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In der kommenden Ausgabe der KIDS Aktuell Nr. 9

mö chten wir uns mit dem Thema 

“Erlebnisse rund um 

das Down-Syndrom 

im sozialen Umfeld”

beschä ftigen.

Menschen mit Down-Syndrom und deren Eltern,

Geschwister, Verwandte, Lehrer, Nachbarn und Freunde

von Menschen mit Down-Syndrom mö chten wir darum

bitten, uns zu beschreiben, was sie persö nlich im

Zusammenhang mit ihrem Kind, Verwandten, Schü lern,

Nachbarn oder Freunden mit Down-Syndrom im 

gesellschaftlichen Umfeld erleben oder erlebt haben.

Wir freuen uns auf ihre schö nen, nachdenklichen,

traurigen, spannenden, alltä glichen, humorvollen oder

sachlichen, fachlichen Geschichten.

Es wä re sehr schö n, wenn wir zahlreiche Beiträ ge emp-

fangen kö nnten. Wir lesen solche Geschichten gerne

und Sie bestimmt auch. Lassen Sie uns gemeinsam ein

mit vielen Geschichten gefü lltes Magazin machen! 

(Wir haben ü brigens einen ausgezeichneten Lektoren.

Also zö gern Sie nicht, auch Sie kö nnen bei uns fehlerfrei

schreiben.)

Ihren Beitrag bitte (Absenderanschrift nicht vergessen,

Autoren bekommen eine KIDS Aktuell Nr. 9) bis zum 

15. Februar 2004

per E-Mail an:

simone@kidshamburg.de 

oder per Post an:

Simone Claaßen, Eppendorfer Weg 60 , 20259 Hamburg

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an Simone Claaßen:

Telefon 040/490 84 71 (ab 19.00 gut erreichbar)

Schreiben sie uns,

was sie erleben!

Bitte beachten sie auf S. 35 

das Stellengesuch einer jungen 

Frau mit Lernbehinderung



Wir stellen auch Wünsche vor.
KIDS Hamburg e.V. wird zum bundesweiten Down-Syndrom
Monat im Oktober dieses Jahres eine Plakatakt ion beim
Hamburger Verkehrsverbund aushängen. Dort werden
junge Erwachsene ihre persönlichen Wünsche zum Aus-
druck bringen. Es sind ganz alltägliche Wünsche, die sich
nicht von den Wünschen Gleichalt riger unterscheiden.
Wie oft wünschen wir uns anders zu sein, nur wenn man
mit dem Anderssein lebt , sehnt man sich nach etwas
mehr Normalit ät .

Ganz persönlich wünsche ich mir, dass Ihnen diese 
Ausgabe unserer Zeit schrift gefällt und dass Sie uns als
KIDS Hamburg e.V. Kontakt - und Informat ionszent rum
Down-Syndrom weit er bekannt machen.

Ich möchte mich an dieser Stelle auch bei allen Spendern
und Sponsoren bedanken, die unsere Arbeit bisher
unterstützt haben.

Wir möchten auch nächstes Jahr wieder Seminare für
Eltern, Angehörige und Interessierte veranstalt en;
laufende Projekte verwirklichen; uns verstärkt um die
O¬ffent l ichkeitsarbeit kümmern und Veranstalt ungen
ausrichten, zu denen viele Menschen kommen und uns 
kennen lernen können.
Alle diese Akt ivitäten können Sie durch eine Spende
unterstützen. Wir freuen uns über jeden Bet rag.
Bit t e füllen Sie den Überweisungst räger mit Ihrer voll-
st ändigen Adresse aus, damit wir Ihnen eine Spenden-
bescheinigung zukommen lassen können.

Ich wünsche Ihnen einen schönen Herbstanfang und
dass Ihre Wünsche für 2004 in Erfüllung gehen.

Mit f reundlichen Gruß

Bet ina Fischer, 1. Vorst it zende
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Liebe Mitglieder,

liebe Leserinnen und Leser,

haben Sie einen Wunsch? Einen, oder mehrere, die Sie
gleich benennen können? 
Was wünschen wir uns t äglich? Im geheimen und nur
für uns gedacht? Welche Wünsche tei len wir mit der
Famil ie? Wie oft wünschen wir uns einfach nur anderes
Wet ter oder bessere Umstände?
Wann haben Sie zum let zten Mal jemandem bewusst
einen Wunsch erfüllt ?
Kinder haben ständig irgendwelche Wünsche. Ohne
Scheu wünschen sie sich t äglich ihr Lieblingsmit t ages-
sen, Feuer speiende Drachen, das super schnelle Fahrrad
und noch diese Barbie, weil die so toll ist … 
Es ist immer schön, wenn die Freude über die Erfüllung
eines Wunsches groß ist , aber es ist auch wicht ig, die
kleinen und st illen Wünsche zu beachten, die aus dem
Herzen kommen.

Meine Familie hat t e zu Sylvester die Idee, dass jeder 
auf  einen kleinen Zet t el schreibt , was er sich von den
anderen Familienmitgl iedern fürs neue Jahr wünscht .
Keine materiellen Sachen, sondern einfach nur fürs 
Miteinander ... ! Das war eine sehr interessante
Geschichte und auf  einem Zet t el st and: “ Ich wünsche
mir, dass Konstant in sprechen lernt .”
Das war ein Wunsch, den wir alle für meinen Sohn,
der mit dem Down-Syndrom lebt , hat ten und der das
Normale so wünschenswert machte.

Wir als Eltern, Angehörige und Freunde von Menschen
mit Down-Syndrom wünschen uns für unsere Kinder 
und Jugendliche mehr Normalität im Alltag und dass 
sie so angenommen werden, wie sie sind.

Ebenso wünschen wir uns, dass es Menschen gibt ,
die den Willen haben, Ausbildungs- und Arbeitsplätze
für Bet roffene mit Down-Syndrom zu schaffen und 
zu erhalt en.

Wir wünschen uns, dass Menschen, die mit dem Down-
Syndrom leben, in unserer Gesellschaft mit mehr Geduld
und Freundlichkeit behandelt werden und dass sie dort
ihren festen Plat z erhalt en.
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Grußwort von

unserem Schirmpaar

Annerose und 

Dr. Henning Voscherau

Gut dass es KIDS gibt, und gut dass die engagierten

Aktiven in diesem wichtigen Verein so unü berhö rbar die

Trommel rü hren. Denn Kinder und Jugendliche mit

Down-Syndrom gehö ren zu den Schwachen der Gesell-

schaft. Sie haben verdient, dass man sich um sie, ihre

Lebensumstä nde, ihre Rechte kü mmert. Ein selbstbe-

stimmtes glü ckliches Leben zu fü hren, ist der Wunsch

eines jeden Menschen, ob mit oder ohne Down-Syndrom.

Und da sind wir schon im Kern des Leitthemas der heu-

tigen Ausgabe: Wü nsche. Dabei kann es ja nicht um

Unerreichbares gehen, wie etwa den vielleicht manchmal

vorhandenen, dann wohl eher unausgesprochenen

Wunsch in einer Familie, das Schicksal hä tte einem lieb-

gewonnen Kind und seinen Eltern und Geschwistern

das Down-Syndrom ersparen sollen. Hadern hilft nicht.

Kinder mit Down-Syndrom sind in besonderer Weise

empfindsam, liebenswert und liebenswü rdig, und sie

sind in stetem Wechsel wie Sonne und Regen frö hlich

oder traurig – Menschen mit Down-Syndrom, die man

lieb haben muss.

Wü nsche fü r diese Menschen mag es individuell sehr

viele geben. Zwei sehen wir als besonders wichtig fü r

alle an:

• dass die Sichtweise unserer Gesellschaft gegenü ber

den Kindern und Jugendlichen und ihren Eltern immer

weiter zunehmend durch Toleranz, Hilfsbereitschaft

und Verstä ndnis geprä gt wird, bis das Zusammenleben

alltä gliche Selbstverstä ndlichkeit geworden ist.

• und dass Menschen mit Down-Syndrom ein 

selbstbestimmtes glü ckliches Leben fü hren kö nnen –

auf Dauer auch ohne den Schutz ihrer Eltern.

Der neue Vorstand

Bettina Fischer, 1. Vorsitzende

Meine Name ist Bettina Fischer und ich lebe mit meinem

Mann Ingo und meinen zwei Kindern hier in Hamburg.

Meine Tochter Klara wurde im November 1995 geboren.

Sie ist ein frö hliches Mä dchen und sie geht mit dem

Thema Down-Syndrom sehr natü rlich und offensiv um.

Konstantin kam im Mä rz 1999 unter sehr viel Schwierig-

keiten auf die Welt. Die Diagnose Down-Syndrom wurde

uns unmittelbar nach der Geburt mitgeteilt.

Als ausgebildete Kinderkrankenschwester hatte ich,

was den medizinischen Bereich betraf, Sachkenntnisse,

fü hlte mich aber mit meinen Ängsten und Sorgen 

allein gelassen.

2001 hö rte ich das erste Mal von KIDS Hamburg e.V. und

wurde dort Mitglied. Meine ersten Kontakte knü pfte 

ich bei einer Vollversammlung. Dort habe ich viele andere

Betroffene kennen gelernt und fü hlte mich mit dieser

Thematik gut aufgehoben.

Durch meine Wahl in den Vorstand hoffe ich, die Arbeit

des Vereins zu unterstü tzen und andere Eltern zu moti-

vieren, mit dem Down-Syndrom zu leben.

Im Vorstand von KIDS Hamburg e.V. hat sich in diesem

Jahr einiges geändert. Wir möchten Ihnen daher wieder

einmal die Vereinsmitglieder vorstellen, die sich mit

der umfangreichen, vielfältigen Vorstandsarbeit für

unseren Verein und dessen Ziele einsetzen.

Unseren Vorstandsmitgliedern wollen wir bei dieser

Gelegenheit von Herzen danken, für all das, was sie für

unseren Verein, für uns Eltern und für unsere Familien

leisten.



Regine Sahling 

Mein Name ist Regine Sahling. Ich bin verheiratet mit

Olav. Zusammen haben wir vier Kinder. Unser jü ngster

Sohn Fabian wurde im Oktober 1999 geboren. Er lebt

mit dem Down-Syndrom.

Schon kurz nach Fabians Geburt haben wir Kontakt zu

KIDS Hamburg e.V. aufgenommen. Wir haben den gedank-

lichen Austausch mit Eltern, die ä hnliche Erfahrungen

gemacht haben, besonders in den ersten Monaten als

sehr hilfreich empfunden. Auch der Besuch der von 

KIDS Hamburg e.V. angebotenen Seminare hat uns sehr

geholfen, uns intensiv mit der neuen Situation ausein-

ander zu setzen. Wir haben viele nette Menschen kennen-

gelernt und einige neue Freunde gefunden.

Seit Juli 2001 arbeite ich im Vereinsvorstand mit. Diese

Arbeit macht mir viel Freude! Ich hoffe, dass wir unseren

Kindern und allen Menschen mit Behinderungen durch

unsere Arbeit den Weg zu einem gleichberechtigten und

selbstbestimmten Leben erleichtern kö nnen.

Susanne Jensen

Hallo, ich bin Susanne Jensen. Mein Mann und ich sind

seit Anfang 2002 aktive Vereinsmitglieder und ich 

seit Anfang 2003 im Vorstand. Wir haben zwei Kinder:

unsere 8-jä hrigen Tochter Harriet und unseren 1 1/2-

jä hrigen Sohn Jakob. Jakob ist im Dezember 2001 mit

dem Down-Syndrom zur Welt gekommen.

Die Vereins- und Vorstands“arbeit“ bringt mir Spaß – 

ich lerne nette Menschen kennen, es stellen sich stä ndig

neue spannende Herausforderungen und ich hoffe,

etwas bewegen zu kö nnen. Unter anderem organisiere

ich neu unsere Krabbelgruppe, wirke in der Erstinforma-

tionsgruppe mit und mö chte mich, da ich Ernä hrungs-

wissenschaften studiert habe, in die Thematik “Down-

Syndrom und Ernä hrung” einarbeiten. Ich freue mich,

auch zukü nftig mit viel Spaß und in netter Gesellschaft

dabei zu sein!

Rainer Claaßen

Ich bin 1965 geboren, seit 1993 verheiratet, seit 1999

Vater und seit 2000 Vater eines Jungen mit Down-

Syndrom.

Wenige Tage nach seiner Geburt fand in Altona das große

“Down – von wegen!”-Fest, das von KIDS Hamburg e.V.

veranstaltet wurde, statt. Das war ein sehr schö nes Fest,

bei dem ich in wenigen Stunden Dinge begriff, fü r die

ich sonst vielleicht Monate gebraucht hä tte.

So war der Kontakt hergestellt, und der Gedanke, sich

selbst bei KIDS zu engagieren lag nahe. 2003 fü hrte das

zu meinem Eintritt in den Vorstand. Ich mö chte daran

mitwirken viele solche Veranstaltungen stattfinden 

zu lassen, die Mut machen, Spaß machen und den Weg

in eine gute Zukunft fü r unsere Kinder und uns weisen.
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Roland Spahn, Schatzmeister

Mein Name ist Roland Spahn. Ich wurde 1960 in

Hamburg geboren und lebe seit 1993 zusammen

mit meiner Frau im benachbarten Ahrensburg.

Unsere Tochter Maria Antonella wurde am

12.07.2000 geboren. Wir wurden am Tag darauf 

im Krankenhaus recht unsensibel darü ber auf-

geklä rt, dass Maria das Down-Syndrom hat und

unter einem vermutlich schweren Herzfehler 

leide. Zum Glü ck stellte sich wenige Tage spä ter

heraus, dass die Sache mit dem Herzen unpro-

blematisch war, doch diese ersten Tage auf der

Intensivstation fü r Neugeborene waren nicht

gerade leicht. Man ist in einer solchen Situation

fü r jede Information und kompetente Beratung

mehr als dankbar. Das Bewusstsein, dass das 

Zusammenleben mit einem Kind mit Down-

Syndrom dem mit einem “normalen” Kind in

nichts nachsteht, stellt sich erst spä ter ein.

Schon in dieser Zeit nahm ich mir vor, eines Tages

einmal ehrenamtlich fü r die Sache des Down-

Syndroms tä tig zu werden.

Als ich im Juni 2003 mitbekam, dass KIDS einen

neuen Schatzmeister suchte, habe ich mich fü r

die Ü bernahme dieser Aufgabe bereit erklä rt.

Die Verwaltung der Finanzen fü r KIDS lä sst sich

in meine tä gliche Arbeit als Geschä ftsfü hrer

mehrerer Firmen gut integrieren.
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Eine Frau mit Ideen!
von Regine Sahling

Simone Claaßen sprudelt über von Ideen und hat dazu

noch ein Organisationstalent, das die Verwirklichung 

vieler ihrer Projekte ermöglicht.

Kurz nach der Geburt ihres zweiten Sohnes Raul haben

Simone und Rainer Claaßen Kontakt mit KIDS Hamburg

e.V. aufgenommen. Beide waren sich einig, dass es fü r 

sie und ihre Sö hne Arnold und Raul gut sein wü rde,

zusammen mit Menschen mit ä hnlichen Erfahrungen fü r

mehr Normalitä t im Zusammenleben aller einzutreten.

Simone zeichnet sich durch einen enormen Ideenreichtum

aus. Sie hat aufgrund ihres Berufes Vorschlä ge fü r die

Gestaltung der Vereinsflyer und -plakate. Viele Projekte

mit und fü r Menschen mit Down-Syndrom schweben 

ihr vor. Sie rief eine Krabbelgruppe fü r Kinder mit Down-

Syndrom und deren Eltern ins Leben, die sie einmal im

Monat betreut hat.

Auch bei der Gestaltung unserer Vereinszeitschrift hat

sie sich engagiert. Mit Sicherheit wü rden wir sonst nicht

in einem so professionell gestalteten Blatt ü ber unsere

Vereinsaktivitä ten und viele Themen rund ums Down-

Syndrom berichten kö nnen. Fü r zwei Ausgaben pro Jahr

besorgt sie Artikel von Vereinsmitgliedern und vielen

anderen Interessierten, sammelt Fotos, stellt die Artikel

zusammen und sorgt fü r die frische und bunte Gestal-

tung, die unserer Vereinszeitschrift so viel Zuspruch ein-

gebracht hat.

Fü r dieses Jahr hatte sie zwei weitere Ideen. Im Mai hat

sie an zwei Tagen eine Lesung der Autorenvereinigung

“Ohrenkuss” veranstaltet, bei der fü nf Menschen mit

Down-Syndrom ihre eigenen Texte in einem Literaturcafé

in Eimsbü ttel vorgelesen haben (siehe Seite 12). Dafü r 

hat sie mit viel Aufwand und Energie in ungezä hlten 

Telefonaten alle Interessen „unter einen Hut“ gebracht.

Außerdem hat sie die Idee zur Plakataktion von KIDS 

Hamburg e.V. fü r den Down-Syndrom Monat im Oktober

2003 entwickelt und ist auch an deren Planung und

Umsetzung beteiligt.

Im Namen des ganzen Vereins mö chte ich Simone Claaßen

fü r die enorme Unterstü tzung und Bereicherung unserer

Vereinsarbeit herzlich danken.
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Die Zielsetzung des Hamburger Spendenparlamentes

heißt:

Gegen Armut, Einsamkeit 

und Obdachlosigkeit.

Projekte, die gesellschaftliche Missstände in Hamburg

bekämpfen und für mehr soziale Wärme eintreten,

erfüllen die Kriterien, um vom Hamburger Spenden-

parlament unterstützt zu werden.

Am 15.7.2003 tagte das Hamburger Spendenparlament

im Hauptgebä ude der Universitä t. Die Parlamentarier

sollten bei dieser 24. Sitzung ü ber die Vergabe der ge-

sammelten Spenden abstimmen. Das Spendenparlament

verfü gt z. Zt. ü ber ca. 472 Tausend Euro, davon standen

ca. 150 Tausend zur Verteilung.

Nach der Begrü ßung durch die Prä sidentin Anja Schatt-

schneider, stimmte Rolf Becker in einer Gastrede auf die

politische und gesellschaftliche Situation in Hamburg

ein. Er beschrieb die Dramatik des Abbaus von sozialen

Leistungen eindringlich am Beispiel des Hafenkranken-

hauses, das trotz großen Protestes und zahlreicher

Hilfsaktionen geschlossen wurde. Rolf Becker forderte

zu einem radikalen Umdenken auf. Der derzeit von Politik

und Gesellschaft beschrittene Weg wird zu einer 

ernsthaften Konfrontation fü hren zwischen denen, die

viel haben, und denen, die nicht wissen, was sie essen

und wo sie schlafen sollen.

Im weiteren Verlauf der Sitzung wurden 21 verschiedene

Projekte vorgestellt, die einen Antrag auf Fö rderung

gestellt hatten.

KIDS Hamburg e.V. bat das Hamburger Spendenparlament

um Unterstü tzung bei der Durchfü hrung einer Plakat-

aktion. Anlä sslich des Deutschen Down-Syndrom-Monats

im Oktober 2003 werden Plakate von Menschen mit

Down-Syndrom verö ffentlicht werden, die ihre Wü nsche

an ihr Leben und ihre Mitmenschen formulieren. Einen

Monat lang soll auf diese Weise darauf hingewiesen 

werden, dass Menschen mit Down-Syndrom individuelle

Wü nsche haben und als gleichberechtigtes Mitglied 

in der Gesellschaft akzeptiert werden mö chten.

Wir danken den Parlamentariern des Hamburger 

Spendenparlamentes für die Spende von 6.655 Euro.

Wir mö chten darauf hinweisen, dass das Hamburger

Spendenparlament – damit es zu solcher Hilfe in der

Lage ist – selber auf Unterstü tzung angewiesen ist.

Nä her Informationen erhalten Sie beim

Hamburger Spendenparlament

Kö nigstr. 54, 22767 Hamburg

Telefon: 040/306 20-319 

oder im Internet: http://www.spendenparlament.de.

Das Spendenkonto ist: Hamburger Sparkasse,

BLZ 200 5050 50, Kto.-Nr.: 1268/110044.

Das Hamburger Spendenparlament
Der Vorst and



Das Gastwerk Hotel Hamburg in Altona bildete am 20.

