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Titelfoto:
Tjark Noel Alpers, 1Jahr alt
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Liebe Mitglieder,
liebe Leserinnen und Leser,

wieder ist ein halbes Jahr vergangen und wir prasen-
tieren lhnen anlasslich des Deutschen Down-Syndrom
Monats 2002 die mittlerweile sechste Ausgabe von

KIDS Aktuell.

Schwerpunkt-Thema dieser Ausgabe sind Berichte tber
die Schwangerschaft und Geburt von Babies mit Down-
Syndrom. Im Rahmen der Diskussion Uiber Pranataldia-
gnostik und Diagnosevermittelung bei der Geburt von
Kindern mit Down-Syndrom moéchten wir Betroffenen
Raum geben, Uiber ihre Erfahrungen zu berichten.
Vielleicht kdnnen wir so auch einigen unserer Leser ihre
Entscheidung erleichtern, wenn sie vor der Frage stehen,
ob sie ,Ja“ zu einem Kind mit Down-Syndrom sagen
kénnen.

Daneben berichten wir in dieser Ausgabe Uber einige
unserer Vereinsaktivitaten. Neben den Telefonsprech-
stunden, Seminaren und Workshops, Rundschreiben,
der Herstellung der Vereinszeitschrift KIDSAktuell und
den Gruppentreffen laufen die Vorbereitungen fiir den
Down-Syndrom Monat im Oktober 2002. Geplant sind
eine umfangreiche Informationsoffensive, die Veran-
staltung von Themenabenden im Abaton, bei denen
FIme tber das Leben von jungen Menschen mit Down-
Syndrom gezeigt werden, Blichertische und Schau-
fenstergestaltungen sowie Artikel in der Presse Uiber
den Verein KIDSHamburg eV. und einen integrativen
Kindergarten.

Daruber hinausist esunsgelungen, Bettina Engelhardt,
eine junge Frau mit Down-Syndrom, fur die Mitarbeit

in unserem Vereinsbiiro zu gewinnen. Frau Engelhardt
hat bereitsregelmaRig an der Bekdstigung der Seminar-
teilnenmer mitgewirkt, und wir freuen uns sehr, dass
sie ihre Tatigkeit ausweiten und regelmafig im Biro
mitarbeiten wird. Damit sind wir der Verwirklichung
eines unserer Vereinsziele, die Integration von Menschen
mit Down-Syndrom zu férdern, wieder ein Slick naher
gekommen. Wir freuen uns sehr und sind auch stolz, dass
unser junger Verein dieses Projekt realisieren konnte.

Im September 2002 wird sich die Zusammensetzung des
Vorstandes andern. Maren Wégens und Tanja Brennecke
stehen fir die weitere Vorstandsarbeit nicht mehr zur
Verflgung.

Tanja Brennecke, die 2. Vorstandsvorsitzende seit Griin-
dung unseres Vereins, mdchte — nachdem sie dasWach-
sen des Vereins 3 Jahre lang maRgeblich mit geférdert
hat —mehr Zeit fur ihren Beruf und fir sich haben. Als
Logopéadin beschéaftigt sie sich intensiv mit der frihen
sprachlichen Forderung von Menschen mit Down-Syndrom.
Semochte KIDSHamburg eV. weiterhin unterstitzen,
indem sie eine Gruppe anbieten wird, in der mit Gebarden
gesungen werden soll. En Projekt, das besonders zur
Forderung unserer kleinsten Mitgliedskinder geeignet
ist und allen Teilnehmern viel Freude bereiten wird.

Maren Wogensist auch Griindungsmitglied und seit
Februar 2001erste Vorstandsvorsitzende. Se hat maf3geb-
lich an der Planung, Organisation und Durchfiihrung
zahlreicher Informationsveranstaltungen und dem
Aufbau unserer Bibliothek mitgewirkt. Ein besonderes
Anliegen war ihr der Kontakt zu anderen Verbanden und
Vereinen, die behinderte Menschen vertreten. Se hat stets
betont, dass die Veranderung der gesellschaftlichen
Verhéltnisse und die Verbesserung der Stuation von
Menschen mit Down-Syndrom eine politsche Aufgabe ist,
und hat daher versucht, auch diese Seite unserer Vereins-
aktivitaten zu fordern. Alsnun wieder Berufstatige findet
sie nicht mehr ausreichend Zeit, um die Aufgaben einer
Vorstandsvorsitzenden wahrnehmen zu kénnen.

An dieser Selle mochten wir Tanja Brennecke und Maren
Wogens fur ihren unermidlichen Einsatz danken, den
sie fUr unseren Verein gebracht haben. Ohne sie wéaren
viele Projekte nicht verwirklicht worden und unser Verein
koénnte nicht so zahlreiche Veranstaltungen und Projekte
in den eigenen Raumen fiir Menschen mit Down-Syndrom
und ihre Angehorigen anbieten. Wir wiinschen Tanja
Brennecke und Maren Wogens alles Gute fiir ihre Zukunft
und hoffen, dass sie im Rahmen ihrer Méglichkeiten
weiter aktivam Vereinsleben teilnehmen werden!
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Die neuen Vorstandsmitglieder sind bei Redak-
tionsschluss noch nicht bekannt. Trotzdem
winschen wir den am 12.9.2002 zu wahlenden
neuen Vorstandsmitgliedern schon heute viel
Schaffenskraft und gutes Gelingen!

Herzliche Griize

\DASRY

Regine Sahling

/g@ﬁ» e %ﬁiﬂ"

Bettina Fscher

77

Volker Brennecke
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Grusswort von
unserem Schirmpaar
Annerose und

Dr. Henning Voscherau

er gesamte Oktober gilt allen Kindern, Jugend-
lichen und Eewachsenen mit Down-Syndrom. Enen Monat
lang wollen wir alle, die wir unsfir Akzeptanz und Inte-
gration der Menschen mit Down-Syndrom einsetzen,
Augen und Ohren, Herz und Verstand der Offentlichkeit
erreichen. Ungezéhlte Btern, Angehorige und Freunde
werden sich engagieren, werden ldeen entwickeln und
sie muhevoll in die Tat umsetzen. Veranstaltungen ohne
Ende werden viele Birger, alle Lokalzeitungen, manche
Sender und Magazine bewegen. All das ginge gar nicht,
gabe esnicht Liebe und Zuversicht der Angehorigen
und ihre feste Entschlossenheit, das Blatt zu wenden.
KIDSHamburg e.V. und die ihn tragenden Htern gehdren
dazu. Wer sich die tiefgreifenden Veranderungen des
offentlichen Bewusstseinsin Zehnjahresspringen des
halben Jahrhunderts nach dem Krieg vor Augen fihrt,
wird sich die Augen reiben. Denn 1950 hatten sich die
kiihnsten Optimisten nicht trAumen lassen, wie viel
an ©ffnung und an Integration in zwei Generationen
erreicht werden wurde.
Dennoch und gerade deshalb: LAngst nicht alle Ziele
sind erreicht. Stillstand ware Rickschritt. Deshalb der
Oktober 2002. Es muf darum gehen, die individuelle
Forderung jedes Kindes mit Down-Syndrom im frithest
maoglichen Zeitpunkt zur Selbstverstandlichkeit zu
machen. Denn dann wird fiir jeden jungen Menschen
mit 47 statt 46 Chromosomen in Kindheit und Jugend
der Grund gelegt fiir ein weitgehend selbstbestimmtes
Leben als Erwachsener.
Wir wiinschen allen Kindern und ihren Htern viel Glick
und Erfolg mit den Aktionen im Oktober. Und wir
begluickwiinschen alle zu ihrem Engagement, die bei der
Vorbereitung und Durchfiihrung der Initiativen im
Herbst helfen.

Annerose und Henning Voscherau



Der Down-Syndrom Monat Oktober 2002

Beispielen aus dem Ausland folgend wird seit 1997 im
Oktober bundesweit durch verst rkte Offentlichkeits-
arbeit von Elterninitiativen und Selbsthilfegruppen ber
das Down-Syndrom aufgekl rt. Es werden zahlreiche

ffentlichkeitswirksame Veranstaltungen durchgef hrt,
in denen auf die Situation von Menschen mit Down-
Syndrom aufmerksam gemacht wird. Auf diesem Wege
wird versucht, die zahlreichen Vorurteile gegen ber
Menschen mit Down-Syndrom abzubauen und ihnen und
ihren Familien ein unbeschwertes und selbstbestimmtes
Leben in unserer Gesellschaft zu erm glichen.

Im Jahr 2001 hat KIDS Hamburg e.V. einige sehr erfolg-
reiche Aktionen im Down-Syndrom Monat durchgef hrt.
Besonders lag uns die Kontaktaufnahme mit den rzten
am Herzen, die Menschen mit Down-Syndrom behandeln
und die ihren Eltern die Diagnose bermitteln.

Deshalb wurde die 4. Ausgabe unserer Vereinszeitschrift
KIDS Aktuell zusammen mit unserem Vereinsplakat und
Vereinsflyer an alle Frauen- und Kinder rzte in Hamburg
und an alle Entbindungskliniken in Hamburg und Umge-
bung verschickt. In einem Anschreiben haben wir KIDS
Hamburg e.V. und seine Ziele vorgestellt und um Unter-
st tzung bei der Verbreitung unserer Adresse und unserer
Brosch ren sowie bei der Vermittlung von Kontakten
gebeten.

Die Resonanz war so positiv, dass wir uns entschlossen
haben, im Down-Syndrom Monat 2002 den Kreis der
Adressaten wesentlich zu erweitern und die 6. Ausgabe
der KIDS Aktuell auch an verschiedene Therapeuten,
Integrationskinderg rten und -schulen, Sonder- und
Elternschulen, Fr hf rderstellen und Beratungsstellen
zu versenden.

Dies ist nur m glich, weil sich unsere Vereinsarbeit so-
wohl arbeitskr ftem Rig als auch finanziell sehr positiv
entwickelt hat. Seit Sommer 2002 werden wir bei dem
Versand von Rundschreiben und der Vereinzeitschrift

KIDS Aktuell tatkr ftig von Bettina Engelhardt, einer
jungen Frau mit Down-Syndrom, unterst tzt.Sie kommt
regelm Bigin unsere Vereinsr ume und bereitet den
Versand der vielen verschiedenen Rundschreiben vor.

Als weitere Aktion wird KIDS Hamburg e.V. in Zusammen-
arbeit mit dem Abaton-Kino in einer Abendvorf hrung
einen Film ber das Leben von Menschen mit Down-
Syndrom zeigen. Es wird eine Einf hrungsveranstaltung
stattfinden, bei der Publikumsfragen beantwortet werden
und Gelegenheit zur Diskussion besteht. AuBerdem wird
ein Info-Stand aufgebaut werden, an dem umfangreiches
Informationsmaterial rund um das Down-Syndrom ein-
gesehen und gekauft werden kann.

Im Alsterdorfer Einkaufszentrum wollen wir w hrend
des Down-Syndrom Monats ein B chertisch zum Thema
Down-Syndrom einrichten.

In einer Apotheke in Poppenb ttel werden wir Fenster
anl sslich des Down-Syndrom Monats gestalten. Es sollen
viele Fotos von unseren Kindern aufgeh ngt werden
und dazu B cher und Informationsmaterial zum Down-
Syndrom und ber unseren Verein auliegen.

Im Eimsb tteler Tageblatt sollen Artikel ber KIDS
Hamburg e.V.und ber einen Integrationskindergarten
in Eimsb ttel ver ffentlicht werden.

Wir danken allen Vereinsmitgliedern, die diese Aktionen
geplant und vorbereitet haben, und w nschen ihnen bei
der Durchf hrung viel Erfolg und Freude.
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Veranstaltungsabend im ABATON-Kino
F rIntegration und Selbstbestimmung

Anl Blich des Deutschen Down-Syndrom Monats

im Oktober 2002 | dt KIDS Hamburg e.V. zusammen mit
dem Abaton-Kino, Allendeplatz 3, 20146 Hamburg

am 1. Oktober 2002 um 20.00 Uhr zu einem Film- und
Informationsabend ein.

Gezeigt wird der Film

"Verr ckt nach Paris"
mit Dominique Horwitz, Corinna Harfouch,
Martin L ttge und vielen anderen.

Hilde, Karl und Philip leben in einem Heim f r Behinderte.

Alle drei sind frustriert und gelangweilt. Ein paar Tage
Urlaub wollen sie nehmen und hauen aus dem Heim ab.
Enno, ihr Betreuer, macht sich widerwillig auf den Weg,
sie zur ckzuholen. Eine Verfolgunsjagd beginnt, die

ber viele Umwege nach Paris f hrt. Am Ende ist nichts
mehr, wie es war, denn nach Paris sind alle verr ckt!

Der Film zeigt den Zuschauern auf unterhaltsame Weise
die Welt von Menschen mit geistigen und k rperlichen
Behinderungen. Da der Gegensatz von Lebens-Wunsch
und Lebens-Wirklichkeit bei diesen Menschen meistens
sehr grof3 ist, ist es umso erstaunlicher, welche Energie
und Phantasie die Betroffenen aufbringen, um ein selbst-
bestimmtes und erf lltes Leben zu f hren.
Eindrucksvoll wird dargestellt, dass Menschen mit
Behinderungen aufgrund ihrer pers nlichen Neigungen
und F higkeiten ihr Leben ganz individuell gestalten

m chten.

In dem Film "Verr ckt nach Paris" wird diese Thematik

sehr nachdenklich und humorvoll von behinderten und
nichtbehinderten K nstlern dargestellt.
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Geplant sind an diesem Abend auch ein Informations-
stand von KIDS Hamburg e.V. und eine anschlieBende
Gespr chsrunde mit dem Regisseur Eike Besuden und
einem der Hauptdarsteller, Wolfgang G ttsch.

ber zahlreiche Kinobesucher w rden wir
uns sehr freuen.

Der Vorstand von KIDS Hamburg e.V.

ABATON-KINO KARTENRESERVIERUNG:
Telefon 41320320 (15.30 —22.30 Uhr)



Bettina Engelhardt

Hallo,

ich heil3e Bettina Engelhardt und bin Eure neue Biro-
gehilfin von KIDSHamburg e.V.!

Ich freue mich sehr, hier im Biro arbeiten zu kénnen,
Rundschreiben fertig machen, bisschen putzen und so.
Damit Ihr mich kennen lernt, erzahle ich Euch ein
bisschen von mir.

Ich bin 1972 in Athen geboren worden, mein Vater ist
Amerikaner aus Georgia (deswegen heif3e ich auch
Bettina Georgia). Meine Mutter hat beim Auswartigen
Amt gearbeitet, deswegen mussten wir ganz oft um-
ziehen,

Ich bin in Washington, London, Bonn und Johannesburg
zur Shule gegangen und war dann drei Jahre lang in
Dublin im Trainingszentrum. Das war toll! Ich liebe
Irland und mdchte am liebsten dort wohnen! Dort habe
ich auch noch meine allerbesten Freunde. Und natrlich
sprecheich deswegen am liebsten englisch, aber lhr
kénnt auch deutsch mit mir reden.

Als meine Mutter dann fur drei Jahre nach Moskau
gegangen ist, bin ich in einer deutschen Wohngruppe
geblieben. War eine ganz schéne Umstellung! Es war

Sponsor gesucht

KIDS Hamburg e.V. sucht einen Sponsoren, der die
Lohnkosten von Bettina Engelhard (ca. Euro 3.600,—-
pro Jahr) ab dem 1.Januar 2003 bernehmen m chte.

ja ganz nett, aber nicht so ganz das Richtige fiir mich,
auch die Werkstatt ging mir ein bisschen auf die Nerven.
Und so haben wir dann versucht, mein Leben noch ein
bisschen zu &ndern. Und ,KIDS* hat uns dabei geholfen!
Ich finde es wirklich ganz toll, dassich hier mit Renate
zusammen arbeiten darf, und werde mir immer ganz
viel Muhe geben.

Meine Hobbies sind Musik (ich liebe die Kelly Family
und Rolf Zuckowski) und Videos gucken, Sport finde ich
ein bisschen anstrengend, aber Schwimmen ist ganz
gut. Ich mach auch gerne was mit den Handen:
Sricken, basteln, kntipfen, zeichnen und so. Wisst Ihr,
wasich noch so gerne mache?Ich biigel schrecklich
gerne, meine Mutter findet dastoll.

Jetzt hoffeich, dasswir uns bald kennen lernen.
Eure Bettina
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Orofaziale Regulationstherapie nach Castillo-Morales

Dr. Heinz Hoyer

Fr he F rderung von Kindern mit Down-Syndrom durch
medizinischen Fortschritt, am Beispiel der ,,Orofazialen
Regulationstherapie nach Castillo-Morales*

Es ist kein Geheimnis, dass jedes Kind f r seine Entwick-
lung Geborgenheit, W rme, Sicherheit und Vertrauen und
vor allen Dingen die Zuneigung und Liebe seiner Eltern
braucht. Das gilt in besonderer Weise f r ein behindertes
Kind. Medizinische Betreuung, Fr hf rderung und eine
vorbildliche soziale Gesetzgebung erm glichen es, dass
hierzulande bereits neun von zehn behinderten Menschen
innerhalb ihrer Familien betreut werden k nnen und nicht
in Anstalten versorgt werden m ssen. In der Offentlich-
keit ist das Zusammenleben —z.B. mit Rollstuhlfahrern -
zu einer Selbstverst ndlichkeit geworden, und es wird
das ehrliche Bestreben erkennbar, unsere Umgebung
den besonderen Bed rfnissen benachteiligter Mitb rger
anzupassen. In der Industrie, im Wohnungsbau, in ffent-
lichen Verkehrsmitteln und anderen Bereichen, wie Sport-
und Reiseveranstaltungen, im Schulunterricht oder bei der
Einstellung von Arbeitskr ften finden diese Integrations-
bestrebungen immer mehr Ber cksichtigung. Diese Ent-
wicklung verlangt aber auch von allen Heilberufen jede
m gliche Voraussetzung daf r zu schaffen, so dass jedem

Typische Physiognomie
eines Kindes mit Down-Syndrom
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Betroffenen eine Behandlung angeboten werden kann,
die medizinisch indiziert ist, dem heutigen Standard ent-
spricht und die Integration in unsere Gesellschaft zum

Ziel hat.

