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Liebe Leser

und Leserinnen,

neben der gleichberechtigten Moglichkeit, ihren Auf-
enthaltsort zu wdhlen und zu entscheiden, wo und mit
wem sie leben mdchten, sollen Menschen mit Down-
Syndrom Zugang zu unterstiitzenden Leistungen wie
zum Beispiel einer persdnlichen Assistenz zur Unter-
stiitzung des Lebens in der Gemeinschaft sowie die
Einbeziehung in die Gemeinschaft, zur Verhinderung
von Isolation haben.

Bereits in der KIDS Aktuell Nr. 42 haben wir liber das
Thema, Wohnen“ berichtet. Das Wort ,Ambulantisie-
rung“des Wohnens war ein grofSes Thema. Lesen Sie
in dieser Ausgabe viele spannende Erfahrungsberichte
zum Thema ,Auszug von zu Hause“ aus der Sicht jun-
ger Erwachsener mit Down-Syndrom und ihrer Eltern.
Dabei machen besonders die Themen ,Selbstbestim-
mung“und ,Unterstiitzung“ im Zusammenhang mit
den neuen Rechten aus dem Betreuungsrecht nach-
denklich.

Im September 2022 haben wir uns zu einer,, Zukunfts-
werkstatt” getroffen. Ein Ergebnis war, dass wir unser
Leitbild aktualisieren wollen. Das neue Leitbild soll
Orientierung flir unsere Arbeit in den ndchsten Jahren
bieten. AufSerdem werden uns in diesem Jahr die The-
men ,Schutz vor sexualisierter Gewalt“ und ,Schutz-
konzept” fiir Menschen mit Down-Syndrom sowie
LPartizipation” sowohl in unserem Verein als auch in
unserer Gesellschaft weiter beschdiftigen.

Fiir viele Menschen mit Down-Syndrom und ihre An-
gehérigen ist leider auch drei Jahre nach Beginn der
Corona-Pandemie noch immer kein Alltag eingetreten.
Sie leben weiterhin isoliert, sie vermeiden Kontakte
oder sie sind erkrankt und kommen nicht oder nur
schwer wieder auf die Beine. Dieses erschwert den All-
tag, die Pflege oder die Betreuung und Teilhabe.

Wir bemiihen uns daher, viele Angebote hybrid, also

in Prasenz und digital anzubieten. Auf diesem Gebiet
haben wir in den vergangenen Jahren viel dazugelernt
und hoffen, auch in diesem Jahr unsere digitale Kom-
petenz weiter ausbauen und noch mehr Menschen
einbeziehen zu kdnnen. Das Thema ,,Digitalisierung
der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe“ wird uns weiter
beschdftigen und wir mochten die Medienkompetenz
von Menschen mit Down-Syndrom weiter stdrken.

Endlich gibt es Neuigkeiten zur Benefiz-Party. Diese
findet am xx.xx.xxxx im Opernloft statt. Wir wiirden
uns sehr freuen, Sie bei unserer Party begrtifSen zu
diirfen. Mehr Infos finden Sie demndchst unter www.
kidshamburg.de.

An dieser Stelle méchte ich mich wieder ganz herzlich
bei all unseren langjdhrigen und neuen Sponsor:innen
und Spender:innen bedanken. Danke, dass Sie unsere
Arbeit weiter untersttitzen.

Und wenn Ihnen diese KIDS Aktuell gefdllt und Sie ei-
nen Beitrag leisten méchten, dass das Magazin auch
in Zukunft weiter erscheint, dann freuen wir uns, wenn
Sie unsere Arbeit mit einer Spende unterstiitzen. Ein
grofSer Teil der Arbeit an der KIDS Aktuell wird eh-
renamtlich geleistet. Jedoch allein die Druck- und die
Portokosten belaufen sich pro Ausgabe auf ca. 10.000
Euro. Bei einer Auflage von 4.000 Exemplaren sind das
Kosten von ca. 2,50 Euro je Magazin. Mit einer 5-Euro-
Spende kénnen Sie schon helfen, zwei Magazine zu
finanzieren.

Sie konnen unsere Arbeit auch regelmdflig mit einer
Dauerspende unterstiitzen oder Sie entscheiden sich
fiir eine Férdermitgliedschaft. Ab 7,50 Euro pro Monat
bzw. 9o,00 Euro pro Jahr kénnen Sie Menschen mit
Down-Syndrom und ihre Angehorigen unterstiitzen.

Ich wiinsche lhnen nun viel Spaf$ beim Lesen der KIDS
Aktuell und einen schénen Sommer.

lhre

Sobclte- Radfi—

Babette Radke
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Lieber Leser! Liebe Leserin!

Menschen mit Down-Syndrom durfen sagen, wie sie wohnen mochten.
Menschen mit Down-Syndrom durfen auch sagen, mit wem sie zusam-
men wohnen madchten. Dafur brauchen einige Menschen mit Down-
Syndrom Unterstutzung und Assistenz.

In der KIDS Aktuell Nr. 42 haben wir schon Uber das Thema , Wohnen*
berichtet. Es ging um die,,Ambulantisierung” des Wohnens.,,Ambulan-
tisierung” heil3t, dass Menschen mit Behinderung nicht mehr in Hei-
men wohnen. In dieser KIDS Aktuell schreiben viele junge Erwachsene
uber den, Auszug von zu Hause®. Und wie sie jetzt wohnen.

Im September 2022 gab es bei KIDS eine ,,Zukunftswerkstatt®.

Viele Mitglieder haben sich getroffen, um uber KIDS zu sprechen. KIDS
wird 2023 das Leitbild aktualisieren und ein Schutzkonzept erstellen.
Wegen Corona sind leider immer noch viele Menschen krank.

Viele Menschen mit Down-Syndrom mussen sich weiter vor Corona
schutzen. KIDS macht daher viele Angebote hybrid, also in Prasenz und
digital. KIDS will daflr die Medienkompetenz der Mitglieder weiter
starken.

Am xx.xx.xxxx findet die Benefiz-Party im Opernloft statt.

Mehr Infos dazu unter www.kidshamburg.de.

Wir bedanken uns bei allen Menschen, die KIDS im vergangenen Jahr
Geld gegeben haben. Mit dem Geld wurde die Arbeit von KIDS unter-
stutzt. Wir freuen uns Uber weitere Spenden in 2023.

Mit je 5 Euro finanzieren Sie 2 Exemplare der KIDS Aktuell.

Oder werden Sie Dauerspender. Oder Fordermitglied.

Ich wiinsche lhnen viel Spal beim Lesen der KIDS Aktuell

lhre Babette Radke
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KIDS Aktuell Nr. 48: Schule

Unsere KIDS aktuell Nr. 48 wollen wir dem Titelthema
»Schule“ widmen.

Wir wollen versuchen, das Thema ,Schule® aus
moglichst vielen unterschiedlichen Perspektiven zu
betrachten.

In unserer Vereinssatzung steht:,KIDS Hamburge. V.
flhlt sich dem Gedanken der Inklusion verpflichtet
und setzt sich dafur ein, dass die Lebensbedingungen
von Menschen mit Down-Syndrom (Trisomie 21)
entsprechend gestaltet werden.”

Was bedeutet das fiir den Lebensbereich ,,Schule®?

Welche Schule ist die beste fiir unsere Kinder?

Wie lauft das inzwischen mit dem Lernen an
Regelschulen fur unsere Kinder mit Down-Syndrom?

Welche Unterstiitzungsmoglichkeiten gibt es?
Welche Unterstiitzungsleistungen sollte es geben?

Sollte die Lernzeit fur Menschen mit Down-Syndrom
verlangert werden?

Brauchen Jugendliche mit Down-Syndrom einen
Schulabschluss?

Wie sollten Ubergange gestaltet werden?

Was tun, wenn unsere Kinder neben dem Down-
Syndrom mit einer Autismus-Spektrum-Stérung
leben?

Wie lauft das mit Therapien an Schulen?

Und wie funktioniert das eigentlich inzwischen mit
der Pflege?

Schreiben Sie iiber Ihre Erfahrungen zum Thema
»Schule®.

Wir freuen uns iiber Berichte und Fotos
von jungen Menschen mit Down-Syndrom,
Eltern, Sorgeberechtigten, Pddagog:innen,
Schulbegleitungen und Therapeut:innen.

Schicken Sie uns gerne schone Fotos (hohe
Auflésung!) und Beitrége an redaktion@
kidshamburg.de.

Alle, die uns schreiben, erhalten als Dank die nachste

Ausgabe der KIDS Aktuell. Bitte vergessen Sie nicht,
uns Ihre Adresse mitzuteilen.

(br)
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Ehrenamt: Unser Schatzmeister

Von Bettina Fischer

Ein ganz grol3es Dankeschon fur seine zuverlassige
Arbeit als Schatzmeister geht an Peter Grotheer-
Isecke, der dieses Amt seit 2009 innehat und Spen-
den, Einnahmen, Ausgaben und Rucklagen bei KIDS
Hamburg e. V. verwaltet.

Verantwortungsvoll und detailliert flhrt er unseren
Finanzhaushalt und hat die Verteilung der Gelder und
Fixkosten fest im Blick. Bei den Vorstandssitzungen
und Mitgliederversammlungen gibt er dariiber —
stets bestens vorbereitet — Auskunft.

Neben diesem ehrenamtlichen Engagement als
Schatzmeister hat Peter Grotheer-Isecke mit seiner
Frau Regina vor Jahren eine Geschwistergruppe ins
Leben gerufen und seit Januar 2023 gibt es eine
Bowlinggruppe, an der sein Sohn Mario, der mit dem
Down-Syndrom lebt, aktiv teilnehmen.

Wir freuen uns auf viele weitere gemeinsame Jahre
dieser vertrauensvollen Zusammenarbeit!

AL

Noch ein Ehrenamt: Musizieren mit

Familie Kottgen

Von Bettina Fischer

Als mir vor etlichen Jahren der kleine Felix am Flug-
hafen in Italien zwischen die Beine lief, kam ich mit
seinen Eltern schnell ins Gesprach und auf KIDS Ham-
burg e.V.zu sprechen. Sie suchten Kontakt zu anderen
Familien mit Kindern, die mit einer Trisomie 21 leben,
womit sie bedingt durch ihren Wohnsitz in Mecklen-
burg-Vorpommern Schwierigkeiten hatten.

Nachdem sie an einem unserer Sommerfeste — da-
mals noch in der Schatzkiste in Lokstedt - teilgenom-
men hatten, beantragte Familie Kéttgen die Mit-
gliedschaft in unserem Verein. Da die Musik in ihrem
Leben einen hohen Stellenwert hat, kamen sie auf
die groRRartige Idee, auf den Sommerfesten mit den
Kindern zu singen und zu musizieren, was sich immer
noch groler Beliebtheit erfreut.

So nahm eine wunderbare Tradition ihren Anfang
und wir freuen uns jedes Jahr, wenn Sibylle, Valentina,
Felix und Claus auf unserem Sommerfest musizieren
und mit uns gemeinsam singen.
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Danke, Familie Ko6ttgen, fiir diese frohlichen und
unbeschwerten Momente!



Unser Mitgliederfruhstuck

Von Susanne Spilker

Am 26. Februar haben wir uns mal wieder bei Kids
zum Mitgliederfriihstiick getroffen. Etwa 50 Mit-
glieder sind gekommen und haben gemeinsam ein
leckeres buntes Buffet auf die Beine gestellt. Die Al-
tersgruppen waren ebenfalls bunt gemischt, vorwie-
gend Kita- und Grundschulkinder, aber auch zahlrei-
che Jugendliche haben zusammen mit ihren Eltern
teilgenommen. Es war ein toller, sonniger Sonntag,
mit einem schonen Austausch, einigen Wiedersehen,
interessanten Gesprachen und insgesamt viel Spaf3
und Spiel fir GroR und Klein.
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Vaterstammtisch —
eine schone
Initiative

Liebe Vater,

wie oft habt Ihr Euch mit andern Vatern von Kindern
mit Trisomie 21 ausgetauscht?

Kommen Euch die folgenden Fragen/Themen be-
kannt vor?

»5ach ma! Wo habt Ihr Helene operieren lassen?
,Konnen Eure Wundertiten Fahrrad fahren?”

»Wie geht Ihr mit der Pubertat um?“

,Stimmt das? Hannah hat den Bundesverdienstor-
den fiir den ,Schwer-in-Ordnung’-Ausweis verliehen
bekommen?*

»Wausstet Ihr schon wahrend der Schwangerschaft,
dass er das Down-Syndrom hat?*“

»Die Partys sind super!! Die Tanzflache ist schon voll,
bevor es Uiberhaupt losgeht!”

Das Gliick und die Herausforderungen, die unsere
Kinder mit sich bringen, sind fiir Mutter und Vater die
gleichen und manchmal tut es gut, sich mit jemand
anderem Erfahrenen auszutauschen, die/der nicht
die/der eigene Partner/der eigene Partner ist.

Die Kids Hamburg e. V.-Initiative , Vater fiir Vater”
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bietet Euch drei- bis viermal im Jahr genau dafir
eine Plattform. In gemdtlicher und geselliger Runde —
draulRen, drinnen oder auch von zuhause aus.

Fir Anmeldungen, Fragen und/oder Anregungen
wendet Euch gerne an:

Carsten Hoops: 0171 - 68 77 665

E-Mail an carsten.hoops@web.de

Wir freuen uns auf Euch!
Volkmar Billig & Carsten Hoops



Erstinfo

Dank einer Spende der HASPA konnten wir 40 Erstin-
fo-Mappen des Deutschen Down-Syndrom InfoCen-
ters erwerben.

Die Erstinfo-Mappen bieten eine Fiille aktueller Infor-
mationen zum Thema Down-Syndrom und wurden
speziell fir Eltern von Neugeborenen mit Down-
Syndrom sowie fiir die Aufklarungsarbeit in Kliniken
zusammengestellt.

In den in der Mappe enthaltenen Broschiiren finden
Familien und Fachkrafte wertvolle Tipps, die auf die
besonderen Bedurfnisse und Férdermdglichkeiten
eines Kindes mit Down-Syndrom eingehen.
Erarbeitet wurden die Informationen hauptsachlich
von Eltern, die selbst ein Kind mit Down-Syndrom
haben. Die personliche Erfahrung und die Liebe zu
ihrem Kind sind deutlich spuirbar und sollen neuen
Eltern Mut machen.

Erganzt werden die Erstinfo-Mappen durch die Aus-
gabe Nr. 46 unseres Magazins KIDS Aktuell ,Ein Baby
mit Down-Syndrom — erste Orientierung und viele Er-
fahrungsberichte“ sowie unsere Broschiire ,Ein Baby
mit Down-Syndrom®.

Wir freuen uns, die Mappen uber unsere Babygruppe
an neue Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom
verteilen zu kénnen.

Wir danken fiir die Unterstiitzung!

Danke’
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Patenprojekt
bei BUDNI

Vom 7. bis 12. November 2022 wurden wir von unse-
rem Partnerprojekt BUDNI in der Hamburger Meile
unterstiitzt, fir unseren Verein Spenden zu sammeln.
Von Montag bis Samstag konnten die Kunden an der
Kasse aufrunden und so unseren Verein unterstitzen.
Am Samstag, den 12. November haben wir uns an der
Aktion mit der Madchengruppe 6 beteiligt. Die Budni-
Mitarbeiter haben sich sehr viel Miihe gegeben, die
Filiale mit Luftballons und Fahnchen geschmiickt und
uns ein Gllcksrad mit Preisen zur Verfligung gestellt.
Wir haben dann fleiRig die Leute animiert, fir einen
Euro an unserem Glicksrad zu drehen. Rosa und
Felicitas haben Glicksfee gespielt und das Gliicksrad
mit vollem Erfolg fiir die Budni-Kunden gedreht. Lya
hat an die Kinder kleine Windrader verteilt und auf
unsere Aktion aufmerksam gemacht. Es hat allen viel
Spal3 bereitet, jeder ist personlich Gber sich hinausge-
wachsen und die Zeit verging wie im Flug.

Mit den Spenden an der Kasse und dem Gliicksrad
konnten wir ca.1.100 Euro Spenden sammeln.

Diese tolle Summe hat uns auch noch einmal be-
wiesen, wie wichtig es ist, dass wir uns im Verein
ehrenamtlich engagieren und somit einen Beitrag fir
unsere Gruppen leisten.

Ein groBer Dank geht an unsere freiwilligen Helferin-
nen der Madchengruppe 6 an Anja & Rosa, Tina & Lya,
Janine & Mia, Melanie & Anais, Diana & Nele, Antje &
Jessica und Heidrun & Felicitas.

Sprechen
lernen mit

Gk

2Nische Aspehte |
N-Syndram |

Ein Baby

mit Down-Syndrom

§ DS-GESUNDHEITS-

g|LHECK

e

Im April und November werden die niachsten
Spendentage stattfinden. Wenn lhr Interesse habt
uns zu unterstiitzen, kénnt lhr Euch gerne per E-Mail
an janine.rauchfussg4@gmail.com wenden.
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21.3. ist Welt-Down-Syndrom-Tag

Menschen mit Down-Syndrom gehdren zu unserer Gesellschaft, sie wollen akzeptiert
und ernst genommen werden. Sie sollten Teil unserer Gesellschaft sein. Sie wollen sich
einbringen, um wertvoll zu sein. Menschen mit Down-Syndrom in Hamburg mochten,
dass die Politiker:innen ihnen zuhoren.

Wahrend unsere Gesellschaft Gber Arbeitsmarktprobleme wie dem Fachkraftemangel
klagt, werden Menschen mit Down-Syndrom, die ein Teil des allgemeinen
Arbeitsmarktes sein konnten, noch immer nicht ihnren Moglichkeiten entsprechend
ausgebildet. Meist erhalten sie keinen regularen Schulabschluss und damit keine
Ausbildungsperspektive auf dem ersten Arbeitsmarkt.

Die Hamburger Politik, die Behdrden und die Wirtschaft sollten hier mit gutem Beispiel
vorangehen. Dafur braucht es die richtigen politischen Rahmenbedingungen.
Partizipation kann nur durch Teilhabe erreicht werden.

Aulerdem brauchen wir eine gesamtgesellschaftliche Diskussion zu pranatalen
Testverfahren (NIPT), passende Entlastungsmaoglichkeiten fir pflegende Angehdrige
sowie innovative Wohnkonzepte auch speziell fir altere Menschen mit Down-Syndrom
in unserer Metropole Hamburg.

Gern moéchten wir mit Ihnen ins Gesprach kommen.

Babette Radke
KIDS Hamburg e. V., Geschaftsfihrung
Tel. 040 38616783, E-Mail: babette.radke@kidshamburg.de

Mehr Infos unter: https://kidshamburg.de
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,Mit uns,

nicht fur uns*
Welt-Down-
Syndrom-Tag 2023

Das von Down Syndrome International (DSi) fiir 2023
herausgegebene Motto des internationalen Welt-
Down-Syndrom-Tags hief3 ,,With us, not for us“.
,Mit uns, nicht fiir uns!“ Wir haben dieses tolle Motto
fir unsere diesjahrige Posteraktion iibernommen.
Alle Mitglieder von KIDS Hamburg e. V. waren aufge-
rufen, Fotos von Kindern und Jugendlichen mit Down-
Syndrom zu schicken. Dabei herausgekommen sind
viele bunte, lebensfrohe Poster. Die Poster, die auch
auf Instagram und Facebook gepostet wurden, sind
weiterhin auf unserer Website zu sehen.

Nach drei Absagen wegen Corona, konnten wir nun
auch endlich unsere Portraitausstellung ,Nehmt
unsere Winsche ernst“im Foyer des Hamburger
Rathauses zeigen. Die Ausstellung war um den Welt-
Down-Syndrom-Tag am 21.3.fast einen Monat lang
der Offentlichkeit zugénglich.

Passend dazu haben wir am 21.3. die Fraktionen der
Hamburgischen Biirgerschaft angeschrieben und
die Politiker:innen gebeten, sich mit der Stellung von
Menschen mit Down-Syndrom in unserer Gesell-
schaft auseinanderzusetzen und die notwendigen
politischen Rahmenbedingungen zu schaffen, damit
Menschen mit Down-Syndrom sich gut entwickeln
und ihren Beitrag leisten kénnen. Partizipation kann
nur durch Teilhabe erreicht werden. Wir haben zu
einer kritischen Betrachtung pranataler Testverfah-
ren, passenden Entlastungsmoglichkeiten fiir pfle-
gende Angehdrige sowie zur Schaffung innovativer
Wohnkonzepte auch speziell fur dltere Menschen
mit Down-Syndrom in unserer Metropole Hamburg
aufgerufen.
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Da flr uns der Welt-Down-Syndrom-Tag ganz beson-
ders auch ein Tag zum Feiern ist, gab es am nach-
folgenden Wochenende ein buntes Familientreffen
in Hamburg Wilhelmsburg bei dem sich Familien
wiedertreffen, begegnen und klénen konnten und
die Kinder Platz ausreichend zum Spielen und Toben
hatten.

Wir freuen uns schon auf den nachsten Welt-Down-
Syndrom-Tag 2024.
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Jugend-Treff 2023

Von Carmen Dorries

Im Januar haben wir wieder den
Jugend-Treff geplant.

Wir hatten viele Ideen.
Verschiedene Aus-fluge.

Und Unter-nehmungen.

Auch Aktionen bei KIDS.

Wir haben uns geeinigt.
Worauf haben wir Lust?
Wir haben abgestimmt.

Im Januar haben wir Sport gemacht.
Und Musik. =

Mit Jonathan. i
==
=l

Im Februar haben wir Musik gemacht.

Mit Roger Reddich und seinem Kollegen Milan.

Wir haben einen Song geschrieben.
Und aufgenommen. Mit einem Mikrofon.
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Wir haben noch viele Unter-nehmungen und Aktionen ge-plant.
Ich freue mich auf jeden Jugend-Treff.

Es gibt eine Warte-Liste fur den Jugend-Treff.
Mochtest du auf die Warte-Liste?

Schreibe eine E-Mail.

An: jugendarbeit@kidshamburg.de

m Marz haben wir eine Disko gemacht.
Das war cool.

Es wir bald wieder eine Disko geben.
Du mochtest kommen?

Dann schreibe eine E-Mail.

Zur nachsten Disko durfen viele Jugendliche kommen.

Im Marz waren wir auch bowlen.

Wir haben noch viele Unter-nehmungen und Aktionen ge-plant.
Ich freue mich auf jeden Jugend-Treff.

Es gibt eine Warte-Liste fur den Jugend-Treff.

Mochtest du auf die Warte-Liste?

Schreibe eine E-Mail.

An: jugendarbeit@kidshamburg.de
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Fitness-Studio Scoop WenDo
von Carmen Dorries Selbst-Behauptung und Selbst-Verteidigung

Jeden Freitag trifft sich eine Gruppe. fur Madchen und Frauen

Wir machen Sport.
In einem Fitness-Studio.
Das Fitness-Studio heil3t Scoop.

Von Babette Radke

Selbst-Behauptung heift:

sich durchsetzen,
Selbst-Verteidigung heif3t:
sich wehren.

WenDo heilst: Weg der Frauen.

Michael ist unser Trainer.

Wir machen jede Woche
verschiedene Ubungen.
Wir durfen viele Gerate

Die Teilnehmerinnen Uben, nein zu sagen.

Die Teilnehmerinnen tben, sich zu entscheiden.
Die Teilnehmerinnen uben, lauter zu werden.
Die Teilnehmerinnen uUben, schneller zu werden.
Die Teilnehmerinnen uben, starker zu werden.
Die Teilnehmerinnen Uben, sich zu wehren.

ausprobieren.

Alle haben ihre Lieblings-Ubung:
Till springt gerne Seil.

Luc boxt gerne.

Noam mag das Ruder-Gerat sehr.
Dorothea macht gerne Ubungen
mit Medizin-Ballen.

Simon mag den Schlitten mit Gewichten.

WenDo ist kein Kampfsport.
WenDo geht davon aus, dass ,,alle sich wehren konnen®.
WenDo geht individuell auf die Starken und Fragen der Teilnehmerin-

Wir haben viel SpalRl nen ein. Im Kurs werden unterschiedliche Strategien vermittelt sich
ir haben viel Spaf3!

Danke Michaell D mittels Sprache, Stimme und Korperhaltung durchzusetzen und zu
Q/’lée / wehren. Ebenfalls werden Techniken zum korperlichen Wehren gelibt.
’ WenDo heil3t, die eigenen Moglichkeiten und Starken und zu erkennen
und diesen zu vertrauen.
Die Kurse finden mit freundlicher Unterstutzung durch die Andrea Bru-

dermuller-Stiftung statt.
Nachster Termin: 3./4. Juni 2023. Weitere Termine sind in Planung.
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Seminar ,Korper, Liebe, Sexualitat —
ich rede mit!“

Von Babette Radke BARMER

Im Februar trafen wir uns zum Seminar ,Korper, Liebe und Sexualitat”
bei KIDS. Das Seminar war fur junge Erwachsene.

12 Menschen waren bei unseren Treffen. Wir haben uns dreimal
getroffen. Annica Petri und Oliver Krause haben das Seminar geleitet.
Sie arbeiten im Familien-Planungs-Zentrum.

Das Thema Sexualitat ist ein besonderes Thema.
Deshalb haben wir Regeln verabredet. Denn:
Manchmal ist es lustig, Uber Sexualitat zu reden.
Manchmal ist es peinlich oder unangenehm.
Uns war wichtig: Alle sollen sich wohlfuhlen.

Wir haben gemeinsam Themen-Winsche gesammelt.
Alle entscheiden mit: Daruber wollen wir reden!

Wir haben uber viele Themen gesprochen. Zum Beispiel:

Wie kann ich mit meinem Korper glucklich sein?

Wie kann ich eine gute Beziehung fuhren?

Was ist, wenn es Streit gibt? Was ist ein gutes Verhutungs-Mittel?
Wie kann ich Stopp sagen? Wir haben Bilder und Modelle angeschaut.
Und uns gegenseitig Tipps gegeben.

Wir haben auch in Frauen-Gruppen und Manner-Gruppen gearbeitet.
Dort haben wir Uber Kérper und Verhutung gesprochen.

AuBerdem konnten alle eine Einzelberatung bei Annica oder Oli ma-
chen. Denn fur alle war klar: Manche Themen sind sehr privat.

Diese Themen besprechen die meisten Menschen lieber unter vier
Augen.
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Wir haben auch Pausen gemacht.

Da haben wir getanzt oder Pantomime gespielt.
KIDS hat fur uns leckeres Mittagessen gekocht.
Es gab Nudeln mit Pesto und Parmesan!

Wir haben auch einen Ausflug gemacht.
Wir haben die Ausstellung ,Echt Mein Recht” besucht.
Dort geht es um sexuelle Selbst-Bestimmung.

Es ging auch um das Thema Schutz vor sexueller Gewalt.
Wir haben besprochen: Was ist nicht in Ordnung?
Wo kann man Hilfe bekommen?

Es gab viele Mitmach-Stationen. Wir hatten kleine Computer.

Sie heilen Hor-Sticks.

Damit konnten wir Geschichten zur sexuellen Selbst-Bestimmung
horen. In der Pause haben wir Kekse gegessen und uns ausgeruht.

Wir hatten eine gute gemeinsame Zeit und viel Spal3.
Zum Schluss haben wir besprochen:

Alle kdnnen zu einer Beratung ins
Familien-Planungs-Zentrum kommen!
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Drei neue
Jugendgruppen

Von Susanne Spilker

Wir freuen uns, dass bei KIDS insgesamt drei neue
Gruppen fiir Jugendliche starten konnten: eine
Jungengruppe Ende letzten Jahres in Altona mit
Teilnehmern im Alter von 13-16 Jahren und noch

zwei weitere Gruppen seit Anfang diesen Jahres in
Hamburg-Uhlenhorst. Die Kinder sind jeweils 10-13
Jahre alt. Einmal im Monat gibt es ein Treffen zum
gemeinsamen Spielen, Austauschen und fiir ganz viel
Kreativitat. Zusammen Spald haben und die Vernet-
zung untereinander stehen ganz klar im Vordergrund
—ebenso die Tatsache, ein paar Stunden ohne die
Eltern zu verbringen.

Das Treffen der Méadels findet in den Raumen vom
Madchentreff in Barmbek statt. Hier stehen tolle
Spielmdglichkeiten mit Billard- und Kickertisch zur
Verfligung. Sogar ein bisschen klettern kann man
dort an einer speziell ausgestatteten Indoorwand.
Gechillt und gesnackt wird auf gemitlichen Sofas.
Zum kreativen Einstieg hat die Gruppe, geleitet von
Frances und Lydia, ihre Anfangsbuchstaben mit Wolle
umwickelt und sich dabei etwas naher kennenge-
lernt.

Die Jungs in der gleichen Altersgruppe treffen sich

in Begleitung von Marcel und Liam in einem Jugend-
raum neben der Heilandskirche. Hier gibt es nebst
Kickertisch sogar auch noch einen kleinen Garten mit
vielen Sitz- und Spielgelegenheiten im Griinen. Durch
die grof3e Baustelle vor der Kirche wurde allerdings
erst einmal der Schulhof nebenan zum gemeinsamen
FuRballspiel genutzt.

Die Jungsgruppe in Altona trifft sich in den Jugend-
raumen der Hausgemeinschaft einer Mitgliedsfamilie
zusammen mit den beiden Betreuern Malte und
Jascha. Hier gibt es etwas mehr Platz, sogar fir eine
Tischtennisplatte. In der Kiiche wurde auch schon
fleilig gebacken.
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Madels im
Disco-Fieber

Von Susanne Spilker

Seit Januar gibt es ein neues Treffen fir Kinder im
Grundschulalter (7-10 Jahre) in Pinneberg. Wir treffen
uns jeden zweiten Freitag ab 15.30 Uhr mit Kindern
und Mittern in einer Kita in Thesdorf. In den Win-
termonaten haben wir schon ordentlich zusammen
gerockt und waren dabei mit Disco-Kugel, Knicklich-
tern und trendiger Musik am Start. Dazu gab es auch
noch eine tolle Verkleidungskiste mit Ritterriistung
und Brautschuhen zur Belustigung aller. Ein schones
Aullengelande mit Sitzgelegenheiten liegt bei gutem
Wetter direkt vor der Tur, sogar ein kleines Segelboot
wartet auf eine bunte Fantasiereise.