Mai 2003 mit seiner industriellen Gründerzeit-Architek-

tur den Rahmen für die Vernissage des griechischen

Künstlers Georgios Engonidis.

Großformatige Bilder und viele Skulpturen waren zu 

bewundern. Der Kü nstler hat mit Hilfe einiger finanz-

krä ftiger Sponsoren zahlreiche Gä ste zu einem unter-

haltsamen Abend in angenehmer Atmosphä re eingela-

den. Beim Verzehr kleiner Kö stlichkeiten und Geträ nke

waren Werke von Georgios Engonidis und die Produkte

von Porsche zu bewundern und kä uflich zu erwerben.

Die Veranstalter haben diesen Abend aber auch genutzt,

um zu helfen. Georgios Engonidis ließ eines seiner Bilder

mit dem Titel „Hoffnung“ zugunsten von Kindern im

Irak versteigern. Außerdem hat er die Arbeit von KIDS

Hamburg unterstü tzt, indem er Kontakte zwischen

zweien der Sponsoren des Abends und KIDS Hamburg

hergestellt hat. Noch an dem Abend der Veranstaltung

konnten wir zwei großzü gige Schecks in Empfang nehmen,

mit deren Hilfe die Fortfü hrung unserer Vereinsarbeit

wieder ein Stü ck weit sichergestellt werden kann.

Unser ausdrü cklicher Dank gilt daher nochmals Georgios

Engonides und den beiden großzü gigen Sponsoren,

Herrn Wilfried Hallier, dem Geschä ftsfü hrer des Porsche

Zentrum Hamburg Nord-West Raffay Automobil-Handels-

GmbH + Co. am Nedderfeld 2, 22529 Hamburg,

und 

Herrn Torsten Henning Spliedt, Juwelier in der Breiten

Straße 20 in 25524 Itzehoe.

Großzü gige Hilfe
Bericht von Regine Sahling

Danke, Wilfried Liebetruth!

Danke, liebe 

Down-Syndrom-Listen-

Schreiberinnen und -Schreiber!
die Redakt ion

Arbeitskreis Down-Syndrom e.V.

Wilfried Liebetruth: Arbeitskreis@Down-Syndrom.de 

http://Down-Syndrom.de 

http://Down-Syndrom.com

Serviceseite: http://down-syndrom.dyndns.org/ds/

Hilfe zur Liste: http://Down-Syndrom.com/faq.html

Wir sind dabei, die Beiträ ge fü r die KIDS Aktuell Nr. 8 

zu sammeln. Dabei fä llt uns auch dieses Mal auf, dass

unser Magazin nie diese Fü lle an Informationen hä tte,

wenn es die Down-Syndrom-Liste, die du, lieber Wilfried

Liebetruth, ins Leben gerufen hast und tä glich betreust,

nicht geben wü rde.

Dass wir in unserem Vereinsmagazin so viele tolle und

persö nliche Beiträ ge verö ffentlichen kö nnen, verdanken

wir nicht zuletzt den Down-Syndrom-Listen-Eltern.

Ohne deren Mitarbeit wä re die KIDS Aktuell nicht das,

was sie ist.

Ohne den anregenden Austausch der Down-Syndrom-

Liste, wä ren unserem Verein Kommunikation und 

Information, die unmittelbar auch unser Vereinsleben

und somit auch die soziale Gesellschaftsstruktur mit-

beeinflussen, nicht in gleichem Maße zugä nglich.

Die Mitglieder von KIDS Hamburg e.V. und unsere 

Leser profitieren von euren zahl- und aufschlussreichen

Beiträ gen, liebe Listen-Schreiberinnen und -Schreiber.

Dafü r mö chten wir uns herzlich bedanken!
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Sommerfest
Bericht von Simone Claaßen
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Am 23. August fand das diesjährige Sommerfest

von KIDS Hamburg e.V. im “Kinderhaus Schatzkiste”

in Hamburg-Lokstedt statt.

Unser Verein wird größer. Immer mehr Mitglieder 

nehmen an Festen von KIDS Hamburg e.V. teil.

Die einst kleinen Kinder sind schon fast groß geworden

und ganz kleine Kinder sind neu dabei. Immer mehr

Familien freuen sich darüber, miteinander zu feiern und

Gedanken auszutauschen.

Das Areal des Kinderhauses war wie geschaffen fü r diese

Feier. Alleine die Lage mitten in der Stadt war ideal,

kommen doch unsere Mitglieder von ü berall her ange-

reist. Der große Garten mit tollen Spielgerä ten und vielen

Spielsachen, wie Fahrzeuge aller Art und Sandsachen zu

Hauf, wurde von den Kindern voll in Beschlag genommen.

Ganz in der Nä he der Spielgerä te waren Biertische

aufgestellt, wo sich die Erwachsenen in aller Ruhe – mit

einem Seitenblick auf die Spielwiese – ungestö rt und

entspannt unterhalten konnten.

Das Buffet war wie jedes Jahr reich an Leckereien.

Prachtvolle Kuchen und delikate Salate waren neben

den frisch zubereiteten Grilladen im Angebot.

Fü r die Kinder gab es eine besondere Ü berraschung.

Sabine und Thomas Handzsuj fü hrten mit ihren hü bschen

Marionetten die Geschichte vom “Froschkö nig” auf.

Um 21.00 Uhr verabschiedeten sich die letzten Gä ste

von diesem gelungen Sommerfest.

Ein ganz großes Dankeschö n geht an Susanne und 

Jasper Jensen. Sie haben uns mit der Organisation und

Vorbereitung dieses Sommerfestes eine große Freude

gemacht. Herzlichen Dank, es war wunderschö n!
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Von Angela Baltzer, Angela Fritzen, Svenja Gielser, Marc

Lohmann, Karoline Spielberg und als besonderer Gast:

der Ohrenkuss-Hamburg-Korrespondent Mirco Bark.

Freitag, 9. Mai 2003 

Die Zugfahrt war sehr angenehm. 4 Stunden war eigent-

lich sehr gemü tlich. Wir sind Dortmund vorbeigefahren.

Aber nicht das Stadion, Westfalen Stadion.

Die Damen und die beiden Mä nner sollen andere Plä tze

suchen. Das sind unsere Plä tze. Wir brauchen Ruhe 

arbeiten. Ich hab ja nur damit gemeint, dass nicht die

anderen Leute einfach so an unsere Plä tze gegangen

sind, obwohl sie eigentlich fü r uns reserviert waren

(unsere reservierten Plä tze waren leider nicht, wie ge-

wü nscht, an einem Tisch. Aber dann wurde die Sachlage

erklä rt und erfolgreich getauscht). Das finde ich nicht

so gut. Ich hasse Ü berraschungen.

Im Zug haben wir Lesung geü bt. Fü r heute abend.

Wir sind Spitze beim vorlesen!

Wir sind gut hier angekommen. Heute sind wir so um

13:15 angekommen, in Hamburg. Wir sind Hauptbahnhof

ausgestiegen sind, ganzen Leute des Ohrenkuss-Team.

Film gemacht. Der Rainer (Claaßen) hat vorgelaufen und

uns gefilmt.

Dann sind wir zum Hotel hingelaufen, Nummer 138.

Wir haben Hotel gefunden.

Wir haben (beim Hotel) auch schon mal gesehen ein

Ballon, heißt Mickey Maus.

Er schwebt, der Ballon. Die Pippi Langstrumpf hat das

auch gemacht.

Wir machen dreimal Vorlesung, heute und morgen.

Mathilde Café.

Nach dem Mittagessen haben wir Vorlesung gegangen.

Haben wir Vorlesung gebaut und geprobt. Rainer hat

große Lichter gemacht (Scheinwerfer), Kamera angemacht,

hingestellt. Wir mü ssen laut sprechen und filmen.

Das mit den Pausen war nie immer gut (wä hrend der

Lesung fand eine viertelstü ndige Pause statt). Rainer hat

auch gefilmt. Und Fotos haben wir auch noch gemacht.

Mirco hat besucht, der mit uns Ohrenkuss mitmacht.

Der Freund von Katja.

Und mit der Tamara hab ich mich unterhalten.

Samstag, 10. Mai 2003 

Wir waren (am Samstag) im Gewü rzemuseum. Es hat

mir irgendwie Spass gemacht.

Wir haben Mittag geholt. Und wir haben unsere Arbeit,

diese Mappe rausgeholt. Haben wir “Drogen“ geschrieben.

Die Susanne hat super gemacht, die hat mein Text, drei

meine Texte (geschrieben).

Sommerfest, schö nes Wetter gehabt.

Wir hatten mit dem Springen (Bunjee-Jumping am

Hafengeburtstag), fand ich echt gut, geil.

Sehr gut. Und ich habe auch Trampolin gesprungen,

schö n. Da haben wir herumgelaufen.

Mir hat in Hamburg sehr gut gefallen und super cool.

Mir hat gefallen mit dem Trampolin.

Und ich mö chte auch weiterhin mit Euch zusammensein

(sagt Mirco).

Wir haben an dem Abend essen gegangen, (neben)

Mathilde, glaube ich. Das Essen war sehr lecker.

Eine neue Welt – in Farben
Bericht der Ohrenkuss Lesungsreise nach Hamburg 2003

Frau Dr. Katja de Bragança (Projektleitung Ohrenkuss)

mit Autor Marc Lohmann
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Und dann abends nochmal Lesung gemacht (die zweite

an dem Tag). Freitag Nachmittag und Abends 19:30 Uhr

gings weiter, am Samstag nachmittags auch und

abends dann.

Bei mir gefä llt es sehr gut in Hamburg. Das fand ich

sehr gut, ich war sehr gut und tapfer und Kraft und Mut

(sagt Angela Baltzer) gehabt bei einem Text vorgelesen

habt. Bei Stehen. Und da bin ich in Kamera gefilmt und

in Fernsehen. Gut gemacht: der Rainer gefilmt hat – 

und der war sehr tapfer gewesen und gefeiert hat,

Ohrenkuss-Team … da rein, da raus.

Mir hat es super gut gefallen. Die Lesung war gut gemacht

und die Lesung hat mir gut gefallen und (vorher) Essen

gegangen.

Sonntag, 11. Mai 2003

Schließfach. Da haben wir unsere Koffer in Schließfä cher

eingeschlossen und Schlü ssel mitgenommen.

Und dann waren wir einkaufen gegangen. Da habe 

ich eingekauft. Pralinen fü r Muttertag gekauft. Und die

Gummibä rchen, fü r meinen Freund Bjö rn Langefeld.

Wir waren im Museum gewesen (Hamburger Kunsthalle)

und angeguckt. Das haben wir “Nacht die Sex“ Bildern

gesehen haben (Jeff Coons) und geschrieben.

Und dann – die Welt. Eine neue Welt. In Farben.

Wir war draußen, Terasse und haben wir Kaffee und zu

trinken bestellt. Ich habe Kakao mit Sahne bestellt. Und

die anderen haben was anderes bestellt: Angela Fritzen

hat Kirsche-Banane getrunken. Der Marc hat große 

Cola getrunken. Karoline hat auch eine große Cola Light

getrunken. Svenja hat Milchkaffee getrunken. Die Katja

auch, der Martin Thelemann auch. Und Mareike. Mareike

hat Mittagessen gehabt. Pfannekuchen.

Ich fand Hamburg sehr cool. Vorallendingen auch die

Vorlesung, so wie auch die Stadt Hamburg bei Tag und

bei Abend. Kurzum: es war sehr cool! Hamburg forever!

Bis zur nä chsten Einladung …

Das Autoren-Team von rechts nach links: Marc Lohmann, Angela Balzer, Angela Fritzen, Svenja Giesler, Karoline Spielberg,

daneben Frau Dr. Katja de Bragança und Mirco Bark, Hamburger Ohrenkusskorrespondent

Der Film zur Ohrenkuss-Lesung ist in Produktion.

Sobald das Band zu haben ist, werden wir unsere

Leser darüber informieren.
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Von wegen “da rein, da raus ...”
Bericht von Jasper jensen

Am 9. und 10. Mai 2003 fand im Literaturcafé “Mathilde”

eine Lesung der besonderen Art statt. Fünf Menschen

mit Down-Syndrom trugen eigene, sehr unterschiedliche

Texte vor: Humorvolle Gedichte wie das über die Lust,

Schokolade zu essen. Eine Gruselgeschichte mit über-

raschendem Ende, höchst gespenstisch dargebracht.

Sehr persönliche Gedanken über die Liebe, Alkohol und

seine Folgen, über Wut und Ohnmacht einer der Auto-

rinnen, wenn sie auf der Straße angestarrt wird u.a.

Die Vortragenden – vier Frauen und ein Mann – sind

Mitglieder der Redaktion von “Ohrenkuss ... da rein, da

raus”, eines halbjä hrlich erscheinenden Magazins, das

von Menschen mit Down-Syndrom maßgeblich gestaltet

wird und ihnen eine Plattform zur Verö ffentlichung

ihrer Texte bietet.

KIDS Hamburg e.V. hatte sie und ihre nicht behinderten

Kollegen und Kolleginnen eingeladen, um im Europä ischen

Jahr der Menschen mit Behinderungen einer interessierten

Öffentlichkeit in Hamburg Einblicke in die Lebenswelt

von Menschen mit Down-Syndrom zu ermö glichen.

Beeindruckend war, wie selbstverstä ndlich die Autoren

sich und ihre Texte prä sentierten. Mit viel Humor und

Leichtigkeit reagierten sie auf Versprecher, Wü nsche des

aufzeichnenden Kameramannes und sonstige Tü cken

der besonderen Situation. Die Texte hatten ihren jeweils

ganz eigenem Stil und wurden mit hoher emotionaler

Intensitä t und Ausdrucksstä rke vorgetragen. So hinter-

ließ die Veranstaltung, trotz des Untertitels “da rein, da

raus”, einen deutlichen und bleibenden Eindruck.

Wer sich selbst ein Bild machen mö chte, findet unter

www.ohrenkuss.de die Online-Ausgabe bzw. erreicht

die Redaktion unter Telefon 0228/386 23 54.

Und wer weiß – vielleicht ist diese Lesung ja nicht die

letzte ihrer Art in Hamburg gewesen?
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Zurü ck aus der Zukunft
von Simone Claaßen

Neben dem, dass ich die Literatur der fü nf Autorinnen

und Autoren von Ohrenkuss genossen habe, habe ich ein

zusä tzliches Erlebnis ganz anderer Art gehabt.

Nicht oft hat man als Eltern eines Kindes mit Down-Syn-

drom die Situation, viele Kinder mit Down-Syndrom im

Miteinander zu erleben. Selten aber gibt es die Gelegen-

heit, mehrere Erwachsene mit Down-Syndrom kennen-

zulernen und zu erleben. Fü r mich ein bisher einmaliges

Erlebnis.

Durch meine Erfahrungen als Schwester eines geistig

behinderten Mannes, habe ich keine Berü hrungsä ngste

gegenü ber Erwachsenen mit Down-Syndrom. Aber auch

mein diesbezü glich unbedarfter Mann fü hlte sich sehr

wohl in mit den Ohrenkuss-Leuten: “Die sind alle Fan

von mir, finden mich einfach einen ‘Supertypen’, wem

sollte da nicht wohl sein!“ 

Und das Besondere war, dass wir immer wieder das

Gefü hl hatten, in den Autorinnen und Autoren ein Stü ck

‘unserer  Zukunft’ zu erleben: So kö nnte unser Sohn ein-

mal werden. So frö hlich und glü cklich ü ber einen Erfolg

kö nnte auch er einmal sein, so stolz auf sich selber ü ber

eine persö nlich gelungene Leistung. Aber auch so emp-

findlich, nachdenklich und verletzbar, wie es teilweise

vor und nach der Lesung in Gesprä chen erkennbar war.

Ebenso haben wir mö gliche Entwicklungsgrenzen

erahnt und damit die damit verbundenen gesellschaft-

lichen Konflikte wieder einmal vor Augen gehabt.

Diese nachhaltige Erfahrung hilft uns, realistischer und

Bezug nehmender in die Zukunft zu denken und zu han-

deln. Zu fü hlen und zu erkennen, was heute wichtig ist

und was es spä ter einmal brauchen wird fü r unseren

Kleinen. Zu merken, was es davon bereits gibt, was davon

noch nicht einmal gedacht ist.Es liest Angela Fritzen. Im Hintergrund die Autoren

Marc Lohmann und Svenja Giesler
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Eigentlich wollten wir uns an dem Sonntag einen Park

bei Stegen anschauen, als wir an dem Schild “Biohof-

Fest“ vorbeifuhren und beschlossen, den Park ein ander-

mal anzusehen und stattdessen auf das Fest zu gehen.

So kam es, dass wir unseren Familienausflug auf “Gut

Stegen”, einer Tagesförderstätte von “HamburgUmland”

(Evangelische Stiftung Alsterdorf) machten.

Wenig Gä ste waren um 11.00 Uhr auf dem Hof anzu-

treffen, vielleicht gehö rten wir auch zu den sehr Pü nkt-

lichen. So konnten wir uns in aller Ruhe umsehen.

Als Erstes kauften wir im Hofladen Bioä pfel und Reis-

waffeln fü r die Kinder. Den Gemü seeinkauf verschob ich

auf spä ter, kurz vor dem nach Hause gehen wü rde auch

noch reichen.

Dann schlenderten wir ü ber das Gelä nde. Die Angestell-

ten vom “Gut Stegen“ saßen schon gemü tlich bei Kaffee

und Kuchen. An einem so herrlichen Tag mit strahlender

Sonne kann man es sich schon mal gut gehen lassen.

Wir gingen weiter, hinü ber zu einem großen Stall, der ganz

leer war, die Tiere waren alle auf der Weide. Ü berall liefen

Hü hner herum, sehr zur Freude unserer Kleinen. Dann ein

großer Wohnkomplex an einem kleinen Weiher. Ein paar

Kü he in einer offenen Stallung. Ein Gerä te- und Fahrzeug-

lager. Und viele schö ne hohe Bä ume auf dem Hof.

Natü rlich wollten unsere Jungs Traktor fahren. Ein Traktor

mit Anhä nger war dafü r vorbereitet worden. Auf einem

Anhä nger waren Strohballen zum sitzen aufgeschichtet,

und so reiste die muntere Gesellschaft einmal ü ber die

Felder. Wir nutzten die Gelegenheit, um uns mit den

Mitarbeitern zu unterhalten. “Ja, Kartoffeln ernten, das

machen wir auch. Und pflanzen auch. Und im Winter

machen wir Holz. Und das Heu machen wir auch.“ Die

behinderten Mitarbeiter schienen den Tag zu genießen

und ihren Job gut zu finden.

Als wir zu spä t zum Ponyreiten kamen, entdeckten wir

dafü r die Gä rtnerei. Ein großes Glashaus, in welchem

Gemü se, Krä uter und Blumen herangezogen werden.

Dort lernte ich eine Betreuerin kennen, die mir erzä hlte,

dass sie neu auch eine Fö rdergruppe hä tten, wo Einzel-

und Kleingruppen-Betreung stattfinden wü rde, fü r

Menschen mit schwersten Behinderungen.

Sie erzä hlte mir auch, dass es fü r Behinderte Menschen

auf “Gut Stegen” mö glich ist, ein Praktikum zu machen,

damit der Praktikant selbst und dessen Betreuer beurteilen

kö nnen, ob der Arbeitsplatz geeignet sei. Sie klä rte uns

darü ber auf, dass nicht alle Mitarbeiter auf “Gut Stegen“,

sondern viele in einer “Außenwohngruppe“ leben und

tä glich anreisen. „HamburgUmland ”betreibe nicht nur

“Gut Stegen”, sondern auch den “Moorhof” bei Kayhude

und den Hof “Neuendeich” am Rande Glü ckstadts.

Leider kamen auch tagsü ber nicht wirklich viele Gä ste

auf dieses schö ne Hof-Fest. Das war schade und es hat

manch einer ein leckeres Mittagessen vom Grill und

einen nachhaltigen Eindruck einer guten Sache verpasst.

