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Sie schreiben f r

die KIDS Aktuell und
die Ohrenkuss-Autoren
schreiben f r Sie

In unserer n chsten Ausgabe von KIDS Aktuell m chten
wir uns u.a. mit dem Thema , W nsche“ besch ftigen.

Die KIDS Aktuell Nr. 8 erscheint im Oktober, dem Monat,
der dem Down-Syndrom gewidmet ist. Ein guter Zeitpunkt
f r Menschen mit Down-Syndrom, Eltern, Geschwister und
Freunde von Menschen mit Down-Syndrom W nsche zu
haben und zu uBern. Wir bitten alle, die sich angesprochen
f hlen, uns ihre pers nlichen W nsche und Hoffnungen
zu schicken. Es w re sch n, wenn wir eine grosse Anzahl
W nsche bekommen w rden.

Beschreiben Sie uns in einem oder wenigen S tzen, was
Sie sich w nschen. lhr Wunsch k nnte zum Beispiel sein:

»lch w nsche mir, dass es in jedem Stadtteil Hamburgs
einen integrativen Freizeitclub geben wird. Da wird
dann gespielt, gebastelt, musiziert, getanzt und gelacht

und vieles mehr, und alle d rfen mitmachen.

Die KIDS Aktuell hat eine Auflage von 2.500 Exemplaren.
Unser Magazin wird nicht nur von Vereinsmitgliedern
gelesen, sondern wird auch an Praxen, Schulen und
diverse Institutionen im Hamburger Raum verschickt und
wird dort =R ckmeldungen best tigen es —gerne gelesen.
Ebenso wird die KIDS Aktuell bei diversen Veranstaltungen
an Interessierte abgegeben.

Unsere W nsche und Hoffnungen werden von einem
breiten Publikum wahrgenommen werden.

Es lohnt sich,
sich etwas zu w nschen!

Wenn Sie Ihren Beitrag einschicken, vergessen Sie nicht,
uns lhre Anschrift mitzuteilen. Ebenso m chten wir von
lhnen gerne wissen, wer Sie sind: Kind, Frau oder Mann
mit Down-Syndrom oder Mutter, Vater, Geschwister oder
Freund von Menschen mit Down-Syndrom. Machen Sie
bitte dazu eine kurze Notiz.




Wir verschenken an drei W nsche-Schreiber ein Jahres-
abonnement des Magazins

ohrenkuss
da rein ... da raus

das Magazin gemacht von Menschen mit Down-Syndrom

lhren Wunsch bitte bis sp testens zum 31. Juli 2003

per E-Mail an:

simone@ramjac.com

oder per Post an:

Simone ClaalRen, Eppendorfer Weg 60, 20259 Hamburg

Bitte beachten Sie:

Wir behalten uns vor, die eingesendeten W nsche

auf weiteren Vereinsdrucksachen (Karten, Plakat u.a.m.)
zu verwenden.
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Liebe Mitglieder,
liebe Leserinnen und Leser,

wieder gibt es eine neue Ausgabe unserer Vereinszeit-
schrift. Auch diesmal mit Berichten und Fotos Uiber
Veranstaltungen desletzten Jahres.

Viele Angesprochene waren unseren Enladungen gefolgt —
eswaren gelungene Veranstaltungen.

Ich mochte mich an dieser Selle bei allen unermudlichen
Helfern bedanken; bei den Mitgliedern, die uns zur Hand
gehen und bei allen, die sich flir unseren Verein ein-
setzen und engagieren. Denn ohne diese Unterstlitzung
geht esnicht.

Dieser Verein feiert im September sein
vierjahriges Bestehen und ist seit der
Grindung enorm gewachsen. Wir
freuen unslber jeden Zuwachs, denn
neue Mitglieder bringen auch neue
Anregungen und ldeen. Doch auch fir
die Umsetzung dieser brauchen wir
weiterhin viele helfende Hande ..!

HeiRige Hande hatten wir letztes Jahr
im September, als Familie Ludanek und
lhre Helfer das Sommerfest fur uns
ausgerichtet haben. Eswar eine schone
Gelegenheit fir alle Mitglieder und
Angehdrige, sich ungezwungen auszu-
tauschen und sich kennenzulernen.
Esgab dort viele nette Gesprache und es zeigte sich auch
positive Resonanz tiber die Vereinsarbeit. Dasist auch
far den Vorstand ein Lob. Schlie3lich ist es eins unsere
Vereinsziele, den Kontakt zwischen den Mitgliedern mit

ihren Kindern untereinander zu erhalten und zu foérdern.

Bedanken mdchte ich mich hiermit auch bei Herrn
BHwardt, der fir unsim ABATON-KINO den Flmabend
arrangiert hat. Er hat nicht nur den HIm , Verriickt nach
Paris* bereitgestellt, sondern auch gleich den Regisseur
und einen der Hauptdarsteller zur anschlieBenden
Gesprachsrunde eingeladen. Auch diese Veranstaltung
war sehr gut besucht; nicht nur von unseren Mitgliedern,
sondern auch von anderen Behindertenorganisationen,
die wir eingeladen hatten.

Auch zur Adventszeit, wenn alle keine Zeit mehr fur
Veranstaltungen auf3erhalb der Familie haben, besuchten
wir noch den Weihnachtsmarkt der Siftung Alsterdorf
und haben dort sehr erfolgreich die liebevollen Basteleien
von Frau Pusch verkauft.

Bei unserer internen Adventsfeier kam dieses Jahr

der Weihnachtsmann, der sogar einen echten weil3en
Bart hatte. Eswar ein guter Weihnachtsmann mit

viel Geduld und Herz, und wir hoffen, dass er nachstes
Jahr wieder bei uns einkehrt.

Auch fur dieses Jahr sind wieder
interessante Projekte geplant.

Wir beginnen im April mit den
Seminaren und wiinschen unseine
ebenso gute Beteiligung wie im
letzten Jahr.

Im Mai wollen wir mit der Organi-
sation “Ohrenkuss” eine Lesung im
Hamburger Literaturcafe Mathilde
veranstalten. Dort werden Menschen,
die mit dem Down-Syndrom leben,
ihre Gedichte und Texte vortragen.
Auch dazu sind alle herzlich eingela-
den.

Fir den Dowm-Syndrom Monat Oktober planen wir
einen Abend mit der integrativen Theatergruppe
,Bsenhans'. Uber die genauen Daten der Auffithrungen
werden wir noch informieren.

Geplant ist auch eine Plakataktion beim HVV, um die
Offentlichkeit iber Wiinsche von Menschen mit Down-
Syndrom zu informieren.

Da wir alle diese Projekte nicht nur organisieren, sondern
auch finanzieren mussen, freuen wir uns tber jede Art
der Unterstiitzung.

Um lhnen die Formalitaten zu erleichtern, haben wir
bei dieser Ausgabe der KIDS Aktuell einen vorbereiteten
Uberweisungstrager beigefiigt.

KIDS Aktuell - Nr.7 — 4/2003



Selbstverstandlich gibt esfir jede Spende eine
Bescheinigung, da wir gemeinniitzig anerkannt
sind.

Ich wiinsche lhnen allen viel Spald beim Lesen
und einen schénen sonnigen Fihling.

/g@ﬁ. s %;M

Bettina FHscher,
1 Vorsitzende
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Spendenaufruf:

Das Jahr 2003 ist das
“Europ ische Jahr
der Menschen

mit Behinderungen”

F rdieses Jahr plant KIDS Hamburg e.V. eine Reihe
von besonderen Veranstaltungen.

Im Mai ist eine ffentliche Autorenlesung von
Menschen mit Down-Syndrom geplant (siehe Seite 40).

Anl sslich des Down-Syndrom-Monats im Oktober 2003
m chten wir eine Plakatreihe zum Thema “W nsche”
ver ffentlichen, in der wir Menschen mit Down-Syndrom
zu Wort kommen lassen werden.

Es ist eine gemeinsame Veranstaltung von “Eisenhans”,
einer integrativen Theatergruppe, und KIDS Hamburg e.V.
f rden Oktober 2003 geplant.

Es werden wieder diverse Seminare und Gruppen
angeboten.

Auch in diesem Jahr m chten wir mit zwei Ausgaben
der KIDS Aktuell ber KIDS Hambrg e.V. und das
Down-Syndrom informieren.

Die normale Vereinsarbeit mit dem Angebot von
telefonischen und pers nlichen Beratungsgespr chen,
dem Versand von Informationsmaterial und der
Durchf hrung der gesamten Organisation soll weiter
aufrecht erhalten werden.

F ralle geplanten Veranstaltungen und Aktivit ten

ben tigt der Verein die finanziellen Mittel.

Wir m chten daher die Gelegenheit nutzen, an dieser
Stelle auch um die finanzielle Unterst tzung unserer
Ziele zu bitten.

Nutzen Sie bitte den beiliegenden, vorbereiteten ber-
weisungstr ger und helfen Sie uns, der Verwirklichung
unserer Vereinsziele ein St ck n her zu kommen.

Sie leisten damit einen Beitrag im Sinne des

“Europ ischen Jahres der Menschen mit Behinderungen”.



KIDS Sommerfest 2002

Bericht von Rainer ClaalRen

Am letzten Augusttag 2002 war es zum dritten Male so
weit: das Sommefest von KIDS fand diesmal wieder auf
dem Gel nde der Kirchengemeinde Neuengamme statt.
Einen besseren Veranstaltungsort als diesen k nnte
man sich kaum w nschen.

Wie schon im Jahr zuvor war das Wetter auch beim dies-
j hrigen Sommerfest k niglich. Bei strahlendem Sonnen-
schein und angenehmen Sp tsommer-Temperaturen
fanden sich im Laufe des Nachmittages viele Familien
und G ste im groRBen Garten des Gemeindehauses ein.
Die Kinder konnten sich auf dem FuBballplatz und auf
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verschiedenen Spiel- und Kletterger ten austoben. Die
Eltern und G ste machten mit dabei oder plauderten
bei Gegrilltem und dem reichlich mitgebrachten Kuchen.
Schnell war der gesamte Spielzeugvorrat aus dem
Schuppen ausger umt, und wer f r Schaukeln, Rutschen
und die Seilbahn noch zu klein war, konnte im groRBen
Sandkasten mit dem Bagger spielen oder mit dem Drei-
rad wilde Verfolgungsjagden aufnehmen.

Obwohl der Garten nur einige wenige Schlupfl cher
bot, ist es nicht verwunderlich, dass mehr als einmal
nach einem kleinen AusreiBer gesucht werden musste.
Zum Gl ck wurden aber alle schnell wieder gefunden.
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F r mich sind die Feste immer ein deutlicher Ausdruck
eines sehr wesentlichen Elementes der Vereinsarbeit:
Auch wenn es vieles zum Nachdenken, Besprechen und
vor allem zu bewegen gibt, ... unsere Vereinsmitglieder
finden gerne einen Anlass zum gemeinsamen Feiern
und finden sich bei solchen Feiern immer zahlreich und
gut gelaunt wieder.

Deshalb hier ein herzliches Dankesch n an die Familie
Ludanek, die mit groBem Einsatz daf r gesorgt hat,
dass allen dieser Nachmittag viel Spall gemacht hat -
es h tte sch ner kaum sein k nnen!
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Es weihnachtet sehr ...

von Smone ClaalRen

Die KIDS-Weihnachtsfeier wurde im Dezember 2002

wieder im Hamburghaus gefeiert. Der Verein hat mittler-
weile soviele Mitglieder, dass unsere Vereinsr ume
bei einer solchen Feier aus den N hten geplatzt w ren.

Viele Tische waren in dem grofRen Veranstal-
tungsraum im Hamburghaus aufgestellt worden.
Alle waren sie voll besetzt mit gut gelaunten
Vereinsmitgliedern.

Wie eine groRe Familie feierten wir dieses Weihnachts-
fest. Was uns verbindet sind unsere besonderen Kinder
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und all das, was wir mit ihnen erleben. Dies bei einer
solchen Feier miteinander zu teilen, ist etwas sehr Sch nes,
und man konnte es in den Gesichtern der Beteiligten lesen,
wie wohl Grof8 und Klein sich in dieser ,Familie“ f hlte.

Ein herzliches Dankesch n gilt Anja Quiram, die mit
viel Liebe diese Feier mit echtem Nikolaus, mit leckeren
Kindergeschenken, mit Spielwiese f r die Kleinen und
mit einer sehr sch nen Wand- und Tischdekoration
organisiert und realisiert hat.

Sch n, dass es jedes Jahr Weihnachten gibt!




Einmal mit Nena auf der B hne stehen!

Interview mit Jan Junker von Tanja Brennecke

Unsere Praxis f r Logop die befindet sich auf dem

Gel nde der Evangelischen Stiftung Alsterdorf.

Seit vielen Monaten begegnete ich regelm Rig einem

Mann mit Down-Syndrom, von dem ich wusste, dass er
im Alstercafé arbeitet. In diesem Café arbeiten derzeit
12 Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen.

Ich habe mich sehr gefreut, dass Jan sich f r ein Interview

zur Verf gung stellte, um mir von seiner Arbeit, seinem
Alltag und seinen W nschen zu erz hlen.

An einem sonnigen Tag im Februar verabredeten wir uns
im Alstercafé , wo Jan mich schon freudig erwartete.
Ich werde unser Gespr ch originalgetreu wiedergeben.

Also, Jan, magst Du Dich mal vorstellen?

Mein Name ist Jan Junker geboren am 18.11.1965.

Ich bin jetzt 37 und werde bald 38.

Na ja, das ist ja noch ein bisschen hin.

Das stimmt, ich bin Skorpion.

Magst Du vielleicht erstmal erz hlen, wie Du so
wohnst? Ob Du Geschwister hast, usw. ...

Also, ich habe eine Mutter, die ist in Harburg.

Meine Mutter heifdt Sigrid Fritsch.

Und wo wohnst Du?

Ich wohne jetzt im R benkamp, da mach ich alles alleine.
Ganz alleine? Wie viel Zimmer hat Deine Wohnung?
Zweieinhalb Zimmer sind das, das sind 40 qm.

Und hast Du jemanden, der ab und zu mal nach Dir
schaut, ob alles in Ordnung ist?

Er kommt nur ab und zu mal rein, ob alles o.k. ist.

Wer ist das?

Clemens macht das jetzt, weil Tobias geht ja leider weg.
Das ist ein Betreuer und der guckt nur ab und zu mal,
ob alles in Ordnung ist.

Und kaufst Du alleine f r Dich ein?

Ja, ich kaufe alleine ein, mach auch mal eine W sche
alleine und dann fahr ich auch mal ab und zu zum
Nena-Konzert hin.

Oh, war das schon, das Konzert ?

Am 2.04. ist das, da besorg ich auch die Karten am
Mittwoch, da fahr ich mit Horst Meier hin.

Was machst Du sonst so in Deiner Freizeit?

Also, in meiner Freizeit, da guck ich erstmal viel Fernse-
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hen. Meine Lieblingssendung ist der Denver Clan und
Gute Zeiten, schlechte Zeiten. Und denn hab ich noch
was, Verbotene Liebe, Marienhof und St. Angela, das
guck ich auch mal ganz gerne an.

Und was h rst Dusof r Musik?

Musik h rich viel. Meistens von Nena.

Darf ich Dich fragen, ob Du eine Freundin hast?

Ich habe keine Freundin, aber ich m chte eine Freundin
haben, aber erst, wenn ich 40 bin.

Warum denn erst dann?

Ja, das ist zu fr h eigentlich noch.

Wenn ich mal ganz viel Geld gespart habe, ganz grof3e
Scheine, dann versuche ich mal mir eine ganz groRBe
Wohnung leisten kann.

Wie viel Kollegen hast Du hier?

Also, Kollegen hab ich auch. Tobias mag ich ganz gerne
und Clemens mag ich auch.

Du arbeitest seit der Er ffnung vor 7 Jahren hier?

Ja, ich arbeitet von Anfang an hier. Ich arbeite seit

18 Jahren in WfB.

Und wo hast Du vor dem Alstercafé gearbeitet?

Davor hab ich noch in die Druckerei gearbeitet.
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Kennst Du Peter Schr der? (siehe Interview in der
KIDS Aktuell Nr. 5)

Ja,den kenne ich auch.

Hast Du denn noch Geschwister, das habe ich noch
gar nicht gefragt?

Ich habe eine Cousine, die heif3t Birgit.

Aber Schwester oder Bruder hast Du nicht?

Nee, einen Bruder hab ich nicht, meine Schwester ist
nur meine Mutter.

Siehst Du Deine Mutter mal ab und zu?

Sie kommt ab und zu mal besuchen und dann kauf ich
noch was ein, so sch n W rstchen und Kartoffelsalat
und so.

Was musst Du hier machen bei Deiner Arbeit?

Also meine Arbeit mache ich alles auf einen Schlag.
Also, erstmal ziehe ich mich um, dann St hle runter
stellen und Eindecken so alles. Und wenn das alles fertig
ist, dann mach ich noch so Besteck sauber, Gl ser sauber
machen, die Sahne machen und Zitronen schneiden,
Kuchen machen.

Gibt es hier auch Trinkgeld?

Trinkgeld gibt’s auch, wird in Sparschwein rein gesteckt,
wenn die Kundschaft kommt.

Wie sind denn die Kunden hier so?

Ach, die sind ganz gut. Manchmal kommen auch Leute
von der MAV (Mitarbeitervertretung) hierher. Die kenn
ich lange schon.

Und gab es auch schon mal jemanden, der Dich doof
angemacht hat oder hnliches.

Oh, nein, nein keiner!

Wenn Du so privat zu Hause bist, hast Du da auch
Freunde ?

Also, da habich h chstens Axel f r mich alleine. Der
kommt ab und zu mal | ngst und gibt mir Geld, was er
n mlich bei mir isst,da muss er auch zahlen daf r.
Kochst Du auch?

Da hab ich schon mal Pizza gemacht.

Meistens isst Du wahrscheinlich hier?

Meistens bin ich ja auf der Arbeit.

Was machst Du denn am Wochenende?

Da guck ich FuRballbundesliga. Das ist mein Lieblings-
thema! HSV ist auf Rang 7 jetzt!
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Und ich war auch schon mal im Stadion gewesen mit
Karl Heinz Beyer von der Aufnahmenspende.

Was findest Du denn am sch nsten an Deiner Arbeit?
Alles beides, Service und K che.

Was machst Du im Urlaub?

Urlaub mache ich auch ab und zu mal, ich habe mir jetzt
einen Tag Urlaub genommen am 2.04, da hab ich mir
was vor genommen. Da bin ich auf dem Nena-Konzert.
Und irgendwann da will ich mal ein Duett singen, mal
mit Nena zusammen. Und dann steh ich auf der B hne
und dann singe ich ordentlich. Und dann wollen wir mal
sehen, was dabei rauskommt.

Das w re Dein groBer Wunsch?

Ja, genau, wie sch n!

Was ist denn Dein Lieblingslied von Nena?

99 Luftballons und ein paar neue Lieder.

Warst Du schon mal weiter weg verreist?

Ja, ich war bei Holland gewesen, in Spanien war ich
auch schon mal und in Paris war ich gewesen, das ist
die Hauptstadt von Frankreich. War herrlich!

Was verdienst Du denn hier?

Ich verdiene 368 mal zwei. Das sind 700 und etwas.
Also 368 Euro?

Ja, aber mal zwei!

Dann sind das DM?

Genaul!

Kommst Du gut aus mit dem Geld?

Ich komme damit gut zurecht.

Wie ist das hier eigentlich mit dem Rechnen?
Rechnen kann ich auch sehr gut!

Wie ist das, wenn jemand von den G sten bezahlen

m chte?

Dann geht er nach vorne und sagt Bescheid.

Du selber nimmst das Geld also nicht an.

Nee, das machen die nur am Tresen.

Was kaufst Du Dir denn so von Deinem Geld?

Och, viele Sachen, was ich so brauche, CDs, Uhren, so
Taschenrechneruhren. Lesen und Schreiben kann ich
einwandfrei. Ab und zu mal paar Fehler, aber das kann
man radieren.

Rauchst Du eigentlich viel?

Ja,ab und zu schnorre ich auch mal eine.
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Kommst Duvom R benkamp hier zur Arbeit?

Mit dem Fahrrad, das steht da.

Kaufst Du alleine ein?

Ja, ich kauf bei Aldi.

Wann Hast Du Feierabend heute?

Um 16.15.

Hast Du ein eigenes Konto?

Ja, ich zieh auch meinen eigenen Kontoauszug, dann
hefte ich alles weg, alle 7 Wochen, dann wieder bis zur
14.Woche, alle 7 Wochen. Dann hole ich wieder Geld.
Wie war f r Dich die Umstellung auf den Euro?

Ach, ganz gut eigentlich. Du kannst das immer auf
DM umrechnen (Jan zeigt mir seinen Umrechner).
Das kann ich gut ausrechen.

So, Jan ich will Dich auch nicht | nger von der Arbeit
abhalten, es wird ja immer voller hier.

Ich danke Dir, dass Du mir, den Lesern so viel aus
Deinem Leben erz hlit hast!

12

Erwachsen — und was nun?
von Hildegard Engelhardt

Ja, ich weil}, es ist f r die meisten von uns noch ein
langer, langer Weg!

Man denkt erst einmal ,,Fr hf rderung”, dann ,Kinder-
garten* und dann ,Schule®, und das alles dauert 18 lange
Jahre, die aber dann im R ckblick pl tzlich ganz schnell
vorbei sind. Zugegeben, so lange kann man nicht im
Voraus denken, die Verh Itnisse ndern sich oft ohne
unser Zutun, die Zeiten werden andere. Die groRe Frage
ist nur: Wie werden sie f r unsere Kinder?

Zur ckblickend kann man sagen, dass sich die allgemeine
Situation der behinderten Kinder sehr verbessert hat.
Man mag ja gar nicht zur ckdenken, besonders nicht
an die furchtbare Zeit bis 1945, dann kam die Gr ndung
der ,Lebenshilfe”, der langsame Aufbau.

Und immer waren es die Eltern, die Anst e gegeben
haben und mehr, sich mit vollem Einsatz engagiert haben,
um unseren Kindern ein lebenswertes Leben bieten zu
k nnen.Im Grunde ist das auch heute noch nicht viel
anders, ganz viele erfolgreiche Projekte gehen auch
heute noch auf die Initiative von Eltern zur ck, sei es
nun ,Leben mit Behinderung®, gestartet als Spastiker-
verein, oder ein so tolles Projekt wie das ,Stadthotel“.
Und somit ist es uns wohl klar: Auch weiterhin liegt

es in der Hand der Eltern, dass Neues, Fortschrittlicheres
entsteht.

Wie ist die Situation jetzt, was erwartet unsere Kinder,
wenn sie erwachsen werden?

Pauschal gesagt: Wohngruppe und Behindertenwerk-
statt. — Das kostet den Staat pro Kind und Monat an
die Euro 5.000,—. Ganz stattlich, aber was haben unsere
Kinder daf r?

Wohngruppen, im besten Falle eine Ersatzfamilie, vom
Gedanken her richtig, denn ganz allein k nnen unsere
Kinder nie leben, aber wie sieht die Realit t aus? Eine
Wohngruppe ist immer so gut wie die Betreuer, die dort
t tig sind.Ich habe Wohngruppen kennengelernt, in denen
die Betreuer lange Jahre t tig sind, d.h. Best ndigkeit,
die Bewohner k nnen ein echtes Verh Itnis entwickeln
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Tochter Bettina arbeitet
im B ro von KIDS Hamburg e.V.

zu den sie betreuenden Menschen. Durch den nicht zu
vermeidenden Schichtdienst sind das 10 Personen und
mehr. Ich habe auch eine Wohngruppe kennengelernt,
die die gleichen Gelder vom Staat bekommt und die
damit durchkommt, st ndig wechselndes Personal mit
mehr als fragw rdigem Hintergrund/Ausbildung ein-
zustellen. Beschwerden bei der ,Heimaufsichtsbeh rde“
laufen absolut ins Leere.