Warum in einer Kita? Ich, die Mutter von Maia (8),
habe einige Wochen im letzten Jahr nach einem pas-
senden Raum oder Gelande fur ein Treffen geschaut.
Die Grundschulen sind oft recht gro, auch die
Spielplatze drum herum zu weitlaufig, um eine gute
Vernetzung unter den Kindern zu erzielen. So bin ich
dann auf die Kita vom Spieletreff von Britta Mehlert
fir die jlingeren Kinder (0-6 Jahre) zurlickgekom-
men. Meine Tochter hatte sich zwar anfangs ziemlich
beschwert, dass sie doch jetzt ein Schulkind ware und
nicht mehr zur Kita wollte. Aber seitdem ich sie mit
der Disco locke, kommt sie gerne mit zu den Treffen
und fragt nicht mehr, ob wir jetzt endlich wieder nach
Hause fahren konnen.

Bisher sind wir eine Handvoll Madels mit ihren Mut-
tern. Noch ein paar Madels oder Jungs mit Eltern aus
der Gegend sind natlrlich zum gemeinsamen Spielen
und Austauschen ebenfalls herzlich willkommen.

Meldet Euch gerne per E-Mail bei mir unter susanne.
spilker@googlemail.com.
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Seminarherbst
2023

GrolRelternseminar

Seminar am 7. Oktober 2023 von 10.30 bis 16.00 Uhr
Seminar Nr. SE 23-4

GroReltern sind in der besonderen Situation, sich
nicht nur mit dem etwas anderen Enkelkind aus-
einanderzusetzen, sondern auch Zukunftsangste
hinsichtlich der Belastbarkeit ihrer eigenen Kinder
verarbeiten zu mussen. Um einen besseren Zugang
zu dieser Situation gewinnen zu kénnen, bietet KIDS
Hamburg e. V. ein spezielles Seminar fiir Grof3eltern
an.

Zur Bewaltigung von Angsten ist es wichtig, fachli-
che und sachliche Informationen zu sammeln und
so mogliche Schwierigkeiten und Herausforderun-
gen besser einordnen und bewerten zu kdnnen. Aus
eigener Erfahrung wissen wir, dass ein Austausch
zwischen Menschen, die sich in einer ahnlichen
Lebenssituation befinden, hilfreich ist, um besondere
Anforderungen erfolgreich meistern zu kénnen. In
Gesprachsrunden und Arbeitsgruppen wird Raum fiir
die Schilderung des personlichen Erlebens gegeben
und gemeinsam Strategien fir den Umgang mit den
besonderen Herausforderungen entwickelt.

mit Bettina Fischer, 1. Vorsitzende von KIDS Hamburg
e.V.und Tina Flechsig, KIDS-Beraterin

Syndromspezifische entwicklungs-
begleitende Forderung

Seminar am 4. November 2023 von 11.15 bis 16.45 Uhr
Seminar Nr. SE 23-5

Das Down-Syndrom fiihrt zu unterschiedlich ausge-
pragten Veranderungen und Beeintrachtigungen. Sie
beziehen sich auf Grol3- und Feinmotorik, auf Sprache
und Verhalten, auf Gesundheit und Ernahrung. Im
Seminar soll aufgezeigt werden, wie eine entwick-
lungsbegleitende Forderung von Klein- und Schul-
kindern, von Jugendlichen und jungen Erwachsenen
bei typischen Problemen und mdoglichen Folgebeein-
trachtigungen hilfreich sein kann.
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Gebarden unterstutzte
Kommunikation (GuK) 1+ 2

Seminar am 25. November 2023 von 11.15 bis 16.45 Uhr
Seminar Nr. SE 23-6

Frau Prof. Dr. Wilken vermittelt Kenntnisse tber die
Besonderheiten der Sprachentwicklung bei Kindern
mit Down-Syndrom und erlautert die Bedeutung der
frihkindlichen Kommunikation fur die Entwicklung
der kognitiven Fahigkeiten.

Vor diesem Hintergrund wird die ,Gebarden unter-
stlitzte Kommunikation® vorgestellt.

Diese ist besonders hilfreich fur Kinder, die noch nicht
sprechen, aber schon vieles verstehen — eine Diskre-
panz, die bei Kindern mit Down-Syndrom besonders
ausgepragt ist. Durch den Einsatz von GuK haben sie
die Moglichkeit, sich verstandlich zu machen. Da-
durch kénnen die haufig frustrierenden Kommunika-
tionserfahrungen verringert und die Mitteilungsbe-
reitschaft der Kinder gestarkt werden. Zudem werden
die kognitiven Fahigkeiten geférdert und die Entwick-
lung von Eigeninitiative unterstutzt.

Prof. Dr. Etta Wilken ist Professorin (em.) in der Allge-
meinen und Integrativen Behindertenpadagogik am
Institut fiir Sonderpadagogik der Leibniz Universitat
Hannover. Sie verfligt Gber langjahrige praktische
Erfahrung in der Férderung von Menschen mit Down-
Syndrom aller Altersstufen.

Frau Prof. Dr. Wilken ist aulRerdem Autorin von mehre-
ren Fachbuichern zum Thema Down-Syndrom, insbe-
sondere zur Sprachférderung.

Die Kosten je Seminarteilnahme belaufen sich auf
45,00 Euro bzw. 35,00 Euro fiir Mitglieder von KIDS
Hamburg e.V. Empfanger von Grundsicherungsleis-
tungen erhalten 50 % ErmafRigung. Die Platze sind
begrenzt und werden nach der Reihe der Anmeldun-
gen vergeben.
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Peer-Beratung zu NIPT -

ein neues Angebot entsteht

Von Babette Radke

Auf der Jahrestagung des Netzwerks gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik und des Blindnisses #NO-
NIPT im September 2022 in Berlin entstand in einem
Workshop die Idee fiir eine bundesweite Vernetzung
interessierter Vereine und Selbsthilfegruppen zum
Thema ,Peer-Beratung/Eltern beraten zum NIPT*.
NIPT sind nicht-invasive Pranataltests auf Trisomien
13,18 und 21. Mithilfe von NIPT wird das kindliche
Erbgut, die DNA untersucht. Das Ergebnis der Unter-
suchung kann einen Hinweis auf eine Trisomie geben.
Zur Abklarung des Ergebnisses ist eine Fruchtwasse-
runtersuchung notwendig.

In der gemeinsamen Diskussion wurde der gemeinsa-
me Bedarf schnell deutlich.

Ein groRes Thema war die Frage nach der Neutralitat
der Beratung zu NIPT und nach der Auffindbarkeit
des Peer-Beratungsangebots fiir Schwangere und
Fachkrafte. AuRBerdem ging es um die Moglichkeit der
Vereinheitlichung der Peer-Beratung, um die Chancen
und die Grenzen von Peer-Beratung. Und es ging auch
um die Grenzen der Berater:innen.

Es wurde der Wunsch nach der Erarbeitung eines
Leitfadens geduRert.

Alle, die sich vernetzen mochten, kdnnen uns gern
kontaktieren:

Vera Blassing: bm3x21@web.de

Babette Radke: babette.radke@kidshamburg.de
Elzbieta Szczebak: elzbieta.szczebak@ds-infocenter.eu
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Bluttest auf Trisomien
Der nicht invasive
Prinataltest (NIPT) auf
Trisomie 13, 18 und 21

Eine Versicherteninformation

Gemeinsamer
Bundesausschuss
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Es wird anders, als lhr es Euch
vorgestellt habt, aber es wird gut

Von Helena Fournaraki

Ich kann mich noch genau erinnern, wie wir erfuhren,
dass unsere kleine Tochter das Down-Syndrom hat.
Ich war mit unserem zweiten Kind schwanger und
wie beim ersten Mal hatten mein Mann und ich uns
entschieden, keine Tests machen zu lassen, denn fiir
uns war klar, wir wiirden jedes Kind annehmen, egal
welche Beeintrachtigung es haben wiirde. Das liegt
vielleicht daran, dass wir beide schon Kontakt mit
Menschen mit Behinderung hatten und unser Sohn
2,5 Jahre auf sich warten lieR.

Beim zweiten Mal ging es jedoch recht fix und ich
war sehr froh, dass mein Wunsch, zwei Kinder mit
einem Altersunterschied von zwei Jahren zu haben,
wahr geworden war. Freudig ging ich in der 13. Woche
zum Ultraschall (dank Corona alleine) und verneinte
die Frage nach der Nackenfaltenmessung. Ich weil}
nicht, ob meine Frauenarztin sie routinemaRig sowie-
so macht und einfach das Ergebnis nur mitteilt, wenn
es auffallig ist — oder ob die Nackenfalte einfach zu
auffallig war. Sie betrug 8,5 cm, war also fast drei-
mal so dick wie normal. Jedenfalls sagte sie:,,Oh, die
Nackenfalte ist mit 8,5 cm recht dick, ich schicke Sie
lieber gleich zur Feindiagnostik nach Altona. Ich rufe
schnell an, damit Sie gleich morgen friih einen Termin
bekommen.”

Ich war so baff, dass ich zusagte, denn natirlich

hat mich diese Aussage beunruhigt. Ich rief sofort
meinem Mann an, der natiirlich versuchte mich zu
beruhigen und fest davon uberzeugt war, dass alles
gut sein wiirde. Da ich ein jedoch ein Mensch bin,
der gerne vorbereitet ist, fragte ich das Internet nach
der Bedeutung der Nackenfalte. 721,713, T18 und das
Turner-Syndrom kamen zum Vorschein. Und natdirlich
Herzfehler. Ich bekam Angst. Angst davor, dass unser
Kind eine der tédlichen Trisomien haben wiirde oder
einen Herzfehler. Doch ich schaffte es ruhig zu blei-
ben und den Termin abzuwarten.

Ich kann mich noch sehr genau daran erinnern. Ich
musste den Termin wieder alleine antreten. Ich lag
also da und schaute mir unser Baby auf dem Bild-
schirm an. Der Ultraschall bei der Feindiagnostik ist
sehr detailliert. Ich sah mein Kleines, das Gesicht,
die Beinchen, wie es sich bewegte, wie es an seinem
Daumen lutschte. Es war fuir mich definitiv schon ein
Mensch, mein Kind. Ich schaute es an und dachte, es
kann nichts haben, es ist doch perfekt.
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Dann setzte sich die Arztin an den PC, kalkulierte
etwas und sagte zu mir, dass sie einen Herzfehler er-
kenne, der leider erst in zwei Wochen besser zu beur-
teilen sei und dass sie, bedingt durch mein Alter und
andere Softmarker, das Risiko fiir eine Trisomie auf 50
Prozent schatze. Dann sagte sie auch, dass ich mich
gegebenenfalls fur eine Fruchtwasseruntersuchung
oder NIPT entscheiden sollte, da die Zeit fiir eine
Entscheidung drange. Ich war etwas geschockt und
sagte nur, dass wir uns schon entschieden hatten, das
Kind so oder so zu behalten. Daraufhin driickte mir
die Arztin ein Heft von KIDS in die Hand, was ich sehr
nett von ihr fand!

Trotzdem fragte ich nach dem NIPT (eine Fruchtwas-
seruntersuchung kam fir mich nie infrage, da ich das
Kind nicht gefahrden wollte), war mir aber unsicher,
ob wir den Test machen sollten. Nach Absprache mit
meinem Mann entschieden wir uns dennoch dafiir.
Wir wollten wissen, was auf uns zukommt, ob wir uns
weiter freuen oder uns, im Falle von T13 oder T18, auf
eine Beerdigung einstellen sollten, denn wir wollten
weitertragen und nicht abtreiben.

Ich muss gestehen, am Anfang habe ich gehofft, dass
unser Kind ,,nur” einen Herzfehler haben wiirde und
kein Down-Syndrom oder eine andere Trisomie. Die
eine Woche bis zum Ergebnis habe ich viel gelesen
und recherchiert und viel geweint. Ich habe viel mit
meinem Mann gesprochen, immer wieder dieselben
Fragen gestellt, denn ich wollte, dass wir beide einer
Meinung sind. Ich habe die schlimmsten Falle mit
Down-Syndrom rausgesucht, ich habe Videos tiber
andere Paare gesehen, die die Diagnose T13 oder

T18 erhielten und das Kind weitergetragen haben.

In dieser einen Woche, das weil ich noch, sagte mir
mein Gefiihl immer mehr, dass unser Kind das Down-
Syndrom hat. Ich sagte zu einer Freundin, das Down-
Syndrom ware noch eine gute Nachricht, hoffentlich
ist es keine andere Trisomiel!

Als dann der Anruf kam, hatte ich gemischte Gefiihle.
Es war eine Mischung aus Erleichterung, Traurigkeit
und Angst. Angst, was das Ergebnis fiir uns bedeutet
und auch Angst vor dem Herzfehler.

Ein paar Tage spater war ich erneut im Pranatalzent-

rum, dieses Mal durfte mein Mann nach dem Ultra-
schall dabei sein. Es wurde uns das Down-Syndrom
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Titelthema

Junge Menschen mit Down-Syndrom wollen selbst-
standig leben. Sie wollen zu gegebener Zeit von zu
Hause ausziehen. Die jungen Erwachsenen sollen
sicher, angst- und gewaltfrei leben. Der eigene Wohn-
raum soll Schutz und Erholung bieten und zu einem
echten Zuhause werden.

Nachdem die meisten Menschen mit Down-Syndrom
frither in stationaren Einrichtungen lebten, gab es in
Hamburg von 2005 bis 2013 ein Programm zum Aus-
bau ambulanter Wohnangebote fiir Menschen mit
sogenannter geistiger Behinderung.

Die Ziele des ,Ambulantisierungsprogramms* waren
u.a.eine Individualisierung von Leistungen und mehr
Selbstbestimmung.

In Hamburg gibt es seither unterschiedliche ambu-
lante Wohnangebote (Wohnen mit Assistenz bzw.
Ambulante Assistenz Hamburg (AAH)), die sich in
Bezug auf die Pflegeleistungen und oft auch in der
GroRe unterscheiden. Daneben gibt es flr das Leben
im eigenen Wohnraum Unterstiitzung in Form von
,Qualifizierter Padagogischer Assistenz” (QPA) und
~Einfacher Assistenz”. In sogenannten Hausgemein-
schaften werden sowohl stationare als auch ambu-
lante Leistungen erbracht.

Der Umzug aus dem (meist) Elternhaus in einen eige-
nen Wohnraum stellt fiir junge Menschen mit Down-
Syndrom eine groRRe Veranderung dar. Gleichzeitig
mit dem Auszug muss ein Mensch die Verantwortung
flr die eigene Lebensfiihrung libernehmen.

Wenn alles gut lauft, kommt es zu einer positiven
Veranderung. Es kommt zu einer Erweiterung der
Kompetenzen, zu grofRerer Selbststandigkeit und in
Folge zu weniger Abhangigkeit von Unterstitzung.
Was aber, wenn es nicht so lauft? Wenn es dem jun-
gen Menschen schwerer fallt als gedacht, die eigene
Lebensfiuhrung zu tibernehmen?

Wenn es nicht so gut 1auft, kann es zu negativen
Entwicklungen, zu weniger Selbststandigkeit und zu
einer notwendigen Erhohung des Unterstitzungsbe-
darfs kommen. Die zusatzliche Unterstiitzung kann
dabei vielleicht nur voriibergehend notwendig sein,
sich zum Beispiel auf die Zeit der Eingewohnung
beschranken. Die zusatzliche Unterstiitzung kann
aber auch auf Dauer notwendig sein, weil die hdhere
Verantwortung flr die eigene Lebensgestaltung dies
notwendig macht.

Wird keine ausreichende Unterstitzung angeboten,
kann es zur Uberforderung und letztlich zum Schei-
tern kommen.

Zunehmende Selbstbestimmung und Selbstverwirk-
lichung beinhalten fir alle Menschen das Risiko zu
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Scheitern.

Im Mai 2015 wurde von der Behdrde fiir Arbeit, So-
ziales, Familie und Integration der Abschlussbericht
»Evaluation des Ambulantisierungsprogramms in
Hamburg” zum Ausbau ambulanter Wohnangebote
veroffentlicht. Die Ergebnisse des Abschlussberichts
sind im Zusammenhang mit den aktuellen Erlebnis-
berichten junger Menschen mit Down-Syndrom und
ihrer Angehdrigen und Betreuer:innen interessant
und in vielen Punkten noch immer aktuell.
Angehdrige und gesetzliche Betreuer:innen auBerten
in dem Abschlussbericht viele Sorgen und Bedenken.
Diese bezogen sich auf eine nicht auskémmliche
Unterstlitzung, eine mogliche Vereinsamung oder
gar Verwahrlosung ihrer Angehorigen. Die Bedenken
beinhalteten damals auch die Sorge der Angehdrigen
und gesetzlichen Betreuer:innen, nach dem Umzug
mehr Verantwortung fiir die jungen Menschen mit
Down-Syndrom tGbernehmen zu missen. Angehorige
fragten sich, wie es gelingen kann, die Kontakte zu
Freund:innen und die soziale Einbindung zu erhalten.
Wie soll mit Konflikten umgegangen werden, sowohl
bei Konflikten mit Mitbewohner:innen als auch mit
Mitarbeiter:innen. Was tun, wenn der neue Wohn-
raum eine grof3e Belastung fiir den Menschen mit
Down-Syndrom darstellt? Wird es der junge Mensch
mit Down-Syndrom schaffen, den Alltag zu bewalti-
gen? Gibt es Kontroll- und Beschwerdemaglichkeiten?
Kennen die jungen Menschen die ihnen zustehenden
Unterstltzungsleistungen Gberhaupt?

Heute kommt noch das Problem des Fachkrafteman-
gels und die Frage hinzu, wie permanent sich die
notwendige Unterstiutzung wohl gestaltet bzw. ob es
haufige Wechsel gibt?

Mehrere Aspekte tragen dazu bei, dass es gelingen
kann. Wie sich die Situation heute darstellt, kdnnen
Sie in den folgenden Erlebnisberichten nachlesen.

Quelle:,Evaluation des Ambulantisierungsprogrammes in Ham-
burg®, Universitdt Hamburg, Dr. Daniel Franz und Prof. Dr. Iris Beck,
Hamburg 2015

Ambulantisierung in Hamburg / Untersuchung zum Wohnen von
Menschen mit Behinderung

Link: https://www.agfw-hamburg.de/AGFW/Detail.aspx?id=17217
Weitere Informationen:

Abschlussbericht ReprasentativBefragung zur Teilhabe von Men-
schen mit Behinderung, Forschungsbericht 598, Juni 2022, ISSN
0174-4992

Link: https://www.bmas.de/DE/Service/Publikationen/Forschungs-
berichte/fb-598-abschlussbericht-repraesentativbefragung-teilha-
be.html
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Erfahrungen mit verschiedenen

Wohnformen

Von Eva Jiirgensen

Als Babette Radke mich fragte, ob ich einen Artikel
uber das Thema ,Wohnen“ schreiben kdnnte, fielen
mir gleich mehrere junge Erwachsene mit Unter-
stitzungsbedarf ein, die schon Erfahrungen mit dem
Wohnen aullerhalb des Elternhauses gesammelt
haben.

Ich entwarf zusammen mit Babette einen Fragebo-
gen, der mir als Leitfaden flr verschiedene Interviews
diente.

Mein Anliegen ist es, Eltern und auch junge Erwach-
sene an den Erfahrungen unserer Mitglieder teilha-
ben zu lassen, die den Schritt in ein moglichst selbst-
bestimmtes Leben aufRerhalb des Elternhauses schon
gegangen sind.

Ich habe mit acht jungen Erwachsenen mit Trisomie
21 gesprochen, die entweder in einer eigenen Woh-
nung, in einer ambulant betreuten Wohngemein-

schaft (WG), einer Wohnung in einer ambulant be-
treuten Hausgemeinschaft oder in einer Wohngruppe
mit voller Betreuung (besonderer Wohnform) leben.
Die Interviews haben allen beteiligten viel Spaf}
gemacht und der Austausch hat unseren Horizont
erweitert. Wichtig zu wissen: Die hier aufgefiihrten
Interviews sind nicht dem Wortlaut entsprechend,
sondern sinngemal’ wiedergegeben.

An dieser Stelle noch einmal herzlichen Dank an alle,
die sich Zeit fur das Interview genommen haben! Das
war superl!

Viel Spal3 beim Lesen!
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Anne, 24 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Wohnt seit zwei Jahren in einer Vierer-WG, die ambu-
lant betreut wird.

Ich habe das Interview mit Anne Bauerle und lhrer
Mutter Heike Hinrichsen-Bauerle gefiihrt.

EvA: ANNE, WIR FUHREN DAS INTERVIEW IN DEINEM
SCHONEN ZIMMER IN DEINER WOHNGRUPPE. SEIT WANN
WOHNST DU HIER UND WIE HAST DU DAS ZIMMER GE-
FUNDEN?

Anne: Ich wohne schon lange hier. Seit zwei Jahren.
Meine Mutter hat eine Beratung gemacht und ich
habe mit ihr zusammen einen Fragebogen ausgefiillt.
Und dann war ich hier auf der Warteliste. Erst waren
es ganz viele Bewerber. Und ich bin nachher ausge-
wahlt worden.

E: MIT WIE VIELEN MITBEWOHNERN LEBST DU HIER?

A: Da sind noch drei Jungs. Jeder hat sein eigenes
Zimmer. Und wir haben eine gemeinsame Kiiche.

E: ESST IHR AUCH ZUSAMMEN?

A: Nein. Eigentlich nicht. Wir haben ja alle verschie-
dene Tagesablaufe. Nur bei besonderen Anlassen. Da
essen wir auch mal zusammen. Sonst esse ich auf der
Arbeit oder in meinem Zimmer.

E: HAST DU EINE BEZUGSBETREUERIN?

A:Ja. Gina. Mit der koche ich auch mal. In der Ge-
meinschaftskiiche. Und ich mochte auch noch backen
lernen. Ich habe aber auch noch andere Betreuer.

E: WOBEI UNTERSTUTZEN DICH DIE BETREUER?

A: Montags bekomme ich Unterstilitzung beim Put-
zen. Mein Zimmer und auch mein Bad. Ich habe ein ei-
genes Badezimmer. Und Wasche waschen. Dabei wird
mir auch geholfen. Dienstags haben wir WG-Rat. Da
besprechen wir alles, zusammen mit den Betreuern.
Und dann gehe ich dienstags auch noch einkaufen.

E: WELCHE AUFGABEN ERLEDIGST DU GANZ ALLEINE?
A:Wenn der Wecker klingelt, stehe ich auf und gehe
ins Bad. Duschen, Zahne putzen, ich mache alles allei-
ne.Und dann mache ich mich zur Arbeit fertig.

E: Hast du auch Pflichten, die du iibernehmen musst?
A:Ja.Dienstags. Geschirrspller ausraumen und Tische
abwischen. Und den Miill rausbringen.

E: DA HAST DU JA MONTAGS UND DIENSTAGS VIEL ZU
TUN. HAST DU NOCH ZEIT FUR FREIZEITAKTIVITATEN?
A:Ja. Mittwochs gehe ich tanzen. Und freitags ist
Yoga in der Hausgemeinschaft. Freitags ist auch noch
Bezugszeit mit Gina.

E: WER ORGANISIERT DIE FREIZEITANGEBOTE?

A: Mama.

E: Wird von deiner WG her auch etwas angeboten?
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A:Ja, einmal im Monat ist Schwimmen. Es gibt auch
offene Angebote, die von Freiwilligen organisiert
werden. Im Sommer grillen wir manchmal im Schre-
bergarten, der zu den Wohngruppen hier im Haus ge-
hort. Manchmal gibt es auch Minigolf. Ich muss mich
da aber selber anmelden. Und das vergesse dann oft.
E: Welche Hilfe brauchst du bei der Hygiene?

A:Da mache ich alles alleine. Nur Fingernagel schnei-
den. Das macht Mama. Und Friseurtermine.

E: Wer macht Arzttermine fiir dich und wer begleitet
dich dort hin?

A: Das macht alles meine Mama.

E: Brauchst du Medikamente?

A:Ja.

E: Wer bestellt die Medikamente fiir dich und nimmst
du sie selber ein?

A: Das macht ein Pflegedienst. Ich muss die Medi-
kamente zu einer bestimmten Zeit einnehmen. Und
dann kommt der Pflegedienst und reicht mir die
Medikamente.

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn du mal krank
bist?

A:Dann bleibe ich in der Wohngruppe.

E: Wenn du mal Streit mit jemandem in der Wohn-
gruppe hast oder mal traurig bist, wer hilft dir dann?
A: Es sind immer Betreuer da, die ich erreichen kann.
Oder ich rufe meine Mutter an.

E: Wie zufrieden bist du mit deiner Wohnsituation?
A: Sehr zufrieden.

E: Gibt es etwas, das du dir noch wiinschst?

A: Nein. Nur, ich mochte oft meine Ruhe haben.

E: Danke Anne, das war ein sehr schones Interview.
Ich habe jetzt noch ein paar Fragen an Deine Mutter.
Heike, du bist alleinerziehend. Welche Aufgaben
iibernimmst du als Mutter?

Heike: Ich organisiere die gesamten Freizeitaktivita-
ten fir Anne. Aullerdem mache ich Arzttermine und
begleite Anne auch dorthin. Das ist recht aufwendig,
denn ich muss Anne erst hier in der WG abholen, zum
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Arzt oder zur Therapie fahren, dann wieder zuriick,
dann nach Hause. Das ist fir mich eine Menge Fahre-
rei.

E: Wie zufrieden bist du mit der Wohnsituation von
Anne?

H: Sehr zufrieden. Besonders schon finde ich die
Ausstattung der Raume. Es ist ein Neubau, alles ist
modern und sauber. Anne hat auch ein eigenes Bad
und eine Kiichenzeile in ihrem Zimmer. Insgesamt
sind das 30 Quadratmeter.

E: Was lauft deiner Meinung nach gut?

H: Die Betreuer sind freundlich, jung und haben zu
Anne ein entspanntes, freundschaftliches Verhaltnis.
Anne bekommt die Betreuung, die sie braucht. Sie hat
hier Freiraum, um zu lernen, und bekommt Unterstit-
zung auf Augenhohe, sodass sie schrittweise selbst-
standiger werden kann. Auch die Lage ist fiir Anne
sehr glinstig, denn sie arbeitet ganz in der Nahe.

E: Was lauft deiner Meinung nach weniger gut?

H: Es gibt eine hohe Fluktuation bei den Betreuern.
Das finde ich schade, denn so kdnnen sich keine fes-
ten Beziehungen entwickeln. Selbstbestimmung wird
hier sehr grollgeschrieben. Das ist zwar einerseits gut,
aber manchmal kann Anne das fiir sich noch nicht
umsetzen. So geht Anne leider haufiger sehr spat ins
Bett und ist tagsuber dann sehr mide. Auch muss sie
sich zu einigen Freizeitaktivitaten selber anmelden,
was sie oft vergisst.

E: Heike, hast Du noch Anmerkungen?

H: Insgesamt funktioniert alles sehr gut. Die Eltern
der WG-Bewohner sind gut miteinander vernetzt,
bringen sich ein und wir verstehen uns auch gut.
Auch der Kontakt zum Betreuerteam ist sehr gut.

E: Vielen Dank, dass Ihr Euch die Zeit genommen habt
fiir das Interview.
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Jakob, 21 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Lebt in einer Vierer-WG und wird ambulant betreut.
Das Interview habe ich mit Jakob und seinen Eltern
Susanne und Jasper gefiihrt.

Eva: Jakob, wann bist du zu Hause ausgezogen und
wie wohnst du jetzt?

Jakob: Ich wohne seit zehn Monaten in einer Vierer-
WG und werde ambulant betreut. Ich habe ein eige-
nes Zimmer und ein eigenes Badezimmer. In meinem
Zimmer habe ich auch einen Kiihlschrank. In dem
Haus gibt es mehrere WGs und auch Einzelwohnun-
gen. Und zwei Biiros von den Betreuern.

E: Wie hast Du die WG gefunden?

J: Meine Mutter war schon vor drei bis vier Jahren bei
einer Info-Veranstaltung zur Wohnberatung und ich
habe einen Fragebogen ausgefullt. Ich stand dann
auf einer Warteliste und habe noch die Wohnschule
besucht.

Mein Freund hat schon vorher in dem Haus gewohnt,
und ich war dann sehr motiviert, auch dahin zu zie-
hen.

E: Kannst du eine Kiiche und Gemeinschaftsraume
benutzen?

J:, Wir haben eine Gemeinschaftskiiche, das ist eine
Wohnkiiche. Es gibt auch zwei Balkone und im Keller
Abstellraume mit Fahrradkeller und einen Hauswirt-
schaftsraum.

E: Esst ihr auch gemeinsam?

J: Eigentlich konnten wir das, aber meistens wollen
wir jeder flir uns essen.

E: Hast Du einen Bezugsbetreuer?

J:Ja. Sie ist sehr nett und ich sehe sie regelmalig.

Ich konnte meine Bezugsbetreuerin im Januar selbst
wahlen. Aber im Alltag habe ich auch andere Betreu-
er,die im Schichtdienst fiir mich da sind. Sie kommen
morgens und abends in der Woche. Und am Wochen-
ende machen wir Haushalt oder kochen. Da sprechen
wir dann auch darliber, wie die Woche war.