Wir haben, obwohl wir nicht vorhatten, einen Schulungs-

tag aus dem Familienausflug zu machen, eine idyllisch

gelegene Anlage kennen gelernt und einiges darü ber

erfahren. – Vielleicht haben auch Sie Interesse, sich den

einen oder den anderen Hof von “HamburgUmland”

anzusehen, sich persö nlich zu informieren oder sich die

Broschü re “Wohnen, Bildung, Arbeit, Freizeit – Angebote

fü r Menschen mit Behinderungen” von “HamburgUmland”

zu bestellen.

Aus Versehen gut angekommen
von Simone Claaßen



Ab Herbst 2003 gibt es bei

“HamburgUmland”

n0ch Wohnangebote fü r

Erwachsene 

mit einer Behinderung

Die Broschü re “Wohnen, Bildung, Arbeit, Freizeit – 

Angebote für Menschen mit Behinderungen“ 

von “HamburgUmland“ (Ev. Stiftung Alsterdorf) 

gibt Auskunft ü ber:

– Dienstleistungsangebote

– Wohnmö glichkeiten 

– Arbeitsangebote in der Landwirtschaft

– Tagesfö rderstä tten 

– Freizeit

und bezieht sich auf Angebote von “HamburgUm-

land” mit Standorten außerhalb Hamburgs.

Ab Herbst 2003 gibt es n0ch Wohnangebote für 

erwachsene Menschen mit einer Behinderung 

– “Gemeinsam leben in Quickborn”

– “Gemeinsam leben in Bad Oldesloe”

Broschü re und Flyer beziehen sie bitte direkt

bei “HamburgUmland”. Sie kö nnen diese aber auch

in der Prä senzbibliothek von KIDS Hamburg e.V.,

Monetastrasse 3, 20146 Hamburg einsehen 

(nur zu den Bü rozeiten, siehe Heftrü ckseite)
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HamburgUmland 

(Evangelische Stiftung Alsterdorf)

Ansprechpartnerin für Wohnangebote sind:

Gisela Junghans und Susanne Okroy

Kundenmanagement

Telefon 0 45 35/29 82-20

Mobil 01 60/97 20 36 31

gjunghans@hamburgumland.de

sokroy@hamburgumland.de

Ansprechpartnerin für Arbeit und Beschäftigung ist:

Margarethe Reimers

Fachdienst

Telefon 0 45 35/29 82-22

Mobil 01 60/90 55 56 85

mreimers@hamburgumland.de

Geschäftsbereich HamburgUmland

der Evangelischen Stiftung Alsterdorf

Stegener Allee 1

23863 Bargfeld-Stegen

Telefon 04535/2982-11

www.hamburgumland.de
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Frü hfö rderung vom Haus Mignon
Frau Enst e, HAUS MIGNON – Inst i t ut für ambulante Heilpädagogik und Frühförderung

Was bedeutet Frühförderung?

Die ersten Lebensjahre eines Kindes sind die sensibelste

Phase in der Ausgestaltung einer harmonischen Entwick-

lung des Kindes. Verläuft diese verzögert oder ist sie

von Behinderung bedroht, ist frühe Hilfe entscheidend.

Frü hfö rderung ist mobile und ambulante Hilfe fü r Kinder

zwischen 0 und 6 Jahren mit Entwicklungsverzö gerungen

und -stö rungen in der Sensorik und Motorik und ist Hilfe

fü r Eltern mit behinderten, schwerstbehinderten und

von Behinderung bedrohten Kindern und Kleinkindern.

Frü hfö rderung versteht sich auch als Ergä nzung zur

medizinischen Versorgung, wie zum Beispiel Kranken-

gymnastik, Intensivpflege, Frü hgeborenenbetreuung

oder wä hrend und nach einem langen Krankenhaus-

aufenthalt eines Kindes.

Ziel ist eine mö glichst frü he und ganzheitliche Fö rderung

zusammen mit den Eltern und anderen Therapeuten

und Ärzten.

Frü hfö rderung findet ein bis zweimal wö chentlich in 

der gewohnten Umgebung des Kindes statt, also zu

Hause, in der Familie oder auch in der Kinderkrippe: von

Geburt an bis zur Aufnahme in eine andere ambulante

Maßnahme, in einen Kindergarten oder eine Schule.

Frü hfö rderung arbeitet intensiv mit den Eltern und 

der ganzen Familie zusammen und berä t bei der Bewä l-

tigung konkreter Alltagsprobleme, den Kontakten zu

Therapeuten, Ärzten, Kindergä rten und zu Behö rden.

In einer regelmä ßig im HAUS MIGNON stattfindenden

Eltern-Kind-Gruppe kö nnen andere betroffene Familien

kennen gelernt werden.

Frü hfö rderung ist eine heilpä dagogische Maßnahme

unter Einbeziehung medizinischer, psychologischer und

pä dagogischer Methoden, um sowohl den leiblichen wie

auch den seelisch-geistigen Bedü rfnissen des Kindes

gerecht zu werden.

Im HAUS MIGNON basiert diese Maßnahme auf den

grundlegenden Gedanken der anthroposophischen

Menschenkunde Rudolf Steiners.

Die Frü hfö rderung arbeitet individuell und im Dialog mit

dem Kind und den Eltern. Aufgabe und Ziel ist es, das

Kind in seiner Problemstellung wahrzunehmen, um den

Entwicklungsstand zu diagnostizieren und dementspre-

chend den nä chsten Entwicklungsschritt anzubahnen.

Dies erfolgt auf der Grundlage der Sinnesentwicklung

Tastsinn

Lebenssinn (Vitalsinn)

Eigenbewegungssinn

Gleichgewichtssinn

Die Pflege der vier unteren Sinne bildet eine Grund-

voraussetzung fü r die Spiel-, Sprach- und Bewegungs-

entwicklung sowie den Beziehungsaufbau und der 

Kommunikation des kleinen Kindes mit seiner Umwelt.

Dies kann alles nur geschehen, wenn sich eine vertrauens-

volle Beziehung zwischen Kind, Mutter und Frü hfö rderin

entwickelt hat.

Der Frü hfö rderin steht ausgesuchtes Material zur Ver-

fü gung, womit sie durch gezielte Anregung den Aufbau

dieser Sinne spielerisch unterstü tzt.

Tastsinn

Der Tastsinn wird durch Berü hrung angeregt. Die Be-

rü hrung ist die eigentliche Wahrnehmung, eine innere

Wahrnehmung, ein Erleben der eigenen Hautgrenze.

Durch verschiedene Reizangebote wie hart – weich,

warm – kalt, kribbeln – kratzen etc. erfolgt eine Differen-

zierung. Erst durch die Berü hrung erlebt das kleine 

Kind sich als sich “selbst” gegenü ber der Umwelt und

empfindet somit seine Begrenzung zur Außenwelt.

Daher ist es um so wichtiger, bei Kindern mit Entwick-

lungsverzö gerungen und Behinderungen die entspre-

chenden Tasterlebnisse zu ermö glichen, um das Gefü hl

des Vertrauens und der Sicherheit “in sich” zu fö rdern.
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Lebenssinn – Vitalsinn

Durch den Lebenssinn findet man sich in seinem Leib 

zu Hause und entwickelt eine eigene Selbstä ndigkeit.

Dies “Beheimatet sein in sich” wird u. a. durch Rhythmus,

Wiederholungen in der Spielabfolge und Einreibungen

gefö rdert. Durch die sich wiederholenden elementaren

Alltä glichkeiten wie Essen, Schlafen, Kö rperpflege wird

der Lebenssinn gestä rkt. Dieses Wohlbefinden und die

Selbstsicherheit sind die Grundlage jeglichen Lernens.

Eigenbewegungssinn

Der Eigenbewegungssinn vermittelt das Verhä ltnis der

Muskeln und Gelenke zueinander. Er lä sst uns den Kö rper

in seiner Bewegung wahrnehmen. Gefö rdert wird er

durch Kö rperspiele, Handgestenspiele, Mundmotorik,

Sprachanbahnung und das Erleben von Druck und Zug

sowie von Leichte und Schwere.

Gleichgewichtssinn

Der Gleichgewichtssinn vermittelt dem Kind die Raum-

orientierung

oben – unten

vorne – hinten

rechts – links

Durch den Gleichgewichtssinn lernt das Kind sich aus

der Schwerkraft heraus zu entwickeln, um das freie

Gehen zu lernen. Er wird in der Frü hfö rderstunde durch

Schaukeln, Kniereiter, Drehspiele, Tü rme bauen etc. geü bt.

Literaturempfehlung:

Benita Quadflieg von Vegesack:

Ungewöhnliche Kleinkinder und ihre heilpädagogische

Förderung von der Geburt bis zur Einschulung.

Verlag Edition tertium.

Die Frü hfö rderstunde koordiniert durch die basale 

Sinnespflege die Spielentwicklung, Sprachanbahnung,

Bewegungsentwicklung, Dialogfä higkeit und fü hrt so

zu einer ganzheitlichen Entwicklungsfö rderung eines

Kindes. Da die Entwicklung eines behinderten Kindes

mehr Zeit und Intention braucht, damit das Kind sich

seinen Mö glichkeiten entsprechend entwickeln kann, ist

heilpä dagogische Frü hfö rderung eine Chance, um so frü h

wie mö glich (von Geburt an) eine Hilfestellung fü r Kind

und Eltern anzubieten.

Weitere Informationen zur heilpädagogischen 

Frühförderung sind im HAUS MIGNON unter der 

Telefonnummer 040/82 27 42-10 zu erfragen.
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Frau Jensen-Klimek, Sie sind Sonderpädagogin und

Diplommusikerin und leiten eine Musikschule für Kinder

in Eimsbüttel, in der Sie auch integrativen Musikunter-

richt anbieten. Ich komme oft an ihrer Schule vorbei

und habe immer das Gefühl, dass es Kindern in Ihrer

Schule sehr wohl sein muss. Ich freue mich, mehr darüber

zu erfahren.

Wie lange gibt es Ihre Schule schon?

Seit 17 Jahren. Nach meinem Musikstudium habe ich mich

selbststä ndig gemacht und seitdem hatte ich immer

eine Musikschule an verschiedenen Orten in Hamburg,

mal grö ßer, mal kleiner.

Seit wann gibt es dabei die integrativen Musikgruppen?

Eigentlich enstand das zufä llig. Ich wurde von Eltern

angefragt, ob ich auch behinderte Kinder oder behinderte

Geschwisterkinder nehmen wü rde, und so hatte ich

eigentlich von Anfang an integrative Musikgruppen,

obwohl ich keine Erfahrung hatte.

Wie darf ich das verstehen, Sie haben Sonderpädagogik

studiert.

Ich habe Lernbehinderten- und Verhaltensgestö rten-

pä dagogik studiert und das hat mit anderen Behinde-

rungen ja nur ü berschneidenderweise zu tun.

Wie viele Integrationskinder können sie in eine Musik-

gruppe integrieren?

Ich hatte in einer Gruppe mit sieben Kindern vier be-

hinderte Kinder. Das eine war im Rollstuhl, das andere

hatte ebenfalls eine Kö rperbehinderung, eines hatte

eine kö rperliche und eine geistige Behinderung und

eines hatte ein Fiebertrauma und konnte gar nichts,

nicht essen, nicht trinken ... aber das war ganz toll, da

haben die anderen Kinder nahe bei diesem Kind gespielt,

z. B. mit der Triangel … Das war fü r alle sehr schö n.

Das heißt, dass das Kind mit dem Fiebertrauma eher

dabei war, die Stimmung mitbekam?

Ganz genau.

Wie alt sind /waren die Integrationskinder, die bei

Ihnen unterrichtet wurden?

Ganz unterschiedlich. Ich hatte schon 4-jä hrige Kinder

dabei. Meine ä lteste Schü lerin ist 67 Jahre alt und ihr

blinder Sohn 37 Jahre alt. Er kommt schon seit vielen

Jahren zu mir.

Was für Instrumente werden gespielt?

Kleine Kinder fangen an mit Rhythmusinstrumenten,

Xylophon, Singen, Gerä uschen, Bewegung und Spielen.

Wenn sie grö ßer werden kommt es immer darauf an,

was ein Kind kann. Mein blinder Schü ler spielt mittler-

weile zimlich perfekt Klavier, obwohl auch er eine 

geistige Behinderung hat.

Ein Junge mit Down-Syndrom hat spä ter – nicht mehr

bei mir – Schlagzeugunterricht gehabt. Andere spielen

z. B. Akordeon, wobei man nicht sagen kann, dass sie

perfekt geworden sind auf ihrem Instrument.

Es gibt also durchaus auch bei behinderten Kindern 

eine Konzentration auf ein Instrument?

Ja, wenn der Wunsch besteht und es sich als sinnvoll

zeigt.

Unterrichten Sie auch ein spezielles Instrument

in einer Gruppe?

Ja. Mach ich auch. Aktuell nicht mit behinderten Kindern

in der Gruppe, mö chte das aber nicht ausschließen. Ich

habe sehr nette Kinder, die das auch ganz gut mittragen

wü rden, wenn ein behindertes kind in der Gruppe mit-

spielen wü rde, das eben nicht nach Noten spielen kö nnte.

Villa Musica
Interview von Simone Claaßen

Villa Musica

Frau Lisa Jensen-Klimek, Diplommusikpä dagogin

Bismarkstrasse 36, 20259 Hamburg

Telefon 040/41 30 45 13

Mobil 0173/879 66 70
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Ist das ihre Erfahrung, dass behinderte Kinder das

Notenlesen nicht erlernen können?

Ja.

Musizieren in einer integrativen Musikgruppe immer

die gleichen Kinder zusammen?

Ja. Das ist auch wichtig, auch bei Gruppen mit nur nor-

malen Kindern. Die Kinder mü ssen sich untereinander

kennen, denn sie mü ssen ja auch lernen sich aufeinander

einzuspielen.

Unterscheidet sich eine integrative Musikgruppe von

einer Musikgruppe mit nicht behinderten Kindern? 

Hm, unterscheiden ... also auch unter normalen Kindern

sind immer Kinder dabei, die andere Defizite haben.

Die Frage ist schwer zu beantworten, aber grundsä tzlich

wü rde ich sagen „Nein“.

Wie gestaltet sich der Musikunterricht? 

Sie melden sich an und kommen vorbei. Wir schauen, ob

wir uns verstehen und dann kommen sie in den Musik-

unterricht. Manche Kinder brauchen viel Zeit, um mit-

zumachen und schauen sich alles erst einmal an, bis sie

dann selber mitmachen. Jedes Kind bekommt die Zeit

die es braucht.

Brauchen die behinderten Kinder mehr Zuwendung

oder fügen sie sich ganz in die Musikgruppe ein?

Das kann man nicht generell beantworten. Es hä ngt

immer davon ab, wie die Kinder von zu Hause ankommen.

Es ist wie bei anderen Kindern auch, das Eine braucht

mehr, das andere weniger Zuwendung. Letztendlich fä ngt

es sich meistens in der Gruppe auf.

Was denken Sie, dass dieser Musikunterricht für die

Integrationskinder bedeutet? Ist er für sie Arbeit,

Auseinandersetzung, Vergnügen, Freude oder Anderes?

Ich glaube gerade fü r behinderte Kinder ist es oft die

grö ßere Freude. Bei normalen Kindern hat man immer

mal wieder das Problem, dass bereits ein Leistungsdruck

vorhanden ist. Behinderte Kinder haben oft soviel Spaß,

dass sie gar nicht mehr nach Hause wollen.

Wie würden Sie den integrativen Musikunterricht

für sich selber umschreiben, was löst er in ihnen aus,

was bedeutet er ihnen?

Das ist schwer. Sagen wir so, dass ich Menschen und vor

allem Kinder so mag. Ich selber habe sechs Geschwister,

und wir hatten zu Hause immer wieder Besuch von

behinderten Kindern. Auch im Urlaub in Dä nemark 

hatten wir Kontakt zu Kindern mit Down-Syndrom, mit

denen zusammen wir Musik machten. All das hat mich

irgendwie geprä gt. Ich empfinde meinen Beruf als wohl-

tuend und liebe ihn.

Ich bedanke mich ganz herzlich für dieses nette,

anregende und persönliche Gespräch.

Die Musikschule “Villa Musica” an der Bismarkstrasse in Eimsbüttel hat viel Scharm.

Geführt wird sie von Frau Jensen-Klimek, die mit ihrer starken, fachlich versierten und 

warmherzigen Persönlichkeit einen kleinen Biotop für Kinder geschaffen hat.



Ich wü nsche mir fü r meinen

Sohn einen besten Freund.

Einen der ihn versteht und zu

ihm hä lt und mit dem er seine

Geburtskerzen zusammen 

auspusten kann.
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich will bitte tuti-lkw – einen

großen Feuerwehrwagen!
Junge mit Down-Syndrom, 5 1/ 2 Jahre alt

Mehr Verstä ndnis – damit es
irgendwann aufhö rt, dass 

sich viele umdrehen und sagen

‘Guck mal, ein Behindi’ .
Vater eines Kindes mit Down-Syndrom

Pommes und Ketschup!
Schwest er, 2 1/ 2 Jahre alt , wünscht für 

Bruder mit Down-Syndrom

KIDS Aktuell – Nr. 8 – 10 /200322
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Für diese Ausgabe der KIDS Aktuell haben wir 

Menschen mit Down-Syndrom, deren Eltern,

Geschwister, Verwandte, Freunde, Lehrer 

und Bekannte gefragt, was sie sich für die nahe

oder ferne Zukunft zum Thema “Menschen mit

Down-Syndrom in unserer Gesellschaft” wünschen.

Nachfolgende Beiträge sollen ein Patch-work der

Hoffnung und Perspektive sein.

Wü nsche …
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Ich habe immer irgendwelche Wünsche. Mein größter

Wunsch ist, dass irgendwann die Armut, die Not und der

Hunger (und Durst) ein Ende haben; ich weiss dieser

Wunsch liegt nicht in meiner Hand, sondern in Gottes

Hand, aber ich tue das meinige daran, was ich kann.

Dann wünsche ich mir, dass Frieden in der Welt herrscht

und dass wir heil und gesund zusammen leben, beides

steht allerdings nicht in meiner Macht: auch, dass alle

Menschen irgendwann zu Gott gefunden haben. Ich

würde mir wünschen, dass Anke ganz bei uns wohnt

und dass Benjamin sich für mich irgendwann entschei-

det und zusammenbleiben; vielleicht auch nicht! Auch

das Sams* erfüllt mir auch meine meisten Wünsche und

hilft mir mutiger zu werden, es hat blaue Wunschpunk-

te im Gesicht, sie funktionieren wenn richtig gewünscht

wird; Ehemann von Heidi Otto! Kleinere Wünsche lassen

sich meistens erfüllen, auch bei uns untereinander,

bei Größeren muß man überlegen und Schwere kann

niemand anders als Gott bestimmen. Es gibt auch 

Wünsche, die niemand erfüllen kann.

Junge Frau mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir in Hamburg

eine Schule, deren Lehrer alles

ü ber die Fä higkeiten von 

Menschen mit Down-Syndrom

wissen, aber auch ü ber die

Besonderheiten beim Unter-

richt von Schü lerinnen und

Schü lern mit Down-Syndrom.
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wünsche mir mehr Selbstverständlichkeit – in jeder 

Beziehung: Ein Platz im Kindergarten, in der Schule 

und später auch ein Arbeitsplatz. Selbstverständliche

Anerkennung von Behindertengraden, von Pflegestufen,

von Mehraufwand. Selbstverständliche Integration im

Alltag, in Spielgruppen, in Vereinen, in Jugendgruppen

und in der Familie. Selbstverständlich keine entsetzten

Kommentare von Frauenärzten oder anderen Fachleuten.

Und ich möchte, dass es alle Welt weiß und versteht:

dass ich selbstverständlich stolz bin auf meinen Sohn –

ohne Wenn und Aber!

Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche 
unsrem Sohn, dass das
große Vertrauen, das er 

dem Leben und den 
Menschen entgegenbringt,

nicht enttä uscht wird.
Vat er eines Kindes mit

Down-Syndrom

ICH WÜ NSCHE MIR SO SEHR

EINEN FREUND, IN DEN ICH

MICH VERLIEBEN KANN,

DER MICH VERSTEHT, UND DER

MICH AUCH ERNST NIMMT.

UND ER SOLL MIR NICHT WEH

TUN. ER MUSS NICHT RAUCHEN,

ABER AUCH DASS ER IMMER 

FÜ R MICH IMMER DA IST.