Der Weg dorthin f hrt ber die Fr hf rderung. So begann
z.B.vor etwa 25 Jahren ein Arzt an einem Rehazentrum
in Argentinien gemeinsam mit einem Zahnmediziner die
von ihnen sogenannte , Orofaziale Regulationstherapie®
zu entwickeln, die nach dem Namen des Arztes Rodolfo
Castillo-Morales benannt wurde. An den Kinderzentren
M nchen und Hamburg (WERNER-OTTO-INSTITUT)
erkannte man zuerst die fortschrittliche Bedeutung dieses
krankengymnastisch-kieferorthop dischen Behandlungs-
konzeptes f r eine mundbezogene fr he F rderung von
Kindern mit Down-Syndrom.

Eines der angeborenen Symptome dieser Chromosomen-
fehlanlage ist u. a. auch eine individuell unterschiedlich
ausgepr gte Muskelschw che (Hypotonie), die dazu

f hren kann, dass eine schlaffe und daher nur scheinbar zu
groRe Zunge in Verbindung mit einer ebenfalls schwachen
mimischen Lippenmuskulatur, den nat rlichen Mund-
schluss verhindert und dadurch nicht nur den Gesichts-
ausdruck nachteilig beeinflusst, sondern auch zu Pro-
blemen beim Saugen, Sprechen, Kauen und Atmen mit
ihren zwangsl ufigen Folgeerscheinungen f hren kann.

Die Bedeutung mundbezogener Entwicklungstherapie
gilt selbstverst ndlich auch f randere F rderungsmaR-
nahmen wie Besch ftigungs- und Bewegungstherapie,
spezielle Formen neuromuskul rer Stimulationsbehand-
lungen, Sprach- und Fr herziehung u. a.

Viele Entwicklungsst rungen f hren zu Atem-, Trink- und
Essschwierigkeiten. Mit bewunderungsw rdiger Geduld
bem hen sich Therapeuten um die Anbahnung von
normalen Schluck- bzw. Atemmustern und leiten damit
bereits auch schon zahnmedizinische und kieferortho-
p dische Prophylaxe ein. Unter fachkundiger Anleitung
dient auch der Umgang mit einer Zahnb rste (wie auch
der ,Putztrainer von NUK) der Stimulation von nat r-
lichen Bewegungsabl ufen im und am Munde durch die



Gaumenplatte nach CASTILLO-MORALES
mit farblich markierten Stimulatoren f r
einen noch zahnlosen Oberkiefer

Kindgerecht dekorierte Gaumenplatte
f reinen bezahnten Oberkiefer

10

Hand der Mutter und geh rt damit schon zu einer Fr h-
f rderungs bung.Dar ber hinaus gibt es eine ganze
Reihe von h uslichen bungen, die Spal machen und
dabei die Entwicklung der Mundregion spielerisch f rdern
k nnen.So geh rt auch die Mutter als Bezugsperson
von Anfang an zum engsten Kreis der fr hen Helfer wie:
Kinderarzt, Zahnmediziner, Therapeutin.

Die , Orofaziale Regulationstherapie®

Zu ihr geh rt als Grundvoraussetzung eine manuelle
krankengymnastische Komponente, die sich nicht nur auf
den Mund-Gesichtsbereich bezieht. Bei entsprechender
Indikation wird diese Behandlung durch eine Gaumen-
platte im Munde erg nzt. Das Prinzip dieses kieferortho-
p dischen Hilfsmittels ist so einfach wie genial:
Jedermann weil3, dass z B. eine scharfe Zahnkante unsere
Zunge immer wieder veranlasst, diesen Defekt ungewollt
aufzusuchen,um daran zu ,spielen”. Auf diese Weise
wird eine tr ge Zunge zu ,gymnastischen“ Bewegungen
stimuliert. So | sst sich mit k nstlichen Stimulatoren,
die von der Gaumenplatte getragen werden, ein im Unter-
bewusstsein ablaufendes Dauertraining f r Zunge, Lippen

Anschrift des Verfassers:

Dr. med. dent. Heinz Hoyer

c/o ALTONAER KINDERKRANKENHAUS
Bleickenallee 38

22763 Hamburg

und Wangen ausl sen. Diese Gymnastik sollte t glich
ber 3—-4 Stunden f r etwa zwei Jahre und ggfls. mehr
erfolgen bis eines Tages das Turnger t berfl ssig wird.

Nicht jedes Kind bedarf dieser Therapie: Voraussetzung
f reine Behandlungist eine gr ndliche, fach bergreifende
Diagnostik durch einen erfahrenen Kinderarzt und einen
Zahnmediziner, wie sie auch bei uns in Hamburg in der
»Mundsprechstunde“ am WERNER-OTTO-INSTITUT in
regelm Bigen Abst nden stattfindet.
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Reaktion eines acht Monate alten Kindes mit Down-Syndrom

vor und unmittelbar nach dem Einsetzen der Stimulationsplatte

Die unverzichtbare krankengymnastische Basisbehand-
lung liegt sprichw rtlich in den H nden einer in der
»,Orofazialen Regulationstherapie® gr ndlich geschulten
Therapeutin, deren Bem hen dann durch eine Gaumen-
platte unterst tzt werden kann. Diese Therapie verspricht
dann die besten Ergebnisse, wenn sie so fr h wie m glich
einsetzten kann, d. h. ggfls. schon w hrend der ersten
Lebensmonate, also vor dem beim Down-Syndrom ver-

z gerten Durchbruch der Milchz hne im Oberkiefer.

Ein wesentlicher Grund f r den fr hzeitigen Beginn
unserer mundbezogenen F rderung ist die Tatsache, dass
die Behandlung innerhalb der Fr hphase der Hirnreifung
eine gr Btm gliche Beeinflussung des Zentralnerven-
systems gestattet (BOBATH). Hinzu kommt, dass die
Akzeptanz und der reflektorische Wirkungsmechanismus
der Stimulationsplatte mit der Reifung des Verstandes
und einer sich im Laufe der Zeit einstellender chronischen
Mundatmung, d.h. mit zunehmenden Alter, abnimmt.
Es darf davon ausgegangen werden, dass etwa 80% der
Kinder bei verst ndnisvollem und behutsamen Vorgehen
die Platte ohne groBe Probleme annehmen. Auch hier
gilt die Regel:

Nicht Tadel, sondern Lob f hrt zum Erfolg!
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Vierj hriges M dchen mit Down-Syndrom
(siehe Seite 9) nach Abschluss
der ,Orofazialen Regulationstherapie®
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T RI S O MTIE 21

,Trisomie 21 ...“

Schwangerschaft/Geburt/Erstinformation

F rdie vorliegende Ausgabe der KIDS Aktuell haben wir
Eltern und Arzte angefragt, ob sie f r uns ihre Erfahrungen
zum Thema ,, Trisomie 21 - Schwangerschaft/Geburt/
Erstinformation“ in einem Beitrag festhalten k nnten.

Die Idee ist, wiederum Eltern eines Kindes mit Down-
Syndrom, werdenden Eltern eines Kindes mit Down-
Syndrom, Gyn kologen, Kinder rzten, Hebammen

und Krankenschwestern im f runs m glichen Rahmen
ein Bild zu machen von dem, was Eltern eines Kindes
mit Down-Syndrom w hrend der Schwangerschaft, der
Geburt und in den ersten Tagen danach erleben und wie
sich ein Kinderarzt f hlen kann, der den Eltern die
schwierig zu berbringende Nachricht der Behinderung
ihres Kindes vermitteln soll.
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Jonas, 5 Monate alt

von Ulrike Breuer

Jonas kam am 13. Dezember 2001 zur Welt. Er hat keine
organischen Sch den, einfach ,nur“ das Down-Syndrom —
Gott sei Dank.

Ich wusste nicht, dass ich ein Kind mit DS bekommenw r-
de.Der Arzt hatte bei mir bei der Vorsorgeuntersuchung
ein Kind mit Down-Syndrom ausgeschlossen (was eigent-
lichunm glich ist). Die neun Monate der Schwanger-
schaft sind bei mir nicht gut verlaufen. Ich habe mich
sehr geschont, war aber trotzdem st ndig wegen irgend-
welchen Sachen beim Arzt: Schwierigkeiten mit den
Mutterb ndern, belkeit, Blasenentz ndung. Es war
einfach keine gute Zeit.

Nach der Geburt, als ich das Kind in den Arm bekam,
merkte ich sofort, dass etwas nicht stimmt. Ich kann
nicht sagen warum. Vielleicht Mutterinstinkt. Es wurde
mir dann auch unmittelbar von der Kinder rztin beige-
bracht. Sie sagte einfach nur ,lhr Kind hat das Down-
Syndrom®, und weg war sie. Keine Erkl rung, keine net-
ten Worte, kein gar nichts.

Ich fing nat rlich sofort zu heulen an. Mein Mann hin-
gegen meinte nur ,Na und, ist deswegen auch unser
Kind“. Ich dachte mir, der spinnt, der weiss nicht, was
das bedeutet. Aber mein Mann akzeptierte Jonas eben
von Anfang an.

Die Hebamme, die mich entbunden hatte, war sehr nett
und redete uns lange gut zu: In ihrer Nachbarschaft lebe
auch ein Junge mit dem Down-Syndrom und der w re
so nett. lhre zwei Jungs w rden oft mit diesem Jungen
spielen. Es g be heutzutage soviel F rderung f rKinder
mit Down-Syndrom, und manche k nnten sp ter sogar
selbst ndigleben usw.—Das war schon aufbauend.

Ich brauchte ganze drei Tage um Jonas zu akzeptieren.
Ich wollte kein behindertes Kind, ich wollte auch ein
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gesundes Kind wie alle Anderen. ... Ich hab doch so ge-
sund gelebt in der Schwangerschaft! ... Ich hab so sch ne
Sachen gekauft und ,dieses Kind“ soll diese sch nen
Sachen anziehen. Undenkbar! ... Ich dachte mir, das alles
muss ein Traum sein, und er wird gleich vorbei sein ...

Auch die Tage danach wurden wir nicht aufgekl rt.Ich
bekam einfach das Gef hl, dass die selber nichts dr ber
wissen. Keine Brosch ren wurden uns gebracht, kein
Eltern-Arzt-Gespr ch wurde gef hrt —einfach nichts.

Meine Eltern kamen noch in den KreiRsaal und bauten
mich auf. Sie redeten mir zu, dass das Kind mich br uchte
und es trotz allem genauso unser Kind sei und wir es
auch lieben werden wie ein anderes.

Jeder in unserem Umfeld reagierte positiv, jeder baute
uns auf wo es nur ging, und jeder k mmerte sich um
uns, auch nach dem Krankenhausaufenthalt und auch
heute noch.
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Ich hatte und habe viel Besuch von meinen besten Freun-
dinnen, Eltern, Geschwistern und Bekannten. Und ich
habe bis heute noch keine einzige negative Bemerkung
oder Reaktion erlebt. Aber das wird bestimmt irgend-
wann kommen, von Menschen mit Vorurteilen oder ein-
fach nur aus Dummbheit oder Unwissenheit. Aber ich
denke, dass ich heute dar ber stehe und die passende
Antwort parat haben werde.

Wir gehen mit Jonas berall hin und wir stehen zu ihm.
Ich sch me mich nicht f r seine Behinderung, wieso
auch.Jonas ist berall dabei, und er macht uns so viel
Freude. Ich h tte anfangs nicht gedacht, dass ich dieses
Kind einmal so lieben k nnte.

Und vor allem: aus unseren und mit unseren Kindern

k nnen wir viel machen. Sie sind lernf hig, haben viel
Freude am Leben und m gen all das, was andere Kinder
auch gerne m gen.

PS:
F nf Monate nach der Geburt von Jonas habe ich mich im
Krankenhaus schriftlich ber die Kinder rztin beschwert,
worauf ich zur Aussprache kommen sollte. Ich hab ohne
Vorbehalte (im Beisein des Oberarztes und der zust n-
digen Kinder rztin) alles was in mir damals vorging dar-
gestellt und auf die fehlende Unterst tzung der Kinder-
rztin hingewiesen. Aber ich denke, dass es bei ihr auf
taube Ohren gestoBen ist. Keine Entschuldigung, kein
gar nichts. Sie hat es nicht mal eingesehen und hat sich
nur herausgeredet. Mittlerweile habe ich geh rt, dass
sie gegangen ist oder wurde. Keine Ahnung.
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Berichte von Eltern eines Kindes mit Down-Syndrom

Konstantin, 3,5 Jahre alt

von Bettina Fscher

Unsere ,Reise nach Holland“ begann mit der Geburt
unseres Sohnes Konstantinim M rz1999.

Nach einer komplizierten Schwangerschaft folgte eine
komplizierte Geburt. Konstantins Herzfrequenz wurde
unter den Wehen so schwach, dass er mit einem Kaiser-
schnitt geholt werden musste.

Als ich aus der Narkose erwachte, teilte mein Mann mir
mit, dass wir ein Kind mit Down-Syndrom bekommen
haben.

Wir waren gelandet.

Leider gab es in dieser Geburtsklinik keinerlei Informa-
tionen ber diese Thematik, und auch die rzte waren
keine groBe Hilfe.

Ich f hlte mich damals sehr allein gelassen mit meinen
ganzen Sorgen und ngsten um Konstantin.

Ich denke, es ist sehr wichtig, eine Erstinformation ber
das Down-Sydrom f r betroffene Eltern und Angeh rige
zu erstellen und auch zugleich auf unseren Verein auf-
merksam zu machen.

Mittlerweile genieBen wir die sch nen Erfahrungen

dieser Reise und freuen uns ber die neuen Kontakte
und Sichtweisen, die sich daraus ergeben haben.
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Sarah, 19 Monate

von Britta Kramlich

Ich hatte schon in der 7. SSW ganz leichte Blutungen
und kam Mittwoch nachts ins Krankenhaus. Ich wurde
station r aufgenommen und musste liegen. Am Freitag
Morgen wurde ich erneut untersucht (zuerst Assistens-
arzt, nochmal Assistensarzt, Oberarzt und schliefRlich
Chefarzt; hierbei kamen und gingen mehrere Schwestern
und Pfleger ein und aus), danach wurde mir erkl rt, dass
mein Baby keine Herzt tigkeit mehr h tte. Sie wollten
mich aber nicht gleich ausschaben, sondern warten.

Am Dienstag Morgen wurde ich dann wieder untersucht
(zuerst Assistensarzt, dann Oberarzt, dann Chefarzt;
hierbei kamen und gingen mehrere Schwestern und
Pfleger ein und aus). Nach dieser Untersuchung wurde
mir dann mitgeteilt, dass das Herz meines Babys die

T tigkeit wohl wieder aufgenommen hat und ich nach
Hause k nnte.

In der 21. SSW ging es dann los, zuerst waren es Zwillinge,
ich hatte schon einen Bauchumfang von 103 cm (mein
Normalgewicht ist zwischen 68 und 70 Kilo). Nach einer
Nachkontrolle durch einen anderen Arzt war das Kind
zu klein und kein Zwilling.

In der 25. SSW bekam ich dann vorzeitige Wehen, und
das Kind war zu groR. Ich mufte sofort ins Krankenhaus.
Ich weigerte mich ins gleiche KK zu gehen und wurde an
eine andere Gyn. berwiesen, die mich dann weiter in
ein Krankenhaus mit Kinderklinik berwies. Dort wurde
mir dann erkl rt, das Kind sei zu klein, die Herzt ne sehr
auff llig und meine Plazenta w re nicht in Ordnung, so
dass mein Kind unterversorgt sei. Ich bekam Magnesi-
um und Wehenhemmer und sollte mich zu Hause auf
die linke Seite legen.

Ich rauche und trinke nicht und habe auch sonst nichts,
also standen sie vor einem R tsel. Dann kamen fast

t gliche Kontrollen entweder bei der Gyn. oder im KK.
Diagnosen: Zucker (Zuckerbelastungstest = negativ),
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Plazenta nicht in Ordnung, Kind unterversorgt, Herz-

t ne sehr schlecht, ich bin dreimal mit Koffer angereist,
da sie das Kind schon in der 30. SSW zum ersten Mal
holen wollten, und immer wurde ich nach Hause geschickt,
ich lag insgesamt drei Monate auf der linken Seite im
Bett.

Mein Mann und ich haben mehrmals nach Behinderun-
gen gefragt, speziell auch nach dem Down-Syndrom,
und es hie immer, dass unser Kind in Ordnung sei,
dass das Problem bei mir| ge; zum AbschluR machten
sie noch einen Wehenbelastungstest, der anstatt drei
Stunden, drei Tage ging.

Kurz vor der Entbindung hat mich dann ein Oberarzt
gefragt, ob ich unter ,besonderem Stress“ leide, da
konnte ich nur noch milde | cheln.Als ich dann zu meinen
seit Wochen t glichen Wehen auch noch ein Ziehen im
R cken bekam, war es soweit, 17 Tage vor Termin. Wir
fuhren in die Klinik und waren so gegen 10 Uhr dort.
Hier wurde mir erkl rt, dass ich keine Wehen h tte und
mein Kind nicht kommt. Um 20 Uhr, ich hatte Wehen,
nur das CTG nicht, wollte man mich nach Hause
schicken. Da ist dann aber mein Mann ganz kurz grob
geworden. Also durfte ich bleiben. Um 23.21 Uhr kam
dann unsere Sarah.

Uns fiel gleich im KreiBsaal auf, dass Sarah aussieht wie
eine kleine Chinesin. Der Arzt und die Hebamme haben
geschwiegen. Der Arzt untersuchte Sarah immer wieder
an Herz, H ndenund F RBen.Wir fragten nochmals
nach, ob etwas sei, dies wurde aber verneint. brigen
war die Plazenta in Ordnung.

Ich kam dann gegen ca. 3 Uhr ins Zimmer, Sarah kam
ohne Anmerkung ins Kinderzimmer (selbst die Kinder-
schwestern wurden nicht informiert, auch nicht ber den
offensichtlichen Herzdefekt). Ich war in einem Zimmer mit
zwei Frauen, die sich immer nur ber den vers umten
Abtreibungstermin rgerten, und lag als letzte. Morgens
kam der Arzt rein (der bei der Entbindung dabei war)
und sagte schon an derT r:,Frau Kramlich, wir m ssen
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uns ber lhr Kind unterhalten, das hat einen Herzfehler

und einen Gendefekt, und schon war er wieder weg. Ich
konnte alles nicht so schnell begreifen. Bevor ich meinen
Mann informieren konnte, musste ich ins Kinderzimmer.