E: Wie lange sind die Betreuer fiir dich erreichbar?

J: Eigentlich den ganzen Tag. Da ist immer jemand im
Betreuerbtiiro. AufRer nachts. Da gibt es eine Bereit-
schaft.

E: Welche Aufgaben iibernimmst du ganz alleine?

J: Mittwochs raume ich den Geschirrspiiler ein und
aus.Und jeden Abend raume ich auch mein Zimmer
auf.Und auch am Sonntag. Da hilft meine Betreuerin.
Dienstags gehen wir einkaufen. Das mach ich zwi-
schendurch auch alleine.

E: Wobei unterstiitzen dich die Betreuer noch?

J: Morgens erinnern sie mich ans Zahneputzen. Dann
noch Kiihlschrankkontrolle montags und Einkaufszet-
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tel schreiben. Es gibt einen Wochenplan: dienstags
gehen wir einkaufen und halten WG-Rat. Mittwochs
und freitags bekomme ich PC-Hilfe und Motivation
zum Duschen. Manchmal machen wir auch Ausfliige,
zum Beispiel ins Museum oder zum Hafen.

E: Wie sieht der Tagesablauf fiir dich aus?

J:Nach dem Aufstehen friihstiicke ich alleine und
gehe zur Arbeit. Da gehe ich zu Fuf8 hin. Nach der
Arbeit kaufe ich manchmal noch ein und bin dann
gerne alleine in meinem Zimmer. Ich mache Videos
auf meinem PC. Ich mag es nicht, wenn dann jemand
klopft und mich stort. Ich mache mir auch selbst
Abendbrot und gehe um elf ins Bett. Am Wochenende
spater.

E: Wie zufrieden bist du deiner Betreuung?

J: Die sind nett. Es ist gut. Manchmal klopfen sie zu
oft an. Es ist besser als zu Hause. Ich bin freier, ich
kann besser meine eigenen Sachen machen.

E: Brauchst du noch Hilfe bei Hygiene oder Pflege?
J:,Ja Fingerndgel und FuBnagel schneiden. Das macht
meine Mutter. Und auch Bart und Haare schneiden.
E: Wer macht Arzttermine fiir dich?

J: Auch meine Mutter, auch fiir Krankengymnastik.

E: Brauchst du Medikamente? Und nimmst du die
selber ein?

J:Ja.Ich nehme meine Tabletten selber und sage mei-
ner Mutter Bescheid, wenn ich neue brauche.

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn du mal krank
bist?

J:Ich rufe meine Eltern an. Oder ich fahre auch nach
Hause. Neulich war ich zwei Wochen zu Hause. Wenn
ich krank bin, bin ich lieber bei meinen Eltern. Ich
konnte aber auch in der WG bleiben.

E: Gehst du regelmiaRig Freizeitaktivitdten nach?
J:Ja, ich gehe zum Sport, zum Jugendtreff bei KIDS
oder auch zu Geburtstagen oder Familienfeiern.

E: Wer organisiert die Freizeitaktivitaten fiir dich?

J: Meine Eltern oder die Betreuer.

E: Wer hilft dir, rechtzeitig zu den Freizeitaktivitaten
zu kommen?

J: Meine Mutter hat auf meinem iPad eine Erinnerung
eingerichtet. Dann weil3 ich, wann ich los muss.
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E: Wenn du mal Streit mit Freunden oder Mitbewoh-
nern hast, wer hilft dir, den Konflikt zu lI6sen?

J:1ch hole mir Hilfe, wenn ich welche brauche.
Susanne: Es wird da geregelt, wo der Konflikt ent-
steht. Konflikte auf der Arbeit werden auf der Arbeit
geregelt und Konflikte am Wohnort werden in der
WG geregelt.

E: Susanne und Jasper, welche Aufgaben nehmt ihr
als Eltern noch wahr?

Jasper: Die Eltern der Vierer-WG sind in einer Interes-
sensgemeinschaft. Wir sind in einer WhatsApp-Grup-
pe und kimmern uns um aktuelle Anliegen und auch
feste Aufgaben. Wir organisieren zum Beispiel den
Reinigungsdienst fir die Gemeinschaftsraume.

S:In Absprache mit Jakob regeln wir auch noch fi-
nanzielle Dinge und Behdrdenangelegenheiten. Ich
Ubernehme Arzttermine und Therapietermine wie
zum Beispiel die Physiotherapie, kaufe mit Jakob zu-
sammen seine Kleidung ein und gemeinsam mit der
Familie planen wir Urlaube und verreisen auch noch
gemeinsam. Auch die Freizeitplanung habe ich im
Auge. Wir sind weiterhin die ,Notfallseelsorger®, die
Jakob anrufen kann, wenn er sich nicht gut flihIt oder
andere Fragen hat.

Ich sehe das aber als einen Lernprozess an und werde
in kleinen Schritten immer mehr an die Betreuer in
der Wohngruppe abgeben.

E: Wie zufrieden seid ihr mit Jakobs Wohnsituation?
S: Sehr zufrieden! Jakob geht es gut und er ist auch
sehr zufrieden. Das ist unser Indikator! Gut finde

ich auch, dass die Betreuer sich Gedanken um seine
Bedarfe machen und zum Beispiel ein Betreuungsan-
gebot ,Unterstitzung mit dem PC“ fiir ihn organisiert
haben, weil sie gesehen haben, dass das sein Interes-
se und Hobby ist. Sie richten sich nach den Beduirfnis-
sen der Bewohner. Auch dass wir einen guten Draht
zu den Betreuern haben und diese jederzeit fiir uns
erreichbar und offen fur Gesprache sind.

E: Das hort sich ja wirklich gut an! Gibt es denn auch
Dinge, die ihr weniger gut findet?

S:Ja, aber die die liegen nicht in der Verantwortung
der Betreuer, da Jakob volljahrig ist. Jakob hat seit
dem Auszug etwa acht bis neun Kilogramm zu-
genommen, da er sich dort weniger gesundheits-
bewusst ernahrt. Oft geht er zu spat ins Bett. Wir
wiirden uns auch eine intensivere Beziehung der vier
Bewohner untereinander wiinschen. Bisher leben sie
doch mehr oder weniger nebeneinander her.

E: Habt ihr noch Anmerkungen?

S:Wir sind froh, dass Jakob so friihzeitig ausgezo-
gen ist. So kann er sich jetzt Schritt fiir Schritt daran
gewohnen, dass nicht wir, sondern zunehmend die
Betreuer fiir ihn zustandig sind. Wir méchten die
Verantwortung, die wir jetzt noch Gibernehmen,
stufenweise abbauen. Es ist jetzt schon spiirbar, wie
viel entspannter unser Alltag ist, wenn wir nur zu
zweit hier wohnen. Wir wiinschen uns noch einige
entspannte Jahre, in denen wir uns wieder auf unsere
eigenen Bedurfnisse konzentrieren konnen!

E:Ich danke euch furr das Interview!
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Lebt mit ihrem Freund zusammen in einer 3-Zimmer-
Wohnung und wird ambulant betreut.

Ich habe das Interview mit Josefine und ihrer Mutter
Kirsten GroBkinsky gefiihrt.

Eva: Josefine, wann bist du zu Hause ausgezogen und
wie wohnst du jetzt?

Josefine: Ich bin schon vor acht Jahren zu Hause
ausgezogen. Die ersten beiden Jahre habe ich in einer
ambulant betreuten Wohngruppe gewohnt.

Das fand ich aber ziemlich bléd, weil die Betreuer
mich dort zu sehr bevormundet haben. Sie wollten
mir Vorschriften machen, wann ich zu Bett gehen soll,
wann ich einkaufen gehe, was ich essen soll usw. Da-
durch war mein Tagesablauf beeinflusst und ich habe
mir ein selbstbestimmteres Leben gewiinscht.

Ich habe dann auch meinen Freund Tom kennenge-
lernt und wollte mit ihm zusammenziehen.

E: Jetzt wohnst du ja mit Tom zusammen. Wie habt
ihr eure Wohnung gefunden?

J: Toms Mutter hat uns zu Beratungsgesprachen bei
verschiedenenTragern angemeldet, die Wohnungen
mit Betreuung an Menschen mit Unterstiitzungs-
bedarf anbieten. Nach mehreren Gesprachen alleine
und auch mit Tom zusammen, haben wir uns drei
verschiedene Wohnungen angeschaut, bevor wir uns
flr eine 3-Zimmer-Wohnung mit Bad und Kiiche ent-
schieden haben. Dort wohnen wir jetzt gemeinsam
seit drei Jahren. Die Wohnung gefallt uns beiden gut
und wir sind sehr froh, hier zusammen in einer Paar-
beziehung selbstbestimmt leben zu kénnen.

E: Wie oft und wobei erhiltst du Unterstiitzung beim
Wohnen?

J:Ich habe eine Bezugsbetreuerin, die mal regelmaRig
oder auch nach Bedarf kommt. Sie unterstiitzt mich
im Haushalt und beim Kochen. Sie kommt eigentlich
zweimal in der Woche fiir drei Stunden. Aber oft habe
ich gar keine Zeit fiir sie, denn ich habe selbst viele
Termine und kann vieles alleine regeln. Aullerdem
kommt meine Mutter ein- bis zweimal in der Woche
zu Besuch und nimmt manchmal unsere Wasche mit
zu sich nach Hause.

Tom und ich erledigen ziemlich viel alleine. Wir un-
terstiitzen uns auch gegenseitig. Wir haben meinen
Geburtstag zusammen organisiert, wir kaufen ein,
machen den Haushalt und kochen. Auch mit Geld
kénnen wir gut umgehen, das haben wir gelibt. Ich
habe auch oft Termine, die ich selbststandig wahr-
nehme.

E: Bist du mit deiner Betreuungssituation zufrieden?
J:Ja, ich kann meine Betreuerin anrufen, wenn ich
Hilfe brauche. Sie ist sehr zuverlassig. Als Tom und ich
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Corona hatten, hat sie Essen vorbeigebracht und uns
zu Tests gefahren. Oder auch meine Mutter.

E: Wie sieht dein Tagesablauf aus?

J:Nach dem Aufstehen fahre ich mit 6ffentlichen Ver-
kehrsmitteln zur Arbeit. Danach noch einkaufen oder
was fir den Haushalt machen. Manchmal essen Tom
und ich zusammen. Manchmal auch jeder fiir sich.

E: Welchen Aktivitdten gehst du in deiner Freizeit
nach?

J:Ich habe Gesangsunterricht freitags. Donnerstags
spiele ich FuBball. Mit Tom. Dann gehe ich noch ein-
mal im Monat zum Bowlen. Und einmal im Monat
habe ich einen Kurs ,Gesund leben.” Alle 14 Tage gehe
zu einer Psychologin. Mit der kann ich uber alles spre-
chen.Wie ich leben will und wie ich mit Problemen
umgehen kann. Und alle 14 Tage mit Tom zusammen.
Paartherapie. Das hat meine Mutter organisiert und
sie bezahlt das auch.

E: Brauchst Du noch Hilfe bei der Pflege oder bei der
Gesundheit?

J:Ich nehme Tabletten. Die werden vom Arzt ver-
schrieben. Das ist kein Problem.Tom erinnert mich
manchmal, die zu nehmen. Ich mach auch Arzttermi-
ne alleine. Aber manchmal gibt es da Probleme mit
den Terminen. Wann die Zeit haben, wann ich Zeit
habe —und dann hilft meine Betreuerin oder meine
Mutter.

E: Welche Aufgaben nehmen deine Eltern noch wahr?
J:Wenn ich nicht weiterkomme, dann hilft meine
Mutter mir. Ich verfange mich manchmal. Dann
komm ich da nicht alleine raus. Dann hab ich kreisen-
de Gedanken. Dann ruf ich meine Mutter an. Die hilft
mir dann. Dass ich da wieder rauskomme.

E: Wie zufrieden bist du mit deiner jetzigen Wohnsi-
tuation?

J: Sehr zufrieden. Ich bin gliicklich, dass ich mit mei-
nem Schatzi zusammenwohnen kann. Und selbstbe-
stimmt leben kann.Ich mag es nicht, wenn jemand
mich bevormunden will.

KIDS Aktuell / Nr. 47 — Fruhling 2023

E: Danke Josi, das war ein sehr schones Interview.
Jetzt habe ich noch Fragen an Deine Mutter. Kirsten,
wie zufrieden bist du als Mutter mit der Wohn-
situation deiner Tochter?

Kirsten: Ich finde, es lauft gut. Dass Josi eine feste
Bezugsbetreuerin hat, ist gut und wichtig. Dass es da
keine Wechsel gibt. Die Betreuerin ist auch flexibel,
sodass die Freizeitgestaltung von Josi nicht durch die
Betreuung beeintrachtigt wird. Ich fand auch die ers-
te Wohngruppe von Josi gut und wichtig. Obwohl Josi
sich oft tiber Bevormundung beklagt hat, hat sie dort
sehr viel gelernt und sich weiterentwickelt.

E: Hast Du noch Anmerkungen?

K: Dass es jetzt ganz gut lauft, liegt auch daran, dass
wir viel gelernt haben. Wir haben einen Prozess mit
Hohen und Tiefen durchlaufen. Auch ich musste viel
lernen. Zum Beispiel, dass ich, wenn ich Josi besuche,
einfach nur Kaffee mit ihr trinke und ihr auf Augen-
hohe begegne. Und nicht gleich ihre Wohnung auf-
raume.

Seit zwei Jahren fahren Josi und Tom alleine in den
Urlaub. Meist an die Ostsee. Wir Eltern buchen dann
eine Ferienwohnung und fahren die beiden hin. Den
Urlaub verbringen sie dann alleine.

E: Und wie verpflegen sie sich?

K: Sie bereiten sich die Mahlzeiten selber zu. Oder sie
gehen essen.

E: Ich finde es super, wie selbststindig ihr seid! Vielen
Dank fiir das Interview!
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Sean, 26 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Wohnt in einer ambulant betreuen Vierer-WG in
einer Hausgemeinschaft.

Ich habe das Interview mit Sean Ahrens und seiner
Mutter Wibke gefiihrt.

Eva: Sean, seit wann wohnst du nicht mehr zu Hause
und wie wohnst du jetzt?

Sean:Ich wohne seit ca. drei Jahren in einer Wohnge-
meinschaft. Die ist in einer Hausgemeinschaft, in der
es mehrere Wohnformen gibt.

E: Wie hast du die Wohnung gefunden?

S: Erst war ich in der Wohnschule. Dann hat ein Be-
treuer mir geholfen, eine Wohnung zu finden. Wir
haben zusammen in den Computer geschaut. Und
mehrere Wohnmoglichkeiten besichtigt.

E: Wie viele Mitbewohner hast du?

S: Auf3er mir noch drei. Eine Frau und zwei Manner.

E: Hast du ein eignes Zimmer?

S:Ja klar! Mit einem Schild an der Tiir: ,Hier wohnt ein
St. Pauli Fan!“ Und: ,Bitte anklopfen!”

E: Hast du ein eigenes Badezimmer?

S: Mit einer Mitbewohnerin zusammen. Also zu zweit.

E: Kannst du eine Kiiche benutzen?

S:Ja. Wir haben eine Gemeinschaftskiiche.

E: Und habt ihr auch einen Gemeinschaftsraum?

S: Die Kiiche. Das ist auch unser Gemeinschaftsraum.
Und unten im Haus gibt es noch einen Treffpunkt. Fiir
alle, die im Haus leben.

Wibke: Es gibt im Haus noch eine sogenannte voll-
stationare Wohngruppe, eine ,,besondere Wohnform*
mit rund um die Uhr Betreuung.

E: Wie zufrieden bist du mit den Raumlichkeiten in
deiner WG?

S: Sehr zufrieden. Ja.

E: Gibt es etwas, das du dir noch wiinscht?

S.Ich habe alles.

E: Hast Du einen Bezugsbetreuer?

S: Malte. Den habe ich schon lange.

E: Wie oft kommt der?

S: Montags kommt Malte. Und zur WG-Besprechung.
Und abends kommt ein Assistent. Der guckt, ob alles
in Ordnung ist.

E: Wie lange sind die Betreuer fiir dich erreichbar?
S:Ich kann sie immer anrufen. (Zeigt mir das Adress-
Datenblatt auf dem Handy)

E: Sean, welche alltdglichen Aufgaben erledigst du
alleine?

S:1ch mach alles alleine. Pizza backen, Nudeln kochen,
Spiegelei braten und auch Wasche waschen. Und
einkaufen. Mach ich alles alleine.

E: Wobei unterstiitzen dich denn die Betreuer noch?
S: Bei der Post, ein bisschen beim Aufraumen, manch-
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mal Einkaufszettel schreiben und bei der WG-Bespre-
chung.

E. Welche Pflichten hast du?

S: Mill wegbringen, Kiiche sauber machen, Herd und
Flachen abwischen.

E: Habt ihr da auch einen Plan, wer dran ist mit den
Aufgaben?

S:Nein.

W: Das lauft leider noch ziemlich chaotisch.

E: Wie sieht der Tagesablauf fiir Dich aus?

S:Ich werde geweckt. Dann mach ich mich fertig im
Bad.Waschen, duschen, Haare fohnen, Zahne putzen,
Lippen eincremen. Horgerate rein machen. Anziehen.
Dann fahre ich zur Arbeit. Mit dem Bus und Bahn.
Und nach der Arbeit habe ich oft noch was vor: Tan-
zen, FuBball oder so. Und am Wochenende Jugend-
treff von KIDS oder samstags Bowling und sonntags
Lauftraining.

E: Und abends machst du dir ein Abendbrot?
S:Ja,das mache ich auch alleine.

E: Welche gemeinsamen Aktivitdten werden von der
WG aus angeboten?

S: Donnerstags gibt es einen Spiele-und Freizeittreff.
Manchmal auch Kochen. Wer mochte.

W:Wahrend der Corona-Zeit gab es leider keine An-
gebote.

E: Bist du mit deiner Betreuung zufrieden?

S:Ja. Gut. Friiher gab es oft Streit mit ein paar Mitbe-
wohnern. Das war auch mal laut. Da habe ich mich
nicht gut gefiihlt. Hatte auch mal Angst.

E: Was wiirdest Du Dir wiinschen?

S:lch mochte meine Ruhe haben. Keinen Streit. Nur
wenige Mitbewohner. Am liebsten zu zweit. Oder
auch alleine.

E: Welche Hilfe brauchst du noch bei der Korperpfle-
ge? Eincremen, Nagel schneiden und so.?
S:Fingernagel macht Mama. Ich gehe zur FuBpflege.
Und zweimal in der Woche kommt ein Pflegedienst.
Zum eincremen und nachrasieren. Und auch eine
Haushaltshilfe. Die kommt auch.

E: Wer macht Arzttermine fiir dich und begleitet dich
dort hin?
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S:Zum Zahnarzt gehe ich alleine. Und Horgerate-
Techniker. Sonst macht Mama alles.

W: Die Betreuer wirden auch Arzttermine machen
und begleiten, allerdings missten wir dann unsere
Arzte in die Ndhe der WG verlegen.

E: Brauchst du Medikamente? Und nimmst du sie
selber?

S:Ich brauche Nasen- und Ohrentropfen. Das mach
ich auch selber. Habe ich mit Mama gelibt. Die Be-
treuer erinnern mich daran. Aber manchmal verges-
sen sie es auch.

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn du mal krank
bist?

S:Dann geh ich nach Hause zu meinen Eltern.

W: Die Betreuer wiirden sich auch kiimmern, aber
Sean ist dann lieber bei uns.

E: Wenn du mal Streit mit Freunden oder den Bewoh-
nern hast, wer hilft dir dann, den Streit zu l6sen?
S:Ich kann mir immer Hilfe holen. Und auf der WG-
Besprechung.

E: Danke Sean, fiir das tolle Interview. Ich habe jetzt
noch ein paar Fragen an deine Mutter. Wibke, welche
Aufgaben nimmst du als Mutter noch wahr?

W:Ich organisiere die Freizeitaktivitaten fiir Sean und
fahre ihn teilweise auch dort hin. Und die gesamte
Urlaubsplanung und Begleitung. Weiterhin uberneh-
me ich Arzttermine und Begleitung und habe den
Pflegedienst sowie die Haushaltshilfe fiir Sean orga-
nisiert. Flir diese Bereiche bin ich auch die Ansprech-
partnerin.

AufRerdem helfen wir Sean, wenn zum Beispiel ein
Haushaltsgerat oder der Wasserhahn repariert wer-
den muss. Eigentlich sind die Betreuer dafiir zustan-
dig. Leider dauert die Erledigung dann oft so lange,
dass Sean uns als Eltern um Hilfe gebeten hat.

E: Wie zufrieden bist du mit der Wohnsituation von
Sean?

W:,Im GroRen und Ganzen bin ich zufrieden. Anfangs
waren meine Erwartungen sehr hoch und ich musste
lernen Abstriche zu machen und auch loszulassen.
Das war nicht immer einfach.

E: Was lauft deiner Meinung nach gut?

W: Die Grundbeduirfnisse von Sean werden erfullt
und er fiihlt sich in seiner Wohngruppe sehr wohl. Er
hat sich in den drei Jahren, in denen er dort lebt, wei-
terentwickelt und hat viel gelernt. Er ist viel selbst-
standiger geworden. Wir sind immer im Gesprach mit
der Leitung und diese ist auch auf individuelle Be-
durfnisse eingegangen. Zum Beispiel wird er wunsch-
gemald an den Arbeitstagen personlich geweckt.

E: Was lauft deiner Meinung nach weniger gut?

W: Der Beginn in der WG war durch die Corona-Zeit
problematisch. Die Bewohner waren oft auf sich allei-
ne gestellt, kannten sich kaum und es konnten keine
gemeinsamen Aktivitaten stattfinden.

Hinzu kommt der Personalmangel. Es werden Aushil-
fen oder eine Zeitarbeitsfirma eingesetzt, um Betreu-
ungsliicken zu schlieRen. Dann klappen Absprachen
weniger gut und die Unterstiitzungsleistung findet
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nicht immer bedarfsgerecht statt. Denn die Bewoh-
ner reagieren zum Teil abweisend auf unbekannte
Betreuer oder verweigern sich auch mal.

Ich wiinsche mir, dass auch korrektiv eingegriffen
wird, zum Beispiel wenn Sean sich unrealistisch viele
Glaser Senf oder so viel Brot kauft, dass er es nicht
verzehren kann und es dann entsorgt werden muss.
Da miisste man ihm helfen, Lebensmittel einzufrieren
und genauer absprechen, was auf den Einkaufszettel
gehort. Da manche Betreuer aber selbst noch sehr
jung sind, fehlt es manchen selbst an Erfahrung mit
einer gesunden und gut organisierten Lebensfih-
rung. So kommt es auch vor, dass Sean sich wunsch-
gemal mit Imbiss-Essen oder Pizza versorgt, statt
darin unterstitzt zu werden, sich gesunde Mahlzei-
ten zuzubereiten.

Sean leidet oft an Schlafmangel und ist dann tags-
Uber so mide, dass er auf der Arbeit schon einge-
schlafen ist. Er wird nicht regelmaRig daran erinnert,
rechtzeitig ins Bett zu gehen. Das war besonders am
Anfang ein Problem.

E: Wibke, hast du noch Anmerkungen oder Wiinsche?
W: Die Eltern mussen bei dem Auszug ihrer erwachse-
nen Kinder in eine ambulante Wohnform noch stark
begleiten. Ich hatte mir gewiinscht, dass wir unbe-
schwerter einfach schéne Dinge unternehmen kénn-
ten, wenn ich mich mit Sean treffe. Ich habe dann
jedoch viel mit der Organisation oder Problemlésung
zu tun. Es ware gut gewesen, wenn die Bewohner von
den Betreuern ganz individuell dort abgeholt worden
waren, wo sie stehen. Das war oft nicht der Fall. Es
werden zu viele Aushilfen eingesetzt und es fehlt oft
an der Struktur. Ich sehe jedoch mittlerweile eine Ver-
besserung, was auch daran liegt, dass die Bewohner
und Betreuer sich jetzt besser kennengelernt haben
und mehr Strukturen installiert wurden.

E: Wibke, ich danke dir fiir das ausfiihrliche Gesprach.
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Sina, 25 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Sina wohnt seit sieben Jahren in einer Hofgemein-
schaft.

Ich habe das Interview mit Sina Fischer und ihrer
Mutter Sabine Fischer gefiihrt.

Eva: Sina, wann bist du zu Hause ausgezogen und wie
wohnst Du jetzt?

Sina: Ich bin vor sieben Jahren ausgezogen.

Sabine: Sina lebt in einer sich selbst versorgenden
Hofgemeinschaft in Schleswig-Holstein. Das ist eine
anthroposophische Lebensgemeinschaft. Auf dem
Hof leben 25 Erwachsene mit Forderbedarf und ihre
Betreuer zusammen. Es gibt dort neben Hihnern,
Pferden und Kiihen auch einen eigenen Hofladen.

E: Wie hast du den Hof gefunden?

S: Meine Arztin hat davon erzahlt. Ihre Tochter wohnt
auch dort.Ich habe mir den Hof dann mit Mama
angeschaut und es hat mir dort gut gefallen. Ich habe
dreimal Probearbeiten dort gemacht.

E: Ihr arbeitet und wohnt dort zusammen?

S:Jaich arbeite da auch. In der Kiiche. Und beim Man-
geln. Und Wasche zusammenlegen.

E: Wie viele Mitbewohner hast du?

S:Viele.

Sabine: Auf dem Hof wohnen 25 Erwachsene mit
Assistenzbedarf. Sina bewohnt einen Flur mit fiinf
weiteren jungen Leuten.

E: Hast du ein eigenes Zimmer?

S.Ja.

E:,,Hast du auch ein eigenes Badezimmer?

S:Nein. Das teile ich mir mit einer Mitbewohnerin.

E: Kannst Du eine Kiiche benutzen?

S: Am Sonntag. Da koche ich manchmal. Meistens zu
zweit.

E: Esst ihr zusammen?

S:Ja. Wir essen immer zusammen. Friihstiick, Mittag-
essen, Kaffeetrinken und abends. Nur sonntags, da
kochen wir selber mittags mit Unterstiitzung.

E: Gibt es einen Gemeinschaftsraum?

S:Ja. Einen grofRen Saal. Fur Veranstaltungen. Und
hinten noch einen kleinen Saal. Im kleinen Saal ma-
chen wir manchmal Spiele oder malen.

E: Bist du zufrieden mit deinem Zimmer und den
Raumlichkeiten?

S:Nein. Ich hatte gerne ein eigenes Bad. Mein Zim-
mer und das Haus sind schon. Ich hatte am liebsten
ein eigenes Haus. Nur fiir mich. Ich wiirde auch alles
sauber halten. Und ein Pferd wiirde ich haben.

E: Hast du eine Bezugsbetreuerin oder einen Bezugs-
betreuer?

S:Nein. Die Betreuer sind fiir verschiedene Bereiche
zustandig. Lotta (Name gedndert) macht Koordi-
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nation und Arzttermine. Monika (Name geandert)
betreut in der Kiiche, wo ich arbeite. Und Edith (Name
geandert). Die ist auch da. Und noch andere. Bei den
Tieren.Und im Garten.

E: Welche alltiglichen Aufgaben erledigst du ganz
alleine?

S:lch mache alles alleine. Zimmer aufraumen, Wasche
in die Waschkiiche bringen und wieder nach oben
holen und in den Schrank legen. Und Staubsaugen.
Auch baden und Haare kammen mache ich alleine.
Und eincremen. Ich bin doch kein Baby mehr!

E: Wobei erhiltst du noch Unterstiitzung?

S: Bei den Tabletten. Beim Kochen am Wochenende.
Und Fingernagel schneiden. Ich gehe aber auch zur
FulRpflege.

E: Welche Pflichten hast du?

S: Um sieben Uhr morgens muss ich mangeln. Und
zusammenlegen. Das geht bis um acht.

E: Wie sieht dein Tagesablauf aus?

S:Ich stehe alleine auf. Dann mach ich mich fertig
und gehe mangeln. Danach ist Frihstiick. Mit den
anderen zusammen. Und dann gehe ich in die Kiiche.
Da arbeite ich. Dann gibt es Mittagessen. Danach ab-
raumen und abwaschen. Und dann eine Pause. Dann
mache ich die Schmutz-Schleuse sauber und putze
drei Bader. Manchmal decke ich den Tisch. Wenn Ver-
sammlungen sind. Ich arbeite gerne.

E: Habt ihr auch gemeinsame Aktivitaten? Unter-
nehmt ihr etwas zusammen?

S:Ja.In die Stadt fahren. Bummeln gehen. Wir gehen
auch zusammen ins Kino oder bowlen. Oder machen
kleine Fahrrad-Touren.

E: Bist du mit deiner Betreuung zufrieden?

S: No.

E: Warum nicht?

S:Ich hatte gerne jemanden ganz fuir mich alleine.
Nicht immer alles zusammen machen. Ich mochte
mich nicht immer an Absprachen halten mussen.
Mehr selber entscheiden.

E: Was wiirdest du dir wiinschen?

S:Ein eigenes Pferd. Und ein eigenes Haus.

E: Welche Unterstiitzung brauchst du noch bei der
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Pflege, wie Haare kimmen, waschen und so?

S:Ich mach alles alleine. Manchmal brauche ich eine
Erinnerung, wenn ich mal etwas schmutzige Wasche
wechseln muss oder dass ich daran denke, genligend
Binden dazuhaben. Sowas.

E: Wie ist das mit den Medikamenten? Wer besorgt
die fiir dich und erinnert dich, die zu nehmen?

S: Das macht llona (Name geandert). Oder Marianne
(Name gedndert).

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn Du mal krank
bist?

S: Die Betreuer. Und auch die Mitbewohner. Wir hel-
fen uns.