MIT FREUNDLICHEN GRÜ SSEN

EUER KLEINER SCHATZ
Junger Mann mit Down-Syndrom

* Figur aus Kinderbuch von Paul Maar
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Lea wü nscht sich Gelb! 

Und das wü nsch ich Ihr auch.

Liebe Lea,
als ich Dich f ragte, was Du Dir am meisten wünschst ,
war Deine Antwort : “Gelb!”
“Gelb Mama, Gelb. Ich wünsch mir Gelb! Hi Hi!”
und st rahltest glücklich.
Du hät t est Dir auch etwas für Deinen bevorstehenden
Schulanfang wünschen können oder ein neues Spiel-
zeug. Aber nein, Du  wünscht Dir Gelb! Ja. Gelb, na klar,
das ist Deine Lieblingsfarbe. Und Du, Du wünscht
Dir lieber einen Zustand, ein Gefühl, eine Farbe als
etwas Materielles, denn Berechnungen sind Dir fremd,
und Gegenstände ziemlich egal.
Gelb passt zu Dir, Lea. So gut gelaunt , wie Du meistens
bist . Wenn Du nicht gerade mal einen Deiner t rot z-
erfüllten Wutanfälle hast .
St rahlend und voll Zuversicht beginnst Du fast jeden
Tag, oft gehst Du singend in den Kindergarten. Voller
Enthusiasmus umarmst Du Deine beste Freundin und
spielst absolut vom Moment gebannt . Du bist eine
begeisterte Mit spielerin und lässt Dich leidenschaft lich
gern auf  Rollenspiele ein. Du begeisterst andere durch
Dein Lachen, Deinen Humor. Unendlich genießend,
freudig und spontan saugst Du das Leben in Dich auf.
Anstrengungen sind Dir ziemlich unangenehm, und wenn
Dir etwas nicht gefäll t , zögerst Du keinen Moment ,
Deiner Empörung lauthals Gehör zu verschaffen.
Ich wünsche Dir ganz viel Gelb, Lea. So viel Gelb, dass 
Du so bleiben kannst und darfst wie Du bist .
Ich wünsche Dir, dass Dein Umfeld Dich achtet und Dein
Wesen wertschätzt . Dass man Dich nicht vergleicht , denn
Du bist einmalig.
Dass Du nicht eingeschränkt wirst und den Raum
erhält st , den Du brauchst , um Dich voll zu ent falten.
Dass Du Anerkennung und eine Aufgabe f indest . Dass
Du Interessen verfolgen kannst und lernst , was man
braucht , um möglichst selbständig zu leben. Dass 
Du es genießen wirst , ein Teil der Gesellschaft zu sein.
Dass Du immer durch Liebe get ragen wirst .
Ich wünsche Dir Gelb, von ganzem Herzen.

Mut ter eines Mädchens mit Down-Syndrom

Ich habe Wünsche.
Mal sehen, ob mir Wünsche einfallen.

Mein Wü nsche sind, das die

Mä nner nicht so agresiv gegen

die Frauen sind.

Ich wü nsche mir, dass Georg 

mit mir nach Frankreich fä hrt.

Ich wü nsche mir, dass ich mit

Wieland in seinem Auto fahren

darf und nach Ahrenshoop.

Ich wü rde mich auch sehr 

darü ber freuen.

Ich wü nsche mir, dass ich im

Nichtschwimmerbecken 

spielen darf mit meiner Ente

und mit meinem Segelschiff,

was ich mit meiner Maus-

zeitschrift gewonnen habe.

Ich wü nsche mir auch Urlaub

im Spreewald und mit meiner

Wohngruppe 3 zusammen.

In meinem Buch “ Ich kann schreiben” stehen 
auch noch viele wünsche von mir drin.

Junge Frau mit Down-Syndrom

Christine Fraas: ICH kann schreiben

Briefe, Bilder und Geschichten von Hermine

G&S Verlag, EDITION 21

ISBN 3-925698-01-9
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Einige meiner Wünsche für Jakob

Vor seiner Geburt – das gutbürgerl iche Standard-
programm: Er wird es mindestens so gut haben wie ich,
wird sicher studieren, wird es zu etwas bringen, wird
den Wein-Pokal meines Großvaters an seinen Sohn 
weitergeben …
Kurz nach der Diagnose Down-Syndrom – düstere
Gedanken: Könnte es wünschenswert sein, wenn ich
jetzt hier auf  der Treppe, mit ihm auf dem Arm, ins 
Stolpern geriete? Und er, mit dem Kopf voran …?
Im ersten Lebensjahr – die Behinderten-Schublade:
Welche Förderung, Unterstützung, Methode, Gen-
technik, Zauberei gibt es, damit er bit t e, bit t e, bit te
nicht so behindert wird wie die anderen?!
Heute – zaghafte Silberst reifen am Horizont :
Ihm wünsche ich, dass er nie aufhört , voller Neugier 
seine Welt und seine Fähigkeiten zu entdecken und 
auszuprobieren. Und mir, dass ich irgendwann Jakobs
Behinderung als selbstverständlichen Teil von ihm an-
sehe, wie sein Lachen, seine lust igen kleinen Ohren,
seinen Schalk im Nacken.

Kä me die berü hmte Fee und

gewä hrte mir einen Wunsch,

wü rde ich mir einen Jakob

ohne Down-Syndrom wü nschen?

Ich glaube nicht, denn es wä re

nicht der Jakob, den ich kenne

und von ganzem Herzen liebe.

Vater eines Kindes mit Down-Syndrom

Berufsziel: Goldschmied

Nachdem wir erfuhren, dass Jakob das Down-Syndrom
hat , riefen wir seine Großmama an, um sie zu infor-
mieren. Klug und selbst sehr t apfer in dieser Situat ion,
versuchte sie ihr Bestes, uns in unserer Verzweif lung zu
t rösten und uns Mut zuzusprechen. Wie wohl al le Eltern
hat t en wir unterschwellig schon Jakobs beruf l ichen
Werdegang geplant und sahen diesen nun in Scherben.
Uns f iel nicht s anderes ein als „Behindertenwerkstat t “ .
Auch meine Schwiegermut ter hat te sich sicherlich 
für ihr einziges Enkelkind eine schöne und erfolgreiche
Zukunft gewünscht , set zte unserer Trauer in diesem
Telefonat aber entgegen: Viele Menschen mit Down-
Syndrom seien künst lerisch begabt , da sei doch ein so
schöner Beruf  wie Goldschmied eine Möglichkeit .

Dieser Wunsch hat mich sehr beeindruckt . Er war als Trost
und Ausblick gemeint , und ich weiß nicht mehr, was 
ich dachte, als ich ihn hörte. Später einmal diskut iert en
wir länger darüber, ob ein solcher Beruf  möglich sei 
für einen Menschen mit Down-Syndrom. Ich konnte es
mir nicht vorstellen, ohne beruf l ichen Abschluss, ohne
die Fähigkeit , komplexer rechnen zu können. Und,
wer denn, bit t e schön, würde einem Jugendlichen mit
Down-Syndrom einen Ausbildungsplat z zu diesem 
Beruf  geben ...?

Inzwischen, nach 1 1/ 2 Jahren, bin ich gelassener und
kann mir vorstellen, dass eine künst lerische Betät igung
keine mit t lere Reife voraussetzt . Das Träumen bringt mir
wieder Spaß. Wie wohl alle Elt ern bin auch ich wieder
mit Freude dabei, Jakobs beruf liche Zukunft zu planen:

Ich wü nsche mir, dass 

Jakob Goldschmied wird.

Dank an meine Schwiegermut ter!

Zu diesem Anlass, in diesem Heft , möchte ich auch allen
anderen Elt ern wünschen, t räumen zu können von der
Zukunft ihrer Kinder und dass sich einige dieser Träume
verwirklichen lassen.

Mut ter eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir 

mehr Eltern, die es wagen,

eine Schwangerschaft mit 

einem Baby mit Down-Syndrom 

auszutragen und nicht 

vorzeitig abzubrechen.
Mut t er eines Kindes mit

Down-Syndrom
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Ich wü nsche mir, dass 

unsere beiden Sö hne immer 

so gute Freunde bleiben,

wie sie es jetzt sind.
Vat er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche Konstantin, dass
er seinen fü nf Sinnen Sehen,
Hö ren, Fü hlen, Schmecken 

und Riechen vertraut; und ich 

wü nsche ihm Menschen an 

seiner Seite, die ihm helfen,

diese Sinne zu sensibilisieren.
Pat ent ant e eines Jungen mit Down-Syndrom

Wir wü nschen unseren Kindern

noch viele unbeschwerte Zeiten

miteinander und dass sie immer

willkommen sein werden.
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir, dass unsere

Gesellschaft auch in diesen

wirtschaftlich schweren Zeiten

den positiven Weg, den sie 

im Umgang mit Behinderten

eingeschlagen hat, beibehä lt.
Vater eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir in jedem
Stadtteil Hamburgs einen 
integrativen Freizeitclub.
Dort wird gespielt, getanzt,
gefeiert, geklö nt, gebastelt,
getö pfert, gezimmert,
gekocht, ge …
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir,

dass unserem Sohn viele 

Menschen begegnen,

die ihn so offen anschauen,

wie er die Menschen 

anschaut.
Vat er eines Kindes mit Down-Syndrom
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Wir wü nschen uns, dass Carlotta

mit 18 oder 20 Jahren ganz

selbstbewusst zu uns sagt:

“Papa und Mama, Ihr seid ja

echt Klasse – aber jetzt mö chte

ich gerne in eine eigene 

Wohnung ziehen. Ihr kö nnt

mich ja gerne besuchen!”

Genauso wichtig ist uns, dass

Carlotta ihre ganz persö nliche

Berufung, ihr ganz eigenes

Talent findet – was auch immer

das sein wird. Darin wollen 

wir sie unterstü tzen 

und bestä rken.
Elt ern eines Kindes 
mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir 

passende Kleidung 

fü r meinen nun 

erwachsenen Sohn mit

Down-Syndrom, und 

wir arbeiten daran. Konkret,

vielleicht wird es bald eine 

Firma geben, die das anbietet.
Vat er eines erwachsenen Sohnes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir, dass Menschen

mit Down-Syndrom (und auch

Menschen mit einer anderen

Behinderung) ü berall, auch auf

hö chster politischer Ebene,

mehr gefragt werden,

was sie wollen,

was sie wü nschen,

was sie brauchen.
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom

Ich wü nsche mir,

dass wir irgendwann 

nicht mehr ü ber Integration 

von Behinderten Menschen 

in “unsere” Gesellschaft 

sprechen mü ssen.
Mut t er eines Kindes mit Down-Syndrom
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Nachlese zum Seminar “Erziehung zur Normalitä t”

von Frau Prof. Sabine Stengel-Rutkowski 
Seminarbericht von Hel la Franz

Am 24.05.2003 nahm ich mit meinem Mann an dem

Seminar teil und wurde gebeten einen Bericht hierüber

zu schreiben.

Für mich war es das zweite Mal, dass ich Frau Stengel-

Rutkowski erleben durfte. Schon beim Seminar am

18.11.2000 (Bericht in der Kids Aktuell 03/2001) begei-

sterte sie mich als kompetente, interessante Fachfrau.

Sie war für mich die Erste, die klarstellte “diese Kinder

sind nicht geistig behindert”. Was mir vom Herzen her

klar war, aber durch Fachleute und in der Literatur 

bisher immer in Abrede gestellt wurde, sagte hier eine

Professorin für Humangenetik der Universität München

mit langjähriger Erfahrung im Umgang mit Menschen

mit Genveränderungen.

Im Folgenden möchte ich einen Abriss des Vortrages

wiedergeben. Zur fachlichen Vertiefung verweise ich

auf den Artikel von Frau Stengel-Rutkowski  “Vom

Defekt zur Vielfalt – Ein Beitrag der Humangenetik zu

gesellschaftlichen Wandlungsprozessen” im Internet

unter www.rett.de/syndrom/defekt_vielfalt.htm.

Bei der genetischen Verä nderung Trisomie 21 (Down-

Syndrom) handelt es sich primä r nicht um eine geistige

Behinderung. Diese Menschen als geistig behindert zu

bezeichnen beruht auf einer frü heren Fehleinschä tzung,

bedingt durch die vorliegende Verzö gerung in der Ent-

wicklung der Bewegung und der Sprache. Eine psychische

Entwicklungsretardierung liegt nach heutiger Erkenntnis

nicht vor. Problematisch ist und bleibt der Vergleich mit

Kindern anderer genetischer Norm. Geeigneter scheint,

hier von einer anderen Norm fü r Kinder mit Down-Syndrom

zu sprechen. Fü r diese Kinder ist es z. B. normal, im Alter

von einem Jahr noch nicht zu laufen. Dies stellt fü r die

Kinder selbst keine Behinderung dar, denn sie entwickeln

sich mit ihrer Zeit in den normalen Entwicklungsschritten.

Es zeugt von Unwissenheit, hier von einer Retardierung

zu sprechen, da der Maßstab dann die Fehlannahme ist,

alle Menschen ohne genetische Verä nderungen seien

normal und “mehr wert”.

In Bezug auf die Verzö gerung der motorischen Entwick-

lung liegen jetzt die Untersuchungen aus 30-jä hriger

Erfahrung in der Frü hfö rderung vor. Diese zeigen, dass

Frü hfö rderung nicht die Erfolge zeigt, die von ihr erwartet

wurden. Es erscheint vielmehr sinnvoller, die Familien

psychisch zu stü tzen und ein gutes soziales Umfeld fü r

die Kinder zu bereiten. Therapien, die darauf ausgerichtet

sind, krankhafte Symptome zu kurieren, haben sich nicht

als so erfolgreich erwiesen. Kinder mit Down-Syndrom

sind nicht pathologisch bedingt hypotonisch, sondern

haben eine genetisch bedingte verä nderte Konstitution.

D. h. ein Kind mit Down-Syndrom muss sich anstrengen,

es ist aber dazu in der Lage und hat das Potenzial, Vieles

mehr zu erlernen als oft angenommen wird. Meist wird

bei der Diagnostik und der Therapie der Kinder mit

genetischen Verä nderungen auf die Defekte geschaut,

um diese schließlich zu behandeln und zu korrigieren.

Vielmehr sollte beobachtet werden, was das Kind kann

und welche Anreize man ihm fü r seine weitere Entwick-

lung geben sollte. Im eigentlichen Sinne liegt damit kein

Behandlungsbedarf vor, da die vorausgesetzte Norm –

das Gleiche zu erreichen, was Kinder ohne genetische

Verä nderung im entsprechenden Alter erreichen – eine

falsche Zielsetzung vorgibt.

Was ist nun der Grund fü r die “aus der Norm fallende”

Entwicklung von Kindern mit genetischen Verä nderungen?

Ist es die Auswirkung der verä nderten Chromosomen

oder liegt der Grund in der Biographie? Hier setzt die

Humangentik an. Im Rahmen der genetischen Beratung

wurde in den letzten Jahren deutlich, welche Rolle die

“Behinderung” durch Faktoren der Umwelt spielt. In ihrer

Arbeit hat Frau Stengel-Rutkowski diese Kinder als “Rä tsel”-

Kinder gesehen und sich gefragt, was sie brauchen fü r ihre

Entwicklung. Mit dem Montessori-Ansatz der Trennung

von Kö rper und Geist und der Aussage, dass der kindliche

Geist nicht behindert ist, arbeitet man im Kinderzentrum

an der Universitä t Mü nchen mit Kindern verschiedener

Genverä nderungen.

Es zeigt sich, dass bedingt durch die Trisomie 21 eine

andere kö rperliche Voraussetzung gegeben ist. Dies ist

wertfrei als ein Anderssein zu sehen und stellt primä r

fü r das Kind keine Stö rung dar. Die Kinder kö nnen mit

einem Jahr robben und rollen, meist noch nicht krabbeln.

Sie sind daher nicht so schnell in ihrer Umwelt und kö n-
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nen Dinge nicht erreichen, die in diesem Alter ihren Geist

fö rdern kö nnten. Im Alter von 6 Monaten kö nnen sie –

altersentsprechend – greifen. Bereits dann explorieren

die Kinder ihre Umwelt ü ber die Hä nde mit allen Sinnen.

Bei den Kindern mit genetischer Verä nderung liegt nicht

– wie hä ufig diagnostiziert – eine Wahrnehmungsstö rung

vor. Es handelt sich hier vielmehr um ein zu geringes

Angebot der Außenwelt an das Kind. D.h. in diesem Alter

erkennen Eltern oft nicht die Wahrnehmungsgabe ihres

Kindes und geben ihm daher zu wenig Mö glichkeiten zum

Erkunden, so dass das Kind wegen seiner eingeschrä nkten

Beweglichkeit fü r es vielleicht interessante Dinge nicht

erforschen kann. Hier ist die Umwelt (Eltern,Therapeuten

u.a.) gefragt aufmerksam zu sein und im richtigen Augen-

blick die passenden Dinge dem Kind nä her zu bringen

(Alltagsgegenstä nde verschiedener Grö ße, Form und Art

dem Kind geben oder auch das Kind in der Bewegung

dahin unterstü tzen oder fü hren).

Grundvoraussetzung fü r die Fö rderung der geistigen

Entwicklung von Kindern mit genetischen Verä nderungen

ist eine Umwelt, die diese Kinder akzeptiert und fö rdert.

Hier setzt die „genetische Beratung“ an. Eltern von 

Kindern mit Genverä nderungen wird von Frau Stengel-

Ruthkowski eine besondere Therapiemö glichkeit geboten.

Anhand eines von ihr entwickelten Trauermodels (siehe

Grafik) zeigt sie ihnen im Beratungsgesprä ch die Mö g-

lichkeit auf, die Enttä uschung ü ber ein “behindertes”

Kind zu bewä lltigen.

Es geht hier um eine Bewä ltigungsstratgie fü r den Ver-

lust des imaginierten Wunschkindes. Wichtig ist es, die-

ses Wunschkind zu realisieren und es getrennt von dem

geborenen Kind zu sehen. Der Verlust des Wunschkin-

des ist als seelisch traumatisches Erlebnis zu sehen und

vergleichbar einem realen Todeserlebnis mit Phasen von

Verleugnung, Wut, Aggression und Todeswü nschen.

Beim Abschied von dem Wunschkind mü ssen die Eltern

unbedingt durch psychologische Beratung unterstü tzt

werden. Negative Empfindungen wie Aggression,

Depression und Trauer sind dabei auf das Wunschkind

zu projezieren und vom geborenen Kind fernzuhalten.

Geht es nach Erreichen des tiefsten Punktes seelisch

aufwä rts, darf der Aufstieg nicht vom Wohlbefinden

und der Entwicklung des geborenen Kindes abhä ngig

sein. Jede Diskriminierung von außen oder ein schlech-

ter Gesundheitszustand fü hrte dann zu einem Rü ckfall

zum seelischen Tiefpunkt. Die seelischen Wunden mü s-

sen geheilt sein, und es muss erkannt werden, dass nie-

mand eine Schuld trä gt, um weitere Verletzungen zu

vermeiden. Dies heißt auch: hingehen zum Schmerz

und wirkliche Trauerarbeit leisten; ein Trauerzeit einle-

gen. Es kann hilfreich sein, ein Ritual einzufü hren, einen

Platz zu finden fü r das Wunschkind und z.B. frische Blu-

men dorthin zu stellen. In der Aufwä rtsphase sollte das

geborene Kind als das fü r die Eltern bestimmte ange-

nommen und gesehen werden („Das Erbgut anneh-

men“). Erst wenn die Phase der Akzeptanz erreicht ist,

Das Schaubild zeigt, dass die von Mutter (MAT) und Vater (PAT) wä hrend der Schwangerschaft imaginierten

Wunschkinder in dem Moment sterben, in dem die Diagnose einer genetischen Verä nderung gestellt wird. Dies

fü hrt bei den Eltern zu einem seelischen Absturz. Die Eltern befinden sich in dieser Phase nicht mehr auf den

Niveau der “normalen” Eltern. Mit Hilfe von psychologischer Intervention, d.h. therapeutischer Hilfe von außen,

Unterstü tzung von Freunden und Familie gehen die Eltern in den Trauerprozess um ihr Wunschkind und lernen

den Verlust dieses Kindes anzunehmen. Jetzt kö nnen sie sich der elterlichen Liebe und der Erziehungsverantwor-

tung ihres geborenen Kindes ö ffnen. Nach Ü berwinden des tiefsten Punktes der Trauer um das Wuschkind werden

dann die Entwicklungsfortschritte des geborenen Kindes wahrgenommen und kö nnen durch pä dagogisch-thera-

peutische Intervention unterstü tzt werden. Ziel ist es die “Normalitä t” wieder zu erreichen, in der das geborene

Kind akzeptiert ist und sich im Rahmen seiner Fä higkeiten – wie alle Kinder – entwickeln kann.