Wer zur Anthroposophie neigt, kann eine Dorfgemein-
schaft w hlen, hat dann aber nur noch wenig, wenn
nicht gar keinen EinfluR mehr auf das Leben des jungen
Menschen. Aber ganz ohne Eltern geht es nie, egal in
welchem Alter, denn eine ganz individuelle F rsorge

f rden Einzelnen ist in keiner Gruppe m glich. Und so
m ge man sich dann rechtzeitig nach einem gesetzlichen
Betreuer umsehen, wenn man diese Aufgabe einmal ab-
geben will oder muss. Wohl dem, der liebevolle, sorgende
Geschwister hat!

Gearbeitet wird in der Werkstatt f r Behinderte. Auch
das eine groRe Errungenschaft im Vergleich zu alten
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Zeiten, die jedem nur halbwegs f higen Behinderten
einen Arbeitsplatz bietet. Die Hamburger Behinderten-
werkst tten sind grof3 und gut organisiert.

Unsere heutigen Kinder mit Down-Syndrom aber haben
eine ganz andere F rderung als fr her. Uns so passiert
es denn, dass man f rdert und f rdert soweit es geht,
und sind unsere Kinder 18, steht ihnen auch nur der

bliche Weg offen wie denjenigen, die weniger Gl ck
hatten: Wohngruppe und Werkstatt.

Ja, es gibt in Hamburg die , Arbeitsassistenz®, aber das
ist nur ein ganz kleiner Anfang. Ich kenne keine Zahlen,
doch halte ich den Prozentsatz der jungen Leute, die
einen Arbeitsplatz auBerhalb der Werkst tten erobern,
f rsehr, sehr niedrig. Und doch wollen so viele gerne
raus aus dem Massenbetrieb der Werkst tten. Aber das
ist ein gesellschaftliches Problem, da muss noch viel
ver ndert werden. Werden wir das schaffen? Wie viele
Betriebe sind so verst ndnisvoll und mutig wie KIDS
Hamburg eV, wirklich einen behinderten jungen
Menschen einzustellen, denn, das | Rt sich nun einmal
nicht leugnen, sie sind anders, man muss sich auf sie ein-
lassen wollen. Verst ndnis setzt Wissen ber ihr Anders-
sein voraus und daraus kann dann, im besten Fall, ein
Sch tzenihrer Qualit ten entstehen, ihrem Humor,
ihrem Charme, ihrem Stolz in dem Erreichten und ihres
ernsten Bem hens, den Job gut zu machen.
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Erfahrungen als Schwester und Gedanken als Mutter

von Smone Claal3en

Ich habe einen f nf Jahre j ngeren behinderten Bruder.
Luzian hat eine Mehrfachbehinderung, die zum Teil
durch Sauerstoffmangel bei der Geburt entstand.

Seit zweieinhalb Jahren bin ich, wie meine Mutter es ist,
nun selber Mutter eines behinderten Jungen. Raul hat
das Down-Syndrom.

Oft wurde und werde ich darauf angesprochen, ob es
denn nicht schwierig ist, ein behindertes Geschwister
zu haben. Ob man als Geschwister nicht zu kurz kommen
w rde und sp tere psychische Folgeschwierigkeiten zu
bef rchten h tte ..

Ich glaube, dass es nicht wirklich schwierig ist,

ein behindertes Geschwister zu haben. Ein krankes,
leidendes Geschwister zu haben ist sicherlich um

L ngen schwieriger.’

Es ist, so glaube ich, das Umfeld, welches bestimmt, ob
Geschwisterkinder gut oder weniger gut mit der gege-
benen Situation zurechtkommen. Allem voran steht die
Haltung von uns Eltern eines behinderten Kindes.

Wenn es uns Eltern gelingt, unserem behinderten Kind
frei zu begegnen, es unabh ngig von den vielen Therapien,
von seinen ,weniger guten® Leistungen, von seiner
sanderen“ Ausdrucksweise, von seiner ,komplizierteren“
Position in der Gesellschaft zu sehen und zu lieben,
dann kann das eine gute Voraussetzung f rein gesundes
Verh lItnis zwischen den Geschwistern und f reine ganz
,normale” Familie sein.

Wichtig ist auch, dass Eltern nicht in Versuchung
kommen, ihre pers nlichen oder famili ren Handicaps
(Eheprobleme, Frustrationen etc.) mit der Behinderung
ihres Kindes zu vermischen. Es entsteht dadurch eine
Problemverlagerung, die weder der Behinderung gerecht
wird, noch das eigentliche Problem | st, aber ein bequemer
Ausweg sein kann, die pers nlichen Schwierigkeiten
nicht anzugehen und sich gleichzeitig zu bemitleiden um
des ,komplizierten“ Lebens willen, das man mit seinem
behinderten Kind ,,zu meistern“ hat.

14

Geschwister sind in einer solchen Situation konfrontiert
mit den elterlichen Schwierigkeiten und der berbewer-
teten Behinderung und haben rundum das Nachsehen.

F r Geschwister eines behinderten Kindes ist das behin-
derte Geschwister nicht in dem Sinne behindert, wie es
das f runs Eltern ist.

Wir Geschwister erleben unser behindertes Geschwister
irgendwann auch anders als andere gleichaltrige Kinder,
sehen in ihm aber vor allem den Spielkameraden, Freund,
Partner, Konkurrenten, Kontrahenten, Rivalen — alles, was
Geschwister eben f r einander sind.

Das Geschwisterverh Itnis als normales zu erkennen,
erachte ich als enorm wichtig. Geschwisterkinder m ssen
alle Formen der Auseinandersetzungen auch mit ihrem
behinderten Geschwister leben und umgekehrt nat rlich
auch, das behinderte Geschwister soll ein ebenb rtiges
Geschwister sein. Es lernt und erf hrt in einer ,normalen“
Geschwisterbeziehung, dass es keinen grunds tzlichen
,Behinderten-Bonus“ hat. Es muss im Rahmen seiner

M glichkeiten ,,ganz normal“ mithelfen und mittragen.

Eine gr RBere Schwierigkeit scheint mir der Umgang mit
gesellschaftlichen Reaktionen aller Art zu sein.

Ich sage mir dann immer, einen Afrikaner ,glotze“ ich
auch eher an, als dass ich ihn ansehe. Das Fremde, das
Unbekannte, die Sensation machen neugierig.

So werden eben auch unsere Kinder oftmals angeglotzt.
Eigentlich v Ilig normal.

Dass Bekannte oder auch neugierige Fremde bez glich
der Behinderung unserer Kinder Fragen stellen, ist zwar
manchmal | stig, aber immer noch besser, als wenn sie
an uns vorbeischweigen w rden.?

Wenn wir Eltern es schaffen, auch damit gelassen umzu-
gehen, entspannen wir die,, ffentliche” Lage der Familie.
Grunds tzlich glaube ich, dass Eltern, die mit ihrer
Familie frei und selbstbewusst leben, starke Partner
sind f r Geschwisterkinder.

Wir sind keine ,behinderten“ Familien, sondern ganz

,normale“ Familien. Das Leben ist vielf Itig, und wer
das nicht erkennt, der verpasst mehr als die H Ifte.

KIDS Aktuell - Nr.7 — 4/2003
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1) Mein Bruder schwebte in seinen ersten sieben
Lebensjahren oft zwischen Leben und Tod und befand
sich entsprechend h ufig und lange im Krankenhaus.
Die Sorge, die meine Eltern in diesen Jahren in ihren
Gesichtern und ihren Herzen trugen und die aus diesen
schweren Jahren resultierende jahrelange Angst unse-
res behinderten Bruders vor m glichen ,Attacken®, hat
sich auch auf uns Geschwister belastend ausgewirkt.
Ein krankes Kind zu haben muss f r Eltern etwas vom
schwersten sein. Es gibt wohl nur den einen Weg: mit
m glichst viel Kraft und Zuversicht durch die Situation
zu gehen.

2) lIch lese oder h re oft, dass Eltern sich ber unver-
sch mte Bemerkungen rgern.Ich habe kaum solche
Erfahrungen gemacht mit unserem Sohn. Als Schwester
hatte ich allerdings einige dieser Situationen zu erleben.
Das ist nicht sch n.Trotzdem bin ich der Meinung, dass
diejenigen, die mit behinderten Menschen nicht klar-
kommen, mit sich selbst nicht klar kommen. Vielleicht
sind sie selber h sslich oder sie haben ein unbefriedig-

tes Leben, einen schrecklichen Mann, eine keiffende Unsere beiden Kinder sind bis dahin ein starkes Team.
Frau, oder sie empfinden ihren sozialen Status als unge- Dass unser ) ngster das Down-Syndrom hat, wird
recht, oder sie k nnen einfach nicht anders, als alles zu sicher eine Rolle spielen in der zuk nftigen Beziehung
verurteilen, was nicht in ihre kleinkarierte Welt passt. unserer beiden Kinder. Verantwortlich f r ein gutes
Wir sollten uns nicht ber diese Menschen rgern, oder weniger gutes Geschwisterverh Itnis wird das
sondern sie aus tiefstem Herzen bemitleiden. Down-Syndrom allein nie sein.

KIDS Aktuell - Nr.7 - 4/2003 15
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Grofde Harriet und kleiner Jakob

von Susanne und Harriet Jensen

Wir, Jasper und Susanne Jensen, haben zwei Kinder:
Harriet wird im M rz 8 Jahre und Jakob ist im Dezember
1Jahr alt geworden. Vor Jakobs Geburt haben wir mit
Harriet Bilderb cher wie ,Peter, Ida und das Minimum*
gelesen, ihr eine schwangere Steffipuppe mit heraus-
nehmbarem Baby geschenkt und gemeinsam berm g-
liche und unm gliche Namen rumgealbert. So war sie
ganz gut auf ein neues Br derchen oder Schwesterchen
vorbereitet und wartete mit Spannung und auch Furcht
(es k nnte ja ihr Spielzeug wegnehmen ...) auf das Baby.

Im Dezember 2001 war es dann endlich so weit: lhr klei-
ner Bruder Jakob kam zu Hause an und wurde von ihr mit
einem riesigen selbst gebastelten Herz begr Bt! 5 Tage
sp ter,am Heiligabend um 14.30 Uhr, erhielten wir tele-
fonisch die Nachricht, dass Jakob das Down-Syndrom hat.
Zwei Stunden sp ter sollte bei Harriets Tante die Weih-
nachtsfeier im Kreis der Familie beginnen — konnten wir
mit einem derartige Durcheinander von Gef hlen und
Gedanken berhaupt daran teilnehmen?

Ja, wir konnten - nicht zuletzt auch wegen Harriet!

So hat wenigstens sie Weihnachtsatmosph re und eine
sch ne Bescherung erleben k nnen, neben verzweifelten
Eltern mit viel Trauer und Tr nen.Und den starken R ck-
halt tr stender Familienmitglieder, die Jakob liebevoll
versicherten, sich immer gut um ihn zu k mmern.

Wir haben Harriet von vorneherein versucht zu erkl ren,
dass Jakob eine Behinderung hat, und was das Down-
Syndrom bedeuten kann. Als die Schule wieder begann,
hat sie dies auch in ihrer Klasse so erz hlt — wie wir
geh rt haben, durchaus mit Geschwisterstolz. Und etliche
ihrer Mitsch lerlnnen wollen Jakob schieben, schuckeln
oder abknutschen, wenn wir Harriet von der Schule
abholen. Insgesamt war Harriets Haltung zu Jakob im
letzten Jahr aber eher uneindeutig:

Mal fand sie ihn ,,doof*, weil er das Down-Syndrom hat.
Dann wieder sang sie ihm liebevoll ein selbst gedichtetes
Lied vor, in dem es darum geht, dass er ja gar nicht behin-
dert sei, sondern sp ter ganz normalw rde. Wenn Jakob
schreit und wir uns nicht umgehend um ihn k mmern,
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schimpft sie mit uns und kann richtig panisch werden.
Miteinander spielen sieht man die beiden bisher selten.
Ausnahmen sind einige wenige, sehr innige Situationen
und ein,Spiel“, bei dem Harriet und eine Freundin Jakob
schwungvoll ber den FuRboden ziehen und dabei laut-
hals ,Jakob Superman® rufen. Neulich erkl rte sie, dass
sie mehr SpaR mit Jakob haben w rde, sobald er krabbeln
kann. Eifersucht zeigt sich besonders dann, wenn Jakob
seine Fr hf rderung bekommt. Dann will Harriet auf
sich ablenken oder mitspielen — sehr verst ndlich, sind
diese Stunden doch immer sehr nett.

Und Jakob? Er beobachtet sehr aufmerksam, was Harriet
macht. Manchmal spiegeln sich ihre Gef hle auf seinem
Gesicht: Wenn sie weint, guckt er irritiert oder zieht
einen ,Flunsch“, wenn sie ihn anspricht oder anlacht,
strahlt er zur ck. Wir haben das Gef hl, dass er sehr
gerne mehr mit ihr spielen w rde.

Soweit unsere Sicht des Verh Itnisses der beiden
zueinander, jetzt kommt Harriet selbst zu Wort.

(Die Fragen stellt die Mutter Susanne Jensen;
beantwortet werden diese von ihrer achtjahrigen
Tochter Harriet.)

Hallo Harriet, ich habe dir gerade den Text oben
vorgelesen. Gef It er dir, stimmt das so?

Ja, er gef It mir.

WeiRt du noch, wie das war, als wir Weihnachten
erfahren haben, dass Jakob das Down-Syndrom hat?
Ja, das fand ich sehr traurig. Ich h tte es besser
gefunden, wenn ihr mir das nicht erz hlt h ttet.

H tten wir dir das denn nach Weihnachten erz hlen
sollen, oder lieber gar nicht?

Nach Weihnachten h tte ich es besser gefunden.
Dann w re es nicht an einem besonderen Tag gewesen.
Das ging leider nicht, weil wir selbst nicht

verstecken konnten, wie traurig wir waren ... Weit du
denn, was das Down-Syndrom f r Jakob bedeutet?
Nein, ich weiR nicht, was das f r ihn bedeutet.

Aber du weilt, dass er behindert ist?

Ja.
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Und was kann er nicht so leicht wie andere?
Hmm, ich glaube, Mathe und Deutsch lernen.
Mehr f 1t dir nicht ein?
Nein.
Na ja, ich denke da ans Krabbeln und Essen vom L ffel,
ans Laufen und ans Sitzen und so weiter. F lIt dir dazu
was ein?
Das kann er nicht so gut wie andere.
Hast du denn Angst, dass er das nie lernt?
Nein, das glaube ich nicht.
H ttest du Lust, ihm dabei zu helfen?
Jain, also nicht so gerne.
Warum nicht?
Ich weil§ keinen Grund daf r.
Spielst du manchmal mit Jakob?
Ja, sehr gerne.
Und was?
Ich spiele gerne mit ihm Mumumumu ... Kiek! Ich finde,
Eltern m ssen sich viel mehr um ihre Kinder k mmern
als die Geschwister.
Freust du dich dar ber, dass Jakob da ist,
in unserer Familie?
Ja, ganz doll sogar.
Gibt es auch etwas an ihm, was du doof findest?
Nein.
Und was magst du denn gerne an lhm?
So wie er ist, finde ich ihn sehr gut.
Glaubst, dass das anders w re, wenn er nicht
das Down-Syndrom h tte?
Nein, das glaube ich nicht.
Vielen Dank, Harriet, f r dieses Interview. Gibt es
jetzt zum Schluss noch etwas, was du den Lesern
ber dich und dein Br derchen erz hlen m chtest?
Nein.
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»Kinder die Down-Syndrom haben und gestillt werden*

Ausziige aus einem selbstgemachten Buch von Hanna Loosen, 9 Jahre alt

1. Kinder wollen Muttermilch
2. Kinder mit Down-Syndrom sind was Besonderes
3. Ich habe so einen Bruder mit Down-Syndrom

Kinder mit Down-Syndrom sind was Sch nes!

Kinder wollen Muttermilch. Jedes Kind will Muttermilch
wenn man es ihm oder ihr anbietet. Diese Breichen

m ssen Sie selber erst mal probieren. Der Brei schmeckt
f r mich nicht sehr gut. Der Brei aus dem Glas ist auch
nicht das Beste. Gerade wenn ihr Kind Down-Syndrom
hat, ist die Muttermilch sehr wichtig. Wir sind vier Kinder
in der Familie und wurden alle gestillt.

Mein kleinster Bruder ist drei Jahre alt und wird immer
noch gestillt. Er hat n mlich Down-Syndrom und er ist

18

fit, spielt Klavier, geht die Treppe hoch. Reden kann
er auch ein bisschen. Er wird nicht gestillt weil meine
Mutter das will, er will es selber.

Es ist etwas Besonderes, ein Kind mit Down-Syndrom
zu haben oder einen Bruder, Cousin, Cousine oder ein
Enkelkind.

Man denkt zu Anfang es ist etwas Schlimmes. Aber es
ist berhaupt nicht schlimm. Das Kind lernt nur alles
langsamer. Man braucht halt f ralles Zeit. Man muss
Geduld haben und Eltern die sich Zeit nehmen. Es sollte
gestillt werden und kein FI schchen, wie es die meisten
machen. Ich selbst habe einen Bruder mit Down-Syndrom,
Eltern und noch zwei Br der mehr.

Mein Bruder ist drei Jahre alt, noch ziemlich klein, aber
er kann schon viele Sachen. Klavier spielen zwar nicht
richitg, aber er nimmt einzelne Finger und spielt ganz
sanft, er haut nicht auf die Tasten drauf so wie die
meisten Kinder. Wir ben mit ihm sich auszuziehen.

N chstes Jahr kommt er in den Kindergarten. In einen
ganz normalen versuchen wir ihn zu kriegen. Wenn

er nicht in den Kindergarten kommt geht er gar nicht.
Oder meine Tante und meine Mutter machen einen
kleinen Kindergarten auf. Meine Tante ist n mlich
Kinderg rtnerin.
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Also erst mal muss ich sagen, ...
von Julia Oehlrich, 14 Jahre

Also erst mal muss ich sagen, dass ich vom Klinikpersonal*
geschockt bin. Wie kann man frisch gebackenen Eltern
so etwas nur so unsensibel vor den Kopf schlagen. Das ist
mir unverst ndlich.

Meine kleine Schwester hat auch das Down-Syndrom,
doch ich glaube, dass es bei meinen Eltern anders ab-
gelaufen ist als bei den Eltern dieser Kinder.

Meine Schwester hatte sich ausgerechnet Heiligabend
als Geburtstermin in den Kopf gesetzt, und so kam es,
dass meine Mutter Weihnachten im Krankenhaus ver-
brachte.

Ich (damals 6 Jahre alt) habe von der Behinderung
meiner Schwester nicht viel mitbekommen bis unsere
Eltern mit uns dar ber sprachen. Da fiel mir auf, dass
meine Schwester andere Augen hatte, was mich aber
nicht davon abhielt, sie st ndig aus der Wiege zu neh-
men und sie zu liebkosen.

Kinder mit Down-Syndrom sind nicht minderwertig
oder gar schlecht (dass manche so denken, sehen wir ja
anden rzten)sondern nur etwas anders als wir.

Mir macht die Behinderung meiner Schwester nichts
aus, auch wenn ich mir manchmal vorstelle wie es w re
wenn sie ,normal“w re.

Die Leute aus meine Klasse finden Theresa total niedlich
und haben auch keine Probleme mit ihrer Behinderung.

Ich w nsche allen anderen Eltern ganz viel Kraft und
starke Nerven (dass man die braucht kann ich nur

best tigen) und hoffe, dass diese rzte irgendwann ein
schlechtes Gewissen haben und bereuen, dass sie die
Eltern so mies behandelt haben.

* siehe Beitr ge KIDS Aktuell Nr. 6, Oktober 2002
zum Thema ,Trisomie 21: Schwangerschaft/Geburt/
Erstinformation” oder www.kidshamburg.de

KIDS Aktuell — Nr.7 — 4/2003

Sean und Ich

von Ceri Ahrens, 1ljahre alt

Hallo ich heiRRe Ceri und ich bin 11 Jahre alt. Ich habe
zwei Br der, und einer von ihnen hat das Down-Syndrom,
n mlich Sean! Er ist mittlerweile 6 Jahre alt, und der

J ngste von uns Dreien.

Im Fernsehen guckt er gerne die Teletabbies oder Heidi,
ich glaube, dass ihm bei beiden Sendungen die Musik
besonders gef Ilt. Manchmal kann er ganz sch n stur
sein. Oft merke ich das, wenn ich auf ihn aufpassen
muss. Dann will er meistens immer das Gegenteil von
dem was ich will, und ich bin dann manchmal ganz

sch nverzweifelt. Doch meistens sind wir gute Freunde!
Dann spielen, singen, puzzeln oder tanzen wir zusammen.
Sean m chte oft in meinem Bett schlafen oder ich soll
bei ihm schlafen, was ich dann auch meistens tue.

Nat rlich nicht wenn am n chsten Tag Schule ist ...
Sean spielt auch oft mit Sam, meinem anderen 8- hri-
gen Bruder. Es kommt auch vor, dass wir zu dritt spielen.
Dann machen wir mit der Gitarre und unsern Trommeln
ganz laute Musik, oder h ren die CD ,Anne Kaffeekanne®
und tanzen dazu. Manchmal spielen Sean und ich unser
ausgedachtes Spiel ,Auff hren“. Und das geht so: Sean
stellt sich vor mich, h It die H nde wie ein Mikrophon,
und ruft ,ARHII“ das soll soviel bedeuten wie ,Jetzt ist
Ceri dran!“, daraufhin geht er zur Seite und zeigt auf
mich. Nun soll ich den Clown spielen, ich mach dann so
etwas wie eine Rolle oder tue so als ob ich ausrutsche,
und er lacht dann immer fr hlich und zeigt seine Freude
durch in die H nde klatschen.

So, jetzt habe ich aber genug ber mich und meinen
Bruder erz hlt, Tsch ss!
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Milena und Merle

von Anja Schulz

Als Merle geboren wurde, war Milena 3 Jahre alt.

Wir haben ihr gleich von Anfang an erz hlt, dass Merle
nicht so sein wird wie andere Kinder und f r alles ein
bisschen mehr Zeit brauchen wird. Nun ist Milena 8 und
Merle 5 Jahre alt und die beiden sind ein tolles Team.

Die erste, die Merle nach dem Aufstehen besucht, ist
Milena und abends auch die letzte. Auch wenn sie sich
wehgetan hat, kann Milena sie am besten tr sten.

Als Merle 1Jahr alt war, konnte sie noch nicht sitzen.
Milena sagte zu ihr: ,Setz dich jetzt hin!“ - und Merle
konnte sitzen.

Milena nimmt Merle auch sehr gerne mit zum Spielen.
Merle geht nat rlich gerne mit und ist Milena auch noch

KIDS Aktuell — Nr.7 — 4/2003

nie weggelaufen. Auch Milenas Freundinnen m gen
Merle sehr gerne und sie wird von allen akzeptiert.

