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eV.

ist eine 2001 gegriindete Selbsthilfe-
organisation, die sich fiir Betroffene
mit Deletionssyndrom 22q11 (DS 22q11)
und ihre Familien einsetzt. Dieses Syn-
drom ist ein genetischer Defekt, der
in den meisten Fdllen ohne erkennbare
Ursachen auftritt. Das Krankheitsbild
weist ein breites Spektrum von Symp-
tomen auf. Auf jeden Betroffenen
treffen jeweils nur einige zu.

Das Deletionssyndrom 22ql11 tritt bei
ca. jeder 4000. Geburt auf, daher
wird das Krankheitsbild oftmals nicht
sofort erkannt. Bei der Mehrzahl der
Betroffenen wird die Diagnose oft
erst nach Entdeckung eines Herzfeh-
lers gestellt, bei manchen jedoch auch
spater. Die friihzeitige Erkennung des
Krankheitsbildes ist sehr wichtig, da-
mit mogliche Komplikationen verhiitet
oder zumindest rechtzeitig erkannt
und entsprechend behandelt werden
konnen. Nur durch eine rechtzeitige
und ganzheitliche Behandlung kann den

Info lber KiDS-22ql1 e.V.

Unser Name

Kinder mit Deletions-Syndrom

22. Gen - langer Arm q - Abschnitt 11
Unser Logo

Die Balken der Schaukel zeigen das
22. Chromosom mit dem Abschnitt 11

Patienten ein hohes Maf an Lebensqua-
litdt gewdhrleistet werden. Dazu sol-
len Patienten, Eltern und Mediziner
Hand in Hand arbeiten und sich mit
vollem Engagement der Sache widmen.

Der Verein bietet Thnen folgendes:
Regionale Ansprechpartner
und Kontaktbdrse
Jugendgruppe fiir Betroffene und
Geschwisterkinder
Erfahrungsaustausch und Infor-
mationen in regionalen und iiber-
regionalen Veranstaltungen
Halbjdhrliche Infohefte und
medizinische Themenhefte
Medizinische Informationen durch
den wissenschaftlichen Beirat so-
wie Veranstaltungen mit Fachleuten
Website www.KiDS-22q11.com mit
diversen weiteren Angeboten
Internet-Forum mit individueller
Hilfestellung bei Fragen und
Problemen
Sozialrechtliche Hilfen




Editorial

So ist es - und wir
sind stolz darauf:
KiDS-22q11 e.V.
ist 10 Jahre alt
geworden.

Rechtzeitig zum Jubildum haben wir
uns ein neues Aussehen verpasst. Wie
Sie es bereits von unserer Website
gewohnt sind, prdsentiert sich jetzt
auch alles andere von KiDS-22q11 e.V.
in einem einheitlichen Layout. Es soll
vor allem zum Ausdruck bringen, dass
das Leben immer bunt und voller Farben
sein kann - man muss es hur zulassen.

Niemand konnte sich vorstellen, als
wir zur Griindungsveranstaltung am
26. November 2000 ins Olgahosptial
Stuttgart eingeladen hatten, dass der
Verein sich so weit entwickelnwird. Das
eigentliche Ziel damals war es, die bei-
den bereits bestehenden Gruppen aus
Miinchen und Kéln zusammen zu bringen
und bundesweit aktiv zu werden. Mit
103 Mitgliedern startete der Verein
in sein erstes Jahr - heute sind es an-
ndhernd 1.200 Menschen, die wir be-
gleiten diirfen.

Schnell ist die Gemeinschaft gewach-
sen, vieles haben wir in den vergange-
nen Jahren erlebt. Neue Ideen wurden
auf den Weg gebracht, Partner und
Freunde in Medizin und Wissenschaf+
konnten gewonnen werden. Miitter

Sehr geehrte Leserin, sehr geehrter Leser!

und Vdter von Kindern mit Deletions-
syndrom 22ql11 haben sich immer wie-
der gefunden, unsere Gemeinschaft zu
unterstiitzen und mitzuhelfen, die Or-
ganisation zu dem zu machen, was sie
heute ist. So ist im Laufe der Jahre ein
breites Netzwerk entstanden, in dem
viele Menschen mit véllig verschiedenem
Hintergrund sich fiir die betroffenen
Kinder und deren Familien einsetzen.

Ein weiterer groBer Schritt folgte
mit der Griindung unserer Geschdfts-
stelle in Kempten. Als zentraler An-
laufpunkt hat sie sich schnell fiir
Rat- und Informationssuchende eta-
bliert. KiDS-22q11 e.V. ist heute ein
fester Bestandteil der Selbsthilfe
in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz - und das ist gut so. Einge-
bettet in die Dachorganisationen BAG
Selbsthilfe und Eurordis ist es uns er-
laubt, das Gesundheitswesen aktiv zum
Wohle mit zu gestalten, damit die Ent-
wicklung jedes einzelnen Kindes ge-
stdrkt werden kann.

Mit all diesen Erfahrungen soll der
Blick nach vorne gehen. Unsere Orga-
nisation wird sich auch zukiinftig ganz
den Bediirfnissen und Wiinschen aller
betroffenen Familien widmen, denn un-
sere Kinder haben nur uns!

Herzlichst,
Stephan Schmid, 1. Vorsitzender



Die Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention

(BRK) im schulischen Bildungssystem - ein Bericht
liber die Fachtagung der Kultusministerkonferenz

Bereits kurz nach seiner Neuwahl hat
der Vorstand von KiDS-22q11 e.V. in
Fulda beschlossen, sich dem Thema
.Schule, Schulformen, gemeinsame Be-
schulung von behinderten und nichtbe-
hinderten Kindern" intensiv zu widmen.

Die Initiative ging vor dem Hinter-
grund konkreter Falle aus NRW von
Martina Wimmers und Thomas Fran-
ken aus. Spezifiziert werden soll die-
ses Vorhaben auf der Vorstandssit-
zung im Oktober. Sehr willkommen
war daher eine Einladung an KiDS-
22ql11 e.V. als maBgeblicher Verband
Betroffener, an einer Fachtagung der
Kultusministerkonferenz (KMK) zum
Thema ..Die Umsetzung der Behinder-
tenrechtskonvention der Vereinten
Nationen - pddagogische und rechtli-
che Aspekte” am 21. und 22. Juni 2010
in Bremen teilzunehmen.

Die Kultusministerkonferenz hat sich
auf Betreiben der Betroffenenverbdn-
de dem Thema mit dem Fokus Schule
angenommen und mit einer fiir eine
solche foderale Organisation erstaun-
lichen Geschwindigkeit ein konsensu-
ales Diskussionspapier vorgelegt, wel-
che Aspekte bei der Umsetzung der
von der Konvention geforderten Inklu-
sion behinderter Kinder in den Schul-
systemen der 16 Bundesldnder we-
sentlich sind. Allerdings enthdlt das

Papier wenig konkrete Ansdtze zur
Umsetzung der Behindertenrechts-
konvention, was mit Bezug auf die fo-
derale Organisation des Bildungswe-
sens auch nicht zu erwarten war. Es
leistet aber einen sehr guten Beitrag
in die Diskussion einzusteigen, indem
es die wesentlichen Fragen und Aspek-
te thematisiert. Die KMK hat beschlos-
sen, dieses Papier mit den Verbdn-
den zu diskutieren und hat zu diesem
Zweck die Tagung veranstaltet. Das
Diskussionspapier war Grundlage eines
zweitdgigen, sehr intensiven Dialogs
zwischen Politik, Wissenschaft und
Zivilgesellschaft (so die Terminologie).

Worum geht es?

Am 13. Dezember 2006 haben die Ver-
einten Nationen das ,Ubereinkommen
iber die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen” (Behindertenrechtskon-
vention) verabschiedet. Damit wurde
das Recht behinderter Menschen auf
diskriminierungsfreie Teilhabe auf al-
len Ebenen der Gesellschaft zum vél-
kerrechtlich verbindlichen Menschen-
recht. Die Bundesrepublik Deutschland
hat diese Konvention im Herbst 2008
vorbehaltlos unterzeichnet, sie wur-
de am 26. Mdrz 2009 fiir alle gesell-
schaftlichen Instanzen des Landes
verbindliches Recht. Der zentrale
Artikel 24 der Konvention verbrieft



das Recht behinderter Kinder auf in-
tegratives bzw. inklusives Lernen im
aligemeinen Bildungssystem.

Da Schulangelegenheiten nach der Fo-
deralismusreform eine der letzten
verbliebenen Bastionen ausschliefli-
cher Ldnderhoheit sind, hat der Bund
keine praktische Regelungskompetenz,
so dass die Kultusministerkonferenz
die maBgebliche Instanz fiir Empfeh-
lungen bzw. Ubereinkommen zur kon-
kreten Umsetzung der Behinderten-
rechtskonvention im Schulbereich ist.

Welche Bedeutung die KMK selbst
der Tagung in den Rdumen der Bremi-
schen Biirgerschaft beimaB, ldsst sich
aus der anwesenden politischen Promi-
nenz ebenso ersehen wie aus den Vor-
trdgen wirklich hochkardtiger Refe-
renten. Eroffnet wurde die Tagung von
der Gastgeberin, der Senatorin fiir
Bildung und Wissenschaft des Lan-
des Bremen, Frau Jiirgens-Pieper. Sie
beschrieb kurz den Bremer Weg, der
im Wesentlichen durch drei Merkmale
charakterisiert ist: die Abschaffung
des Forder-(Sonder-)schulsystems, der
gesetzlich verankerte Vorrang des El-
ternwillens und ein parteiibergreifen-
der verbindlicher Konsens der Bremi-
schen Biirgerschaft, unabhdngig von
kiinftigen Mehrheiten den eingeschla-
genen Weg nicht zu verlassen. Bremen
hat als eines der ersten Bundesldnder
die vollstindige Inklusion Behinderter
im Schulgesetz verankert.