E: Gehst du regelmiRig Freizeitaktivitaten nach?

S: Montags gehe ich FuRball spielen. Und dienstags
ist Tanzen bei Monika (Name geédndert). Ich habe
auch noch Eurythmie und Fléten. Manchmal spielen
wir auch noch Theater. Aber das ist oft ausgefallen.
Und ich sage auch manchmal was ab. Manchmal ist
es mir zu viel.

E: Wenn du mal Streit hast mit Mitbewohnern oder
Freunden, wer hilft dir dann, den Streit zu schlichten?
S: Die Betreuer. Aber ich weilk nicht, warum Streit ist.
Das macht mir Stress. Dann will ich am liebsten nach
Hause.

E: Und wenn du traurig bist? Wer hilft Dir dann?

S: Mama. Und Papa auch. Manchmal Monika (Name
gedndert). Oder meine Briider.

E. Sina, ich danke dir fiir das interessante Gesprach.
Jetzt habe ich noch ein paar Fragen an deine Mutter.
Sabine, welche Aufgaben nimmst du als Mutter oder
ihr als Eltern noch wahr?

Sabine: Wir lbernehmen hauptsachlich administ-
rative Aufgaben fur Sina. Rechtliche und finanzielle
Angelegenheiten. Wir machen auch noch Urlaub mit
Sina und sind naturlich fiir den Austausch mit den
Betreuern zustandig.

E: Wie zufrieden seid ihr mit der Betreuung von Sina?
S: Grundsatzlich sind wir wirklich zufrieden. Es be-
steht eine gute Zusammenarbeit mit den Betreuern
und Sina ist gliicklich und zufrieden auf dem Hof. Sie
betrachtet den Hof als ihr Zuhause. Und wenn sie bei
uns ist,dann ist das wie Urlaub fir sie.

E: Was lauft deiner Meinung nach gut?

S: Es besteht ein harmonisches Miteinander. Es wird
sehr auf ein soziales Miteinander geachtet. AuRer-
dem gibt es Halbjahresgesprache, in denen themati-
siert wird, wo Sina steht und was sie braucht.

E: Was lauft deiner Meinung nach weniger gut?

S: Am Wochenende ist Sina sich manchmal zu sehr
sich selber lberlassen. AulRerdem sehe ich ein Prob-
lem darin, dass Sina eine undeutliche Aussprache hat.
Sie wird oft verbal nicht verstanden. Das frustriert
Sina sehr und sie wird oft witend, wenn sie sich nicht
verstandlich machen kann.

E: Sabine, hast du noch Anmerkungen?

S:Sina hat sich super weiterentwickelt. Sie macht
jetzt sehr vieles selbststandig. Sie packt auch alleine
ihre Tasche, wenn sie uns am Wochenende besucht.
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Gerade hat sie geduRert, dass sie nur noch einmal im
Monat ein Wochenende mit uns verbringen mochte.
Wir héren manchmal [anger nichts von ihr. Das ist ein
Zeichen, dass es ihr wirklich gut geht.

Natirlich wiinschen wir uns manchmal noch das
eine oder andere. Zum Beispiel, dass am Wochenende
mehr angeleitete Beschaftigung angeboten wird.
Spaziergange oder Unterstitzung bei gemeinsamen
Aktivitaten. Aber wir sind wirklich sehr zufrieden.

E: Sabine, ich danke dir sehr, dass ihr euch Zeit ge-
nommen habt und fiir das Gesprach!
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Tobias, 44 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Bewohnt alleine eine 2-Zimmer-Wohnung in einer
Hausgemeinschaft und wird ambulant betreut.

Ich habe das Interview mit Tobias Bartsch und seinen
Eltern Herrn und Frau Bartsch gefiihrt.

Eva: Tobias, wann bist du zu Hause ausgezogen?
Tobias: Das ist lange her.

Frau Bartsch: Mit 20 Jahren.

E: Und hast Du dann gleich in dieser Wohnung ge-
wohnt?

T: Nein. Ich habe zuerst in einer Wohngemeinschaft
gewohnt, in der ich voll betreut wurde. Drei Jahre
lang. Und dann bin ich eine andere Wohngemein-
schaft gezogen, in der auch ein Freund von mir wohn-
te. Wir haben zusammen Theater gespielt und auch
gemeinsame Urlaube verbracht. Da hab ich auch drei
Jahre gewohnt. Das war sehr schon. Aber leider ist der
Freund dann ausgezogen und ich hab mich da nicht
mehr so wohlgefihlt.

Frau B: Ein Betreuer meinte dann zu mir, dass Tobias
auch alleine wohnen kénnte.

T: Dann ist mein Opa gestorben und meine Eltern ha-
ben seine Wohnung renoviert. Eine Einliegerwohnung
bei meinen Eltern. Und dann bin ich da hingezogen.
Da haben meine Eltern dann gesehen, dass ich auch
alleine Fruihstlick machen kann und alleine zur Arbeit
fahre.

E: Und wie hast du von der eigenen Wohnung erfah-
ren, in der du jetzt wohnst?

T: Zuerst bin ich noch woanders hingezogen. Meine
Eltern haben eine Info-Veranstaltung besucht und
ein neues Projekt gefunden, wo ich auch eine eigene
Wohnung hatte. Mit Betreuung.

Frau B: Wir waren dort nicht so richtig zufrieden. To-
bias wohnte viel zu weit weg von uns. Es gab immer
wieder mal Situationen, in denen wir Tobias vor Ort
unterstlitzen mussten —und es war ein sehr weiter
Weg. Auch waren wir mit der Betreuung nicht so ganz
zufrieden, hinzu kamen bauliche Mangel. Dann horte
ich von einer Freundin von der jetzigen Wohnung von
Tobias. Die Wohnung wird von einer Genossenschaft
verwaltet und ein Verein organisiert die Betreuung.
Wir haben Tobias damals auf die Warteliste gesetzt
und nach drei Jahren Wartezeit konnte er dort einzie-
hen.

Herr Bartsch: In der Hausgemeinschaft leben zwolf
Menschen mit Unterstiitzungsbedarf in ihren eige-
nen Wohnungen. AuRerdem leben dort weiterhin
junge Familien mit Kindern, und es gibt Wohnungen
fur U-5o-Jahrige und U-7o-Jahrige.

E: Tobias, wie viele Zimmer hast du?

T:Ich habe ein Wohnzimmer und ein Schlafzimmer.
Und eine Kiiche. Und ein Badezimmer.
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E: Gibt es einen Gemeinschaftsraum?

T:Ja, fliir Zusammenkiinfte. Geburtstage oder Feiern.
Wie Weihnachten. Aber wir treffen uns da auch so
mal. Zum Kaffeetrinken. Am Nachmittag.

Herr B: Der Gemeinschaftsraum ist fiir alle Menschen
in der Hausgemeinschaft da. Fiir alle Nachbarn.

E: Esst ihr auch mal gemeinsam?

T:Ja,am Donnerstag. Da koche ich mit einem Betreu-
er.Und dann lade ich auch mal einen Nachbarn ein
oder eine Nachbarin.

E: Bist du mit deinen Raumlichkeiten zufrieden?
T:Ja. Sehr gliicklich!

E: Hast du einen Bezugsbetreuer?

T:Ja.Tina (Name geandert). Sie kommt montags. Und
noch zwei andere.

E: Wie oft wirst du betreut?

T: Montag, Dienstag und Donnerstag. Donnerstags
kochen wir. Da bleibt der Betreuer auch mal langer.
Frau B: Die Betreuer haben gegen 19 Uhr Feierabend.
Und Tobias kommt 6fters auch erst um 17 Uhr nach
Hause. Da ist die Zeit dann sehr knapp. Ich denke,
insgesamt kommen sieben Stunden in der Woche
Betreuung zusammen.

E: Welche Aufgaben erledigst du ganz alleine?

T: Wasche waschen und in den Trockner packen. Auch
zusammenlegen. Miill rausbringen. Geschirrsptiler
ein- und ausraumen und Arbeitsflaichen abwischen.
Und Betten beziehen.

E: Weit du, wann du dein Bett neu beziehen musst?
T: Meine Betreuerin macht ein,,B“ in meinen Kalender.
Dann weil} ich: Bett beziehen. Und das mach ich dann
auch alleine.

E: Wobei unterstiitzen dich die Betreuer?

T: Montags gehen wir spazieren, mehr bewegen. Und
das Quartier besser kennenlernen. Dienstags ist Essen
planen dran. Und einkaufen. Und nach Bedarf.

Und alle zwei Wochen kommt noch eine Haushalts-
hilfe.

E: Wie sieht dein Tagesablauf aus?

T: Der Wecker klingelt um sechs Uhr. Dann gehe ich
ins Bad und mache mich fertig. Und esse Friihstiick.
Zwei Scheiben Brot, einen Kaffee und einen Saft.
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Dann fahre ich zur Arbeit, mit der U-Bahn. Um halb
acht fangt meine Arbeit an. Da gibt es auch Mittag-
sessen. Um halb vier fahre ich nach Hause.

Herr B: Er geht meistens erst in den Gemeinschafts-
raum. Da sind immer Nachbarn und sie trinken ge-
meinsam Kaffee und unterhalten sich noch.

T: Mittwochs gehe ich erst zum Theater, danach nach
Hause.

Frau B: Am Wochenende ist Tobias immer bei uns. Von
Freitagnachmittag bis Sonntagabend.

E: Welche gemeinsamen Aktivitaten werden angebo-
ten?

T: Gemeinsam kochen und essen.

Herr B: Seit Corona wird leider kaum etwas angebo-
ten...

E: Bist du mit deiner Betreuung zufrieden?

T:Ja.

E: Was wiirdest du dir noch wiinschen?

T: Erstmal soll alles so bleiben. Ich mochte, dass die
Betreuung so weiterlduft. Und dass niemand aufhort.
Herr B: Es hat in der Vergangenheit einen Wechsel ge-
geben, das Umgewdhnen fallt Tobias nicht so leicht.
E: Welche Hilfe brauchst du noch bei der Hygiene?
T:Ich mache alles alleine. Rasieren, duschen, alles
alleine. FuB- und Nagelpflege macht Mama. Am Wo-
chenende.

E: Wer macht Arzttermine fiir dich?

T: Das macht meine Mutter.

Frau B: Die Betreuer kimmern sich darum, dass er die
Termine auch puinktlich wahrnimmt.

E: Brauchst du Medikamente?

T: Nein.

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn du mal krank
bist?

T: Dann gehe zu meinen Eltern.

E: Gehst du regelmaRig Freizeitaktivitaten nach?
T:Ja, ich spiele Theater. Jede Woche. Und dann gehe
ich noch rudern und Dart spielen. Nicht jede Woche,
aber wenn es angeboten wird. Und einmal im Monat
gehe ich zur Teenie-Gruppe. Da machen wir Ausfluge.
Manchmal Disko oder eine Stadtrundfahrt.

E: Wer hat die Freizeitaktivitdten fiir dich organisiert?
T:Ich kriege Post. Ein Programmheft. Das gucke ich
mit meinem Betreuer durch. Ich melde mich selbst an,
oder auch mit dem Betreuer.

E: Wer hilft dir, dort hinzukommen bzw. rechtzeitig
loszugehen?

T:Ich gehe selber. Gleich nach der Arbeit und warte
dann bis es losgeht. Oder Mama ruft mich an und
erinnert mich, wann ich losgehen muss.

E: Wenn du mal Streit hast mit Freunden oder Nach-
barn, wer hilft dir, den Konflikt zu I6sen?

T:Ich habe keinen Streit!

E: Oder wenn du mal traurig bist? Mit wem kannst du
dann dariiber reden?

T:Ich rede nicht. Manchmal mit Frau R. auf der Arbeit.
Wenn es da mal Probleme gibt.

Herr B: Tobias spricht Dinge nicht von alleine an. Aber
wir Eltern sehen es ihm an, wenn ihn etwas bedriickt
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und dann reden wir mit ihm. Das ist aber eigentlich
selten der Fall.

E: Tobias, jetzt habe ich erst einmal keine Fragen
mehr an dich. Herzlichen Dank, dass du dir Zeit fiir
mich genommen hast. Ich habe aber noch ein paar
Fragen an deine Eltern. Welche Aufgaben nehmen Sie
als Eltern noch wahr?

Frau B: Wir ibernehmen die gesamte Betreuung an
den Wochenenden. Von Freitagabend bis Sonntag-
abend. AulRerdem tUberwachen wir den Zustand der
Wohnung, ob alles in Ordnung ist.

Herr B: Die Genossenschaft, mit der Tobias einen
Mietvertrag hat, ist wirklich klasse. Die kimmern sich
umgehend, wenn irgendetwas kaputt ist oder in-
standgesetzt werden muss.

Frau B: Wir sprechen uns naturlich auch mit den
Betreuern ab und kiimmern uns um die gesamte
Gesundheitssorge und Pflege. AuBerdem gibt es

eine Menge Korrespondenz zu erledigen, auch mit
Versicherungen, dem Grundsicherungsamt oder seit
einiger Zeit mit dem Rentenversicherungstrager von
Tobias.

E: Was lauft lhrer Meinung nach gut?

Frau B:Tobias fiihlt sich sehr wohl in seiner Wohnung
und auch mit der Nachbarschaft. Er wird sehr gut be-
gleitet und kann wochentags sein Leben sehr selbst-
standig gestalten.

E: Was lauft lhrer Meinung nach weniger gut?

Frau B:Wahrend der Corona-Zeit gab es kaum Betreu-
ung. Die Bewohner waren ja mehrere Monate von
der Arbeit befreit und lange Zeit nur im 14-tagigen
Wechsel in den Werkstatten. In dieser Zeit waren sie
den ganzen Tag in den Wohnungen sich selber tber-
lassen und hatten zum Beispiel kein Mittagessen und
keine Beschaftigungsangebote. Da hat die Betreuung
unserer Meinung nach nicht ausgereicht. In dieser
Zeit war Tobias eben Uberwiegend bei uns zu Hause.
Wir haben das privat aufgefangen.

Es musste einen Notfallplan geben fiir solche Ereig-
nisse. Oder auch, wenn Betreuer mal krank sind.

E: Welche Anmerkungen haben Sie noch?

Herr B: Wir wiinschen uns, dass mehr Betreuer ein-
gesetzt werden, die lebenspraktische Erfahrungen
haben. Die mit einem gesunden Menschenverstand
und offenen Augen auch mal sehen, welche Bedurf-
nisse im Vordergrund stehen oder welche Aufgaben
gerade wichtig sind.

Frau B: Ich mache mir haufig Gedanken dariiber, ob
Tobias gut genug versorgt sein wird, wenn ich mal
nicht mehr kann oder nicht mehr in der Lage bin,
mich so zu kimmern, wie wir es jetzt noch tun und
flir notwendig erachten.

E: Ich danke Ihnen fiir das interessante Gesprach!
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Denis, 24 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Wohnt in einer Wohngemeinschaft mit 7 Mitbewoh-
nern und wird ganztags betreut (besondere Wohn-
form).

Ich habe das Interview mit Denis und seiner Mutter
Kasia Lindhorst gefiihrt.

Eva: Denis, seit wann wohnst du in der Wohngemein-
schaft?

Dennis:, Seit sechs Jahren.

E: Wie hast du die Wohngemeinschaft gefunden?
D:Hmmm...

Kasia: Ich wusste schon lange, was ich mir flir Denis
wiinsche. Ich habe mich friihzeitig bei verschiedenen
Tragern gemeldet und ihn auf Wartelisten setzen
lassen. Das war dann Zufall. Nach nur drei Monaten
hatten wir dieses Angebot. Da war Denis 18 Jahre alt.
E: Wie viele Menschen wohnen mit dir zusammen?
D: Noch sieben Mitbewohner. AulRer mir.

E: Hast du ein eigenes Zimmer?

D:Ja. Ein schones Zimmer.

E: Hast du ein eigenes Badezimmer?

D: Nein. Das teile ich mir mit einer Mitbewohnerin.
E: Kannst Du eine Kiiche benutzen?

D:Ja.Wir haben eine Gemeinschaftskiiche. Und ich
habe auch einen eigenen KiihIschrank.

E: Esst ihr auch zusammen?

D:Ja. Am Wochenende kochen und essen wir alle
zusammen. Jeden Donnerstag haben wir WG-Bespre-
chung und dann entscheiden wir gemeinsam, was
gekocht wird. Und wer einkaufen geht.

E: Habt ihr einen Gemeinschaftsraum?

D:Ja, neben der Wohnkdche. Es ist ein offener Kii-
chen- und Wohnraum mit Tisch, wo wir zusammen
essen. Und ein grofRes Sofa mit Sessel, Fernseher und
Kicker-Tisch. Mit vielen Fenstern und wir kdnnen den
Hafen sehen.

E: Bist du mit den Rdumen zufrieden?

D:Ja, sehr.

K: Man fihlt sich immer wohl, wenn man hier rein-
kommt. Es ist hell und freundlich und hat eine gute
Atmosphare.

E: Hast du einen Bezugsbetreuer?

D:Jal Johannes (Name geédndert).

K: Es gibt fest angestellte Betreuer wie Bezugsbetreu-
er sowie auch Zivis, FSJler und Aushilfskrafte. Fast alle
sind Lieblingsbetreuer.

E: Wie oft wirst du betreut?

D: Es ist immer jemand da. Und auch eine Nachtwa-
che.

K: Es gibt einen Plan mit Bildern von den Betreuern
und deren Dienstplan.

E: Welche alltdglichen Aufgaben erledigst du ganz
alleine?
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D: Ich hole Post rein, decke den Tisch oder raume die
Spllmaschine ein und aus. Wir haben einen Plan. Da
konnen wir sehen, wer mit welchen Aufgaben dran
ist. Am Wochenende putzen wir gemeinsam unsere
WG, machen die Waschbecken und die Toiletten sau-
ber.Wir helfen uns auch gegenseitig.

E: Wobei unterstiitzen dich die Betreuer?

D: Bei der Organisation im Alltag und den Arzttermi-
nen. Auch beim Einkaufen. Sie klopfen leise an und
fragen, ob alles in Ordnung ist.

K: Sie begleiten Denis auch zu den Arztterminen und
sorgen dafiir, dass er keine Angst haben muss. Bei
Blutentnahmen halten sie auch mal seine Hand, zur
Beruhigung. Sie verabreichen auch Medikamente
oder Salben. AuRerdem begleiten sie Denis bei sei-
nem taglichen Training auf dem Hometrainer.

E: Wie sieht dein Tagesablauf fiir dich aus?

D: Um sechs Uhr klingelt der Wecker. Mit Musik. Dann
stehe ich auf. Dann waschen und Zahne putzen und
anziehen. Danach fahre ich mit der U-Bahn zur Arbeit.
Dort trinke ich mit den Kollegen Kaffee. Die Arbeit
geht um acht Uhr los. Das ist eine AulRen-Arbeits-
gruppe. Ich verpacke Sachen fiir Medizinbedarf. Da
gibt es auch Mittagessen. Wenn ich nach Hause kom-
me, fahre ich noch Fahrrad, auf meinem Hometrainer,
3 km. Dienstags gehe ich noch einkaufen, mit meinem
Betreuer. Wir machen eine Einkaufsliste. Es gibt noch
Gemeinschaftssport. Dann duschen und essen und
zur Ruhe kommen.

K: Meistens werden ab 20 Uhr die Aktivitaten lang-
sam runtergefahren und ab 22 Uhr ist Nachtruhe.

E: Welche gemeinsamen Aktivitdten werden angebo-
ten?

D: Es gibt eine Sportgruppe. In der Turnhalle,am
Dienstag. Donnerstags haben wir WG-Besprechung.
Wir gehen aber auch mal zusammen ins Kino oder
zum Dom.

K: Die Eltern regen viel an und die Betreuer sind sehr
offen dafiir und unterstitzen. AuRerdem findet ein-
mal im Jahr ein gemeinsames Fest statt. Fiir Bewoh-
ner, Betreuer und Eltern bzw. gesetzliche Betreuer.
Dann wird zusammen gegrillt und gefeiert. Zudem
wird fur jeden WG-Bewohner der Geburtstag ausge-
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richtet. Und einmal im Jahr fahren sie fur eine Woche
in den Urlaub. Das ist immer ein groRRes Highlight.

E: Bist du mit deiner Betreuung zufrieden?

D:Ja. Ich liebe meine Betreuer. Ich kann mich mit
denen gut unterhalten.

E: Was wiirdest du dir noch wiinschen?

D: Ich wirde mich gerne mehr treffen. Mit Freunden,
auch in anderen Wohngruppen. So wie es vor Corona
war.

E: Denis, brauchst Du noch Unterstiitzung bei der
Koérperpflege?

D: Nein.Ich mache alles alleine. Duschen, eincremen,
Zahne putzen.Ich gehe auch alleine zum Friseur. Nur
wenn ich Salben vom Arzt bekomme, dann helfen die
Betreuer beim Eincremen.

E: Brauchst du Medikamente?

D:Ja.

E: Wer bestellt die fiir dich, und nimmst du sie dann
alleine ein?

K: Die Tabletten werden von der Apotheke geblistert
(gestellt und verpackt) und geliefert. Die Betreuer
achten darauf, dass Denis sie nimmt.

E: Wer kiimmert sich um dich, Denis, wenn du mal
krank bist?

D: Ich bleibe in der Wohngruppe.

K: Denis ist fast nie krank. In der Corona-Zeit haben
sich die Betreuer sehr gut um die Bewohner gekiim-
mert, die sich in Isolation befanden.

E: Welchen Freizeitaktivitdten gehst du nach?

D: Kino. Einmal in der Woche. Mit einem Freund oder
meiner Freundin. Mit den Betreuern gehen wir auch
mal zum Schwimmen. Mit Sauna. Oder auch Hand-
ball mit Niklas (Name geandert).

E: Wer hat die Freizeitaktivitaten fiir dich organisiert?
D: Die Betreuer. Manchmal auch meine Mutter.

E: Wer hilft dir, dort hinzukommen und auch rechtzei-
tig loszugehen?

D: Mama schickt mir eine WhatsApp mit den Zeiten.
Und die Betreuer erinnern mich dann.

E: Wenn du mal Streit mit Freunden oder Mitbewoh-
nern hast, wer hilft dir dann?

D: Ich kann meine Mutter anrufen. Oder Betreuern
Bescheid sagen.

K: Die Betreuer haben an Schlichtungsschulungen
teilgenommen. Die Bewohner kénnen jederzeit ein
Schlichtungsgesprach einfordern.

E: Wenn du mal traurig bist, gibt es jemanden in

der Wohngemeinschaft, mit dem du dariiber reden
kannst?

D:Ich bin nicht traurig. Aber ich mach mir manchmal
Sorgen. Wenn es meiner Freundin nicht gut geht.
Dann kann ich mit Betreuern sprechen. Oder mit
meiner Mutter.

E: Danke, dass du dir Zeit genommen hast fiir das
Interview. Jetzt habe ich noch ein paar Fragen an
deine Mutter. Kasia, welche Aufgaben nimmst du als
Mutter noch wahr?

K:Ich fuhre die gesamte Korrespondenz flir Denis. Mit
dem Arbeitgeber, der Krankenkasse, dem Grundsiche-
rungsamt. Ich kimmere mich um die Gesundheits-
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vorsorge und finanzielle Angelegenheiten. AuRerdem
stehe ich in standigem Austausch mit den Betreuern.
Da Denis Hautprobleme hat, erinnere ich ihn taglich
via WhatsApp an seine Korperpflege.

E: Wie zufrieden bist du mit der Wohngemeinschaft
fiir Denis?

K: Ich bin sehr zufrieden. Ich musste Einiges erkamp-
fen und habe viele Gesprache geflihrt. Ausschlagge-
bend flir mich ist, dass Denis die Wohngemeinschaft
als sein Zuhause betrachtet. Er ist gllicklich. Und ich
finde es auch super, dass er im Stadtteil mittlerweile
bekannt und anerkannt ist.

E: Was lauft deiner Meinung nach gut?

K: Es wird auf die Befindlichkeiten und die Bedurfnis-
se der Bewohner eingegangen. Wenn es Probleme
gibt, wird immer nach einer Losung gesucht, die fur
alle gut ist.

E: Was lauft deiner Meinung nach weniger gut?
K:Wenn ich Kritik libe oder Anregungen auf3ere, dann
habe ich manchmal das Gefuihl,,zu stéren.“ Das emp-
finde ich als unangenehm.

AuRerdem irritiert mich die neue Gesetzeslage im
Betreuungsrecht. Seit diesem Jahr wurde der Zusatz
»zum Wohle des Klienten“ gestrichen. Das fuhrt dazu,
dass Betreuer angehalten sind, die Selbstbestimmung
der Klienten in den Mittelpunkt ihres Handelns zu
stellen. Selbst dann, wenn sie sich selber damit aus
meiner Sicht schaden wiirden. Zum Beispiel, wenn sie
die Konsequenzen ihres Handelns nicht abschatzen
kénnen. Ich frage mich halt oft, wo denn die Selbstbe-
stimmung anfangt und aufhort, wenn das Wohl der
Patienten dann keine Bedeutung mehr hat.

Wenn eine Bewohnerin fragt, ob sie im Winter drau-
Ben eine Mitze aufziehen soll, bekommt sie beispiel-
weise die Antwort:,Das musst du selber entschei-
den.“ Wirde sie denn fragen, wenn sie es wiisste?
Und was folgt, wenn sie sich eine Erkaltung holt, nur
weil sie nicht einschatzen konnte, wie sie sich witte-
rungsgerecht anziehen musste?

E: Hast du noch weitere Anmerkungen?

K:Ich wiirde mir wiinschen, dass die Betreuungs-
leistungen mehr in Richtung Selbstentfaltung und
Weiterentwicklung ausgerichtet werden wirden.
Auch wenn dies Ausdauer und Uberzeugungskraft
erfordert.

Ich mochte noch erwahnen, dass Denis sich mit
einem Mitbewohner sehr gut angefreundet hat. Die
beiden verstehen sich wirklich gut und unternehmen
viel zusammen. Sie teilen ihre Gliickserlebnisse und
Sorgen miteinander. Sie zocken regelmaRig nach der
Arbeit mit ihrer Play Station und organisieren fuir
sich am Wochenende Kinoabende mit Chips. Sie sind
flreinander da und Gibernehmen Verantwortung
flreinander. Auch respektieren sie den Freiraum des
anderen und fihlen sich nicht abgelehnt, wenn der
andere mal alleine sein mochte. Das finde ich sehr
wertvoll fur die beiden.

E: Kasia, ich danke dir fiir das interessante Gesprach
und dass ihr euch Zeit genommen habt.
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Timo, 26 Jahre alt

Von Eva Jiirgensen

Wohnt in einer 3-Zimmer-Wohnung des freien Woh-
nungsmarktes mit einem Mitbewohner.

Ich habe das Interview mit Timo und seiner Mutter
Cornelia Hampel gefiihrt.

Eva: Timo, wie lange wohnst du schon in deiner eige-
nen Wohnung?

Timo: Drei Jahre.

E: Wie hast du die Wohnung gefunden?

Cornelia: Das war eine Vereinbarung mit seinem Er-
zeuger. Er hat die Wohnung an Timo untervermietet.
E: Wie viele Zimmer hat die Wohnung?

T: Drei Zimmer.

E: Wohnst du da alleine?

T:Nein, ich habe einen Mitbewohner. Jeder hat sein
eignes Zimmer und wir teilen das Wohnzimmer, Bad
und Kiiche.

E: Esst ihr auch zusammen?

T: Nein. Jeder macht sein eigenes Ding.

C:,Das war anders geplant, lieB sich jedoch noch
nicht umsetzen.

E: Bist du mit deiner Wohnsituation zufrieden?

T:Ja, bin ich.

E: Hast du auch Betreuer?

T:Ja. Zwei. Meine Mutter und Susanne (Name geén-
dert).

C:Ich habe liber einen Hamburger Anbieter eine pa-
dagogische Betreuung im eigenen Wohnraum (PBW)
flr Timo organisiert.

E: Wie oft wirst du betreut?

T: Alle 14 Tage kommt Susanne (Name gedndert). Aber
wir schreiben uns auch zwischendurch. Auf Signal.

E: Kannst du sie den ganzen Tag erreichen?

T:Ja, auf Signal schreibe ich Nachrichten. Oder Video-
telefonie. Aber wenn was ist, ruf ich meistens meine
Mutter an.

E: Welche alltdglichen Aufgaben erledigst du ganz
alleine?

T:Wir haben die Aufgaben, die zu erledigen sind,
aufgeteilt mit meinem Mitbewohner.Ich mache alles
am Wochenende. Da hab ich mehr Zeit. Ich mache
das Bad sauber und die Kiiche. Ich habe eine Spiilma-
schine. Ich mache auch Wasche. Wenn etwas ganz
schmutzig ist, bringe ich es zu meiner Mutter. Die hat
bessere Seife. Und das Bettzeug macht meine Mutter,
das kommt dann gleich in den Trockner.

E: Wobei unterstiitzt dich deine Betreuerin?

T: Bei den Behordensachen. Sie hort mir auch immer
zu. Und wir spielen Spiele. Mensch drgere dich nicht
oder Skip-Bo. Meine Mutter hilft mir auch, wenn ich
sie anrufe. Neulich war ich einkaufen. Ich hatte eine
ganze Kiste voll. Die war so schwer. Da hab ich meine
Mutter angerufen und die hat mir dann geholfen, die
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Kiste nach Hause zu bringen.

E: Hast du noch Pflichten, die du erledigen musst?

T: Manchmal das Treppenhaus saubermachen. Wenn
Oma sagt, dass das mal wieder gemacht werden
muss.

E: Wie sieht dein Tagesablauf fiir dich aus?