Dort wurde ich mit Beerdigungsmienen von Schwestern
und M ttern empfangen. Der Oberarzt der Kinderklinik
hat mir dann im Beisein aller Anwesenden gesagt, dass
Sarah einen Herzfehler hat und mongoloid ist. Erst als
ich einen Heulkrampf bekam, wurde die T r geschlossen.
Ich durfte nochmals telefonieren, und mein Mann kam
sofort, d. h. er hatte 11/2 Stunden Anfahrt. Ich nahm meine
Sarah und ging auf mein Zimmer, ich hatte mittlerweile
Einzelhaft bekommen und wartete. Irgendwann kam
eine nette Schwester, die mich anl chelte und streichelte
und meine Sarah ganzs R fand und fragte, ob sie sie
schon mitnehmen k nnte auf die Intensivstation.

Sie nahm sie mit, und wenig sp ter kam mein Mann. Wir
hatten beide in den 11/2 Stunden gemerkt, dass unsere
Tochter unsere W nsche erf lIt, und sie nur am Leben
bleiben sollte. Der Schock auf der Intensiv war grof3,
aber auch der Glaube.

Montags bekamen wir dann die Diagnose: kompletter
AV-Kanal. Der Chefarzt hat uns dann ein ,Erstgespr ch*
aufgedr ckt.

Sarah wurde Mittwoch Nacht geboren und am Montag
kam erst der Chefarzt aus dem Urlaub und hat Sarah am
Herzen untersucht. Wir saRen dann in seinem Zimmer,
und er erkl rte uns den Herzfehler. Wir merkten, dass
dies, es war ein kompletter AV - Kanal, den Arzt ber-
haupt nicht interessierte. Er wollte st ndig ber Down-
Syndrom reden. Wir erkl rten ihm dann, dass das Down-
Syndrom f r uns uninteressant ist, denn unsere Tochter
soll erst einmal leben. Er fing dann damit an, dass er mir
sagte, dass ihm das bei seiner Frau nicht passiert w re.
Aber dass in meinem Alter, 31, viel zu wenig Fruchtwasser-
untersuchungen gemacht wurden, diese seien zu seinem
groBen Bedauern noch nicht zwingend. Er h tte aber als
Chefarzt da andere M glichkeiten ...!1? Dann erkl rte er
uns, dass unser Leben durch die geistige Behinderung
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v llig hin berw re, wir k nnten nicht mehrin Urlaub
oder Freizeitaktivit ten machen, da uns andere Menschen
immer meiden w rden. Wir sollten uns auch nicht sch men,
wenn wir Sarah in ein Heim geben, er findet das gut,
daw ren sie unter ihresgleichen und unser Leben w rde
nicht zerst rt. Wenn wir sie unbedingt behalten wollen,
dann kann er es noch einigermaRen verstehen, wenn sie
in einen Regelkindergarten geht. Obwohl er es hier schon
ziemlich unversch mt findet (von uns als Eltern), dass wir
die anderen Kinder belasten. Aber Schule w re ja wohl
das Letzte, wenn man den Kindern dort, die ja alle ein
normales Leben haben usw., durch unser Kind beeintr ch-
tigen w rde und ihnen unsere Tochter zumuten w rde.
Zum Schluss erkl rte er uns dann noch, dass unsere Ehe
jetzt dann sowieso in die Br che geht, da Sarah uns zu
sehr,qu It“.

Das war jetzt ein bisschen lang, aber es war schon die
gek rzte Fassung. Wie es mir dann ging, k nntihr euch
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vorstellen. Ich konnte einfach nicht verstehen, dass er
uns unser liebliches Bild von unserem Kind so zerst ren
musste. Niemand hatte ihn nach diesem ganzen M I,
seiner Meinung, gefragt. Wir wollten nur medizinische
Fakten wissen und nicht seine Weltanschauung.

PS:

Mit dem Chefarzt dort habe ich mich noch heftig aus-
einandergesetzt. Er ist zwar immer noch der Meinung,
dass Kinder mit Down-Syndrom (f rihn immer noch
mongoloid) die zweite Klasse Kinder sind, aber es hat
sich doch eine Ver nderung gezeigt.

Wenn ich, Opfer” finde, dann halte ich ,Vortr ge“ ber
Down-Syndrom. Als ich dann vor kurzem einen Vortrag
bei unseren Hebammen gehalten habe, hat er mir sogar
die komplette Akte der Intensiv-Station zur Verf gung
gestellt. Aber ich glaube, im Grunddenken kann man
diese Menschen leider nicht mehr ndern. Ich hoffe nur,
dass er seine ,Erstgespr che“jetzt abge ndert hat.
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Laetitia, 7 Monate alt

von Karin Dufeal

Der Verlauf meiner Schwangerschaft verlief ohne Pro-
bleme. Ich wurde von zwei Frauen rzten betreut. Einmal
in Frankreich und einmal in Deutschland. Warum? Da
ich in Deutschland arbeitete, blieb ich bei meinem Arzt
in Deutschland. Da wir in Frankreich entbunden haben,
musste ich auch bei dem Arzt vom Krankenhaus unter
Kontrolle bleiben.

Bei meinem Arzt in D wollte ich eine Fruchtwasserunter-
suchung machen lassen ... weil man ja so viel h rt. Er
meinte, wir h tten ja noch keine Probleme in der Familie
gehabt und ich sei zu jung (32 Jahre alt). Ich bekam also
monatlich Ultraschall-Untersuchungen in Frankreich und
in Deutschland. Kein Arzt sah irgendetwas.

Unser Kind kam ganz schnell zur Welt (2.5 Std.).

Die Geburt verlief super. Nach der Geburt blieb ich noch
ca.zwei Stunden im KreiBsaal und kam dann auf mein
Zimmer.

Am n chsten Morgen meinte die Krankenschwester,
man solle das Kind nun mal anlegen zum Stillen. Jedoch
war unsere Tochter noch so m de, dass das nicht funk-
tionierte. Sie schlief, schlief und schlief.

Bald darauf kam auch der Kinderarzt und untersuchte sie.
Er meinte, sie sei sehr schlaff von der Muskulatur und sie
h tte uRerliche Symptome von Down-Syndrom.

Im Moment wusste ich nicht viel damit anzufangen,
weil ich total geschockt war. Er meinte: ,,Wir warten mal
ab, denn die uBerlichen Merkmale k nnen auch von
Papa und Mama kommen.“

Nach einigen Stunden kam die Krankenschwester wieder
und meinte:, Wir probieren es nochmals mit dem Stillen.”
Sie stellte aber fest, dass das Kind immer noch som de
war und meinte, es m sse jetzt etwas essen. Kurz darauf
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nahm sie mir die Kleine weg und schob sie im Kinder-
bettchen ganz schnell im Gang hin und her.

Ich wusste nicht was los ist, ich dachte, sie wolle Laetitia
wachr tteln.

Die Schwester kam zur ck und legte mir Laetitia an

die Brust. Doch sie wollte immer noch nicht trinken. Ich
sagte zur Schwester, dass Laetitia schon trinken w rde,
wenn sie Hunger h tte. Die Atmosph re zwischen

der Krankenschwester und mir war unm glich, und ich
f hlte, dass ich in dieser Atmosph re mein Kind nicht
stillen kann, und legte Laetitia zur ck ins Bettchen.
Keine f nf Minuten sp ter kam die Schwester wieder
zur ck und nahm das Bettchen und Laetitia mit. Wohin?
Ich wusste es nicht.

Nach ein paar Minuten lief ich den Gang entlang und
suchte meine Kind. Keiner wusste, wo es war. Eine
Hebamme sah mich und schickte mich nebenan in die
Kinderstation, da sei meine Tochter.
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Dann war mir klar, warum sie das Kind schnappte und
verschwand. Sie hatte nicht die Zeit mir etwas zu erkl ren,
weil Laetitia ganz blau angelaufen war. Unterk hlt.
Heute kann ich sagen, zum Gl ck war diese Hebamme

f runszust ndig.

Man sagt immer, ein Baby braucht die N he der Mutter ...,
aber auch eine Mutter braucht das Baby.

So war also meine Tochter die n chsten f nf Tage auf der
Kinderstadion. Als Papa uns nach der Arbeit besuchen
wollte, fand er das Zimmer ohne Tochter und die Mama
mit dicken, verweinten Augen.

Wir hatten dann ein ausgiebiges Gespr ch mit dem
Kinderarzt. Er erkl rte meinem Mann noch einmal alles
bez glich der Chromosomen, etc.

Da ich nicht so gut franz sisch rede wie mein Mann,
erkl rte er mir anschlieBend noch einmal alles.

Laetitia blieb auf der Kinderstation, weil sie eine Infek-
tion hatte. Ich habe die Milch immer abgepumpt und ihr
gebracht. Ich verbrachte die ganze Zeit auf der Kinder-
station. Ich hatte keine Zeit f r Besuch. Mein Mann sagte
jedem, dass sie nicht kommen sollen. Alle wunderten
sich, denn ich freue mich sonst immer ber Besuch. Nur
meine Eltern sollten uns besuchen kommen.

Die ersten f nf Tage al Laetitia nicht gen gend. Der
Kinderarzt meinte: ,Wenn sie heute richtig isst, darf sie
zur Mama aufs Zimmer und in zwei Tagen nach Hause.
Ich gab ihr auf der Kinderstation den Schoppen. Sie a3
gerade so das Minimum. Als sie dann aber bei mir im
Zimmer war, aB8 sie das Doppelte. Auch Laetitia sp rte
und brauchte den Kontakt zu mir, meine Liebe.

Am siebten Tag nahmen sie Laetitia Blut abf r den
Chromosomen-Test. Wir mussten einen Monat auf das
Ergebnis warten. Eine sehr lange Wartezeit. Mein Mann
betont heute noch, dass f rihn diese Ungewissheit
weitaus schwieriger zu ertragen war als dann endlich
die Diagnose ,Trisomie 21“.
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Die Betreuung vom Krankenhaus war wirklich ganz toll.

Zu Hause dann war es eine schwere Anfangszeit. Ich bin
sehr froh, einen Mann zu haben, der so stark ist. Er hat
mir seelisch so viel geholfen.

Ich habe oft geweint, als ich unserer Tochter den Schoppen
gab (selbst jetzt muss ich weinen, wenn ich nur daran
denke). Mein Mann meinte dazu, dass ich die Kraft, die

ich beim Weinen verliere, doch besser unserer Tochter
geben sollte. Und das tat ich.

Ich weine immer noch oft, aber ich bin stark geworden.
Wir lieben unser Kind ber alles, sie ist so lieb und bis
heute sehr pflegeleicht. Sie schreit nicht, wie manch
andere Kinder, und jeder will sie h ten. Wir waren mit
ihr bereits drei Wochen lang in der Karibik, und alles war
so unproblematisch, gerade so, als w ren wir zu Hause
gewesen.

Unseren Bekannten, Freunden, Nachbarn und allen die
wir getroffen haben, erkl rten wir sofort, dass unsere
Tochter das Down-Syndrom hat. Wir sagten uns, wer das
nicht akzeptiert, der soll bleiben wo der Pfeffer w chst.
Wir hatten bis jetzt noch keine Probleme, jeder liebt
unser Kind.

Was uns oft passierte, ist, dass einige uns zur Geburt
unseres Kindes nicht gratuliert haben. Viele warteten
darauf, bis wir auf sie zugingen. Sie waren unsicher,
wussten nicht, wie sie sich verhalten sollten. Als sie
merkten, dass wir offen ber alles reden, kamen die Fragen.

Nun ist unsere Laetitia 7 Monate alt. Ich mache mit ihr
seit ihrem 3. Lebensmonat Gymnastik. Wir k nnen aber
jetzt damit aufh ren, denn sie entwickelt sich sehr gut,
ebenso gut wie jedes andere Kind.

Noch zum Schluss: Anf nglich haben wir ber das Down-
Syndrom viel gelesen und uns auch mit betroffenen Eltern
unterhalten. Aber da jedes Kind mit Down-Syndrom anders
ist, lassen wir alles auf uns zu kommen und freuen uns
ber jeden Tag und ber alles was Laetitia dazulernt.
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Shawn, 7 Jahre alt

von Martina Kohler

Die Schwangerschaft verlief soweit ich sagen kann gut,
wobei ich irgendwie schon merkte (auch wenn es komisch
klingt), dass dieses Kind etwas besonderes wird — einfach
nur vom Gef hl her, denn ich wusste noch nicht, dass
ich ein Kind mit Down-Syndrom bekommen w rde.

Gut drei Monate vor dem Geburtstermin kam ich mit
vorzeitigen Wehen ins Krankenhaus. Ich musste dort
drei Wochen liegen bleiben. Kurz bevor ich wieder nach
Hause gehen sollte, entschied sich mein Sohn dann doch
f rs Kommen, ...da war ich gerade mal in der 32sten
Schwangerschaftswoche. Er kam per Kaiserschnitt zur
Welt. Warum und wieso m chte ich hier nicht erl utern,
es w rde zu lange dauern.

Na, ja.

Zwei Tage nach der Geburt durfte ich mein Kind das
erste Mal sehen. Er ist nach der Geburt sofort auf die
Neonatologie gekommen, in den Brutkasten. Bis dahin
wusste ich noch nicht, dass er das Down-Syndrom hat,
keiner der rzte oder Schwestern hatte sich diesbe-

z glich ge uBert. Ich selber konnte es nicht bemerken,
weil Shawn immer schlief, wenn ich ihn sah ...

Wie sie es mir bermittelt haben, war einfach nur
grauenhaft!

Ich lag zusammen mit vier anderen Frauen auf einem
Zimmer der gyn kologischen Abteilung. Wegen der
vorzeitigen Wehen kam ich gar nicht erst auf die Entbin-
dungsstation. Na, egal. Als ich auf dem Weg zu meinem
Kind war, kam mir der Oberarzt von der ,Neo“ entgegen
und meinte nur,er m sse nachher mal mit mir reden ...
Gesagt, getan. Er kam dann mitten in der Besuchszeit
ins Zimmer, bat die anderen drei M tter und deren
Besuch aus dem Zimmer zu gehen und setzte sich mit
seinem Assistenten an mein Bett ... Dann fragte er mich,
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ob ich w sste, was Trisomie 21 ist, was ich mit ,Nein“
beantwortete. Ob ich w sste, was das Down-Sydrom sei,
was ich wieder mit ,,Nein“ beantworten musste. Zu der
Zeit waren mir beide Begriffe noch nicht bekannt. Als

er mich fragte, ob ich w sste, was ein mongoloides Kind
sei, konnte ich dann schlieRlich mit,Ja“ antworten.

Dann sagte er zu mir ,Sehen Sie, ... und das hat ihr Kind.
Er wird ewig sabbernd in einer Ecke sitzen.” Dann ver-
schwand er mit seinem Assistenten wieder und lieR die
anderen Leute wieder ins Zimmer ... Ich lag in meinem
Bett und weinte so bitterlich, dass ich dachte, ich sei im
falschen Film ...

Irgendwann traf ich den Arzt dann noch einmal, und er
meinte, wenn ich noch Fragen h tte, sollte ich mir Lite-
ratur dar ber besorgen. Das war’s dann f rihn...und

f rmich auch, daich nicht wusste, nach was ich fragen
sollte (stand zu der Zeit wohl noch unter Schock).
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Und die Schwestern ... immer wenn ich meinen Sohn
besuchen gegangen bin, gingen sie mir aus dem Weg,
als ob sie bef rchteten, ich k nnte sie etwas fragen.

Erst der Kinderarzt gab mir schlief3lich eine Kontakt-
adresse von einer Mutter, die drei Jahre vor mir in dem
Krankenhaus ein Kind mit Down-Syndrom bekommen
hatte. Mit dieser Mutter habe ich sp ter dann auch
wirklich Kontakt aufgenommen.

Die Betreuung im Krankenhaus war sehr schlecht.

Ich denke, dass f r das Krankenhauspersonal die ganze
Sache etwas Unangenehmes war, und dem ging man
aus dem Weg ...

Die Reaktionen von Bekannten, Freunden und Eltern
waren viel besser als ich erwartet hatte.

Meine Mutter arbeitet in einer Nervenklinik und kannte
von daher das Down-Syndrom besser als ich. Sie sagte
nur:,Lass mal S Be, das sind solch liebe Kinder, du wirst
sehen.“ Dies beruhigte mich ein wenig.

Die Bekannten und Freunde bemitleideten mich zuerst,
aber das nderte sich sehr schnell.
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Raul, 22 Monate alt

von Smone Claal3en

Die Schwangerschaft mit Raul war gut und die Geburt
sunkompliziert. (Und Raul war da.) Ich sah ihn an und
sagte als erstes zu meinem Mann:,,Meinst Du, wir
haben ein normales Kind?“

Da die Anwesenden (Hebamme und rztin) sich dazu in
keiner Weise uBerten, vergassen wir das Thema und
waren einfach gl ckliche Eltern unseres zweiten Kindes.

Am folgenden Tag kam der Kinderarzt zu uns. (Dazu
muss ich erw hnen, dass der Kinderarzt nur morgens in
diesem Krankenhaus arbeitet und Raul abends zur Welt
kam.) Er sagte:,Sie haben ein sehr s Bes Baby ...“

(da waren noch mehr sorgf Itig gew hlte Worte, aber
ich habe sie alle vergessen. Mir wurde in diesem ernst-
haften Moment sofort klar, dass unser Kind das Down-
Syndrom hat ... und ich brach auch sofort zusammen.
Tiefe Trauer umgab mich und ich weinte bitterlich).

.- aber ihr Baby hat das Down-Syndrom ...“ (und noch
mehr feinf hlig gew hlte Worte).

Der Kinderarzt bergab uns diverses Infomaterial und
tat alles f runs, was im Rahmen seiner M glickeiten
stand. Er organisierte f r uns Termine bei Spezialisten.
Unser Sohn sollte bestens untersucht werden.

Ich weinte quasi die ersten drei Tage lang durch, immer
mit Raul in meinem Arm, lie ihn nicht los. Er gab mir Trost.
Mein Mann war gefasster, aber auch er weinte, wurde
von seinen Gef hlen bermannt.

Die rztin, die bei der Geburt anwesend war, konnte mit
der Tatsache Down-Syndrom nicht umgehen. Ich denke,
dass sie diesbez glich unsicher war und alles weit von
sich schob. Sie bot mir an nach Hause zu gehen, obwohl
wir f r Raul kein Entlassungszeugnis hatten.

Einzelne Hebammen und Krankenschwestern waren
liebevoll zu mir, andere sch chtern und zur ckhaltend.
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Eine weinende Mutter auf der Geb rstation ist ja auch
eher aulRergew hnlich, und der Umgang damit muss
schon gelernt sein.