Seit einem halben Jahr geht Merle in eine Tanzschule
und macht dort gymnastisches Ballett, was ihr sehr
viel Spaf bringt. Auch dort wird sie ganz normal ange-
nommen, und Milena ist stolz auf die Leistungen ihrer
kleinen Schwester.

Als ich Milena einmal fragte, ob sie gerne eine ,normale*
Schwester h tte, antwortete sie mir, dass sie sich keine
bessere Schwester vorstellen k nne.

Wir haben also viel GI ck mit unseren Kindern und
hoffen, dass es auch sp ter so bleibt.
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Literatur

Verk rzte Kindheit

Vom Leben der Geschwister behinderter Kinder
Heike Neumann

K nigs Furt, 2001
ISBN 3933939321

In diesem Buch geht es zum ersten Mal nicht um die Be-
hinderten selbst, sondern um die Menschen, die ihr Leben
an deren Seite verbringen, die sie besch tzen, ihnen vieles
beibringen, sie lieben, und die doch meist im Schatten
stehen — es geht um die Geschwister. Die Verantwortung,
die sie bis ins hohe Erwachsenenalter tragen, auch die
Sorge um die Eltern, deren Belastung sie sp ren, haben
noch nie im Mittelpunkt einer Betrachtung gestanden.
Und so fragen sie zu Recht: wo war ich in meiner Kindheit?
Und wer hat sich um mich gek mmert?
Wie hat eine solche Kindheit im Schatten ausgesehen,
welche Spuren hat sie hinterlassen? Welche Konsequenzen
f rPartnerschaft, Beruf und Beziehungen zu anderen
Menschen haben sich daraus entwickelt? Erwachsene
Geschwister erz hlen erstmals nicht nur ber das Drama
und die Ernsthaftigkeit ihrer Kindheit, sondern auch

ber das Besondere und Einzigartige —und dar ber, was
das Aufwachsen an der Seite eines auBergew hnlichen
Menschen f rihr Leben bedeutet hat.

Geschwister von Kindern

mit Down-Syndrom
Artikel von Prof. Dr. EEta Wilken

Leben mit Down-Syndrom, Heft Nr. 40/Mai 2002,
Deutsches Down-Syndrom InfoCenter
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Geschwister werden ist
nicht schwer, Geschwister
sein dagegen sehr ...

Schicksal und Chance der Geschwister
behinderter Menschen

Marlies Winkelheide/ Charlotte Knees
K nigsfurt, ISBN 3-89875-067-1
Erscheinungstermin M rz/April 2003
VK Euro 14,90

Dieses Buch spricht aus, was Kinder und Jugendliche
mit einem behinderten Geschwisterkind h ufigim
Stillen denken. Es | sst sie anhand von authentischen
Briefen und Texten zu Wort kommen und r ckt ihre
Fragestellungen in den Mittelpunkt. Da die Autorinnen
seit vielen Jahren Geschwister von Menschen mit
Behinderungen betreuen, k nnen sie konkrete und
praxisnahe Antworten geben. AuBerdem stellen sie
die neuesten Forschungsergebnisse dar.

Geschwister werden ist nicht schwer,
Geschwister sein dagegen sehr ...

Marlies Winkelheide
Vortrag — Seminar der Lebenshilfe Berlin/November 1998

http://down-syndrom-netzwerk.de/bibliothek/winkel-
heide2.html
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.. und um mich k mmert
sich keiner!

Die Situation der Geschwister behinderter
und chronisch kranker Kinder
llse Achilles

Reinhardt, 3. Auflage, 2002
ISBN 3-497-01620-9

Die Autorin beschreibt, wie sich die Geschwister der Kinder
mit einer Behinderung entwickeln. Sie erkl rt, welche
Chancen und Risiken mit der besonderen Familienkonstel-
lation verbunden sind. Und sie zeigt an vielen Beispielen,
wie Eltern und soziales Umfeld die Entwicklung der
Geschwister unterst tzen und Gef hrdungen vermeiden
oder verringern k nnen.

...und um mich k mmert sich keiner!

Seminar mit llse Achilles ber die Situation der
Geschwister behinderter Kinder am 3.11.2001
Bericht von Anja Quiram

KIDS Aktuell, Nr.5 — 4/2002, KIDS Hamburg e.V.
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Kinder- und Jugendliteratur

Meine Mike-Maus
Nadja erz hlt...

Nicoletta Kain

1999. Zu beziehen bei: Verein Hand in Hand, Stollenweg
19, A-8700 Leoben

Eine lustig, manchmal nachdenklich stimmende
Geschichte mit vielen Fotos ber ein besonderes Kind,
geschrieben von zwei Damen, die es wissen m ssen:
Nadja und Nicolette Kain. Nadja ist Mikes Schwester und
ihres Zeichens die, die am besten erz hlen kann, wie es
sich denn so mit einem aullergew hnlichen Bruder lebt.
Gemeinsam hat sie mit ihrer Mutter, Nicolette, mit diesem
lebendigen Buch groRe und kleine Kinder durch ihre
Erfahrungen bereichert und zeichnet ein authentisches
Bild des Familienlebens mit dem Ziel, im Leser die Bereit-
schaft zu wecken, sich auf Unbekanntes einzulassen.

HANNA - Lebensbilder

eines Kindes
Cathia Hecker, Ulla Heye-Ebenthal

Bildband. Zu beziehen bei: Regenbogen e. V.,
G nseweg 26, 49610 Quakenbr ck

Hanna lebt zusammen mit ihrem Vater und ihren zwei
Schwestern. Dieser sch ne Bildband mit schwarzweiBen
Fotos ist Hannas Mutter gewidmet. Ihr Wunsch war es,
ein Buch mit Lebensbildern von Hanna zu gestalten f r
ihre Geschwister und Familie als Zeichen der Ermuti-
gung f r Familien, die mit einem Kind mit einer Behin-
derung leben.
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Florian 1l sst sich Zeit

Adele Sansone

Tyrolia, 2002-12-05
ISBN 3702224351

Florian geht gemeinsam mit seinem j ngeren Bruder
Paul in den Kindergarten. Florian ist nicht nur zwei Jah-
re lter als Peter. Er ist auch sonst ein wenig anders: er
braucht zu allem | nger, er lernt langsamer und manche
Kinder machen sich deshalb ber ihn lustig. Paul vertei-
digt ihn, indem er erkl rt: "Florian | sst sich Zeit".

Albin Jonathan
Unser Bruder
mit Down-Syndrom

Bilderbuch, Deutsches Down-Syndrom InfoCenter,1994

In diesem Buch mit vielen Farbfotos berichtet Lena ber
ihren Bruder Albin. Albin ist ein Bruder, dem man etwas
mehr helfen, auf den man mehr aufpassen und mit dem
man auch mehr Geduld haben muss. aber in erster Linie
ist Albin ein Bruder wie jeder andere, mit dem man
lachen, spielen, toben, streiten und schmusen kann.

Meine Schwester ist behindert
Ilse Achilles, Karin Schliehe

Bundesvereinigung Lebenshilfe, 3. Aufl., 1993

Insbesondere f r Geschwister behinderter Kinder ist
dieses kleine Bilderbuch zum Vorlesen und Selberlesen
gedacht. Das Zusammenleben mit behinderten
Geschwistern stellt an nicht behinderte Kinder groRe
Anforderungen. Es ist wichtig f rsie, dar ber sprechen
zu k nnen.
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Paul ohne Jacob
Paula Vox

Verlag Sauerl nder, 2001
ISBN 3794143752

JedenTag bt Paul,so zu tun,als g be esJacob gar nicht.
Und er wird immer besser darin. Denn sein kleiner Bruder
hat einen Konstruktionsfehler, findet Paul. Seine Eltern
haben nur noch den Kleinen im Auge. Paul ist einfach
nur genervt. Doch dann passiert etwas, womit Paul nicht
gerechnet hat —und pl tzlich sieht er Jacob in einem
ganz anderen Licht. Eine meisterhafte Erz hlung ber
die Beziehung zu einem besonderen Kind.

Ben lacht

Hizabeth Laird

Oetinger,1991
ISBN 3789141097

"Ein Buch ber die Entwicklung von Anna zwischen
ihrem 12. und 15. Lebensjahr. Mit 12 bekommt Anna ihren
Bruder Ben, der einen inoperablen Wasserkopf hat. Anna
liebt Ben vorbehaltlos und ist sehr stolz, ihm Dinge,

wie z. B.in die H nde klatschen, lehren zu k nnen. Aber
sie sch mt sich auch seinetwegen und versteckt ihn, da
seine Behinderung offensichtlich ist, lange Zeit vor
ihren Schulkameradinnen, weil sie deren Ablehnung
und Spott f rchtet.

Mit Hilfe eines befreundeten, lebenserfahrenen Schreib-
warenh ndlers erarbeitet sie sich ein Rezept f r die
Auseinandersetzung mit der Offentlichkeit. Daran

w chst sie und erarbeitete sich viel Menschenkenntnis.
Als Ben stirbt, trauert sie sehr, erobert sich dann aber
eine neue befriedigende Aufgabe, das Babysitten eines
M dchens mit Trisomie 21. Auch der Kontakt mit diesem
besonderen Kind bringt ihr viele Erkenntnisse ber
menschliche Beziehungen (dazu z hlt auch die erste
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Verliebtheit). Ein groRartiges Buch ber das Erwachsen-
werden und im Besonderen ber die Erfahrungen mit
einem behinderten Geschwisterkind."

Cornelia H., Mitglied von KIDS Hamburg e. V.

Ich bin nicht du -
du bist nicht ich

Aus dem Leben mit behinderten Geschwistern
Charlotte Knees/ MarliesWinkelheide

Einhard, 1999
ISBN 3930701669

In diesem Buch kommen die Geschwister behinderter
Kinder zu Wort: Sie erz hlen von dem, was sie erlebt
haben, sie schreiben Briefe an ihre Geschwister und sich
selbst, in denen sie ber ihr Leben nachdenken, und sie
wenden sich an ihre Eltern. In besonderen Zusammen-
fassungen f r die Kinder wie f rihre Eltern stellen die
Herausgeberinnen die zentralen Probleme heraus, die
die Geschwisterkinder besch ftigen.

Lieber Niemand
Grete Randsborg-Jenseg

dtv junior,1994
ISBN 3-423-78104-1

Das Buch handelt von einem Zwillings-Geschwisterpaar.
Obwohl Kato die ganze Aufmerksamkeit der Familie auf
sich zieht und seine Schwester oft eifers chtig ist, ste-
hen sich die beiden Geschwister sehr nah. Als Karin sich
verliebt und die Beziehung zu ihrem Bruder damit an
Intensit t verliert, hat sie das Gef hl, ihn im Stich zu
lassen. Doch auch Kato geht immer mehr eigene Wege,
und f rKarin und ihre Eltern ist es gar nicht so leicht,
langsam loszulassen.
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Sensorische Integration im Dialog (SI)

Bericht vom Seminar am 24.08.2002 im Hamburg Haus mit Ulla Kiesling von Anja Quiram

Als ,,sensorische Integration“ wird das Ordnen und Ver-
arbeiten von Sinneseindr cken im Gehirn verstanden und
ist somit ein entscheidender Faktor f r kindliche Ent-
wicklung. Eine Vielzahl von Symptomen z.B. Legasthenie,
H r- und Sprachprobleme k nnen auf St rungen dieser
Integration zur ckgef hrt werden.

Seit fast 20 Jahren arbeitet Ulla Kiesling (Sportlehrerin,
Mototherapeutin, Feldenkraispractioner und Reikithera-
peutin) mit der von ihr entwickelten Idee der sensorischen
Integration im Dialog. Dies ist keine eigenst ndige The-
rapie, sondern durch Nutzung von anderen Techniken und
in Zusammenarbeit mit anderen Therapeuten nimmt
Ulla Kiesling die Signale des Kindes auf und antwortet auf
diese. (Deshalb erg nzt sie den Begriff der,sensorischen
Integration mit dem Zusatz ,,im Dialog“). Sie spricht vom
~Regelkreis der Kommunikation®, der weitere Entwicklung
erm glicht. Kind und Umwelt entwickeln sich im Zusam-
menspiel aller Sinne mit dem Ziel, das eigene Wohlbefinden
des Kindes zu steigern. Keinesfalls geht es um das Erreichen
einer von aulRen gesetzten Norm oder einer Vorstellung
wie ein Kind, wie eine Person zu sein habe. Grunds tzlich
hat Frau Kiesling kein ,,Programm® im Kopf, sondern ist
offen f rdas, was das Kind ihr anbietet. Denn ein Programm
| sst keinen echten Dialog zu.

Bei verschiedenen Krankheitsbildern (Auff lligkeiten) mit
St rungen in der Wahrnehmungsverarbeitung k nnen
gute Erfolge erzielt werden, z.B. Verhaltensauff lligkeiten,
geistige Behinderungen, Entwicklungsverz gerungen,
Konzentrationsst rungen, k rperlichen Behinderungen
u.a.m.

Die Anzahl wahrnehmungsgest rter Kinder nimmt
dramatisch zu, Untersuchungen sprechen mittlerweile
davon, dass jedes zweite Kind betroffen sei. Somit
handele es sich um die h ufigste Kinderkrankheit, stellt
Frau Kiesling fest, die rzte seien h ufig jedoch nicht
ausgebildet diese zu diagnostizieren. Fast 9o % dieser
Kinder sind Jungen — eventuell ist dies mit der weitge-
henden Abwesenheit von M nnernund V ternim
Alltag der Kinder zu begr nden.
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Frau Kiesling verdeutlicht in ihrem Vortrag das Ziel, mit
Hilfe der sensorischen Integration im Dialog direkt auf

die Hirnorganisation Einfluss zu nehmen. Dies erfordert
einen relativ langen Therapiezeitraum, erm gliche aber
dauerhafte Ver nderungen anstatt auf der reinen Erschei-
nungsebene einen kurzfristigen Effekt zu erzielen.

Sie erl utert das System der menschlichen Sinne, die
bereits vorgeburtlich im Uterus ihre Arbeit aufnehmen.
,Sensorische Integration®, d.h. das Zusammenspiel
dieser Sinne wurde erstmals 1979 von der Amerikanerin
A.Jean Ayres als Begriff gepr gt. lhr Basiswerk ,,Bau-
steine der kindlichen Entwicklung® erschien 1984 in der

bersetzung von Dr. Inge Flehmig und Dr. Rolf Flehmig
im Springer Verlag.

Es wird zwischen Nah- und Fernsinnen unterschieden.
Zu den Fernsinnen z hlen: H ren, Riechen, Schmecken,
Sehen, also Sinne, die ihre Reize aus der Ferne empfangen.
Auf diese Fernsinne wird in diesem Seminar nicht ein-
gegangen, sondern die Erl uterungen beziehen sich auf
die Nahsinne, die nah am K rper erzeugt bzw. wahr-
genommen werden. Deshalb bezeichnet Ayres sie als
Basissinne. Sie bilden die Grundlage f r das komplexe
Zusammenspiel aller Sinne.

Die Systeme der Basissinne lauten:

1. das vestibul re System = Gleichgewichtssystem

2. das taktile System = System der Haut = Exterossystem

3. das propriozeptive System = System der Tiefenwahr-
nehmung oder Eigenwahrnehmung.

Das menschliche Gehirn ist unendlich das ganze Leben
lang f rderbar (z.B. auch nach einem Schlaganfall), zwar
sind die Bedingungen in den ersten drei Lebensjahren
am besten, Ver nderung und Entwicklung sind jedoch
jederzeit m glich. Frau Kiesling spricht von den Reizen
als ,Nahrung“f rdie Sinne.

Der Einflu® der Eltern ist unendlich viel gr Rer, als es der

einer Therapeutin oder eines Therapeuten in w chentlich
45 Minuten sein kann. Deshalb sollen Eltern grunds tzlich
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SI-Seminar erlebt von einer Hamburger Physiotherapeutin

Seminarbericht von Jutta Osterndorff, Physiotherapeutin in Hamburg

Anfang August 2002 erhielt ich erstmalig die Veran-
staltungshinweise von KIDS und beschloR, nach langer
Babypause endlich wieder mit der Teilnahme an
Fortbildungen zu beginnen. Zwei Wochen sp ter sollte
eine Veranstaltung mit Ulla Kiesling “Sensorische
Integration im Dialog“ stattfinden — ein Thema, das
mich als Physiotherapeutin schon lange besch ftigte.

Die Fortbildung beeindruckte mich in zweifacher Weise:
Zum einen die gute Organisation — p nktlicher Beginn,
p nktliches Ende, vollst ndige Unterlagen (Teilnahme-
bescheinigung), ausreichende Bestuhlung, so dass auch
Zusp tkommende sich leise dazusetzen konnten und
das vielf Itige Buffet, kurz: professionell in einer ange-
nehmen pers nlichen Atmosph re.
Zum anderen die Referentin und der Inhalt — Ulla Kies-
ling hat von Anfang bis Ende in einer lebendigen und
sehr berzeugenden Form die grundlegenden Ideen der
Sensorischen Integration dargestellt. Es wurde deutlich,
wie elementar eine gut funktionierende sensorische
Integration f r die Entwicklung und die Lernf higkeit
eines jeden Kindes ist, wie vielf Itig sich St rungen in
diesem Bereich auswirken k nnen und wie st ranf llig
dieses komplexe system der Sensorischen Integration
berhaupt ist, ob in der Schwangerschaft, durch die
Geburt oder auch danach.
Deutlich wurde vor allem auch, wie sich eine zun chst
noch als relativ geringf gig einzusch tzende Irritation
durch ung nstige Bedingungen zu einer handfesten
Problematik/Behinderung auswachsen kann, bzw. wie
sich diese Irritationen/Auff lligkeiten bei rechtzeitiger
und kompetenter Intervention gut behandeln lassen.
Sehr beeindruckend fand ich hierzu die Videodemon-
stration einer SI-Behandlung von Ulla Kiesling.

Ich pers nlich bin sehr froh, dass ich durch diese Veran-
staltung Ulla Kiesling kennengelernt habe, und ich habe
eine 11/2-j hrige Fortbildungsreihe in der “Sensorischen
Integration im Dialog” begonnen.
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Jutta Osterndorff arbeitet als Physiotherapeutin viel
mit Kindern - auch mit Kindern mit Down-Syndrom.
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in der Therapiestunde anwesend sein, um den entstande-
nen Dialog mit zu erleben. Keinesfalls sollen Eltern jedoch
therapeutische Funktionen bernehmen, andernfalls
w rden die Kinder ihre Eltern ,verlieren®.

1. Gleichgewichtssystem

Der Gleichgewichtsinn bildet sich bereits 19 Tage nach
der Befruchtung, und im Mutterleib ist das Baby rund um
die Uhr in Bewegung. Auch wenn es schl ft empf ngt es
durch den Herzschlag der Mutter entsprechende Reize.
Erst mit und nach der Geburt muss es Erfahrungen mit
der Schwerkraft machen, und ein Neugeborenes ben tigt
ca. sechs Wochen um sich auf diese neuen Bedingungen
einzustellen. Frau Kiesling ermuntert alle Eltern, die
Kinder viel zu Tragen um ihnen so die notwendigen und
wohltuenden Gleichgewichtsinformationen zu geben.
Sie spricht von ,Brutpflege” und der M glichkeit durch
N he und Zuwendung den Kindern ein Nest zu schaffen.
Sp ter kommen dann Angeh rige, Freunde, Kinderg rten
hinzu, die die Entwicklung des Kindes maRgeblich mit-
beeinflussen. Eine Therapie kann nur als Tropfen auf dem
heien Stein verstanden werden, aber nichts ersetzen.
Hauptnahrung f r den Gleichgewichtssinn ist k rperliche
Bewegung. Zuviel oder zuwenig, zu einseitige Bewegung
f hrt zu Sch den am System. Grunds tzlich bewegen
die meisten von uns und unseren Kindern sich zu wenig,
dies ist ein Grund f r die zunehmenden Wahrnehmungs-
st rungen. Ulla Kiesling betont, dass es keine ,idealsten”
Bedingungen gibt, Fehler und Defizite im nachhinein
ver ndert werden k nnen und esf rdie Arbeit im Sinne
der sensorischen Integration nie zu sp t sei. Sie schildert
einige Verhaltensweisen und die Bedeutung f rden
Gleichgewichtsinn.Z.B: erm glichen die sich stets wieder-
holenden Bewegungen beim ,Hospitalismus“ dem Kind
Gleichgewichtsnahrung, es f hlt sich somit besser.
Kinder, die mehrfach am Tag | ngere Zeit auf den Zehen-
spitzen gehen, haben eine Unterempfindlichkeit im
Gleichgewichtsinn und ben tigen st rkere Reize. Durch
das untrennbare Zusammenspiel aller Sinne bedingt eine
Unter- oder berempfindlichkeit im einen Bereich immer
Auswirkungen auf anderen Sinne. Dies erm glicht jedoch
auch positive Ver nderungen in anderen Bereichen, indem
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an dem Ausgleich eines Sinnes gearbeitet wird. (Dies
wird z.B. durch den Begriffe ,im Gleichgewicht sein“ oder
»seine Mitte gefunden haben* deutlich.)

Ein gutes Gleichgewicht bezieht Andere und Anderes mit
ein.Jemand der im Gleichgewicht ist ,eckt weniger an®,
kann sich angemessen zur cknehmen und nimmt sich
selber ebenso wie seine Umwelt wahr. Egozentriker haben
meist einen unterentwickelten Gleichgewichtssinn.
Gleichgewichtsnahrung f r Kinder ist je nach Entwick-
lungsstufe z.B.: Rollen, Schaukeln, Krabbeln, H pfen,
Achterbahn fahren u.v.m.

Etwas, was man nicht kann, kann man nicht ben. Deshalb
geht der von Frau Kiesling beschriebene Dialog von den

Literaturempfehlung:

Ulla Kiesling
»Sensorische Integration im Dialog“
Verlag modernes Lernen, Dortmund, 1999

A.Jean Ayres
»Bausteine der kindlichen Entwicklung*
Springer Verlag, Berlin Heidelberg

bereits erlangten F higkeiten und M glichkeiten des Kindes
aus. Hierbei ist nicht das biologische Lebensalter, sondern
das jeweilige Entwicklungsalter (bezogen auf das jeweilige
Sinnessystem) entscheidend. Jeder Mensch signalisiert,
was er kann, wo er sich wohlf hlt und besitzt so die M g-
lichkeit die Grenzen des K nnens und der Entwicklung zu
erweitern. Diese Weiterentwicklung ist nur ohne Angst
und Zwang von auBen m glich. H ufig besteht ein
Missverst ndnis zwischen ben und dem Endprodukt.
Z.B.: Durch Balancieren auf dem Balken kann das Gleichge-
wicht nicht trainiert werden, dies geschieht durch andere
bungen, vielmehr testet es das Gleichgewicht, ist also
ein Endprodukt. Wird in Therapien, Schule o. . nicht an
entsprechenden Vorstufen, sondern direkt am Endprodukt
gearbeitet, f hrt dies nicht nur zu Frustrationen und
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Angst sondern kann auch k rperlichen Sch den bei den
Kindern hervorrufen, keinesfalls jedoch den gew nschten
Lerneffekt.

F rviele Kinder mit dem Down-Syndrom ist dieses falsch
verstandene ben am Endprodukt z.B. die Aufforderung
den Mund zu schlieBen. Der Mundschluss erfordert u.a.
die Ruhelage der Zunge hinter den oberen Schneidez hnen
und eine ausreichende Muskelspannung im Lippen- und
Kieferbereich. Dies erfordert zahlreiche Vor bungen zur
St rkung der Muskeln und des Tonus, der geschlossene

Mund ist dann das Endprodukt.