Kind

MAT

PAT

MAT

PAT

Trauerarbeit
normal

psychologische 

Intervention

normal

pädagogisch-

therapeutische  

Intervention

Diagnose Akzeptanz
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wird das geborene Kind seiner selbst wegen geliebt. Die

Eltern-Kind-Beziehung ist dann ungestö rt. Die Eltern

haben ihre intuitive elterliche Erziehungskompetenz

wiedererlangt und finden so die Kraft, die Entwicklung

ihres Kindes zu fö rdern – auch gegen Widrigkeiten der

Umwelt. Wird diese Trauerarbeit nicht geleistet und der

„Normalzustand“ der Eltern nicht erreicht, wird das

geborene Kind in seiner Entwicklung unbewusst durch

die Erwartungshaltung im Vergleich zum Wunschkind

behindert und benachteiligt!

Bedacht werden sollte auch, dass Großeltern ein

Wunsch-Enkel imaginieren. Auch hier ist die gleiche

Arbeit zu leisten, um dem Kind die optimalen Vorausset-

zungen einer normalen Umwelt zu geben.

Eine Geschwisterproblematik an sich tritt nicht auf, da

Geschwister keine Wunschkindvorstellungen haben. Sie

akzeptieren ihre Geschwister so wie sie sind. Auftreten-

de Probleme in der weiteren Entwicklung dieser Bezie-

hung sind als Spiegel der Eltern und der Umwelt zu

sehen.

Abschließend berichtete Frau Stengel-Rutkowski von

ihrer Arbeit mit den Kindern auf Grundlage der Montes-

soripä dagogik. Grundansatz dieser Therapie ist die Tren-

nung von Geist und Kö rper. In der Therapie wird die Ent-

wicklung des kindlichen Geistes gefö rdert und zur Anre-

gung werden z.T. Grenzen ü berschritten; dabei wird der

Kö rper durch nö tige Fü hrung unterstü tzt. Die Kinder

erlernen Alltä gliches mit Dingen aus dem Alltag. Es ist

zwischen Lehrenden und Lernenden ein Geben und Neh-

men, ein Erwarten und Tun. Weder ein Defekt noch eine

Behinderung oder Krankheit werden hierbei themati-

siert. Fü r das Kind ist es eine freiwillige Physiotherapie

mit einer assistierten Anregung seiner Aufmerksamkeit

auf alltä gliche Dinge. Es hat sich gezeigt, dass der Dia-

log des Kindes mit der Umwelt und eine erhö hte Erwar-

tungshaltung an das Kind eine nachweislich bessere

Fö rderung bieten. Durch die integrale Beziehung zu 

Personen und Dingen der Umwelt erreicht das Kind

Selbstbewusstheit und Disziplin. Dies fü hrt letztendlich

zur Normalisation, sowohl fü r das Kind, als auch seine

Eltern und seine Umwelt.
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Am 5.04.2003 fand im Hamburghaus das Seminar 

“Verhaltensauffälligkeiten und besondere Lernaspekte

bei Schulkindern mit Down-Syndrom” mit Cora Halder

statt.

Als Lehrerin einer ersten Klasse für Kinder mit sonder-

pädagogischem Förderbedarf, darunter vier Kinder 

mit Down-Syndrom, an der Bugenhagen-Schule sprach

mich der Titel des Seminars sofort an. Besonders der

Untertitel „Strategien für gemeinsames Leben und Lernen

in der Schule“ machte mich neugierig und weckte die

Erwartung bei mir, eigene Strategien überprüfen zu

können und eventuell neue Anregungen zu bekommen.

Ich wurde nicht enttäuscht! 

Frau Halder, selbst Mutter einer Tochter mit Down-Syndrom

und Leiterin des Deutschen Down-Syndrom Infocenters,

brachte in eindrucksvoller Weise die Besonderheiten

dieser Kinder in einen Zusammenhang mit schulischem

Leben und Lernen und zeigte Strategien zu einem fö rder-

lichen Umgang mit ihnen auf. Am Ende des Seminars

war sicherlich allen Teilnehmern klar, welche Folgen z.B.

medizinische und kö rperliche Besonderheiten wie Hö r-

und Sehprobleme oder Hypotonie fü r das schulische

Lernen haben kö nnen und welche Maßnahmen von 

Seiten der Lehrkrä fte erforderlich sind, um mö glichst

gute Voraussetzungen fü r Kinder mit Down-Syndrom 

zu schaffen.

Weitere inhaltliche Schwerpunkte waren u.a. Lernbe-

sonderheiten bei Kindern mit Down-Syndrom, Schwierig-

keiten bei der Sprache und beim Sprechen, typische Ver-

haltensweisen, aber auch die eigene Erwartungshaltung

an das Kind. Frau Halder beschrieb sehr anschaulich die

Besonderheiten, verdeutlichte dann die jeweiligen Aus-

wirkungen auf das Leben und Lernen in der Schule und

gab am Ende gut umsetzbare Tipps fü r die Arbeit mit

Kindern mit Down-Syndrom. Dies alles kann nachgelesen

werden in der Broschü re „Das Kind mit Down-Syndrom

in der Regelschule“, die das Deutsche Down-Syndrom

Infocenter herausgegeben hat und die ich hiermit emp-

fehle.

Die Broschü re kann aber nicht die Teilnahme an einem

Seminar mit Frau Halder ersetzen. Neben ihrer fachlichen

Kompetenz hat mich besonders die Art und Weise, in

der sie ü ber Kinder mit Down-Syndrom gesprochen hat,

beeindruckt. Sie macht Lust auf Begegnungen mit diesen

besonderen Kindern. Ich jedenfalls habe mich nach dem

Seminar schon wieder auf meinen nä chsten Schultag

und “meine” vier Down-Kinder gefreut.

Seminar “Verhaltensauffä lligkeiten und besondere Lernaspekte 

bei Schulkindern mit Down-Syndrom” von Cora Halder

Seminarbericht von Nicole Schories

Frau Cora Halder ist selbst Mutter einer erwachsenen

Tochter mit Down-Syndrom, Logopädin,

Montessori-Lehrerin und Leiterin des Deutschen 

Down-Syndrom Infocenters
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Viele Eltern, das wissen wir aus eigener z.T. leidvoller

Erfahrung und aus vielen Gesprächen, sind sehr unglück-

lich darüber, wann und vor allem wie ihnen gesagt wurde,

dass ihr Kind das Down-Syndrom hat. Dies empfinden

aber nicht nur die Eltern so, auch Ärzte und Pflegepersonal

sind unglücklich aber auch hilf- oder sprachlos beim Um-

gang mit dieser sehr schwierigen Situation.

Eine Aufgabe unseres Vereins sehen wir darin, den Eltern

den Start in ihr Leben mit ihrem besonderen Kind zu

erleichtern und ihnen zu helfen, ihr Kind mit Behinderung

anzunehmen.

Wir hatten uns Anfang des Jahres mehrfach getroffen, um

den Gesprä chsabend vorzubereiten. Wir haben Material

aus dem Internet, verschiedene Broschü ren, Bü cher ge-

sichtet und viel diskutiert, um eine einheitliche Position

zu finden. Dann haben wir mehrere Punkte zusammen-

getragen und Overhead-Folien vorbereitet. Damit wollten

wir zunä chst KIDS als Verein vorstellen und noch einmal

die Besonderheiten von Menschen mit Down-Syndrom

zusammenfassen. Daneben bereiteten wir noch Folien

vor, die unsere “Wunschliste” zum Umgang mit frisch-

gebackenen Eltern von Kindern mit Down-Syndrom ent-

hielt.

Im Mai war es dann endlich so weit, Wiebke, Susanne,

Katja und Monika fuhren zum Heidberg-Krankenhaus,

ausgerü stet mit den Overheadfolien und einem kleinen

Album mit persö nlichen Bildern von unseren Kindern.

Susanne Rö dger begrü ßte uns alle nett und stellte uns

den in großer Zahl erschienenen Mitarbeitern der Ge-

burtsabteilung vor. Es waren Ärzte, Schwestern, Pfleger

und Hebammen erschienen.

Wir haben Frau Rö dger beim Seminar “Abschied vom

Wunschkind” (siehe KIDS Aktuell, Nr. 6 oder auch unter

www.kidshamburg.de) kennen gelernt, und auf ihre

Initiative hin ist dieser Abend zustande gekommen.

Zunä chst haben wir wie geplant den Verein und seine

Ziele kurz vorgestellt und die Folien mit den Besonder-

heiten von Menschen mit Down-Syndrom aufgelegt.

Gleichzeitig haben wir die Fotos unserer Kinder herum-

gegeben. Anschließend hat jede von uns ihre persö nliche

Geschichte erzä hlt. Wann und wie sie erfahren hat, dass

ihr Kind das Down-Syndrom hat. Jede hat gesagt, was ihr

dabei besonders schmerzlich erschienen ist und welcher

Umgang, welche Worte ihr gut getan haben. Erst zö ger-

lich und dann immer intensiver entwickelte sich eine

Diskussion zu diesem Thema. Ich denke, da wir sehr offen

und ehrlich berichtet haben, trauten sich die Teilnehmer

auch immer direktere Fragen zu stellen. Spannend fand

ich, dass die Teilnehmer auch untereinander zu diskutieren

begannen.

Im Laufe der Diskussion erarbeiteten wir mit den Teil-

nehmern “Verhaltensregeln”, die unserer zuvor zusammen-

gestellten Wunschliste entsprach. Wir haben festgestellt,

dass eine mö glichst schnelle Information der Eltern

wichtig ist. Dies wurde auch vom Pflegepersonal bestä tigt.

Es kommt hä ufiger in Geburtsabteilungen vor, dass der

Verdacht bei einem Baby bereits da ist, alle darü ber

reden und nur die Eltern noch nicht unterrichtet worden

sind. Dies fü hrt dazu, dass das Pflegepersonal der Mutter

und auch dem Baby sehr zurü ckhaltend und unsicher

gegenü bertritt. Spä ter empfinden Mü tter diese Situation

hä ufig als “Verrat” und ihr Vertrauen in Ärzte und Pfleger

ist stark erschü ttert. Wir haben uns daher gewü nscht,

dass die Diagnose evtl. auch nur der Verdacht der Dia-

gnose “Down-Syndrom” sehr schnell, mö glichst noch im

Kreißsaal, erfolgt. Dies hä tte dann den Vorteil, dass in

der Regel auch der Vater dabei ist und nicht die Mutter

mit dieser zunä chst traurigen Situation alleingelassen

ist. Offenheit und Ehrlichkeit, so empfinden wir es, ist

der beste Umgang mit dieser schwierigen Situation.

Gelernt haben wir aber auch, wie schwer es fü r die Fach-

leute ist, damit umzugehen. Insbesondere vielleicht

auch deshalb, weil eine Geburtsabteilung in der Regel

ein Ort reiner Freude ist, viel mehr als jede andere

Abteilung in einem Krankenhaus.

Wir haben ü brigens inzwischen eine sehr positive 

Rü ckmeldung aus dem Heidberg-Krankenhaus erhalten.

Als vor kurzem ein Kind mit einer anderen Behinderung

geboren wurde, sind die Eltern umgehend informiert

Erstinformation im Heidberg-Krankenhaus
Bericht von Monika Körs
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worden. Zunä chst ü ber den Ver-

dacht, und dann ü ber die Bestä ti-

gung der Diagnose. Alle Beteilig-

ten haben erleichtert festgestellt,

dass diese Ehrlichkeit ihnen sehr

geholfen hat. Und zwar nicht nur

den Eltern sondern auch dem

medizinischen Personal.

Dieses Ergebnis unserer Arbeit

macht uns ü brigens sehr stolz. So

haben wir es uns gewü nscht, und

wir finden, dass wir dem Vereins-

ziel von KIDS ein ganzes Stü ck

nä her gekommen sind, auch wenn

es in Hamburg natü rlich noch 

viele Geburtskliniken und -hä user

gibt, bei denen wir gern Ähnliches

bewirken wü rden.
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Tagesmü tterbö rse

Immer wieder bieten sich unserem Verein Tagesmü tter an,

die gerne ein Kind mit Down-Syndrom in ihre Gruppe

aufnehmen mö chten. Wir nutzen gerne die Gelegenheit,

Ihnen diese Tagesmü tter bekannzumachen.

Schö n wä re, wenn sich auch andere interessierte Tages-

mü tter und Babysitter aus Hamburg und Umgebung bei

uns melden wü rden, damit wir unsere Liste nach und

nach vergrö ßern kö nnten.

Hamburg Eimsbü ttel:

– Sabine Brötzmann

Tagesmutter fü r Kinder von 11 Monaten bis 3 Jahre

Telefon 040/428 88 03 13

– Ute Mimberg

Tagesmutter (Dipl. Kindergä rtnerin)

Telefon 040/40 07 24

Hamburg Winterhude:

– Kerstin Kiel

Tagesmutter (Dipl. Kinderkrankenschwester)

Telefon 040/47 60 74

Verschieden ist normal
Integrative Spielgruppe mit 1–2 1/2-jährigen Kindern.

Mü tter und Vä ter mit behinderten und nicht behinderten

Kindern treffen sich zum gemeinsamen Singen, Spielen

und zum Erfahrungsaustausch.

14 Veranstaltungen am Donnerstag 10.00 – 12.00 Uhr 

Leitung: Bettina Bö ttcher, Kurs Nr. 3-188

Ein Angebot der “offenen kirche”

(evang.-Luth. Kirchenkreis Alt-Hamburg)

Loogeplatz 14/16, 20249 Hamburg-Eppendorf

Telefon 040/46 07 93 19

Therapeutisches Reiten

Die Reitanlage liegt im Öjendorfer Park zentral aber

ruhig und bietet vielfä ltige Mö glichkeiten.

Fü r die Therapiestunden steht eine Halle, ein Außen-

platz sowie wunderbare Natur zur Verfü gung.

Die Ponys sind, genau wie die Therapeuten, speziell 

ausgebildet und bereit, sich auf die Bedü rfnisse der 

Teilnehmer einzustellen.

Im Heilpä dagogischen Voltieren werden Motorik und

Aufmerksamkeit gefö rdert. Zudem entwickeln die 

Teilnehmer einen Bezug zum Tier, zum Therapeuten 

und zur Gruppe, was ein soziales Verhalten verlangt.

Die Therapeutin Kristina Horndahl ist Erzieherin.

Sie hat sich im Pä dagogischen Reiten auf geistige 

Behinderungen spezialisiert.

Die Kurse finden 1-mal wö chentlich statt und kosten 

je nach Einzel- oder Gruppenkurs Euro 80,– bis 150,– 

pro Monat.

Centrum für Therapeutisches Reiten

Heilpä dagogisches Reiten und Voltigieren:

Kristina Horndahl

Hegenredder 34, 22117 Hamburg

Telefon 040/23 93 86 81

E-Mail: hippocentrum@aol.com
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Stelle im Bü ro gesucht!

Ich heiße Kristin Beek

Ich bin 22 Jahre alt und lebe mit einer Lernbehinderung.

Ich möchte 4 – 6 Stunden täglich arbeiten.

Ich habe bereits mehrere Praktika in unterschiedlichen

Betrieben wä hrend einer beruflichen Qualifizierungsmaß-

nahme bei der Hamburger Arbeitsassistenz absolviert.

Schwerpunktmä ßig habe ich mich besonders fü r die Be-

reiche Botengä nge, Post sortieren und verteilen, Akten-

ablage, Archivieren und Kopiertä tigkeiten qualifiziert.

Meine Erfahrungen im hauswirtschaftlichen Arbeiten kann

ich ergä nzend mit einbringen. Ich bin neuen Tä tigkeiten

gegenü ber offen, hoch motiviert, sprachlich gewandt

und freundlich. Deshalb kann ich auch gut Aufgaben mit

Kundenkontakt ü bernehmen.

Fü r mich ist ein strukturierter Arbeitstag mit klaren 

Aufgaben hilfreich.

Ich wü rde mich sehr freuen, wenn Sie sich zur Verein-

barung eines Vorstellungstermins bei der Hamburger

Arbeitsassistenz melden. wü rden.

Für die berufliche Eingliederung von Frau Beek 

stehen Förderungs- und Unterstützungsmöglich-

keiten zur Verfügung

– mehrwö chiges Erprobungspraktikum,

– langfristige personelle Unterstü tzung 

bei der Einarbeitung 

– Finanzielle Fö rderung (Lohnkostenzuschü sse,

Arbeitsplatzausstattung, Anrechnung auf 

die Ausgleichsabgabe)

Hamburger Arbeitsassistenz

Eva Jü rgensen oder Katja Kö nig

Schulterblatt 36

20357 Hamburg 

Tel. 040 /43 13 39 - 0

www.hamburger-arbeitsassistenz.de

KIDS Hamburg e.V.
Kontakt- und Informationszentrum 

Down-Syndrom

bietet eine

Telefonische Beratung

040/38 61 67 79

für Menschen mit Down-Syndrom,

ihre Angehörigen und Freunde

sowie für alle rat- und auskunfts-

suchenden Interessierten an.

Unsere beratenden Mitglieder verfü gen ü ber 

persö nliche Erfahrungen im Zusammenleben mit

Menschen, die mit dem Down-Syndrom leben.

Außerdem haben sie zahlreiche Lebenssituationen

gemeistert und Fragen des Alltags fü r sich

geklä rt, die auch fü r andere Menschen von Inter-

esse sind.

So kö nnen außer sehr persö nlichen Fragen ü ber

Geburt, Diagnosevermittlung und das Leben mit

einem Kind mit Down-Syndrom auch Gesprä che

zu Fragen des praktischen Lebens gefü hrt werden.

Wir versuchen weiterzuhelfen, wenn es um Fragen

zu Therapien, Kindergä rten, Schulen, Pflegegeld

oder Behindertenausweisen geht und kö nnen

Literatur- und Videoempfehlungen geben.

Außerdem bieten wir auch persö nliche Treffen in

unseren Vereinsrä umen oder bei uns zu Hause an.

Viele unserer Mitglieder haben unseren Verein

ü ber unsere telefonische Beratung kennen

gelernt. Sie haben den Austausch von Erfahrun-

gen als so wichtig empfunden, dass sie sich 

ihrerseits bereit erklä rt haben, an der Weitergabe

von Erfahrungen und Informationen ehrenamt-

lich mitzuarbeiten.

Wir laden Sie ein, Kontakt mit uns aufzunehmen,

wenn auch Sie sich mit Fragen zum Thema

Down-Syndrom beschä ftigen.

Erreichbar sind wir für Sie an jedem

Montag, Mittwoch und Donnerstag,

jeweils von 10.00 bis 12.00 Uhr,

unter der Telefonnummer 040/38 61 67 79.

Wir freuen uns auf ihren Anruf.
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Menschen mit Behinderung

nur noch eine Rechengrö ße 

Auszug aus dem 

“DIALOGFORUM DER SCHWARZWALD-SIBIRIEN-ACHSE”

(www.rhellbart.de) v0m 10. April 2003:

Down-Syndrom soll durch “genetisches Screening”

eingeschränkt werden:

Kopenhagen (ALfA). Die Stadtverwaltungen von Kopen-

hagen und Frederiksberg wollen 10 Geburten von Kindern

mit Down-Syndrom pro Jahr vermeiden und so mehr 

als 100 Millionen Kronen einsparen. Das berichtet das

Kristeligt Dagblad. Demnach soll allen Schwangeren in

der Hauptstadtregion ein genetisches Screening ange-

boten werden, das die Geburt von Kindern mit Down-

Syndrom mö glichst ausschliessen soll. Der Grund werde

nicht verheimlicht, so die Zeitung: Es gehe darum, Geld

zu sparen.