Nach drei Tagen konnte ich mit einem gesunden Kind
nach Hause gehen.

Unsere Familie und Freunde haben uns herzlich empfan-
gen, verbunden mit viel Emotionen.

Heute ist unser Kleiner im Quartier eine “bekannte und
gesch tzte Gr Re“ und wird von uns Eltern, genau wie
sein Bruder, ber alles geliebt. Und glauben Sie mir,

er wird von uns wirklich geliebt und zwar hei§ geliebt!

Raul ist einer der s Resten Racker auf dem Eimsb tteler
Kaifu-Spielplatz. Schauen Sie sich ihn dort doch einmal

an! Sie werden ein Kind finden, das gl cklich rumrennt,
schaukelt, wippt und brabbelt — unseren kleinen Liebling!
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Tjark, 21 Monate alt

von Maike Alpers

Am 9. September 2000 um 18.00 Uhr haben wir Tjark,
unserem Sonnenschein, das besondere Leben geschenkt.
Durch eine Einleitung der Wehen haben wir unseren Sohn
nach einer guten Geburt das erste Mal im Arm halten

d rfen.Alles war normal, er war gesund, mir ging es prima,
was wollten wir mehr.

In Tjarks Augen konnte ich etwas entdecken, das ich
nicht deuten konnte ...

Die erste Nacht war toll. Obwohl| mir eine Schwester
verboten hatte, Tjark wegen m glicher Unterk hlung
aus dem Kinderbettchen zu nehmen, holte ich ihn zu
mir, und wir beide kuschelten die ganze Nacht und er
nuckelte an meiner Brust.

Am n chsten morgen kam die Visite. Ich erkl rte, dass
ich nach Hause gehen wollte, man sagte mir, dass dies
gar kein Problem sei, es sei nur noch die Abschlussunter-
suchung zu machen. Ich rief zu Hause an und sagte
meinen M nnern, dass sie uns in einer Stunde abholen
k nnten,und ging zur besagten Untersuchung.

Dr. X druckste immer herum, sprach von einer Chromo-
somenkrankheit ... Nach mehrmaligem Fragen, was er
denn eigentlich meinen w rde, verlieB er den Raum ...
die Kinderkrankenschwester fragte mich dann, ob ich

w sste, was Trisomie 21 sei. Ich verneinte. Dann fragte
sie mich, obich w sste, was das Down-Syndrom sei.

Ich nickte. Und sie sagte zu mir: ,Und das hat ihr Kind.“
Im selben Moment kam Dr. X wieder herein und erg nz-
te:,, ...und diese Kinder k nnen es mit dem Darm, der
Schilddr se oder auf dem Herzen haben, und das kontrol-
lieren wir jetzt.”

Da stand ich mit meinem eben noch so gesunden Kind

und konnte nicht mehr klar denken. Es war keiner
f r mich da, der mich in den Arm nahm. Mir schien, der
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Boden w rde sich ffnen, und tausend Gedanken durch-
schossen meinen K rper. Wer gab mir Erkl rungen —
Keiner.

Tjark wurde untersucht und es stellte sich heraus, dass
er zwei L cherim Herzen hatte.

In der Zwischenzeit kam mein Mann mit unserem
GrolRen. Unter Tr nen erz hlte ich alles — wer auch sonst.

Sie nahmen uns Tjark einfach weg, legten ihn auf die
Intensivstation, schlossen ihn an s mtliche Kabelagen an.

Wir sallen zur selben Zeit beim Doktor. Vielleicht sollten
wir ja endlich Aufkl rung bekommen. Aber nein, es wurde
nur der weitere Weg besprochen.

Nach diesem Gespr ch durften wir Tjark sehen. Aber das
war nicht mehr unser Baby, jetzt lag dort ein f runs
todkrankes Kind, eines das wir doch gar nicht wollten ...
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Nach zwei Tagen verlieB ich alleine das Krankenhaus.

Von einer Bekannten erhielt ich die Telefonnummer
von KIDS Hamburg e.V., und da rief ich auch sofort an.
Ich brabbelte ohne Punkt und Komma, und mir h rte
endlich jemand zu, der mich verstand, der meine ngste
kannte. (Hier noch einmal Dank an EvaJ rgensen.)

Nach zehn Tagen war auch Tjark zu Hause. Mit vier Mo-
naten wurde er am Herzen operiert und seitdem geht es
ihm und auch uns prima.

Keine Sekunde werden und wollen wir ihn mehr missen.
Er gibt uns sehr viel Freude und vertieft vor allem den

Lebenssinn unserer Familie.

Danke f r dieses Geschenk.
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Kommentar

von Smone ClaalRen

Esist erschreckend und bedriickend, dass nur
einige wenige der hier schreibenden Htern (repra-
sentativ fur all die anderen Htern) eine wiinschens-
werte Erstinformation nach der Geburt ihres
Kindes mit Down-Syndrom vermittelt bekommen
haben. Hier wird deutlich, wie schwierig es schein-
bar fiir Arzte, Hebammen und Krankenschwestern
ist, mit dieser Stuation zurechtzukommen, wie
wenig vorbereitet sie darauf zu sein scheinen.
Wie sich die ehrgeizige, erfolgsorientierte Haltung
unserer Gesellschaft sogar bei der Entstehung und
bei der Ankunft eines neuen Menschen —in diesem
aulRerst andachtigen Augenblick —in Form von
Zurickhaltung oder gar Ablehnung verdeutlicht.

Es stimmt traurig, wie schlecht wir Menschen das
»unvollkommene* verarbeiten kdnnen. Keiner von
uns—auch der Beste nicht —wird jemals perfekt
sein ...Mit Schwachen im Einklang zu leben bedeu-
tet demgegeniiber Freiheit und inneren Frieden.

Die Liebe, die wir fur unsere Kinder empfinden,
offen zu vermitteln, scheint unter anderem eine
gesellschaftliche Aufgabe von uns Htern zu sein.
Anderen zeigen, wie glucklich wir mit einem
behinderten Kind leben und wie glicklich unsere
Kinder sein kénnen, ...

...wenn wir sie leben lassen.
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Das Down-Syndrom,

eine Herausforderung f rjeden klinischt tigen Kinderarzt

von Dr. Hilmar Uhlig, Kinderarzt/ Neonatologe im Krankenhaus Elim

Das Down-Syndrom ist in der heutigen Zeit eine bekannte
und durch eine gewisse Unwissenheit auch bei Arzten
in einer Geburtsabteilung gef rchtete Behinderung.
Sie stellt vor allem den behandelnden Geburtshelfer
und die Hebamme oft vor eine schwierige Aufgabe,
denn das berbringen einer Nachricht dieser Tragweite
ist auch f r geschultes Personal nicht einfach.
Ein hoher Prozentsatz der werdenden Eltern lassen vor
der Geburt diverse Untersuchungen durchf hren, die
letztendlich keine Sicherheit bieten, genaue Vorhersagen
treffen zu k nnen ob ein ,,Downkind“ zu erwarten ist
oder nicht. Sinnvoll erscheint mir allerdings nur z.B. das
Risiko einer Fruchtwasseruntersuchung einzugehen, wenn
das Paar/die werdende Mutter unter keinen Umst nden
die Elternschaft f r ein Kind mit einem Down-Syndrom
bernehmen kann.
Es soll bei diesem Beitrag nicht um Sinn und Unsinn o.g.
MaRnahmen diskutiert werden - diese Diskussionen
sind notwendig, ein Hinterfragen der blichen Praxis
und deren mangelhafte Aufkl rung zum Down-Syndrom
halte ich f r zwingend erforderlich!
Da sich diese Zeitschrift besonders an betroffene Eltern
richtet, sollen an dieser Stelle die Sorgen, Angste und
Empfindungen eines klinisch t tigen Kinderarztes in
einer Geburtsabteilung dargestellt werden.
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Meiner Erfahrung nach ist das berbringen der Nachricht,
dass das Neugeborene eine lebenslange Behinderung
haben wird, einer f r die vielleicht gerade entstandene
junge Familie eines der schwierigsten Aufgaben, die in
dert glichen Arbeit zu bew Itigen ist.

Was genau ist schwierig an dieser Nachricht?

Die Stimmung einer Wochenstation und dem angeglie-
derten Kinderzimmer ist durchweg positiv. Alle Patienten
(W chnerinnen sind im weitesten Sinne eigentlich ja
nicht krank), die frisch gewordenen Eltern, die Besucher,
die GroBeltern und Freunde haben auf den Augenblick
der Geburt hingefiebert. Und die h ufigste Frage, die
einer frisch entbundenen Mutter und dem nicht weniger
angespannten Vater gestellt wird ist, nachdem das
Geschlecht des Kindes (wenn nicht bereits bekannt)
festgestellt wurde, ob ,,es“ denn gesund sei. Eine ganz
normale Frage, die aber bei Z gern der Behandelnden
grofl3e Sorgen bewirken.

Oft ist es allerdings so und das ist mir in meinen jetzt
12 Berufsjahren aufgefallen, h ufig haben die Entbin-
denden bereits einen Verdacht, dass ihr Neugeborenes
auff lligist.

Wir haben in unserer Abteilung vereinbart, dass bei
Unsicherheiten immer der Kinderarzt hinzugezogen wird,
da dieser meist mehr Kinder mit einer Erkrankung wie
der Trisomie 21 gesehen hat.In 95% der F lle ist die Dia-
gnose eine Blickdiagnose, die typischen Zeichen des
Down-Syndroms sollen an dieser Stelle nicht weiter aus-
gef hrt werden. Eine 100%ige Sicherheit gibt es auch
bei viel Erfahrung nicht, denn die sogenannte ,Mosaike“
besitzen nicht immer die ganz typischen Merkmale,
sondern sind auch im weiteren Verlauf eher milde Symp-
tome und sind dadurch nicht ganz eindeutig einzuordnen.
In diesen F llen bleibt nichts weiter brig, als zun chst
einen ,second look“ zu t tigen, ein im amerikanischen
Schrifttum h ufig benutzter Ausdruck bei nicht ganz
sicheren Diagnosen. Das bedeutet, das Baby wird am
folgenden Tag erneut ausf hrlich untersucht. Ich versuche
in diesen F llen, den Eltern die dann ja sehr unsichere
Verdachtsdiagnose nicht zu bermitteln.

Wenn weitgehende Sicherheit besteht, ist wichtig f r
die berbringung der Nachricht ,ihr Baby ist behindert
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die Gespr chsumgebung. Nun kann eine frisch entbun-
dene Mutter nicht unbedingt weite Wege gehen. Der
Arzt sollte aus meiner Sicht versuchen, beide Eltern bei
diesem ersten Gespr ch zugegen zu haben. Es gibt wenig
Augenblicke im Leben, die so weit reichende Konsequenzen
beinhalten, wie die Nachricht, dass das Kind lebenslang
sich anders entwickeln wird, als altersgleiche Kinder.
Dabei ist auch wichtig, dass der Arzt m glichst Ruhe
ausstrahlt, wenn m glich sitzt und das Kind sich am
besten auf dem Arm der Mutter befindet oder es ihr im
Laufe des Gespr ches auf den Arm gegeben wird. Jetzt
ist die Zeit der Anbindung (amerikanisch ,bonding*)
zwischen Mutter und Kind, bei der Nennung einer so
weitreichenden Diagnose besonders wichtig.

Ich versuche immer f r diese Gespr che nicht unter
Zeitdruck zu stehen. Meist bin ich selbst aufgeregt und
emotional beteiligt. Die Eltern tun mir leid, weil eine
nicht einfache Aufgabe auf sie zukommt, die sie sich nicht
freiwillig ausgesucht haben. Auch habe ich Gedanken
an Kinder, die verstorben sind, 2 Kinder starben in meinem
Beisein mit Trisomie. Auch k nnte es mein eigenes Kind
sein, gerade bin ich selbst Vater geworden und kann mir
die Gedanken und ngste noch plastischer vor Augen

f hren.

Besonders wichtig ist auch, dieses Mitgef hl, das,ich lass
Euch jetzt nicht allein“-Gef hl den Eltern zu vermitteln.
Auch f r mich selbst ist es wichtig, Ruhe zu haben.
Denn bei dem Gespr ch muss zus tzlich zur ehrlichen
Schilderung der Behinderung auch Zuversicht vermittelt
werden. Dabeiist f r mich pers nlich immer wichtig ge-
wesen, Kinder mit Down-Syndrom in unterschiedlichem
Lebensalter zu kennen. Nurso | sstsich berzeugend
darstellen, das Kinder mit einem Down-Syndrom beson-
ders liebenswerte und unvoreingenommene Kinder
sind. Die Eltern haben oft viele Fragen, h ufig wird die
Verdachtsdiagnose mehrmals auch hinterfragt. Dieses
Hinterfragen bedeutet letztendlich auch ein in Frage
stellen der eigenen Kompetenz. Eine professionelle
Reaktion sollte deshalb sein, dieses Hinterfragen nicht
pers nlich zu nehmen. Deshalb ist es f r den Kinderarzt
so wichtig, gen gend Erfahrung zu besitzen, um Sicher-
heit auch bez glich seiner Diagnose auszustrahlen.
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Um den Rest Unsicherheit auszuschliefen, kann eine
Chromosomenanalyse durchgef hrt werden, die aller-
dings neben einer (schmerzhaften) Blutentnahme auch
eine gewisse Wartezeit zur Folge hat.

Solange die Eltern/die Mutter in der Klinik sind, sollte
neben mehreren gr ndlichen Untersuchungen durch
den Kinderarzt t gliche Gespr che m glich sein,um alle
neu aufgetretenen oder bereits schon mehrfach gefrag-
ten Fragen zu beantworten. Es gibt gutes Informations-
material, das den Eltern unbedingt angeboten werden
sollte. Ich versuche die Eltern auch zu motivieren, bei einer
Elternselbsthilfegruppe Kontakt zu suchen.

Das Down-Syndrom ist eine Herausforderung an das
gesamte Klinikpersonal. Nur wenn der psychischen Aus-
nahmesituation durch alle Mitarbeiter kompetent Rech-
nung getragen wird, kann die Familie das Neugeborene
liebend annehmen und es als neues Mitglied in der
Familie begr Ren.

Neben der Anbindung an Selbsthilfegruppe bieten wir
immer an, weiterhin lockeren Kontakt zu halten. Dabei
ist uns wichtig, dass die Eltern uns glauben, dass wir an
ihnen und ihrem Kind Interesse haben. Eine liebevolle
Begleitung scheint hier besonders wichtig, in dem Um-
fang, wie auch die Eltern ihn w nschen.

Allen Eltern mit einem Kind mit Down-Syndrom w nsche
ich die gleiche Zuneigung und Liebe zu ihren Kindern,
wie sie diese f r ein ganz normales Kind empfinden

k nnen,ichw nsche ihnenr cksichtsvolle Familien,
Mitmenschen, Erzieher, Lehrer und rzte, die ihre Kinder
auf ihrem Lebensweg begleiten.
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Etwas mehr

Mein Sohn Jonathan hat von allem etwas mehr — etwas
mehr Enthusiasmus, etwas mehr Unschuld, etwas mehr
Charme. Oh, habe ich das zus tzliche Chromosom er-

w hnt? Es ist das auf dem 21. Paar, das in vielen werden-
den Eltern so viele ngste hervorruft.

Ich hatte auch einmal Angst vor dem Down-Syndrom.
Aber 1993, als sie mir das kleine B ndel, in eine blaue
Decke eingewickelt, in den Arm legten, und ich sehen
konnte, dass er einfach nur ein bisschen anders aussah,
da versp rteich ein Gef hlvon Ehrfurcht.

Dies ist eine Herausforderung, so vieles zu lernen.

Es hat mir geholfen, dass ich bereits einige ,normale
Kinder hatte. Aber auch andere Dinge hatten mir bereits
das Herz ge ffnet. Da war Amy, ein s Rer sechsj hriger
Fratz, bei der wir manchmal babysitteten. Amys Vater
verlieR die Familie kurz nach ihrer Geburt, er konnte sich
nicht damit abfinden, eine Tochter mit Down-Syndrom
zu haben.

Sch ner waren da der Vater und die Tochter, die ich einen
Monat vorher auf dem Karussell gesehen hatte. Eine

fr hliche Dreij hrige mit Mandelaugen, ein hoffnungslos
verliebter Vater. Das ist etwas ganz Besonderes, dachte
ich mir.

Ich wei wohl, dass in unserer Gesellschaft ein Paradig-
menwechsel notwendig ist, wenn diejenigen Eltern, die
nicht betroffen sind, etwas Positives in einem Kind mit
Down-Syndrom sehen sollen. Doch wenn ich in meinen
Jahren in der Gegenkultur etwas gelernt habe, so ist es,
die herrschenden Vorstellungen zu hinterfragen.

Ich habe immer bedauert, dass das Down Syndrom
einen solchen Schrecken hat und die Zukunft der Eltern,
die noch auf das Ergebnis der Fruchtwasseruntersuchung
warten, so tr bt.Im Internet habe ich in den letzten
Jahren einige Leute erlebt, die die gef rchtete Nachricht
erhalten hatten und sich dann in den Down-Syndrom-
Newsgroups anmeldeten, um etwas dar ber zu erfahren.
Sie beschreiben oft den Druck von Genetikern und rzten,
abzutreiben und es ,noch mal zu versuchen“.
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Diese Fachleute z hlen gerne die Lasten auf, die mit
einem Kind mit Trisomie 21 verbunden sind, m gliche ge-
sundheitliche Probleme, h here emotionale Anforderun-
gen, ein Kind, das ,weniger hat“. Aber im Internet oder
zu Hause in ihren Gemeinden treffen die betroffenen
Eltern die wirklichen Fachleute, Eltern, die jeden Tag mit
dem Down-Syndrom konfrontiert werden und die viel
besser ber Themen der sogenannten ,Lebensqualit t“
sprechen k nnen.Es gibt immer Mengen aufmunternder
Worte, pers nliche Variationen des ber hmten Essays
von Emily Kingsley ,,Willkommen in Holland.“ (Siehe
Seite 28.) Man wollte nach Italien fahren und landet auf
unbekanntem Gebiet. Zun chst ist man entt uscht.
Dann sieht man die Windm hlen und die Tulpen, eine
Sch nheit, die man nicht erwartet hat. Man merkt, dass
es gar kein so schlechter Ort ist.