T:Ich hab viel zu tun. Jeder Tag ist anders. Ich stelle
meinen Wecker auf dem Handy. Nach dem Aufstehen
gehe ich meistens zu meinen Eltern. Die haben ein
schoneres Badezimmer. Mit Badewanne. Da mach ich
mich dann fertig. Montag, Dienstag und Freitag hab
ich Forderstunden mit Alex (Name geédndert).

C: Timo mochte noch seinen Schulabschluss machen.
Alex fordert ihn, er ist Mitarbeiter im Zentrum fiir
Neuro-Diversitats-Forschung (ZNDF).

T: Dreimal in der Woche habe ich Tennis-Training. Ich
trainiere mit meiner Schwester fiir die Weltspiele der
Special Olympics. Das ist im Juni in Berlin. Ich gehe
auch jeden Tag ins Fitness-Studio fiir mich selber und
gehe laufen. Manchmal gucke ich auch Fernsehen.

E: Was wiirdest du dir noch wiinschen?

T: Dass ich im Juni bei den World Games im Tennis
gewinne! Da arbeite ich dran.

E: Welche Hilfen brauchst du bei der Hygiene?

T:Ich mache alles selber. Frither bin ich zur FuBpflege
gegangen. Das mache ich jetzt auch alleine. Auch
Fingernagel schneiden und rasieren.

E: Wer macht Arzttermine fiir dich und begleitet dich
dort hin?

T: Das macht meine Mutter. Die kommt auch manch-
mal mit.

C: Bei akuten Sachen organisiert Timo auch alleine
Arztbesuche.

E: Brauchst du Medikamente?

T:Ja.

E: Wer bestellt die Medikamente und nimmst du sie
selber ein?

T: Meine Mutter fullt sie in meine Wochen-Schachtel.
Und ich nehme sie dann.

E: Wer kiimmert sich um dich, wenn du mal krank
bist?

T: Meine Mutter. Ich bleib in meiner Wohnung und
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meine Mutter bringt dann Essen und Getranke. So
war das auch bei Corona.

E: Gehst du regelmiaRig Freizeitaktivitaten nach?
T:Ich mache viel Sport. Tennis, Fitnessstudio und Golf.
Ich treffe auch Freunde, meine Clique von friiher.
Vom Hockey. Und mache Ausfliige mit meiner Fami-
lie, auch Fahrradtouren. Ich bin auch ehrenamtlicher
Ubungsleiter beim SV Eidelstedt fiir Kinder und
Jugendliche mit und ohne Behinderung und beim
Zirkus Regenbogen.

E: Wer organisiert die Freizeitaktivitaten fiir dich?

T: Das mach ich selber. Oder meine Mutter. Manchmal
werde ich auch gefragt, ob ich mitmachen mochte.

E: Wer hilft dir, dort hinzukommen und rechtzeitig
loszugehen?

T: Das mache ich alles selbst. Ich habe eine Smart
Watch. Die kann ich gut lesen.

E: Wenn du mal Streit mit Freunden oder deinem Mit-
bewohner hast, wer hilft dir, den Konflikt zu l6sen?

T: Dann ziehe ich mich zurlick. Gucke fernsehen, rede
mit niemandem. Aber ich habe ein Video-Tagebuch.
Da nehme ich dann was auf. Wenn es sich ergibt,
dann rede ich mit jemanden. Mit Freunden von iSoci-
ety.

E: Timo, das war super interessant. Vielen Dank fiir
das Interview. Ich habe jetzt noch ein paar Fragen an
deine Mutter. Cornelia, welche Aufgaben nimmst du
als Mutter noch wahr?

C:Ich bin fir viele Leute die Ansprechpartnerin. Ich
trage sozusagen die ,Oberverantwortung®. Ich ver-
trete Timo gegenuber den Behérden und muss da
neben verschiedenen Antragen auch mal ein Wider-
spruchsverfahren oder einen Rechtsstreit einleiten,
damit Timo die ihm zustehenden Nachteilsausgleiche
erhalt. Weiterhin obliegt mir die Gesundheitsvorsor-
ge mit Arztterminen und Korrespondenz sowie An-
tragsverfahren mit der Pflegekasse. Natiirlich bin ich
auch die erste Ansprechperson fiir Timo, wenn er mal
Unterstltzung braucht.

E: Wie zufrieden bist du mit der Wohnsituation fiir
Timo?

C:Ich finde es super, dass Timo so selbststandig in sei-
ner Wohnung leben kann, dass es so gut funktioniert.
E: Was lauft deiner Meinung nach gut?

C:Esist super, dass er gleich um die Ecke von uns
wohnt, sodass wir zeitnah bei Bedarf unterstiitzen
konnen. Dass er sich weiterentwickelt und Verantwor-
tung fiir sich tibernimmt.

E: Was lauft deiner Meinung nach weniger gut?

C: Das Zusammenleben mit Timo und seinem Mitbe-
wohner lduft noch nicht so, wie ich es mir wiinschen
wirde. Da arbeiten wir noch dran.

E: Hast Du noch Anmerkungen?

C: Die Unterstutzung und Betreuung ist noch aus-
baufahig. Auch missen wir als Familie Timo finanziell
unterstutzen, denn neben einigen anderen Dingen
wird auch seine Wohnungsmiete nicht voll vom Amt
ubernommen.

E: Cornelia, vielen Dank fur das Interview und dass ihr
euch Zeit genommen habt!
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Als unser Sohn 19 Jahre alt war, wurde vom Amt fiir
Eingliederungshilfe im Zusammenhang mit einer
Férdermafnahme eine Einstufung vorgenommen. In
diesem Zuge wurde unser Sohn eingestuft auf Wohn-
form Ambulant Betreutes Wohnen (AWG).

Wie ein Geschenk bekam unser 22-jahriger Sohn
dann vor einem halben Jahr aus heiterem Himmel ein
Angebot fiir ein groBes Zimmer in einer sehr schon
und zentral gelegenen AWG. Es wohnt da auch seine
beste Freundin, die er 6fters besucht hatte, und auch
das Gelande ist ihm seit vielen Jahren vertraut.

Wir waren gliicklich Gber dieses unerwartete An-
gebot. Unser Sohn freute sich auf sein neues und
selbststandigeres Leben —und ich mich auf mehr Zeit
fir mich selber.

Die WG-Leitung fand es gut, dass ich mich auf mehr
Freiraum freute und meinte in unserem ersten Ge-
sprach, es sei wichtig, dass man als Eltern loslassen
konne. Sie hatten Erfahrungen mit Mittern, die das
so gar nicht kdnnten, und das sei schwierig fur sie.

Wir hatten nur wenige Wochen Zeit, uns um all das
Administrative zu kimmern.Von der WG-Leitung
erhielten wir Tipps zur Herangehensweise, mussten
aber dennoch ziemlich Gas geben, um alles auf die
Reihe zu kriegen. Das war nicht ohne, hat aber dann
doch irgendwie alles geklappt.

Unser Sohn zog also ein in sein neues Paradies!

Ich liel ihn erst einmal in Ruhe, verlie® mich auf die
Betreuer und deren Kompetenz. Der unserem Sohn
zugeteilte Betreuer schien zu passen; die beiden ver-
standen sich bei einem ersten Gesprach sehr gut.

Nach zehn Tagen klagte unser Sohn, er habe keine
sauberen Hosen mehr. Also schrieb ich eine E-Mail:
,Hilfe, bitte waschen!“ (Anm.: Es war Freitagnachmit-
tag und am Wochenende gibt es keine Betreuung.)
Daraufhin meldete sich bei mir die WG-Leitung und
versprach, man wiirde mit unserem Sohn sofort
waschen! Und ich misse wissen, dass der zustandige
Betreuer seit einer Woche krank sei und man kénne
es noch nicht absehen, wann er wieder arbeiten kon-
ne. Der Betreuer kam tatsachlich nicht wieder... Durch
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den Ausfall dieses Betreuers fiel wohl zu Beginn der
WG-Zeit unseres Sohnes so manches aus und ich
flrchte, so einiges lief damit einhergehend auch
leicht aus dem Ruder. Nach vier Monaten WG-Leben
bekam unser Sohn dann endlich einen festen und
erfahrenen Vertrauensbetreuer.

Und es nahm seinen Lauf.

Frither oder spater erfuhren wir, dass unser Sohn
seine Betreuungszeiten nicht wahrnehmen wiirde.
Man kénne ihn dazu nicht zwingen, so die Leitung.
Aber wenn er nicht da sei, kbnne man ihn auch

nicht betreuen. Unser Sohn ging, soweit ich das
Uberblickte, jeweils mit seiner Freundin einkaufen,
ohne Begleitung, und machte auch sonst alles mit
ihr gemeinsam. Die beiden wurden mehr und mehr
ein eingeschworenes Team. Dies wiederum wurde
bemangelt - die beiden wiirden kaum am WG-Leben
teilnehmen, sich abschotten — das sei fiir die Mitbe-
wohner nicht gerade schon.

Die obligaten Hausdienste machte unser Sohn an-
fangs eher weniger als mehr und auch sein Zimmer
sah bald aus, als ob eine Bombe eingeschlagen hatte.
Irgendwann ging ich vorbei und wir haben gemein-
sam aufgeraumt und geputzt. Und nach tber drei
Wochen WG-Leben zum ersten Mal die Bettwasche
gewechselt.

Es hat sich gebessert. Unser Sohn nimmt die Haus-
dienste wohl regelmaRig in Angriff —auch unter
Anleitung — und putzt auch sein Zimmer ganz or-
dentlich. Die Bettwasche wird mittlerweile auch ohne
Anfrage gewechselt und der Waschtag klappt!

Die Einkaufe waren zu Beginn noch so, wie unser
Sohn das von zu Hause gewohnt war, mit Gemuse
und Salat dabei. Er erzahlte stolz davon und fiihlte
sich erwachsen. Mittlerweile aber kaufen die bei-
den Freunde scheinbar vor allem Wurst und Steaks,
Ketchup und Toast. Eine Einkaufs- und Ernahrungsbe-
ratung gab es bisher nicht, obwohl dies von Anfang
an unser ausdricklicher Wunsch war, zumal unser
Sohn aufgrund einer leichten Fettleber durchaus auf
seine Ernahrung achten muss. Von Seiten der Leitung
erklarte man uns, man habe diesbezliglich keine
wirkliche Handhabe. Die Bewohner dirften schluss-
endlich selber entscheiden, was sie einkaufen und
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essen. Gleichzeitig aber beschwerte man sich tuber die
Fleischmengen, die verzehrt wiirden.

Jahrelang habe ich mit unserem Sohn gelibt, gesund
und in Maf3en zu essen und so das Gewicht zu hal-
ten, was auch fruchtete. Noch hat er nicht allzu viel
zugenommen. Er isst mittags auf der Arbeit oft einen
Salatteller und bewegt sich gerne ... das hilft.

Das Thema gesunde Erndhrung mochte der neue Ver-
trauensbetreuer jetzt verstarkt vermitteln. Kochtrai-
ning ist angesagt. Wie schon!

Die Sache mit der Piinktlichkeit...

Als unser Sohn ausgezogen war, begann er zu spat
zur Arbeit zu kommen oder ging schlicht nicht hin.
Anfangs war mir das nicht bekannt. Mir scheint es
aber fast natirlich, dass ein junger Mensch mal ,blau
macht’, wenn er das erste Mal ausgezogen ist, egal
ob er beintrachtig ist oder nicht. Das Problem war
und ist, dass unser Sohn und seine Freundin abends
nicht zeitig ins Bett gehen. Sie sind dann am Morgen
so miide, dass sie es nicht schaffen, sich zum Aufste-
hen zu liberwinden. Ich begann die beiden, auf deren
Wunsch hin,am Morgen telefonisch zu wecken und
sie gingen zur Arbeit. Ich solle dies nicht tun, riet man
mir von Seiten der Leitung und des Arbeitgebers. Ich
lieB es und sie haben verschlafen.

Bei unserem Sohn ging das Fehlen auf der Arbeit
soweit, dass man uns von Seiten des Arbeitgebers
(Geschiitzte Werkstatt) bereits unverbindlich vor-
schlug, dass es eventuell besser ware, wenn er in
einer Fordergruppe arbeiten wiirde, er miisse dann
nichts. Darauf wehrte ich mich freundlich, aber deut-
lich. Es kann nicht sein, dass ein so fitter junger Mann
mit Down-Syndrom nicht in einer Arbeitsgruppe
einer Geschltzen Werkstatt seinen Platz finden kann.
Unser Sohn mag seine Arbeit und macht sie grund-
satzlich gut, wenn er denn erscheint. Erst bemuhte
sich der Arbeitgeber zugewandt, unseren Sohn in der
Abteilung zu halten. Bis zu seinem Umzug in die WG
hatte ja auch alles ganz gut geklappt!

Vor einer Woche nun wurde unserem Sohn vom
Arbeitgeber ein Ultimatum gestellt: Er muss inner-
halb von einem Monat zeigen, dass er regelmalRig zur
Arbeit geht oder sich ordentlich abmeldet, wenn er
nicht oder zu spat kommen sollte. Ansonsten wiir-

de er diesen Arbeitsplatz verlieren. Das eigentliche
Problem, ndamlich ,friihzeitig schlafen und rechtzeitig
aufstehen ware damit kaum geldst.

In der WG ist ab 19 Uhr kein Betreuer mehr vor Ort
und am Morgen gibt es keinen Weckdienst. Wecke
ich nun unseren Sohn und er behalt seine Arbeit oder
Jlasse ich los und wecke ihn nicht und er verliert sie,
weil er zu wenig hingeht? Die Konsequenzen misste
schlussendlich unser Sohn tragen. Konsequenzen, die
er im Vorfeld nicht verinnerlicht und trotzt Ankiindi-
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gung (Verlust des Arbeitsplatzes) auch nicht wirklich
kommen sieht.

Gute Gewohnheiten, fiir die ich mich jahrelang ein-
gesetzt und bemiiht habe, geraten gerade bdse ins
Wanken. Noch ist nichts verloren. Ein starkes Funda-
ment Uberdauert so manches Beben. Aber es wird
Zeit, gute Strukturen wieder einzufiihren!

Nichts ware mir lieber, als wenn alles wunderbar
klappen wiirde und ich entspannen dirfte! Ich wiirde
loslassen vom Feinsten!

Wir Eltern kennen unsere Schitzlinge schon sehr
lange, wissen ziemlich gut, was sie kdnnen und

nicht schaffen, wann sie blockieren oder Hilfe brau-
chen oder selbststandig klarkommen. Wir haben sie
gefordert und sie begleitet auf dem Weg ins Erwach-
senenleben, haben sie Stiick fiir Stiick in die Freiheit
entlassen, sie aufgefangen, wenn es zu viel war und
uns gefreut, wenn sie es alleine schafften. Dass diese
Erziehungsaufgabe anstrengend sein kann, wissen
wir nur zu gut und dass es noch lange nicht immer so
klappt, wie man es sich wiinschen kénnte, auch. Ich
denke, da befinden wir uns in der Regel durchaus auf
dem Boden der Tatsachen.

Sinnvoll wire, zumindest anfanglich, eine gute und
vertrauensvolle Kooperation zwischen Trager und
Eltern. Das wiirde allen Beteiligten nur helfen! Das
setzt allerdings eine gewisse Offenheit voraus und
natiirlich auch Vertrauen in die eigene Sache.

Epilog

Unser Sohn fiihlt sich wohl in seinem neuen Zuhause.
Er kommt langsam richtig an. Er und seine Freundin
sind als Team recht selbststandig und passen nicht
schlecht in eine ambulant betreute WG. Sie schaffen
es neben Haushaltsarbeiten eine aktive Freizeit zu
gestalten (Schwimmbad, Kino, Freunde treffen, auf
den Dom gehen etc.).

Ich selber bin doch etwas erniichtert. Ich hatte mich
auf mein anderes Leben gefreut, frei von so viel Ver-
antwortung, abgeben diirfen und locker lassen. Das
hat bisher leider nicht so richtig geklappt.

Mir scheint, unsere erwachsenen Tochter und Sohne
mit Beeintrachtigung werden in Regelwerke einge-
flgt (Bescheid geben, anrufen, planen, vorhersehen,
absagen), die leider nicht wirklich ihrem Wesen und/
oder ihren kognitiven Fahigkeiten entsprechen und
sie deshalb teilweise iberfordern. Behinderungsty-
pische Verhaltensweisen (Down-Syndrom) werden
nicht unbedingt eingebunden. Es werden viele
Gesprache gefiihrt, die von den Betroffenen selber
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als anstrengend empfunden und kaum verinnerlicht
werden kdnnen:,Ich habe Arger bekommen...“, ,Ich
mag keinen Streit..“, ,Sie reden so viel, das ist an-
strengend fiir mich.”

Es ist ein ganzes Leben, das gelebt werden mdéchte,
nur unter anderen Vorzeichen: mit Hindernissen und
Unsicherheiten, die Menschen mit Behinderung Tag
fir Tag mit sich herumtragen. Ich wiirde mir von Her-
zen wiinschen, man kdnnte mehr Unbeschwertheit
und Wertschatzung in diesen, behinderungsbedingt
an sich schon komplexen, Alltag zaubern.

Es gilt einen gangbaren, friedlichen und fiir alle Betei-
ligten akzeptablen Weg zu finden. Dabei mussen wir
wohl alle ein wenig aufeinander zugehen.




Gut Hudemuihlen (www.hudemuehlen.de) ist seit
Ende September letzten Jahres der neue Lebens-
mittelpunkt unserer Tochter Filippa (15 Jahre alt).

Ein Internat am Rande der Luneburger Heide, nahe
dem weltberiihmten Vogelpark Walsrode und direkt
an der Aller gelegen. Aufnahmebedingung ist der
Forderschwerpunkt , Geistige Entwicklung®. Sie lebt
dort in einer von vier Wohngemeinschaften mit neun
anderen Kindern zwischen 4 und 18 Jahren auf einem
ehemaligen Gut mit Fachwerkhausern, idyllisch, ruhig
und tberschaubar.

Die Klassen sind klein, altersgemischt und haupt-
sachlich nach Interessenschwerpunkten zusammen-
gesetzt. Es wird sehr viel angeboten — von Yoga uber
FuBball bis zu einer Schulband, die schon auch mal
auf Festivals in Hannover und Umgebung, manchmal
sogar gegen Gage, eingeladen wird.

Sowohl Lehrer:innen als auch die Betreuer:innen in
den Wohngruppen sind unglaublich engagiert und
liebevoll.

... und wir Eltern — haben naturlich Sehnsucht, ge-
nieen gleichzeitig den neu entstandenen Raum zu
zweit, aber auch mit unseren anderen beiden erwach-
senen Kindern und freuen uns, dass unsere kleine,
vermeintlich so von unserer Pflege abhangige Filippa
diesen Schritt in ihre Selbstandigkeit — deutlich friher
als gedacht — zu schaffen scheint.

Wie sind wir dahin gekommen?

Filippa (und wir) hatten das Gliick, dass sie quasi

von Geburt an integrativ, vielleicht sogar inklusiv,
aufwachsen konnte. Mit einem Jahr kam sie zu einer
Tagesmutter, die sie ganz wunderbar forderte, und
anschlieend in den Waldorfkindergarten in Berlin-
Pankow, gleich bei unserer damaligen Wohnung um
die Ecke. Sie hatte Freundinnen, eine Heilpadagogin
aus dem Bilderbuch und die Trisomie 21 war so gut
wie kein Thema. Unsere Glicksstrahne an integrati-
ver/inklusiver Betreuung/Bildung von Filippa setzte
sich fort, als wir Friihjahr 2015 einen der wenigen und
sehr begehrten Platze an der Freien Waldorfschule
Kreuzberg (FWSK) bekamen und Filippa in der Klasse
einer Ausnahmepadagogin landete. Die FWSK hatte
sich das Thema Inklusion schon vor vielen Jahren

auf die Fahnen geschrieben und hatte einige Mut
machende Bildungsbiografien von Menschen mit
geistiger Behinderung vorzuweisen. Filippas Klassen-
lehrerin hatte sich dem Thema auch verschrieben und
baute ihren Unterricht quasi um Filippa herum auf. In
der Klasse waren weitere Schiiler mit einem erhohten
Forderbedarf, aber nur sie mit dem Férderschwer-
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punkt ,Geistige Entwicklung®.

In den ersten beiden Klassen lief es dhnlich unauffal-
lig weiter. Filippa war Teil der Klassengemeinschaft,
wurde zu Geburtstagen eingeladen, hatte —wenn
auch nicht oft — Verabredungen am Nachmittag

und unser Helfersystem aus Einzelfallhelferin und
Freunden der Familie, die wir aus Mitteln der Verhin-
derungspflege bezahlten, war stabil und erlaubte uns
immer wieder Auszeiten im Alltag.

Ab der dritten Klasse dann trafen wir Filippa immer
haufiger alleine auf Schulhof an, wenn wir sie von
der Schule bzw. vom Hort abholten. Sie schien sich
aber weiterhin sehr wohlzuflihlen und wir hatten das
Gefuhl, dass sie in ihrer Klasse von 24 groReren Ge-
schwistern umgeben war, die zwar nicht unbedingt
mit ihr spielten, aber im Unterricht zusammen mit
ihr arbeiteten und sie sicher vor jeder Anfeindung von
aullen,bis aufs Messer verteidigt hatten.

Und dann kam Corona...

Die zunehmende Freizeit-Isolierung lieR bei uns —
bisher groRen Verfechtern einer inklusiven Betreuung
—immer mal wieder den Gedanken aufblitzen, ob sie
nicht doch an einer Forderschule besser aufgehoben
ware, wenn auch vielleicht nur sozial. Und dann kam
der Marz 2020. Der Lockdown sorgte fiir weitere Iso-
lierung, auch wenn wir aus der Nachbarschaft immer
wieder Kinder zu Besuch hatten. Aber ihre Klassenka-
meraden, ihr vertrauten Gleichaltrigen konnte sie nur
Uber Video-Konferenzen treffen, ein Medium, das fiir
Menschen mit eingeschrankten sprachlichen Mog-
lichkeiten einfach nicht geeignet ist. Ab hier begann
sie sich allmahlich in sich zurtickzuziehen, entwickel-
te Gewohnheiten, die —wie wir heute riickblickend
vermuten —sie aus der unangenehmen Realitat
herausbeférderten. So konnte sie sich zum Beispiel
stundenlang derwischartig zu ihrer Musik im Kreise
drehen und versank dabei vollig in sich. Die Kontakt-
aufnahme mit ihr wurde fiir andere Kinder zuneh-
mend schwieriger.

Im Winter 2020 zogen wir dann nach Hamburg und
fanden an einer heilpadagogischen Waldorfschule
im Hamburger Westen einen Platz fiir sie, ermutigt
von ihrer Klassenlehrerin in Berlin, und verlieSen so
den inklusiven Bereich. Der Start war alles andere als
ideal: Es war dunkel, kalt, man musste Masken tragen
und wurde fast taglich in der Nase getestet. Und Fil-
ippa schien auch sonst tiberfordert. War sie in Berlin
noch umsorgt worden von ihren groBeren Schul-Ge-
schwistern, hatten hier in dieser Klasse pl6tzlich auch
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die anderen Kinder besondere Bediirfnisse, machten
vielleicht sogar liberraschende und zunachst auch
erschreckende Gerausche und waren im allgemeinen
weniger vorhersagbar in ihrem Verhalten.

Nach kurzer Zeit jedenfalls war klar, dass Filippa da
nicht mehr hinwollte. Es folgte eine Zeit des Rin-
gens mit der Situation, viele Gesprache mit den
Lehrer:innen und unterschiedlichsten (vergeblichen)
Versuchen, Filippa irgendwie zu helfen.

Sie zog sich immer weiter in sich zurtick, entwickel-
te weitere Ticks: Sie schaukelte wie wild mit ihrem
Oberkorper hin und her, gern beim Essen, oder konnte
sich uber Stunden unter ihr Hochbett zurlickgezogen
mit einem Puppenkleidungsstiick beschaftigen, das
sie vor sich hielt und einfach schiittelte. Sie schlief au-
Rerdem immer spater ein, sal oft bis zwei Uhr nachts
aufrecht in ihrem Bett und schaukelte auch hier wild
hin und her. Das Werner-Otto-Institut leistete gute
Hilfe, konnte aber auch keine Diagnose stellen. Wir
gingen von Regression, Epilepsie, Autismus aus. Filip-
pa ging dann quasi ab Frithjahr 2022 gar nicht mehr
in die Schule und wir versuchten so gut wie mdoglich,
Arbeit und ihre Betreuung —immer verbunden mit
einem schlechten Gewissen und der Angst, dass es
noch schlimmer wird — zu vereinbaren. Alles wurde
immer enger und nach etwa vier Monaten in diesem
Zustand lieRen wir uns uber die Notaufnahme im
Wilhelmstift einweisen.

Wir landeten auf der G 4 — eine Station, auf der
Jugendliche mit ernsthaften psychischen Problemen
oft mehrere Monate bleiben und langsam stabilisiert
werden.

Die ersten zwei Tage blieb Filippas Mutter noch

mit auf der Station. Nach zwei mehr oder weniger
durchwachten Nachten, weil Filippa erst wieder sehr
spat einschlief, schickte das groRartige Team sie dann
nach Hause und Filippa blieb —fiir uns bis dahin vollig
unvorstellbar — allein im riesigen Wilhelmstift. Unter
Jugendlichen in ihrem Alter mit Drogenproblemen
und Selbstverletzungstendenzen. Und siehe da, kaum
waren wir fur sie nicht mehr greifbar, konnten sie
nicht mehr unterstitzen, so wurde uns berichtet,
verhielt sie sich wie eine Jugendliche. Sie ging wie die
anderen auch in die Kiiche, machte sich da selbst ihr
Brot usw.

Zu Beginn verschrieb ihr die leitende Arztin Pipampe-
ron, ein relativ schwaches Neuroleptikum, das sie bes-
ser schlafen lief3, was ihr offenbar auch guttat. Wenn
wir am Tage zu Besuch kamen, war sie jedenfalls gut
gelaunt und einigermafen offen.

Die leitende Psychologin wurde dann in einem Zwi-
schengesprach besonders deutlich:, Wissen Sie, Frau
lhlenfeld, Herr Thlenfeld, dieses kleine siiRe Madchen
mit Down-Syndrom, das gibt’s nicht mehr; verstehen
Sie das?!?“ Der ebenfalls im Gesprach anwesende
Heilpadagoge, der sich riihrend um Filippa gekiim-
mert hatte, erganzte das mit seinen Beobachtungen,

Filippa
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dass Filippa eben hier ohne Eltern viel selbststandiger
ist als in unserer Anwesenheit. Und so nach und nach
wurde uns klar, dass wir als Eltern Teil des Problems
waren, unbewusst und wider Willen. Wir waren es,
die Filippa behinderten zu wachsen, ihren Weg in die
Selbststandigkeit zu gehen, der ja ohnehin oft ein
schwieriger ist, aber fiir Menschen mit Behinderung
oft noch herausfordernder.

Und so entstand aus diesem Gesprach heraus die
Entschlossenheit, dieses fiir sie und uns ungesunde
System aufzubrechen und einen Weg zu finden, Filip-
pa ohne unsere unmittelbare Nahe zu helfen.

Ab da ging alles sehr schnell. Wir fanden Gut Hude-
muhlen im Internet, wurden schnell zum Vorstel-
lungsgesprach eingeladen, Filippa zeigte sich sehr
offen und ungewdhnlich gesprachig, es war gerade
ein Platz in einer Wohngruppe fiir ein Madchen frei
und das Amt fiir Eingliederungshilfe in Hamburg
entschied in Rekordzeit, dass diese Form der Unter-
stitzung fur Filippa die beste ware.

Am Tag des Einzugs, der 28.09.2022, war Filippa in
Hochstimmung. Bei Ankunft auf dem Parkplatz vor ih-
rem neuen zweiten Zuhause gab es ein kurzes Zégern
von ein paar Minuten, dann aber fing sie sich und
begab sich beherzt und entschlossen in ihren neuen
Lebensabschnitt.

Noch sind wir im Ankommen in der neuen Situation
und bei einem etwas langeren Besuch tber die Weih-
nachtsfeiertage merkten wir, wie schnell alte Muster
wieder einrasten. Aber sie ist auf einem guten Wege,
offnet sich wieder anderen Menschen und machte
gleich beim Weihnachtstheaterstiick (www.hudemu-
ehlen.de/schultheater/schultheater-2023) mit. Die
Schulband kdnnte auch eine neue Gemeinschaft sein,
wo ihre Begeisterung und ihre Talente zur Entfaltung
kommen kénnen.
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Eigene Wege gehen —
Modellprojekt LEBEN, WIE ICH WILL

Von Karen Haubenreisser

Antje Notzel und Anne Reichardt beraten Menschen
mit Handicap bei LEBEN, WIE ICH WILL. Die 28-jahrige
Monika Griin weil, was sie will:,,Ich mochte bei mei-
nen Eltern ausziehen.“ Aber wohin? Nah zur neuen
Arbeitsstelle? In der Beratung ist ihr klar geworden:
,Ich will dort wohnen und arbeiten, wo ich mich mit
anderen Menschen in Gebardensprache unterhalten
kann.“ Nun erkundet sie verschiedene Stadtteile.
Antje Notzel und Anne Reichardt beraten sehr indivi-
duell und achten auf die Starken der Menschen und
in ihrem Umfeld. Gern kommen sie auch nach Hause.
Sie nehmen sich Zeit und horen zu. Zusammen mit
den Menschen oder auch mit den Angehdrigen
besprechen sie, wie gute Losungen aussehen kénnen
—im Mix aller moglichen Ressourcen.

Wenn sich im Leben etwas andern soll, kann Un-
terstitzung guttun. Gemeinsam sprechen wir, was
lhnen wichtig ist und planen dann die nachsten
Schritte. Egal, wie alt Sie sind und was Sie vorhaben —
wir unterstitzen zum Beispiel

- wenn Sie von zu Hause ausziehen wollen,

- wenn Sie ihren Alltag verdandern mochten —zum
Beispiel nach einer Krankheit oder dem Verlust eines
Angehorigen,

- wenn Sie selbstbestimmt wohnen und arbeiten
mochten,

- wenn Sie noch nicht genau wissen, was Sie wollen.