AnschlieBend wies der amtierende
Prdsident der KMK, der bayerische

Staatsminister Dr. Spaenle, auf die
Bedeutung des Themas hin und sorg-
te mit einer AuBerung fiir positives
Erstaunen im Auditorium. Er kiindigte
an, dass auch die bayerische Staatsre-
gierung im bayerischen Landtag einen
parteiiibergreifenden Konsens nach
Bremer Vorbild initiieren wird. Damit
wird meines Erachtens der Druck auf
die iibrigen Bundesldnder deutlich er-
hoht, Gleiches zu tun.

Das sehr umfassende Thema der Ta-
gung wurde in drei Impulsreferaten
(siehe Infobox am Artikelende) ver-
tieft. Professor Dr. Jiirgen Oelkers,
Universitdt Zirich, warf einen Blick
auf die Behindertenrechtskonventi-
on mit dem Fokus der allgemeinen Pa-
dagogik, Professor Dr. Ulrich Heim-
lich, Universitdt Miinchen, selbiges aus
der Sicht der Sonderpddagogik, Prof.
Dr. Ralf Poscher, Universitdt Freiburg,
beleuchtete die wesentlichen juristi-
schen Aspekte in Bezug auf die Um-
setzung der Behindertenrechtskon-
vention.

Prof. Dr. Oelkers betont nachdriick-
lich die Richtung der BRK, eine Inklu-
sion im allgemeinen Bildungssystem zu
erreichen, verweist auf die auch dort
seines Erachtens geltende OECD-For-
derung .No Child left behind" (kein
Kind darf zuriickbleiben), und geht
dann auf die wesentlichen Hemmnis-
se ein, die es im deutschen Bildungs-
system zu iberwinden gilt. Zentra-
ler Punkt in diesem Zusammenhang
ist fiir ihn, dass die deutsche Schul-
struktur, die Entwicklung der Pddago-



gik und die gesellschaftliche Grundhal-
tung die Exklusion eher manifestiert.
Zum einen bestehe die Differenzie-
rung in Regelschulsystem und For-
derschulsystem, wobei letzteres vor
nicht allzu langer Zeit mit Attributen
wie .Kriippelschulen” oder ,Idioten-
schulen” belegt war (Man denke auch
nur an den Umgang mit Behinderten
im 3. Reich). Forderschulen werden
im Zuge der Inklusionsumsetzung
zwangsldufig verschwinden. Aber auch
innerhalb des Regelschulsystems fin-
de Exklusion dadurch statt, dass der
Leitgedanke des zielgleichen Lernens
Prioritdat habe und dem folgend eine
zu frilhe Trennung der Bildungsgdn-
ge stattfindet, bei der Lernschwache-
re oder verhaltensauffillige Kinder
(bsp. ADS, ADHS, Autismus oder auch
Hochbegabung) exkludiert werden. Er
stellt daran ankniipfend die evidente
und mehr als berechtigte Frage, wie
denn in einem solchen auf Exklusion
angelegten System die Inklusion Be-
hinderter vollzogen werden soll. Inso-
fern geht fiir Oelkers die Umsetzung
der Inklusion nach der BRK unabding-
bar einher mit einer weitreichenden
Schulstrukturreform, was in der fo-
deralen Realitdt wiederum unmittelbar
Konsequenzen fiir den Zeithorizont
hat, in dem die Inklusion im Regel-
schulsystem umgesetzt werden kann.

Als weiteres Hemmnis, aber wichtigs-
ten Ansatzpunkt innerhalb der Inklu-
sionsbemiihungen, sieht Oelkers die
der Schulstruktur folgende Entwick-
lung der Pddagogik in den Strdngen all-
gemeine Pddagogik und Sonderpddago-

gik mit der dazu kompatiblen geteilten
Lehrerausbildung. Es bleibt zu kldren,
wo und wie Sonderpddagogen kiinftig
ausgebildet werden sollen, wenn deren
Lehrort wegfillt. Oelkers pladiert da-
fiir, dass Sonderpddagogik einen we-
sentlichen Stellenwert in der allge-
meinpddagogischen Ausbildung erhalt
und Sonderpddagogen zu Allgemeinpd-
dagogen mit besonderer sonderpdda-
gogischen Kompetenz werden. In diese
Richtung muss nach seiner Auffassung
die Ausbildung reformiert werden. Im
schulischen Alltag muss das Dogma der
Zielgleichheit aufgebrochen werden
und in letzter Konsequenz ein inklu-
sives Bildungssystem entstehen, das
Heterogenitdt und Vielfalt als Berei-
cherung sieht und in dem zielgleiches
und zieldifferentes Lernen gleicher-
maBen umgesetzt werden kann. Dies
gelingt, wenn der Fokus nicht mehr auf
ein imagindres Jahrgangsleistungsziel
gelegt wird, sondern sich der Blick der
Pddagogen auf die individuellen Fahig-
keiten und Defizite des einzelhen Kin-
des richtet. Inklusion bedeutet dabei
die Hinwendung zur individuellen For-
derung.

Nach meiner Auffassung legt Oelkers
ganz energisch die Finger in die offe-
nen Wunden des kleinstaatlich fodera-
len bundesdeutschen Bildungssystems.
Wenn Inklusion behinderter Kinder in
das allgemeine Bildungssystem auf al-
len Ebenen kein Lippenbekenntnis blei-
ben soll, dann miissen - so das Resiimee
von Oelkers Vortrag - 16 dicke Bret-
ter gebohrt werden. Inklusion funk-
tioniert eben nicht nur durch die Ab-



schaffung von Férderschulen und die
Versetzung der Kinder mit sonderpdd-
agogischen Forderbedarf in die Regel-
schule. Auch reicht es nicht, dass die-
se Kinder mit einem Stab von Helfern
und Therapeuten in den Regelschulen
auflaufen und dort beschult werden.
Vielmehr miissen die Schulen kiinftig
einen solchen Stab vorhalten und diese
Kinder erwarten.

Professor Dr. Ulrich Heimlich be-
leuchtet das Thema aus der Sicht der
Sonderpddagogik. Er gibt zundchst ei-
nen interessanten Uberblick iiber die
Historie der Inklusionsidee, die nicht
erst mit der Behindertenrechtskon-
vention in die Offentlichkeit gelang-
te, sondern bereits 1994 mit der UN-
Konferenz von Salamanca .Inklusion
und Schule" zum Thema wurde. 2002
folgte die UN-Erkldrung von Madrid,
die sich mit der Inklusion im gesamt-
gesellschaftlichen Zusammenhang be-
fasste. Behindertenrechte als Vélker-
und Menschenrechte wurden dann
mit der Behindertenrechtskonvention
weltweit verbindlich.

Heimlich sieht vier unabdingbare Be-
standteile der Inklusion: Verzicht
auf Aussonderung, Heterogenitdt als
Chance verstehen, Einbeziehung ge-
sellschaftlicher Probleme der Teilha-
be und der Blick auf die individuellen
Bediirfnisse. Er beschreibt den Unter-
schied zwischen Integration und In-
klusion, wobei er die Problematik der
Integration darin sieht, dass die Sys-
teme, also die Schulstrukturen, nicht
verdndert werden, sondern Kinder

mit sonderpddagogischem Farderbe-
darf in die bestehenden Systeme .in-
tegriert” werden. Inklusion hingegen
verfolgt einen stringent systemischen
Ansatz, indem sie darauf abstellt, dass
die Schulstrukturen grundstdndig so
verdndert werden, dass alle Kinder in-
dividuell geférdert werden und son-
derpddagogische Unterstiitzung nicht
auf das einzelne Kind bezogen wird,
sondern als ,Stabsstelle” in den Schu-
len etabliert wird und fiir alle Relevan-
zen zur Verfiigung steht.

Es hat den Anschein, dass die beiden
pddagogischen Fraktionen diesbeziig-
lich nicht weit auseinander sind, eine
Tatsache, die man nutzen sollte.

Nach Heimlich hat dies massive Kon-
sequenzen fiir die Schule: Stadtteil-
schulen fiir alle, gewollte Heterogeni-
tdt, zieldifferentes Lernen als Prinzip,
integrative Curricula, Barrierefrei-
heit, Interdisziplinaritdt, keine Noten
und fiir ihn besonders wichtig, die Ver-
netzung der Schule mit dem sozialen
Umfeld der Schiiler. Nachhaltig macht
Heimlich deutlich, wie sich Sonderpa-
dagogik entwickeln muss und welchen
Stellenwert sie kiinftig einnehmen
wird: Sonderpddagogische Fachkom-
petenz im gesamten Bildungssystem,
Sonderpddagogen als Initiatoren der
Individualisierung, entwicklungs- und
lernprozessorientierte Kind-Umfeld-
Diaghostik fiir alle Kinder, Forderor-
te mit Vielfalt, sonderpddagogisches
Wissen als Basiskompetenz fiir alle
Lehrdmter.