Mein eigener Sohn Jonny, 7 Jahre alt, zieht sich gerne
chic an, ist s chtig nach Filmen und ein hervorragender
Gastgeber. Er spielt gerne FuBball und liebt es, wenn
beide Seiten klatschen, wenn er ein Tor schiel$t. Zu Hause
und in der Schule ist er der Erste, der Hilfe anbietet,
jemanden tr stet, wenn es ihm nicht gut geht, und bei
den Pointen lauthals lacht.

Seine Vorschullehrerin nannte ihn , Botschafter des guten
Willens®. Seine Erzieherin im Kindergarten sagte, sie
habe nach mehr als 30 Jahren Berufserfahrung noch nie
Kinder gesehen, die so liebevoll und f rsorglich seien
wie die Kinder in Jonnys Gruppe. Das Geheimnis, sagte
sie, sei Jonny. Als er ihre Gruppe verlie, schrieb sie:

»In der Bibel steht: 'Der Herr sieht nicht die Dinge, die
der Mensch sieht. Der Mensch sieht die uflere Erschei-
nung, der Herr aber sieht das Herz." Jonny brachte den
Kindern und mir bei, auf das Herz zu sehen, denn er hat
ein sehr groRes Herz.“

Beide best tigten, was ich immer schon gesehen hatte.
Jonny schafft es, das Eis zu brechen, bevor die anderen
dar ber nachdenken k nnen, wie sie auf ein Kind reagieren
sollen, das einfach etwas anders ist. Dann holt er das
Beste aus ihnen heraus.
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Ich denke, einige Leute w rden lieber einen Tag mit
Jonathan verbringen als mit den Fachleuten, die ber
sein Recht zu Leben diskutieren. Da gibt es den Professor
und Bioethiker Peter Singer, der f r die Eltern das Recht
(oder die Pflicht) fordert, das Leben eines behinderten
Kindes noch bis 28 Tage nach der Geburt zu beenden.
Oder Bob Edwards, ein weltbekannter Embryologe, der
vorhersagt, dass es f r Eltern bald eine ,,S nde“ (sein
eigener Ausdruck) sein wird, ein behindertes Kind auf
die Welt zu bringen.

F runsere aufgekl rte Gesellschaft, die vor einer Genera-
tion aufh rte, Kinder mit Down-Syndrom in Institutionen
abzuschieben und ihnen somit erm glichte, produktive
Mitglieder unserer Gesellschaft zu werden, w re dies
ein gewaltiger Schritt zur ck. In einer Kultur, in der man
sehr bem htist, Vorurteile auszumerzen und Hass zu
verurteilen, klingen diese Stimmen verd chtig supre-
matistisch. Aber vielleicht leiden sie auch einfach nur
unter ihrem eigenen nicht diagnostizierten Unverm gen,
geblendet von einem Kastensystem von Individuen,

das auf 1Q, Ausbildung und Verdienstpotential beruht.
Gel hmtinihren ,perfekten“ Paradigmen.

Durch mein Kind mit Down-Syndrom habe ich gelernt,
dass es unendlich mehr im Leben gibt als Intelligenz,
Sch nheit und ,Perfektion®. Ich habe auch gelernt, dass
nicht alles in Mark und Pfennig gemessen werden kann.
Nicht nur das Kind mit Down-Syndrom, sondern auch
seine Klassenkameraden, Lehrer, Familie und Freunde
profitieren von dessen Integration.

Vor Jonnys Geburt habe ich Geburtsanzeigen mit einem
Spruch von Elizabeth Barrett Browning vorbereitet:
,Die Geschenke Gottes stellen die besten Tr ume des
Menschen in den Schatten.” Ich habe sie stolz versandt
und eine Anmerkung ber sein Extrachromosom und
unsere Liebe zu ihm hinzugef gt. (Kommentar eines
Freundes: ,Nun, Barbara, er wird nie Pr sident werden,
aber ist das nicht genauso gut?“ Und das war 1992).

Er war ein Geschenk, das ich nie in Frage stellen w rde;
er brachte mir Sachen bei, von denen ich nie dachte, dass
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ich sie lernen m sste.Und die gr Bte berraschung dabei
ist: Unser gemeinsames Leben bestand weniger darin,
dass ich ihm geholfen habe, sein Potential zu erreichen,
als dass er mir geholfen hat, meines zu erreichen.

Manchmal, wenn wir in einem Museum oder einem Ein-
kaufszentrum sind und gerade ber etwas lachen, sehe
ich jemanden abseits stehen, der uns unbehaglich und
distanziert anschaut. Ich weif3, dass, solange wir leben,
einige immer denken werden, dass Jonny etwas weniger
hat. Ich dagegen habe etwas mehr gelernt. Und unsere
Welt ebenso, weil er hier ist.

Die Spezialmutter
Aus: Erma Bombeck: Vier H nde und ein Herz voll Liebe
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Willkommen in Holland
Emily Perl Kingsley

Wenn Sie ein Baby erwarten dann ist das hnlich,

als wenn Sie eineTraumreise nach Italien planen ...

Sie kaufen eine Anzahl Reisef hrer und machen wunder-
volle Pl ne.Es ist alles sehr aufregend.

Nach einigen Monaten eifriger Erwartung ist der Tag
endlich da. Sie packen Ihren Koffer und es geht los.
Einige Stunden sp ter landet das Flugzeug.

Die Stewardess kommt und begr [t Sie:

,Herzlich Willkommen in Holland!“

,Holland?“ sagen Sie.,,Was meinen Sie mit Holland?
Ich habe f rltalien gebucht. Mein ganzes Leben lang
habe ich davon getr umt, nach Italien zu reisen.”

Doch es gab einen Wechsel im Flufplan. Sie sind in
Holland gelandet und dort m ssen Sie nun bleiben ...

Sie m ssen ausgehen und neue Reisef hrer kaufen.
Und Sie m ssen eine ganz neue Sprache lernen.

Sie werden eine ganz neue Gruppe Menschen kennen-
lernen, die Sie in Italien nie getroffen h tten.

Es ist nur ein anderer Ort. Es ist alles langsamer als in
Italien, weniger leuchtend als in Italien.

Doch nachdem Sie eine Weile dort und wieder zu Atem
gekommen sind, schauen Sie sich um und bemerken,
dass Holland Windm hlen hat. Holland hat Tulpen.
Holland hat Rembrandt’s ...

28

Aber jedermann, den Sie kennen, kommt gerade aus
Italien oder bereitet sich auf eine Reise dorthin vor.
Und sie alle prahlen mit der wundersch nen Zeit,
die sie dort hatten.

F rden Rest Ihres Lebens werden Sie sagen:
,Ja—dorthin h tte ich auch reisen sollen.
Das hatte ich geplant.”

Und der Schmerz dar ber wird niemals vergehen,
weil der Verlust dieses Traumes ein sehr bedeutsamer
Verlust ist.

Aber wenn Sie den Rest lhres Lebens damit verbringen,
ber die Tatsache zu trauern, dass Sie nicht nach Italien

kamen, werden Sie niemals f hig sein, die ganz beson-

deren, sehr lieblichen Dinge in Holland zu genief3en.
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Pr nataldiagnostik:

Orientierungspunkte zur Vernetzung

von Siinne Burmeister, K.1.D.S — Kieler Initiative Down-Syndrom e.V.

Viele von uns haben irgendeine pers nliche Erfahrung

mit dem Thema Pr nataldiagnostik (PDN) gemacht.

Es gibt auch eine Menge Menschen, die sich auf unter-

schiedlichen Ebenen austauschen und/oder an der
ffentlichen Auseinandersetzung beteiligen wollen.

Zum Beispiel vor Ort:
Der Kieler Arbeitskreises
Pr nataldiagnostik

Initiiert worden ist dieses Diskussionsfo-

rum vor gut f nf Jahren von einer 4?
Hebamme und einer Frau aus dem
Beratungsbereich, um Interessentin-
nen zu vernetzen und eine kritische
Offentlichkeit zu schaffen. Es nah-
men vor allem Frauen aus den unter-
schiedlichen Beratungsstellen (PRO
FAMILIA, evangelisch, katholisch), dem s
neuen Kieler Geburtshaus und der Behin-
dertenarbeit an den Treffen teil. Erfahrungs-
austausch, thematische Diskussionen und vor

allem in der Anfangszeit die KI rung der jeweiligen
Standpunkte fanden sich auf der Tagesordnung. Schwer-
punkte der letzten Zeit waren etwa medizinrechtliche
Fragen, aktuelle politische und wissenschaftliche Ent-
wicklungen und immer wieder konkrete Fragen aus der
eigenen Arbeit. Es werden dazu Pressemeldungen oder
Gerichtsurteile mitgebracht, andere Frauen berichten ber
Modellprojekte und Tagungen, manchmal wird eine Refe-
rentin eingeladen.

Anfang 2000 haben wir dort zu zweit unsere Eltern-
initiative vorgestellt. Seitdem bin ich bei den meisten der
drei- bis viermonatlichen Treffen dabei gewesen.

Die Frauen dort, langj hrige oder neu hinzukommende,
bringen ein breit gestreutes Spektrum von Ansichten
und Erfahrungshintergr nden mit. Gemeinsam ist allen
das Interesse am Austausch. Er bietet immer die M g-
lichkeit, den eigenen Standpunkt an anderen zu messen
und weiterzuentwickeln. Manchmal klaffen sie recht weit

-
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°.5.

Initiative

auseinander. Grundsatzdiskussionen flammen kaum
noch auf. Die eine Arbeitskreis-Meinung gibt es nicht,
und eine kritische Sicht scheint in vielen Abstufungen
m glich zu sein. Die Zusammensetzung der kleinen
Runde hat sich ver ndert, es kommen mehr und mehr
rztinnen ( rzte dagegen nie), die selber PND betreiben,
obinihrem gyn kologischen Alltag oder in Spezialpraxen.
Dieser Wandel entspricht vielleicht der zunehmenden
Etablierung der PND ... Aber endlich gibt es ein sichtbares
Ergebnis eines langj hrigen Projektes: Ein Faltblatt mit
Informations- und Beratungsangeboten zur Pr nataldia-
gnostik im Raum Kiel ist gedruckt und verteilt. Es
enth It neben Adressen von Beratungsstellen im
eigentlichen Sinn — vom Evangelischen Bera-
-:r_ tungszentrum bers Geburtshaus bis zur
o Humangenetik —auch F rdervereine und
E -verb nde aus dem Bereich Menschen
E mit Behinderung, unter anderem die Kieler
Etl Initiative Down-Syndrom.

; ; Kontakt: Geburtshaus Kiel e.V.,L bscher
Baum 23, 24113 Kiel, Tel. 0431/61168, oder ber

ﬁ“ die Autorin des Artikels, siehe Seite 30)

Bundesweit und -breit:
Das Netzwerk gegen Selektion
durch Pr nataldiagnostik

Gesunde Kinder sind nicht machbar, Behinderung und
Anderssein geh ren zur Gesellschaft dazu. Dem aber
steht eine zunehmende Verpflichtung zu vorgeburtlichen
Untersuchungen entgegen. Aus der Sorge um den stei-
genden Druck auf die werdenden Eltern haben Frauen
und M nnern das Netzwerk 1995 gegr ndet, und seither
haben sich ber 240 Gruppen, Organisationen und Einzel-
personen der sogenannten Frankfurter Erkl rung ange-
schlossen (ein Mitgliedsbeitrag wird nicht erhoben).
Ihre Aufmerksambkeit richtet sich vor allem auf den selek-
tiven Aspekt der vorgeburtlichen Diagnostik. Austausch,
Information, Fortbildung unter diesen Punkten liel3e
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sich die Arbeit des Netzwerkes in der ffentlichen Dis-
kussion zusammenfassen. Organisatorisch untergebracht
ist der Verbund beim Bundesverband f r K rper- und
Mehrfachbehinderte in D sseldorf. Dieser ist wiederum
Tr ger der Arbeitsstelle PND in Bremen, die Materialien
erstellt (u.a. einen Rundbrief), ber t und unterst tzt,
Kontakte vermittelt und Veranstaltungen organisiert und
dabei eng mit dem Netzwerk kooperiert. Einige kurze,
bersichtliche Faltbl tter sowie | ngere Brosch ren
zu vorgeburtlichen Untersuchungen, Schwangerschaft,
Beratung oder Hebammenarbeit sind dort erh Itlich.

Kontakt: Margaretha Kurmann, Arbeitsstelle Pr natal-
diagnostik, Grosse JohannistraRe 110, 28199 Bremen,
email: ArbeitsstellePND@t-online.de

Es sind vor allem die Frauen ...
ReproKult, Frauen Forum
Fortpflanzungsmedizin

Organisierte Frauengruppen, die sich mit dem Thema
befassen, gab und gibt es in Deutschland seit den Acht-
ziger Jahren. Reprokult ist ein recht neuer Arbeitszu-
sammenschluss von Frauen aus der Gesundheits- und
Behindertenbewegung, aus Politik, Wissenschaft und
Medien, Vereinen und Institutionen. Im Jahre 2000
wurde er gegr ndet, damit Frauen verst rkt ihren spezi-
fischen Ansatz bestimmen und einbringen k nnen.

Im November 2001 haben sie in Berlin eine Fachtagung
mit Frauen und M nnern veranstaltet. Unter dem Thema
»Frauen zwischen Selbstbestimmung und gesellschaft-
licher Normierung® wurden ein Wochenende lang
verschiedene Facetten der neuen Entwicklungen in der
Biomedizin beleuchtet.

In einer 16 seitigen Brosch re stellt ReproKult Positionen
zu folgenden Themen zur Diskussion: PND, PID (Pr -
implantationsdiagnostik), Stammzellenforschung, Ver-
marktung von Eizellen und das neue Menschenbild.

Kontakt: www.reprokult.de, oder bers Netzwerk
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Mein Literaturtipp zum Thema:

Die Wunschgeneration
Basiswissen zur Fortpflanzungsmedizin
von Sabine Riewenherm

Sehr anschauliches und umfassendes politisches
Sachbuch
Orlanda Verlag 2001, ISBN 3-929823-80-2

Mein Filmttipp zum Thema:

Mein kleines Kind

Ein Dokumentarfilm

von Katja Baumgarten und Gisela Tuchtenhagen.
Deutschland 2001 (Omengl.U)

Ultraschall-Diagnose in der 21. Schwangerschaftswoche:
komplexe Fehlbildungen, geringe berlebenschance f r
das Kind. Katja Baumgarten, selbst Hebamme, Filme-
macherin und Mutter, entschlieRt sich sofort, mit einer
guten Freundin zusammen die Schwangerschaft mit der
Kamera aufzuzeichnen. - Dieser Angriff, sagt sie, den ich
empfunden habe, dass ich eine Entscheidung treffen
musste, und diese Angst, dass ich keinen Ausweg wuf3-
te, das war zu groB f r mich. Ich hatte das dringende
Bed rfnis, es in die Offentlichkeit zur ckzugeben. So ist
ein sehr bewegender und pers nlicher,dennoch ruhig
flieBender dokumentarischer Film entstanden, der Katja
durch die Zeit der Entscheidung begleitet und den
kleinen Martin bis zu seinem Tod wenige Tage nach der
Geburt.

Eigentlich ist schon nach den ersten Bildern klar, dass
das Kind geboren werden wird, aber der Film zieht die
Zuschauer mit hinein in die Ungewissheit dieser schwie-
rigen Zeit zwischen dem Nicht-Mehr einer sorglosen
Schwangerschaft und dem Noch-Nicht der zu treffenden
Entscheidung. Belastet von der Angst, nicht genug Kraft
zu haben, und getragen von der engen Verbundenheit
mit dem Kind in ihrem Leib stellt Katja sich die Fragen,
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die sich wohl alle Frauen in solch einer Situation stellen.
Dabei geht das Leben weiter, und das ist vor allem der
Alltag mit ihren drei anderen Kindern, die sehr lebendig
und unbefangen vor der Kamera pr sent sind.

Wie entscheidet sie sich? — Wie kann ich etwas entschei-
den, wor ber ich gar nichts weiR? Sie nimmt sich die
Zeit, die sie braucht, auch, um das Kind verabschieden
zuk nnen,| sst den Dingen ihren Lauf und setzt eine

Anschrift der Autorin:

S nne Burmeister, Kn Il19, 24256 Fargau

email suenne@freenet.de

(Mitbegr nderin und 1. Vorsitzende der K.I.D.S. -
Kieler Initiative Down-Syndrom e.V.)

Hausgeburt im Kreis von Freund/innen durch. Am Ende
wiederholen sich die Bilder des Anfangs, der Kreis
schlieRt sich. Der Blick auf das Kind ist kurz, aber ein-
dringlich, ebenso wie die Auswahl der eingeblendeten
Textausz ge.

Geschnitten und gesprochen hat Katja den Film selber.
Auf Anregung von Hebammen aus dem Geburtshaus
ist er im hiesigen kommunalen Kino in Verbindung mit
einem B chertisch einmal Anfang Juni gezeigt worden,
im Anschluss waren beide Filmemacherinnen zu einem
Gespr ch anwesend. Zwei Wochen sp ter habe ich ihn
dort noch einmal gesehen. Diesmal sallen f nf weitere
Frauen aus unserer Kieler Elterninitiative mit im Saal.
Beeindruckt und nachdenklich haben wir noch eine
ganze Zeit gemeinsam dar ber gesprochen. Der Film
lebt davon, was er zeigt, und davon, was er unseren
Augen berl sst.Er hat auch Platzf r unsere eigenen
Geschichten gemacht.

Der Film ist als Video erh Itlich und sehr zu empfehlen!

Kontakt:
www.MeinkleinesKind.de
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Maximilian im Urlaub - m de vom Treppensteigen oder
beeindruckt von den kulturellen Ereignissen?
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Seminarank ndigung:

Pr natale Diagnostik und der Mensch nach Maf3 -
Biomedizin und Bioethik auf dem Weg in eine neue Ethik

Zu diesem Thema veranstaltet KIDS Hamburg e.V. am
Samstag, dem 23.11.2002, im Hamburg Haus Eimsb ttel
ein Seminar. Da uns die Diskussion zu diesem Thema
sehr am Herzen liegt und sehr zu Herzen geht, m chten
wir schon an dieser Stelle auf diese Veranstaltung
aufmerksam machen:

»Das ist doch heute nicht mehr n tig“, m ssen sich bis-
weilen Eltern von Kindern mit Down-Syndrom anh ren.
Eine solche unbedachte und ,unnachgedachte” Bemer-
kung kann schnell viele positive Erfahrungen von Inte-

gration und Normalisierung zerst ren. Sie liegt aber im
»Zeitgeist” und entspricht ganz der Zielvorstellung der

modernen genetisch orientierten Reproduktionsmedizin.