2. Taktiles System
Die Reize werden ber die Haut empfangen, bereits ein
drei Monate alter F tus nuckelt z.B.am Daumen, durch das
Schwimmen im Fruchtwasser wird seine Haut stimuliert.
Mit der Geburt, idealerweise durch den engen Geburtska-
nal, ndern sich diese Reize schlagartig. Es wird kalt, die
direkte Ber hrung nimmt ab, Vibrationen und Ger usche
nehmen zu. Der Embryo muss im Mutterleib eine Reife
erlangt haben, die ihm erm glicht mit diesen Bedingungen
nach der Geburt fertig zu werden. Eine ber- bzw. Unter-
empfindlichkeit im taktilen System kann z.B.zu h ufigem
Schreien f hren, mit dem das Kind sein Unwohlsein
uBert. Sogenannte ,Schreikinder“ k nnen ebenfalls ber
diese Therapieidee behandelt werden.
Eng verbunden mit dem taktilen System ist der Sprach-
erwerb. Z.B. ist bei Kindern mit einer unterempfindlichen
Haut h ufig ein verz gerter Spracherwerb zu beobachten.
Kinder mit einer berempfindlichen Haut zeigen oft-
mals eine penible, synthetische Sprachentwicklung mit
einer konstruierten Sprache.
Diese Kinder m chten sich und die Umgebung unter
Kontrolle behalten, gelingt ihnen das nicht, neigen sie zu
Wutanf llen, die von AuRenstehenden oft nicht nach-
vollzogen werden k nnen.

(Frau Kiesling betont, dass der Mensch als komplexes
System nicht in Schachteln und monokausale Denkmo-
delle gepackt werden kann, Wahrnehmungsst rungen
sehr komplex sind und sie zur Verdeutlichung stark
reduziert und vereinfacht.)
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3. System der Tiefenwahrnehmung
Durch Druck und Zug an Muskeln, Sehnen und Gelenken
erhalten die Rezeptoren Tiefeninformationen, die sofern
sie eindeutig und angemessen sind, dazu f hren, dass
wir uns besser f hlen. Mit dem Ziel, eine angenehme
Spannung zu erreichen wird der Muskeltonus reguliert.
Dies f hrt dazu, dass der Mensch wacher ist, Aufmerk-
samkeit und Pr senz nehmen zu. Somit erreicht diese
Tiefeninformation auf sehr direktem Weg eine verbes-
serte Wahrnehmung, die z.B. auch Voraussetzung f r
Lernprozesse ist.
Entscheidend ist jedoch der Kontakt zwischen den
beteiligten Personen. Zu heftige Ber hrung verhindert
einen echten Kontakt und somit positive Ver nderung
ebenso wie ein zu leichter Reiz (z.B. ein zu sanftes
Streicheln, das irritiert und verunsichert). Zwingend
notwendig ist der Blickkontakt, wird dieser vermieden,
kommt kein Dialog zu Stande.
Wir ben tigen Tiefeninformation und deren angemessene
Verarbeitung um uns im Raum und Zeit wahrzunehmen
und einzuordnen. Wenn diese Qualit t fehlt, k nnen
Raum und Zeit nicht empfunden werden. Dies zeigt sich
in vielen Alltagshandlungen, z.B. m ssen beim Schreiben
mit der Hand eine Gerade und Abstand zwischen den
W rtern eingehalten werden. Kindern mit St rungen der
sensorischen Integration beherrschen dies oftmals nicht.
Dieses Erfahren von Raum und Zeit kann nicht passiv
durch Zuschauen oder das Leben anderer erfolgen, son-
dern nur, indem wir uns mit unseren K rperim Raum
bewegen. Auch an dieser Stelle betont Frau Kiesling die
Bedeutung von k rperlicher Bewegung f r die Entwick-
lung, die bei den meisten Kindern, insbesondere in den
St dten, nicht mehr auseichend angeboten und ausge-
bt wird.
Die Idee der sensorischen Integration im Dialog erm g-
licht den Kindern, sich durch eigene Erfahrungen, m gen
sie scheinbar auch noch so gering sein, sich seiner Selbst
bewusst zu werden und die Eigenregulation zu st rken.
Wichtig in diesem Prozess sind ausreichende Pausen-
zeiten, um eine Reiz berflutung zu verhindern und eine
angemessene Verarbeitung zu erm glichen. Wenn das
Kind durch mangelnde Selbstwahrnehmung diese Pausen
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nicht selbst einfordern kann, m ssen sie ihm angeboten
werden, damit es nicht zu viel agiert. H ufig setzen Re-
aktionen auf die in der Therapiestunde empfangenen
Reize erst Stunden sp ter ein, hnlich wie dem Schwin-
delgef hl, das nach einer Seefahrt auch erst sp ter folgt,
wenn der Mensch bereits wieder an Land ist.

Im weiteren Verlauf des Seminars schildert Frau Kiesling
Beispiele aus ihrer Arbeit und zeigt an Hand von Video-
aufnahmen anschaulich die Praxis ihrer Therapiestunden.
Sie betont, dass eine der Grundlage dieser Arbeit der
Respekt vor dem Kind und vor sich selber ist. ber eine
angemessene Grenzsetzung (z.B. ein verbales ,Nein“
mit angemessener Tiefeninformation durch das Festhal-
ten der Hand, wenn ein Kind zuschlagen will) erfahren
die Kinder diese Achtung vor sich und den Mitmenschen.

Zusammenfassend wiederholt Ulla Kiesling, dass wir durch
sinnliche Nahrung den Kindern die bestm gliche Ent-
wicklung erm glichen, so dass sie sich aus sich heraus ins
Gleichgewicht bringen. Zu diesem Prozess geh ren ebenso
Ruhe und Auszeiten (z.B. durch k rperliche Krankheiten).
Das menschliche Nervensystem hat die Kompetenz diesen
Weg f rsich zu finden, und die Kinder wissen, wo der Weg
f rsielanggeht, wenn wir es ihnen erm glichen.
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Fr hes Lesenlernen zum Spracherwerb

Bericht von Susanne Mader

»Das Wichtigste, was ich in meinem Leben gelernt habe,
ist das Lesen“, sagt ein junger Mann mit Down-Syndrom ...

Das Fr he Lesenlernen ist eine Methode, um Kindern
mit Down-Syndrom, deren Sprachentwicklung verz gert
ist, beim Sprechenlernen zu unterst tzen und die
Sprachentwicklung positiv zu beeinflussen. Viele Kinder
lernen so das Lesen ganz nebenbei.

Die Referentin Cora Halder, selbst Mutter einer heute
siebzehnj hrigen Tochter, Mitarbeiterin im Deutschen
Down-Syndrom Info-Center, sagt, dass 90% aller Menschen
mit Down-Syndrom lesen k nnten. Viele Jugendliche
und Erwachsene, die wir treffen, haben das Lesen einfach
nur nicht gelernt.

Mit der Methode des Fr hen Lesenlernens k nnen nicht
nur Kinder gef rdert werden, auch Jugendliche und
Erwachsene k nnen mit dieser Methode das Lesen noch
lernen.

Das Niveau der erreichten Lesef higkeit variiert bei
Menschen mit Down-Syndrom allerdings sehr stark.
Manche k nnen sp ter Einkaufszettel und einfache
Notizen lesen, andere lesen aber auch ganze B cher
(z.B.durchaus auf dem Niveau von Harry Potter).

In vielen L ndern, z.B. Spanien, Italien und den skandi-
navischem L ndern, ist das Fr he Lesenlernen schon seit
Jahren ein fester Bestandteil der Fr hf rderung von
Kindern mit Down-Syndrom.

In Deutschland gibt es nach wie vor noch viele Wider-

st nde gegen diese Methode (sie kommt in Deutschland
nur in der Geh rlosenp dagogik zum Zuge).

Ein weit verbreitetes Vorurteil lautet noch immer:

Wozu Lesen lernen, wenn die Texte doch nicht verstanden
werden. Hierzu bemerkt Cora Halder, dass Menschen
mit Down-Syndrom tats chlich Schwierigkeiten haben
einen Text wiederzugeben, dass dies aber keineswegs
bedeutet, dass sie ihn gar nicht verstanden haben.

Es gibt Schulen f r Geistigbehinderte, die das Lesenlernen
gar nicht erst anbieten und dort, wo es gelehrt wird,
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wird nach der Methode des Buchstabenlernens, die dann
aneinandergereiht werden m ssen, gearbeitet. Diese
Methode ist f r Kinder mit Down-Syndrom nicht geeig-
net, da sie ganz anders lernen (dazu siehe unten).

Dies bedeutet, dass viele Kinder mit Down-Syndrom das
Lesen nicht in der Schule lernen. Letztendlich bleibt dies
an den Eltern, Logop den oder der Fr hf rderung h ngen.

Das eigentliche Ziel der Methode des Fr hen Lesenlernens
ist die Unterst tzung des Spracherwerbs. Ein Kind mit
Down-Syndrom im Alter von etwa drei bis f nf Jahren
versteht in der Regel sehr viel, spricht aber nicht, nur wenig
oder sehr schlecht, so dass es nicht verstanden wird, was
zu Frustration bei den Kindern f hrt und als Folge h ufig
schwieriges und auff lliges Verhalten nach sich zieht.

Um zu verstehen, wie die Methode des Fr hen Lesen-
lernens funktioniert, muss man zun chst verstehen,
warum die Sprachentwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom verz gert ist.

Die Sprachentwicklung ist nicht nur im allgemeinen
sehr verz gert, sie verl uft auch anders und ist verzerrt.
Auch Menschen mit Down-Syndrom, die vergleichsweise
gut sprechen, benutzen in der Regel weniger W rter,
haben Schwierigkeiten einem Dialog zu folgen und neigen
zum Ausschweifen. Dies wirkt auf Fremde oft verwirrend,
so dass auch die, die gut sprechen k nnen, schlecht ver-
standen werden. Das bedeutet, dass letzen Endes niemals
die gleiche Qualit t von Sprache erreicht werden kann.

Worin liegen nun die Ursachen f rverz gerte und
anders ablaufende Sprachentwicklung?

- 70 -80% der Kinder mit Down-Syndrom k nnen
schlecht h ren. Bei manchen liegt tats chlich eine
Schwerh rigkeit vor, bei anderen wird das Geh r
immer wieder beeintr chtigt durch wiederholte
Mittelohrentz ndungen.

— Ein kurzes auditives Ged chtnis f hrt dazu, dass
Informationen, die ber das Geh r wahrgenommen
werden nur ber kurze Zeit behalten werden und
die Anzahl der W rter, die behalten werden, sehr
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gering ist. Daher ist es schwierig, | ngere S tze nach-
zubilden oder grammatikalische Regeln zu lernen.

- Wortfindungsschwierigkeiten f hren dazu, dass
auch W rter, die bekannt sind, nicht schnell genug
abrufbar sind. Die Kinder wissen eigentlich, was sie
sagen m chten, aber sie finden die W rter nicht.

— Die Sprechmotorik entwickelt sich langsamer, so dass
die Kinder Schwierigkeiten haben W rter deutlich
auszusprechen. Meist besteht eine groe Kluft
zwischen dem Sprachverst ndnis und der F higkeit
sich auszudr cken.

- Aus der Gehirnforschung weils man, dass auch die
Sprachfunktion im Gehirn bei Menschen mit Down-
Syndrom anders abl uft.

Kinder mit Down-Syndrom lernen Sprache also nicht
einfach durch Zuh ren, wie andere Kinder. Daher ist es
notwendig das Sprechenlernen auf alternativen Wegen
zu erm glichen. Dabei m ssen die oben genannten
Schw chen ber cksichtigt werden und auf vorhandene
St rken aufgebaut werden.

Eine St rke von Kindern mit Down-Syndrom ist das visuelle
Ged chtnis. Visuell kann also etwas besser aufgenommen
und behalten werden. Das heit, auch Sprache muss visuell
angeboten werden. Hier gibt es zwei M glichkeiten:
den Weg ber Geb rden oder das Arbeiten mit Bild- und
Wortkarten, die in der Methode des Fr hen Lesenlernens
angeboten werden. Es ist auch m glich beide Methoden
zu kombinieren.

Zum Lesenlernen eignet sich daher die Ganzwortmethode,
nicht das Erlernen einzelner Buchstaben, die dann an-
einandergereiht werden m ssen. Dies ist langweilig und
macht f r Kinder mit Down-Syndrom keinen Sinn.

Das Fr he Lesenlernen f rdert Sprache mithilfe von Bild-
und Wortkarten. Die Vorteile f r die Sprachentwicklung
sind im Folgenden aufgelistet:

— Geschriebene W rter machen Sprache sichtbar und

k nnen so auditive Probleme vermindern.
— Geschriebene W rter k nnen| nger angeschaut
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werden, solange, wie das Kind es braucht um zu
verstehen. Beim Zuh ren ist dies nicht m glich.

— Geschriebene W rter auf Wortkarten lassen sich
sortieren und nach Regeln ablegen, nach Begriffen
ordnen.

— DieW rter, die das Kind von den Karten gelernt hat,
tauchen alsbald in seiner Spontansprache auf, viel
schneller als W rter, die das Kind nur geh rt hat.

— S tze mit 2 oder 3 W rtern werden durch das Lesen
einge bt, gefestigt und werden h ufig vom Kind
auch spontan angewendet. Satzmuster werden so
einge bt.

- Dasregelm Rige Lesen von richtigen S tzenf hrt
zu einer zunehmenden Sicherheit bei der Grammatik
und Syntax. (Beide Bereiche sind f r Kinder mit
Down-Syndrom problematisch).

— Durch das Lesen kann die Artikulation verbessert
werden. Kinder k nnen sich besser an einzelne Buch-
staben und Silben erinnern.

— Kinder, die so fr h mit Lesen beginnen, erreichen ein
h heres Niveau der sprachlichen Kompetenz als man
normalerweise erwartet.

Im Folgenden geht es darum, wie die Fr hlesemethode
funktioniert.

Die Methode des Fr hen Lesenlernens ist ein Teil des
Macquarie-Programms (Kleine Schritte, Heft 9). Nach dieser
Methode kann bereits mit Kindern im Alter von 2 bis 3
Jahren begonnen werden zu arbeiten. Vorraussetzung
ist, dass das Kind sich f r kurze Zeit konzentrieren und
ruhig sitzen kann, dass es Dinge als unterschiedlich
oder identisch erkennt und dass es einfache Befehle,
wie ,,Gib’ mir“, ,Lege hin“ versteht.

Das Fr he Lesenlernen baut in f nf Stufen aufeinander auf.

Die erste Stufe ist das Bild-Lotto-Programm:

Das Programm besteht aus drei wesentlichen Elementen:
Zuordnen gleicher Abbildungen; Ausw hlen einer be-
stimmten Abbildung; Gruppieren/Sortieren einer Reihe
von Abbildungen. Ben tigt werden Bildkarten, f rjedes
Motiv zwei gleiche Karten, wie z. B.aus einem Memoryspiel.
Es geht zun chst darum gleiche Karten zuzuordnen,
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wobei man mit nur einem Motiv beginnt und dann bis
zu sechs Kartenpaaren steigert. Dann kann auch ein
richtiges Lottospiel gemacht werden. Wichtig ist dem
Kind deutliche Anweisungen zu geben, z.B. leg Auto auf
Auto ...

Das Kind sollte viel gelobt werden, Fehler sollten ver-
mieden werden und die bung sollte beendet werden,
wenn es gerade gut | uft, um einen positiven Schluss
zu finden. Nach dem
Prinzip der kleinen
Schritte wird immer erst
zum n chsten Schritt
weitergegangen, wenn
der gerade ge bte
Schritt wirklich sitzt.

Die zweite Stufe ist das Wort-Lotto-Programm:

Hier wird statt mit Bildkarten mit Wortkarten gearbeitet.
Es sollen gleiche W rter zu gleichen W rtern sortiert
werden. Es geht hier nur darum Gleiches Gleichem zu-
zuordnen und noch nicht um das Lesen oder Verstehen
der W rter.

Dritte Stufe ist das individuelle Leseprogramm:

Wenn das Kind in der Lage ist, W rter zu unterscheiden,
kann mit den ersten individuell zusammengestellten
Lesew rtern begonnen werden. Diese W rter k nnen z.B.
Namen der Familienmitglieder, Spielsachen des Kindes
oder beliebten Speisen sein. Auch hier wird begonnen mit
einfachem Zuordnen.Im n chsten Schritt soll das Kind
beim Nehmen der Karte das Wort auch nachsprechen,
bis es schlieBlich das Wort selbst erkennt und es dann
spricht/liest.

N chste Stufe ist das Strukturierte Leseprogramm:
Wenn das Kind etwa 20 W rter beherrscht, kann mit dem
Lesen einfacher B cher begonnen werden. Da es wenig
geeignetes Material gibt, kann man am besten selber
kleine B cher gestalten, die mit der Erlebniswelt der
Kinder zu tun haben, beispielsweise mit Fotos.
Geeignete B cher gibt es in der Reihe UMIS Abenteuer
aus dem Kamp Schulbuchverlag.
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»Das Kind mit Down-Syndrom
braucht 20 mal soviel Lob
wie ein anderes.”

Letzte Stufe ist das Buchstabenprogramm:

Zun chst werden auch hier einzelne Buchstaben nach
dem Lottoprinzip angeboten. Gleiches wird auf Gleiches
gelegt, einzelne Buchstaben werden ausgew hlt, und
schlieRlich werden sie benannt (hier kann mit lautunter-
st tzenden Geb rden gearbeitet werden). Dann erst
folgt das Bilden von W rtern durch Aneinanderreihen
einzelner Buchstaben. Dieser Schritt zum wirklichen
Lesen ist meistens die

gr BteH rde.Verwendet
werden kann hier normales
Material zum Lesenlernen.

Kinder, die fr h mit der

Fr hlesemethode begonnen

haben, haben bei Schul-
eintritt in der Regel eine gute Basis und k nnen beim
Leseanfangsunterricht gut mithalten.

Literaturhinweise:
Patricia Oelwein
Kinder mit Down-Syndrom lernen Lesen

G&S Verlag

Kleine Schritte Buch 9, Fr hes Lesen
deutsches down-syndrom infocenter
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... und wer steht hinter den Kulissen?

Wibke Ahrens

von Regine Sahling

Wibke Ahrens, seit dem 9.9.1999 Mitglied unseres
Vereines. Sie wurde kurz nach der Gr ndung von KIDS
Hamburg eV.im Januar 2000 in den Vorstand gew hlt.
Anl sslich der Mitgliederversammlung im Februar 2002
erkl rte sie, dass sie f r eine erneute Amtszeit als
Vorstandsmitglied aus zeitlichen Gr nden nicht zur
Verf gung stehen w rde.

Nach wie vor engagiert sie sich aber unerm dlich bei
den verschiedensten Projekten f r unseren Verein:

Sie hat die beiden von KIDS Hamburg e.V. angebotenen
GroRelternseminare zusammen mit Maren W gens
konzipiert und durchgef hrt.

Sie plant und organisiert mit zahlreichen Telefonaten

die verschiedenen Info-St nde, die f r unsere Seminare
und andere interne Veranstaltungen, aber auch f rviele
externe Veranstaltungen wie verschiedene Kongresse und
Veranstaltungen anderer Verb nde unerl sslich sind.

Sie arbeitet aktiv und engagiert in der Beratungsgruppe
mit, steht jeden Dienstag Vormittag den Ratsuchenden
am Telefon zur Verf gung und vereinbart auerdem noch

diverse Termine zur pers nlichen Beratung bei sich zu Hause.

Sie kn pft Kontakte zu Krankenh usern, rzten und
Therapeuten, berichtet bei verschiedenen Fortbildungs-
veranstaltungen f r medizinisches Personal ber das
Down-Syndrom und unseren Verein.

Sie hat einen Termin mit den Mitarbeitern der Fr hf r-
derung Bergedorf in unseren Vereinsr umen vereinbart
und ihnen unsere Vereinsarbeit vorgestellt.

Sie hat eine Gruppe f r Kinder im Kindergartenalter ins
Leben gerufen, mit der sie sich an jedem 2. Sonntag im
Monat ab 15.00 Uhr trifft (siehe Seite 36).

Ihr neuestes Projekt ist die Heranf hrung von ehrenamt-
lichen Mitarbeitern an unseren Verein. Hierf r hat sie die
Teilnahme von KIDS Hamburg e V. an “Aktivoli” organisiert.
Ich glaube, dass ich im Namen aller Vereinsmitglieder
sprechen darf, wenn ich Wibke Ahrens an dieser Stelle
sehr herzlich f rihren enormen Einsatz f r Menschen
mit Down-Syndrom und unseren Verein danke.
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Monika K rs und Wibke Ahrens am Informationsstand
“Aktivoli” im B rsensaal der Handelskammer

Sybille Kahl-Weber und Ingrid Lorenz
am Informationsstand in Alsterdorf

Am Informationsstand vom Seminar “Kleine Schritte”:
Norma Kestin, Bettina Fischer und Maren W gens
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Wibke Ahrens, Susanne Jensen, Norma Kesting,
Ingrid Lorenz und Frau Pusch am Infostand Alsterdorff

Frau Pusch verkaufte am KIDS Infostand vom
Alsterdorfer Weihnachtsmarkt mit
groBem Erfolg ihre wunderbaren Basteleien
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Bettina Engelhardt
nach getaner Arbeit
inderK che

vom Hamburghaus

Aktiv bei Veranstaltungen
Wibke Ahrens, Smone ClaalRen

Bettina Engelhardt belegt f r unsere Seminarteilnehmer
die leckeren Pausenbr tchen und dekoriert mit viel
Geschick die vielen Platten mit den Br tchen und mit
leckerem Kuchen.

Vielen Dank, Bettina Engelhardt!

Unsere Informationsst nde mit Literatur rund um das
Thema Down-Syndrom finden sich auf den verschieden-
sten Veranstaltungen wieder, z.B. an unseren Seminaren,
an Tagungen und Veranstaltungen zum Thema Down-
Syndrom. An unseren Informationsst nden haben bisher
folgende Vereinsmitglieder beraten und verkauft:
Wibke Ahrens

Peter Adam

Bettina Fischer

Christa Gabriel

Sabine Handzsuj

Susanne Jensen

Sibylle Kahl-Weber

Ute Kellermann

Monika K rs

Norma Kesting

Ingrid Lorenz

Debby Mayes

Regine Sahling

Maren W gens

Sabine Wegmann

Ilhnen allen gilt ein herzliches Dankesch n!

Ein besonderer Dank gilt Frau Pusch (der GroBmutter
von der kleinen Charlotte K rs). Frau Pusch hat f r
den Infostand von KIDS Hamburg e.V. am Alsterdorfer
Weihnachtmarkt wunderbare Adventsachen gebastelt
und verkauft.

Und als “Letzte” ist Renate Stockmann unser rettender

Anker, indem sie daf rsorgt, dass immer alle Sachen
f rden Stand fertig gepackt im B ro bereitstehen.
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Unsere Spielgruppe f r Kinder im Kindergartenalter

von Wibke Ahrens

Seit einem nunmehr einem Jahr treffen sich Kinder im
Alter zwischen 3 und 6 Jahren mit ihren M ttern (V ter
sind leider selten dabei) jeden zweiten Sonntag in den
R umen von KIDS Hamburg e.V. zum gemeinsamen
Spielen.