Prof. Dr. Ralf Poscher gibt als Ver-
fassungsjurist zundchst einen Uber-
blick iber den Weg zur BRK und den
internationalen Ratifikationsstand.
Hinsichtlich des Inhaltes der BRK be-
tont er deutlich, dass, auch wenn man-
che Ubersetzungen der Konvention
etwas anderes suggerieren, klar und
eindeutig die Forderung nach einem in-
klusiven Bildungssystem besteht, nicht
nach einem integrativen. Von beson-
derer Bedeutung im Vortrag Poschers
fiir die weiteren Diskussionen sind die
AuBerungen zur innerstaatlichen Gel-
tung der BRK. Die BRK ist eine volker-
rechtliche Konvention und damit nicht
automatisch innerstaatliches Recht.
Um Letzteres zu erreichen, bedarf
es zwei Voraussetzungen: der sog.
Transformation und der unmittelba-
ren Anwendbarkeit. Dadurch, dass ge-
mdB dem Grundgesetz und auch nach
der Foderalismusreform die Rege-
lungskompetenz im Schulbereich aus-
schlieBlich den Bundesldndern vorbe-
halten ist, haben auch nur diese die
Kompetenz zu Transformation. Das
heiBt, auf der Ebene der Ldnder er-
hdlt die BRK erst dann innerstaatliche
Geltung, wenn die Ldnderparlamen-
te sie ratifiziert und zwingend in Lan-
desrecht (Schulgesetze) transformie-
ren. Erst dann entsteht fiir jedes Kind
ein einklagbarer Rechtsanspruch. Also
nicht die BRK selbst ist fiir die Durch-
setzung des individuellen Rechts auf
inklusive Bildung unmittelbar anwend-
bar, sondern ein reformiertes Landes-
recht (Schulgesetz), das die vélker-
rechtlichen Bestimmungen der BRK
konkretisiert. Rechtlich kompliziert
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wird es, so Poscher, wenn die Ldnder
dies nicht umsetzen. Hier greift dann
das Konstrukt der sog. Bundestreue
der Bundesldnder, aus der sich die
Verpflichtung der Ldnder ableitet, die
von der Bundesrepublik eingegangenen
Verpflichtungen - sofern verfassungs-
rechtlich erforderlich - auch in Landes-
recht zu liberfiihren.

Fazit

Aktuell besteht nur in den Ldndern,
die ihre Schulgesetze entsprechend
neu gefasst haben, ein einklagbarer
Rechtsanspruch.

Mit dem Riistzeug dieser drei Impuls-
referate ging es in die Arbeitsforen
zu folgenden Themen: Von der Integ-
ration zur Inklusion, Juristische As-
pekte der Umsetzung der BRK, Anfor-
derungen an die Professionen in der
Schule, Wechselwirkung Allgemeinpd-
dagogik und Sonderpddagogik, Quali-
tdtsstandards fiir den gemeinsamen
Unterricht, Vernetzung mit auBerschu-
lischen Partnern und die BRK im Uber-
gang Schule/Beruf. Eine Zusammen-
fassung der Ergebnisse der einzelnen
Foren gibt es leider (noch) nicht. Aus
meiner Teilnahme am Forum ,Wechsel-
wirkung Allgemeinpddagogik - Sonder-
padagogik” als einziger pddagogischer
Laie wurde deutlich, dass die Schulbii-
rokratie eine Schliisselposition in der
Umsetzung der BRK einnehmen wird.
Frau Prof. Dr. Ada Sasse, die in diesem
Forum einen thematischen Input gab,
stellte eine empirische Untersuchung
vor, die ein verbliiffendes Ergebnis
hatte: sie stiitzt die These, dass allein



die Existenz von Forderschulen die Ex-
klusion manifestiert (das Angebot
schafft sich seine Nachfrage). Daraus
ldsst sich die Frage ableiten, wie denn
Ldnder, Kreise und Kommunen mit der
mittels erheblicher Summen geschaf-
fenen Forderinfrastruktur umgehen
werden, wenn diese im Zuge der Inklu-
sion nicht mehr benétigt wird, anders
gefragt: Hemmt die Tatsache, dass
dort grofe Investitionssummen gebun-
den sind maglicherweise die Inklusion?

Download alle Haupt- und Input-
referate aus den Arbeitsforen

www.bildung.bremen.de/
sixcms/detail.php?gsid=
bremenl17.c.23820.de

Thomas Franken

Einfiihrung Themenwochenende 2010 Fulda

In der Jugendherberge Fulda trafen
sich KiDS-Eltern vom 30. April bis
2. Mai 2010 zum 9. Themenwochenen-
de. Zu den zentralen Themen Entwick-
lung und Selbstdndigkeit luden ver-
schiedene Vortrdge ein. Dabei wurde
ein weiter Bogen gespannt von der frii-
hen kindlichen Entwicklung bis zu The-
men wie Berufswahl und Arbeitsleben.
Detailierte Informationen zu den ein-
zelnen Vortrdgen finden Sie im An-
schluss an diesen Bericht.

Trotz des schon frilhsommerlichen
Termins waren die Wetterverhdlthis-
se nicht allzu gut, so dass die meisten
Akftivitdten drinnen stattfanden. Ei-
nige Unerschrockene allerdings nutz-
ten trotzdem den direkt neben der Ju-
gendherberge liegenden Hartplatz fiir
einige ausgedehnte Kickerrunden.

Das Haus, ruhig am Ortsrand von Ful-
da gelegen, bot mit seinen grofziigigen
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Rdumlichkeiten ausreichend Platz fiir
alle teilnehmenden Familien. Fiir Vor-
trdge und Gruppenagebote waren ei-

gene Rdume vorbereitet. In Aula und
Gemeinschaftsraum konnten sich die
Teilnehmer treffen, ausspannen oder
auch mal ein kurzes Spiel wagen.

Fiir die Kinder- und Jugendbetreuung
hatte Andrea Kraft erstmals ein Team



aus kompetenten Fachfrauen (Erzie-
herinnen, Kinderpflegerinnen) fiir ein
Wochenende mit unseren KiDS moti-
vieren konnen. Und was die sechs Be-
treuerinnen mit den Kindern und Ju-
gendlichen zwischen 3 und 17 Jahren
alles unternommen haben war mehr
als nur kurzweilig. Hip-Hop, ein Jong-
lier-Workshop und gemeinsame Spiele
standen auf dem Programm.

Als besonderes Highlight konnten alle
einen Keilrahmen mit verschiedenen
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Olfarben bemalen. Die fertigen Bilder
wurden danach fotografiert und schmii-
cken nun eine schone GruBkarte mit 30
vollig unterschiedlichen Motiven.

Der Samstagnachmittag war einem
besonderen Termin verschrieben - das
begehbare Herz. Das iibergrofie Mo-
dell ist in der Kinderakademie Fulda
zu bestaunen und wirklich zu begehen.
In einem sehr anschaulichen Vortrag
wurde die Funktionsweise des mensch-
lichen Herzen erkldrt, und dann konn-
ten alle durch die Herzkammern krie-
chen und sich das zentrale Organ des
Menschen auch mal von innen ansehen.
Eine ganz besondere Erfahrung, die
gerade die Jiingeren in ihren Bann zog.

Nebendenauf die Vormittage verteilten
Vortrdgen ergab sich fiir die Erwach-
senen viel Zeit fiir Gesprdche und Aus-
tausch. Dabei entstand gerade fiir die
neu hinzugekommenen Familien schnell
eine vertraute Atmosphdre. Auch am
Abend fanden sich lockere Gesprdchs-
runden zusammen, in denen teilweise
bis spdt in die Nacht diskutiert, erzdhlt
und gelacht wurde.

Stephan Schmid



Unterstiitzende Leistungen fiir Menschen

mit Behinderung am Arbeitsleben

Die Strukturen der bisher bekannten
Arbeitsmdrkte werden weicher. Fiir
Menschen mit Behinderung sind da-
durch erheblich mehr Mdglichkeiten
geschaffen, sich beruflich zu etablie-
ren. Die vielmals beschriebene und fiir
jeden einzelnen Menschen wichtige
Teilhabe am beruflichen wie gesell-
schaftlichen Leben, an der Gemein-
schaft, ist ein wesentlicher Bestand-
teil der personlichen Entwicklung.
Zeigen was man kann und daraus
Selbstbewusstsein zu entwickeln, dies
gilt auch fiir Menschen, die keiner Er-
werbsarbeit nachgehen.

Arbeit strukturiert das Leben und bie-
tet dem Menschen eine zweite soziale
Lebenswelt. Fiir die meisten Menschen
ist Arbeit ein wesentlicher, bestim-
mender und zeitintensiver Bestandteil
des Lebens. Arbeit bedeutet in aller
Regel Lebensqualitdt und soziale Teil-
habe.

Dariiber hinaus tragt Arbeit im Rah-
men der Behindertenhilfe zum Norma-
lisierungsprozess bei. Denn auch der
soziale Status sowie die gesellschaft-
liche Akzeptanz wird von den meisten
Menschen (iber eine erfiillte Arbeit
definiert.

Mit den unterstiitzenden Leistungen
wird das im SGB IX (§ 9) festgeschrie-
bene Wunsch- und Wahlrecht von Men-
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schen mit Behinderung gestdrkt und
unterstiitzt. Alle Trdger 6ffentlicher
Belange, vor allem die Bundesagentur
fiir Arbeit sowie die Rentenversiche-
rungstrdager, unterstiitzen Menschen
die diese seit 2008 gesetzlich veran-
kerte Form der Beschdftigung wadhlen.

Bereits einige Projekte haben sich in
den vergangenen Jahren erfolgreich
um die Entwicklung von Konzepten,
Verfahren und Strategien fiir das per-
sonliche Budget fiir Arbeit eingesetzt.

Was kénnen diese Leistungen nun
konkret bewirken und wie kommt ein
Mensch mit Behinderung zu diesen?

Der Ubergang von Schule zum Beruf
wird in der Regel begleitet durch die
Agentur fiir Arbeit. Sie stellt bei Men-
schen mit korperlichen, geistigen oder
seelischen Beeintrdchtigungen Hilfen
zur Eingliederung zur Verfiigung. Vor-
rangig diejenigen, deren persénliche
Maglichkeiten bisher fiir eine Ausbil-
dung im ersten, also allgemeinen, oder
zweitem Arbeitsmarkt als zu gering
betrachtet wurden, kénnen mit Hil-
fe des persénlichen Budgets fiir Ar-
beit eine Perspektive auBerhalb der
Werkstatt fiir Behinderte Menschen
(WfbM) erlangen.

Das bedeutet, Leistungen des persén-
lichen Budgets kannen als Unterstiit-



zungs- oder QualifizierungsmaBnahme
im Rahmen einer Erwerbsarbeit am
ersten Arbeitsmarkt verwendet wer-
den. Ebenso kann der Arbeithehmer
die fiir eine Beschdftigung nétigen As-
sistenzleistungen hieriiber einkau-
fen”. Es kann also eigenverantwortlich
entschieden werden, welche Leistun-
gen er, evtl. bei verschiedenen Anbie-
tern, bucht.