Im Bereich der Schwangerenvorsorge | sst sich seit Mitte
der 7oer Jahre ein enorme Zunahme selektiver Diagno-
stika feststellen. Die Folge ist eine ,,Eugenik von unten®.
Der (nachvollziehbare) Wunsch vieler Einzelner nach
einem nicht behinderten Kind k nnte unter dem Vorzei-

Lea und Merle
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chen einer immer weiter um sich greifenden pr natalen
Diagnostik und durch die immer lauter geforderte Pr -
implantationsdiagnostik zum Mensch nach MaR f hren.

Was Eltern heute wollen, aber auch, was sich mittlerweile
im Bereich der pr natalen Diagnostik und der assistierten
Reproduktion entwickelt hat, soll ebenso Gegenstand des
Seminars sein, wie die Diskussion der eigenen Erfahrungen
der Teilnehmer und der absehbaren Folgen der heutigen
Entwicklung. Die , Differenz als Chance“ k nnte in Gefahr
sein, wenn es nicht mehr ein ,Recht auf den genetischen
Zufall” gibt.

Dr. Michael Wunder ist Diplom-Psychologe und Psycho-
therapeut und Leiter des Zentrums f r Beratung, Dia-
gnostik und Psychotherapie der Evangelischen Stiftung
Alsterdorf. Er war Mitglied der Enquete-Kommission
,Recht und Ethik der modernen Medizin“ des Deutschen
Bundestages.

Sina
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Ein schwerer Weg:

Der Abschied vom Wunschkind und

die Annahme des tats chlich geborenen Kindes

Bericht von Monika Kors

Ein sehr emotionales Seminar und es hat gut getan!
Sow rde ich es zusammenfassen, was wir an jenem
Freitagabend erleben und erfahren durften.

Unsere Referentin, die Kinderpsychologin Frau Marie France
Favre, ist seit 25 Jahren als Kindertherapeutin und Eltern-
begleiterin in einem Sozial P diatrischen Zentrum t tig.
Frau Favre stellte sich zun chst vor und schilderte ihre
eigene Entwicklung als Kinderpsychologin, die schlieBlich
zu der Erkenntnis f hrte, wie wichtig und wie n tigf r
die Eltern von behinderten Kindern eine Begleitung und
(emotionale) Hilfe ist. Frau Favre schilderte dabei sehr
ehrlich und offen ihre eigene famili re Situation und bat
dann jede Teilnehmerin, sich vorzustellen und ihre Beweg-
gr nde zur Teilnahme an diesem Seminar zu nennen.
Von den 12 Teilnehmerinnen waren 10 M tter eines Kindes
mit Down-Syndrom, und zwei Frauen waren beruflich
mit dem Thema Down-Syndrom involviert. Eine Kranken-
schwester schilderte ihr Erlebnis vor einigen Jahren, als
einer Mutter mitgeteilt wurde, dass ihr gerade geborenes
Kind das Down-Syndrom hat. Dies war in so ungl cklicher
Form abgelaufen, dass sie beschlossen hatte, sich daf r
einzusetzen, dass dies zuk nftigin ,ihrer Klinik“ besser
und vor allem einf hlsamer vonstatten gehen sollte.
Bei allen M ttern, da waren wir uns einig, war diese
Mitteilung auch eine der schwersten Stunden in ihrem
Leben gewesen. Bei einigen zog es sich ber Tage hin, bis
sie die Diagnose hatten. Bei einigen wurde es nebenbei
schnell durch die T r gerufen. Ich selber wusste schon
w hrend der Schwangerschaft, dass unsere Tochter das
Down-Syndrom hat. Der Schock, den diese Diagnose bei
allen Eltern ausl st, war und bleibt riesengroR. Dies kam
bei unserem Gespr ch deutlich heraus. Einig waren wir
uns aber auch, dass es einen guten Zeitpunkt nicht gibt,
dieses Ergebnis zu bekommen. Aber wir waren uns sicher,
dass es schnell sein muss und die rzte nicht tagelang
auf ein humangenetisches Ergebnis warten sollten.
Wichtig auch, dass ein Gespr ch in ruhiger Atmosph re
stattfindet und dass beide Elternteile dabei sein sollen.
Schriftliche Informationen sollen nur in geringer Zahl
und wohl dosiert gegeben werden, damit die betroffenen
Eltern nicht erschlagen werden.
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Sehr offen und ehrlich haben alle M tter dar ber berich-
tet, wie es f rsie war, das Kind annehmen zu k nnen,
welchen Konflikten sie ausgesetzt waren, was die V ter
empfunden haben.F r mich war es tr stlich zu h ren,
dass es anderen M ttern hnlich ergangen ist wie mir.
Bei der Diagnose , lhr Kind hat eine Trisomie 21“, die wir
in der 21. Schwangerschaftswoche erhielten, haben

wir schon berlegt, unser Kind vielleicht doch nicht zu
bekommen. Ich habe nun erfahren, hnlich ergeht es

M ttern und V tern, wenn sie nach der Geburt diese
Diagnose gestellt bekommen. Auch sie berlegen, das
Kind nicht zu behalten, sie haben Angst, es nicht lieben
zu k nnen, damit nicht fertig zu werden und, und, und.
Sp ter, als unsere Tochter da war, hatte und habe ich
noch immer Schuldgef hle, dass ich auch nur an eine
Abtreibung gedacht habe. Es war tr stlich f r mich zu

h ren,dass andere M tter auch berlegt haben, ihr
Kind nicht zu behalten und sie nun ebenso diese Schuld-
gef hle haben.F r mich selber kann ich sagen, es war
gut, vor der Geburt zu wissen, dass unsere Tochter das
Down-Syndrom hat. Ich konnte sie dadurch annehmen,
als sie da war und vom ersten Tag an lieben.

Die Kinder der teilnehmenden M tter waren von 6 Mona-
ten bis 10 Jahre alt. Viele der M tter hatten mehr als nur
dieses eine Kind. Es war f r mich wichtig,davon zu h ren,
wie sie mit ihrem Alltag umgehen, welche Probleme bei
unseren Kindern immer neu dazukommen. Dass Entschei-
dungen anstehen, K mpfe zu f hren sind, mit Kinder-

g rten, Schulen, Krankenkassen ... Dass es nie leicht sein
wird, dass jedes Alter eigene Schwierigkeiten bietet.
Wie sagte eine Mutter doch so treffend ,Eigentlich bin
ich ein ungeduldiger Mensch, aber seit 10 Jahren be ich
mich in Geduld.”

Frau Favre sagte zum Schluss, wir m ssen lernen, zu
akzeptieren wie unsere Kinder sind, dass sie auBerge-
w hnlich sind und wir sie nicht als fertige, selbst ndige
Erwachsene ins Leben entlassen k nnen, sondern irgend-
wann ,unfertig” loslassen m ssen. Aber wir sollen uns
nicht scheuen, uns Hilfe zu holen, wenn wir sie brauchen.
Denn wir sind nur normale M tter mit aulRergew hn-
lichen Kindern.
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Ich habe ein Enkelkind mit Down-Syndrom

Erlebnisbericht liber ein Tagesseminar von Helga Pusch (eine Oma)

Wir waren alle ein bisschen nerv s als wir am Vormittag
des 2. M rz den freundlichen, hellen Seminarraum in den
R umen des DRK betraten. Die 16 Teilnehmer (3/4 Frauen
und 1/4 M nner) be ugten die liebevolle, fr hlingshafte
Raumdekoration und einander. SchlieBlich haben wir alle
ein sehr pers nliches und nicht ganz einfaches Thema
mitgebracht: Wir alle haben ein Enkelkind mit Down-
Syndrom. Immerhin, das verbindet. Fotos unserer Enkel-
kinder haben wir alle zusammen an einer Pinnwand auf-
geh ngt. Viele Sorgen, Fragen und Hoffnungen haben wir
sicher gemeinsam. Meine Mit-Oma und ich setzten uns
in den Kreis und h rten die Begr Bung von Frau Ahrens
und Frau W gens, die uns den Seminarablauf erl uterten.

Auf den anschliefenden Vortrag von Frau Dr. Deneke
vom Werner-Otto-Institut war ich besonders gespannt,
denn von ihr hatte ich schon viel Gutes geh rt. Sie sprach
ber die geistige und k rperliche Behinderung unserer
Enkelkinder. Es gab keinen medizinischen Fachvortrag,
sondern alles war so verst ndlich, dass jeder mitkam.
Sie war auch immer bereit, auf Fragen einzugehen.
Eines hat sie besonders hervorgehoben: Unsere Enkel-
kinder sind nicht krank, sondern haben ihre speziellen
F higkeiten, die man heute mehr denn je f rdern kann.

Nach der Mittagspause, in der es gegen einen kleinen
Obulus belegte Br tchen, Obst, Tee und Kaffee gab, die
eine ehrenamtliche Mitarbeiterin sehr liebevoll f r uns
vorbereitet hatte, ging es in die Gruppenarbeit. Dabei
wurde darauf geachtet, dass GroBeltern, die zu einem
Enkelkind geh ren, nicht zusammensaf3en. SchlieBlich
sollten soviel unterschiedliche Erfahrungen wie m glich
zusammengetragen werden. Ich musste mich also von
meiner Mit-Oma trennen, andere von lhrem Ehepartner.
Hier haben wir zun chst einen Fragebogen ausgef It
und dann in der Vierer-Gruppe weitergemacht. Wir
tauschten Erfahrungen aus ber die Sorgen aber auch
Freuden, die wir mit unseren Enkelkindern und deren
Eltern haben. Dann sammelten wir einige grunds tzliche
Fragen bzw. Diskussionsthemen, die wir anschlieBend
in der groBen Runde vorgestellt haben. Einige Fragen
tauchten in allen Gruppen auf, andere waren sehr unter-

KIDS Aktuell — Nr. 6 — 10/2002

Charlotte K rs, 9 Monate alt

schiedlich. Auf jeden Fall war die Runde inzwischen sehr
aufgetaut und Hemmungen, ber die eigenen Erfahrungen
zu berichten, kaum noch vorhanden.

In der letzten Runde, nachdem wir uns mit Kaffee und
Kuchen gest rkt hatten, berichteten Frau Ahrens und
Frau W gens ber ihre eigenen Erfahrungen mit ihren
Kindern, die auch das Down-Syndrom haben. In vielen
Gesichtern blitzte Wiedererkennen auf, und viele K pfe
nickten heftig an der einen oder anderen Stelle.

Der Vorschlag, Bastelnachmittage der GroRReltern zu
veranstalten, um die Werke auf dem Weihnachtsbasar
zugunsten von KIDS Hamburg e.V. zu verkaufen, scheiter-
te leider an den z.T. sehr weit abgelegenen Wohnorten
von uns GrolReltern. Trotzdem w re es doch eine sch ne
Idee, wenn wir (und andere Verwandte) unsere dies-

j hrigen Weihnachtsbasteleien dem Verein schenken

k nnten! So kann jeder seinen Beitrag leisten.

Alles in allem ein sehr informativer Tag, der mein Verst nd-
nis sehr erweitert hat und mich mit dem guten Gef hl
nach Hause gehen liel3: Ich bin nicht allein. Ich w rde
dieses Seminar unbedingt weiterempfehlen! Vielen Dank.
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Und wieder einmal Lena

Bestimmt k nnen sich einige an unsere Berichte in der
KIDS Aktuell Nr. 3 und Nr. 4 erinnern.

In K rze: Dass Lena ein Kind mit Down-Syndrom sein
wird, wuBten ihre Eltern w hrend der Schwangerschaft.
Dass die Woggons ihre Tochter behalten wollten, war
keine Frage. Der Frauenarzt hatte daf r kein Verst ndnis.
Die vorgeburtliche Geschichte von Lena ist bewegend
und deshalb baten wir ihre Eltern, uns zu berichten,
wie es dem jetzt einj hrigen M dchen geht.

Am 11. Mai feierten wir Lenas 1.Geburtstag. Sie saR stolz
in ihrem St hichen an der Geburtstagstafel. F r den da-
rauffolgenden Tag hatten wir schon lange Lenas Taufe
geplant. Es war ein sehr sch ner Muttertags-Gottesdienst
gestaltet von unserem Kinderchor und trotz Regenwetter
ein gelungener Tag mit vielen lieben G sten.

Was uns immer wieder erstaunt ist, wie geduldig unser
kleines M dchen ist. Sei es beim Blutabnehmen, beim
Abdruck f r die Gaumenplatte oder beim Augenarzt. All
diese Termine sind immer mit Fahrten, mehr oder weniger
langem Warten und Herumgereichtwerden verbunden.
Wir haben bei Lena mit keiner speziellen Gymnastik be-
gonnen, da es auf Grund ihres guten Muskeltonus nicht
notwendig war. Unsere Physiotherapeutin meinte schon
mehrmals:,,Du k nntest meine Vorturnerin sein!“
Eigentlich wissen wir ja ganz genau, dass Lena mehr
Zeit braucht. Nur manchmal sind wir ungeduldig. Aber
was wollen wir eigentlich? Heute Abend ist Lena ein
weites St ck gerobbt und hat sich an einer FuRbank
allein hochgezogen, toll, oder!?

Nach anf nglicher Ablehnung bekommt sie seit Dezember
zweimal w chentlich Fr hf rderung

Ende M rz wurden bei Lena die Tr nenkan le unter Narkose
durchgesp It und geweitet. Es ist eine Freude, wenn sie
morgens ohne ,Matschauge® erwacht. Wir sind immer

wieder so dankbar, dass Lena groRe Operationen erspart
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Lena Woggon, 1Jahr alt

blieben und sie so einen guten Entwicklungsstart hatte.
Auch brabbelt sie jetzt phasenweise richtig laut und
jauchzt besonders, wenn sie ihre Geschwister sieht. Bei
,Papa“ freuen wir uns alle riesig, besonders der Papa.
Ansonsten k nnen wir von einem fitten, munteren Sonnen-
schein berichten, der inzwischen auch ohne Zahn gen -
lich Leberwurstbrot isst. Und gerade heute hat sie uns
wieder mit so viel Lachen beschenkt. Wir k nnten uns
ein Leben ohne unser kleines M dchen nicht vorstellen.
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Sprechzeiten
von KIDS Hamburg e.V.

Die von uns angebotenen Sprechzeiten konnten erweitert
werden. Dar ber freuen wir uns sehr, denn wir sind nun
h ufiger f ralle Rat- und Hilfesuchenden erreichbar.

Unsere B rozeiten sind seit 1. Juli 2002

Montags, 9.00 bis 13.00 Uhr

Mittwochs, 9.00 bis 13.00 Uhr

Donnerstags, 9.00 bis 13.00 Uhr.

In dieser Zeit steht Renate Stockmann pers nlich in
unseren Vereinsr umen oder telefonisch unter

Telefon 040/38 61 67 80

f ralle Fragen, die den Verein betreffen, zur Verf gung.
Sie vermittelt Kontakte zu Vereinsmitgliedern und kennt
diverse weitere Adressen anderer Vereine, Beh rden etc.
Sie erteilt Ausk nfte zu Organisation und Ablauf der
von uns veranstalteten Seminare und zu den einzelnen
Arbeitsgruppen und Gruppentreffen unseres Vereins
sowie zu sonstigen Vereinsterminen. Mit ihr k nnen
Termine zur Nutzung unserer Biblio- und Videothek
vereinbart werden.

Unsere Beratungszeiten sind seit 1. Juli 2002
Montags, 10.00 bis 12.00 Uhr

Mittwochs, 10.00 bis 12.00 Uhr

Donnerstags, 10.00 bis 12.00 Uhr

Einige unserer Vereinsmitglieder sind w hrend dieser
Zeiten zu erreichen unter

Telefon 040/38 61 67 79

f r Menschen, die ein Beratungsgespr ch zum Thema
Down-Syndrom f hren m chten. Unsere Vereinsmit-
glieder versuchen durch den Austausch von Erfahrungen,
durch die Vermittlung von Kontakten oder einfach durch
Zuh ren den Anrufern in ihrer Situation ein St ck weiter
zu helfen.
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Menschen mit Down-Syndrom
und ihre Geschwister

In der Literatur wird immer wieder auf die Besonderheit
von Geschwisterbeziehungen hingewiesen. Die Einzig-
artigkeit dieser Beziehung wird begr ndet durch die
gemeinsamen Wurzeln. Die gemeinsame Herkunft ist
auch durch | ngere Trennungen nicht zu widerrufen.
Geschwister k nnen trotz jahrelanger Trennung auf ein
gemeinsames Fundament zur ckgreifen. Diese Beson-
derheit kann sich sowohl sehr f rderlich als auch sehr
belastend auf die Beziehung auswirken.

Eine ganz besondere Bedeutung erh It diese Beziehung
zwischen Menschen mit Down-Syndrom und ihren
Geschwistern. Diese kann von ganz unterschiedlichen
Aspekten gepr gt sein:

Geschwister f rdern sich gegenseitig ... Geschwister
sind berlastet ... Geschwister sch men sich f reinan-
der ... Geschwister opfern sich auf ... Geschwister geh ren
zusammen ... Geschwister stehen f r einander ein ...

In der n chsten Ausgabe von KIDS Aktuell m chten wir
Berichte ber unterschiedliche Erfahrungen zu diesem
Thema ver ffentlichen. Wir bitten daher Menschen mit
Down-Syndrom, deren Geschwister und Eltern und alle
Interessierten, uns entsprechende Beitr ge zu diesem
Thema zur Verf gung zu stellen.

lhren Beitrag bitte bis zum 15. Februar 2003

per e-Mail:

simone@ramjac.com

per Post:

S.ClaaRen, Eppendorfer Weg 60, 20259 Hamburg

Gerne nehmen wir auch Abbildungen entgegen®.
* Scans (schwarz/weiR) bei mind.100% der Abbildungsgr Re

mit 360 dpi (bitte als jpg schicken); Fotos (die wir bei M glichkeit
gerne behalten) sind nat rlich auch willkommen

37



Liebe Kinder aus der 5d ... und liebe Lehrer!

von Christa Gabriel

Appell und Fragen einer Mutter zur Integration ihres
Kindes mit Down-Syndrom formuliert im Brief an eine
Schulklasse der Gesamtschule.

Heute, beim durchsehen von Jelkas Schulmappe, habeich
Euren Brief an Jelka mit den vielen Zeichnungen gefun-
den, in dem lhr Euch bei ihr entschuldigt, weil Ihr sie
geargert hattet!