Jä hrlich werden in der Hauptstadtregion etwa 12 Kinder

mit Down-Syndrom geboren. Durch die Einfü hrung des

Screenings erwartet man nun, dass 10 von ihnen abge-

trieben werden. Diese 10 Behinderte kosten die Gesell-

schaft bisher 2 Millionen Kronen pro Jahr. Rechnet man,

dass sie im Schnitt 55 Jahre alt werden, wird die Ersparnis

fü r die Allgemeinheit weit ü ber 100 Millionen Kronen

betragen, heißt es in der Beschlussvorlage.

Mit Entsetzen hat der “Verein Down-Syndrom” (Lands-

foreningen Downs-Syndrom) auf den Beschluss reagiert.

“Es wird ein Billigmodell eingefü hrt, bei dem keine

Beratung durch den niedergelassenen Arzt stattfindet,

und gleichzeitig verschwindet die ganze ethische

Debatte. Die Berechnungen, wie viele Embryos mit

Down-Syndrom man dabei finden wird, gehen ja davon

aus, dass alle dieses Angebot annehmen – also ist es

nicht wirklich freiwillig, sondern es soll zur Norm

gemacht werden”, zitiert das Blatt Dorte Kellerman, die

stellvertretende Vorsitzende der Vereinigung.

10 Menschen mit Down-Syndrom kosten 2 Millionen

Kronen pro Jahr.

Und eines der vielen Statements die daraufhin von 

Diskussionsmitgliedern folgte:

Zu dieser Nachricht aus Kopenhagen passt das folgende

Zitat aus dem Drama von Albert Steffen “Ruf am

Abgrund”:

„Da sah ich durch die Wä nde 

in die Tiefe und schaute

Schrecken, die geschehen 

mü ssen, wenn Menschenseelen

nicht zum Geist erwachen.“

Dieses Buch von A. Steffen, das ja nun schon ü ber 50

Jahre “auf dem Buckel hat”, trifft genau in den Themen-

bereich der Zeitungsmeldung hinein. Auch dort geht

es um “humane Tö tung” und um Erhaltung oder Ver-

nichtung des “lebensunwerten Lebens”.
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Andreas Reeg

Menschen mit Down-Syndrom

Ausgezeichnet mit dem Yann Geffroy-Award 2003 

fü r junge Dokumentarfotografie der Agentur Grazia

Neri, Mailand

Festeinband, 24 X 30 cm

96 Seiten

47 Farbabbildungen

zweisprachig: deutsch /englisch

Beiträ ge von Cora HaIder und Juan Perera

ISBN 3-933 257-32-8

28,– Euro

Schlappi, der Sä nger der Elektropop-Band »Station 17«.

Steffi Fahnenschreiber, die Schwimmerin. Eva Maria

Hä rtl mit ihren geliebten Pumuckls. Marco Huber, der

stets Korrekte und Fußballbegeisterte. In einfü hlsamen

fotografischen Porträ ts stellt Andreas Reeg vier einzig-

artige Menschen mit Down-Syndrom vor.

Ü ber viele Wochen hat Reeg diese Menschen in ihrem

Alltag begleitet. Seine Bilder evozieren Begriffe wie

Kraft und Zä rtlichkeit, Selbstverstä ndlichkeit und Wü r-

de. Entstanden ist ein Buch, das zum Hinsehen auffor-

dert und das Betroffenen Mut macht - ein wichtiger

kü nstlerischer Beitrag im Europä ischen Jahr der Men-

schen mit Behinderungen 2003.

Der Fotoband wird durch Texte von Cora Halder, Leiterin

des Deutschen Down-Syndrom Infocenters, und von

Juan Perera, Prä sident der European Down Syndrome

Association (EDSA), ergä nzt. Cora HaIder zeichnet den

gesellschaftlichen Wandel im Umgang mit dem Down-

Syndrom seit seiner ersten Beschreibung 1866 durch

den englischen Arzt John Langdon Down bis zur aktuel-

len Diskussion ü ber die ethischen Konsequenzen vorge-

burtlicher Diagnostik nach. Der Beitrag von Juan Perera

konfrontiert uns mit den positiven Herausforderungen,

die das Syndrom auch zukü nftig an uns alle stellt.

Weltweit leben heute etwa fü nf Millionen Menschen

mit dieser Behinderung, ausgelö st durch das dreifache

Vorhandensein des 21. Chromosoms. »Nur in einer

Gesellschaft, die Menschen mit Down-Syndrom kennt,

akzeptiert und schä tzt, kö nnen diese ein glü ckliches

Leben fü hren«, so Cora HaIder. Andreas Reegs Fotografi-

en sind ein Plä doyer fü r diese Ü berzeugung.

Der Fotograf Andreas Reeg, geboren 1971, studierte Visu-

elle Kommunikation und Foto-Design in Dortmund.

Reeg lebt im Odenwald und arbeitet als freier Fotojour-

nalist. Seit 1996 zahlreiche Ausstellungsbeteiligungen

und Buchprojekte, 2002 nominiert fü r den Photo-Award

der Kö rberstiftung Hamburg, 2003 Yann Geffroy-Award

der Fotoagentur Grazia Neri, Mailand. Verö ffentlichun-

gen in Stern, DU, Die Welt, Nikon News, Frankfurter

Rundschau Magazin, Profil u. v. a.

Diese Publikation ist erschienen im Kehrer Verlag Hei-

delberg, Ringstraße 19 B, D-69115 Heidelberg

Fon 06221/64920-0, Fax 06221/6492020, contact@keh-

rerverlag.com, www. kehrerverlag.com

Menschen mit Down-Syndrom

L I T E R A T U R
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Das Buch …

Menschen mit Down-Syndrom begegnen uns, wir

begegnen ihnen, sie begegnen einander.

Was dabei Spannendes und Überraschendes passiert,

erfahren Sie in dem Buch:

Ich bin anders als du denkst
Menschen mit Down-Syndrom begegnen

Texte: Hanni Holthaus, Angelika Pollmä cher

Fotografien: Andreas Bohnenstengel

Fotos, Gedichte, Geschichten, Interviews und Sachtexte

von Angehörigen, Freunden, Betreuern, Fachleuten 

und Menschen mit Down-Syndrom über ihr Leben, ihre

Gedanken und Gefühle, über ihre Freuden und ihren

Schmerz.

In dem Buch “Ich bin anders als du denkst” geht es um

Menschen mit Down-Syndrom. Die Texte erwuchsen

aus einer langen Beschä ftigung mit diesem Thema:

Angehö rige, Freunde, Betreuer, Fachleute und nicht

zuletzt Menschen mit Down-Syndrom selbst kommen

zu Wort. In Gedichten, Geschichten, Interviews und

Sachtexten lassen sie uns unter den unterschiedlichsten

Perspektiven teilhaben an ihrem Leben, an ihrer Freude

und ihrem Schmerz, an ihren Gedanken und Gefü hlen.

Wir begegnen Menschen, die ihr Leben in die Hand neh-

men, die, obwohl sie auf Hilfe und Unterstü tzung ange-

wiesen sind, mit viel Tapferkeit und Energie Hindernisse

zu ü berwinden versuchen, sich mit sich selbst auseinan-

dersetzen und auch in schwierigen Situationen eines nicht

verlieren: die Freude am Leben und den Mut, es tä glich

neu zu bestehen.

Aus ihren Fotos strahlen Persö nlichkeit und Charme,

Lebenslust und Herzlichkeit, aber auch Ernst und Anteil-

nahme. Unterschiedliche Gesichter ü berraschen uns,

nachdenkliche und vergnü gte, prü fende und verschmitzte

Blicke treffen uns. “Menschen mit Down-Syndrom

begegnen” ist der Untertitel des Buches. Sie begegnen

uns, wir begegnen ihnen, sie begegnen einander – im

Leben und im vorliegenden Buch.

Fotos und Texte sind Momentaufnahmen aus unserer Zeit.

Wir alle hoffen, dass sich die Situation fü r Menschen mit

Down-Syndrom in unserer Gesellschaft weiter “norma-

lisiert“, dass sie die Chance bekommen, ihr Leben selbst-

verstä ndlich und gemeinsam mit uns zu leben. Und wir

sind sicher: Die Gesellschaft wird es nicht bereuen sie

aufgenommen zu haben, denn sie haben uns viel zu geben.

Zu dieser Integration mö chte das Buch einen Beitrag

leisten. Es soll Eltern helfen sich zu orientieren und

Angehö rige und Freunde zu informieren. Es mö chte

Neugier wecken und Freude an Begegnungen wecken,

damit unser Zusammenleben besser gelingt.

208 Seiten.

179 Schwarz/Weiß Fotografien.

Gebunden.

Euro 25,50

ISBN 3-934471-40-4

edition bentheim

Ohmstr. 7, 97076 Wü rzburg

Tel. 0931/23009-2391

Fax 0931/23008-2390

info@edition-bentheim.de

www.edition-bentheim.de

Ich bin anders als du denkst

Menschen mit Down-Syndrom begegnen
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… und die Ausstellungen

Ich bin anders als du denkst

Fotografien: Andreas Bohnenstengel

30 Portraits von Kindern, Jugendlichen und jungen

Erwachsenen mit Down-Syndrom. Ergä nzt durch kurze

Steckbriefe der Portraitierten und Zitate, Beschreibun-

gen, Erklä rungen.

Menschen mit Down-Syndrom

begegnen

Fotografien: Andreas Bohnenstengel

Menschen mit Down-Syndrom in verschiedenen Lebens-

abschnitten in Beruf und Freizeit, mit der Familie, mit

Geschwistern, Freunden und Partnern.

Beide Ausstellungen bestehen aus 30 großen Foto-

grafien (60x60 cm).

Informationen bei:

Down-Syndrom Netzwerk Deutschland e.V.

Regionalgruppe Bayern

Brodersenstraße 69, 81929 Mü nchen

Telefon 089/93 93 92 23 

Fax 089 93 93 13 06

E-Mail: info@down-syndrom-netzwerk.de

www.down-syndrom-netzwerk.de
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Der Schwerbehindertenausweis
von Ute Kellermann

Mit dem vorliegenden Beitrag möchte ich nach bestem

Wissen und Gewissen der Bitte um die wichtigsten

Informationen zum Schwerbehindertenausweis nach-

kommen. Die hier gemachten Ausführungen gelten

selbstverständlich allgemein für Behinderungen und

berücksichtigen insbesondere die Trisomie 21. Des weiteren

habe ich Hinweise, die nur erwachsenen Menschen mit

Behinderung betreffen, ausgelassen, da es den Rahmen

sprengen würde. Diese Informationen können mit Hilfe

der Literaturliste selbst beschafft werden. Hinweisen

möchte ich darauf, dass sich die hier erwähnten Eurobe-

träge auf dem Stand von 2002, 8. Auflage der Broschüre

“Leistungen und sonstige Hilfen (Nachteilsausgleiche)”

befinden.

Inhalte und Ziele des Schwerbehindertenausweises:

– Grad der Behinderung (GdB), der die Behinderung

und ihre Schwere feststellt

– Merkzeichen, die bestimmte gesundheitliche 

Merkmale zur Inanspruchnahme von Nachteils-

ausgleichen nachweisen

– Rechte wahrnehmen und Nachteile ausgleichen

Welcher GdB ist angemessen beim Dpwn-Syndrom?

Als Grundlage fü r die Beurteilung dienen die “Anhalts-

punkte fü r die ä rztliche Gutachtertä tigkeit im sozialen

Entschä digungsrecht und nach dem Schwerbehinderten-

gesetz” (AHP) vom Bundesministerium fü r Arbeit und

Sozialordnung.

Obwohl in den AHP detailierte Angaben zu einzelnen –

v. a. kö rperlichen – Erkrankungen und den damit zu

gewä hrenden GdB enthalten sind, fehlen diese leider

fü r geistig-intellektuelle Beeinträ chtigungen. Somit

mü ssen die relevanten Angaben, die das Down-Syndrom

betreffen, obgleich es die hä ufigste Ursache einer 

geistigen Behinderung ist, aus dem Text interpretiert

werden. Bei der Auslegung der AHP gibt es eine große

Varianz abhä ngig vom den Ausweis ausstellenden 

Bundesland, Versorgungsamt bzw. Sachbearbeiter. Bis

vor wenigen Jahren war fü r eine Trisomie 21 ein GdB von

100 % (mit den Merkzeichen H,B und G) in Hamburg

ü blich – in anderen Bundeslä ndern ist dies heute noch so.

Inzwischen wird davon ausgegangen, dass mindestens

ein GdB von 50 % (und mindestens das Merkzeichen H)

zu bewilligen sind, wobei oftmals in den Versorgungs-

ä mtern offensichtlich das Wort “mindestens” mit dem

Wort “hö chstens” verwechselt wird. D.h. ohne Wider-

spruch oder gar Klage ist eine Erhö hung des GdB (und

Gewä hrung weiterer Merkzeichen - v.a. B) nicht zu errei-

chen. (Wobei gesagt werden muss, dass bei zusä tzlichen

organischen Schä den, wie Herzfehlern o. ä ., manchmal

auch von vornherein ein hö herer GdB gewä hrt wird.)

Aus den AHP ist meines Erachtens eindeutig zu entneh-

men, dass Personen mit signifikanter geistiger Behinde-

rung – und zwar auch ohne zusä tzliche organische

Beeinträ chtigungen – zwei Schweregrade haben kö nnen,

die einen GdB von 80 bis 90 bzw. 100 begrü nden 

(vgl. S. 111, AHP). Diese Auffassung wird u. a. auch vom 

LanDown-Syndromchaftsverband Westfalen-Lippe bzw.

Integrationsamt in Mü nster geteilt.

Alle im Folgenden gemachten Angaben gehen von min-

destens GdB 50 und H bis maximal GdB 100 und H,B,G aus.

Was bedeuten die Merkzeichen und 

zu was berechtigen sie?

H: hilflos: Derjenige, der fü r die gewö hnlichen und

regelmä ßig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf

des tä glichen Lebens in erheblichem Umfang fremder

Hilfe dauernd bedarf. Dies gilt i. d. R. bei geistiger Behin-

derung, wenn diese allein einen GdB von 100 bedingen.

Bei Kindern gilt – ä hnlich wie beim Pflegegeld der Pfle-

gebedarf – nur der Teil der Hilfsbedü rftigkeit, der die

Hilfsbedü rftigkeit eines gesunden gleichaltrigen Kindes

ü bersteigt. Wer einen Anspruch auf Pflegegeld hat, erfü llt

i. d. R. auch die Voraussetzungen fü r das Merkzeichen H.

Das H ist von Bedeutung bei der Lohn- und Einkommen-

steuer, bei der Berechtigung zur „Freifahrt“ fü r Schwer-

behinderte und bei der Kraftfahrzeugsteuerbefreiung.

“Freifahrt” besteht in allen Zü gen der Deutschen Bahn

AG im Umkreis von 50 km um den Wohnort (in den

zuschlagspflichtigen Zü gen ist der tarifmä ßige Zuschlag

zu zahlen), sowie in Verkehrsverbü nden und allen S-Bahn-

Strecken ohne km-Begrenzung. Ein Streckenverzeichnis,

ausgegeben vom Versorgungsamt, definiert die 50-km-
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Zone. Das Beiblatt mit der erforderlichen Wertmarke fü r

die Freifahrt erhä lt man beim Merkzeichen H kostenlos.

Ein Schwerbehindertenausweis mit dem Merkzeichen H

reicht aus, um beim Finanzamt die 100 %-ige Kfz-Steuer-

Befreiung zu beantragen, wenn der Behinderte (auch

Minderjä hrige; in diesem Fall sind dann die Eltern Fahrer

und Versicherungsnehmer) der Fahrzeughalter ist. Aller-

dings bestehen gewisse Benutzungsbeschrä nkungen:

Die Fahrten stehen im Zusammenhang mit dem Trans-

port oder der Haushaltsfü hrung des Menschen mit

Behinderung. “Freifahrt” und Steuerbefreiung sind beim

Merkzeichen H gleichzeitig mö glich!  

Einige Versicherungsunternehmen gewä hren angeblich

einen Beitragsnachlass in der Kfz-Versicherung.

B: auf ständige Begleitung angewiesen

Bei erheblich geistig Behinderten machen Orientierungs-

stö rungen und erhebliche Beeinträ chtigungen der

Bewegungsfä higkeit im Straßenverkehr stä ndige Beglei-

tung erforderlich. Wenn ein H bei Erwachsenen bewilligt

wurde, liegt oft auch die Notwendigkeit stä ndiger

Begleitung vor. Es berechtigt den Schwerbehinderten 

im ö ffentlichen Personenverkehr ohne km-Begrenzung

eine Begleitperson kostenlos mitzunehmen (ohne km-

Begrenzung und auch wenn der Schwerbehinderte 

zahlen muss). Sitzplä tze kö nnen kostenfrei reserviert

werden fü r die schwerbehinderte und die Begleitperson.

Auf innerdeutschen Flü gen erhä lt die Begleitperson 

bei deutschen Linienfluggesellschaften besondere

Ermä ßigungen. Ferner kann sie freien bzw. ermä ßigten

Eintritt z.B. in Zoos, Museen, Bä der erhalten.

G: gehbehindert

Derjenige, der erheblich beeinträ chtigt in der Bewe-

gungsfä higkeit im Straßenverkehr ist. Auch Stö rungen

der Orientierungsfä higkeit kö nnen das Gehvermö gen

beeinträ chtigen, indem man nicht ohne erhebliche

Schwierigkeiten oder nicht ohne Gefahren fü r sich und

andere Wege zurü cklegen kann, die ü blicherweise zu

Fuß bewä ltigt werden (2 km in ca. 30 Minuten). Bei erheb-

lich geistig Behinderten ist die Orientierungsfä higkeit

meist erheblich gestö rt. Das G ist von Bedeutung bei der

Lohn- und Einkommenssteuer und bei „Freifahrt“ bzw.

bei der Kraftfahrtzeugsteuerermä ßigung.

Weiterhin existieren folgende Merkzeichen: RF (Rund-

funkbefreiung), aG (außergewö hnlich gehbehindert),

Gl (gehö rlos), Bl (blind) und 1. Kl. (erster Klasse, gilt fü r

Schwerkriegsbeschä digte) auf deren Erlä uterung ich aber

hier verzichten werde, weil dazu i. d. R. weitere gravierende

Beeinträ chtigungen neben der Trisomie 21 vorliegen.

Welche Nachteilsaugleiche gewährt der GdB 

bzw. der Schwerbehindertenausweis?

Da das Steuerrecht sehr kompliziert ist, beschrä nke ich

mich auf einige ausgewä hlte Sachverhalte, die hier 

von Interesse sein kö nnten. Allgemein ist festzustellen,

dass ein hö herer GdB einen hö heren Freibetrag bzw.

Pauschbetrag (letzteres kann durch Belege bei hö herem

Aufwand erhö ht werden unter Abzug der zumutbaren

Belastung) zur Folge hat.

Bei Vorliegen des Merkzeichens H beträ gt der Behinder-

tenpauschbetrag immer 3681,30 Euro unabhä ngig vom

GdB. (Bei einem GdB von 100 OHNE Merkzeichen belä uft

sich der Pauschbetrag nur auf 1420 Euro, also deutlich

weniger.) Der Behindertenpauschbetrag kann schon bei

der Ausstellung der Steuerkarte eingetragen werden.

Und er kann bei rü ckwirkender Feststellung der Behinde-

rung auch fü r vorhergehende Jahre in Anspruch genommen

werden und gilt kalenderjä hrlich auch wenn die Behinde-

rung erst im Laufe des Jahres festgestellt wird. Wenn

Eltern Kindergeld oder einen Kinderfreibetrag erhalten,

kö nnen sie den Pauschbetrag des behinderten Kindes

auf sich ü bertragen lassen.