Wir sind f nf Kinder, die regelm Rig kommen, und
manchmal schauen neue Kinder mit ihren Eltern herein.
Mit der Zeit hat sich ein Ritual entwickelt, dass besonders
von Seiten der Kinder mit einer herzlichen Begr Rung
und Wiedersehensfreude beginnt. Nach gemeinsamem
Kuchen- und Obstessen versammeln wir uns zu einem
Kreis, und jedes Kind darf seine Lieblingslieder sagen,
die wir dann gemeinsam singen. Das geht so lange reih-
um bis wir zu unserem Lieblingsspiel kommen.

Unabh ngig von der Jahreszeit spielen wir Ostereier-
verstecken am K rper, dazu geht ein Kind vor die T r
und die anderen verstecken Plastikeier unter Pullovern,
in Hosentaschen und rmeln. Wenn alles versteckt ist,
rufen wir das Kind herein (meistens steht es noch ganz
erwartungsvoll vor der T r) und es sucht die Eier.

Wir haben immer groen SpaR. Zeit zum Basteln, Kneten,
Malen und freiem Spiel mit unseren sch nen Spielsachen
bleibt auch noch.

Zum Schluss treffen wir uns zum Abschlusskreis und
singen noch mal lauthals: “Alle Leute, alle Leute gehen
jetzt nach Haus!”

Es ist immer ein sch ner Nachmittag. Und es ist auch eine
willkommene Gelegenheit f r die Geschwisterkinder, mit
ihren V tern mal etwas ohne ihre besonderen Geschwister
zu Hause zu unternehmen. So haben es mir teilnehmende
M ttererz hlit.

Also, wer Lust hat, ist herzlich zu unseren n chsten
Treffen eingeladen.

Sie finden in der Regel jeden zweiten Sonntag im Monat
von 15.00 bis 17.30 Uhr statt.

Die n chsten Termine sind am 13.4.,11.5., 8.6.,14.9.,9.11,,
im Juli, August und Dezember findet keine Spielgruppe
statt. Im Oktober findet sie nach Absprache mit den
teilnehmenden Leuten statt, weil Herbstferien sind.
(Termine siehe auch Veranstaltungskalender S. 59)

Alle Interessierten k nnen mich telefonisch unter der
Rufnummer 040/60 84 95 49 erreichen.
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Die Bilder entstanden beim Kindergartengruppentreffen Rechte Seite:

vom Sonntag, dem 9. Februar 2003. Wie man sieht ganz oben v.l.n.r.: Nilufar, Klara, Konstantin, Erik
haben Kinder und M tter viel SpaR. genieBen den leckeren Kuchen

oben links: Sean malt Erik
Linke Seite: oben rechts: alle Kinder bemalen ihre Silhouette
unten links: Nilufar malt unten (beide Abbildungen):
unten rechts: Sean knetet viel SpaB bringen die Singspiele
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Tiere helfen heilen

von Kerstin Schmidt

Jeden Samstag fahren wir zum Reiten. Ich als Mutter
eines 3-j hrigen Kindes mit Down-Syndrom m chte ber
diese Hippotherapie und ihre Erfolge erz hlen.

»Stern®, Niklas Lieblingspferd, steht in vollem Zaumzeug
an der Rampe, wo Niklas auf ihn wartet.

Er steigt allein auf sein Pferd und im Schritttempo wird
er von der Inhaberin Heidi Wallert durch die Reithalle
gef hrt.

Heidi Wallert bringt ihm bei, wie man sich hinstellt, sich
umdreht und r ckw rts reitet. Er sitzt ganz locker im
Sattel und passt sich den Schwingungen des Tieres an.
Er hat sehr groRe Fortschritte gemacht.

Einzelne W rte kann Niklas schon deutlicher sprechen.

Die Kinder und auch Erwachsene sind teilweise krank
oder behindert, ihre Therapeuten sind Pferde. - Ganz
besondere Pferde.

Pferde, denen die Kinder Vertrauen, Selbstbewusstsein
schenken und Gleichgewichtsst rungen ausgleichen.
Das therapeutisch wirksame Element bei der Hippo-
therapie sind die dreidimensionalen Schwingungen des
Pferdes, die auf den Patienten einwirken.

Etwa 90 bis 100 Bewegungsimpulse in der Minute werden
so auf seinen R cken bertragen. Das ist in etwa der
gleiche Bewegungsablauf wie beim Gehen. Es ist wichtig,

dass sich die Patienten nicht am Sattel festhalten,
sondern Arme und Beine locker halten. Nurso k nnen
Schwingungen optimal bertragen werden.

Da das Pferd sich und das Reitergewicht ununterbrochen
mit feinsten Bewegungen ins Gleichgewicht bringt,
muss auch der Patient st ndig auf die neuen Bewegungen
reagieren.

Die Kinder sind alle sehr motiviert.

In diesem Therapiezentrum in Hamburg-Ojendorf ver-
gessen die Kinder, dass sie eigentlich zu einer Therapie-
sitzung gekommen sind.

Leider gibt es immer wieder Schwierigkeiten bei den
Krankenkassen. Obwohl viele Erfolge bei dieser Therapie-
form erreicht werden k nnen, ist die Kosten bernahme
von den gesetzlichen Krankenkassen nicht gesichert:

W hrend einige diese Therapie nach einer inhaltlichen
Begr ndung bernehmen, weigern sich andere katego-
risch, da der Hilfsmittelkatalog diese Therapie nicht

ber cksichtige. Diesf hrt oftmals zu Auseinanderset-
zungen auf dem Rechtsweg. Da in vielen westlichen
Staaten bereits seit Jahrzehnten erfolgreich mit Pferden
als therapeutisches Mittel gearbeitet wird, kann man
diese Grundhaltung der Kostentr ger nuralsr ckst ndig
bezeichnen.

F r Nachfragen:
Kerstin Schmidt
Telefon 040/695 17 77
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Mein kleiner Brasilianer

Von Hanni Holthaus

15 Jahre ist er inzwischen — ,,mein“ kleiner Brasilianer.
Schon immer habe ich mich f r die sogenannte ,,dritte“
Welt interessiert, Projekte unterst tzt, Aktionen mit-
gemacht, Kontakte gekn pft ... Aber wozu ich mich nie
entschlieRen konnte, das war, die direkte Patenschaft

f rein Kind zu bernehmen. Ein Patenkind in der soge-
nannten ,,Dritten Welt“ - nein, ich war immer dagegen.
Das Gesch ft mit dem Gef hl, die Ausnahmestellung,
die Vorstellung, das arme Kind und seine Familie w rden
sich mir pers nlich zu Dank verpflichtet f hlen und mir
vielleicht gezwungenermaBen Rechenschaftsbriefe
schreiben, ... es gibt so viele Argumente gegen diese Art
der Entwicklungshilfe, dass ich mir sicher war: Diesen
Weg w rde ich niemals gehen.

Ein Diskussionsabend mit ,Pateneltern“ brachte meine
berzeugung etwas ins Wanken. Und dann geriet ich in
eine Fernsehsendung ber Patenschaften und meldete
spontan mein Interesse an. Ich bekam Unterlagen und die
Aufforderung, meine W nsche genauer zu beschreiben.
Und langsam, nach einem Packen von neuen Unterlagen
und wiederholten Aufforderungen wurde mir klar,
was ich die ganze Zeit schon im Hinterkopf gehabt hatte:

Ich will ein Patenkind mit Down-Syndrom.

Ich wollte mich, die ich immer wieder Solidarit tin
meinem eigenen Land erfahre, solidarisch zeigen mit
denen, deren Situation so viel schwieriger ist als meine.
AuBerdem glaube ich, dass es den Status erh ht, wenn
man zeigt, dass auch Kinder mit Down-Syndrom es
sozusagen ,wert“ sind, in die Liste der Patensuchenden
aufgenommen zu werden, dass sie, wie andere Kinder
auch, Hilfe brauchen.

Ich war gespannt, wie sich die Organisation, an die ich

mich gewendet hatte, aus der Affaire ziehen w rde.

Hatten diese Leute in all ihrer Humanit t bisher ber-

haupt gemerkt, dass esin den L ndern, in denen sie

t tig waren, auch Kinder mit besonderen Bed rfnissen

gibt. W rden sich die Familien trauen, ein solches Kind
berhaupt zur Patenschaft anzubieten? Oder geht man
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selbstverst ndlich davon aus, dass es sich nicht lohnt
oder zu unversch mtist, wenn man nun auch noch zur
Kasse bittet, um Kinder zu unterst tzen, bei denen man
absolut nicht damit rechnen kann, dass sie einmal Leh-
rer oder Arzt werden, zur Ver nderung in ihrer Gesell-
schaft beitragen und damit hundertfach zur ckzahlen,
was man in sie hineingesteckt hat? Ich f Ilte also mein
Formular aus. In die Rubrik ,W nsche“ schrieb ich :

»Ein Kind mit Down-Syndrom aus Afrika“.

Es dauerte nicht lange, bis die Antwort kam: In Afrika

sei im Moment kein Kind mit Down-Syndrom von seiner
Familie angegeben, aber man habe f r mich einen kleinen
Brasilianer. Nun gab es kein Zur ck mehr. Afrika hin oder
her,dann w rde ich eben in Brasilien den Anfang
machen. Ich schickte also meine Zustimmung, und kurze
Zeit sp ter bekam ich eine Mappe mit Informationen

ber mein Patenkind und sein Land.

Kontakt:

Plan International Deutschland e.V.
Bramfelder Str. 70, 22305 Hamburg
Telefon 040/611 400

Telefax 040/61 140 140

E-Mail: info@plan-deutschland.de
Internet: www.plan-deutschland.de

Carleam heil3t der junge Mann, und seine Mutter hat
mir inzwischen immer wieder berichtet, wie es ihm
geht. Auch ich habe ihr geschrieben und ihr ein Foto von
mir und meinem Sohn geschickt. Carleam kann nicht
schreiben, aber er malt uns wundersch ne Bilder, und
ich bin jedes Mal ganz ger hrt, wenn ich sie anschaue
und mich dabei an die Zeit erinnere, als mein Sohn im
Teenageralter war. Die bersetzung der Briefe ber-
nimmt die Organisation, schlieBlich kann ich nicht
portugiesisch! Auch um die Zustellung brauche ich mich
nicht zu k mmern, denn aus eigener Erfahrung weif
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ich, wie es um das Postsystem in den Entwicklungs-
| ndern bestellt ist. Und nun habe ich ihn also,
»meinen kleinen, inzwischen groBen Brasilianer!
Und gegen alle Vernunft h tte ich schrecklich
Lust, ihn mal mit meinem Sohn zusammen zu
besuchen. Ob sich die zwei wohl m genw rden?
Sicher h tten sie mir voraus, dass sie auch ohne
Sprache einen Weg zueinander finden. Und viel-
leicht werde ich meine Anfrage wegen Afrika
demn chst wiederholen.

Und so beginnt der erste Brief von Carleams
Mutter:

Mein Name ist Maria Jos&dos Santos. Ich bin Car-
leams Mutter. Carleam ist ein sehr freundliches
Kind und, wie man auf den Fotos sehen kann, war
er sehr aufgeregt, alsdas Bild gemacht wurde.
Carleam hat Down-Syndrom. er ist im Vor-Kinder-
garten, kann aber noch nicht schreiben. Sein Lieb-
lingsfach ist Kunst. Zu Hause sieht Carleam gern
fern. Wir leben seit mehr als zehn Jahren in der
Gemeinde PONTE DOS CARVALHOS Wir sind alle
stark betroffen von den Entlassungen und En-
schrankungen in den 6értlichen Fabriken und
Plantagen. Esist nicht immer leicht, Arbeit zu
finden. Das Leben vieler Kinder wie Carleam wird
nun von Armut bestimmt, und sie begegnen t&ag-
lich Problemen wie Untererndhrung, Haut-
krankheiten, Denguefieber und sogar Cholera.
Zu Hause sprechen wir alle Portugiesisch ...
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Autorenlesung:
Ohrenkuss liest vor ...

von Smone ClaalRen

Sie erinnern sich ... vor ungef hr einen halben Jahr

las Svenja Giesler f r KIDS Hamburg e.V. (siehe auch
Bericht KIDS Aktuell Nr. 6).

Svenja Giesler ist eine der Autorinnen und Autoren

des Magazins “Ohrenkuss - da rein ... da raus”, gemacht
von Menschen mit Down-Syndrom.

Die Lesung mit Svenja Giesler war sehr beeindruckend
und deshalb hat KIDS Hamburg e.V. die Idee von Katja
de Braganca (Kordinatorin Ohrenkuss), eine weitere,
diesmal ffentliche Lesung in Hamburg zu machen, sehr
gerne weiterverfolgt. - So kommt es, dass wir im Mai
2003 eine Autorenlesung mit Ohrenkuss-Autorinnen
und Autoren veranstalten werden.

Viele unter ihnen kennen den Ohrenkuss schon und
wissen, dass die dort ver ffentlichten Gedichte,
Kurzgeschichten und Interviews etwas Besonderes sind.
Ebenso besonders ist am Ohrenkuss, dass Menschen
mit Down-Syndrom in diesem professionell gemachten
Magazin eine Plattform zum Selbstausdruck und zur
Meinungs ufRerung haben —und das ist leider immer
noch aulBergew hnlich!

Wir freuen uns, dass wir ihnen diese Texte nun life
vorstellen d rfen.

Ganz in der N he des B ros von KIDS Hamburg e.V. gibt
es seit letztem Jahr ein Literaturcafé. Das Literaturcafé
Mathilde hat allen Scharm und die richtige Gr RBe f r
diese Lesung.

Die Inhaber waren sofort angetan von der Idee dieser
besonderen Lesung — ja, sie m chten die Autoren und
Autorinnen am liebsten ganz regul r mitin ihr Literaten-
Programm aufnehmen, Lesungen organisieren ohne
weitere Mithilfe von Vereinen o. .- was sagt man dazu?!

Wir von KIDS Hamburg e.V. freuen uns sehr auf diese
Veranstaltung und w nschen uns zahlreiche Zuh rer!
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Ohrenkuss-Lesung:
Termine und Vorverkauf

An dieser besonderen Veranstaltung lesen drei Autorinnen und
Autoren ihre Gedichte und Texte vor.

Die Autorinnen und Autoren schreiben auch f r "Ohrenkuss ...
da rein da raus”, das Magazin, gemacht von Menschen

mit Down-Syndrom.

Die Lesung findet statt am

Freitag, 9. Mai 2003,19.00 — 20.30 Uhr
Samstag, 10. Mai 2003, 16.00 —17.30 Uhr
Samstag, 10. Mai 2003, 19.30 — 21.00 Uhr

im Literaturcafé "Mathilde”
BogenstraBe 5, 20144 Hamburg
(www.mathilde-hh.de)

Eintritt:
Euro 5,—

Kartenvorverkauf:

bei KIDS Hamburg e.V., Kontakt- und
Informationszentrum Down-Syndrom:
telefonisch:

Telefon 040/38 6167 80

(B rozeiten: Montag, Mittwoch und
Donnerstag von 9.00-13.00 Uhr)

per E-Mail:

info@kidshamburg.de
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Diverse Neuerscheinungen

Thema Down-Syndrom:

Vorurteile ... und Antworten
Borlinghaus, K.

Paperback (14x21cm), 52 Seiten, broschiert
mit Illustrationen von Saeko Katto

g & s Edition 21, 1SBN 3-925698-20-5

VK Euro 6,50

»Vorurteile ... und Antworten“ widmet sich speziell den
manchmal seltsamen Ansichten ber Menschen mit
Down-Syndrom. Ohne unverst ndliches, wissenschaftliches
Drumherum gibt hier eine Mutter Antworten aus erster
Hand auf einige der g ngigsten Vorurteile ber Menschen
mit einer Trisomie 21.

Dieses liebevoll illustrierte B chlein eignet sich auch ganz
ausgezeichnet dazu, Leuten, die mit der Sache bislang
nichts anzufangen wussten, auf verst ndliche und unter-
haltsame Art und Weise an die Thematik heran zu f hren.

,Nein; das will ich nicht“
Eine kostenlose Brosch re ber sexuelle Gewalt gegen
Frauen mit geistiger Behinderung

Landschaftsverband Rheinland, Gleichstellungsamt
Kennedy-Ufer 2, 50679 K In, Telefon 0221-8093583

Diese Brosch re soll Mut machen, sich f r die Interessen
von M dchen und Frauen mit geistiger Behinderung ein-
zusetzen. Sie stellt eine M glichkeit dar, sexuelle ber-
griffe und sexuelle Gewalt gegen M dchen und Frauen
mit geistiger Behinderung zu thematisieren. Zeichnungen
und einfache kurze Texte erleichtern das Verstehen. Die
Brosch re kann pr ventiv zur Anregung einer Diskussion
ber die M glichkeiten pers nlicher Grenzsetzung und
ber sexuelle Gewalt eingesetzt werden.
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Diverse Neuerscheinungen

Wenn Kinder anders sind
Gertrud Ennulat

Unterst tzungf r M tterin Not
K sel-Verlag, 2002, ISBN 3-466-30589-6, VK Euro 14,95

,Mit meinem Kind stimmt etwas nicht ...“ Immer fter
wird diese Sorge zur Gewissheit: Das Kind entwickelt sich
nicht wie erwartet, f Ilt aus dem Rahmen des blichen, ist
auf die eine oder andere Art auff Ilig. Kaum ein AuRRen-
stehender ahnt, was das f r eine Mutter bedeutet:
endlose Sorgen, Scham in der Offentlichkeit, Alleinsein,
Ohnmacht, aber auch unterdr ckte Aggression mit
Schuldgef hlen.

Dieses sensible Buch zeigt Wege auf, wie M tter ihre
schwere Aufgabe bew Itigen k nnen, ohne sich selbst
dabei aus lauter Sorge um das Kind zu vernachl ssigen.
Dieses Buch handelt von M ttern mit Kindern, die ent-
wicklungsverz gert, nicht unbedingt schwerbehindert
sind. — Als Mutter eines Kindes mit Down-Syndrom f h-
le ich mich aber trotzdem vom Aspekt des Andersseins
sehr angesprochen. (R Sockmann)

Ich auch!
Hanson, M.J./ Morgan, M.L.

Praktische Hilfen und Tipps zur Integration
,besonderer” Kinder

Illustrationen von Saeko Katto
5 Hefte im Paket, g & s Edition 21, ISBN 3-925698-74-4
VK Euro 22,50

Die ,Ich auch!” Heftreihe ist eine Sammlung von vier
kleinen Ratgebern f r den praktischen Gebrauch, um
,besondere” Kinder auf die ersten Schritte aus dem
Elternhaus hinaus vorzubereiten (Kindergarten etc.)
Diese Heftreihe wendet sich besonders an die Eltern
und gibt leicht verst ndliche Anregungen und Tipps
zu vielen Fragen der Integration.
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Bobby, Herr Bredi und
Mister Herr Bendel

Gerd Brederlow

Die Geschichte meines Bruders
Piper, ISBN 3-492-04475-1, VK Euro 17,90

Voller W rme und mit unwiderstehlichem Witz erz hlt
der Bruder von Bobby Brederlow von Bobbys auf3er-
gew hnlichem Leben zwischen Drehaufnahmen und
Behindertenwerkstatt und vom Alltag in einem ganz
und gar nicht allt glichen M nnerhaushalt.

Wir sind auch ganz
normale Leute

Menschen mit geistiger Behinderung
in unserer Gesellschaft

Bundesvereinigung Lebenshilfe f r Menschen mit
geistiger Behinderung, Raiffeisenstr. 18, 35043 Marburg
2. Auflage, Juni 2002, VK Euro 2,30

Die Brosch re m chte eine Br cke bauen zwischen geistig
behinderten und nicht behinderten Menschen. Zu Beginn
werden einige interessante Pers nlichkeiten mit geistiger
Behinderung vorgestellt. Im Anschluss daran gibt es noch

ein wenig Theorie zum Thema.

Jeder Traum ist m glich

Gedichte von Dorothea Paulsen

Edition Dopau, ISBN 3-00-010342-2, VK Euro 8,-
Zwei sehr sch ne Gedichthefte von einer Mutter und
ihrem Sohn, der mit dem Down-Syndrom lebt.

Die farbigen Illustrationen (Mandalas und Zeichnungen)
sind von Matthias Paulsen.
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Thema Down-Syndrom -

Erwachsen werden
Dr. S Pueschel / Dr. M. Sustrova (Hrsg.)

Paperback (14 x 21 cm), ca. 250 Seiten
g & s Edition 21, ISBN 3-925698-21-3, VK Euro 29,95

Das Buch besch ftigt sich eingehend mit allen Aspekten,
die Menschen mit Down-Syndrom betreffen. Experten
aus ganz verschiednen Bereichen (Medizin, Psychologie,
Sexual- und Verhaltensforschung, Erziehung, Recht und
Gesetz) steuern ihr Wissen bei, um ein umfassendes
Bild der Probleme und M glichkeiten junger Menschen
mit Down-Syndrom zu entwerfen.

Ein Kindergarten f r alle -
Kinder mit und ohne
Behinderung spielen und

lernen gemeinsam
Jutta Scholer (Hrsg.), Rita Fritzsche, Alrun Schastok

Luchterhand, 2002, ISBN 3-472-04544-2, VK Euro 14,90

Das Buch wendet sich an erfahrene Erzieherlnnen wie
auch an,Neueinsteigerinnen®, zugleich an Eltern, Thera-
peutinnen, Studentinnen und politische Entscheidungs-
tr ger mit dem Ziel, h ufig gestellte Fragen zur Theorie
und Praxis der Integration anschaulich und mit zahlreichen
Beispielen aus dem integrativen Alltag im Kindergarten
zu beantworten.
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Hebammen im Konfliktfeld
der pr natalen Diagnostik

Rezension von Frauke Franckenstein

Schwangerschaft im 21. Jahrhundert ist kaum noch eine
Zeit der guten Hoffnung. Wie nie zuvor stehen werdende
Eltern heute unter dem Druck, alles tun zum ssenf r
die bestm gliche Qualit t ihres Nachwuchses. Konkret
bedeutet diese ihnen auferlegte Verantwortung f r ein
gesundes Kind, die ihnen angetragenen M glichkeiten
der pr natalen Diagnostik zu nutzen und - im Falle eines
schlechten Ergebnisses — Konsequenzen zu ziehen.

Vorgeburtliche Diagnostik in Form des Ultraschalls geh rt
heute zum Standard der rztlichen Schwangerenvorsorge.
Was das im Einzelnen und pers nlich bedeuten kann, ist
werdenden Eltern trotz einer F lle von Informationen und
Ratgebern meist nicht bewusst. Sp testens mit dem Eintritt
in die rztliche Schwangerenvorsorge beginnt die Konfron-
tation mit den M glichkeiten und Grenzen vorgeburtlicher
Diagnostik und vielen — manchmal sehr schwer wiegen-
den - Entscheidungen.

W hrend pr natale Diagnostik fr her entweder aufgrund
einer genetischen Vorbelastung oder als so genannte
JAltersindikation“ schwangeren Frauen ab 35 Jahren em-
pfohlen wurde, ist das Screening des Ungeborenen mit
Ultraschall (in der 10., 20. und 30. Schwangerschaftswoche)
heute integrierter Bestandteil des rztlichen Vorsorge.
Auff lligkeiten, die dabei festgestellt werden, stellen die
Eltern vor die Entscheidung, eine genetische Untersuchung
mittels invasiver Diagnostik vornehmen zu lassen — Unter-
suchungen (Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie), die
mit einem erh hten Fehlgeburtsrisiko verbunden sind.