Der Rest des Budgets, dessen Haohe
sich nach dem Bedarf des behinderten
Menschen richtet, kann er als Gehalts-
Subvention verwenden und damit die
geringere Leistungsfdhigkeit fiir den
Arbeitgeber kompensieren.

Ein Mensch mit Behinderung, der sich
fiir ein Budget fiir Arbeit entscheidef,
kann jederzeit das Budget wieder kiin-
digen und seine Arbeit in einer WfbM
aufnehmen. Voraussetzung ist aller-
dings das Durchlaufen des Berufsbil-
dungsbereiches der WfbM.

Ein bisher ungeldstes Hindernis beim
Budget fiir Arbeit ist allerdings die
Bemessung fiir Sozial- und Rentenver-
sicherung. Da es sich um ein regula-
res Beschaftigungsverhdltnis handelt,
wird das Bruttogehalt als Bemessungs-
grundlage herangezogen. Aller Erfah-
rung nach ist dieses allerdings geringer
als bei nichtbehinderten Beschdftigten
am ersten Arbeitsmarkt. Dadurch ent-
steht ein Nachteil im Gegensatz zur
Beschaftigung in der WfbM, da dort
Beschaftigte so versichert werden, als
wenn sie 80 % des Durchschnittlohns
aller ArbeitnehmerInnen erzielen.
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Ebenso ist es maglich, im Rahmen ei-
ner unterstiitzten Beschdftigung di-
rekt ein Beschdftigungsverhdltnis auf
dem freien Arbeitsmarkt aufzuneh-
men. Grundsdtzlich stehen dafiir alle
Maglichkeiten bezogen auf die persan-
lichen Ressourcen des Einzelnen of fen.
Unterstiitzt durch verschiedene bun-
desweit tdtige Organisationen (z. B.
www.jobbudget.de), aber auch selbst
initiiert, wird gezielt ein fiir einen be-
hinderten Menschen geeigneter Ar-
beitsplatz in einem Unternehmen
gesucht, der seinen Fdhigkeiten ent-
spricht und der mit seiner Behinderung
vereinbar ist. Dies kénnen z. B. Aufga-
ben im Bereich Kinder und Haushalt
oder Auto und Verkehr sowie Helfer-
tdtigkeiten in Handwerk und Biiro sein.

Nach dem Grundsatz: ,erst platzieren,
dann qualifizieren" umfasst die unter-
stiitzte Beschdftigung eine individu-
elle, berufspraktische Qualifizierung
und Betreuung, bei der der behinderte
Mensch auf einem konkreten Arbeits-
platz eingearbeitet wird. Hierzu wird
durch den Trdger der unterstiitzten
Beschdftigung ein Betreuer gestellt,
der den behinderten Menschen in al-
len einzelnen Arbeitsschritten anleitet
und qualifiziert, bis er seine Tdtigkeit
beherrscht. Nach und nach zieht sich
der Betreuer zuriick, ist aber bei Pro-
blemen zur Stelle.

DieUnterstiitzte Beschdftigungisteine
auf Zeit angelegte Unterstiitzungsleis-
tung mit dem Ziel, den Nutzer irgend-
wann unabhdngig von den Hilfen, die
§ 38 a SGB IX beschreibt, zu machen.



Hierzu gibt es auch vom Bundesministe-
rium fiir Arbeit und Soziales eine aus-
fihrliche Broschiire mit dem Titel ,Ich
habe meinen Arbeitsplatz gefunden”.

Wesentlich ist der Vorteil der Eigenin-
itiative. Das bedeutet, es werden kei-
ne Leistungen und Wege vorgezeichnet,
sondern der Budgetnehmer entscheidet,
welche Qualifizierungs- und Weiterbil-
dungsmaBnahmen fiir sein berufliches
Fortkommen von Bedeutung sind und
kann diese auch eigenverantwortlich
wahrnehmen. Ebenso konnen Leistun-
gen der Berufsbegleitung (Assistenz-
leistungen) im Rahmen der unterstiitz-
ten Beschdftigung vom Budgetnehmer
selbst veranlasst werden, soweit sie
wegen Art oder Schwere der Behin-
derung zur Sicherung des Beschafti-
gungsverhdltnisses erforderlich sind.

Die dritte Maglichkeit unterstiitzen-
der Leistungen fiir Menschen mit Be-
hinderung ist die Arbeitsassistenz. Sie
kann direkt bei der Aufnahme eines
Arbeitsverhdltnisses oder auch dem
Ende einer unterstiitzten Beschdf-
tigung in Anspruch genommen wer-
den. Voraussetzung fiir die im SGB IX
§ 102 Abs. 4 verankerte Leistungist es,
dass ein schwerbehinderter Mensch
den das Beschdftigungsverhdltnis in-
haltlich prdgenden Kernbereich der
arbeitsvertraglichen Arbeitsaufgaben
selbstdndig erledigen kann. Das heift,
er sollte vollstdndig fiir den Arbeits-
bereich qualifiziert sein.

Die Arbeitsassistenz ist eine dauer-
hafte Unterstiitzungsleistung am Ar-
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beitsplatz, wobei die Leistung der
Arbeitsassistenten nur am Periphe-
riebereich der eigentlichen Tdtigkeit
des Nutzers erbracht wird. Beispiele
dafiir sind einfache Handreichungen,
Kommunikationsassistenz oder auch
eine Begleitung fiir Blinde und sehbe-
hinderte Menschen. Diese Leistungen
konnen dauerhaft in Anspruch genom-
men werden, da sie der Erlangung und
Erhaltung eines Arbeitsplatzes dienen.

Die Anzahl behinderter Menschen, de-
ren Leistungspotenzial im Grenzbereich
der Anforderungen des allgemeinen Ar-
beitsmarktes und der Zugangsvoraus-
setzungen von Werkstatten fiir behin-
derte Menschen (WfbM) liegt, nimmt
zu. Daraus resultierend wurden die
unterstiitzenden Leistungen fiir Men-
schen mit Behinderung entwickelt. Sie
werden heute vorwiegend als alternati-
ve Ausfiihrung von Werkstatt-Leistun-
gen (persénliches Budget fiir Arbeit)
und als . klassische” Teilhabeleistungen
der Berufsvorbereitung sowie Ausbil-
dung/Weiterbildung gesehen.

Durch die Bundesagentur fiir Arbeit
wird fiir jeden Teilnehmer eine indivi-
duell ausgerichtete Orientierung und
praxisorientierte Abkldrung der Po-
tentiale und Ressourcen angeboten.
Als Ergebnis sollte die mdgliche Form
und ggf. auch Ausrichtung der Be-
schaftigung auBerhalb der WfbM de-
finiert sein.

Ein Kunde (in aller Regel ein Beschdf-
tigter einer WfbM) stellt bei der
Agentur fiir Arbeit einen Antrag auf



unterstiitzende Leistungen, um eine
Tdtigkeit auf dem 1. Arbeitsmarkt
aufzunehmen.

In einem Erstgesprdch wird iber die
Erwartungen und Wiinsche des Kun-
den gesprochen. Es wird ein Arbeits-/
Praktikumsplatz gemeinsam mit dem
behinderten Menschen gesucht. Der
Fachdienst erstellt ein Anforderungs-
profil fir diesen Arbeitsplatz. Dar-
aufhin erfolgt ein Abgleich zwischen
Anforderungsprofil und dem Ressour-
cenprofil des Arbeitnehmers.

Danach schlieft sich eine Bedarfser-
hebung mit der Festlegung der MaRB-
nahmen der individuellen Arbeitsbe-
gleitung an. Der Kunde beantragt ein
.Persdnliches Budget” oder ein ,Bud-
get fiir Arbeit”. Eine Zielvereinbarung
wird mit dem oder den Kostentrdger(n)
abgeschlossen. In dieser Zielverein-
barung wird die Hohe des .Personli-
chen Budgets”, der Anteil der indivi-
duellen Arbeitsbegleitung, der Anteil
einer maglichen Lohnsubventionierung
sowie das Ziel, das mit dieser MaBinah-
me erreicht werden soll, festgelegt.
Der Kunde bekommt dann das Budget
ausbezahlt und kauft damit, wie ver-
einbart, die Leistungen bei seinem Ar-
beitgeber bzw. bei freien Leistungser-
bringern ein.

Der Einstieg in einen Arbeitsplatz
wird je nach Zielvereinbarung z. B. als
3-jdhrliches Praktikum gestaltet. Dem
Kunden stehen wdhrend dieser Zeit
Betreuer der Bundesagentur unter-
stiitzend zur Seite. Nach einem hal-
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ben Jahr wird ermittelt, ob und wie die
Beschdftigung weiter gefiihrt werden
kann.

Ein Arbeitsbegleiter unterstiitzt den
Kunden im Betrieb und ist sowohl An-
walt fiir die Arbeitskraft mit Behinde-
rung als auch Partner des Betriebes.
Neben dem Einiiben von Arbeitsschrit-
ten und Tdtigkeiten férdert ein Ar-
beitsbegleiter auch die Kommunikation
mit Kollegen und Vorgesetzten.
Soweit dies moglich ist, wird durch
die Arbeitsbegleitung innerhalb des
Betriebes ein Mentor, also ein inner-
betrieblicher Anleiter bzw. Vertrau-
ensperson, aufgebaut. Der Mentor ist
Ansprechpartner des Unternehmens
fiir die Arbeitsbegleitung, aber auch
vertrauter Ansprechpartner fiir den
behinderten Menschen im Betrieb.

Fir den Antragsteller ergeben sich
daraus eine Reihe von Perspektiven,
die fiir eine Entscheidung fiir den Weg
der unterstiitzenden Leistungen spre-
chen kénnen:

Seine Auswahlmdglichkeiten fiir
eine Arbeit wachsen enorm.