Lufthansa:

Begleitpersonen von Schwerbehinderten

von Kirsten Großkinsky

Die Begleitpersonen von schwerbehinderten Flug-

gä sten fliegen auf innerdeutschen Strecken kosten-

los. Jedoch kann nicht jeder behinderte Fluggast

kostenlos eine Begleitperson mitnehmen. Voraus-

setzung ist, dass im Schwerbehindertenausweis

oder im “Ausweis zur unentgeltlichen Befö rderung

im ö ffentlichen Personenverkehr” des behinderten

Passagiers die Notwendigkeit einer stä ndigen

Begleitung vermerkt ist. Die Begleitperson wird

dann in der selben Klasse befö rdert wie der behin-

derte Fluggast. Auf Strecken außerhalb Deutsch-

lands gelten fü r die Begleitperson die normalen

Tarife. Ein spezieller Service wie Betreuungsrä ume

auf Flughä fen oder kostenloser Transport des 

Rollstuhls wird auch fü r behinderte Fluggä ste mit

Begleitperson angeboten.

Bei anderen Fluggesellschaften steht nichts in 

den Satzungen. Es sollte aber trotzdem immer

nach Vergü nstigungen gefragt werden..
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Neben dem Behindertenpauschbetrag kö nnen z.B.

außerordentliche Krankheitskosten, Kfz-Aufwendungen

und Kosten fü r Hilfe im Haushalt, Kinderbetreuungs-

kosten, Schulgeld fü r Privatschulen als außergewö hn-

liche Belastung berü cksichtigt werden.

Daneben gibt es einen Pflegepauschbetrag (Merkzeichen

H) in Hö he von 920,33 Euro bei hä uslicher Pflege.

Auch Privatfahrten – im Allgemeinen bis 3000 km/Jahr –

kö nnen als “außergewö hnliche Belastung” nach § 33 EStG

nach Abzug der zumutbaren Belastung abgesetzt werden,

wenn sie nachgewiesen oder glaubhaft gemacht werden

(GdB von mindestens 80 oder GdB von mindestens 70

und Merkzeichen G). Beim Merkzeichen H werden nicht

nur durch die Behinderung veranlasste unvermeidbare

Fahrten, sondern auch Freizeit-, Erholungs- und Besuchs-

fahrten anerkannt – im Allgemeinen bis 15000 km/Jahr,

das sind 4448,24 Euro.

Ferner kö nnen fü r behinderte Kinder auch nach dem 

27. Lebensjahr Kindergeld oder ein Kinderfreibetrag

gewä hrt werden.

Bei der Ermittlung des Wohngeldanspruchs erhalten

Schwerbehinderte abhä ngig vom GdB und Pflegebedü rf-

tigkeit (Merkzeichen H) einen Freibetrag. Auf diese Weise

steigt der Betrag des Wohngeldes bzw. auch bei hö herem

Einkommen erhä lt man die Wohnberechtigung fü r

ö ffentlich gefö rderte Mietwohnungen. Dies gilt analog

auch fü r die Baufö rderung. Des weiteren kann beim

Bauen ein Familienzusatzdarlehen gewä hrt werden.

Ferner zahlen Schwerbehinderte keine Hundesteuer,

und die Kurtaxe ermä ßigt sich auf ein Drittel bis die

Hä lfte des Betrages.

Viele ö ffentliche und private Veranstalter und Einrichtun-

gen rä umen Menschen mit Behinderung gegen Vorlage

des Ausweises ermä ßigte Eintrittspreise ein, so wie auch

einige Fluglinien unter bestimmten Voraussetzungen.

Zusammenfassend lä sst sich feststellen, dass dem

Merkzeichen H bei den Nachteilsausgleichen besondere

Bedeutung zukommt (siehe z.B. Kfz-Steuern, Behinderten-

pauschbetrag und Privatfahrten als außergewö hnliche

Belastung). Im Allgemeinen ist der GdB – wenn er min-

destens 50 beträ gt – nicht von so großer Bedeutung, das

Merkzeichen H gewä hrt mehr. Das Merkzeichen B ist v. a.

dann von Interesse, wenn man – i. d. R. die Eltern – auf

ö ffentliche Verkehrsmittel angewiesen ist bzw. diese hä ufig

nutzt. Einige Nachteilsausgleiche werden ab einem GdB

von 80 gewä hrt, so dass es sinnvoll sein kann, darum zu

kä mpfen, dass der GdB auf 80 bis 100 erhö ht wird.

So wie der Schwerbehindertenausweis sind (fast) alle ge-

nannten Leistungen und sonstige Hilfen Antragsleistun-

gen, d.h. man muss sich sorgfä ltig informieren, um seine

Rechte wissen und im Bedarfsfalle sich diese erkä mpfen.

Weitere Informationen können folgender Literatur 

bzw. Internet-Seiten entnommen werden:

– Anhaltspunkte fü r die ä rztliche Gutachtertä tigkeit

im sozialen Entschä digungsrecht und nach dem

Schwerbehindertengesetz, Bundesministerium fü r

Arbeit und Sozialordnung

– Zur Beurteilung von Teilleistungsschwä chen, Lern-

behinderung und geistiger Behinderung im Rahmen

der Anerkennung der Schwerbehinderteneigenschaft,

Michael Schneider, LanDown-Syndrom-chaftsverband

Westfalen-Lippe, Integrationsamt Mü nster

– Ratgeber fü r behinderte Menschen,

Bundesministerium fü r Arbeit und Sozialordnung

– Behinderung und Ausweis, Behö rde fü r Arbeit,

Gesundheit und Soziales, Hamburg (enthä lt

Auszü ge aus AHP!)

– Leistungen und sonstige Hilfen (Nachteilsausgleiche),

Behö rde fü r Soziales und Familie, Integrationsamt

Hamburg

– Der Ratgeber, Behinderung – Integration – Rehabili-

tation, Behö rde fü r Arbeit, Gesundheit und Soziales,

Hamburg

– Informationen fü r behinderte Reisende,

Deutsche Bahn AG

– Reisetipps fü r behinderte Fluggä ste, Lufthansa

– Reiseratschlä ge fü r behinderte Fluggä ste, LTU

– www.intakt.info

– www.down-syndrom.org

– www.behinderung.org
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Für alle, die sich ein neues Auto wünschen, besteht die

Möglichkeit, bei einigen Herstellern einen Behinderten-

rabatt zu bekommen. Exemplarisch seien hier die Bedin-

gungen für VW-Neufahrzeuge aufgeführt:

Volkswagen gewä hrt einen Nachlass von 15 % fü r neue

VW-PKW, die ab dem 01.07.02 zugelassen wurden/werden

und kann gewä hrt werden, wenn im Behindertenausweis

ein Grad der Behinderung von mindestens 50% und Kenn-

zeichen G, aG, Hilflos oder Blind bestä tigt wird, bzw. wenn

eine Conterganschä digung vorliegt. So ist es auch an

die Presse kommuniziert worden. Der Grundgedanke ist

die Unterstü tzung mobilitä tseingeschrä nkter Personen.

Eine weitere Voraussetzung ist, dass das Fahrzeug auf

die im Behindertenausweis genannte Person zugelassen

wird. Es kö nnen maximal 2 Fahrzeuge im Jahr bestellt

werden. Der Nachlass lä uft ohne zeitliche Begrenzung.

Diese Vorgehensweise gilt auch fü r behinderte Kinder,

bei denen die Eltern als Vertragspartner den Kaufvertrag

abschließen, das Fahrzeug auf das Kind zulassen und

dann wiederum als Halter und Versicherungsnehmer

auftreten.

Der Nachlass ist ein Gesamt-Nachlass (Handel +Werk) vor

Kunde, d.h. bei Inzahlungnahmen oder Finanzierungen

muss der Hä ndler den mö glichen Nachlass individuell

(nach-)kalkulieren.

Fü r die Kalkulation Ihres Fahrzeuges und die Antrag-

stellung nehmen Sie bitte Kontakt mit einem VW-Hä nd-

ler Ihrer Wahl auf.

Mit freundlichen Grü ßen

Rudolf Winter

P. S.: Aktuell wird dieser Nachlass auch von der Marke

VW-Nutzfahrzeuge fü r Auftragseingä nge ab dem

20.09.02 gewä hrt!

Weitere Hersteller gewä hren ä hnliche Rabatte,

z. B. Ford bis 20% beim Neuwagenkauf.

Rabatt beim Autokauf 
Von Rudolf  Wint er, Vert rieb an Sonderzielgruppen,
Volkswagen AG

Immer wieder erleben wir in der Beratung, dass Eltern

für sich oder ihr – minderjähriges oder volljähriges –

behindertes Kind Konten bei Banken oder Sparkassen

anlegen und dort Gelder ansammeln. Oft handelt es

sich z.B. um Pflegegeld der Pflegeversicherung oder

andere staatliche Zahlungen, die nicht sofort verbraucht

werden. Manchmal werden beispielsweise auch Sparpläne

für behinderte Kinder abgeschlossen.

Dies alles geschieht aus dem sehr verständlichen Motiv,

Vorsorge für später treffen zu wollen oder eine Rücklage

für den “Fall des Falles” zu bilden.

Das Problem ist nun, dass in vielen Fä llen dieses Vermö -

gen vom Sozialamt angerechnet wird, sobald ein Antrag

auf soziale Leistungen – z. B. “Pä dagogische Betreuung

im eigenen Wohnraum” oder vollstationä re Hilfen, aber

auch auf Grundsicherung! – gestellt wird. Dies bedeutet,

dass die Eltern oder das behinderte Kind die entsprechen-

den Hilfen aus dem angesparten Vermö gen selbst finan-

zieren mü ssen, ehe das Sozialamt leistet. Letztlich hat die

Familie damit von diesem angesparten Vermö gen nichts.

Dieser Sachverhalt ist vielen Eltern bisher nicht bekannt.

Vielen, gerade in letzter Zeit aber besonders schmerzhaft

zu Bewusstsein gekommen. Seit einiger Zeit kö nnen die

Sozialä mter nä mlich beim Bundesfinanzministerium

auf Dateien zugreifen, in denen die Anträ ge auf Befreiung

von der Zinsabschlagsteuer bundesweit gespeichert

werden. Die Sozialä mter haben damit die sehr einfache

Mö glichkeit, die Auskü nfte der Eltern ü ber ihr Vermö gen

zu ü berprü fen. Selbst wenn Eltern – in rechtswidriger

Weise – bei einer Befragung durch das Sozialamt die

Existenz dieser Konten verschweigen, kann das Sozialamt

dies leicht ü berprü fen. Die Folgen kö nnen ä ußerst pein-

liche Befragungen, manchmal sogar Strafanzeigen sein.

Wir raten daher, insbesondere auf den Namen des Kindes

mit Behinderung keinerlei Vermö gen zu fü hren, auch

nicht auf “versteckten Konten” und auch nicht, um even-

tuell Einkommensteuer zu sparen. In diesem Zusammen-

hang empfiehlt es sich auch, zu ü berprü fen, ob nicht

eventuell die Großeltern Sparbü cher oder andere Konten

auf den Namen des Kindes fü hren.

Auch dies wä re “Vergebliche Liebesmü h” ...

Vergebliche Liebesmü h ...
von Reinhold Hohage, Recht sanwalt
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W I S S E N S W E R T E S

In Hamburg gibt es seit dem 1.1.2003 ein zweijähriges

Modellvorhaben zur Erprobung von Pauschalen 

für die Entlastung von Familien mit Kindern mit einer

Behinderung.

a) Gastweise Unterbringung

In Hamburg kö nnen Eltern einen Antrag auf eine Pauschale

fü r Gastweise Unterbringung, d. h. fü r eine Ferienfahrt,

ihres Kindes mit Behinderung stellen. Diese Gastweise

Unterbringung ist als Entlastung fü r die Eltern gedacht.

Das Kind sollte nicht unter sechs Jahre alt sein; Ausnah-

men sind evtl. mö glich. Es sollte mindestens Pflegestufe

1 oder ein Schwerbehindertenausweis mit dem Merk-

zeichen H vorliegen.

Die Pauschale der Behö rde in Hö he von Euro 1.566 jä hr-

lich  (oder die erhö hte Pauschale in Hö he von Euro 2.545,

s. unten) zuzü glich der Verhinderungspflege der Pflege-

kasse in Hö he von Euro 1.432 jä hrlich kann fü r die Gast-

weise Unterbringung des behinderten Kindes bei einer

anerkannten Einrichtung genutzt werden. Zusammen

ergibt das einen Betrag von Euro 2.998  (oder bei erhö h-

ter Pauschale Euro 3.977). Die Pauschale Gastweise

Unterbringung kann nicht fü r eine wohnortnahe Tages-

betreuung eingesetzt werden.

Die Kosten fü r die Ferienreisen der einzelnen Einrichtungen

sind unterschiedlich hoch, so dass sich ein Kostenvergleich

lohnt. Die Kosten liegen fü r eine dreiwö chige Unterbrin-

gung bei ca. Euro 2.000 – 3.000. Die Pauschale kann fü r

eine lä ngere Unterbringung oder mehrere kurze Unter-

bringungen genutzt werden.

Die Verhinderungspflege muss von der Pflegeperson 

bei der Pflegekasse selbst beantragt werden. Verhin-

derungspflege gibt es bei Bezug von Pflegegeld ab

Pflegestufe 1. Voraussetzung fü r den Bezug der Verhin-

derungspflege ist, dass die Pflegeperson vor der ersten

Inanspruchnahme den Pflegebedü rftigen mindestens

zwö lf Monate gepflegt haben muss. Wenn die Verhin-

derungspflege fü r die Gastweise Unterbringung einge-

setzt wird, wird fü r diese Zeit kein Pflegegeld gezahlt.

Familienentlastung in Hamburg
von Renat e Stockmann

Es gibt Angebote für den Sommer oder Herbst für 

zwei- oder dreiwöchige Ferienfahrten bei:

Bajazzo e.V.

Telefon 040/432 80 58

Das Rauhe Haus (Kattendorfer Hof)

Telefon 041 91 /9 501- 0

Das untypische Gasthaus bei Uelzen

Telefon 05 81 /97 99 90 17

Don Bosco Haus in Mölln

Telefon 045 42 /84-0

Heidehof Eimke

Telefon 058 73 /2 35

Kinderinsel Pommoissel  in Nahrendorf

Telefon 058 55 /4 31

Leben mit Behinderung

Telefon 040 /27 07 90 34

Montessori Kinderhaus in Schenefeld

Telefon 040 /8 30 25 01

Der Antrag ist zu stellen an:

Behö rde fü r Soziales und Familie, Amt fü r Soziales und

Integration, Landesdienste Soziale Hilfen und Leistun-

gen, Gastweise Unterbringung, Barmbeker Markt 22,

22081 Hamburg, Telefon 040/4 28 63-50 77.

Nachweise:

Einzureichen sind der Feststellungsbescheid des

Versorgungsamtes ü ber den Grad der Behinderung, der

aktuelle Schwerbehindertenausweis, die Einstufung der

Pflegekasse ü ber die Pflegestufe.

Die Pauschale wird an die Eltern ausgezahlt und ist von

diesen an die jeweilige Einrichtung zu zahlen. Die Reise-

kosten und die in Anspruch genommene Verhinderungs-
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pflege mü ssen der Behö rde gegenü ber am Ende des 

Jahres nachgewiesen werden. Eine nicht aufgebrauchte

Pauschale muss zurü ckgezahlt werden oder kann evtl.

auf das nä chste Jahr ü bertragen werden.

Das jä hrliche Bruttoeinkommen und das einzusetzende

Vermö gen der Familie darf nicht mehr als Euro 100.000

jä hrlich betragen. Bei volljä hrigen Kindern mit Behinde-

rung dü rfen das monatliche Einkommen Euro 844 und

das Vermö gen Euro 2.301 nicht ü berschreiten.

b) Familienentlastungspauschale

Fü r Familienentlastung wird ab Antragstellung eine

Pauschale in Hö he von  Euro 70  (bzw. Euro 100  bei

erhö htem Bedarf, s. unten) monatlich gewä hrt. Diese

Pauschale ist gedacht fü r stundenweise Betreuung 

des Kindes durch eine andere Person.

Voraussetzung: Das Kind muss ä lter als sechs Jahre und

in Pflegestufe 2 oder 3 eingestuft sein und zu Hause

leben.

Wenn keine Pflegestufe vorliegt oder bei Pflegestufe 1

ist es mö glich die Pauschale zu erhalten, wenn das Kind

behinderungsbedingt motorisch sehr unruhig und der

Tag/Nach-Rhythmus gestö rt ist oder besondere Fä hig-

keitsstö rungen und selbst- und fremdgefä hrdetes Ver-

halten vorliegen.

Vorausgesetzt wird, dass die Kosten nicht oder nicht

vollstä ndig aus eigenen Mitteln der Familie getragen

werden kö nnen. Es gilt die Einkommensgrenze nach 

§ 79 BSHG (Bundessozialhilfegesetz). Es kann sich ein

Eigenanteil ergeben.

Der Antrag ist zu stellen an:

Behö rde fü r Soziales und Familie, Amt fü r Soziales und

Integration, Amt fü r Soziale Hilfen und Leistungen,

Familienentlastung, Barmbeker Markt 22, 22083 Ham-

burg, Tel. 040/42863-5035, oder an das zustä ndigen

Sozialamt. Die Nachweise sind wie unter a) beizufü gen.

Zu a) und b) Erhöhte Pauschale 

Voraussetzung fü r die erhö hte Pauschale zu a) und zu b)

ist die Pflegestufe 3, und das Kind muss neben einer

Schwerst- oder Mehrfachbehinderung extreme selbst-

und fremdgefä hrdendes Verhalten aufweisen und unter

motorischer Unruhe und einem gestö rten Tag-/Nacht-

Rhythmus leiden.

Die erhö hte Pauschale kann evtl. auch bei einer anderen

Pflegestufe als 3 gewä hrt werden; es mü ssen die vor-

genannten Voraussetzungen gegeben sein. Bei Antrag-

stellung auf die erhö hte Pauschale ist ein Nachweis

ü ber extreme Verhaltensauffä lligkeiten beizufü gen.

Es ist auch mö glich, den Bescheid ü ber die Ergä nzungs-

leistungen der Pflegeversicherung gem. § 45 a/b SGB XI

beizufü gen; allerdings sind die Kriterien der Behö rde

nicht identisch mit denen der Pflegeversicherung.

Es sollte darü ber hinaus ein gesonderter Nachweis ü ber

gravierende Verhaltensauffä lligkeiten beigefü gt werden.

Nicht pflegeversichert

Sollte ein Kind mit Behinderung nicht pflegeversichert

sein, kann die Behö rde eine Einstufung veranlassen.

Gastweise Unterbringung in Not- und Krisensituationen

Sollte die betreuende Person vorü bergehend wegen Krank-
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heit, Unfall, Kur ausfallen, sind die Kosten einer Ersatz-

betreuung gem. § 54 SGB IX in Verbindung mit § 38 SGB

V von der Krankenversicherung oder dem Unfallversi-

cherungsträ ger zu leisten. Diese Kosten werden nicht

mehr von der Behö rde bewilligt und sind nicht aus der

Pauschale fü r Gastweise Unterbringung zu zahlen.

Allein erziehend

Allein erziehende, berufstä tige Eltern werden bei der

Pauschale Gastweise Unterbringung nicht besonders

berü cksichtigt. Sie erhalten die Pauschale gemä ß den o.

a. Kriterien. Zum einen reichen in der Regel Urlaub und

Gastweise Unterbringung nicht aus, um die Betreuung

wä hrend der Schulferien und Brü ckentage der Schulen

abzudecken, zum andern ist die Pauschale fü r die Entla-

stung der Eltern von behinderten Kindern vorgesehen.

Die Pauschale fü r die Betreuung wä hrend der Arbeits-

zeit einzusetzen, widerspricht dieser Vorgabe. Auch soll-

te ein Kind nicht unbedingt fü r zwei oder drei Wochen

außerhalb untergebracht werden mü ssen (die Pauschale

Gastweise Unterbringung gilt nicht fü r eine Tagesbe-

treuung am Wohnort). Die Finanzierung einer wohnort-

nahen Tagesbetreuung fü r Kinder mit Behinderung in den

Schulferien fü r berufstä tige Eltern wä re wü nschenswert.