Im Falle eines positiven Untersuchungsergebnisses stehen
die Eltern vor der unm glichen Entscheidung ber Leben
und Tod eines (Wunsch-)Kindes. Ein Abbruch im zweiten
Schwangerschaftsdrittel ist kein schnell durchzuf hrender
Eingriff, sondern eine kleine Geburt, die durch Hormon-
gaben oft ber mehrere Tage eingeleitet werden muss.
Neben den Schmerzen ist dieser Prozess bei den meisten
Frauen von ngsten, Trauer, Ambivalenzen und Schuld-
gef hlen begleitet. H ufig leiden die Frauen unter den
Folgen eines Traumas, das, wenn es nicht verarbeitet wird,
die Partnerschaft und auch eine folgende Schwanger-
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schaft extrem belasten kann. - Frauen, die sich bewusst
und informiert gegen vorgeburtliche Diagnostik ent-
scheiden, m ssen sich nicht nurin den rztlichen Praxen,
sondern oft auch gegen ber ihrer sozialen Umgebung
massiv abgrenzen und rechtfertigen f rihren Wunsch,
bestimmte Aspekte nicht vorher wissen zu wollen.
Eltern, die heute ein behindertes Kind bekommen, werden
zunehmend f rihr Schicksal verantwortlich gemacht.
Pr natale Diagnostik ver ndert jedoch nicht nur das
Schwangerschaftserleben und die Gef hle zum Ungebore-
nen. Die mit den Technologien verbundenen Implikationen
und Aufforderungen wirken auf alle Berufsgruppen, die
mit schwangeren Frauen und ihren Partnern arbeiten.
Hebammen, rztinnen, Pflegende, Psychologinnen, Seel-
sorgerlnnen und Mitarbeiterlnnen von Beratungsstellen
erleben, wie die neuen Technologien und ihre Folgen ihre
Arbeitsfelder pr gen. Sie erfahren so die dunkle Seite
der pr natalen Diagnostik, ber die in der Offentlichkeit
immer noch wenig gesprochen wird.

W hrend die f r die Eltern hoch problematischen Aspekte
vorgeburtlicher Diagnostik in den Medien zunehmend
thematisiert werden, sind die Konflikte der beteiligten
Berufsgruppen kaum bekannt. Im Brennpunkt der Ausein-
andersetzungen stehen rztinnen und Hebammen, die
die Frauen durch die gesamte Schwangerschaft begleiten.
Um nicht im Falle eines behindert geborenen Kindes f r
immense Regressforderungen herangezogen zu werden,
stehen rztlnnen heute —auch bei einer kritischen Ein-
stellung zu den M glichkeiten und Grenzen vorgeburt-
licher Diagnostik — unter dem Druck, die Frauen umfassend
aufzukl ren, was oft zu massiven Verunsicherungen f hrt.
Hebammen, die schwangere Frauen oft in gr Rerer N he
begleiten und beraten, erleben die ngste und Ambiva-
lenzen noch unmittelbarer. Beim sp ten Abbruch nach
pr nataler Diagnostik sind sie diejenigen, die — meist allein
mit der Frau — den belastenden Prozess, der sich manchmal
ber mehrere Tage hinzieht, bis zum bitteren Ende beglei-
ten.In dieser nahen Beziehung erfahren Hebammen -
manchmal bis zur eigenen berforderung — vom Dilem-
ma der Entscheidungskonflikte. Sie erleben die Schuldge-
f hleund sp ter die oft langen Trauerprozesse ebenso
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wie die Auswirkungen der Belastungen auf eine weitere
Schwangerschaft.

Wie pr natale Diagnostik die involvierten Professionen
vor v llig neue Aufgaben und konfliktbeladene Heraus-
forderungen stellt, hat Angelica Ensel am Beispiel ihrer
eigenen Berufsgruppe untersucht. Als Ethnologin und
Hebamme f hrte sie zahlreiche Interviews mit ihren
Kolleginnen zum Einfluss der Technologien auf alle Arbeits-
feldern von Hebammen. Dazu geh ren: Schwangeren-
vorsorge, Begleitung beim sp ten Abbruch, Mitarbeit
in klinikinternen Ethikkommissionen, Trauerbegleitung
und die Betreuung von Frauen, die sich entschieden
haben, ihr behindertes Kind zu geb ren.

Zu Wort kommen auch Kolleginnen, die bei ihren eigenen
Schwangerschaften durch vorgeburtliche Diagnostik
selbst in schwere Konflikte gerieten. Auch wenn sie Fach-
frauen sind, sind Hebammen in dieser Situation genauso
emotional verstrickt wie die Frauen, die sie betreuen.
Bei Katja B.s Kind werden beim Ultraschallscreening in
der 22. Schwangerschaftswoche schwerste Fehlbildungen
festgestellt, die ein Leben auBerhalb des Mutterleibs
nicht zulassen. Sie entscheidet sich gegen einen Abbruch,
um sich selbst und ihrem Kind die gegebene Zeit zu
lassen. Ihr Kind stirbt wenige Stunden nach der Geburt
inihren Armen — ein ,heilsamer Weg“, wie sie sagt.

Antonia entscheidet sich f r einen anderen Weg. Auch
bei ihrem Kind werden schwerste Fehlbildungen festge-
stellt. Nach eingehender Diagnostik entscheidet sie sich f r
den Abbruch der Schwangerschaft. Als Hebamme weil sie,
was auf sie zukommt. Sie regelt alle Umst nde in der
Klinik und gestaltet den Abschied von ihrem Kind, soweit
esin ihren M glichkeiten steht. Sie ist froh, den alterna-
tiven Weg nicht gegangen zu sein, denn:,Ich wusste, dass
es sterben wird, aber wir konnten es im Sterben begleiten.”

Das Buch ist ein bewegendes Zeugnis der zentralen ethi-
schen Konflikte um pr natale Diagnostik, die im Rahmen
der Hebammenarbeit auftreten k nnen —ein St ck Zeit-
geschichte, das tiefe Einblicke in grundlegende Probleme
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ebenso wie in ureigenste Aufgaben dieses Berufsstandes
gibt. Angelica Ensel | sstihre Kolleginnen sprechen. Die
beeindruckenden, oft sehr gef hlvollen Aussagen werden
sensibel kommentiert und analysiert. Die Autorin pr -
sentiert eigene Positionen, ist aber nie verurteilend. So
entsteht ein komplexes Bild dieser Problematik, bei der es
keine einfachen L sungen gibt. Wie ein Fokus spiegelt
pr natale Diagnostik grundlegende ethische Konflikte,
die entstehen, wenn sich die Technologie des K rpers
bem chtigt und die Beteiligten vor die Forderung stellt,
das ,Gekonnte m sse auch das Gesollte sein®, wie der
politische Anthropologe G nther Anders gesagt hat.

F rdas Dilemma der Entscheidungskonflikte gibt es keine
L sungen. Dennoch haben schwangere Frauen durchaus
M glichkeiten, bewusst und reflektiert mit den Konfron-
tationen umzugehen. Die Begleitung durch eine Hebamme
von Anfang an kann, wenn die Beziehung stimmt, Frauen
st rken, ihren eigenen Weg zu finden.

Llch f hre die Frauen zur ck“, so beschreibt Reinhild W.
ihre zentrale Aufgabe als Hebamme bei der Schwangeren-
vorsorge und -begleitung. Zur ck ,zur Grundintention
einer Schwangerschaft®, sagt sie und meint damit:

Es geht darum, auf sich selbst zu h ren, im Kontakt mit
den eigenen Gef hlen und im inneren Dialog mit dem
Ungeborenen zu sein. Daraus k nnen Frauen Kraft und
Selbstbewusstsein sch pfen.

Mehr denn je stehen Hebammen heute vor dieser zentralen
Aufgabe. W hrend vor 20 Jahren das selbstbewusste
Engagement der Frauenbewegung f r eine menschliche
und selbstbestimmte Geburt zu entscheidenden Ver nde-
rungen in der Geburtshilfe f hrte und nicht zuletzt dazu
beitrug, den Hebammenberuf aufzuwerten, scheint es
inzwischen, dass wir einen Backlash erleben. Der hohe
Stellenwert, der der Technologie bei ihrer Sozialisation in
der rztlichen Schwangerenvorsorge beigemessen wird,
bewirkt, dass Frauen ihr eigenes Wohlgef hlvon den Ergeb-
nissen der Untersuchungen abh ngig machen und den
Kontakt zu sich selbst und zum Kind verlieren. Hebammen
erleben, dass sich diese ngste in einer zunehmend
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technisierten und medikalisierten Geburtshilfe auf das
Geburtsverhalten der Frauen auswirken.

,Das Dilemma der Frauen ist das Dilemma der Hebammen®,
stellt Angelica Ensel zu Beginn ihres Buches fest. Die Auto-
rin betrachtet aber auch die andere Seite dieses Kr ftever-
h Itnisses:,Die Kompetenzen der Hebammen sind die
Kompetenzen der Frauen® - eine Erkenntnis, die Frauen und
Hebammen dem Backlash entgegensetzen k nnen.

Der Wechsel zwischen den O-T nen der Hebammen und
den Beitr gen der aus Innen- und AulRensicht kommen-
tierenden Autorin bewirkt, dass das Buch trotz der belas-
tenden Thematik gut zu lesen und auch f r Laien verst nd-
lich geschrieben ist. Eine Einf hrung in die Geschichte und
Entwicklung der pr natalen Diagnostik sowie einleitende
Beschreibungen der verschiedenen Arbeitsfelder geben
auch denjenigen Leserlnnen, die bisher nicht mit dem
Thema vertraut sind, umfassende Verst ndnisgrundlagen.

Das Buch richtet sich nicht zuletzt an die Angeh rigen aller
Berufsgruppen, die mit schwangeren Frauen und ihren
Partnern arbeiten. Eltern, die selbst intensive Auseinander-
setzungen mit vorgeburtlichen Untersuchungen erlebt
haben, werden hier vielen Aspekten ihrer eigenen Erfah-
rungen aus einer anderen Perspektive wiederbegegnen.

Hebammen im Konfliktfeld
der pr natalen Diagnostik -
Zwischen Abgrenzung und
Mitleiden

Angelica Ensel

HGH Schriftenreihe 10, Karlsruhe 2002,
ISBN 3-934021-10-7, VK Euro 15

zu bestellen bei: Hebammengemeinschaftshilfe eV,
Gartenstr. 26, 76133 Karlsruhe
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Mit KIDS im Abaton:
“Verr ckt nach Paris”

Bericht von Regina Moeller

Am 1. Oktober lockte mich die Einladung einer Freundin
zum KIDS-Kinoabend ins Abaton-Kino. Entspannt
begann der Abend mit Gespr ch und Information ber
KIDS im Foyer. Bunt gemischtes Publikum und volle
Kinoreihen lieRen auf einen interessanten Film hoffen.
Ich wurde nicht entt uscht.

Hilde, Karl und Philip haben ein Handikap und sie haben
ihre Tr ume.—Im Laufe des Films haben mich die drei in
Ihren Bann gezogen. Alle drei leben in einem Heim f r
behinderte Erwachsene in Bremen. Philip und Karl arbeiten
in einer Werkstatt und bauen Spielzeugenten, Hilde sch It
eimerweise Kartoffeln in der Heimk che. Hilde ist mit
ihren 70 Jahren immer noch neugierig und tr umt von
Afrika. Der sensible Philip hat Streit mit seiner Freundin
und Karl will unbedingt in die ,freie Wirtschaft®.
Gemeinsam suchen sich die Drei neue Herausforderungen.
Heimlich planen sie einen Ausflug und hauen aus dem
Heim ab. Auf ihrer Reise, die sie ber K In nach Paris

f hrt, entdecken sie f rsich ungeahnte M glichkeiten
und erobern neue Freiheiten.

Enno (toll: Dominique Horwitz), ihr Betreuer, ausgebrannt
von seiner Arbeit, macht sich widerwillig auf den Weg,
das Trio zur ckzuholen. Eine Verfolgungsjagd mit Hinder-
nissen nimmt ihren Lauf. Am Ende ist nichts mehr wie
es war, auch nicht f r Enno, der sich in Paris verliebt und
pl tzlich selbst nicht mehr von einer R ckkehr in das alte
Leben berzeugt ist. Denn nach Paris ist alles verr ckt.
Faszinierend ist die Leistung der behinderten Haupt-
darsteller, die mit entwaffnendem Charme, nat rlicher
Ausstrahlung und groBem Selbstbewusstsein mehr
oder weniger sich selbst spielen, dabei aber eine witzige
Distanz finden, die mich unmittelbar und vorbehaltlos
eingenommen und jede Betroffenheit von Beginn an
im Lachen erstickt hat.

Die anschieBende Publikumsdiskussion mit Regisseur
und Hauptdarsteller hatte besonderen Charme und
gefiel mir aufgrund der groRRe Beteiligung aller — mit
Handicap oder ohne — sehr gut und hat den Abend
abgerundet.

Aus meiner Sicht eine rund um gelungene Veranstaltung
mit dem Pr dikat ,Macht weiter so ...1“
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Dokumentarfilm:
Ich kann das schon

Ich kann das schon

Dokumentarfilm

von Heide Breitel, BRD 2002, 87 Min.
Eignung ab 12 Jahre

VHS-Kassette:

Euro 180,— mit ffentlichen Vorf hrrechten
Euro 9o,— ohne Verleihrecht

Das Wesen des Menschen ist seine innere Bewegung.
Wenn wir die Andersartigkeit zwischen uns und ande-
ren Menschen anerkennen, dann erkennen wir uns
selbst und dadurch jeden Menschen als einzigartiges
Wesen an. Um einen anderen Menschen zu verstehen,
m ssen wir mit ihm in den Dialog treten. Kinder mit
Down-Syndrom haben eine verz gerte Sprachentwick-
lung. Wie k nnen die Eltern Zugang zu ihrem Kind fin-
den und mit ihm in den Dialog treten?

Der Film begleitet drei Kinder von Fr hjahr 2001 bis
Herbst 2002 und dokumentiert ein St ck des Lernens auf
ihrem Lebensweg und die Freude, die sie am Leben
haben. Die Eltern der Kinder erz hlen von ihren Sorgen
nach der Geburt der Kinder und wie sich ihr Leben

ver ndert und bereichert hat durch das Zusammensein
mit ihnen.

Frau Prof. Wilken, Wegbereiterin f r Sprachentwicklung
bei Kindern mit Down-Syndrom, berichtet von den M g-
lichkeiten des Lernens.

KIDS Aktuell - Nr.7 — 4/2003



“MEIN KLEINES KIND”
kommt ins Kino

Ein autobiografischer Dokumentarfilm

von Katja Baumgarten, Kamera: Gisela Tuchtenhagen
DV -> 3smm-Film, 88 Minuten, Deutschland 2001/2002,
(auch als VHS-Video: ISBN 3-00-007961-0)

Wirm chten Sie hiermit auf den Bundesstart dieses
aulBergew hnlichen Dokumentarfilms der Hebamme und
Filmemacherin Katja Baumgarten hinweisen, die sich in
ihrem Film auf pers nliche Weise mit dem aktuellen wie
brisanten Thema der Folgen Pr nataler Diagnostik aus-
einander setzt. Der Film hatte im vergangenen Jahr auf
der Berlinale Welturauff hrung.

Wegen der groRen Resonanz kommt er nun bundesweit
ins Kino.F r R ckfragen steht Katja Baumgarten selbst-
verst ndlich zur Verf gung. Bitte beachten Sie auch die
Diskussionen zum Film mit der Regisseurin und Experten.

Zum Film = “MEIN KLEINES KIND”

»Sie m ssen entscheiden!”, sagt der Facharzt f r Pr natal-
diagnostik nach einer Ultraschalluntersuchung zu der
Hebamme und Filmemacherin Katja Baumgarten —ihr
ungeborenes Kind hat schwerste Entwicklungsst rungen.
Sie hat die Entscheidung zu treffen: Muss ihr Kind in den
kommenden Tagen durch eine vorzeitige Geburtseinleitung
sterben oder wird es nach einer zeitgerechten Geburt
sein kurzes Leben auf einer Kinderintensivstation verbrin-
gen? Im Bauch strampelt das Ungeborene seit einigen
Wochen sp rbar.

Obwohl in diesem Fall ein Schwangerschaftsabbruch
die blicheL sungw re, entschlieRt sich die Mutter von
drei weiteren Kindern ihren Sohn zu Hause zur Welt zu
bringen — mit dem R ckhalt ihrer Geburtshelfer. Drei-
einhalb Stunden lang lebt Martin in ihren Armen - seine
Familie, vor allem seine drei Geschwister sind bei ihm.
In Zusammenarbeit mit ihrer Freundin, der Kamerafrau
Gisela Tuchtenhagen, dokumentiert Katja Baumgarten
Momente von der Not der Entscheidung bis zur Geburt
und dem friedvollen Abschied ihres Sohnes.

Der autobiografische Dokumentarfilm weist ber das
Pers nliche hinaus: nicht nur als betroffene Mutter, auch als
Hebamme und k nstlerisch ausgebildete Filmemacherin
bearbeitet Katja Baumgarten die existentiellen Fragen,
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HAMBURG:

Abaton-Kino

Premiere am 31. M rz mit Diskussion

Filmvorf hrungen ab 10. April 2003 (Laufzeit 2-3 Wochen)

Filmvorf hrung mit anschlieBender Diskussion

am 14. April 2003, 20.00 Uhr mit

Prof. Dr. Barbara Duden, Historikerin, Professorin
am Institut f r Soziologie, Universit t Hannover,
Prof. Dr. med. Bernhard-Joachim Hackel er,
Leitender Arzt der Abteilung Pr natale Diagnostik
und Therapie, Allgemeines Krankenhaus Barmbeck,
Katja Baumgarten, Regisseurin, Hebamme

Kartenreservierung: Telefon 040/41 320 320

die diese Lebenskrise aufwirft. Es sind Fragen, die in der
Gesellschaft, in unserer Lebenskultur ungel st bleiben.
Ihr pers nlicher Film gibt Anregungen in der Diskussion
um grundlegende Lebenswerte, die meist von professio-
nellen Ethik-Experten, weniger aus der Lebenserfahrung
gef hrt wird.

Selbst in Fachkreisen wird das Tabu aufrechterhalten:
es gibt in Deutschland keine offiziellen Zahlen dar ber,
wie viele Kinder j hrlich aufgrund ihrer Behinderung
durch eine vorzeitig eingeleitete Geburt beziehungsweise
durch eine gezielte t dliche Injektion ins Herz sterben.
Zum Schutz der Gesundheit der Mutter gesetzlich erlaubt,
wird die existentielle Entscheidung ber Leben und Tod
des ungeborenen Kindes im medizinischen Alltag schnell
gefordert und selten hinterfragt. Die ,,WahIm glichkeit®
transportiert f r die betroffene Mutter aulRerdem eine
unausgesprochene Botschaft:,,Wenn Du irgendwann den
unkalkulierbaren Aufgaben nicht gewachsen bist, die
dein krankes Kind dir eines Tages stellen k nnte — hast
du selbst Schuld!*

Die Welturauff hrung dieses Dokumentarfilms fand 2002
zur Berlinale in der neu gegr ndeten Sektion , Perspektive
Deutsches Kino“ statt. Nicht nur auf internationalen
Filmfestivals, auch auf Kongressen wie dem dem ,Inter-
nationalen Kongress f r Embryologie, Therapie und Gesell-
schaft” in Nijmegen, dem ,,Deutschen Hebammenkongress*
in Dresden und dem , Welt-Hebammen-Kongress® in Wien
wurde ,MEIN KLEINES KIND“ vom Fachpublikum viel
diskutiert. Das Goethe-Institut hat den Film im Dezember
in St. Petersburg in der Eremitage gezeigt. Jetzt kommt
er ins Kino.

Weitere Infos und Bilder aus dem Film zum Download:
http://www.MeinkleinesKind.de,

Presse-Info und weitere Termine (Veranstaltungen)
werden laufend aktualisiert
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Behindertentestament
von Dr. Gerd H. Langhein, Notar in Hamburg

Am 4.2.2003 hielt Dr. Gerd H. Langhein in den R umen
von KIDS Hamburg e.V einen Vortrag zum Thema Behin-
dertentestament. Auf Anfrage von KIDS Hamburg e.V.
stellte Herr Dr. Langhein zum Abdruck in unserem Vereins-
magazin eine Kurzversion zum Thema zur Verf gung.

A. Einleitung

Die Eltern eines geistig und/oder k rperlich behinderten
Kindes stehen bei der Erbschaftsplanung in einer sehr
schwierigen Konfliktsituation. Sie m chten in der Regel
nicht, dass ihr behindertes Kind beim Tode des letzten
Elternteiles ,leer ausgeht. bersteigen aber sp ter die
Betreuungskosten f r das Kind dessen sonstige Eink nf-
te, kann der Sozialhilfetr ger auf das ererbte Verm gen
zugreifen. Dieses Verm gen kommt dann nicht etwa
dem Kind zugute, sondern der anonymen ,Staatskasse®.
Sp testens mit dem Tode des zweiten Ehegatten
bestimmen bei Gesch ftsunf higkeit des Behinderten
im brigen fremde Dritte (Betreuer, Vormundschaftsge-
richt) das weitere Schicksal des Nachlasses mit. Die als
Ausweg fr her oft praktizierte v Ilige Enterbung des
Behinderten widerspricht regelm Rig den Interessen
der Eheleute und bedeutet wegen der Bestimmungen
des deutschen Pflichtteilrechts eher Steine statt Brot.
Auf den gesetzlichen Pflichtteil, der immerhin die H Ifte
des gesetzlichen Erbteils betr gt, kann n mlich wieder-
um der Sozialhilfetr ger zugreifen, ohne dass das Kind
hiervon den geringsten Vorteil hat.

Die Rechtspraxis hat daher eine Reihe von Modellen
entwickelt, um durch die Kombination von verschiede-
nen Gestaltungsmanahmen den Zugriff der Sozialhil-
fetr ger zu begrenzen und andererseits eine sinnvolle

F rderung des behinderten Kindes auch ber den Tod
der Eltern hinaus zu erm glichen. Die Rechtsprechung
hat zumindest f r kleinere bis mittlere Verm gen (nach
heutigen Wertverh Itnissen wohl bis einem Gesamt-
nettoverm gen von Euro 500.000,-) diese Gestaltungs-
modelle gebilligt (Urteil des Bundesgerichtshofs vom
21.03.1990 — Az.: IV. ZR 169/89 — sowie vom 20.10.1993 —
Az.: IV ZR 231/92 - BGHZ 111, 36 ff.; 123, 386 ff.). Insbeson-
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dere von sozialrechtlicher Seite werden diese Modelle
allerdings nach wie vor stark kritisiert. Die damit anderer-
seits zusammenh ngenden Fragen k nnen hier nicht
ersch pfend dargestellt werden.

Fast alle Behindertenverb nde geben Empfehlungen

f rdie Abfassung von Behindertentestamenten heraus.
Einen guten berblick bietet
Heinz/Grimm/Krampe/Pieroth, Testamente zugunsten
von Menschen mit geistiger Behinderung, 3. Aufl. Mar-
burg 1997. Auch im Internet findet man einige Hinweise
(z.B. www.trisomie21.de).