Fiir erwachsene Menschen mit Handicap, in Barmbek
und Umgebung. Kontakt: Antje N6tzel und Anne
Reichardt, Telefon: 040 / 607 783 040, E-Mail: info@
leben-wie-ich-will.net. Das Biiro ist barrierefrei
zuganglich im Eckmannsweg 11. Gebardensprache ist
moglich. Die Beratung ist kostenfrei.

glenn
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LEBEN, WIE ICH WILL ist ein gemeinsames Projekt von:
Sozialkontor, Férdern & Wohnen, Leben mit Behin-
derung, dem Rauhen Haus und der Evangelischen
Stiftung Alsterdorf, zusammen mit der Hamburger
Sozialbehorde und dem Fachamt Eingliederungshilfe.
Das Ziel: Menschen mit Beeintrachtigungen leben
nach ihren Vorstellungen im Stadtteil und finden die
passende Unterstiitzung dafur. Die Heinrich-Leszczy-
ki-Stiftung unterstiitzt das Projekt.




Wohnschule Altona

Von Carlotta und Christa Sindemann

Die WegGefahrten —

Was ist die Wohnschule und was haben wir da gemacht?
Harald und Sylvia von Leben mit Behinderung haben das mit uns

gemacht.

Treffen immer samstags alle 2 Wochen.

Fir 6 Monate (von Mai-Okt.).

Und wir haben auch tolle Fahrt gemacht zusammen.

Themen zum Wohnen Uben:

Putzen, Hygiene, Kochen, Einkaufen

WG’s angucken, Mobel angucken
Geld und Konto
HVV: Bus und Bahn

Wo ist die Wohnschule?
Treffpunkt Mitte Altona
Eva-Ruhmkorf-Stral3e 6
22765 Hamburg

Tel: 040/270 790 566 und 040/270 905 67

AP: Franziska Kanz

Wo muss ich fragen?

Leben mit Behinderung in Altona. Das ist cool.

Was kostet das?
Du musst nichts bezahlen.

Das wird vom Fachamt fur Eingliederungshilfe Gbernommen.

Leben mit Behinderung erklart euch das.

Die Wohnschule hat SpalR gemacht! Mit Freundinnen war alles toll!
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GEMEINSAM wohnen und leben

Von llka Kiither und Matthias Stiehm

Der gemeinnitzige Verein WegGefahrten e.V.wurde
2017 als Initiative von Eltern gegriindet, die fur ihre
Kinder mit unterschiedlichen Handicaps eine Wohn-
form suchten, die den Bedrfnissen und Anspriichen
dieser Jugendlichen und junger Erwachsener gerecht
wird.

,(...) Dass Menschen mit Behinderungen gleichberech-
tigt die Mdglichkeit haben, ihren Aufenthaltsort zu
wdhlen und zu entscheiden, wo und mit wem sie leben,
und nicht verpflichtet sind, in besonderen Wohnformen
zu leben.” Auszug Art.19, UN-Behindertenrechtskon-
vention.“

Wir wollen fir diese jungen Menschen, die einen sehr
unterschiedlich hohen Assistenzbedarf haben, zwei
inklusive Wohngemeinschaften einrichten, in denen
der Assistenzbedarf durch ambulante Betreuung
gewahrleistet wird. In jeder Wohngemeinschaft leben
finf junge Erwachsene mit Handicap (davon ein
junger Erwachsener mit einer mehrfachen Schwer-
behinderung) und vier Studierende. Jeder bewohnt
ein eigenes ca. 25 Quadratmeter grolRes Apparte-
ment mit Bad und Pantry. Eine gemeinsame Kiiche
mit einem grofRziigigen Wohn-/Essbereich erganzt
das Raumprogramm jeder Wohngemeinschaft. Die
Studierenden unterstitzen ein kompetentes interdis-
ziplindres Team von Heil- und Sozialpadagog:innen,
Heilerziehungspfleger:innen im Alltag und wohnen
dafur mietfrei.

|dealerweise waren diese WGs Teil eines Hauses, in
dem auch andere soziale Projekte (z. B. eine Kita, Seni-
orenwohnungen) verwirklicht werden.

Mit dieser Art zu wohnen wollen wir ein méglichst
selbstbestimmtes und eigenstandiges Leben fir die
Bewohner:innen gewahrleisten. Eine inklusive Wohn-
gemeinschaft an 365 Tagen im Jahr.

Im letzten Jahr konnten wir Workshops mit dem
Paritatischen Wohlfahrtsverband und dem Landesver-
band fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen
Schleswig-Holstein durchfiihren, in denen wichtige
Strategien fiir den Umgang mit Kostentragern und
Behorden vermittelt wurden. Kontakte mit dhnlichen
Projekten sind entstanden und wertvolle Anregungen
fir die Organisation unseres Wohnprojektes konnten
wir in unser Konzept einarbeiten.
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Wer Interesse hat mitzuarbeiten, bei der Konzeptar-
beit, Pressearbeit, Aufbau einer Gruppe von Jugend-
lichen/jungen Erwachsenen mit Handicap, kann sich
gerne bei uns melden!

Seit Langerem sind wir auf der Suche nach einem
geeigneten Grundstiick, das mindestens 1.500 Qua-
dratmeter grof3 sein sollte und geeignet ist flr ein
Wohnhaus mit zwei Wohneinheiten von je ca. 360
Quadratmeter Wohnflache. Wir sind im Gesprach mit
mehreren Gemeinden im Kreis Pinneberg, haben der-
zeit aber noch kein konkretes Angebot. Daher wiirden
wir uns Uber weitere Grundstiickshinweise im Rand-
gebiet Hamburgs Westen/Stidholstein sehr freuen!

So sind wir erreichbar:
WegGefahrtene. V.

Blockhorner Weiden 8, 22869 Schenefeld
Tel.: 040/22 86 31 45

E-Mail: post@weg-gefaehrten.de
Internet: www.weg-gefaehrten.de

Herzliche GriiBRe vom Vorstand der WegGefahrten
llka Kiither und Matthias Stiehm
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Aus dem Leben

Wissenswertes

Fir die KIDS Aktuell Nr. 46 haben wir Tim Malzer zu
den Dreharbeiten der Dokumentation ,,Zum Schwarz-
walder Hirsch — eine aulRergewohnliche Kiichencrew
und Tim Malzer” interviewt. Und nun —ein gutes

Ilch mag Wincent gerne.Toller Mensch.

Ich mag seine Musik und die Texte gerne.

Wincents Musik und Videos und Voice kids macht mich
immer Glucklich.

halbes Jahr spater — halten er und André Dietz sowie 4. Ich mag seine Konzerte gerne, Supershow
die gesamte Mannschaft dieses tollen Projekts sogar . )
zwei Grimme-Preise in der Hand. Ausgezeichnet wur- 5. Erist sehr nett, Er ist Toll.
den sie am 21. April mit dem Publikumspreis sowie :
dem Grimme-Preis der Kategorie ,Unterhaltung®. Ein 6. Ich Mag seine Band gerne.
groRartiger Erfolg fir das gesamte Team! 7. Ich N\ag seine fanartikel gerne.
Zur Info: Bei der Doku ,Zum Schwarzwilder Hirsch“ 8. Ich finde seine SpOftViEdOS Super
handelt es sich um ein Projekt, bei dem 13 Menschen : : : : : :
mit Down.syndrom in drei Monaten lernten, mog- 9. Und seine Sport Viedos mit Tom finde ich echt Lustig.
lichst eigenstandig ein Restaurant zu fiihren. Ein Ich Finde es toll dass wincent Geld Fir Kinder und fur
ehrgeiziges Projekt, das aber gezeigt hat, dass In- )
klusion funktionieren kann und dass Menschen mit Menschen mit Down Syndrom Spendet!
Down-Syndrom entgegen vieler Skepsis doch auf dem : : : - : :
ersten Arbettem ke arbatter KSmnon und dafir auch 10. Ich Finde Mutig,, das Wincent Uber seine Probleme Spricht
angemessen bezahlt werden sollten. und immer so Eherlich ist
1. Ich Finde Wincent Klug will er gute sachen Untersitzt und
vor viel Sociamedia Warnt
12.  Carlotta oder Lotti groBter Fan von WW

spektrum. Das ist auch super cool. Ich treffe dort freunde. Alle sehr nett.

© RTL_Thomas Niedermdiller
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Uber meine Tochter
Elen Kuper, 6 Jahre alt

Von Brigita Kuper

Elen geht in die Schule (1. Klasse, Friedrich Robbe
Institut).
Sie ist dort gliicklich.

Elen mag Reisen, besonders Strande, Wasser, Schwim-
men mit ihrer Schwimmweste, Spielen mit dem
kleinen Bruder Dominik (3 Jahre alt), Spielen mit den
Steinen und dem Sand.

Sie mag die Weihnachtszeit, besonders weil es dann
so viele Lichter in verschiedenen Farben und Schnee
bei GroReltern in Vilnius gibt.

Sie geht gerne zu Tanzunterricht. Elen mag Musik, © Brigita Kuper
geht gerne zu den Kinderkonzerten.

Elen isst am liebsten Spagetti Bolognese, Pommes
mit Ketchup, Joghurt und Fruchtquark.
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Aus dem Leben

Von Hannah Kiesbye,
uber 10 Jahre bei TribUhne

Tribiihne ist eine der groRten Zirkus Schulen in Hamburg. Uber 250 Kin-
der und Jugendliche im Alter von 5 bis 25 jahren trainieren bei Tribuhne.
Ziel von TribUhne ist es das Selbstbewusstsein der Kinder und Jugendli-
chen durch das besondere der Zirkuserfahrungen zu starken.

Mit viel Spal’ unterrichten die Trainer/ Innen Wochentlich in den Zirkus
Gruppen zum Beispiel wie: TriX und Trillefix und viele mehr die ver-
schiedensten Zirkusgerate zum Beispiel. Jonglage, Stelzen oder Kugel
laufen, Einrad fahren, Akrobatik, Diabolo.

Aullerdem gibt es noch eine Trapetz und eine Tanzgruppe und die
Jugend Gruppe. Und naturlich Schauspiel. Wir machen RegelmaRig
Auffihrungen. Die Auffihrungen umfassen eine Geschichte es gibt
Sprechrollen. In die Geschichte werden die Zirkus Kunst Stlicke mit ein-
gebaut. Ein Stick fuhren wir 4 mal auf: 2 mal im Sternschanzen Park im
Schanzen Zelt. Und 2 mal im Winter in einer Grundschul Aula in Bah-
renfeld.

Ich und meine Freundinnen Pia, Lotti, Flora, Menja und Carolin haben
die Gruppe Trillefix verlassen weil wir jetzt alle so 20, 21 sind und die
Gruppe ist fur Kinder und Jugendliche von 5 bis 18 Jahre. Dafur sind wir
jetzt in der Zirkus Gruppe fur die grolRen diese Gruppe heil3t TriX.

Und wir freuen uns sehr immer noch ein Teil von Tribuhne zu sein.

Mir macht das Training immer mega viel Spal3.

Jedes Jahr in den Sommerferien gibt es einen
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Wanderzirkus. Wir fahren mit der kompletten Zirkus Ausristung:
Schlafzelte (Orange, Rot, Blau, 2 Tippis und Griin) und Mitgebrachte
Schlafzelte, Zirkus Zelt, Material Zelt, Kichen Zelt, Essens Zelt, mitge-
brachte Wohnmobile Tribihne Auto, das kleine Zelt wo vor der Show
das Popcorn verkauft wird).

An zwei verschidene Orte zB: waren wir schon. 2015 in: Nordhaschstedt
und Hattstedt mit dem Zirkus Stuck: ,,Im Zeichen des Drachen®, 2017
waren wir in: Trappenkamp und Hutzfeld mit dem Zirkus Stuck ,,Gudrun
das Socken Monster®, 2019 waren wir in: Otterndorf und Hemmoor mit
dem Zirkus Stlick:,,Der Morinetten Konig“, 2022 (letztes Jahr) waren wir
in: Krummesse und Hutzfeld mit dem Zirkus Stuick , Tabeas Traum®. Am
ende jeder Wander Zirkus Reise gibt es ein Lichterfest im Zirkus Zelt. in
dem Moment kommen wir alle zur besinnung und jeder darf seinen
schonsten Moment der Reise erzahlen. Und ein Teelicht anztinden.

Von Hannah Kiesbye und Milan Kreutzmann

Leichte Sprache Vortrag im Altonaer Museum mit
Frau Zornow und Milan und Ich (Hannah)
am Montag dem 26. 9.2022

Milan und ich beide sind wir Teilnehmer vom Campus Uhlenhorst.
Zusammen mit Frau Zornow von der Lebenshilfe in Hamburg die dort
im Buro fur Leichte Sprache Arbeitet. Haben wir eine Veranstaltung im
Altonaer Museum fir die Museums Padagoginnen gemacht.

Diese Veranstaltung war weil die Museums Padagoginnen mehr Leich-
te Sprache im Altonaer Museum verwenden wollen und sich anhodren
wollten was wir daruber zu erzahlen haben.

Ich bin mit der S-Bahn nach Altona gefahren und ich bin zum Museum
gegangen. Dann kam Milan wir haben uns unterhalten bis Frau Zornow
Milan und mich drauBen abgeholt hat und mit uns rein gegangen ist.
Wir haben noch den Rest der begriRung mit angehort. Dann hat die
Gruppe sich aufgeteielt.

Milan, Frau Zornow und ich haben uns vorbereitet. Wir haben den Mu-
seums Padagoginnen viel Uber Leichte Sprache erzahlt. Und von den
Regeln der leichten Sprache hat Frau Zornow noch erzahlt. Milan und
ich haben den Padagoginnen erzahlt was der Campus Uhlenhorst ei-
gentlich ist. Wir haben erzahlt was wir in der Prafgruppe am Campus
machen. Und wir haben erklart was es mit der Roten Karte auf sich hat
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wo draufsteht: halt Bitte Leichte Sprache.
Wenn man was nicht versteht kann man die hochzeigen und dann ver-
sucht man das einfacher zu beschreiben.

Die Padagoginnen und wir haben uns Uber unsere Erfahrungen im Mu-
seum ausgetauscht Zum Beispiel: Warst du schon einmal im Museum?
In Welchem? Was hast du angeschaut? Hast du eine Fuhrung mitge-
macht? Wie war das?

Milan und ich haben mit den Teilnehmern ein Quiz gemacht einer von
uns hat die Frage vorgelesen es gab verschiedene Antworten. die Teil-
nehmer durften raten und sie durften einmal das Wort erklaren einer
von uns hat dann die Losung vorgelesen. Um 13:00 war Mittagspau-
se und hinterher haben wir dann der anderen Gruppe das selbe auch
nochmal erzahlt. Ende war um: 15:00.

Ich fand das eine sehr schone veranstaltung.

Rituale

Von Anneke Moldenhauer

Rituale sind feste Bestandteile des taglichen Lebens,
die uns Orientierung, Sicherheit und Struktur geben.
Insbesondere fiir Kinder kdnnen Rituale im hausli-
chen Umfeld von besonderer Bedeutung sein, da sie
dabei helfen kénnen, eine vertraute Umgebung und
Stabilitat zu schaffen.

Fur Kinder mit Trisomie 21, im Autismus-Spektrum
oder mit anderen Entwicklungsverzégerungen kon-
nen Veranderungen im taglichen Leben besonders
herausfordernd sein. Rituale helfen dabei, ein Gefihl
von Sicherheit und Stabilitat zu schaffen, indem sie
den Tagesablauf strukturieren und die Vorhersehbar-
keit erhohen.

Ein regelmaliger Tagesablauf mit festen Routinen,
wie gemeinsamen Mahlzeiten oder einer festen
Schlafenszeit, kann Kindern dabei helfen, sich zu
orientieren und ihre Umgebung besser zu verstehen.
Sie kénnen auch dazu beitragen, sich besser zu kon-
zentrieren und aufmerksam zu bleiben. Ubergénge
und Veranderungen im Alltag stellen fir Kinder eine
besondere Herausforderung dar. Deshalb profitieren
sie von Strukturen und Ritualen, da sie ihnen dabei
helfen, ihre Umgebung zu verstehen und sich auf
Veranderungen vorzubereiten. Durch wiederkehren-
de Aktivitaten konnen sie lernen, was als nachstes
passieren wird und wie sie sich darauf vorbereiten
konnen. Dies gibt ihnen ein Gefiihl von Kontrolle und
Sicherheit.

Einige Beispiele fir Rituale im hauslichen Umfeld
waren, dass die Kinder einen visualisierten Tagesab-
lauf bekommen. Dabei kénnen Symbole oder Bilder
verwendet werden, um die einzelnen Aktivitaten und
ihre Reihenfolge darzustellen. Zum Beispiel kdnnen
feste Ruhezeiten mit einem Bild in den Tagesablauf
eingefligt werden, da es fiir Kinder wichtig ist, genu-
gend Ruhepausen im Alltag einzuplanen.

Weitere Rituale sind gemeinsame Mahlzeiten. Fiir
Kinder kann es besonders hilfreich sein, wenn die
Mahlzeiten zur gleichen Zeit und am gleichen Ort
stattfinden, um eine gewisse Routine zu schaffen.
Aullerdem kann es fiir Kinder schwierig sein, neue
Aktivitaten und Erfahrungen zu bewaltigen. Hier
kénnen regelmalige Angebote wie der Besuch von
Freizeitaktivitaten oder das Treffen mit Freunden eine
willkommene Abwechslung sein und dem Kind eine
Vorhersehbarkeit geben. Ein wochentlicher Famili-
enspieleabend kann eine gute Moglichkeit sein, die
Familienbindung zu starken und eine gemeinsame
Aktivitat zu schaffen, an der alle Familienmitglieder
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teilnehmen kénnen. Eine Gute-Nacht-Geschichte ist
eine beliebte Tradition, die Kindern helfen kann, sich
zu beruhigen und sich auf den Schlaf vorzubereiten.
Aber auch morgens kann es hilfreich sein einige
Rituale zu haben, wie zum Beispiel sich vor oder nach
dem Zahneputzen anzuziehen und die Kleidung in
derselben Reihenfolge anzuziehen.

Kommt es zu einigen Ungleichgewichten bei diesen
Routinen und Ritualen, kann das bei Kindern schon
flr viel Stress und Unwohlsein sorgen. Sie brauchen
dann meistens langer, kdnnen nicht einschlafen oder
vergessen wichtige elementare Dinge in ihrem Alltag.

Auch wenn wir in eine neue Wohnung oder in ein
neues Zuhause ziehen, kann dies eine stressige und
unsichere Erfahrung sein. Indem wir unsere vertrau-
ten Rituale, wie zum Beispiel die feste Schlafenszeit
oder die Weckzeit, beibehalten, kdnnen wir uns
schneller an die neue Umgebung anpassen und uns
dort wohlfiihlen. Es kann auch helfen, neue Rituale
fir die neue Wohnung oder das neue Zuhause zu ent-
wickeln, um sich noch schneller einzuleben und eine
neue Komfortzone aufzubauen. Hier konnen zum
Beispiel regelmaRige Spaziergange in der Umgebung,
gemeinsame Aktivitaten mit Nachbarn oder das
Kochen neuer Gerichte in der Kiiche zu neuen Ritu-
alen werden, die das Leben in der neuen Umgebung
bereichern. Insgesamt ist es wichtig, Routinen und
Strukturen aus der alten Wohnung in die neue Wohn-
situation mitzunehmen oder welche zu schaffen, um
uns in der neuen Umgebung sicher und geborgen zu
fuhlen.

Jedoch ist hier auch zu beachten, dass Rituale nicht
fir alle Menschen gleich sind und dass jede Situation
individuell betrachtet werden sollte. Was fiir die eine
Person funktioniert, funktioniert méglicherweise
nicht fir die andere Person. Es ist wichtig, dass Eltern,
weitere Familienmitglieder und eventuell Betreuer
und Fachleute zusammenarbeiten, um Rituale zu
entwickeln, die auf die BedUrfnisse und Fahigkeiten
der jeweiligen Person zugeschnitten sind. Wenn ein
Ritual nicht funktioniert oder fur Stress sorgt, soll-

te es angepasst oder ganz aufgegeben werden. Sie
sollten Freude und Entspannung bringen und nicht
zusatzlichen Stress verursachen.

Indem wir uns Zeit fur Rituale und Routinen nehmen,
konnen wir Menschen dabei helfen, ein positives und
stabiles Umfeld zu schaffen, in dem sie sich entwi-
ckeln und entfalten kbnnen.
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Zwei Jungen aus der Forderklasse meiner Tochter, 2.
Klasse, haben groBe Schwierigkeiten mit dem Malen
und Schreiben, generell mit der Feinmotorik und der
Stiftfihrung. Deswegen hatte die Lehrerin schon
einzelne Zahlenschablonen aus Pappe fiir die beiden
im Angebot. Der groRe Nachteil war allerdings, dass
diese Schablonen sich relativ schnell abnutzten, durch
die viel zu diinne Pappe an den Seiten dann immer
wieder kaputt gingen. Dieses Problem erreichte mich
in einem Elterngesprach, zusammen mit der Nachfra-
ge, ob diese einzelnen Schablonen nicht vielleicht mit
einem 3D-Drucker herzustellen waren. Gerne auch
mit einem etwas groReren Rand zum Festhalten beim
Zeichnen fir die beiden Linkshander.

Ich nahm den ,Auftrag” erst einmal entgegen und
berichtete zu Hause von der Problematik. Mein Mann
machte gleich aus der Pappvorlage eine Skizze mit
einem Vorschlag von zwei Prototypen. Die Jungs
haben diese dann zunachst getestet und noch eine
Optimierung bestellt. Die Grof3e vom Plattchen und
der Zahl sollte doch noch eine Idee kleiner sein, damit
die GroRe genau zum Zahleneintrag ins Arbeitsheft
passt.

Gesagt, getan — vielmehr passend gedruckt! Aus den
Prototypen wurden schlieRlich zwei komplette Zah-
lensets von Null bis Neun. Die Jungs haben sich super
gefreut, auch tber die Fotos vom Herstellungsprozess,
wie der Drucker so nach und nach aus einem Kunst-
stofffaden eine ganze Zahlenserie druckt. Ich fand

es sehr beeindruckend, welche Themenvielfalt so ein
3D-Drucker abdecken kann.
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lch muss nicht nur das Stillen lernen, sondern auch
noch lernen, mich gegen die anderen durchzusetzen.
Das ist schon viel verlangt.”

Dass Kinder mit Trisomie 21 nicht gestillt werden
konnen, ist ein weit verbreitetes Ammenmarchen. Na-
tirlich ist es jeder Mutter selbst liberlassen, ihr Kind
stillen zu wollen oder sich fir die Erndhrung mit Mut-
termilchersatz zu entscheiden. Die WHO empfiehlt
allerdings ganz klar das ausschlieBliche Stillen eines
Kindes fur die ersten sechs Monate, neben der Einfiih-
rung fester Nahrung bis zum zweiten Lebensjahr und
dariliber hinaus. Alle Kinder profitieren vom Stillen, fir
Babys mit Trisomie 21 gilt dies aber umso mehr. Kin-
der mit Trisomie 21 sind haufig anfalliger fur Infekte,
das Stillen kann die Abwehrkrafte wiederum erhohen.
AufRerdem wird durch das Saugen die Mundmotorik
aktiviert und ein physiologischer Mundschluss gefor-
dert. Fiir das spatere Kauen und Sprechen ist dies ein
wichtiger Faktor. Stillen erleichtert auch das Bonding
zwischen Mutter und Kind, insbesondere bei einer
unerwarteten Diagnose kann dieser Effekt bei der
Verarbeitung und Akzeptanz helfen. Das Stillen bietet
dann ein Stiick Normalitat.

Im Herbst 2022 wurden acht Frauen befragt, die ihre
Kinder mit Down-Syndrom gestillt haben. Die Still-
dauer reichte dabei von 4 Monaten bis zu 3 Jahren,
entsprechend unterschiedlich waren die Geschich-
ten, die sich hinter den Zahlen verbergen. Ziel der
Befragung war herauszufinden, welche Faktoren sich
positiv und negativ auf die Stillbeziehungen der Frau-
en auswirkten und tatsachlich gab es einige Gemein-
samkeiten. Vorweggesagt: Mit der Trisomie 21 hatte
eigentlich keine davon etwas zu tun.

Positive Faktoren fiir die Stillbeziehung

Gute Beratung wurde in den Gesprachen immer
wieder als ausschlaggebend bezeichnet. Fachperso-
nal mit aktuellem Wissen und Erfahrung kann einen
groBen Unterschied machen. Die Mutter waren sich
einig, dass sie sich insbesondere dann gut beraten
fiihlten, wenn sie mit der Person auch personlich auf
einer Wellenlange waren.

»Wir wurden ernst genommen. Unser Kind wurde ernst
genommen, unsere Sorgen wurden ernst genommen
und es hat uns gleichzeitig niemand versucht, etwas
aufzudriicken, was wir nicht wollten.”

Der Austausch mit anderen Mittern tut gut. Auch
Frauen ohne grofRe Probleme beim Stillen sagten,
dass der Stillgruppenbesuch oder einfach das Treffen
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M INA

anderer Frauen ihnen das Leben erleichterte.

, Wir hatten dann Besuch von meiner Schwdgerin,

die auch schon Mama ist und bei der es auch immer
schwierig war mit dem Stillen. Die hatte noch so ein
paar andere Ideen, Positionen und so.

In einer Stillgruppe oder in der Selbsthilfegruppe
finden sich Eltern und Mitter, die schon viele Erfah-
rungen gesammelt haben und neue Miitter gerne an
ihrem Wissen teilhaben lassen. Oft ist dieses Wissen
ausschlaggebend, zum Beispiel erfuhren einige Frau-
en erst Uber diese Kontakte, dass es fiir Kinder mit
Trisomie eine eigene, spezielle Gewichtskurve gibt.
Warum das so wichtig ist, wird weiter unten im Text
beschrieben.
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Es gibt keinen Grund, von vorneherein davon auszu-
gehen, dass ein Kind nicht gestillt werden kann. Es

ist allerdings sinnvoll, sich besonders auf mégliche
Schwierigkeiten vorzubereiten, die eventuell auftreten
konnen, wenn ein Kind Trisomie 21 hat.

Mégliche Schwierigkeiten beim Stillen eines Kindes
mit Trisomie 21:

+ Schlaffe Muskeln

»Dadurch, dass sie so klein war und ja auch durch
die Trisomie eher einen schwachen Muskeltonus
hat, konnte sie meine Brustwarze einfach nicht im
Mund behalten.*

Kinder mit Trisomie 21 haben oft eine geringe
Grundspannung in der Muskulatur. Dadurch ist
das Stillen fiir sie anstrengender und die Lippen
sind in der Grundhaltung leicht ge6ffnet. Um
Milch aus der Brust saugen zu kénnen, mussen
sich die Lippen gut um die Brust schlieBen, das
ist anstrengend

« ZungenvorstoR

Bei manchen Kindern schiebt sich die Zunge
beim Stillen immer wieder nach vorne. Das
behindert das effektive Stillen und kann fur die
Mutter schmerzhaft sein

- Midigkeit

»Sie ist halt oft auch eingeschlafen einfach, beim
Stillen [...].“

Neugeborene mit Trisomie 21 sind oft schlafrig
und schlafen viel. Die Milch verandert sich im
Laufe einer Stillmahlzeit und so bekommt das
mude Kind die nahrhafte Milch aus der zweiten
Stillhalfte nicht.

« Trennung nach der Geburt

Es kann sein, dass Mutter und Kind nach der
Geburt getrennt werden missen, um das Kind
genauer zu untersuchen oder falls das Kind bei-
spielsweise eine Auffalligkeit am Herzen hat. Das
Stillen rickt dann schnell in den Hintegrund.

Quelle: Antje Kroeger (2012), Stillen von Kindern mit
Down-Syndrom, in: Besondere Stillsituationen, Deut-
scher Hebammenverband

Negative Faktoren fiir die Stillbeziehung

»,Und die Schwestern dort auf Station, das war sehr un-
terschiedlich, die Erfahrung. Also, die eine war super, die
hat mir nachts da beim Milcheinschuss noch irgendwel-
che Kiihl-Packs mit Quark gemacht und eine andere hat
halt zu mir gesagt: Naja, Sie brauchen da eh nicht so
viel rum machen, das funktioniert bei lhnen ja eh nicht.
Da war von bis alles dabei.”

Viele Stillprobleme treten auf, weil Stillen, so natir-
lich es ist, gelernt werden muss. Mutter mussen erst
einmal ausprobieren, wie man das Kind richtig halt,
welche Signale ihr Baby gibt, wenn es Hunger hat, und
vieles mehr. Auch das Neugeborene muss zunachst
uben und saugt dann mit der Zeit immer effektiver.
Wenn in dieser Anfangszeit keine gute Hilfestellung

62

da ist, vielleicht sogar falsch oder gar nicht beraten
wird, dann kommt es schnell zu groBer Unsicherheit.
LAlso da wurde nicht viel erkldrt, da wurde vielleicht vor-
ausgesetzt, aber ich habe auch nicht gefragt. Ich wusste
doch gar nicht, was ich fragen soll.”

Die Frauen berichteten haufig, dass die vorgeschriebe-
nen Ablaufe im Krankenhaus ihr Stillen erschwerten.
»Das war halt sehr stressig. Also dann kam halt immer
irgendwer schon mit dem Fldschchen und so, das muss
Jetzt klappen. Und dann so: Das hat jetzt ja nicht so gut
geklappt. Hier ist das Fldschchen.”