Er wird dabei unterstiitzt, heraus-
zufinden, wo seine Stdrken sind.
Es wird ihm bei der Arbeitsplatz-/
Praktikumsplatzsuche geholfen.
Er bekommt Unterstiitzung bei
seiner Qualifikation fiir den
Arbeitsplatz.

Eine Teilhabe am Arbeitsleben von
Menschen mit Handicap muss nicht
ausschlieBlich in einer WfbM stattfin-



den. Positive Beispiele belegen, dass es
auch anders geht.

Das ..Personliche Budget” und insbeson-
dere das ..Budget fiir Arbeit" sowie die
weiteren unterstiitzenden Leistungen
bietet Menschen mit Behinderung ein
wirkungsvolles Instrument, mit dessen
Hilfe der Schritt aus der WfbM ge-
wagt werden kann. Auch wenn bereits
seit einigen Jahren ein Rechtsanspruch
auf das Budget besteht, so ist diese
Maglichkeit der Hilfeform bei den Be-
troffenen leider noch wenig bekannt.

Ubergdnge fiir Menschen mit Behinde-

rung zu gestalten, die noch nicht auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt be-
schdftigt werden kénnen, aber durch
besondere Unterstiitzung eine giinsti-
ge Perspektive auf betriebliche Integ-
ration erhalten, werden mit diesen An-
geboten greifbar.

Stephan Schmid

Wie es weitergeht - Schulelll und Beruf???

Ich habe vor einigen Jahren zusammen
mit meiner Tochter Miriam lber ihren
Schulwechsel von einer integrativen
Gesamtschule zu einer Forderschule -
motorische Entwicklung berichtet.
Diesen Bericht hat sie genehmigt.

In der Forderschule lief manches bes-
ser fir Miriam. Sie konnte ihre Behin-
derung .einordnen” in die Behinderun-
gen ihrer Mitschiiler/innen und war
nicht mehr das Ausnahmekind. Es fiel
ihr schwer, die Beschrdnkungen hinzu-
nehmen (keine Ausfliige, die nicht fiir
die Rollifahrer geeignet sind).

Im Januar 2009 hatte Miriam ihre
dritte Herz-OP. Die Kunstklappe, die
sie mit zwei Jahren bekommen hatte,
musste gewechselt werden. Wegen ei-
niger begleitender Probleme (erwor-
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benes von-Willebrandt-Syndrom) war
das sehr schwierig, aber lebensnot-
wendig.

Miriam hatte grofie Sorge, wegen der
Fehlzeiten ihren Hauptschulabschluss
nicht zu schaffen. Im Herbst 2008
war sie beim psychologischen Dienst
der Arbeitsagentur gewesen und hat-
te im Test verhdltnismdBig gut abge-
schnitten. Wir hatten ihr gesagt, die-
ses ,knapp unter Hauptschulniveau”
sei so gut wie ein Schulabschluss. Sie
hoffte auf eine Reha-Ausbildung hach
der Schule.

Sie ging in das Krankenhaus, in dem sie
seit ihrem 5. Lebenstag betreut wird
und fragte gleich nach Unterricht.
Die Lehrerin, die sie unterrichtete,
sprach sich mit ihrer Klassenlehrerin



ab. Wenn es Miriam gut ging, bekam sie
Unterricht, hatte sie Fieber oder an-
dere Beschwerden, las die Lehrerin ihr
vor und spielte ein wenig mit ihr. Gegen
Ende konnte sie mit in die klinikeigenen
Unterrichtsrdume.

Die Betreuung in der Kinderklinik war
sehr, sehr gut. Wir sind alle sehr dank-
bar dafiir, was medizinisch, pflege-
risch, physiotherapeutisch und psy-
chotherapeutisch fiir und mit Miriam
getan wurde. Allein dariiber kénnte ich
einen ldngeren Bericht schreiben...

Miriam wollte auf keinen Fall in eine
stationdre Reha, die nach 5 Wochen
Klinik notwendig war. Trotz grofier Be-
denken der Arztinnen ging sie dann als
jiingste Teilnehmerin in eine ambulan-
te Reha bei uns in der Ndhe. Ein voller
Erfolg.

Nach drei Monaten besuchte sie wie-
der die Schule. Ihre Klassenlehrerin
hatte sich dafiir eingesetzt, dass die
Zeit im Krankenhaus als Unterrichts-
zeit gewertet werden konnte und Mi-
riam fir die Priifung zum Hauptschul-
abschluss zugelassen wurde. Sie hat
ihren Abschluss trotz Dyskalkulie und
Rechtschreibschwidche geschafft.

Gleichzeitig wurde Miriam volljdhrig.
Wir haben die gesetzliche Betreuung
fiir Gesundheitssorge beantragt und
der Richter hat Miriam gefragt, ob
es nicht schlau wdre, wenn ihre Eltern
sich auch um die Verwaltungsangele-
genheiten kiimmern wiirden.
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Nach der Schule wurde Miriam von
der Reha-Berufsberatung in eine be-
rufsvorbereitende  Reha-MaBnahme
vermittelt. Sie sollte unterschiedliche
Berufsfelder ausprobieren und ihre
Eignung fiir einen Beruf erproben.

Leider konnte keine Ausbildungseig-
nung festgestellt werden. Es stellte
sich heraus, dass die kérperliche Be-
hinderung, die Lernbehinderung und
die chronischen Erkrankungen zusam-
men keine berufliche Ausbildung zulie-
Ben. Der Trdger hielt Kontakt mit uns
und war aufgeschlossen fiir Alterna-
tiven. Tdtigkeiten ohne Schreib- und
Rechenkompetenz sind kérperlich an-
strengend oder haben ein Verletzungs-
risiko. Der Trdger sprach eine Empfeh-
lung fiir die Werkstatt fiir Behinderte
aus. Miriam war sehr enttduscht, sah
es aber ein.

Die Agentur fiir Arbeit hatte kei-
ne Moglichkeit dem zu entsprechen,
ohne noch eine andere MaBnahme da-
zwischen zu schalten. Diese MaBnah-
me DIAAM (Diagnose erster Arbeits-
markt) soll aufspiiren, ob es vielleicht
eine Alternative zur Werkstatt gibt.
Miriam ging es dort nicht gut, es gab
vom ersten Tag an Probleme. Es wurde
ihr auch klar, wie schwer es ihr fdllt,
mit wechselnden Gruppen klarzukom-
men.

Inzwischen hatte ich von einem Job
gehort, von dem ich dachte, Miriam
konnte es schaffen: Museumsaufsicht.
Aber nein - ich hatte vergessen, dass
dort eine Klimaanlage ist und das sie



darauf mit Lungenproblemen reagiert.
Auferdem hdtte ihr die notwendige
Durchsetzungsfdhigkeit gefehlt.

Am Ende kam von der DIAAM die glei-
che Empfehlung: Werkstatt. Der Weg
dorthin war steinig, Miriam legte ein
Verhalten an den Tag, dass wir noch
nicht von ihr kannten. Sie glaubte:
Mich will ja keiner, mich braucht kei-
ner, ich kann nichts. Und so abweisend
verhielt sie sich auch.

Am 19.2010 wurde sie in die Werk-
statt fiir behinderte Menschen aufge-
nommen. Die Werkstatt ist sehr gro8,
zur Zeit werden 1.200 Menschen dort
beschdftigt. Es gibt sehr viele Aufga-
benbereiche (auch Gebrauchsgrafik)
und ich bin gespannt, was sie dort leis-
ten kann.

Ich habe erfahren, dass in Sidtirol
alle studieren konnen (wer ohne Abi
anfdngt, kann eben keinen Abschluss
erwerben) und war ganz neidisch. Wie
schon, wenn sie sich in ihrem Wunsch-
bereich Kunst und Design immatriku-
lieren konnte. Und es wdre sogar fiir
den Steuerzahler giinstiger! Aber
warten wir mal ab...

Annette Dieckmann-Bartels

Burn-Out und die Gefdhrdung von

Eltern besonderer Kinder

Ausgebrannt sein, sich leer fiihlen,
leicht reizbar sein oder ohne jede
Energie in den Tag leben. Das sind
meist sehr genaue Anzeigen fiir Burn-
Out, und dies betrifft nicht nur Frauen.

Mit dem Begriff Burn-Out werden
heute viele Bereiche der Gesellschaft
in Verbindung gebracht. Vor allem in
der Arbeitswelt wird diese sehr ernst
zu nehmende Erkrankung aktuell aus-
fiihrlich diskutiert. Aber nicht nur
durch die beruflichen Einfliisse am Ar-
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beitsplatz kdnnen Menschen in einen
seelischen Ausnahmezustand bringen,
der zu allmdhlicher Entkrdftung und
schlieBlich zum echten inneren Zusam-
menbruch fiihren kann.

Auch familidre Belastungssituationen
fiihren oft schleichend dazu, dass ein
oder beide Elternteile sich zunehmend
liberfordert fiihlen. Es fdllt ihnen im-
mer schwerer, die eigentlichen Aufga-
ben wahrzunehmen und sich mit dem
Alltag auseinanderzusetzen.



Was aber genau ist Burn-Out?

Burn-Out wird als Energieverschleif
beschrieben. Es ist eine durch Uber-
forderung hervorgerufene Erschap-
fung, deren Ursache von innen, also
aus sich selbst heraus, oder auch von
auBen durch Familie, Arbeit, Freunde,
Wertesystem oder Gesellschaft kom-
men kann. Sie nimmt der betroffenen
Person zunehmend Energie, die Mag-
lichkeit Situationen zu bewdltigen und
auch die innere Kraft, mit der Umwelt
und sich selbst im Einklang zu sein.
Dadurch entsteht zumeist eine immer
groBer werdende Hilflosigkeit und da-
mit einhergehende Resignation. Die
Fahigkeit, mit Stress und Belastung
positiv umgehen zu kénnen, Auswege
zu finden, wird geschmdlert.