Aber bitte Vorsicht bei Selbstberatung: Das deutsche
Erbrecht ist (leider) hoch kompliziert, und der Laie verstrickt
sich allzu leicht in den Feinheiten der erbrechtlichen
Gestaltungsm glichkeiten.

B. Der behinderte Erbe im Sozialrecht

Grunds tzlich kann ein Sozialhilfetr ger gegen unter-
haltsverpflichtete Eltern oder Kinder eines Leistungs-
empf ngers Regress nehmen (§ 91 Abs. 1 BSHG). Dieser
Regress ist der H he nach nicht beschr nkt; lediglich das
sog. Schonverm gen des Unterhaltsverpflichteten wird
gesch tzt (Hausratsgegenst nde, kleineres Hausgrund-
st ck oder Wohnungseigentum, vgl. im Einzelnen § 88
BSHG). Bei der Sozialhilfegew hrung an Behinderte —
insbesondere auch hinsichtlich der Eingliederungshilfen
oder der Pflege in vollstation ren Einrichtungen —ist
dieser Regress jedoch stark beschr nkt (§ 91 Abs. 2 BSHG).
Das Risiko der Behinderung soll nicht die individuelle
Familie, sondern im Wesentlichen die Allgemeinheit tragen.
Diese Regelung f r Unterhaltsanspr che des Behinderten
gilt auch im Erbfall. Der NachlaR haftet nicht f r Unter-
haltsverpflichtungen der verstorbenen Ehegatten. Diese
erl schen mit dem Tode. Insofern sind folglich auch keine
besonderen testamentarischen Anordnungen notwendig.

Das eigene Verm gen eines Behinderten unterliegt

jedoch dem uneingeschr nkten Zugriff des leistenden
Sozialhilfetr gers bis wiederum zur Grenze des sog.
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Schonverm gens (vgl. oben). Wird ein Behinderter also
Erbe, kann das Sozialamt sofort auf alles Verm gen,
welches das Schonverm gen bersteigt, zugreifen.

Dies gilt konsequenterweise auch f r einen nach Enter-
bung bestehenden Pflichtteilsanspruch, welchen das
Sozialamt durch gesonderten Bescheid auf sich berlei-
ten kann. Selbst der Schutz des Schonverm gens ent-

f IIt mit dem Tode des Behinderten. Dessen Erben k n-
nen sich auf § 88 Abs. 2 BSHG nicht berufen. Zumindest
jetzt w chst also das ererbte Verm gen dem Staate zu
(§ 92 ¢ BSHQG).

C. Gestaltung des Behindertentestamentes

1 Vermeidung eines Pflichtteilsanspruchs
Da der Sozialhilfetr ger auf einen etwaigen Pflichtteils-
anspruch uneingeschr nkt zugreifen kann, sollte das
Entstehen eines solchen m glichst vermieden werden.
Zu diesem Zwecke muss das behinderte Kind minde-
stens einen Erbteil erhalten, der ber seinem Pflichtteil
liegt. Hierf r gen gt zwar schon ein geringf giges
berschreiten des gesetzlichen Pflichtteils. Allerdings
sollte bedacht werden, dass durch lebzeitige Schenkun-
gen, Fortfall anderer Berechtigter etc. die malRgeblichen
Quoten sich nach Testamentserrichtung ver ndern k n-
nen. Will man die hieraus folgenden Unw gbarkeiten
nicht st ndig berpr fen m ssen,ist es am einfachsten,
das behinderte Kind mit seinem gesetzlichen Erbteil
zum Erben einzusetzen.

2. Ausschlufd des Zugriffs auf die Substanz

des Nachlasses
Am Besten hierf rist die Anordnung von Vor- und Nach-
erbschaft geeignet. Das behinderte Kind wird bis zu
seinem eigenen Ableben lediglich als Vorerbe eingesetzt,
Nacherbe sind die brigen Kinder (oder auch Enkel,
sofern m glich) zu gleichen Teilen oder z.B. eine soziale
Institution, entfernte Verwandte o. .

Eine isolierte Anordnung der Vor- und Nacherbschaft ist
allerdings zu vermeiden. Der Vorerbe wird mit seiner
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Quote voll berechtigtes Mitglied der Erbengemeinschaft.
Solange er minderj hrig ist, kann ihn zwar der berleben-
de Ehegatte grunds tzlich im AuRenverh Itnis wirksam
vertreten. Ist der berlebende Ehegatte aber selbst (wie
regelm Rig) Miterbe, m sstef rdas Kind bei jeder Ver-

nderung im Nachla® ein gerichtlicher Betreuer bestellt
werden. AuBerdem kann bei Vor- und Nacherbschaft der
Sozialhilfetr ger aufs mtliche Ertr ge des Nachlasses
zugreifen.

3. Testamentsvollstreckung
In jedem Fall angeraten ist daher eine Kombination der
Vor- und Nacherbschaft mit Testamentsvollstreckung.
So k nnen auch die Ertr gnisse des Nachlasses vor einem
Zugriff gesch tzt werden. Testamentsvollstrecker kann
der berlebende Ehegatte und/oder nach seinem Ver-
sterben eines der anderen Kinder sein. Hier gilt dann aber
leider wieder, dass bei Verf gungen ber den Gesamt-
nachlaB ein gerichtlich bestellter Betreuer notwendig
werden kann. Diese Probleme kann man nur vermeiden,
wenn man von Anfang an einen familienfremden Dritten
zum Testamentsvollstrecker bestellt oder zwar den
berlebenden Ehegatten/andere Kinder zum Testaments-
vollstrecker, aber gleichzeitig f r den Fall einer etwaigen
Verhinderung des Testamentsvollstreckers einen Erg n-
zungstestamentsvollstrecker benennt (diese L sung ist
h chstrichterlich noch nicht gesichert!).
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4. Standardmuster

N der Urkundenrolle f r 2003
Verhandelt

in dieser Freien und Hansestadt Hamburg
AM . 2003 (zweitausenddrei).

Vor mir,dem Notar ... oot
mitdem Amtssitz ......... ..

erschienen heute:
1. Frau AA
geb.am...... .. ... N

ausgewiesen durch amtlichen Lichtbildausweis,
2. Herr AB
geb.am......... ... N

ausgewiesen durch amtlichen Lichtbildausweis.

Die Erschienenen sind nach berzeugung des Notars
gesch fts- und testierf hig. Sie erkl rten, durch Abgabe
m ndlicher Erkl rungen das nachfolgende gemeinschaft-
liche Testament errichten zu wollen:

I. Vorbemerkung

Wir sind beide deutsche Staatsangeh rige. Wir haben
am 01.01.1980 geheiratet und leben im gesetzlichen
G terstand der Zugewinngemeinschaft. Aus unserer
Ehe sind drei Kinder hervorgegangen, n mlich

a) B

Unser Sohn D ist behindert (Down-Syndrom). Nach Aus-
kunft der behandelnden rzte wird er voraussichtlich
niemals selbst gesch ftsf hig sein.

Wir sind nicht gehindert, letztwillig zu verf gen.
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Il. Gemeinschaftliches Testament
Dies vorausgeschickt, bestimmen wir gemeinschaftlich,
was folgt:

§1 Ester Erbfall

Der Erstversterbende von uns setzt den berlebenden zu
91% und unseren behinderten gemeinschaftlichen Sohn D
zu 9% zu seinen Erben ein.

Der behinderte Sohn D ist jedoch mit seinem Erbteil nur
von den gesetzlichen Beschr nkungen der §§ 2113 ff. BGB
nicht befreiter Vorerbe.

Nacherbe auf den Tod ist der L ngstlebende von uns.
Ersatznacherben sind die unten eingesetzten Schluss-
erben des L ngstlebenden von uns.

§2 Zweiter Erbfall

Der L ngstlebende von uns setzt auf seinen Tod unsere
beiden Kinder B und C zu je 41 % und unseren Sohn D
zu 18 % zu seinen Schlusserben ein.

Diese Erbeinsetzung gilt auch f r den Fall unseres
gleichzeitigen Versterbens oder infolge gemeinsamer
Gefahr.

Der behinderte Sohn D ist auch hier mit seinem Erbteil
nur von den gesetzlichen Beschr nkungen der §§ 2113 ff.
BGB nicht befreiter Vorerbe.Im brigen gilt §1 entspre-
chend.

§3 Testamentsvollstreckung fur beide Erbfalle

Unser Sohn D wird wegen seiner geistigen Behinderung
voraussichtlich nie in der Lage sein, seine Angelegenhei-
ten selbst zu besorgen. Er kann daher die ihm bei beiden
Erbf llen jeweils zugewandten Vorerbteile nicht selbst
verwalten. Wir ordnen daher bez glich beider Erbf lle
jeweils Dauertestamentsvollstreckung gem. § 2209 BGB
bis zum Tode des Vorerben an. Zum Testamentsvoll-
strecker ernennen wir beim Tod des Erstversterbenden
den berlebenden von uns, beim Tod des L ngstverster-
benden unseren Sohn B, ersatzweise unsere Tochter C.
Die Testamentsvollstrecker haben jeweils das Recht,
ihren Nachfolger zu ernennen. Sollte keiner der Testa-
mentsvollstrecker das Amt annehmen oder sollten sie alle
vor oder nach dem Erbfall wegfallen, ersuchen wir das
Nachlassgericht, eine geeignete Person als Testaments-
vollstrecker zu ernennen. Der Testamentsvollstrecker ist
in der Eingehung von Verbindlichkeiten f r den Nachlal
nicht beschr nkt und von § 181 BGB befreit. Nach einer
Erbteilung hat der jeweilige Testamentsvollstrecker die
Verm genswerte zu verwalten, die unserem Sohn D als
Vorerben zugeteilt werden.
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Sollte einer der Testamentsvollstrecker gehindert sein,
sein Amt im Einzelfall selbst auszu ben oder sollte die
Amtsaus bung nur mit Zustimmung des Vormund-
schaftsgerichtes und/oder Bestellung eines Erg nzungs-
pflegers m glich sein, bestimmen wir zum Erg nzungs-
testamentsvollstrecker

Herrn Steuerberater XY

ersatzweise dessen n chstj ngeren Sozius, h chst
ersatzweise unsere n chsten Verwandten — mehrere
gleichen Grades gemeinsam —; hilfsweise schlagen wir
dem Vormundschaftsgericht vor, die vorbezeichneten
Personen zum Erg nzungspfleger zu bestellen.

Im Wege der Verwaltungsanordnung nach § 2216

Abs. 2 BGB wird der jeweilige Testamentsvollstrecker
verbindlich angewiesen, unserem Sohn D aus den ihm
geb hrenden anteiligen j hrlichen Reinertr ge (Nutzun-
gen) des Nachlasses bzw. der ihm bei einer Erbausein-
andersetzung zugeteilten Verm gensgegenst nde nach
billigem Ermessen solche Geld- oder Sachleistungen
nach Art und H he zukommen zu lassen, die zur Ver-
besserung seiner Lebensqualit t beitragen, auf die der
Sozialhilfetr ger aber nach den derzeitigen §§ 76 ff.,, 81,
88,89, 90 BSHG bzw. den entsprechenden k nftigen
Vorschriften nicht zugreifen kann und die auch nicht auf
die dem Behinderten gew hlten Sozialhilfeleistungen
anrechenbar sind.

Dies sind vor allem:

a) Geschenke zum Geburtstag des D und zu den blichen
Festtagen,

b) Aufwendungen zur Befriedigung seiner individuel-
len Bed rfnisse hinsichtlich Freizeitgestaltung,
Hobbies, geistigen, k nstlerischen, sportlichen o. .
Interessen,

c) Aufwendungen f reine Teilnahme an Ferien- und
Kuraufenthalten.

Soweit die j hrlichen Reinertr ge nichtin voller H hein
der obigen Weise verwendet werden, sind sie entsprechend
der obigen Zielsetzungen f r gr Bere Anschaffungen
oder Unternehmungen zugunsten des D anzulegen.

AuRerdem kann die Substanz des Nachlasses angegriffen

werden, sofern dies dem Interesse des Vorerben nach
billigem Ermessen des Testamentsvollstreckers entspricht.
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84 Unwirksamkeit sklausel

Die das behinderte Kind betreffenden Regelungen wur-
den vom Notar eingehend mit den Testierern er rtert.
Insbesondere hat er darauf hingewiesen, dass die
getroffenen Bestimmungen m glicherweise unwirksam
sein k nnen.

Die Testierer erkl rten darauf: Sollte dieses Testament
aus irgendwelchen Gr nden hinsichtlich der Verf gungen
zugunsten unseres Sohnes D unwirksam sein, so bestim-
men wir, dass er in beiden Erbf llen jeweils nur einen
Pflichtteil erhalten soll. Im brigen soll das Testament
wirksam bleiben.

85 Vormund

Nach dem Tode des Zweitversterbenden von uns benennen
wir gem. § 1777 BGB als Vormund unsere noch minder-

j hrigen Kinder

Herrn/Frau ... s
ersatzweise

Herrn/Frau ... s

Wir bitten das Vormundschaftsgericht, den vorstehend
Benannten nach Eintritt der Vollj hrigkeit unseres Soh-
nes D auch zu dessen Betreuer zu bestellen.

I1l. Schlussbemerkung
Der Notar hat uns erl utert, dass dieses Testament ver-
schlossen zur besonderen amtlichen Verwahrung beim
Nachlassgericht des Amtsgerichts...... hinterlegt wird.
Um das Auffinden unseres Testamentes sicherzustellen,
erkl ren wir uns damit einverstanden, dass das Nachlass-
gericht unser Geburtsstandesamt unter Angabe unseres
Namens, Geburtstages, Geburtsortes, Wohnortes sowie
der Namen unserer Eltern von der Verwahrung verst n-
digt und das Geburtsstandesamt seinerseits zu gege-
bener Zeit dem verwahrenden Nachlassgericht unseren
Tod mitteilt. Das Nachlassgericht leitet dann die Testa-
mentser ffnung ein, sofern nicht die Erben bereits unter
berreichung der Sterbeurkunde und des Hinterle-
gungsscheins die Er ffnung beantragt haben.

Wir bitten um Erteilung einer beglaubigten Abschrift

dieses Testaments. Eine weitere beglaubigte Abschrift
soll der Notar in offene Verwahrung nehmen.

Vorgelesen, genehmigt und unterschrieben:



Merkblatt zur Grundsicherung

Wie k nnen behinderte Menschen durch
das neue Gesetz ihren Lebensunterhalt sichern?

von Katja Kruse

Vorbemerkung

Das neue “Gesetz ber eine bedarfsorientierte Grund-
sicherung im Alter und bei Erwerbsminderung (GSiG)”
wurde im Rahmen der Rentenreform 2001 verabschiedet.
Bei dem GSiG handelt es sich um ein eigenst ndiges, dem
Bundessozialhilfegesetz (BSHG) vorgelagertes Leistungs-
gesetz. Nach diesem Gesetz erhalten Menschen, die das
65. Lebensjahr vollendet haben sowie vollj hrige Menschen,
die dauerhaft voll erwerbsgemindert sind, eine bed rftig-
keitsabh ngige Leistung, die zur Sicherung ihres Lebens-
unterhaltes dient. Das GSiG tritt zum 1.Januar 2003 in
Kraft. Das vorliegende Merkblatt beschr nkt sich auf Frage-
stellungen, die bei behinderten Menschen und ihren
Familien im Zusammenhang mit der Grundsicherung
auftreten k nnen.

1. Wer ist anspruchsberechtigt?

Behinderte Menschen haben einen Anspruch auf Grund-
sicherung, wenn sie das 18. Lebensjahr vollendet haben
und unabh ngig von der jeweiligen Arbeitsmarktlage voll
erwerbsgemindert sind. Es muss ferner unwahrscheinlich
sein, dass die volle Erwerbsminderung behoben werden
kann.Zum anspruchsberechtigten Personenkreis geh ren
daher insbesondere auch die Besch ftigten der Werk-
st tten f r behinderte Menschen (WfbM), da diese f r
die Dauer ihrer T tigkeit in der WfbM kraft gesetzlicher
Fiktion als dauerhaft voll erwerbsgemindert gelten.

2. Bei wem wird die Anspruchsberechtigung
berpr ft?

Die Anspruchsberechtigung wird bei Personen, die eine
Dauerrente wegen voller Erwerbsminderung beziehen,
nicht mehr berpr ft werden.Es istin diesen F llen davon
auszugehen, dass der Grundsicherungstr ger die Entschei-
dung des Rentenversicherungstr gers im Rentenbescheid

ber das Vorliegen einer vollen Erwerbsminderung ber-
nimmt. Zu beachten ist, dass ein Bescheid ber eine be-
fristete Rente (Zeitrente) wegen voller Erwerbsminderung
f rdie Feststellung der Anspruchsberechtigung nach dem
Grundsicherungsgesetz nicht ausreichend ist. Behinder-
te Menschen, die in einer WfbM besch ftigt sind, gelten
w hrend ihrer T tigkeit in der WfbM als dauerhaft voll
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erwerbsgemindert (siehe dazu Frage 1). Auch bei diesem
Personenkreis wird es somit nicht zu einer berpr fung
der Anspruchsberechtigung kommen. Das gleiche gilt f r
behinderte Menschen, die eine Tagesf rderst tte oder eine
F rdergruppe einer WfbM besuchen.In den brigen F llen
muss der zust ndige Rentenversicherungstr ger auf Er-
suchen des Grundsicherungstr gers berpr fen, ob die
Voraussetzungen der vollen Erwerbsminderung und der
Unwahrscheinlichkeit ihrer Behebung vorliegen. Dies gilt
insbesondere auch f r behinderte Menschen, die Lei-
stungen im Eingangsverfahren oder im Berufsbildungs-
bereich einer WfbM erhalten.

3. Ist die Grundsicherung abh ngig

von der Bed rftigkeit?
Anspruch auf Leistungen nach dem GSiG haben die
Antragsberechtigten nur, soweit sie ihren Lebensunterhalt
nicht mit ihrem Einkommen und Verm gen sicherstellen
k nnen.Bezieht also beispielsweise ein behinderter
Mensch nach 20-j hriger T tigkeit in einer WfbM eine
Erwerbsunf higkeitsrente von 650 Euro pro Monat, so
entf [t der Anspruch auf Grundsicherung regelm Rig
ganz, weil die Erwerbsunf higkeitsrente ausreicht, um
daraus das Existenzminimum zu bestreiten. Erzielt ein
behinderter Mensch andere Eink nfte, aus denen er seinen
Lebensunterhalt bestreiten kann, z.B. Lohn aus einer
T tigkeit bei einer WfbM, so wird die Grundsicherung
als Aufstockung zu dem bereits vorhandenen Einkommen
geleistet. Bei der Pr fung der Bed rftigkeit ist ferner
das Einkommen und Verm gen des nicht getrennt
lebenden Ehegatten und des Partners einer ehe hnlichen
Gemeinschaft zu ber cksichtigen, soweit es den Grund-
sicherungsbedarf bersteigt. F rden Einsatz des Ein-
kommens und Verm gens gelten die Vorschriften des
BSHG entsprechend.

4. Ist die Grundsicherung abh ngig

vom Einkommen der Eltern?
Im Gegensatz zur Sozialhilfe werden im Rahmen der
Grundsicherung Unterhaltsanspr che der Antragsbe-
rechtigten gegen ber ihren Kindern und Eltern nicht
ber cksichtigt, es sei denn, dass dasj hrliche Gesamtein-
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kommen dieser Personen 100.000 Euro berschreitet.
Das Einkommen der Eltern wird — unabh ngig davon, ob
die Eltern zusammen oder getrennt leben oder geschieden
sind —zusammengerechnet,w hrend das Einkommen der
Kinder einzeln ber cksichtigt wird. Unter Gesamtein-
kommen ist die Summe der Eink nfte im Sinne des Ein-
kommenssteuerrechts zu verstehen.

Der Grundsicherungstr ger darf die Einkommensverh |t-
nisse der Eltern oder etwaiger Kinder des Antragsberech-
tigten nur berpr fen, wenn im Einzelfall hinreichende
Anhaltspunkte f rein berschreiten der maBgeblichen
Einkommensgrenze vorliegen. Derartige Anhaltspunkte
k nnen zum Beispiel vorliegen, wenn der Antragsteller
im Antragsformular angibt, dass sein Vater Chefarzt oder
seine Mutter Wirtschaftspr ferin ist.In diesen F llen

ist der Grundsicherungstr ger zu weiteren Fragen, auch
konkret zum Einkommen der Eltern, berechtigt. Zu be-
achten ist schlieRlich, dass etwaiges Verm gen der Kinder
und Eltern des Antragsberechtigten nicht zu ber ck-
sichtigen ist. Selbst wenn die Eltern also ber erhebliches
Verm gen verf gen, steht ihrem behinderten Kind den-
noch ein Anspruch auf Grundsicherung zu.

5. Wie bemisst sich die Leistung nach dem GSiG?

Die Grundsicherung wird so bemessen, dass sie der Hilfe

zum Lebensunterhalt aulBerhalb von Einrichtungen nach

dem BSHG entspricht, wobei die einmaligen Leistungen
pauschaliert werden. Im einzelnen umfasst die Grundsi-
cherung:

a. denf rden Antragsberechtigten malRgebenden
Regelsatz zuz glich 15% des Regelsatzes eines Haus-
haltsvorstandes nach dem BSHG

b. die angemessenen tats chlichen Aufwendungenf r
Unterkunft und Heizung

c. die bernahme von Kranken- und Pflegeversiche-
rungsbeitr gen

d. einen Mehrbedarf von 20 % des maBgebenden
Regelsatzes bei Besitz einesSchwerbehindertenaus-
weises mit dem Merkzeichen “G” oder “aG”
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6. In welcher H he werden
die Unterkunftskosten bernommen?

Nach dem GSiG werden nur die “angemessenen tats ch-
lichen Aufwendungen f r Unterkunft und Heizung”

bernommen. Die Angemessenheit der Unterkunftskosten
beurteilt sich danach, welche Wohnraumfl che f rden
Leistungsberechtigten notwendig und angemessen ist,
wobei insbesondere auch der besonderen Lebenssitua-
tion (z.B. Pflegebed rftigkeit) des Leistungsempf ngers
Rechnung zu tragen ist. Zu ber cksichtigen sind ferner
das rtliche Mietpreisniveau und die Lage auf dem rt-
lichen Wohnungsmarkt. Lebt ein leistungsberechtigtes
behindertes Kind im Haushalt seiner Eltern werden die
Unterkunftskosten in der Regel nach der Zahl der vorhan-
denen Mitglieder der Haushaltsgemeinschaft aufzuteilen
sein. In diesem Fall bernimmt der Grundsicherungstr ger
den Teil der Unterkunftskosten, der nach der Pro-Kopf-
Aufteilung auf das Kind entf lIt.