Der Verein AmbeKi e. V. (Alleinerziehende mit behinder-

ten Kindern) hat in diesem Jahr in Kooperation mit dem

DRK eine zweiwö chige Ferientagesbetreuung fü r Kinder

mit Behinderung im Hamburger Westen aus Vereins-

mitteln initiiert. Es wä re interessant zu wissen, wie hoch

der Bedarf an Tagesbetreuung von Kindern mit Behinde-

rung wä hrend der Hamburger Schulferien insgesamt ist.

Interessierte Eltern kö nnen sich fü r eine Bedarfsermitt-

lung per E-Mail an AmbeKi wenden (info@ambeki.de).

Diese Angaben habe ich nach bestem Wissen zusam-

mengestellt. Fü r die Richtigkeit der Angaben kann ich

keine Gewä hr ü bernehmen.

W I S S E N S W E R T E S

Unter Verhinderungspflege versteht man die Geldleistung

der Pflegekasse, die bei Verhinderung der Pflegeperson

(z. B. Urlaub) unabhängig von der Einstufung in Pflege-

stufe 1, 2 oder 3 bis zu maximal 4 Wochen und einem

Gesamtbetrag von 1432,– Euro pro Jahr gewährt wird.

Bei Ersatzpflege durch Pflegepersonen, die mit dem

Pflegebedü rftigen bis zum zweiten Grade verschwä gert

oder verwandt sind oder mit ihm in hä uslicher Gemein-

schaft leben, wird jedoch vermutet, dass die Ersatzpfle-

ge nicht erwerbsmä ßig ausgeü bt wird. In diesen Fä llen

dü rfen die Aufwendungen der Pflegekasse den Betrag

des jeweiligen monatlichen Pflegegeldes, also 205,– Euro/

410,– Euro / 665 ,– Euro je nach Pflegestufe, nicht ü ber-

schreiten. Bis zum zweiten Grade verwandt sind insbeson-

dere Kinder, Enkel, Eltern, Großeltern sowie Geschwister

des Pflegebedü rftigen.

Entstehen diesen nicht erwerbsmä ßigen Pflegepersonen

jedoch weitere notwendige Aufwendungen, z. B. Fahrt-

kosten oder Verdienstausfall, so kö nnen die Pflegekassen

diese Kosten zusä tzlich ü bernehmen. Insgesamt dü rfen

die Aufwendungen 1432,– Euro pro Kalenderjahr nicht

ü bersteigen.

Bei Ersatzpflege durch entferntere Verwandte oder Per-

sonen aus der Nachbarschaft (z. B. Babysitter, Kinderfrau

etc.) kö nnen bis zu 1432,- Euro von der Kasse in Anspruch

genommen werden.

Bei tageweiser Inanspruchnahme (mehr als 8 Stunden pro

Tag) kö nnen also insgesamt 28 Tage mit jeweils 51,14 Euro

erstattet werden. Diese mü ssen natü rlich nicht am Stü ck

genommen werden. In jedem Falle erfolgt jedoch eine

Anrechnung auf das Pflegegeld fü r den jeweiligen Monat.

Es besteht jedoch auch die Mö glichkeit der stundenwei-

sen Inanspruchnahme der Verhinderungspflege durch

eine erwerbsmä ßig (z. B. Babysitter) tä tige Pflegeperson

(nicht verwandt, nicht verschwä gert, nicht im gleichen

Haushalt lebend) bis zu einem Gesamtbetrag von 1432,–

Euro pro Kalenderjahr. Hier erfolgt bei Inanspruchnahme

der Ersatzpflege von weniger als 8 Stunden pro Tag keine

Anrechnung auf das Pflegegeld.

Die Beantragung der Verhinderungspflege erfolgt form-

los bei der jeweiligen Pflegekasse.

Verhinderungspflege 

fü r alle Bezieher von Pflegegeld

von Thi lo Hofmann
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Verzagtheit, Hilflosigkeit oder Hoffnungslosigkeit

aufgrund einer  therapieresistenten Depression.

Die Alltagskompetenz ist erheblich eingeschrä nkt, wenn

der Gutachter des Medizinischen Dienstes bei dem Pflege-

bedü rftigen wenigstens in zwei Bereichen, davon minde-

stens einmal aus einem der Bereiche 1 bis 9, dauerhafte

und regelmä ßige Schä digungen oder Fä higkeitsstö rungen

feststellt. Die Spitzenverbä nde der Pflegekassen gemein-

sam und  einheitlich beschließen mit dem Verband der

privaten Krankenversicherung e.V. unter Beteiligung der

kommunalen  Spitzenverbä nde auf Bundesebene und des

Medizinischen Dienstes der Spitzenverbä nde der Kranken-

kassen in  Ergä nzung der Richtlinien nach § 17 das Nä here

zur einheitlichen Begutachtung und Feststellung des

erheblichen und  dauerhaften Bedarfs an allgemeiner

Beaufsichtigung und Betreuung.

§ 45 b – Zusätzliche Betreuungsleistungen

(1) Pflegebedü rftige, die die Voraussetzungen des § 45 a

erfü llen, kö nnen neben den in diesem Kapitel vorgesehenen

Leistungen der ambulanten und teilstationä ren Pflege zu-

sä tzliche Betreuungsleistungen in Anspruch nehmen und

erhalten zu deren Finanzierung einen zusä tzlichen Betreu-

ungsbetrag in Hö he von bis zu 460,– Euro je Kalenderjahr.

Der Betrag ist zweckgebunden einzusetzen fü r qualitä tsge-

sicherte Betreuungsleistungen. Er dient der Erstattung von

Aufwendungen, die  den Pflegebedü rftigen entstehen im

Zusammenhang mit der Inanspruchnahme von Leistungen 

1. der Tages- oder Nachtpflege 

2. der Kurzzeitpflege 

3. der zugelassenen Pflegedienste, sofern es sich um

besondere Angebote der allg. Anleitung und Betreuung

und nicht um Leistungen der Grundpflege handelt

4. der nach Landesrecht anerkannten niedrigschwel-

ligen Betreuungsangebote, die nach § 45 c gefö rdert

oder  fö rderungsfä hig sind.

(2) Die Pflegebedü rftigen erhalten die zusä tzlichen finan-

ziellen Mittel auf Antrag von der zustä ndigen Pflege-

kasse oder  dem zustä ndigen privaten Versicherungsun-

ternehmen sowie im Fall der Beihilfeberechtigung 

anteilig von der Beihilfefestsetzungsstelle gegen Vorlage

entsprechender Belege ü ber entstandene Eigenbela-

stungen im Zusammenhang  mit der Inanspruchnahme

der in Absatz 1 genannten Betreuungsleistungen. Wird

der Betrag von 460 Euro in einem Kalenderjahr nicht

ausgeschö pft, kann der nicht verbrauchte Betrag in das

Folgejahr ü bertragen werden. Pflegebedü rftige, die 

erst im Laufe eines Kalenderjahres die Leistungsvoraus-

setzungen nach § 45 a erfü llen, erhalten den Betrag 

von 460  Euro anteilig.

(3) Die zustä ndige Pflegekasse oder das zustä ndige 

private Versicherungsunternehmen stellt den Pflegebe-

dü rftigen auf  Verlangen eine Liste der in ihrem Einzugs-

bereich vorhandenen qualitä tsgesicherten Betreuungs-

angebote zur Verfü gung, deren Leistungen mit dem

Betreuungsbetrag nach Satz 1 finanziert werden kö nnen.

Das Nä here zur Anerkennung der  niedrigschwelligen

Betreuungsangebote wird durch Landesrecht geregelt.

Ergä nzungsleistungen

Zusätzlich zum Pflegegeld können bei der Pflegekasse

“Ergänzungsleistungen” beantragt werden. Was für den

Gutachter vom Amt für Soziale Dienste entscheidend

für eine Antragsannahme ist, geht aus dem nachfolgen-

den Gesetzesauszug hervor.

Pflegeversicherungsergä nzungsgesetz 

Leistungen für Pflegebedürftige mit erheblichem 

allgemeinem Betreuungsbedarf

§ 45 a – Berechtigter Personenkreis

(1) Die Leistungen in diesem Abschnitt betreffen Pflege-

bedü rftige in hä uslicher Pflege, bei denen neben dem

Hilfebedarf im Bereich der Grundpflege und der haus-

wirtschaftlichen Versorgung (§§ 14 und 15) ein erheblicher

Bedarf an allgemeiner Beaufsichtigung und Betreuung

gegeben ist. Dies sind Pflegebedü rftige der Pflegestufen I,

II oder III mit demenzbedingten Fä higkeitsstö rungen, mit

geistigen Behinderungen oder psychischen Erkrankungen,

bei denen der Medizinische Dienst der Krankenversiche-

rung im Rahmen der Begutachtung nach § 18 als Folge

der Krankheit oder Behinderung  Auswirkungen auf 

die Aktivitä ten des tä glichen Lebens festgestellt hat,

die dauerhaft zu einer erheblichen Einschrä nkung der

Alltagskompetenz gefü hrt haben.

(2) Fü r die Bewertung, ob die Einschrä nkung der All-

tagskompetenz auf Dauer erheblich ist, sind folgende

Schä digungen und Fä higkeitsstö rungen maßgebend:

1. unkontrolliertes Verlassen des Wohnbereiches 

(Weglauftendenz);

2. Verkennen oder Verursachen gefä hrdender 

Situationen;

3. unsachgemä ßer Umgang mit gefä hrlichen Gegen-

stä nden oder potenziell gefä hrdenden 

Substanzen;

4. tä tlich oder verbal aggressives Verhalten in 

Verkennung der Situation;

5. im situativen Kontext inadä quates Verhalten;

6. Unfä higkeit, die eigenen kö rperlichen und seelischen

Gefü hle oder Bedü rfnisse wahrzunehmen;

7. Unfä higkeit zu einer erforderlichen Kooperation bei

therapeutischen oder schü tzenden Maßnahmen als

Folge einer therapieresistenten Depression oder

Angststö rung;

8. Stö rungen der hö heren Hirnfunktionen (Beeinträ ch-

tigungen des Gedä chtnisses, herabgesetztes Urteils-

vermö gen), die zu Problemen bei der Bewä ltigung

von sozialen Alltagsleistungen gefü hrt haben;

9. Stö rung des Tag-/ Nacht-Rhythmus;

10. Unfä higkeit, eigenstä ndig den Tagesablauf zu pla-

nen und zu strukturieren;

11. Verkennen von Alltagssituationen und inadä quates

Reagieren in Alltagssituationen;

12. ausgeprä gtes labiles oder unkontrolliert emo-

tionales Verhalten;

13. zeitlich ü berwiegend Niedergeschlagenheit,
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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

Büro- und Verwaltungsarbeiten

Allgemeine Organisation 

und Bü roarbeiten/

Koordination der Raumnutzung:

Bü ro KIDS Hamburg e.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80

Finanzverwaltung

Roland Spahn

Peter zu Klampen

Telefon 040/23 71 09-0

Rundschreiben / Versand

Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

Versand von Infomaterial und 

Literaturlisten

Bü ro KIDS Hamburg e.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80

Öffentlichkeitsarbeit

Bettina Fischer

Telefon 040/480 480 3

Fundraising

Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

Bibliothek/Videothek

Bü ro KIDS Hamburg e.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80 

oder Telefon 040/390 11 54

Mitglieder-E-Mail-Liste

Bü ro KIDS Hamburg e.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80

renmist@comuserve.de

Telefonberatung

Sabine Handzsuj

Telefon 045 33/42 62

Beratungsvormittage im UKE

Bettina Fischer 

Telefon 040/480 480 3

Betreuung Down-Syndrom-Liste

Katharina Marr-Klipfel

Telefon 040/78 10 22 83

Info-Stände

Wibke Ahrens

Telefon 040/60 84 95 49

Seminare

Bü ro KIDS Hamburg e.V.

Renate Stockmann

Telefon 040/38 61 67 80

KIDS Aktuell, Redaktion

Simone Claaßen

Telefon 040/490 84 71

Web-Site

Marco Landsberg

Telefon 040/56 00 63 15 

oder Telefon 040/839 32 827

Erstinformation

Katja Gerlach

Telefon 040/55 92 97 29

Feste

Bettina Fischer

Telefon 040/480 480 3

Down-Syndrom-Monat 2004/

Aktionsplanung

Regine Sahling

Telefon 040/880 80 39

Gruppentreffen

Krabbelgruppe

Susanne Jensen

Telefon 040/58 88 80

Spielgruppe 

für 3- bis 6-jährige Kinder

(bis auf Weiteres)

Simone und Rainer Claaßen

Telefon 040/490 84 71

Spielgruppe 

für 5- bis 7-jährige Kinder

Wibke Ahrens

Telefon 040/60 84 95 49

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 

Vereinsbü ro:

Montag, Mittwoch und Donnerstag

von 9.00 bis 13.00 Uhr

Telefon 040/38 61 67 80



Ich/wir 

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

Bei Vereinsmitgliedschaft: Name/Vorname vom Hauptmitglied 

Straße PLZ/Ort

Telefon Telefax

E-Mail

bitten um Aufnahme als

Einzelmitglied: aktives Mitglied * Fö rdermitglied **

Jahresbeitrag: 60 Euro

Familienmitglied: aktives Mitglied * Fö rdermitglied **

Jahresbeitrag: 90 Euro

Mitglied als Verein

Jahresbeitrag:

bis 200 Mitglieder 100 Euro

bis 500 Mitglieder 250 Euro

bis 1.000 Mitglieder 400 Euro

mehr als 1.000 Mitglieder 500 Euro

Kind mit Down-Syndrom ja            nein

Vorname des Kindes Geburtsdatum

Reduzierungen des Mitgliedbeitrages sind auf Antrag an den KIDS-Vorstand in besonderen Situationen mö glich.

Die besondere Fö rderung von KIDS Hamburg e.V. durch freiwillige Zahlung hö herer Beiträ ge wird begrü ßt.

Die Jahresbeiträ ge sind am 15. Januar fä llig. Bei Eintritt im Laufe des Jahres wird ebenfalls der volle Jahresbeitrag fä llig.

Dieser Betrag wird 10 Tage nach Bestä tigung des Aufnahmeantrages fä llig.

Ich ermä chtige Sie, den Jahresbeitrag von ______ Euro jä hrlich bei Fä lligkeit von folgendem Konto durch Lastschrift einzuziehen:

Kontoinhaber/in Kreditinstitut

Konto Nr. BLZ

Ich kann die Einzugsermä chtigung jederzeit widerrufen.

Ort/Datum Unterschrift

Fü r Mitgliedsbeiträ ge werden Spendenbescheinigungen ausgestellt.

* Als aktives Mitglied unterstü tzen Sie den Verein durch aktive Mitarbeit, nehmen regelmä ßig an den Mitglieder-

versammlungen teil und haben eine wahlberechtigte Stimme.

** Als Fö rder- und Vereinsmitglied unterstü tzen Sie den Verein rein finanziell, haben aber eine beratende Stimme 

in der Mitgliederversammlung.

Ort/Datum Unterschrift
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Veranstaltungskalender von KIDS Hamburg e.V.
Termine und Veranstaltungen  

Regelmäßige Gruppentreffen:

Schulkindertreffen: 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)

Spielgruppe jeden 2. Samstag im Monat, ab 15.00 Uhr 

fü r 3- bis 6-jä hrige Kinder (Simone und Rainer Claaßen, Telefon 040/490 84 71)

Spielgruppe jeden 2. Sonntag im Monat, ab 15.00 Uhr 

fü r 5- bis 7-jä hrige Kinder (Wibke Ahrens, Telefon 040/60 84 95 49)

Krabbelgruppe KIDS Hamburg e.V.: Donnerstag, den 2.10., 6.11., 4.12.2003, 8.1., 5.2., 4.3.,1.4.2004, ab 9.30 bis 12.00 Uhr 

(Susanne Jensen, Telefon 040/58 88 80)

Krabbelgruppe der Lebenshilfe: jeden 4. Sonntag im Monat, ab 15.00 bis 18.00 Uhr 

(Kerstin Schmidt 040/695 17 77)

Integrative Spielgruppe: mit 1–2 1/2-jä hrigen Kindern, am Donnerstag 10.00 – 12.00 Uhr,

Anmeldung erforderlich! (Leitung: Bettina Bö ttcher, Kurs Nr. 3-188, “offenen kirche”, Loogeplatz 14/16,

(mehr siehe Seite 34) 20249 Hamburg-Eppendorf, Telefon 040/46 07 93 19,) 

Sonstige Veranstaltungen:

25.10.2003 Seminar: Wie sage ich meinem Kind, dass es behindert ist?, Ilse Achilles, 10.00 bis ca. 15.30 Uhr,

Hamburg-Haus Eimsbü ttel, Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

11.11.2003 Info-Abend: Eltern und Therapeuten – ein Verhältnis, das von Zusammenarbeit und Transparenz 

gekennzeichnet sein sollte, Tanja Brennecke berichtet ü ber ihre Erfahrungen als Logopä din,

20.00 bis ca. 22.00 Uhr, Vereinsrä ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

15.11.2003 Seminar: Sprachförderung bei Vorschulkindern und jungen Schulkindern mit Down-Syndrom,

Prof. Dr. Etta Wilken, 10.00 bis ca. 15.30 Uhr, Hamburg-Haus Eimsbü ttel, Doormannsweg 12,

20259 Hamburg

29.11.2003 Adventsfeier von KIDS Hamburg e.V., 15.00 bis ca. 18.00 Uhr, Hamburg-Haus Eimsbü ttel,

Doormannsweg 12, 20259 Hamburg

30.11.2003 Weihnachtsbasar Stiftung Alsterdorf

9.12.2003 Info-Abend, Ernährungsfragen, Susanne Jensen, 20.00 bis ca. 22.00 Uhr,

Vereinsrä ume KIDS Hamburg e.V., Monetastr. 3, 20146 Hamburg

o2/2004 Mitgliederversammlung von KIDS Hamburg e.V., Einladung erfolgt in einem Extra-Schreiben

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

Gesprächsrunde: bitte anmelden bei Regine Sahling, Telefon 040/880 80 39

Gedächtnisstütze: Kreuzen Sie sich die weißen Felder der Veranstaltungen an, die Sie nicht verpassen mö chten.

Hinweis:

Helferinnen und Helfer gesucht!
Für die Spielgruppe der 3- bis 6-jährigen Kinder (siehe oben) 

suchen wir noch Helferinnen oder Helfer.

Interessierte melden sich bitte bei Simone oder Rainer Claaßen,

Telefon 040/490 84 71.



Unsere Arbeit wird ausschließlich durch Mitgliedsbei-
träge und Spenden finanziert.
Wir erhalten bisher leider keine öffentlichen Gelder.

Ganz herzlich möchten wir uns bei all denen bedanken,
die unsere Arbeit durch ihre finanzielle Unterstützung
ermöglicht haben:

Privatspenden
Renate und Werner Andres • Herta Aschrich • Günter Bartsch •
Gabriele Dommel • Anja Eckmann • Gisela und Werner Erstfeld
• Ingo Fischer • Peter Isecke • Dorette Jensen • Susanne Jensen
• Kristine und Eberhard Knorr • Dr. Hans O. Koehn • Regina
Kulick • Manfred Loosen • Erich Müller • Giesela Muth • Rita
Ost • Klaus und Lore Rating • Patricia und Adam Reinhold •
Barbara Schildt-Plarre • Dr. Werner Siemens • Annett und Uwe
Siemon • Thomas und Christa Sindemann • Norbert Veth •
Carla Vogt • Klaus Wahlers • Regina Sabina Weber

Firmenspenden
Dental-Labor Gerlach GmbH
Hamburger Spendenparlament
Hebammenpraxis Blankenese
Porsche Zentrum Hamburg Nord-West
Preprintmedia
Torsten Henning Spliedt, Juwelier

Herausgeber:
KIDS Hamburg e.V.  Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom
Monetastrasse 3, 20146 Hamburg
Telefon 040/38 61 67 80, Telefax 040/38 61 67 81
E-mail: info@kidshamburg.de, Internet: www.kidshamburg.de

Bürozeiten: Telefonische Beratungszeiten:
Montag / Mittwoch / Donnerstag Montag / Mittwoch / Donnerstag
9.00 bis 13.00 Uhr 10.00 bis 12.00 Uhr
Telefon 040/38 61 67 80 Telefon 040/38 61 67 79

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

Sie möchten uns mit einer Spende unterstützen?
Wir sind als gemeinnützig anerkannt.

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