Burn-Out ist also genau betrachtet ein
Gefiihlszustand der von iibermdBigem
Stress begleitet ist und die personli-
che Motivationen, Einstellungen und
das Verhalten beeintrdchtigt.

Meist stellt man sich die Frage,
wer ist denn nun - oder bin ich
selbst - Burn-Out gefdhrdet?

Eine der groften Gefdhrdungen ist es
den Stress damit zu bewadltigen, in-
dem man sich noch mehr anstrengt, um
den Anforderungen gerecht zu wer-
den. Ebenso wird Burn-Out begiinstigt,
wenn auf Erschopfungssymptome nicht
reagiert, sondern versucht wird, sie zu
verdrdngen oder, noch schlimmer, sie
als Feinde zu betrachten, die auf je-
den Fall bekdmpft werden miissen.

Gerade diese Reaktionen sind sehr
hdufig bei einer beginnenden Entkrdf-
tung; meist begriindet durch Argumen-
te wie - so was passiert mir doch nicht -
ich bin nicht sicher, soll das schon
Burn-Out sein? Nein, du spinnst - ich
bin stark, da komme ich schon driiber -
Jetzt warte ich noch ein bisschen, das
wird schon wieder besser.

Aus der Erfahrung ergibt es sich lei-
der immer wieder, dass diese schein-
baren Argumente eigentlich nur Aus-
reden sind - Ausfliichte, sich nicht
ernsthaft mit der eigenen Gesundheit
auseinanderzusetzen. Und sehr hdufig
fihrt dies zu einer oftmals gravieren-
den Verschlechterung der Situation.
Ein Kreislauf setzt sich in Bewegung,
der wie eine Spirale immer engere
Kreise zieht.

Tatsdchlich ist es so: Eltern beson-
derer Kinder sind aufgrund der ver-
dnderten Gesamtsituation der Familie
fiir ein sich langsam einschleichendes
Burn-Out besonders gefdhrdet. Dies
hat in der Regel nichts oder nur sehr
wenig mit der persdnlichen Leistungs-
fdhigkeit oder Robustheit zu tun. Es
ist vielmehr mit der Tatsache verbun-
den, dass iiber einen sehr langen Zeit-
raum alle Sinne, jegliche Tadtigkeit, mit
einer hohen Anspannung, groBer Ver-
antwortung und meist auch mit Erwar-
tungen von AuBlen gefiillt sind, denen
die Eltern versuchen, gerecht zu werden.

Zwilf-Phasen-Modell
Der Psychoanalytiker Herbert Freu-
denberger und die Journalistin Gail



North haben 1992 einen Burn-Out-Zy-
klus vorgestellt, wie sie sich die Ent-
wicklung von Burn-Out vorstellen.
Auch wenn die von Freudenberger und
North beschriebenen Stadien nicht
immer in der von ihnen genannten Rei-
henfolge auftreten, so vermittelt das
Zwalf-Phasen-Modell eine Vorstellung
davon, dass Burn-Out mehr ist als nur
eine Depression oder zumindest eine

besonders ausgeprdgte Form einer
Depression mit Selbstmordgefahr ist.

Hilfe bei Burn-Out

Es ist erstaunlich, wie lange sich vie-
le Menschen ausgebrannt dahinschlep-
pen, ohne iiber mégliche Ursachen (re-
alistisch und objektiv ) nachgedacht zu
haben. Es scheint, dass man sich selbst
am besten tduschen kann.

Fiir eine umfassende und nachhal-
tige Hilfe bei (Therapie des) Burn-
Out-Syndrom ist (eine) professionelle
Hilfe in den fortgeschrittenen Stadien
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unerldsslich. In den ersten Stadien
des Burn-Out (Anfangsphasen) kannen
teilweise noch ausgedehnte Erholung,
z. B. in Form einer Kur, ausreichend
Hilfe leisten. Im fortgeschrittenen
Stadium vergeht ein Burn-Out-Syn-
drom nicht "einfach" wieder. Mit Hil-
fe von Dritten (z. B. Beratung, Kur-
sen oder Therapie) lernen Burn-Out
Betroffene ihre eigene Struktur, ihre
Leistungsfdhigkeit, ihre Bedirfnis-
se und Grenzen besser einzuschdtzen,
damit kiinftige Uberforderungen friih
erkannt und umgangen werden kénnen.

Die eigentliche Verdnderung, die aus
einer Burn-Out Belastung fiihrt, ist
die eigene Wertschdtzung. Wenn ich
es mir wert bin, auf meine korperli-
chen und seelischen Signale zu ho-
ren, sensibel dafiir zu werden und sie
zu beachten, konnen sich andere Ver-
dnderungen ganz von selbst einstel-
len. Anstrengend daran ist die Selbst-
erkenntnis, dass falsche Werte- und
Denksysteme dazu gefiihrt haben, sich
permanent zu iiberanstrengen.

Dazu miissen die zugrundeliegenden
Belastungsfaktoren bewusst gemacht
werden, zumal sie verantwortlich sind
fir das stdndig iberhshte Anspan-
nungsniveau und die damit auf Dau-
er verringerte Stressresistenz. Eine
Burn-Out-Therapie ist zumeist nicht
nur eine voriibergehende Interventi-
on, sondern eine Langzeitanstrengung.
Das Therapieziel ist die generelle Ver-
dnderung der Selbsteinschdtzung und
damit der Lebensgewohnheiten und
-umstdnde.



Vorbeugung

Selbstverstandlich ist Vorbeugung im-
mer der beste Schutz. Dabei ist es be-
sonders wichtig, die eigenen Werte und
Visionen zu erkennen und zu .leben”.

Selbst mit einfachen Mitteln kann ei-
nem drohenden Burn-Out entgegenge-
wirkt werden. Ausreichend Schlaf und
eine gesunde Lebensfiihrung kédnnen
hier bereits sehr hilfreich sein. Sport-
liche Aktivitdten, regelmdBig durch-
gefihrt, fiihren zu einer anhaltenden
Regeneration der natiirlichen Reser-
ven. Dabei muss es nicht Extremsport
sein, Nordic Walking, Fahrradfahren
oder Schwimmen wirken ebenso gut wie
Gartenarbeit oder ein ausgedehnter
Marsch durch die Natur. Die Eindriicke

Literatur
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Wege aus dem Familienstress
von Bettina Mdhler und Peter
Musall, Rowohlt Verlag 2007.
ISBN 978-3499619908
Burn-Out bei Frauen

Uber das Gefiihl des Aus-
gebranntsein von Herbert
Freudenberger und Gail North,
Fischer Verlag 2003.

ISBN 978-3596122721

Auch Mitter diirfen

NEIN sagen

Mut zu eigenen Wegen

von Gertraud Finger,
Klett-Cotta Verlag 2007.
ISBN 978-3608944839
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und RegelmdBigkeit geben die notwen-
digen Impulse das, eigene Lebensgefiihl
wieder auf Vordermann zu bringen.

Schulter- und Nackenmassagen, Kneipp'
sche Anwendungen, medizinische Bdder,
sind als physikalische Behandlungsmag-
nahmen zur korperlichen und sogar see-
lischen bzw. psychosomatischen Krafti-
gung durchaus erfolgreich. Und mit einer
der wesentlichsten Punkte einer erfolg-
reichen Vorbeugung gegen Burn-Out
kann das Erlernen von Entspannungstech-
niken sein. Dazu gehdren Autogenes Trai-
ning, Yoga, Progressive Muskelrelaxation
nach Jacobson u. a., und zwar bevor man
sie braucht. Wichtig auch hierbei: regel-
mdBig einsetzen bzw. trainieren.

Hobbys und andere Tdtigkeiten auBer-
halb des eigentlichen Aufgabengebietes
sind ganz wichtig. Wenn man das Hobby
als Regenerationshilfe nicht nutzt und
auch sonst keinen Ausgleich hat, dann
gerdt man langsam aber sicher in ein De-
fizit. Dessen Folgen sind meist aufwen-
diger, als die kontinuierliche Pflege eines
Hobbys. Soziale Kontakte zu pflegen ist
gerade fiir Eltern besonderer Kinder
oftmals eine grofe Herausforderung.
Durch die verdnderte Lebenssituation
haben sich die Kontakte verdndert. Und
die aktiven aufrecht zu erhalten erfor-
dert oftmals ein hohes MaB an Energie
und Uberwindung. Zwischenmenschliche
Beziehungen auf jeder Ebene schiit-
zen vor dem "Ausbrennen”. Eine Losung
kann sein, die Kontakte zu .sortieren”,
bei Begegnungen deutlich benennen wo-
riiber man nicht - oder gerade sprechen
mochte. Daher, Kontakte sorgfiltig



zu pflegen, vor allem in Zeiten, in denen
man sie nicht zu brauchen scheint, ist fiir
einen spdteren Zeitpunkt des Bedarfes
sehr hilfreich.

Allen vorbeugenden Methoden gemein-
sam ist allerdings die Grundregel - auf
sich selbst gut acht zu geben. Denn ge-
nau der bisherige unachtsame Umgang

mit den eigenen Bediirfnissen fiihrt zu
der Situation, in der sich Burn-Out-Be-
troffene befinden. Achtsames Handeln
bestimmt nicht nur die Gesundheit und
das Lebensgefiihl unserer Kinder, son-
dern es gilt auch fiir uns Eltern - achten
Sie auf sich!