7. Haben Grundsicherungsberechtigte Anspruch

auf Wohngeld?
Einen Anspruch auf Wohngeld haben Bewohner von
Wohnraum, wenn ihr Einkommen unterhalb bestimmter
H chstgrenzen liegt und die Miete oder Belastung das
aus einer Tabelle ersichtliche zumutbare MaR bersteigt.
Wer Leistungen nach dem GSiG bezieht, hat daher in aller
Regel auch einen Anspruch auf das allgemeine Wohngeld.
Das Wohngeld wird nur auf Antrag gew hrt. Die Antr ge
sind an die nach Landesrecht zust ndigen Stellen zu
richten. Das sind in der Regel die bei den Landkreisen und
kreisfreien St dten angesiedelten Wohngeldstellen. Das
Wohngeld reduziert die im Rahmen der Grundsicherung
zu bernehmenden Aufwendungen f r die Unterkunft.
Beantragt ein Grundsicherungsberechtigter keine Wohn-
geldleistungen, so kann der Tr ger der Grundsicherung
den nicht geltend gemachten Wohngeldbetrag von den
Kosten der Unterkunft in Abzug bringen, weil der Wohn-
geldanspruch zum einzusetzenden Verm gen des Grund-
sicherungsberechtigten geh rt. Da das Wohngeld nicht
r ckwirkend, sondern erst ab Antragstellung gezahlt
wird, sollte das Wohngeld am besten noch im Dezember
2002 beantragt werden.
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8. Wie hoch ist die Leistung

nach dem GSiG im Einzelfall?
Die H he der Leistung richtet sich nach den jeweiligen
Umst nden des Einzelfalles. Die beiden Musterberech-
nungen sollen den Umfang der Leistungen verdeutlichen:
Musterberechnung der Eink nfte und Bez ge eines
behinderten Kindes, das alleine wohnt und in der Werk-
statt f r behinderte Menschen arbeitet.
Im nachfolgend dargestellten Berechnungsbeispiel wird
von einem monatlichen Grundsicherungsbedarf i.H.v.
711,55 Euro ausgegangen, der sich wie folgt errechnet:

Regelsatz: 293,00 Euro
(Haushaltsvorstand NRW)

Regelsatzzuschlag: 43,95 Euro
Warmmiete*: 316,00 Euro
Mehrbedarfszuschlag bei Ausweis

mit Merkzeichen “G” oder “aG”: 58,60 Euro
Summe: 711,55 Euro

Von diesem Betrag ist das Einkommen des behinderten
Menschen abzuziehen, das dieser aus seiner Erwerbs-

t tigkeit in der WfbM bezieht. Insoweit wird von einem
anrechenbaren Einkommen von 39,74 Euro** ausgegan-
gen. Die Differenz zwischen dem Grundsicherungsbedarf
und dem anrechenbaren Einkommen ergibt die Grund-
sicherungsleistung. Leistungsberechnung:

Grundsicherungsbedarf: 711,55 Euro
./.Einkommen**: 39,74 Euro
Grundsicherungsleistung***: 671,81 Euro

Musterberechnung der Eink nfte und Bez ge eines behin-
derten Kindes, das bei den Eltern wohnt und in der Werk-
statt f r behinderte Menschen arbeitet.

Im nachfolgend dargestellten Berechnungsbeispiel wird
von einem monatlichen Grundsicherungsbedarf i.H.v.
544,75 Euro ausgegangen, der sich wie folgt errechnet:
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Regelsatz: 234,00 Euro
(Haushaltsangeh riger ab dem

19. Lebensjahr, NRW)

Regelsatzzuschlag: 43,95 Euro

Warmmiete*:

(173 der Gesamtmiete nach
Pro-Kopf-Aufteilung)
Mehrbedarfszuschlag bei Ausweis
mit Merkzeichen “G” oder “aG”:

220,00 Euro

46,80 Euro

Summe: 544,75 Euro

Von diesem Betrag ist wiederum das anrechenbare Ein-
kommen des behinderten Menschen abzuziehen, das
dieser aus seiner Erwerbst tigkeit in der WfbM bezieht
(siehe 1. Musterberechnung). Der errechnete Betrag
ergibt die Grundsicherungsleistung. Leistungsberechnung:

Grundsicherungsbedarf: 544,75 Euro
./. Einkommen**: 39,74 Euro
Grundsicherungsleistung***: 505,01 Euro

Anmerkungen:

* Die Warmmiete reduziert sich gegebenenfalls um den
Betrag, der bereits durch den Bezug von Wohngeld
abgedeckt wird (siehe dazu Frage 7).

Es wird ein monatliches Durchschnittseinkommen
von 120 Euro zugrundegelegt. Von diesem Einkommen
ist ein angemessener Betrag aufgrund der Erwerbs-
t tigkeit des Grundsicherungsberechtigten abzusetzen
(§ 76 Abs. 2 a BSHG). F r die Musterberechnung

wird insoweit ein Absetzungsbetrag i.H.v. 80,26 Euro
zugrunde gelegt, so dass sich das anrechenbare
Einkommen auf einen Betrag in H he von 39,74 Euro
(120 Euro abz glich 80,26 Euro) bel uft.

Zu beachten ist, dass neben dem Arbeitseinkommen
auch noch etwaige weitere Eink nfte des Anspruchs-
berechtigten auf die Grundsicherung anzurechnen
sind. Hierzu kann auch das Kindergeld z hlen, das die
Elternf rihr grundsicherungsberechtigtes, behindertes
Kind beziehen (siehe dazu Frage 13).

*%
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9. K nnen zus tzliche Leistungen zur Hilfe

zum Lebensunterhalt nach dem BSHG

beantragt werden?
Ziel des GSiG ist es,den grundlegenden Bedarf f r den
Lebensunterhalt der Anspruchsberechtigten zu sichern.
Demgegen ber bestimmt sich der Umfang der Leistungen
nach dem BSHG nach dem individuell anzuerkennenden
Bedarf des Hilfeempf ngers. Ein vom GSiG nicht gedeckter
Bedarf ist daher vom Sozialhilfetr ger zu bernehmen.
Das gilt z.B.f rden Fall eines erh hten Mehrbedarfs
wegen krankheitsbedingter kostenaufw ndiger Ern hrung.

10. Erhalten behinderte Menschen,

die in vollstation ren Einrichtungen leben,

ebenfalls Leistungen nach dem GSiG?
Behinderte Menschen, die in vollstation ren Einrichtungen
leben und dort Eingliederungshilfe oder Hilfe zur Pflege
nach dem BSHG erhalten, haben unter den oben genannten
Voraussetzungen ebenfalls einen Anspruch auf Grund-
sicherung. Es handelt sich hierbei dann um Einkommen
des Heimbewohners, das er als Eigenanteil zur Finanzierung
der Heimkosten im Rahmen der Sozialhilfe einzusetzen
hat. Einem behinderten Menschen, der in einer statio-
n ren Einrichtung lebt, steht daher trotz des Bezugs von
Leistungen nach dem GSiG nicht mehr Geld als vorher zur
Verf gung.Insbesonderef hren die Grundsicherungs-
leistungen auch nicht zu einer Erh hung des Barbetrages,
der den Heimbewohnern f rihre pers nlichen Bed rf-
nisse zur Verf gung gestellt wird.

1. Wie wirkt sich die Grundsicherung

bei vollstation rer Unterbringung

auf den beschr nkten Unterhaltsr ckgriff aus?
Eltern, deren vollj hrige behinderte Kinder in vollstatio-
n ren Einrichtungen Eingliederungshilfe oder Hilfe zur
Pflege erhalten, m ssen seit dem 1.Januar 2002 unab-
h ngigvonderH heihres Einkommens oder Verm gens
grunds tzlich nur noch einen Unterhaltsbeitrag in H he
von 26 Euro monatlich an den Sozialhilfetr ger leisten.
Diese Beschr nkung des Unterhaltsr ckgriffs wird auch
nach dem Inkrafttreten des GSiG f r alle Eltern gelten.
Das heif8t, dass auch diejenigen Eltern deren j hrliches

KIDS Aktuell - Nr.7 — 4/2003

GRUNUD STICHETRUNG

Einkommen 100.000 Euro berschreitet und deren voll-
station runtergebrachte Kinder deshalb keinen Anspruch
auf Leistungen nach dem GSiG haben (siehe dazu Frage 4),
nicht mehr als 26 Euro monatlich an den Sozialhilfetr ger
zahlen m ssen. Zu beachten ist jedoch, dass sich diese
Eltern, sofern hinreichende Anhaltspunkte f rein ber-
schreiten der relevanten Einkommensgrenze vorliegen,
gegebenenfalls einer Einkommens berpr fung unter-
ziehen m ssen. Diese Einkommens berpr fung erfolgt
jedoch in erster Linie aus statistischen Gr nden und
ndert nichts an der Tatsache, dass die Eltern lediglich
einen Kostenbeitrag in H he von 26 Euro monatlich f r
die station re Unterbringung ihres Kindes leisten m ssen.

12. F hrt der Bezug von Leistungen

nach dem GSiG zum Wegfall des Kindergeldes?
F rein behindertes Kind, dessen Behinderung vor Voll-
endung des 27. Lebensjahres eingetreten ist, wird ohne
Altersbeschr nkung Kindergeld gezahlt, wenn das Kind
aullerstande ist, sich selbst zu unterhalten. Das ist der
Fall, wenn es nicht in der Lage ist, seinen gesamten not-
wendigen Lebensbedarf durch eigene Mittel zu decken.
Dies ist f rjedes Kind individuell zu ermitteln (siehe
dazu die Beispielrechnungen im j hrlich aktualisierten
Steuermerkblatt des Bundesverbandes f r K rper- und
Mehrfachbehinderte, welches kostenlos von der Inter-
netseite des Verbandes unter www.bvkm.de, Stichwort
“Rechtsratgeber” heruntergeladen werden kann).
Da die Grundsicherung lediglich das Existenzminimum
gew hrleisten soll, werden behinderte Kinder in der
Regel trotz des Bezuges von Leistungen nach dem GSiG
nicht imstande sein, ihren Lebensbedarf durch eigene
Mittel sicherzustellen. Der Anspruch auf Kindergeld
bleibt daher regelm Rig sowohl f rvollstation runter-
gebrachte Kinder als auch f r Kinder, die bei ihren Eltern
oder in einer eigenen Wohnung leben, erhalten.

13. Wird das Kindergeld auf die
Grundsicherungsleistung angerechnet?

Von der Frage, ob den Eltern ein Anspruch auf Kindergeld

zusteht (siehe dazu Frage 12) ist die Frage zu unterscheiden,

ob das Kindergeld als Einkommen des Kindes anzusehen
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und damit auf die Grundsicherungsleistung anzurechnen

ist. Die Antwort auf diese Frage richtet sich nach der

jeweiligen Wohnsituation des Kindes.

a) Wenn das Kind in einer vollstation ren Einrichtung
lebt, wird das Kindergeld nicht auf die Grundsiche-
rungsleistung angerechnet, das heit, es steht in
vollem Umfang den kindergeldberechtigten Eltern zu.

b) Wenn das Kind in der eigenen Wohnung oder in
ambulant betreuten Wohnformen lebt, ist das Kinder-
geld nur dann als Einkommen des Kindes anzusehen,
wenn die Eltern dem Kind das Kindergeld auch
tats chlich zuwenden, so dass der Einkommenszu-
fluss nachweisbar ist. Liegt ein solcher Zuwendungs-
akt vor, wird das Kindergeld als Einkommen des Kin-
des auf die Grundsicherungsleistung angerechnet.
Insoweit w re die Grundsicherungsleistung in der
ersten Musterberechnung (siehe dazu Frage 8) gege-
benenfalls um das Kindergeld zu reduzieren.

c) Umstritten ist die Frage, wem das Kindergeld zuzu-
rechnen ist, wenn das Kind im Haushalt der Eltern lebt.
F rden Bereich der Sozialhilfe hat das Bundesverwal-
tungsgericht mehrfach entschieden, dass das Kinder-
geld nicht dem anspruchsberechtigten Elternteil,
sondern bis zur H he des sozialhilferechtlichen Bedarfs
dem Kind als Einkommen zuzuordnen ist. Nach dieser
Rechtsprechung ist davon auszugehen, dass Eltern
das ihnen zustehende Kindergeld im Rahmen des ge-
meinsamen Haushalts f r den Lebensunterhalt ihrer
bed rftigen Kinder verwenden (so genannte Vorteils-
zuwendung). Es muss damit gerechnet werden, dass
die Grundsicherungstr ger und die Verwaltungsge-
richte diese Argumentation auf die Grundsicherung

bertragen. Dies h tte zur Folge, dass die Grundsi-
cherungsleistung in der zweiten Musterberechnung
(siehe dazu Frage 8) um das Kindergeld zu reduzieren
w re. Der Bundesverband f r K rper- und Mehrfach-
behinderte h It die bertragung dieser Rechtsprechung
auf die Grundsicherung allerdings im Einzelfall f r

uBerst fragw rdig. Plausibel ist die Zurechnung des
Kindergeldes zum Einkommen des Kindes allenfalls
in den F llen, in denen die Eltern mit dem Kindergeld
den laufenden Lebensunterhalt ihres Kindes (Ern hrung,
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hauswirtschaftlicher Bedarf sowie die pers nlichen
Bed rfnisse dest glichen Lebens) bestreiten. Denn
in diesen F llen w rde der Zweck der Grundsicherung
(Sicherung des Lebensunterhaltes) bereits zum Teil
durch die Zuwendung des Kindergeldes erf It werden.
Haben die Eltern hingegen regelm Rig Ausgabenf r
ihre Kinder, die ber die allgemeinen Lebensunterhal-
tungskosten hinausgehen (z.B. erh hte Fahrtkosten
aufgrund der Behinderung, Aufwendungen f r Arzt-
und Therapiebehandlungen sowie Medikamente, die
nicht von der Krankenkasse gezahlt werden, Kosten
f r Freizeitunternehmungen etc.), so ist nicht nach-
vollziehbar, weshalb das Kindergeld dem Einkommen
des Kindes zugerechnet werden sollte. In derartigen
F llen sollte daher ein Widerspruch gegen den Bescheid
des Grundsicherungstr gers erwogen werden. Der
Bundesverband f r K rper- und Mehrfachbehinderte
stellt Thnen hierf r gerne Argumentationshilfen zur
Verf gung.

14. Wird das Pflegegeld

auf die Grundsicherung angerechnet?
Es gibt eine Reihe von Eink nften, die nicht auf die Grund-
sicherung angerechnet werden. Hierzu z hlen z.B. das
nach dem Pflegeversicherungsgesetz zu zahlende Pflege-
geld, die nach dem Bundesversorgungsgesetz (z.B.f r
Impfsch den) zu zahlenden Grundrenten sowie das nach
den Landesblindengesetzen zu zahlende Blindengeld.

15. M ssen Leistungen nach dem
Grundsicherungsgesetz versteuert werden?

Die Grundsicherungsleistungen sind steuerfrei, weil es sich

um Bez ge aus ffentlichen Mitteln handelt, die wegen

Hilfsbed rftigkeit gew hrt werden (§ 3 Nr.11 Einkommens-

steuergesetz).

16. K nnen die Eltern weiterhin

den Behindertenpauschbetrag geltend machen?
Nach dem Einkommenssteuergesetz haben Eltern die
M glichkeit, den Behindertenpauschbetrag ihres Kindes
auf sich bertragen zu lassen, wenn das Kind den Pausch-
betrag nicht in Anspruch nimmt. Weitere Voraussetzung
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f rdie bertragungist, dass die Elternf r das Kind Kinder-
geld oder einen Kinder- oder Betreuungsfreibetrag erhalten.
Der Behindertenpauschbetrag kann somit trotz des Be-
zugs von Leistungen nach dem GSiG weiterhin geltend
gemacht werden, wenn die Eltern einen Anspruch auf Kin-
dergeld haben. Dies wird auch nach dem Inkrafttreten
des GSiG regelm RBig der Fall sein (siehe dazu Frage 12).

17. Wo und wann sind die Leistungen

nach dem GSiG zu beantragen?
Die Leistungen nach dem GSiG werden nur auf Antrag
gew hrt. Der Antrag ist nicht an eine besondere Form
gebunden. Er ist zweckm Rigerweise beim Grundsiche-
rungs- oder Rentenversicherungstr ger zu stellen. Der
zust ndige Grundsicherungstr ger ist der Landkreis oder
die kreisfreie Stadt, in deren Bereich der Antragsberechtigte
seinen gew hnlichen Aufenthalt hat. Die Grundsicherungs-
und Rentenversicherungstr ger werden den Antragstellern
Antragsformulare aush ndigen, in denen u.a. Angaben
zu den pers nlichen Verh Itnissen sowie der Einkommens-
und Verm genssituation des Antragstellers gemacht
werden m ssen. Die Grundsicherungsleistung beginnt am
ersten Tag des Monats, in dem der Antrag gestellt worden
ist. Anspruchsberechtigte sollten daher bis sp testens
Ende Januar 2003 einen Antrag stellen, weil das GSiG am
1.Januar 2003 in Kraft tritt.

18. Was ist zu tun, wenn der Antrag

auf Grundsicherung abgelehnt wird?
Die Entscheidungen der Grundsicherungstr ger unter-
liegen der Kontrolle durch die Verwaltungsgerichtsbarkeit.
Gegen unrichtige Bescheide ist fristgerecht — innerhalb
eines Monats bei schriftlicher Rechtsmittelbelehrung,
ansonsten innerhalb eines Jahres — schriftlich Widerspruch
beim Grundsicherungstr ger zu erheben. Innerhalb der
gleichen Fristen ist gegebenenfalls gegen den ablehnenden
Widerspruchsbescheid schriftlich Klage beim Verwaltungs-
gericht zu erheben.
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19. Wo kann man weitere Informationen

zur Grundsicherung bekommen?
Ausk nfte zur Grundsicherung erteilen die Tr ger der
gesetzlichen Rentenversicherung (Bundesversicherungs-
anstalt f r Angestellte, BfA sowie die Landesversiche-
rungsanstalten, LVA ) und die rtlichen Sozial mter, bei
denen man auch die rtliche Anschrift des Grundsiche-
rungstr gers erfragen kann. Die BfA hat ein Service-
Telefon zum Nulltarif eingerichtet. Die Telefonnummer
lautet: Telefon 0800/3 33 19 19; Sprechzeiten: Mo.-Do.
9.00-19.30 Uhr; Fr. 9.00-13.00 Uhr

20. Gibt es weiterf hrende Literatur

zum Grundsicherungsgesetz?
Wer sich noch detaillierter mit dem Grundsicherungsge-
setz besch ftigen m chte, dem seien folgende Ratgeber
empfohlen:

Prof. Dr. Albrecht Br hl/Dr. Albert Hofmann

Gesetz ber eine bedarfsorientierte Grundsicherung im
Alter und bei Erwerbsminderung (GSiG),

ISBN 3-00-008720-6, Preis: 12 Euro

Horst Marburger
Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung,
ISBN 3-8029-7473-5, Preis: 9,95 Euro

Sand: November 2002

Der Inhalt des Merkblattes wurde sorgfaltig erarbeitet.
Dennoch kénnen Irrtimer nicht ausgeschlossen werden.
Auch kénnen seit der Drucklegung des Merkblattes
rechtliche Anderungen eingetreten sein.

Die Autorin kann deshalb keine Gewéahr fiir die Richtig-
keit und Vollstandigkeit der Informationen Gibernehmen.
Insbesondere wird keine Haftung fur sachliche Fehler
oder deren Folgen tibernommen.
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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

B ro- und Verwaltungsarbeiten
Allgemeine Organisation

und B roarbeiten/
Koordination der Raumnutzung:
B ro KIDS Hamburge.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80

Finanzverwaltung
siehe Anzeige
in der rechten Spalte

Rundschreiben/Versand
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

Versand von Infomaterial und
Literaturlisten

B ro KIDS Hamburge.V.
Renate Stockmann

Telefon 040/38 6167 80

Offentlichkeitsarbeit
Bettina Fischer
Telefon 040/480 480 3

Fundraising
Regine Sahling
Telefon 040/880 80 39

Bibliothek/Videothek
Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80 oder
040/3901154

Telefonkette
Debby Mayes
Telefon 040/410 74 53

Telefonberatung
Sabine Handzsuj
Telefon 04533/ 42 62

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

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

Seminare: Planung 2003
Tanja Brennecke
Telefon 040/460 92 149

Seminare: Verwaltung
siehe Anzeige
in der rechten Spalte

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

Web-Site

Marco Landsberg
Telefon 040/56 00 63 15
oder

Telefon 040/839 32 827

Erstinformation
Brigitte G rtner
Telefon 040/5120 8414

Feste
Bettina Fischer
Telefon 040/480 480 3

Down-Syndrom-Monat 2003/
Aktionsplanung

Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

KIDS Hamburg e.V. ist auf
der Suche nach einem neuen

Schatzmeister.

Es w re sch n,wenn sich
jemand finden w rde,

der dieses Amt bernehmen
m chte.

Interessenten melden sich
bitte im B ro.

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

Info-Abend
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
von 9.00 bis 13.00 Uhr

Telefon 040/38 61 67 80
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Veranstaltungskalender von KIDS Hamburg e.V.

Termine und Veranstaltungen von KIDS Hamburg e.V. im Europ ischen Jahr der Menschen mit Behinderungen 2003

Regelm Rige Gruppentreffen:

Samstag, den 1.3, 3.5.,6.9.4.10.,1.11. 6.12. 2003, ab 15.00 Uhr
(Renate Stockmann, Telefon 040/38 61 67 80)

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

Donnerstag, den 8.5.,5.6., 3.7, 7.8.4.9., 2.10.2003, ab 9.30 bis 12.00 Uhr
(Simone ClaalRen, Telefon 040/490 84 71)

jeden 4. Sonntag im Monat, ab 15.00 bis 18.00 Uhr
(Kerstin Schmidt 040/69517 77)

Sonstige Veranstaltungen:

5.4.2003 Verhaltensauff lligkeiten und besondere Lernaspekte bei Schulkindern mit Down-Syndrom,
Cora Halder, 10.00 bis ca. 15.30 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

8.4.2003 Die Feuerstein-Methode, Sibylle Kahl-Weber berichtet ber die vorliegenden Materialien
zur Methode, 20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

9.5.2003 Autoren der Autorenvereinigung ,,Ohrenkuss“ lesen vor, Literaturcafé Mathilde, BogenstraRe 5,
20144 Hamburg, 19.00-20.30 Uhr,
Kartenvorverkauf: KIDS Hamburg e.V., Telefon 040/38 61 67 80, E-Mail: info@kidshamburg.de

10.5.2003 Autoren der Autorenvereinigung ,,Ohrenkuss“ lesen vor, Literaturcafé Mathilde, BogenstraRe 5,
20144 Hamburg, 1. Lesung 16.00—17.30 Uhr, 2. Lesung: 19.30 —21.00 Uhr,
Kartenvorverkauf: KIDS Hamburg e.V., Telefon 040/38 61 67 80, E-Mail: info@kidshamburg.de

13.5.2003 Thema wird noch bekannt gegeben,
20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

24.5.2003 Erziehung zur Normalit t, Prof. Dr. med. Sabine Stengel-Rutkowski, 10.00 bis ca. 15.30 Uhr,
Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

Flohmarkt Alsterdorf

10.6.2003 Thema wird noch bekannt gegeben,
20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

Juni 2003
28.6.2003 LaBt mich doch machen! Ich kann das! Bericht ber die Lebenssituation eines
jungen Mannes mit Down-Syndrom, Jischkah Griesbach und sein Vater Gernot Griesbach,
10.00 bis ca.15.00 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg
August 2003 zur Vorbereitung des DS-Monats
30.8.2003 Neuro-Entwicklungsphysiologischer Aufbau nach P rnbacher, Detchema Limbrock,
10.00 bis ca.16.00 Uhr, Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg
Geburtshaus Altona
20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsr ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg
Flohmarkt Alsterdorf
25.10.2003 Wie sage ich meinem Kind, dass es behindert ist?, [Ise Achilles, 10.00 bis ca. 15.30 Uhr,

Hamburg-Haus Eimsb ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

Seminar: bitte anmelden bei KIDS Hamburg e.V., Telefon 040/38 61 67 80
Info-Abend: 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.
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