Das Stillprinzip beruht auf der Voraussetzung, dass
das Kind so oft es sich meldet an der Brust saugt und
damit die Milchbildung stimuliert. So kann sich jede
Brust individuell auf die Milchmenge und Milchzu-
sammensetzung einstellen, die das Baby benotigt.
Wenn das Stillen in einer bestimmten Zeitspanne oder
unter stressigen Umstanden stattfindet, kann dieses
Zusammenspiel schnell gestért werden.

,Eine Schwester, die war tatsdchlich auch Stillberaterin,
die hat’s mit mir dann versucht, aber das hat auch nicht
so gut geklappt. Die hatte einfach auch nicht die Zeit,
die Kapazitdten, sich dann so lange mit jedem einzelnen
auseinanderzusetzen.”

Besonders nach einer Diagnose wie Trisomie 21 flihren
Personal- und Zeitmangel schnell dazu, dass man den
Frauen rat, lieber abzustillen. Dann gibt es weniger
Beratungsbedarf und es lasst sich genau notieren,
wieviel und wann das Kind getrunken hat.

Schnelle Hilfestellung bei Stillproblemen:

- Stillberater*in anrufen

Ehrenamtliche Stillberatung ist kostenlos! (AFS-
Stillhotline: 0228/92 95 9999)

Bei medizinisch komplexeren Situationen kann
eine ehrenamtliche Stillberaterin Kontakte ver-
mitteln.

+ Milch abpumpen oder ausstreichen, wenn das
Kind noch nicht stillen kann

Die Milchbildung kann auch mit einer elektri-
schen Milchpumpe gut angeregt werden. Damit
sollte moglichst schnell nach der Geburt begon-
nen werden. Solange das Baby noch nicht stillen
kann, wird es mit der Muttermilch tber eine Son-
de, mit einem kleinen Becher oder einer Spritze
gefittert.

- Besonders auf richtiges Anlegen achten

Im Zweifel lieber einmal 6fter nachfragen oder
Videoanleitung im Internet suchen

» Licht dimmen

Das Licht im Raum lieber dimmen, damit das
Baby nicht geblendet wird und die Augen
schlief3t.

Quelle: Melissa White (2013), Providing Breastfeeding
Support in the Hospital Setting for Mothers Who Have
Infants With Down Syndrome, ICAN: Infant, Child, &
Adolescent Nutrition, S. 268-270
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In den ersten Tagen und Wochen ist das Gewicht
eines Kindes ein wichtiger Faktor, um zu erkennen, ob
es ihm gut geht. Kinder mit Trisomie 21 sind schon bei
Geburt oft leichter und nehmen auch weniger schnell
zu. Sie werden deswegen anhand einer speziellen
Gewichtskurve beurteilt. In den Interviews stellte sich
heraus, dass nur etwa die Halfte der Kinder bereits im
Krankenhaus anhand der richtigen Kurve behandelt
wurden. Einige Familien erhielten diese Information
erst spater bei ihrem Kinderarzt oder ihrer Kinder-
arztin, manche erfuhren davon auch erst durch das
Interview.

,Praktisch haben wir dann spdter festgestellt, dass
unser Kinderarzt so ein Hikchen setzen kann bei der
Gewichtskurve. Man hat dann aber irgendwie festge-
stellt, dass in den ersten zwdlf Monaten gar nicht die
richtige Gewichtskurve hinterlegt ist, sondern dass das
die normale ist.”

Wird die falsche Gewichtskurve angewendet, kann

es zum Beispiel dazu kommen, dass das Baby eine
Magensonde bekommt oder mit Pulvernahrung ge-
flttert wird, obwohl es daflir gar keinen Anlass gab.
Die folgende Aussage zeigt deutlich, wie durch die
Verwendung der falschen Gewichtskurve Unsicher-
heit entsteht.

»Ich hatte so ein bisschen ein schlechtes Gewissen. Das
wird ja immer so gesagt, Stillen ist das Beste flir das
Kind, und das andere ist so zweitrangig, so wird einem
das ja immer vermittelt. Aber wenn es dann so ist, dass
das Kind nicht genug zunimmt mit dem Stillen, dann
ist es ja in der Situation doch auch wieder das Beste fiir
das Kind, dass es eben die Nahrung bekommt, die es
braucht.”

Stillen kostet viel Zeit, besonders am Anfang. Wenn
es dann noch ein Kind mit Trisomie 21 ist, welches
vielleicht haufig beim Stillen einschlaft oder langer
fir eine Stillmahlzeit braucht, dann kommen schon
einige Stunden taglich zusammen.

,Und es ging auch ganz zdh. Es war echt hart. Jetzt im
Nachhinein denk ich mir, wie habe ich das durchgehal-
ten? Wo hatte ich die Motivation her? Ich kann es gar
nicht sagen.”

Die Mutter im Interview berichteten, dass sie von
dem Zeitaufwand Uberrascht waren und sich oft
mehr Entlastung gewtiinscht hatten. Hier kann auch

das andere Elternteil eine wichtige Rolle Gbernehmen.

Das Stillen des Kindes ist anatomisch bedingt Aufga-
be der Mutter, dennoch kann der/die Partner:in viele
Aufgaben Gbernehmen, zum Beispiel auch die Kon-
taktaufnahme zur Stillberatung und Unterstitzung
in allen anderen Bereichen.

Viele der interviewten Frauen betonen trotz der
Schwierigkeiten: Dranbleiben lohnt sich:

LAlso hdtte es bei uns nicht geklappt, ich wiire sehr,
sehr traurig gewesen. Weil ich einfach weifs, wie schon
es ist, sein Kind zu stillen.”
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Und was heiBt das jetzt?

« Schon vor Geburt des Kindes nach fachkundi-
gen Personen suchen, die beim Stillen unterstiit-
zen!

Das kann die Hebamme sein oder eine Stillbera-
terin, Hauptsache man fuhlt sich wohl miteinan-
der und hat das gleiche Ziel.

- Stillvorbereitungskurs machen

Es gibt Kurse speziell fur Eltern von Kindern

mit Trisomie 21. Dort kann man sich schon friih
vernetzen und wird sich nach der Geburt sicherer
flhlen.

- Bei Stillproblemen im Krankenhaus nicht ver-
zweifeln.

Auch wenn das Kind zunachst nicht an der Brust
trinken kann, weil es zu schwach ist oder auf
einer anderen Station liegt, kann es das Stillen
spater lernen. Zuhause ist das oft viel einfacher.
Am besten schon bei der Anmeldung zur Geburt
sagen, dass man stillen mochte und eine Milch-
pumpe braucht, falls das nicht direkt nach der
Geburt moglich ist.

Zur Autorin:

Pia Gerke-Kémiives, Logopadin und ehrenamtliche
Stillberaterin bei der AFS (Arbeitsgemeinschaft Freier
Stillgruppene.V.)

Die Frauen wurden im Rahmen einer Masterarbeit
mit dem Titel:,,Stillen und Trisomie 21 - eine Interview-
Studie lber die Stillbeziehung von Muttern und ihren
Kindern mit Trisomie 21 in Deutschland® interviewt.
Eingereicht wurde die Arbeit an der Universitat zu
Koln im Studiengang Pravention und Intervention in
der Kindheit.

Kontakt: pia.gerke-koemueves@smail.uni-koeln.de
oder pia.gerke-koemueves@afs-stillen.de
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Glenn ist heute 6 Jahre alt. Mit ca. 6 Monaten be-
kam er seine erste Brille. Wir haben uns damals vom
Augenarzt beraten lassen und waren daraufhin in der
Innenstadt bei einem namenhaften Optiker. Aber will
ich mit einem kleinen Kind wegen jeder Kleinigkeit,
die mit so einer Brille geschehen kann, immer wieder
in die Innenstadt fahren?

Wir wohnen in Schnelsen und fanden bei unserem
Optiker um die Ecke ebenfalls einen kompetenten
Partner in puncto Brille. Natuirlich denkt man als
erstes bei einer Brille an ein kleines Metallmodell. Bei
unserem kleinen Wirbelwind stiel3 diese Art der Brille
leider auf wenig Gegenliebe. Somit war ich fast jeden
zweiten Tag zum Richten im Laden, mit einer leicht
oder gar total verbogenen Brille. Schnell war klar, dass
wir ein flexibleres Modell brauchen werden, damit es
gern getragen wird und nicht so haufig nachjustiert
werden muss.

Mit einem italienischen Modell fanden wir ein leich-
tes, biegsames und strapazierfahiges Modell. Zudem
gab es das Modell in einem ansprechenden rot. Diese
Farbe wurde zum Markenzeichen von Glenn. Wir
haben durchaus andere Modelle und Farben probiert.
Waren uns jedoch mit dem Team stets einig: Rot ist
seine Farbe. Also wurden auch folge Modelle immer
wieder in Form, Farbe und Flexibilitat gefunden.

Dem Team vom Optiker ein dickes Dankeschon fur die
kreative Beratung mit ausdauernder Suche nach ge-
eigneten Modellen, die stets mit fachlich, freundlich-
kompetenter Art ans Kind gebracht werden.

Auch der Wunsch des jungen Mannes selbststandig
zu werden, wird vom Team auf liebevolle Art und
Weise unterstitzt: Wenn Mama vor der Tur warten
muss, weil Junior seine Brille selbst richten lasst. So
schaut auch mal ein Kunde, der die Situation nicht so
kennt, etwas liberrascht, wenn Glenn einfach reinspa-
ziert und die Brille zum Richten abgibt und hinterher
zufrieden wieder geht.
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Inklusives Tanzen beim SVE
Wo alle Kinder ihre Einzigartigkeit
zum Ausdruck bringen konnen

Von Eileen Weber-Wollin

Tanzen ist eine wunderbare Moglichkeit fiir Kinder
und Jugendliche, ihre Kreativitdt und Emotionen
auszudruicken, ganz egal welche Fahigkeiten oder be-
sonderen Anforderungen sie mitbringen. Jedes Kind
wird ermutigt, seinen eigenen Weg zu finden, sich
auszudrticken, vor allem sich in seiner Bewegung und
seinem Tanz auszudrucken.

Als Tanzpadagogin glaube ich fest daran, dass Tanzen
eine Sprache ist, die jenseits von Worten funktioniert
und uns in Verbindung mit unserem Kérper und unse-
ren Emotionen bringt. Deshalb ist es mir wichtig, dass
alle Kinder in meiner Gruppe die Mdglichkeit haben,
ihre eigenen Bewegungen zu kreieren und auszu-
driicken, unabhangig von ihren kérperlichen oder
geistigen Fahigkeiten.

Inklusion im Tanztraining bedeutet mehr als nur die
physische Anwesenheit aller Kinder. Es geht darum,
eine Umgebung zu schaffen, in der alle Kinder sich
sicher und unterstuitzt fihlen, um ihre Personlichkeit
und Kreativitat zum Ausdruck zu bringen. Es ist eine
Umgebung, in der alle aufeinander achten, die Un-
terschiede respektieren und die Individualitat jedes
Kindes gefeiert wird.

Sie lernen auch, in einer Gruppe zu arbeiten und Ver-
antwortung fureinander zu ibernehmen. Es werden
neue Choreografien erarbeitet, die die Kinder in der
Auffihrung vor ihren Eltern und Publikum prasen-
tieren konnen. Die Auffiihrungen sind immer ein
besonderes Ereignis, bei dem die Kinder stolz darauf
sind, was sie erreicht haben.

Ich hoffe, dass unser Tanzen dazu beitragen wird, dass
mehr Menschen verstehen, wie wichtig Vielfalt in un-
serer Gesellschaft ist, und wie wir alle dazu beitragen

konnen, eine inklusive und tolerante Welt zu schaffen.

Die Tanzgruppe des SVE Hamburg trifft sich jeden
Dienstag in der Barakiel-Halle in Alsterdorf. Es gibt
noch freie Plitze. Interessenten wenden sich bitte
an Sabine Miiller: inklusionssport.alsterdorf@sve-
hamburg.de

Die Hamburger , Golferbande”
des ETV

Von Svenja Voigt

In Hamburg gibt es verschiedenste inklusive Sportan-
gebote fiir unsere Kinder und jungen Erwachsenen.
Seit November 2022 gehért nun auch Golf dazu. Ein
groRartiges Angebot des ETV Golf,dem jiingsten
Hamburger Golfclub.

Die inklusive Gruppe Hamburger ,Golferbande” spielt
in den Wintermonaten im ETV Sportzentrum Hohe-
luft und nutzt jetzt seit Frihjahr die Golfanlage des
Golf-Club An der Pinnau e. V., in Quickborn-Renzel.
Die Teilnehmer:innen kommen aus unterschiedlichen
Stadtteilen und freuen sich jedes Mal aufs Neue,
wenn wieder Golfen ansteht.

Erstmalig hat sich die Hamburger ,Golferbande“ am
5. November 2022 getroffen. Seitdem trainiert sie
wochentlich mit ihrem auBerordentlich engagierten
und freundlichen Golftrainer Martin Korn. Die Gruppe
bestand zu Beginn aus drei und besteht mittlerweile
aus bis zu acht begeisterten Golfer:innen, die sich
Uber weiteren Zuwachs sehr freuen. Es ist so schon zu
sehen, wie sich jede:r Einzelne schon weiterentwickelt
hat. Unser Sohn Kilian ist ganz begeistert — und die-
ser regelmalige Samstag-Termin ist ihm sehr wichtig.
Wir kénnen schon nach ein paar Wochen feststellen,
dass er deutlich an Selbstvertrauen.

Golftrainer Martin Korn erklart dazu:

,Uns geht es erst einmal um das Erlernen des Golf-
schwunges und darum, den Zusammenhalt der Gruppe
zu fordern. Das Angebot ist kostenlos und auch die
Golfanlage des Golf-Club An der Pinnau dtirfen wir un-
entgeltlich nutzen. Die Golfschldger und Bille werden
uns ebenfalls zur Verftigung gestellt. Erst einmal wird
das Ziel verfolgt, dass alle Teilnehmer:innen regelmdfig
gemeinsam auf dem Golfplatz spielen konnen.

Weitere Ziele sind die Teilnahme an regionalen und
liberregionalen inklusiven Golf-Events und ferner die
Teilnahme an Veranstaltungen von Special Olympics —
natiirlich nur fiir diejenigen, die dazu auch Lust haben.
Uns geht es an erster Stelle darum, Spafs am Golfsport
zu haben.”

Gefordert wird das Projekt durch Golf & Vielfalt Giber
den deutschen Golfverband (DGV), doch zusatzlich
suchen wir dringend weitere Partner/Forderer, die
unsere , Golferbande® unterstitzen.

Bei Fragen wendet Euch bitte an: Martin Korn (Ju-
gendwart & Trainer ETV Golf),
E-Mail: martin@etv-golf.de

© Svenja Voigt
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In Hamburg gibt es verschiedenste inklusive Sportan-
gebote fiir unsere Kinder und jungen Erwachsenen.
Seit November 2022 gehdrt nun auch Golf dazu. Ein
groBartiges Angebot des ETV Golf, dem jlingsten
Hamburger Golfclub.

Die inklusive Gruppe Hamburger ,Golferbande” spielt
in den Wintermonaten im ETV Sportzentrum Hohe-
luft und nutzt jetzt seit Friihjahr die Golfanlage des
Golf-Club An der Pinnau e. V., in Quickborn-Renzel.
Die Teilnehmer:innen kommen aus unterschiedlichen
Stadtteilen und freuen sich jedes Mal aufs Neue,
wenn wieder Golfen ansteht.

Erstmalig hat sich die Hamburger ,Golferbande“ am
5. November 2022 getroffen. Seitdem trainiert sie
wochentlich mit ihrem auBerordentlich engagierten
und freundlichen Golftrainer Martin Korn. Die Gruppe
bestand zu Beginn aus drei und besteht mittlerweile
aus bis zu acht begeisterten Golfer:innen, die sich
Uber weiteren Zuwachs sehr freuen. Es ist so schon zu
sehen, wie sich jede:r Einzelne schon weiterentwickelt
hat. Unser Sohn Kilian ist ganz begeistert — und die-
ser regelmafige Samstag-Termin ist ihm sehr wichtig.
Wir kénnen schon nach ein paar Wochen feststellen,
dass er deutlich an Selbstvertrauen.

Golftrainer Martin Korn erklart dazu:

,Uns geht es erst einmal um das Erlernen des Golf-
schwunges und darum, den Zusammenhalt der Gruppe
zu férdern. Das Angebot ist kostenlos und auch die
Golfanlage des Golf-Club An der Pinnau dtirfen wir un-
entgeltlich nutzen. Die Golfschldger und Bdlle werden
uns ebenfalls zur Verfiigung gestellt. Erst einmal wird
das Ziel verfolgt, dass alle Teilnehmer:innen regelmdfig
gemeinsam auf dem Golfplatz spielen konnen.

Weitere Ziele sind die Teilnahme an regionalen und
liberregionalen inklusiven Golf-Events und ferner die
Teilnahme an Veranstaltungen von Special Olympics -
nattirlich nur fiir diejenigen, die dazu auch Lust haben.
Uns geht es an erster Stelle darum, Spafs am Golfsport

© Svenja Voigt
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Kostenfreie Fahrten mit MOIA fur
Inhaber von einem Schwerbehinderten-
ausweis mit Wertmarke

Von Eva Jiirgensen

MOIA gehort seit Januar 2023 zum dffentlichen Nah-
verkehr und ist seitdem fiir Menschen mit Behinde-
rung, die eine Freifahrtberechtigung im HVV haben,
kostenfrei! Begleitperson inklusive. Ich habe mit mei-
ner Tochter Lea (26) erste Erfahrungen gesammelt.

Jetzige Situation:

Lea benutzt schon seit Jahren den HVV und kommt
auf gelibten Wegen sehr gut damit zurecht. Aller-
dings fahre ich sie auch 6fters mit dem PKW, da
manche Wege mit dem HVV lange dauern, sie oft
umsteigen muss oder die Verbindungen ungtinstig
sind. Da ware MOIA eine super Alternative. Obwohl
ich noch gar keine Erfahrungen mit MOIA gemacht
habe, haben wir dieses Angebot sofort getestet.

Welche Voraussetzungen brauchen wir?

Zum Glick hat Lea ein Smartphone und kann gut da-
mit umgehen. Ohne die MOIA App geht es nicht. Wir
haben also erst einmal die App heruntergeladen und
dann einen Termin im MOIA Zentrum am ZOB ge-
bucht, um die Freifahrten freischalten zu lassen. Lea,
musste personlich erscheinen, mit Personalausweis,
Schwerbehindertenausweis und aktueller Wertmar-
ke. Ein freundlicher Mitarbeiter hat uns alles erklart
und fir Lea die Freifahrten in der App freigeschaltet.
Aulerdem wurde uns die App und der Umgang damit
erklart.

Die App

Voreinstellungen

Unter ,Barrierefreiheit” den Button MEHR ZEIT FUR
DEN FUSSWEG aktivieren. Unbedingt, die Zeiten, die
angegeben werden sind dann immer noch viel zu
kurz.
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Fahrten buchen
Es werden einem drei Vorschlage fiir eine Fahrt ange-
zeigt, bevor man diese bucht.

© Eva Juergensen

Wir konnen auswahlen, welche Fahrt wir buchen
wollen. Wir kdnnen auch eine Fahrt bis zu 24 Stunden
im Voraus vorbestellen.

Ist die Fahrt gebucht, wird einem die Zeit zum virtuel-
len Haltepunkt angegeben und der Weg dorthin.

Ich habe die MOIA App von Lea auch auf meinem
Smartphone geladen.

Das ist moglich, da ich meine E-Mail-Adresse flr Leas
MOIA App angegeben habe.

So kann ich Fahrten fiir sie buchen und sie sieht die
Infos dartiber dann auch auf ihrem Smartphone. Und
umgekehrt.

Virtuelle Haltepunkte

MOIA holt einen nicht zu Hause ab und bringt einen
auch nicht zu der eingegeben Adresse. MOIA halt an
virtuellen Haltepunkten, die nur in der App zu sehen
sind. Sie sind in der Nahe Deines eingegebenen Ein-
stieges oder Ausstiegs.

Man sieht sie nur in der App als kleiner goldener
Punkt. Du wirst aber mithilfe der App oder Google
Maps zu deinem Ziel geleitet.
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Schwierigkeiten mit den Haltepunkten:

Die grof3te Schwierigkeit mit den Haltepunkten ist,
dass sie variieren. Das ist fiir Menschen, die sich an
Ritualen und optischen Eindriicken orientieren, sehr
verwirrend!

Welche Haltepunkte angefahren werden, hangt
einerseits davon ab, wie viele Haltepunkte es in der
jeweiligen Gegend gibt, andererseits vom Algorith-
mus, der MOIA steuert. Wir haben festgestellt, dass in
der Nahe unserer Wohnung, immer der gleiche Halte-
punkt angefahren wird. Das ist schon mal super.

Auf dem Gelander rund um den Alsterdorfer Markt
zum Beispiel, wo Lea arbeitet, gibt es mehrere Halte-
punkte. Wir haben ausprobiert, welche Adresse wir
eingeben mussen, um immer denselben Haltepunkt
zu erwischen. Da hat es bisher zwei Varianten gege-
ben, aber Lea kennt sich auf dem Gelande gut aus. So
kann sie auch mal mit dem MOIA zur Arbeit fahren.
Wir haben auch ausprobiert in uns weniger bekannte
Gegenden zu fahren, zum Beispiel in die Innenstadt.
Dort gibt es allerdings sehr viele Haltepunkte und wir
haben uns nicht gut zurechtgefunden. Ohne Beglei-
tung ware Lea da lberfordert.

Ubung macht den Meister

Mittlerweile hat sich auch Lea intensiv mit der MOIA
App auseinandergesetzt. Sie hat herausgefunden,
dass sie per Sprachnachricht ihr bekannte Ziele wie
zum Beispiel ihr Lieblingskino oder KIDS Hamburg
e.V.eingeben kann. Oft buche ich die Fahrten noch
flr Lea. Aber sie hat auch schon Fahrten von ihrer
Arbeitsstelle nach Hause selbststandig gebucht — und
das hat nicht nur gut geklappt, sondern Lea super
stolz gemacht!

Und da ich die App ja auch von meinem Handy einse-
hen kann und Nachricht bekomme, wenn eine Fahrt
gebucht wurde, kann ich sehen, ob Lea alles richtig
gemacht hat.

Vorteile von MOIA

« Der MOIA Bus fahrt elektrisch angetrieben und
ist somit klimaneutral.

« Der Bus kommt warm beheizt an und bietet
sechs gemiitliche Platze. Es gilt Anschnallpflicht
und ist somit ziemlich sicher.

« Auf der App kann das Fahrzeug verfolgt
werden, es kann also rechtzeitig jemand zum
Abholen kommen.

« MOIA ist schneller als der HVV und du musst
nicht umsteigen.

« Es werden weitere Fahrgaste auf deinem Weg
mitgenommen, das ist konomisch und dient
auch der Integration.

- Fir Lea als besonderer Vorteil zu werten:

Es gibt die Moglichkeit, das Handy aufzuladen,
und einen Internetzugang.
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Nachteile von MOIA
- Die virtuellen Haltepunkte variieren.
« Fir Menschen, die sich mittels Ritualen und
gleichbleibenden Orientierungspunkten in
ihrem Alltag zurechtfinden, bedeutet das eine
grol3e Verunsicherung.
« Es kann sein, dass man langere Zeit auf ein
MOIA Auto warten muss, wenn gerade kein
Fahrzeug in der Nahe ist.

Kontakt zu MOIA

Ich habe mit einem Mitarbeiter des MOIA Support
Teams telefoniert und auf ein paar Schwierigkeiten
hingewiesen. Der Mitarbeiter war sehr interessiert an
unseren Erfahrungen. Auch MOIA ist noch am Sam-
meln von Erfahrungen.

KIDS Hamburg e. V. wird sich um eine Informations-
veranstaltung zum Austausch mit MOIA bemUhen
und hat bereits Kontakt zur Pressestelle aufgenom-
men.

Mein Fazit: ,Eine super Sache! Fiir mich als Mutter
eine groRRe Erleichterung.“

Obwohl Lea seit langer Zeit mit dem HVV unterwegs
ist, fallen fiir mich als Mutter immer noch etliche
Fahrten an, die ich mit dem PKW fiir Lea durchfiihre.
Fahrten zum Sport, weil sie mit dem HVV zu lange
dauern wurden, Fahrten zu Freizeitveranstaltungen,
deren Wege wir noch nicht gelibt haben, zu Arzten,
zu Freunden oder auch morgens friih zur Arbeit, weil
der HVV dann so voll ist, dass kaum Abstand gewahrt
werden kann.

Da ist MOIA schon eine grofe Hilfe fiir mich als Mut-
ter.Viele Fahrten, die ich fiir Lea lbernommen hatte,
kann Lea jetzt mit MOIA selbststandig bewaltigen!
Und ich finde es groRRartig, dass MOIA sich fur die
Integration einsetzt und sogar Busse umgebaut hat,
damit auch Rollstuhlfahrer:innen mitfahren kdnnen!
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Lea liebt MOIA

Interview mit Lea Uber ihre Erfahrungen mit MOIA

Das Interview fiihrte Eva Jiirgensen.

Eva: Lea, du fahrst ja jetzt schon 6 Wochen mit MOIA,
wie findest Du MOIA?

Lea: Cool! Ich liebe MOIA! Die Farbe ist cool, und innen
drin auch. Ich bekomme immer einen Platz. Und ich
hor da Musik, mit meinem Handy. Und ich kann auch
ins Internet.

E: Fahrst Du auch alleine?

L: Ja, meistens. Dann fuhle ich mich wie ein erwach-
senes Madchen. Das ist schon! Aber zu zweit ist auch
schon.

E: Wie bestellst du dir ein Auto?

L: Mit der MOIA App. Kann ich ganz alleine. Bodel-
schwinghstrae und nach Hause.

E: Wo bist du denn schon hingefahren?

L: Zu Media Markt. Das hat prima geklappt. Und zur
Arbeit und wieder nach Hause, und auch zu KIDS.

E: Was findest du gut an MOIA?

L: Die Farbe der Autos. Der Weg ist nicht so weit und
ich muss auch nicht lange warten. Die Fahrer sind
nett. Mit denen kann man gut plaudern. Ein Fahrer
hielR Wolfgang. Schéner Name. Die haben Internet
und es ist schén warm.

E: Was findest du nicht so gut?

L: Da rutschen manchmal falsche StraRen raus. Wo ich
gar nicht einsteigen will.

E: Du meinst die Haltepunkte?

L: Ja. Falsche StralRen. Alsterdorfer Stral3e. Da will ich
gar nicht hin.

E: Was machst du dann?

L. Dann rufich dich an, du kannst mir helfen. Du fin-
dest dann die richtige StrafRe.

E: Was brauchst du, um mit MOIA zu fahren?

L: Mein Handy mit der MOIA App. Das ist wichtig. Und
meinen Ausweis. Den muss ich vorzeigen. Und mein
Ladekabel.

E: Da fahren ja manchmal auch andere Leute mit. Wie
findest du das?

L: Das ist auch gut. Die stéren mich nicht. Einer ist
mal mit Lufthansa geflogen.

E: Hast du auch mal Angst, dass MOIA falsch fahrt?

L: Das ist bei mir noch nie vorgefallen. Die fahren im-
mer Abkurzungen. Das finde ich lustig. Wir sind auch
schon mal Autobahn gefahren. Wie der Weg zu Oma.
Und dann am Flughafen vorbei. Ich glaube, das ist
ganz normal. Mach dir keine Sorgen, Mama.

E: Liebe Lea, vielen Dank fiir das Interview!
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Sicherh.it
heginnt hier,

© Eva Juergensen
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Glenn und die Sprache

Von Maren Stoica

Sprache ist fur uns etwas ganz Selbstverstandli-
ches, aber was, wenn das einfach nicht so recht will?
Lautieren, das ist etwas, was Glenn wirklich gut kann.
Laut, leise, bestimmt, friedlich oder angriffslustig. Al-
les ist moglich auf perfekt, Glennisch”. Aber wie nun
ubersetzen auf normal?

Und was ist schon normal?

Wenn die Worte einfach nicht so wollen, dann gibt es
auch noch andere Mittel und Wege, man muss sie nur
finden... Sprechen mit den Handen... Wir lernten GuK
(Gebarden unterstiitzte Kommunikation) kennen.

Kann GuK helfen?

Was ist GuK?

Wie setzt man GuK ein?

Wie bringe ich das meinem Kind bei?

Wie hole ich die Kita mit ins Boot?

All das waren Fragen, mit denen wir uns auseinan-
dersetzten, und durch die wir anfingen, Gebarden im
Alltag aktiv einzubinden. Eine neue Art der Kommu-
nikation wuchs in unserem kleinen Familien-Kosmos.
Der grofRe Bruder hatte die neue Sprache schnell
verstanden und animierte Glenn dies zu lernen.

Wir haben groRes Gliick mit unserer Kita, neuen Ide-
en und Wegen begegnet sie offen und hilfsbereit. Ich
habe kleine Plakate erstellt, damit alle mitlernen und
vor allem auch alle das gleiche lernen. So begannen
wir schon in der Krippe, ein kleines Gebardenbuch fir
Glenn zu basteln, welches tber die Zeit immer mal
eine Seite mehr bekam. Die ersten Seiten zeigen die
Gebarde und ein Foto von Glenn mit dem Sinn der
Gebarde (2018, Glenn 2 Jahre). Heute (2022, Glenn 6
Jahre) kann Glenn einige der Gebarden selbst zeigen.
Glenn hat einige Gebarden gelernt und benutzt auch
die eine oder andere wirklich gut im Alltag (Essen,
Trinken, Rutschen, Komm etc.).