Stephan Schmid

Bericht ,Miitterseminare”

Nach der Auftaktveranstaltung in
2009 mit dem Thema .Vom achtsamen
Umgang mit sich und der Zeit", der inte-
ressierten Frauen Gelegenheit bof, ei-
gene Wiinsche und Bediirfnisse wieder
zu entdecken, hat sich im Mdrz diesen
Jahres erneut eine Miittergruppe in
Laubach/Hessen eingefunden. Thema
der diesjdhrigen Veranstaltung war der
gute Umgang mit Stress und Belastung:
neue Wege zu mehr Gelassenheit. Mit
Marit Hamer und Susanne Wéhrl haben
wir zwei sehr gute und erfahrene Refe-
rentinnen gefunden, die sich aufgrund
ihrer eigenen Erfahrungen als Miitter
von besonderen Kindern in unsere Situ-
ation hineinversetzen kénnen. Eines der
Elemente der ersten Veranstaltung war
ein Vortrag iiber Burn-Out bei Frauen,
der im Rahmen des letzten Themenwo-
chenendes in Fulda mit einem Vortrag
liber das Phdnomen innerhalb der Fami-
lie ergdnzt wurde (Bericht folgt in der
ndchsten KiDS-Info). Interessant war
auch die Ausarbeitung iiber den Wandel
des Miitterbildes in der Gesellschaft,
die innerhalb der zweiten Veranstal-
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tung angeboten wurde. Wesentliche Be-
standteile der Veranstaltungsreihe
sind die Gesprdchsrunden, die einiges
wachriitteln und bewegen, aber auch
eine Bestdtigung sein konnen, dass
.Frau” auf dem richtigen Weg ist. Ideen
und Anregungen, wie wir unsere Be-
diirfnisse nach der Riickkehr in den All-
tag beibehalten kdnnen, geben dem
Erlebten Bestand. Aber auch fiir Ent-
spannung und kostbare Zeit fiir uns
selbst sowie der Genuss des Candle-
light-Dinners ist gesorgt worden. Auch
wenn einzelne Veranstaltungselemente
die eine oder andere emotional sehr be-
rihrt haben, war noch genug Raum fiir
SpaB und Humor. Besonders angenehm
ist die Tatsache, dass die Veranstaltun-
gen und Gruppen so offen sind, dass
Neueinsteiger im ndchsten Jahr dazu
stolen kannen und herzlich willkommen
sind. Dann werden wir erfahren, wie wir
mit Konflikten kreativ umgehen kannen
und mit Achtsamkeit und Toleranz Kon-
flikte losen konnen.

Martina Wimmers



Familienorientierte Rehabilitation:

der Patient heiBt Familie - Konzept und Antragstellung

Bei schweren Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter wie bei Herzer-
krankungen kommt es zu einer Hdu-
fung von psychosozialen Belastungen
und kérperlichen Beschwerden nicht
nur beim Patienten, sondern auch bei
den Familienmitgliedern. Die Diagnose
muss verkraftet werden. Die Mutter-
Kind-Interaktion verlduft anders als
urspriinglich geplant. So kann es sein,
dass man das Kind nicht wie geplant
stillen kann, weil man sich nicht traut,
das Kind wegen den vielen Schlduchen
in den Arm zu nehmen. Stundenlanges
Stehen am Bett des Kindes fiihrt zu
starken Verspannungen und Riicken-
schmerzen. Die Angst um das Kind ist
stdndiger Begleiter - vor, wihrend und
auch oftmals noch nach der Operati-
on. Das erkrankte Kind ist auf eine in-
tensive Begleitung eines Elternteils
wdhrend des Klinikaufenthaltes ange-
wiesen. Der andere Elternteil muss ar-
beiten oder ist bei den Geschwister-
kindern zuhause. Die Familien sind oft
und lange Zeit getrennt, die Kommuni-
kation ist eingeschrankf.

Viele Eltern berichten, dass sie sich
sehr erschopft fiihlen und entwickeln
als Folge der andauernden Belastun-
gen kérperliche Beschwerden. Sehr
hdufig treten massive Verspannungen,
Riickenbeschwerden, Schlafstérungen,
Appetitlosigkeit und Kopfschmerzen
auf. Auch die Geschwisterkinder leiden
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hdufig unter der Situation. Sie fiihlen
sich vernachldssigt, miissen viel Riick-
sicht auf das erkrankte Geschwister
nehmen und auf vieles verzichten. Ver-
haltensauffilligkeiten kénnen entste-
hen, wie etwa verstdrkt aggressives
Verhalten oder auffdlliger Riickzug,
Schulleistungsprobleme, psychosoma-
tische Symptome, manche Kinder nds-
sen oder koten wieder ein.

Nach dem Klinikaufenthalt sind noch
lange nicht alle Probleme geldst. Die
Familie muss nun wieder versuchen,
den normalen Alltag zuhause zu le-
ben. Hdufig wird die starke Belas-
tung der vergangenen Zeit erst jetzt
richtig spiirbar. Viele Eltern erzdhlen,
dass sie erst in der alltdglichen Rou-
tine zuhause gemerkt haben, wie sehr
sie doch psychisch und kérperlich er-
schopft sind. Das ist nun der Moment,
in dem die Familie dariiber nachdenkft,
ob eine stationdre Rehabilitation nicht
sinnvoll ware.

Ambulante Angebote vor Ort zur Ver-
arbeitung von Krankheit und Ope-
rationen, zum Abbau von stressbe-
dingten korperlichen und psychischen
Beschwerden und zur Wiederherstel-
lung von Leistungsfdhigkeit und Pfle-
gefdhigkeit sind oft nicht vorhanden
oder nicht ausreichend. Ein familien-
orientierter Ansatz fehlt véllig und
das Therapieangebot ist nur auf das



Patientenkind zugeschnitten. Nicht
so in einer familienorientierten Reha-
Einrichtung. Hier ist nicht nur das er-
krankte Kind Patient, sondern die ganze
Familie wird medizinisch und psycholo-
gisch mitbehandelt und betreut.

In der Regel bieten Ihnen die Kran-
kenkassen auf Anfrage folgende Reha-
Formen an:

KinderheilmaBnahme mit

oder ohne Begleitperson

Bei einer KinderheilmaBnahme steht
das erkrankte Kind im Vordergrund
und wird von 1 Begleitperson, meistens
der Mutter, begleitet. Manche Einrich-
tungen nehmen auch schon kleine Kin-
der ohne die Eltern auf. Die Antrag-
stellung lduft iiber den Kinderarzt. In
der Regel dauert so eine Rehabilitation
drei Wochen.

Mutter-Kind- oder
Vater-Kind-Kuren

Eine Mutter- oder Vater-Kind-Kur
kommt dann in Betracht, wenn nicht
das Kind, sondern ein Elternteil er-
schopft und rehabediirftig ist. Eine
stationdre Reha ist notwendig, um der
Erschopfung der Mutter oder des Va-
ters abzuhelfen. Hier steht das El-
ternteil im Mittelpunkt des Interes-
ses, weshalb der Antrag auch iiber den
Hausarzt oder das Miittergenesungs-
werk gestellt wird. Die Geschwister-
kinder konnen meist mitgenommen
werden.

Wir stellen in der Kinderklinik Tiibin-
gen fast ausschlieflich Antrdge auf
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eine familienorientierte Rehabilitati-
on, weil wir der Meinung sind, dass nur
bei Teilnahme aller Familienmitglieder
gewdhrleistet ist, dass die Familie wie-
der zusammenwachsen kann und nach
der Reha iiber gemeinsam entwickelte
Strategien verfiigt, um den Alltag mit
dem erkrankten Kind besser bewdlti-
gen zu kénnen. Eine vierwdchige Tren-
nung von Eheleuten/Partnern halten
wir bei diesem Krankheitsbild und den
hohen Belastungen nicht fiir sinnvoll.

Konzept der familien-
orientierten Rehabilitation

Bei der familienorientierten Reha-
bilitation dagegen werden alle Fa-
milienmitglieder aufgenommen. Als
vollstdndige Familie gelten auch al-
leinerziehende Eltern mit Kindern.
Alle Familienmitglieder werden medi-
zinisch und psychologisch untersucht
und wenn notwendig behandelt, egal
ob sie als Patienten oder Begleitperso-
nen vom Kostentrdger eingestuft wur-
den. Die familienorientierten Rehabili-
tation dauert 4 Wochen, die Ab- und
Anreise der Familien erfolgt jeweils
am gleichen Tag, wodurch eine ruhige
Atmosphdre und gutes Kennenlernen
der Familien untereinander ermdg-
licht wird. Ein extra hoher Personal-
schliissel im psychosozialen Bereich
und ein interdisziplindres Team ermag-
lichen eine optimale Begleitung der Fa-
milien. Die Kinderbetreuung ermaog-
licht den Eltern, eigene Anwendungen
in Ruhe zu genieBen und auch einmal
mit dem Partner ohne die Kinder etwas
zu unternehmen. Schulpflichtige Kin-
der haben auBerhalb der Ferienzeiten



drei Stunden am Tag Unterricht in den
Hauptfdchern. Welcher Therapieplan
zusammengestellt wird, ergibt sich auch
aus den Gesprdchen, die die Familie zu
Beginn mit dem Arzt und einem psycho-
sozialen Mitarbeiter fiihrt. Dort werden
die Reha-Ziele besprochen und dement-
sprechend psychologische Gesprache,
Physiotherapie, Kunsttherapie, Sport,
Entspannungsverfahren usw. geplant.

Es gibt in Deutschland mittlerweile vier
Einrichtungen, die eine familienorien-
tierte Rehabilitation fiir kardiologische
Patienten und ihre Familien anbieten.
Das Konzept der familienorientier-
ten Rehabilitation ist relativ jung. Erst
seit 1985 stand die Katharinenhshe bei
Furtwangen im Schwarzwald als erste
nach dem familienorientierten Rehabili-
tations-Konzept arbeitende Einrichtung
zundchst nur krebskranken Kindern und
ihren Familien of fen. Seit 1990 wird dort
auch familienorientierte Rehabilitation
fiir herzkranke Kinder und ihre Familien
angeboten. Dann ersgffnete das Kinder-
haus Bad Oexen, in Nordrhein-Westfa-
len. 1998 startete die Nachsorgeklinik
Tannheim bei Villingen-Schwenningen
mit der familienorientierten Rehabili-
tation fiir Herz-, Krebs- und Mukoviszi-
dosekranke Kinder und Rehas fiir Ver-
waiste Familien. Als letzte Einrichtung
ist die Brandenburgklinik in Berlin-
Bernau mit familienorientiertem Kon-
zept hinzugekommen.