Ich weil3 nicht, was passiert war, ich weil3 nicht einmal,
von wann dieser nette Brief ist —aber ich weil3, dass Jelka
schnell verzeiht und nicht nachtragend ist! Se betrachtet
Euch bestimmt alsihre ,,Freunde”, ebenso wie ihre Klassen-
kameraden ausihrer Klasse 6¢.

Aber natirlich hat mich Euer Brief auch neugierig gemacht.
Was war gewesen?

Wie war es dazu gekommen?

Wer seid Ihr? Kenne ich jemanden von Euch?

Habt Ihr Euch nur entschuldigt, weil die Lehrer es gesagt
haben — oder konntet Ihr selbst sehen, was eventuell
falsch war?

Viele Fragen, aber doch wichtig fir mich als Jelkas Mutter!

lhr habt ja sicher gemerkt, dass Jelka ,,anders" ist als
viele von Euch. Jelka hat das,, Down Syndrom* (Wenn lhr
wollt, kann ich Euch das mal genauer erklaren).

Hier nur so viel: Seist in vielem langsamer als andere,
auch im Lernen ...Se braucht mehr Zeit als |hr, fur alles,
was so gedacht und getan werden muss ... Se spricht
schlecht, obwohl wir schon jahrelang zur Sprachtherapie
gehen. Se versteht auch nicht alles, was nur gesprochen
wird. - Aber sie versteht Taten! (gute und schlechte)
Vieles muss sie noch lernen — einiges wird sie vielleicht
nie verstehen — aber etwas kann sie schon von Anfang
an, seitdem sie auf der Welt ist: lieben und mitfihlen!
Dass sie Mensch und Tiere lieb hat, dal3 sie keinen Sreit
mochte, dass sie nicht mit ansehen kann, wenn jemand
unglicklich oder traurigist und immer helfen und trésten
will, und ihr Lachen ...

...all das macht sie fiir mich so wertvoll!
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Als Jelka geboren wurde, war ich traurig darliber, dass sie
das Down Syndrom hat, und ich hatte Angst um sie, dass
sie spater viel von anderen geargert wiirde, — dass sie so
auffallen und darum abgelehnt werden wiirde und mir
oder den Geschwistern das spater vielleicht peinlich wéare,
das machte mir Angst (zusammen mit anderen Gedanken
um ihre Gesundheit und ihre Zukunft).

Diese Angst von Htern fithrt manchmal dazu, dass be-
hinderte Babysins Heim kommen und nicht zu Hause
aufwachsen. Ich habe Jelka bei mir und ihren Bridern
behalten, obwohl das schwer fiir unswar, denn ihr Vater
hatte unsschon verlassen, bevor sie geboren war ...
Meine eigenen Htern waren auch schon sehr alt und
konnten unsauch nicht viel helfen.

Aber Jelka half ihnen (und unsallen): mit ihrer z&rtlichen
Liebe fir Oma und Opa, mit ihrem Lachen, mit Umarm-
ungen und Kisschen lie sie manchmal ihren Opa seine
Schmerzen fast vergessen! — Und ihr begeistertes,Meine
meine Omi“ hat meine Mutter bei den Krankenhaus-
besuchen immer wieder froh und glticklich gemacht. —
Inzwischen sind meine Htern leider beide tot.

Vor 10 Jahren, als sie zwei war, musste Jelka ins Kranken-
hausund wurde am Herzen operiert. Damals hatte ich
ganz grof3e Angst um sie — Ich hab sie namlich ganz ganz
schrecklich lieb!

Ihre grof3e Narbe vom Hals abwarts finde ich deshalb
nicht mehr schrecklich, sondern wir sind stolz darauf,
daf sie das alles iberstanden hat und lebt!

Jelka ist grofl3 geworden und der Unterschied zwischen
ihr und gleichaltrigen Kindern wird ebenfalls gréf3er, weil
Jelka sich langsamer entwickelt als die anderen — aber
daflir kann sie nichts, sie ist so auf die Welt gekommen!
Ihr wisst sicher, was Integration in der Schule bedeutet:
Alle sollen dazugehdren durfen, auch Kinder mit einer
Behinderung (auch diesWort ist schon wieder zu definie-
ren — etwas das mich behindert ...).

Jelka hat schon friih einen Kindergarten mit Enzel-Inte-

gration besucht (Se war daseinzige Kind das, anders*
war) dafir mussten wir 10 km fahren, denn bei unsum
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die Ecke gab esdasnicht. Kein Kindergarten in Lurup/
Osdorf wollte ein 2jahriges Kind mit Down-Syndrom
aufnehmen! Das hat mich als Mutter doch sehr traurig
gemacht..

Aber Jelka hat zum Gliick vier grof3e Briider, die sie herz-
lich liebt! Und die haben ihr viel beigebracht, wenn sie
mit ihr spielten.

Dann kam die Shulpflicht fur Jelka und die Frage, in
welche Shule sie gehen konnte.

Ich wollte so gern, dass Jlka auch normal in die Schule
gehen kdnnte mit vielen anderen verschiedenen, ganz
normalen Kindern. Se durfte leider nicht in die gleiche
Grundschule gehen, wo ihre Briider waren. Es gibt eine
spezielle Sonderschule fir ,geistig Behinderte* (kein
schonesWort fur mich) —auch fur Kinder mit Down-Syn-
drom. Es gibt in Hamburg aber auch die Chance, in eine
Integrationsklasse zu kommen. Da gibt es aber nie so viel
Platze wie Kinder sich bewerben, und die Htern mussen
beim Antrag und vor der Entscheidung der Behorde die
Angst aushalten, vielleicht doch keinen Platz fir ihr Kind
abzukriegen. Ich weil3 das, denn ich kenne inzwischen
ganz viele Htern von behinderten Kindern und deren
Angste und Probleme. Ich bin froh, dass Jelka einen Inte-
grationsplatz bekam, erst in der Schule Bornheide, dann
in Eurer groRen Gesamtschule in der I-Klasse.

Inzwischen habe auch ich mein Sudium abgeschlossen
und befasse mich als Sozialpadagogin mit vielen sozialen
Problemen: Ich arbeite mit alleinerziehenden Muttern
und Kindern nach Trennung und Scheidung, und auch
mit Menschen mit Behinderung — besonders auch mit
Kindern, die mit dem Down-Syndrom geboren wurden.
Ich mache mir zusammen mit anderen Htern Gedanken
Uber Integration —und was vielleicht noch besser werden
kénnte ...

Weil wir so gern noch manches verbessern méchten und
weil wir glauben, dass bessere Information dazu fiihrt,
etwas besser verstehen zu kénnen, weil es nicht mehr so
fremd ist und man etwasleichter versteht, wenn man es
kennenlernen darf —darum gibt eseinige Zeitungsartikel
tiber uns,und Jelka war auch schon dreimal im Fernsehen ...
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Jelka wiinscht sich Freunde (wie wir alle), die mit ihr
spielen (FuBball auf der SralRe bei uns, Rollschuhlaufen,
Roller fahren, Trommeln, Schwimmen gehen, Musik
hoéren, Hip Hop, und tanzen oder basteln und mit Puppen

spielen).

Vielleicht habt lhr Lust, mal mit Jelka zu spielen und sie
besser kennen zu lernen?

Euren Brief fand ich Ubrigens sehr schon gestaltet, Jelka
will ihn unbedingt aufheben in ihrer Sammlung.

Und falls Ihr mehr tiber diesen Begriff ,Down-Syndrom*
usw. wissen wollt, kommeich gern mal in die Schule —
»Ich bin inzwischen Sezialistin“ und habe viele Biicher
(auch fir Kinder) zu diesen Themen.

Mit ganz herzlichen Gruf3en
Die Mama von Jelka
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Svenja Giesler liest
f r KIDS Hamburg e.V.

von Smone ClaalRen

Am 20. Juni 2002 war Svenja Giesler, Autorin des Maga-
zins ,,Ohrenkuss“, zusammen mit Katja de Braganca
(Redaktionsbegleitung ,,Ohrenkuss“), in Hamburg zu
Gast. F r zwei Stunden hatten die beiden an dem Tag
auch Zeit f r unseren Verein.

Svenja Giesler bot an, f r unsere Vereinsmitglieder ihre
Gedichte vorzulesen.

Da esf rden Verein nicht m glich war, innerhalb von
einer Woche gen gend Mitglieder zu erreichen, die an
einer Lesung an einem Donnerstag Nachmittag teilneh-
men konnten, las Svenja Giesler in kleinem Rahmen,
und die Darbietung wurde auf Viedeo aufgezeichnet.

Nur einige wenige Zuschauer saBen gespannt in unserer
guten Stube, als Svenja Giesler ihre Gedichte vorlaR.
Frau Giesler ist Ohrenkuss-Autorin, schreibt aber bereits
seit ihrer fr hen Jugend Gedichte. Und was f r welche!

Keiner von uns berraschten Zuh rern hatte wohl eine
so intensive halbe Stunde erwartet. Frau Gieslers
Gedichte sind voller Detailfreude, Vielf Itigkeit, Inten-
sit t, Humor und Leidenschaft. Zugleich ist sie eine her-
vorragende Sprecherin. Sie liest ihre Gedichte ebenso
intensiv und spannungsvoll vor, wie es die Inhalte ver-
langen.

Nach dieser fantastischen Lesung durften wir Svenja
Giesler kurz befragen, und danach wurde das Buffet
er ffnet, sehr zur Freude unserer jungen Autorin. Alle
Anwesenden unterhielten sich nach Genuss der anre-
genden Literatur ebenso angeregt weiter. Eine berra-
schender Nachmittag mitten in der Woche!

Herzlichen Dank Svenja Giesler.
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Svenja Giesler auf Video

Wir empfehlen unseren Mitgliedern w rmsten, sich
das Video der, Lesung von Svenja Giesler (Ohren-
kuss-Autorin)“ in der Bibliothek/Videothek von
KIDS Hamburg e.V. anzusehen. Die Lesung ist eine
Darbietung der ganz besonderen Art, die man

geh rt haben sollte.

Mehr ber das Magazin ,ohrenkuss“:

www.ohrenkuss.de
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Literaturtipps

Das Kind mit Down-Syndrom in der Regelschule

Die Brosch re beschreibt Lernbesonderheiten und gibt
wertvolle Tipps und Anregungen f r den Schulalltag.
Eine positive Erwartungshaltung gegen ber Sch lern
mit Down-Syndrom und ein integrativ ausgerichteter
Schulunterricht k nnen die Kinder zu Lernergebnissen
f hren, die fr her nichtf rm glich gehalten wurden.

Euro 5,—-

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerh he 3, 91207 Lauf a. d. Pegnitz
Telefon 0 9123/98 21 21

Kleine Schritte, B cher g-1n1
Erg nzend zum Basisprogramm (B cher 1-8) besch ftigen

sich die B cher 9—11 mit den (vor)schulischen F higkeiten.

Schritt f r Schritt wird aufgezeigt, wie man Kindern mit
einer Entwicklungsverz gerung diese Fertigkeiten unter-
richten kann.

Kleine Schritte:

Buch 9: Fr hes Lesenlernen: Euro12,—
Buch 10: Zahlen und z hlen: Euro 7,-
Buch 11: Zeichnen und schreiben: Euro 7,-

Buch 9-11, Paketpreis:
(statt Euro 26,— bei Einzelkauf)

Euro 25,—-

Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
Hammerh he 3, 91207 Lauf a. d. Pegnitz
Telefon 0 9123/98 21 21
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Merle im Sommerurlaub.

Was ist los mit meinem Kind?

Erste Informationen f r Eltern, deren Kinder aufgrund
von Krankheiten, allgemeinen Entwicklungsverz gerun-
gen, Verhaltensauff lligkeiten oder speziellen Behinde-
rungen besonderer Hilfe bed rfen.

Herausgeber:

Leben mit Behinderung Hamburg
S dring 36, 22303 Hamburg
Telefon 040/27 07 90-0

Lebenshilfe f r Menschen mit geistiger Behinderung
Landesverband Hamburg e.V.

Rantzaustr. 74 ¢, 22041 Hamburg,

Telefon 040/68 94 33-1

Landesarbeitsgemeinschaft Eltern f r Integration
Schulterblatt 36, 20357 Hamburg

Telefon 040/4313 39-13

Telefax 040/431339-22
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Leistungen der Pflegeversicherung

Dr. med. Carsten Trieglaff

Hintergrund:

Die Pflegeversicherung ist keine Vollversicherung.

F rden Leistungsanspruch wurden vom Gesetzgeber

Grundvoraussetzungen festgeschrieben, die erf |t

werden m ssen. Pflegebed rftigkeit wird berhaupt

nur anerkannt, wenn Hilfebedarf

1. wegen einer k rperlichen, geistigen oder seelischen

Krankheit oder Behinderung besteht,

f rallt gliche Verrichtungen erkennbar ist, die bei

jedem Menschen gew hnlich und regelm Rigim

Tagesablauf anfallen,

3. auf Dauer regelm Big, also nicht nur gelegentlich,
in einem bestimmten Umfang vorliegt.

F rdas Ausmal} der Pflegebed rftigkeit sind die Bereiche

1. der K rperpflege

2. der Nahrungsaufnahme

3. des Aufstehens und Zubettgehens, des An- und
Auskleidens, des Stehens und Gehens und

4. der hauswirtschaftlichen Versorgung ausschlag-
gebend.

Eine Aufteilung der Kriterien f r die Gew hrung von

Leistungen der Pflegeversicherung zeigt Abb. 1. Bei pflege-

bed rftigen Kindern wird der Zeitaufwand f r gesunde

und altersgerecht entwickelte Kinder (Abb. 2) abgezogen.

Die Differenz ist der Pflegemehrbedarf. Nur dieser Mehr-

bedarfz hltf rdie Pflegeversicherung. Wenn z.B. ein

18 Monate altes Kind mit Trisomie 21 bei vier t glichen

Mahlzeiten sein pflegendes Elternteil bei jeder Mahlzeit

f r 45 Minuten auf Trab h It, ergibt sich daraus ein Pfle-

gemehrbedarf von 1-1,5 Stunden, entsprechend Pflege-

stufe I. Als weiteres Hilfsmittel des Gutachters dient eine

Auflistung von Verrichtungen, bei denen Kinder noch

Hilfebedarf haben (Abb. 3).

N

Chronologie:

Um in den Genuss von Leistungen aus der Pflegeversi-
cherung zu kommen, muss ein Antrag auf Pflegebed rf-
tigkeit bei der zust ndigen Pflegekasse gestellt werden.
Das Formular bekommt man bei der Pflegekasse, die der
Krankenkasse angegliedert ist. Nach Einreichung des
Antrags erfolgt nach ca.einem Monat die Anmeldung
eines Hausbesuchs durch den Medizinischen Dienst der
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Krankenkassen (MDK). Zwischen Anmeldung des Besuchs
und dem Besuch selbst liegt ca. eine Woche. Dieses Gut-
achten ist Grundlage der Entscheidung, ob eine Pflege-
bed rftigkeit vorliegt oder nicht. Ungef hr vier bis sechs
Wochen nach der Erstellung des Gutachtens durch den
MDK erfolgt der Bescheid der Pflegekasse. Meistens am
Monatsanfang nach Erteilung des Bescheids werden
Leistungen erbracht.

Pflegeleistungen:

Wurde eine Pflegebed rftigkeit festgestellt, stehen

verschiedene Leistungen der Pflegeversicherung zur

Verf gung. Unterschieden wird dabei in Leistungen f r

die pflegebed rftige Person und in Leistungen f r die

Pflegeperson.

F rdie pflegebed rftige Person kommen in Betracht:

— Pflegesachleistungen (h usliche Pflege durch am-
bulante Pflegedienste)

— Pflegegeld (h usliche Pflege durch nicht erwerbsm Rig
t tige Pflegepersonen, sog. ehrenamtliche Pflege)

— Kombinationsleistungen (Kombination aus Pflege-
sachleistungen und Pflegegeld)

— Verhinderungspflege/Ersatzpflege(bei h uslicher
Pflege bei Ausfall der ehrenamtlichen Pflegeperson)

— Pflegehilfsmittel und technische Hilfen (s chliche
Hilfen bei h uslicher Pflege)

— Tagespflege/Nachtpflege (teilstation re Pflege als
Erg nzung zur h uslichen Pflege)

- Kurzzeitpflege (vor bergehende vollstation re Pflege
zur Erg nzung der h uslichen Pflege)

- Vollstation re Pflege (Pflege in einem Pflegeheim
oder in einer speziellen Einrichtung f r Behinderte)

Die Pflegeperson kann

- soziale Sicherung der Pflegeperson (erg nzende
Leistungen f r ehrenamtliche Pflegende, d. h. Renten-
versicherungszahlungen)

— Pflegekurse (zur St rkung der h uslichen Pflege bei
ehrenamtlicher T tigkeit) beantragen.

F rdie Praxis:

Es lohnt sich auf alle F lle, fr hzeitig Leistungen aus der
Pflegeversicherung (meist Pflegegeld) zu beantragen. Die
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Abb.1

Wieviel Zeit muss f r die Pflege aufgewendet werden, damit Leistungen gezahlt werden?

durchschnittlicher
Mindestaufwand pro Tag

davon K rperpflege,
Ern hrung, Mobilit t

Hilfebedarf am Tag
mindestens

Pflegestufe |

90 Minuten

> 46 Minuten

1-mal bei mindestens
2 Verrichtungen

Pflegestufe Il

180 Minuten

>120 Minuten

3-mal

Pflegestufe IlI

300 Minuten

> 240 Minuten

rund um die Uhr,
regelm Rig auch des Nachts

Abb. 2

Zeitaufwand an Hilfe in Stunden pro Tag f r gesunde und altersgerecht entwickelte Kinder

Alter o -1Jahr 1—2Jahre 3 - 6 Jahre 6 —12 Jahre
K rperpflege 1,25 1 0,75 0,75-0
(wickeln, waschen, N gel

schneiden,Z hne putzen,

auf den Topf setzen)

Ern hrung 2-1 1 0,75 - 0,5 0,5-0
(mundgerecht zubereiten,

aufnehmen)

Mobilit t 2 2 1-0,5 0,5—-0

(an- und auskleiden, zu Bett

bringen, beruhigen)

Abb. 3

Altergem Rer Hilfebedarf bei Verrichtungen

K rperpflege — Waschen bis  7lJahre
— Duschen bis 10 Jahre
— Baden bis 10 Jahre
- Zahnpflege bis  7Jahre
- K mmen bis 7Jahre
- Blasen-und
Darmentleerung bis 6 Jahre
Ern hrung - Aufnahme der Nahrung bis  3Jahre
- mundegerechte Zubereitung bis  7Jahre
Mobilit t — Aufstehen/Zubettgehen bis 12 Jahre
- An-und Auskleiden bis 6 Jahre
— Stehen bis 1,5Jahre
— Gehen bis 1,75 Jahre
— Treppensteigen bis 3,5 Jahre
- Verlassen und
Wiederaufsuchen
der Wohnung bis 6,5Jahre
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Aussagen von Seiten der Leistungserbringer, dass z.B.

f rKinder bis zum ersten Geburtstag generell keine
Leistungen erbracht werden, sind schlichtweg falsch.
Der Hintergrund liegt, genauso wie die z.T. unrealisti-
schen Angaben, nach denen sich die Gutachter richten
m ssen (Abb. 2 und Abb. 3), in der Bef rchtung des
Gesetzgebers, dass zuviele Leistungen erbracht werden
m ssen.