Aber er hat auch gelernt, dass er durch Zeigen das
bekommen kann, was er gerne mochte. Das macht
vielleicht unseren Alltag etwas leichter, aber wenn je-
mand nicht tagtaglich mit ihm zu tun hat, steht man
schon mal ratlos da.
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Also stellt sich die Frage: Was kann noch helfen?
Mehr Logopadie?

Eine Sprach-Reha?

Ein Talker? (Das ist ein Tablet mit speziellen Apps, in
denen man zum Beispiel mit Metacom-Symbolen pro-
grammieren kann, sodass das Tablet fiir ihn spricht,
was er auswahlt.)

Hmm, und womit fang ich an? Mehr Logopadie als

im Forderplan zu bekommen, gestaltete sich schwie-
rig, ein Talker kommt auch nicht mal eben so um die
Ecke, und eine Sprach-Reha, was ist das eigentlich? Ich
habe vieles gegoogelt und mich mit anderen ausge-
tauscht, auch hier bei KIDS e. V. Danke daftir!

Dann habe ich es gewagt und einen Reha-Antrag

bei der Krankenkasse gestellt. Erste Instanz war

eine Ablehnung. Aber nach einem entsprechenden
Widerspruch durften wir fahren. Doch wohin? Es gibt
ein paar namenhafte Kliniken, aber dort wurden wir
abgelehnt. Warum? Nach den Entwicklungsberichten
sei das Kind nicht gruppenfahig, was fur eine gangige
Sprach-Reha aber Grundvoraussetzung sei. Nun denn,
kein Grund aufzugeben. Weiter fragen und sich das
einfach mal erklaren lassen...

Und dann doch: Sprach-Reha

So landeten wir bei einer neurologischen Reha mit
Schwerpunkt Sprache. Ich glaube, das war nicht der
schlechteste Einstieg in die Welt der Reha fuir uns. Wir
haben in den vier Wochen intensive Logopadie-Arbeit
genossen, einzeln und in Gruppen. Glenn hat fir sich
und in den Gruppen gut mitgearbeitet. Wir haben
einen Talker testen konnen und eine Empfehlung
dafuir bekommen. Ich habe einige wertvolle Infos fiir
einen weiteren Aufenthalt gesammelt und weiR jetzt
flr mich, was ich beim nachsten Mal anders/besser
mache. Ja, die Zeit war fur mich sehr anstrengend,
aber Glenn hat einiges flr sich mitgenommen und
allein dafur hat es sich gelohnt. AulRerdem ist der Tal-
ker durch die Krankenkasse genehmigt worden und
wird nachste Woche geliefert. So haben wir von der
Reha bis zum Talker etwa drei Monate gebraucht. Nun
muss es nur noch klappen mit der Kommunikation
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Kurz vor Weihnachten kam der Talker zu uns. Es gab
eine kurze Einflihrung, wie man den Talker bedient
und mit den Apps arbeitet. Das Grundprinzip haben
wir kennengelernt, alles Weitere lauft gerade unter
~Learning by doing”. Im ersten Schritt arbeiten wir
mit GoTalkNow und programmieren fleiRig Seiten.
Das macht auch dem grolRen Bruder Spaf8 und somit
kann jeder seinen Teil dazu beisteuern.Im Januar gab
es dazu einen Basiskurs beim Hilfsmittellieferanten.
Je mehr man damit ausprobiert, umso mehr ist mach-
bar. Jetzt im Marz fahren wir, Glenn und ich noch
einmal auf ,Reha” (NPK) und wollen dabei den Talker
weiter in unseren Alltag einbinden.

Driickt uns die Daumen!
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Deutschland 2023, 90 min.
Kinostart: 08.06.2023

»Vier Sportler:innen aus verschiedenen Landern leben
mit geistigen Beeintrachtigungen. Doch ,special® zu
sein scheint fur sie nicht die eigentliche Herausforde-
rung, denn sie missen auch mit den Schwierigkeiten
des Erwachsenwerdens fertig werden, wahre Freun-
de finden und sich klar machen, was sie vom Leben
wollen. Die Geschichten von Timo, Toivo, Uyangaa und
Mary Stella zeigen uns, wie inklusiver Sport das Leben
von Menschen mit Beeintrachtigungen und ihre
Umgebung positiv verandern kann. Alle vier haben
ein gemeinsames Ziel: Die Teilnahme an den Special
Olympics World Games in Berlin im Sommer 2023.
Wie meistern sie diesen Weg?“ https://riseandshine-
cinema.de

Autoren: Thorsten Ernst, Tobias Lickes, Malte Nie-
schalk, Gordon Volk
Regie: Thorsten Ernst, Tobias Lickes

Vier Athlet:innen, die Reise ihres Lebens, ein Ziel:
die Special Olympics World Games in Berlin

DEUTSCHLANDPREMIERE im ZEISE KINO,
Hamburg

Sonntag, 4. Juni um 17.30h

Deutschlandpremiere in Anwesenheit des
Hamburger Filmprotagonisten Timo Hampel und des
Filmteams.
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Die Special Olympics World Games sind die welt-
weit grote inklusive Sportveranstaltung. Tausende
Athlet:innen mit geistiger und mehrfacher Behinde-
rung treten in Berlin in 26 Sportarten an.

Die Special Olympics World Games 2023 finden in
diesem Jahr vom 17. bis 25. Juni in Berlin statt. Damit
ist zum ersten Mal Deutschland der Ausrichter.

Die Delegation von Special Olympics Deutschland
besteht aus 575 Delegationsmitgliedern.

Zur Delegation aus Hamburg gehdren 11 Athlet:innen,
2 Unified Partner:innen und 2 Coaches aus Hamburg.
Die Hamburger Athlet:innen nehmen an den Dis-
ziplinen Freiwasserschwimmen, Hockey, Leichtath-
letik, Reiten und Tennis teil. Wir wiinschen allen
Athlet:innen viel Gliick und viel SpaR in Berlin!

Mehr Infos unter: https://www.berlin2023.org/

(br)

Von Timo Hampel

Meiner Schwester hat 2013 im Winter
angefangen,

Ich habe angefangen 2014 im Sommer.
Wir haben bei Veranstaltung von

Special Olympics und ETV gemacht.
Wir sind zusammen in zwei Vereinen:
Tennis-Club Rolandsmuhle mit Sportverein SVE und ETV.

Gemeinsam mit unseren Eltern spielen wir 6fter in Schweden

auf offentlichen Platzen.

Ich habe mit meiner Schwester haben 6 Jahre trainiert und auch privat.
Ich mit meiner Schwester war zum ersten Mal 2022 bei den Special
Olympics NATIONALE Spiele und 2023 werden wir zum ersten Mal bei
den Special Olympics World Games dabei sein.

Unsere Ziele ist 6fters teilnehmen und das ofter Turniere nur in
Deutschland und auch in Hamburg stattfinden.
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Bis zum Alter von 18 Jahren sind Eltern fur die Per-

sonensorge, also Pflege und Erziehung, die Aufsicht,
die Bestimmung des Aufenthaltsortes, das Vermogen
und die gesetzliche Vertretung ihres Kindes zustan-
dig. Entscheidend ist dabei das Kindeswohl. Und mit
zunehmendem Alter gewinnt auch der Wille des
Kindes an Bedeutung. Mit 18 Jahren endet dann das
Sorgerecht der Eltern. Eltern haben nicht mehr das
Recht, ihre Kinder in rechtlichen Angelegenheiten zu
vertreten.

Seit den 1970er-Jahren gelten junge Menschen mit 18
Jahren als volljahrig. Sie gelten als voll geschaftsfahig,
sie durfen ihre Vermogensangelegenheiten selber
regeln, Vertrage abschlieRen, ihren Wohnort selber
bestimmen, heiraten und wahlen.

All das gilt vor dem Gesetz fiir junge Menschen mit
und ohne Down-Syndrom.

Auch junge Menschen mit Down-Syndrom sind mit 18
Jahren vor dem Gesetz fiir sich selbst verantwortlich.
Sie konnen selber Leistungen beantragen oder eine
Wohnung mieten.

Nur sind leider viele Antrage und Vertrage schwer
oder manchmal gar nicht verstandlich. Viele For-
mulare gibt es noch nicht in Leichter oder Einfacher
Sprache oder beides ist trotzdem nicht verstandlich.
Und wenn es um ganz wichtige rechtliche Dinge geht,
bedeutet das, dass viele Menschen mit Down-Syn-
drom diese Dinge dann nicht alleine regeln mochten
oder kénnen.

Dann kdnnen sie einer vertrauten Person eine
Vollmacht erteilen oder sich von ,,rechtlichen
Betreuer:innen helfen lassen. Die ,,rechtlichen
Betreuer:innen® beraten und unterstiitzen die Men-
schen mit Down-Syndrom bei notwendigen recht-
lichen Entscheidungen. Die Entscheidung soll aber,
soweit wie moglich, von dem Menschen mit Down-
Syndrom selber getroffen werden.

Wichtig ist: Der Wunsch des Menschen mit Down-
Syndrom ist maRgebend.

Und auch wer eine rechtliche Betreuung hat, kann
und sollte auch rechtliche Entscheidungen selber
treffen.

Weil sich zum 1.1.2023 einige gesetzliche Regelungen

geandert haben, fand bei KIDS Hamburg e.V.am
19.4.23 eine Online-Veranstaltung zum Thema ,,Recht-
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liche Betreuung“ und zum Betreuungsrecht statt.
Sabine Louis von der Beratungsstelle fiir rechtliche
Betreuung und Vorsorgevollmacht hat tiber die Ande-
rungen ab 2023 berichtet und Fragen beantwortet.
Mit den neuen Regelungen steht nicht mehr das
angenommene Wohl des betreuten Menschen

mit Down-Syndrom im Zentrum, sondern dessen
Wiinsche und dessen eigener Wille. ,Rechtliche
Betreuer:innen” haben jetzt die Pflicht, die Wiinsche
des von ihnen betreuten Menschen mit Down-Syn-
drom zu ermitteln.

Es ist das groRe Ziel, dass der betreute Mensch mit
Down-Syndrom sein Leben nach seinen eigenen Wiin-
schen gestalten kann.

Die rechtliche Betreuung wird von einem Gericht
festgestellt. Da der Prozess von der Anregung bis

zur Einrichtung der rechtlichen Betreuung mehrere
Stellungnahmen und ein medizinisches Gutachten
umfasst, empfiehlt es sich, den Antrag bereits ca.
sechs Monate vor dem 18. Geburtstag beim zustandi-
gen Betreuungsgericht zu stellen.

Eine Meinung zum Thema...

,Die sogenannte Ambulantisierung der WGs flir
Menschen mit Behinderung beinhaltet, so scheint es
mir, eine gehorige Portion Missachtung. Menschen
mit Behinderung sollen sich scheinbar unbeachtet
ihrer Beeintrachtigung in dieses System einfligen. Die
Buchstaben H/B (Schwerbehindertenausweis: hilflos/
Begleitung erforderlich) verlieren dabei ihre Bedeu-
tung.”

Simone ClaalRen
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»lch mache mir einfach
mehr Gedanken uber
die Gesellschaft als
uber mich«

Passend zu unserem Titelthema , Auszug” schreibt Pa-
tricia Netti in dem Buch liber die Zukunft. Sie hat sich
Gedanken dartiber gemacht, wie und wo sie im Jahr
2030 gern leben mochte. Patricia Netti beschreibt die
Widerspruchlichkeit unserer Gesellschaft.

Patricia Netti / Ines Boban / Andreas Hinz

Leben, Lernen und Arbeiten
zwischen inklusiven Anspriichen
und exklusiven Traditionen
2022,185 Seiten

broschiert, . [}
Preis: 19,95 €

ISBN:

978-3-7799-6790-3

Auch als E-Book erhiltlich

N Sy e

-ich machi mir
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uibar die Guselischalt
als diber mich:
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Wer Inklusion will,
findet einen Weg.
Wer sie nicht will,
findet Ausreden.

Von Raul Aguayo-Krauthausen unter Mitwirkung von
Martin Kulik

Raul Krauthausen ist Aktivist fur Inklusion und Barri-
erefreiheit. Er setzt sich fiir die Rechte von Menschen
mit Behinderung ein.

In seinem neuen Buch stellt Raul Aguayo-Krauthau-
sen grundlegende Fragen zum Thema Inklusion in
Deutschland.

Raul Aguayo-Krauthausen wurde 1980 in Peru
geboren und ist in Berlin aufgewachsen. Er arbeitet
als Inklusions-Aktivist. Fur seine Verdienste wurde

er mit dem Bundesverdienstkreuz am Bande ausge-
zeichnet.

Verlag:

Rowohlt Taschenbuch
ISBN: 978-3-499-01029-3
Preis: 17 €

Der Film begleitet vier junge Menschen durch den Alltag. Vier
Menschen, die voller Leben sind und klare Ziele haben — Arbeit
finden, politisch aktiv werden, heiraten, Kinder bekommen. Vier
Menschen, fuir die das Erreichen dieser Ziele mit vielen Hinder-

nissen verbunden ist und die von der Gesellschaft oft in eine

Schublade gesteckt werden:
Menschen mit Down-Syndrom.

Im Zeise Kino Hamburg am 18.6., 21.6. und 24.6.2023

er
maC/’If
LOAS 7

Beratung
Bettina Fischer
E-Mail: bettina.fischer@kidshamburg.de

Datenschutz

Babette Radke

Telefon: 040/38 6167 83

E-Mail: babette.radke@kidshamburg.de

Finanzverwaltung

Schatzmeister

Peter Grotheer-Isecke

Telefon: 040/279 38 81

E-Mail: peter.grotheer-isecke@kidshamburg.de

KIDS Aktuell Redaktion
Julia Borchert, Babette Radke, Susanne Spilker
E-Mail: redaktion@kidshamburg.de

KIDS Aktuell Gestaltung
Anja Hensel

Koordination Ehrenamt

Tatjana Qorraj

Telefon: 040/38 6167 79

E-Mail: tatjana.qorraj@kidshamburg.de

Mediathek
Julia Kotlarek
E-Mail: julia.kotlarek@kidshamburg.de

Offentlichkeitsarbeit und Social Media
Babette Radke

Telefon: 040/38 6167 83

E-Mail: babette.radke@kidshamburg.de

Seminare

Tatjana Qorraj

Telefon: 040/38 6167 79

E-Mail: tatjana.qorraj@kidshamburg.de

Unterstiitzen, fordern, spenden
Babette Radke

Telefon: 040/38 6167 83

E-Mail: babette.radke@kidshamburg.de

Website

Babette Radke

Telefon: 040/38 6167 83

E-Mail: babette.radke@kidshamburg.de

Wenn Sie genauer wissen wollen,

wer? wie? was? macht, dann wenden Sie sich bitte
an unser Team im Vereinsbiiro:

Montag bis Donnerstag

von 9.00 bis 14.00 Uhr

Telefon: 040/38 6167 80

Men)a

f ©
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Personliche Beratung nach Prinataldiagnostik

und Geburt

Beratung zu allen Fragen rund um das
Down-Syndrom gehdren zu den Kompetenzen von
KIDS Hamburg e. V.

Wir bieten Ihnen individuelle, personliche Beratung
nach Pranataldiagnostik.

Wir bieten lhnen Beratung nach der Geburt lhres
Kindes mit Down-Syndrom.

Personliche Beratungsgesprache nach Pranatal-
diagnostik, nach der Geburt oder bei bevorstehenden
medizinischen Eingriffen kdnnen nach Absprache
auch in vielen Hamburger Geburtskliniken und
Krankenhausern stattfinden.

Gerne stellen wir hnen auch die Broschre ,,Ein Baby
mit Down-Syndrom® zur Erstinformation liber das
Down-Syndrom kostenlos zur Verfligung.

Rufen Sie uns gerne an.
Beratungstelefon nach Pranataldiagnostik/Geburt

donnerstags von 10 bis 12 Uhr
unter Tel. 040/38 61 6779

Auferhalb dieser Zeit vermitteln wir lhnen
individuelle Beratungsgesprache.

Rufen Sie uns unter Tel. 040/38 61 67 80 an.

Wenn Sie auBerhalb unserer Geschaftszeiten anrufen,
dann hinterlassen Sie uns gerne eine Nachricht auf
dem Anrufbeantworter.

Wir rufen Sie dann schnellstmdglich zurtick.
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Schulungen und Fortbildungen

Wir bieten auch Schulungen fur Institutionen und
Verbande, fir Kitas, Schulen, Fach- und Hochschulen,
Krankenhauser, Anbieter der Freiwilligendienste etc.
an.

Gerne besprechen wir die Einzelheiten fiir eine zu
Ihren BedUrfnissen passende Veranstaltung.

Kontakt:
Tel. 040/38 61 67 80
E-Mail: info@kidshamburg.de
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Babygruppe fiir Kinder von o bis 16 Monaten:

jeden 1. Montag im Monat von 10 bis 12 Uhr (nicht in
den Hamburger Schulferien). Anmeldung unter
Tel.o40/38 61 67 80 oder info@kidshamburg.de

Samstagsgruppe fiir o- bis 6-Jahrige mit ihren
Familien: jeden 3. Samstag im Monat ab 15.30 Uhr
(nicht in den Ferien) Elternschule Eimsbttel im
Hamburg-Haus,

Doormannsweg 12,20259 Hamburg.

Kontakt: Lydia Zahmel, Telefon: 0172/4332296

Mitgliederfriihstiick fiir Familien

Vierteljahrlich treffen sich neue und altere Mitglieder
von 10.30 bis 13.00 Uhr in den Vereinsraumen zum
gemeinsamen Frihstiick und Klénen.

Termine unter https://kidshamburg.de

Anmeldung unter Tel. 040/38 61 67 79 oder E-Mail:
tatjana.qorraj@kidshamburg.de

Spieltreff in Pinneberg fiir Kinder von o0-6 Jahren und
ihre Familien jeden 1. Freitag im Monat von 15.30 bis
17.30 Uhr. Lebenshilfe Kita WittekstraRe, Wittekstr. 64,
25421 Pinneberg

Anmeldung: Britta Mehlert, Tel. 0151/11636111

Spieltreff in Pinneberg fiir Grundschulkinder und ihre
Familien

jeden 2. Freitag im Monat von 15.30 bis 17.30 Uhr
Lebenshilfe Kita Wittekstral3e, Wittekstr. 64, 25421
Pinneberg

Anmeldung: Susanne Spilker, Tel. 0172/8039256

21/3 Vaterstammtisch

Der Vaterstammtisch trifft sich alle zwei Monate
freitags ab 18.30 Uhr bei KIDS.

Anmeldung: Carsten Hoops, 0171/68 77 66 5 (Tel., SMS,
WhatsApp, Signal) oder E-Mail:
carsten.hoops@web.de
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Vor- und Grundschulkindergruppe fiir Kinder und
Familien

Die Gruppe startet demndchst neu. Interessierte
melden sich bitte im Vereinsbiro, Tel. 040/38 61 67 80,
E-Mail: info@kidshamburg.de

Beratung: Ehrenamtlich aktive Mitglieder (MUtter, Va-
ter und GrolReltern) beraten in individuell abgestimm-
tem Rahmen. Die in der Beratung tatigen Mitglieder
tauschen sich regelmaRig tber ihre Erfahrungen aus
und entwickeln die Beratungsangebote weiter. Das
Beratungsteam freut sich Gber Verstarkung.

Kontakt: Bettina Fischer, E-Mail:
bettina.fischer@kidshamburg.de

Offentlichkeitsarbeit: Erarbeitung von Ideen, um ein
realistisches Bild von Menschen mit Down-Syndrom
in der Offentlichkeit zu verbreiten. Erstellung von
Pressemitteilungen und Inhalten fir Website und
Social Media. Das Team freut sich lber Verstarkung.
Kontakt: Babette Radke, Tel. 040/38 61 67 83, E-Mail:
babette.radke@kidshamburg.de

Schule: KIDS Hamburg e. V. setzt sich fiir eine
Verbesserung schulischer Bildungsangebote ein. KIDS
Hamburg e. V. ist Mitglied im Hamburger Blindnis fur
schulische Inklusion.

Wir freuen uns auf weitere Unterstiitzung.

Kontakt: Babette Radke, Tel. 040/38 61 67 83, E-Mail:
babette.radke@kidshamburg.de

Welt-Down-Syndrom-Tag: Treffen zur Planung, Erar-
beitung und Durchfuhrung von 6ffentlichkeitswirksa-
men Aktionen zum jahrlichen WDST am 21.3.

Kontakt: Nina Pfister, E-Mail:
nina.pfister@kidshamburg.de

Pranataldiagnostik: Erarbeitung von Ideen flir den
Umgang mit den Entwicklungen in der Pranataldiag-
nostik in der Beratung, bundesweite Vernetzung, KIDS
unterstitzt NONIPT.

Kontakt: Sarah Manteufel, E-Mail:
sarah.manteufel@kidshamburg.de
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Musikalische Férderung fiir Kids (Einstieg jederzeit
moglich) montags (nicht in den Ferien) von 17 bis 17.45
per Zoom Leitung: Roger Reddich Anmeldung: Tel.
040/38 6167 80,

E-Mail: info@kidshamburg.de

Musikalische Férderung fiir TEENS (Einstieg jederzeit
moglich) montags (nicht in den Ferien) von 17.45 bis
18.30 per Zoom, Leitung: Roger Reddich, Anmeldung:
Tel. 040/38 6167 80, E-Mail:

info@kidshamburg.de

HipHop (Einstieg jederzeit maoglich) dienstags (nicht
in den Ferien) von 17 bis 17.45 und von 17.45 bis 18.30
Uhr online per Zoom, Leitung: Roger Reddich Anmel-
dung: Tel. 040/38 61 67 80, E-Mail:
info@kidshamburg.de

HipHop und Graffiti (freie Platze)

donnerstags(nicht in den Ferien) von 16 bis 17.00 Uhr
und von 17.00 bis 18.00 Uhr in den Vereinsraumen,
Leitung: Roger Reddich

Anmeldung Tel. 040/38 61 67 80, E-Mail:
info@kidshamburg.de

Malgruppe fiir Kinder zwischen 4 und g Jahren
14-tagig sonnabends 10 bis 11.30 Uhr

in den Vereinsraumen

Leitung: Britta Bonifacius,

Tel. 040/39 90 28 85

Malgruppe fiir Kinder und Jugendliche ab 10 Jahren
14-tagig sonnabends von 11.30 bis 13 Uhr

in den Vereinsraumen

Leitung: Britta Bonifacius, Tel. 040/39 90 28 85

Freitag, 2.6.23 Spieletreff in Pinneberg

Neu: Spielgruppen fiir Jungen und Madchen von 10
bis 13 Jahre

Madchengruppe, einmal monatlich samstags von 14
bis 17 Uhr, Jungengruppe, einmal monatlich samstags
von 11 bis 14 Uhr

Kontakt: Babette Radke, Tel. 040/38 61 67 80, E-Mail:
info@kidshamburg.de

Praventionsgruppen gegen sexuellen Missbrauch:
Geschlossene mehrjahrige Gruppenangebote, in
denen pubertatsbegleitend und geschlechtsgetrennt
relevante Themen behandelt werden, die der Entwick-
lung und Starkung der Personlichkeit der Teilnehmen-
den und dem Schutz vor sexualisierter Gewalt dienen.
Kontakt: Babette Radke, Tel. 040/38 61 67 80, E-Mail:
info@kidshamburg.de

Frauengruppe: Fir Teilnehmerinnen ab 18 Jahren, die
sich mit den Themen Liebe, Arbeit, Wohnen und Fra-
gen aus ihrer jeweilig aktuellen Lebenswelt beschaf-
tigen.

Kontakt: Babette Radke, Tel. 040/38 61 67 80, E-Mail:
info@kidshamburg.de

Inklusiver Jugendtreff fiir junge Menschen ab

16 Jahren: 14-tdgig sonnabends von 14 bis 18 Uhr.
Klénen, chillen und spannende abwechslungsreiche
Freizeitaktivitaten.

Kontakt: Carmen Dorries, Telefon 040/38 61 67 80
E-Mail: carmen.doerries@kidshamburg.de

Aktuelle Termine und Infos unter
https://kidshamburg.de

mit Britta Mehlert, Tel. 0151/11636111
von 15.30 bis 17.30 Uhr in der Lebenshilfe Kita Wittekstral3e, Wittekstr. 64,

25421 Pinneberg

T errnne

2023

Babygruppe fiir Kinder von o bis 16 Monaten

Anmeldung unter 040/38 61 67 79 oder info@kidshamburg.de

Flohmarkt zugunsten von KIDS Hamburg e. V.

14 —17.30 Uhr, Parkplatz VHS West, Waitzstr. 31
Kontakt und Anmeldung: christamues@gmx.de

Samstag, 3.6. und Workshop WenDo
Sonntag, 4.6.23 Weitere Termine folgen
Montag, 5.6.23

Samstag, 10.6.23
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Samstag, 17.6.23

Freitag, 23.6.23

Montag, 3.7.23

Freitag, 7.7.23

Samstag, 26.8.23

Samstag, 16.9.23

Samstag, 23.9.23

Samstag, 7.10.23

Freitag,3.1.23

Samstag, 4.11.23

Samstag, 11.11.2023

Sonntag, 19.11.23

Samstag, 25.11.23

Samstag, 6.4.24

KIDS Samstagsgruppe im Hamburg-Haus

mit Lydia Zahmel, Tel. 0172/4332296

flr Familien mit o- bis 6-jahrigen Kindern

15.30 —17.30 Uhr in der Elternschule Eimsbuttel, Doormannsweg

Vaterstammtisch: 21/3 Vater fiir Vater
mit Carsten Hoops und Volkmar Billig, Tel. 0171/68 77 665, ab 18.30 Uhr. Der Treffpunkt
wird bekanntgegeben.

Babygruppe fiir Kinder von o bis 16 Monaten
Anmeldung unter 040/38 61 67 79 oder info@kidshamburg.de

Spieletreff in Pinneberg

mit Britta Mehlert, Tel. 0151/11636111

von 15.30 bis 17.30 Uhr in der Lebenshilfe Kita WittekstralSe, Wittekstr. 64,
25421 Pinneberg

KIDS beim Special Olympics FuBballturnier
Hamburg-Steilshoop

KIDS Sommerfest

Flohmarkt zugunsten von KIDS Hamburg e. V.
14 —17.30 Uhr, Parkplatz VHS West, Waitzstr. 31
Kontakt und Anmeldung: christamues@gmx.de

Seminar: GroRBelternseminar mit Bettina Fischer und Tina Flechsig
10.30 bis 16.00 Uhr
Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Vaterstammtisch: 21/3 Vater fiir Vater
mit Carsten Hoops und Volkmar Billig, Tel. 0171/68 77 665, ab 18.30 Uhr. Der Treffpunkt
wird bekanntgegeben.

Seminar: Entwicklungsbegleitende syndromspezifische Forderung mit Etta Wilken
11.15 bis 16.45 Uhr, Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Workshop fiir ehrenamtliche Berater:innen bei KIDS und Interessierte
Von 10.00 —13.00 Uhr. Neue Berater:innen willkommen.
Der Treffpunkt wird bekanntgegeben.

Sonntagsfriihstiick fiir Mitglieder und Interessierte

Von 10.30 bis 13.00 Uhr in den Vereinsraumen.

Gemeinsames Fruhstick und Austausch. Anmeldung ubers Vereinsbiiro,
Tel. 040/38 61 67 79 oder tatjana.qorraj@kidshamburg.de

Seminar: GuK 1 und 2 Gebardenunterstiitzte Kommunikation mit Etta Wilken
11.15 bis 16.45 Uhr
Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg

Seminar: Unterstiitzte Kommunikation mit Britta Schlehahn
9.30 bis 15.30 Uhr

Seminarraum, Heinrich-Hertz-Str. 72, 22085 Hamburg
tatjana.qorraj@kidshamburg.de

Bitte informieren Sie sich Gber aktuelle Angebote und Terminanderungen
auf unserer Website unter
https://kidshamburg.de oder rufen Sie uns an, Tel. 040/38 61 67 80
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Werzlichen Dank!

Die Vereinsarbeit von KIDS Hamburg eV. wird durch Mitgliedsbeitrage und Teilnahmegebiihren und durch
Spenden und Zuwendungen finanziert. RegelmaRige 6ffentliche Gelder erhalten wir nicht. Fiir einzelne
Projekte und Gruppen haben wir gliicklicherweise Paten gefunden, die uns dauerhaft unterstitzen.

Spenden, Zuschiisse und Zuwendungen von Privatpersonen, Firmen, Stiftungen und Sozialversicherern
ermoglichen und sichern einen groRen Teil unserer Angebote.

Wir danken herzlich fiir Privatspenden von:

KIDS Hamburge. V.
Kompetenz- und Info-
zentrum Down-Syndrom
Heinrich-Hertz-Str. 72
22085 Hamburg

Telefon 040/38 6167 80
Telefax 040/38 6167 81
info@kidshamburg.de
www.kidshamburg.de

Biirozeiten:
Montag bis Donnerstag
9.00 bis 14.00 Uhr

Telefonische
Beratung:
Montag bis Donnerstag

bzw. Zuwendungen von Stiftungen und Vereinen und Telefon 040/38 61 67 80

Zuschiisse der gesetzlichen Krankenkassen nach § 20 h
SGB V von:

Wir danken allen Menschen und Einrichtungen sehr herzlich, die mit ihrer
Fordermitgliedschaft, ihrer tatigen Hilfe oder ihrer finanziellen Unterstiitzung
unsere Vereinsangebote ermoglichen!

Sie mochten Fordermitglied werden?
Code scannen und weitere Informationen erhalten:

Bankverbindung: Spendenkonto:

Haspa Hamburg Haspa Hamburg

IBAN: DE17 2005 055012381429 37 IBAN: DE97 2005 0550 1238 1429 52 g
BIC: HASPDEHHXXX BIC: HASPDEHHXXX

HAMBURGeV.