Die genaue Dokumentation der Zeit, die man f r die Pflege
seines Kindes ben tigt (inkl. z. B. mehrmaligem Umziehen
nach Erbrechen, S ubern des Kindes, Waschen und Aufh n-
gen der W sche, n chtlichem Aufstehen und Windeln
etc.) objektiviert den pers nlichen Eindruck des Pflege-
bedarfs. Zur Mobilit t geh ren auBerdem noch Fahrten
zu und von Therapien,die von den Krankenkassen ber-
nommen werden (Krankengymnastik, Logop die, etc.)
und die das Kind mindestens einmal w chentlich erh It.
Bei der Ermittlung der dabei notwendigen Fahrtzeiten ist
zu berlegen, ob man mit dem evtl. vorhandenen eigenen
PKW oder mit ffentliche Verkehrsmitteln f hrt.

F rden,Ortstermin®“ des MDK ist es hilfreich gut vor-
bereitet zu sein. Der Gutachter muss nach M glichkeit
w hrend der Momentaufnahme seiner Anwesenheit
einen allgemeing Itigen Eindruck des Kindes bekommen
k nnen. Eine Kopie des Pflegetagebuchs (ca.14 Tage) f r
den Gutachter kann ebenso dazu beitragen wie eine
nicht aufger umte Wohnung. Die Anwesenheit einer
zweiten Person (zweites Elternteil, beste Freundin, etc.)
st rkt einem vielleicht den R cken.

Zu guter Letzt:

— Wenn die im Abschnitt Chronologie angegebenen
Zeitr ume deutlich berschritten werden, wird von
keinem Antragsteller unendliche Geduld erwartet.
Mit freundlich-zugewandter Stimmung regen Kontakt
zur Pflegekasse zu halten ist ein gutes Mittel, den
Prozess zu beschleunigen.

— Jenach Alter des Kindes wird es z.B. bei der Nahrungs-
aufnahme nicht mehr reichen 30 Minuten, zum F t-
tern anzurechnen, da das Kind das selbstst ndige
Essen erlernen soll. Die Anleitung zur selbstst ndigen
T tigkeit ist aber meist zeitintensiver.
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Florian

— Sollten zwischen der Anmeldung zum ,,Ortstermin®
und dem Termin selbst nur ein bis zwei Tage liegen,
darf man ungestraft um einen neuen Termin bitten.

— Nach eigenen Erfahrungen ist der Gutachter vom
MDK kein Unmensch! Er hat lediglich die Aufgabe,
aus den Informationen, die er von dem zu begutach-
tenden Kind (durch eine k rperliche Untersuchung)
und dessen Eltern (z. B. durch das Pflegetagebuch)
erh It, entlang der gesetzlichen Vorgaben die Pflege-
bed rftigkeit einzusch tzen.

Nach bestem Wissen und Gewissen
C. Trieglaff

Literatur:

Pflegegutachten, Die Einstufung durch den medizinischen
Dienst. Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen e.V.,
2. Auflage, Feb. 2002
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Gemeinsame Servicestelle f r Rehabilitation nach SGB IX

Rehabilitation hat das Ziel, behinderten und von Behin-
derung bedrohten Menschen eine selbstbestimmte und
gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
zu erm glichen.

Im Hinblick darauf sind Auskunft und Beratung ebenso
wichtig wie eine kompetente Einsch tzung des indivi-
duellen Rehabilitationsbedarfs.

Bereits beim Zugang zur Rehabilitation werden die
Weichen ber Verlauf und Erfolg der GesamtmafRnahme
und ihrer einzelnen Phasen gestellt.

Nach dem SGB IX sind durch die Rehabilitationstr ger
Gemeinsame Servicestellen einzurichten.

Die Rehabilitationstr ger bieten mit ihren Gemeinsamen
Servicestellen f r Rehabilitation ein neues, zus tzliches
ortnahes Angebot zur Beratung und Unterst tzung jedes
B rgers. Gerade in besonders komplexen und schwierigen
F llen, soll hier Hilfestellung geleistet werden. Selbst-
verst ndlich stehen IThnen weiterhin die Ihnen bekannten
Beratungsstellen zur Verf gung.

Sie k nnen sich in allen Fragen der Rehabilitation und
der Eingliederung in Arbeit, Beruf und Gesellschaft an
die Gemeinsamen Servicestellen der gesetzlichen Reha-
bilitationstr ger wenden.

In die Arbeit der Servicestellen sind alle Rehabilitations-
tr ger eingebunden. Sie arbeiten eng zusammen mit allen
anderen Gruppen, die sich mit Rehabilitation befassen,
insbesondere mit Verb nden behinderter Menschen,
Verb nden der freien Wohlfahrtspflege, Selbsthilfegrup-
pen, Integrations mtern und der gesetzlichen Pflege-
versicherung.
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In Hamburg gibt es bisher die Gemeinsamen

Servicestellen:

Gemeinsame Auskunfts- und Beratungsstelle der LVA,

Freie und Hansestadt Hamburg,

der BfA und der Seekasse
B rgerweide 4

20535 Hamburg

Telefon 040/24190-0

Offnungszeiten:
Mo-Mi  von 8-15 Uhr

Do von 8-18 Uhr
Fr von 8-13 Uhr
und bei der

Techniker Krankenkasse
Museumstr. 35

22765 Hamburg

Telefon 040/69 21-5

Offnungszeiten:

Mo—-Mi  von 8-16 Uhr
Do von 8-17 Uhr
Fr von 8-16 Uhr

Weitere Service-Stellen sind geplant.
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Aufgabenverteilung in der Vereinsarbeit von KIDS Hamburg e.V.
Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom

Liste der Arbeitsbereiche und deren Koordinatorinnen

und Koordinatoren

Seminare:

Planung 2003

Verwaltung
Volker Brennecke
Telefon 045 54/42 60

Organisation
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

Organisation der Gruppe junger
Menschen mit Down-Syndrom,

die die Seminar-Buffets zubereiten
Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

Beratung:

Versand
Infomaterial/Literaturlisten
B ro KIDS Hamburge.V.
Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80

Telefonberatung
Sabine Handzsuj
Telefon 045 33/42 62

B ro- und Verwaltungsarbeiten:

Allg. Organisation und B roarbeiten/
Koordination der Raumnutzung

B ro KIDS Hamburge.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80
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Rundschreiben/Versand
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

Finanzverwaltung
Volker Brennecke
Telefon 045 54/42 60

Betreuung Down-Syndrom-Liste

Katharina Marr-Klipfel
Telefon 040/78 10 22 83

Offentlichkeitsarbeit
Bettina Fischer
Telefon 040/480 48 03

Antr ge ABM/SAM
Volker Brennecke
Telefon 045 54/42 60

Fundraising
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

Diverse Arbeitsgruppen:

KIDS Aktuell, Redaktion
Simone ClaalRen
Telefon 040/490 84 71

Web-Seite
Rainer ClaalRen
Telefon 040/490 84 71

Bibliothek/Videothek
Ulrike S
Telefon 040/43 18 80 66

Telefonkette
Debby Mayes
Telefon 040/410 74 53

Info-St nde
Wibke Ahrens
Telefon 040/60 84 95 49

Down-Syndrom Monat,
Aktionsplanung 2002
Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

Erstinformation
Brigitte G rtner
Telefon 040/5120 8414

Gruppentreffen:

Krabbelgruppe
Simone ClaaRen
Telefon 040/490 84 71

Kindergartengruppe
Wibke Ahrens
Telefon 040/60 84 95 49

Schulkindergruppe
Renate Stockmann
Telefon 040/390 1154

Gespr chskreis
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

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

dann wenden Sie sich bitte an
Frau Renate Stockmann

vom Vereinsb ro:

Montag, Mittwoch und Donnerstag
9.00 bis 13.00 Uhr,

Telefon 040/38 61 67 80
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Ich/wir

Bei Einzel- und Familienmitgliedschaft: Name/Vorname/Geburtsdatum der einzelnen Mitglieder

Bei Vereinsmitgliedschaft: Name/Vorname vom Hauptmitglied

Stralle PLZ/Ort
Telefon Telefax
E-Mail

bitten um Aufnahme als

[] einzelmitglied: || aktives Mitglied * || F rdermitglied **
Jahresbeitrag: 60 Euro

|:| Familienmitglied: D aktives Mitglied * D F rdermitglied **
Jahresbeitrag: 9o Euro

|:| Mitglied als Verein
Jahresbeitrag:

[ ] bis 200 Mitglieder 100 Euro
[ ] bis soo Mitglieder 250 Euro
[ ] bis1.000 Mitglieder 400 Euro

[ ] mehr als1.000 Mitglieder 500 Euro

Kind mit Down-Syndrom D ja D nein

Vorname des Kindes Geburtsdatum

Reduzierungen des Mitgliedbeitrages sind auf Antrag an den KIDS-Vorstand in besonderen Situationen m glich.
Die besondere F rderung von KIDS Hamburg e.V. durch freiwillige Zahlung h herer Beitr ge wird begr {t.

Die Jahresbeitr ge sind am 15.Januar f llig. Bei Eintritt im Laufe des Jahres wird ebenfalls der volle Jahresbeitrag f Ilig.
Dieser Betrag wird 10 Tage nach Best tigung des Aufnahmeantrages f llig.

Icherm chtige Sie, den Jahresbeitrag von Euroj hrlich bei F Iligkeit von folgendem Konto durch Lastschrift einzuziehen:
Kontoinhaber/in Kreditinstitut
Konto Nr. BLZ

Ich kann die Einzugserm chtigung jederzeit widerrufen.

Ort/Datum Unterschrift

F r Mitgliedsbeitr ge werden Spendenbescheinigungen ausgestellt.

*  Als aktives Mitglied unterst tzen Sie den Verein durch aktive Mitarbeit, nehmen regelm Rigan den Mitglieder-
versammlungen teil und haben eine wahlberechtigte Stimme.

** Als F rder- und Vereinsmitglied unterst tzen Sie den Verein rein finanziell, haben aber eine beratende Stimme
in der Mitgliederversammlung.

Ort/Datum Unterschrift

Bitte hier abtrennen und einsenden an: KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom, Monetastrasse 3, 20146 Hamburg



Pr ambel der Satzung von KIDS Hamburg e.V.
Kontakt und Informationszentrum Down-Syndrom

Der Verein ,KIDS Hamburg Kontakt- und Informations-
zentrum Down-Syndrom e.V.“wurde von einer Hamburger
Elterngruppe initiiert und bietet Betroffenen, Fachleuten
und Interessierten die M glichkeit, sich umfassend

ber aktuelle Erkenntnisse im Zusammenhang mit dem
Down-Syndrom zu informieren.

In den letzten Jahren hat sich gezeigt, dass Menschen mit
Down-Syndrom sehr viel mehr Entwicklungspotential in
sich tragen, als bisher angenommen wurde. Heute ist es
nahezu selbstverst ndlich, dass Menschen mit Down-
Syndrom schreiben, lesen und rechnen lernen; viele von
ihnen machen bereits Schulabschl sse und werden erfolg-
reich in das Berufsleben eingegliedert.

Wesentlich bei dieser positiven Entwicklung ist eine fr h-
zeitige F rderung unter Einbeziehung neuester Erkennt-
nisse und Ber cksichtigung individueller Bed rfnisse.

Viel zu h ufig erleben Eltern, Angeh rige und Fachleute,
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dass sie gar nicht, viel zu sp t oder nur rein zuf Ilig wert-
volle Informationen bez glich der so wichtigen F rderung,
Behandlung oder Unterst tzung bekommen. Information
ist f rsiedie Grundlage, um Entscheidungen ber Art der
F rderung und Lebensgestaltung zu treffen. Information
baut ngste ab und verbindet Menschen mit gleichen
Problemen.

Es ist uns auBerordentlich wichtig alle, die im weitesten
Sinne mit Menschen mit Down-Syndrom Kontakt haben,
gezielt ber aktuelle Erkenntnisse zu informieren. Infor-
mation der Offentlichkeit baut die immer noch bestehen-
den Vorurteile ab, Information in Kindertagesst tten,
Schulen und Berufsfachschulen f rdert die Integration und
den professionellen Umgang mit Menschen mit Down-
Syndrom aller Altersgruppen. Information durch Seminare
und Workshops bietet Fachleuten und Angeh rigen die
M glichkeit, ihre Kenntnisse zu aktualisieren sowie sich
mit Kolleginnen und Gleichgesinnten auszutauschen.

Eltern und Angeh rige m ssen sich auf eine v llig neue
Lebenssituation einstellen, wenn ein Kind mit Down-
Syndrom neues Familienmitglied wird. Eine umfangreiche
Beh rdenb rokratie belastet viele Familien zus tzlich.
Hier bietet der Verein Unterst tzung durch Beratung und
die Vermittlung von weiteren Hilfsangeboten und fach-
kompetenten Spezialisten.

Grundlage f r unsere Arbeit ist der kontinuierliche
Austausch bez glich des Gesamtkonzeptes mit unseren
Mitgliedern und die Ber cksichtigung der individuell
sehr unterschiedlichen Bed rfnisse der Betroffenen, ihrer
Angeh rigen und Fachleute, die sich an uns wenden.

Mit unserer Arbeit bauen wir Vorurteile ab, f rdern die
Integration von Menschen mit Down-Syndrom in unsere
Gesellschaft sowie ihre Entwicklung, damit sie entspre-
chend ihrer individuellen M glichkeiten die gr Btm g-
liche Lebensqualit t erreichen k nnen.
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Veranstaltungskalender von KIDS Hamburg e.V.

Regelm Rige Gruppentreffen:

Schulkindertreffen: jeden 1. Samstag im Monat, ab 15.00 Uhr
(Renate Stockmann, Telefon 040/38 61 67 80)

Kindergartengruppe: jeden 2. Sonntag im Monat, ab 15.00 Uhr
(Wibke Ahrens, Telefon 040/60 84 95 49)

Krabbelgruppe KIDS Hamburg e.V.: Donnerstag, den 10.10.02, 7.11.02, 5.12.02, 9.1.03, 6.2.03, 6.3.03, ab 9.30 bis 12.00 Uhr
(Simone ClaaRen, Telefon 040/490 84 71)

Krabbelgruppe der Lebenshilfe: jeden 4. Sonntag im Monat, ab 15.00 bis 18.00 Uhr
(Kerstin Schmidt 040/695 17 77)

Sonstige Veranstaltungen:

1.10.2002 20.00 Uhr im Abaton:
gezeigt wird der Film ,,Verr ckt nach Paris“ von Eike Besuden
zus tzliche Informationsveranstaltung zum Thema ,,F r Integration und Selbstbestimmung*

2.11.2002 Seminar: ,,Fr hes Lesenlernen zum Spracherwerb“, Cora Halder
10.00 bis ca. 15.30 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

5.11.02 Aktiventreffen: Vorschl ge f rdie Jahresplanung 2003, , 20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume

12.11.2002 Gespr chsrunde:

Das Feuerstein-Programm, Sibylle Kahl-Weber berichtet ber eine F rderm glichkeit,
20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

23.11.2002 Seminar:,,Pr natale Diagnostik und der Mensch nach MaRB“, Dr. Michael Wunder,
10.00 bis ca. 15.30 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

30.11.2002 Adventsfeier von KIDS Hamburg e.V.
15.00 bis 18.00 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

30.11.02 Weihnachtsmarkt Stiftung Alsterdorf
13.00 bis 16.00 Uhr, Stiftung Alsterdorf

1.12.02 Weihnachtsmarkt Stiftung Alsterdorf
13.00 bis 16.00 Uhr, Stiftung Alsterdorf

10.12.02 Gespr chsrunde: Videoabend. Vorgestellt werden eine Wohn- und Arbeitsst tte f r
Menschen mit einer geistigen Behinderung bei Z rich und Kultur, gemacht von Menschen
mit einer geistigen Behinderung mit bersetzenden Erl uterungen von Simone ClaalRen
20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

14.1.03 Gespr chsrunde
11.2.03 Gespr chsrunde

Februar 2003  Vollversammlung von KIDS Hamburg e.V.
ab 20.00 Uhr in der Tagesst tte des DRK Eimsb ttel, Monetastr. 3,20146 Hamburg

Seminar: bitte anmelden bei KIDS Hamburg e.V., Telefon 040/38 61 67 80
Gespr chsrunde: bitte anmelden bei Regine Sahling, Telefon 040/880 80 39

Ged chtnisst tze: Kreuzen Sie sich die weiBen Felder der Veranstaltungen an, die Sie nicht verpassen m chten. X



Herta Aschrich GLOBE CHEMICALS GMBH TanjaJ ger
Kristine und Eberhard Knorr Dr. med. Kay Kohbrok
Gerta Otto Stefan Randel Klaus und Lore Rating
Franziska Stehr Simon W gens

GLOBE CHEMICALS GMBH

KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom
Monetastrasse 3, 20146 Hamburg

Telefon 040/38 61 67 80, Telefax 040/38 61 67 81

E-mail: info@kidshamburg.de, Internet: www.kidshamburg.de

B rozeiten: Telefonische Beratungszeiten:
Montag / Mittwoch/Donnerstag Montag / Mittwoch/Donnerstag
9.00 bis 13.00 Uhr 10.00 bis 12.00 Uhr

Telefon 040/38 6167 80 Telefon 040/38 61 67 79

Bankverbindung: Haspa Hamburg, BLZ 200 505 50, Kto.-Nr. 1037 213 632

Spendenkonto: Haspa Hamburg, BLZ 200 505 50, Kto.-Nr. 1037 213 830

Kids
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