Inallen Einrichtungen werden aufer den
Familien auch Jugendliche und junge
Erwachsene ab 15-16 Jahren ohne ihre
Eltern aufgenommen.
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Antragstellung und

rechtliche 6rundlagen

Vor jeder Rehabilitation steht jedoch
der Reha-Antrag. Im besten Falle ha-
ben die Familien dabei Hilfestellung
durch einen psychosozialen Dienst in
der Akutklinik. Sollte es keinen psy-
chosozialen Dienst in der Klinik ge-
ben, besteht die Mdglichkeit, sich Hil-
festellung beim Bundesverband fiir
herzkranke Kinder e. V. zu holen.

In der Regel empfiehlt sich folgende
Vorgehensweise: Der psychosoziale
Dienst stellt die Reha-Einrichtungen,
die infrage kommen, vor. Die Eltern
wdhlen eine Einrichtung und einen
passenden Termin. Der Psychosoziale
Dienst meldet die Familie in der Ein-
richtung an, somit sind die Familien fiir
einen bestimmten Termin vorgemerkt.
Entgegen hdufiger Annahme gibt es
keinen Rechtsanspruch auf eine famili-
enorientierte Rehabilitation! Jede Ge-
nehmigung einer familienorientierten
Rehabilitation ist eine Einzelfallent-
scheidung und liegt im Ermessen des
Kostentrdgers.

Seit November 2009 gibt es aller-
dings eine ,Verfahrensabsprache der
Kostentrdager zur Familienorientier-
ten Rehabilitation”, aus der Anspriiche
abgeleitet werden kdonnen. Dennoch
ist die Bewilligung der Reha-MaBnah-
me sehr stark von der Qualitdt des
Reha-Antrages abhdngig. Arztbriefe
oder Standardtexte allein reichen hier
nicht aus.

Psychosoziale und medizinische Indika-
tionen aller Familienmitglieder und die



daraus resultierende Reha-Ziele miis-
sen sorgfdltig formuliert werden, da-
mit der Kostentrdger erkennen kann,
ob eine Reha-Bediirfigkeit vorliegt
und was erreicht werden soll. Ebenso
ist wichtig herauszustellen, dass die
Reha-Ziele nicht ambulant erreicht
werden konnen und dass der Reha-Er-
folg nur gewdhrleistet ist, wenn alle
Familienmitglieder daran teilnehmen.

Reha-Ziele fiir das Patientenkind
kdnnen je nach Alter z. B. sein:
Erholung von Operation und

Klinikaufenthalt

Stabilisierung des gesamten
Gesundheitszustands
Entwicklungsfsorderung
Steigerung der korperlichen
Leistungsfdhigkeit

Verarbeitung der Erkrankung
Abbau von Traumata und Angsten
Loslosung von den Eltern

Fir die Eltern:

Erhalt der Pflegefdhigkeit
Abbau der tiefen Erschépfung
Aufbau neuer Ressourcen
Mehr Zeit fiir den Ehepartner
und fiir die Geschwisterkinder
Linderung/Behandlung der
kérperlichen Leiden, die auf-
grund der anhaltend belasten-
den Situation entstanden sind
Umgang mit der Erkrankung

Fir die Geschwisterkinder:
Mehr Zeit der Eltern
Behandlung von psychosomati-
schen Erkrankungen und Ver-
haltensauffalligkeiten
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Dies sind nur Beispiele, die natiirlich
je nach Situation variieren. Gehen
aus dem Reha-Antrag sowohl die Be-
lastungssituation der Familie als auch
die Reha-Ziele hervor, geht der An-
trag an den Kostentrdger, bei dem das
Kind versichert ist. Sind die Familien-
mitglieder unterschiedlich versichert,
kann es sein, dass die Kasse, bei der
das Kind versichert ist, nicht fiir alle
bezahlt, und somit muss der Antrag
noch an die andere Kasse geschickt
werden.

Viele Krankenkassen verweisen auf
die vorrangige Zustandigkeit des Ren-
tenversicherungstrdgers. Nach § 31
SGB VI ist jedoch die Vorrangigkeit
des Rentenversicherungstrdgers bei
KinderheilmaBnahmen nicht gegeben.
Hier steht der Leistungsanspruch ge-
geniiber der KK gleichberechtigt ne-
ben dem Anspruch gegeniiber dem
Rentenversicherungstrdger. Da die El-
tern und die Geschwister in der Re-
gel als Begleitpersonen mitgehen, sind
die Antragsformulare der Rentenver-
sicherungen schwierig auszufiillen. In
der Regel ist es also sinnvoll, den Reha-
Antrag zundchst an die Krankenkasse
zu senden. Die muss den Reha-Antrag
zeitnah priifen und den Eltern bei Ab-
lehnung das Recht auf Widerspruch
einrdumen. Auch hier ist der psycho-
soziale Dienst der Klinik gerne bei der
Formulierung bebhilflich. Auch beim
Rentenversicherungstrdger gibt es ein
Recht auf Widerspruch.

Ein Anspruch auf Wiederholung der
Reha-MaBnhahme nach mehreren Jah-



ren besteht nicht. Auch hier kommt es
wieder auf die gute Begriindung und
die ausfiihrlichen Reha-Ziele an. Er-
folgsversprechend ist ein erneuter
Antrag auf eine familienorientierte
Rehabilitation dann, wenn wieder eine
Operation stattgefunden hat oder/
und eine erneute schwere Belastungs-
situation die Pflegefdhigkeit der El-
tern bedroht. Die Tatsache, dass vier
Jahre vergangen sind, reicht in der Re-
gel fiir die Genehmigung einer erneu-
ten Reha nicht aus.

Ist die Reha bewilligt, wird eine Kos-
tenzusage an die Familien und die
Reha-Einrichtung geschickt. Berufs-
tdtige Eltern erkundigen sich dann am
Besten bei ihrer Krankenkasse/Ren-
tenversicherung iiber die Modalitdten
des Verdienstaufalls in den vier Reha-
Wochen.

Fazit

Nahezu alle Eltern berichten vom Er-
folg der Reha. Man konnte sich gut
erholen, hatte vier Wochen lang Zeit
fiir sich, fir den Ehepartner, fiir die
Kinder und diverse Therapien, die die
korperlichen Beschwerden gelindert
haben. Der Austausch mit anderen be-
troffenen Eltern sowie psychologische
Einzel- und Paargesprdche halfen, mit
der Erkrankung und ihren Belastungen
im Alltag besser umgehen zu kénnen
und auch der Paarbeziehung tat die
Reha gut. Die Eltern haben die Erfah-
rung gemacht, dass sich der Reha-Er-
folg ohne (Ehe-)Partner nicht so einge-
stellt hdtte, da man nur gemeinsam die
sehr belastende Zeit verarbeiten und
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nur gemeinsam neue Strategien fiir
den Alltag entwerfen kann. Man hat-
te mehr Zeit fiir die Geschwisterkin-
der, die nun nicht mehr das Gefiihl hat-
ten, dass man nur wichtig ist, wenn man
krank ist. Auch die Patientenkinder
profitierten natiirlich von der MaB-
nahme. Eine Mutter beschreibt das so:
.Die Krankheit war wie ein Kahlschlag,
durch die Reha kam neue Kraft und
Hoffnung, in diesem Licht konnte neu-
es Leben wachsen”.

In diesem Sinne wiinsche ich Thnen viel
Erfolg bei der Antragstellung und eine
gute Zeit in der Rehal

Petra Bintz,

Psychosozialer Dienst, Kinderklinik
Tiibingen und Vertreterin der
Akutkliniken Deutschlands im
Bereich Kardiologie in der

AGFOR (Arbeitsgemeinschaft
Familienorientierte Rehabilitation)



Bericht iiber unsere familienorientierte Reha (FOR)

in Tannheim im Juni 2010

Eines gleich vorweg: Wir (Simone, An-
dreas und unser Sohn Valentin) kénnen
allen Familien mit einem kranken Kind
eine FOR aus voller Uberzeugung emp-
fehlen. Hier kommt also unsere Ge-
schichte:

Unser Sohn Valentin wurde im Februar
2009 nach einer (fast) véllig problem-
losen Schwangerschaft per Kaiser-
schnitt in Esslingen geboren. Und
schon kurz nach der Geburt zeigt sich,
dass wir trotz allem Ungliick doch im-
mer viel Gliick haben. Die beim Kaiser-
schnitt anwesende Kinderdrztin, Frau
Dr. Rau, hat einen kardiologischen Hin-
tergrund und sie hatte an diesem Vor-
mittag auch die Zeit, Valentin, nach-
dem sie ein Herzgerdusch bemerkt
hat, noch mal ganz sorgfiltig abzu-
héren. Nachdem sich ein Problem mit
dem Herzen bestatigt hat, wurde Va-
lentin gleich auf die Kinderintensiv-
station in Esslingen verlegt, wo weitere
Untersuchungen stattgefunden ha-
ben, solange ich hoch im Aufwachraum
war. Irgendwann wurde uns dann aber
mitgeteilt, dass Valentins Herzfeh-
ler doch schlimmer als zundchst ver-
mutet ist und er sofort in die Uniklinik
Tiibingen verlegt werden muss. So lag
ich also in meinem Zimmer im Esslin-
ger Krankenhaus, wihrend Andreas zu
Valentin nach Tiibingen gefahren ist.
Nach drei Tagen Albtraum (ich auf der
Entbindungsstation in Esslingen, unser
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Kind auf der Intensivstation in Tibin-
gen - und wir vom Thema ,Herzfeh-
ler” null Ahnung) durfte ich auf eigene
Verantwortung dann endlich auch nach
Tiibingen und unseren Kleinen endlich
ausgiebig anschauen, auf den Arm neh-
men, stillen. In Tiibingen wurde uns
dann auch die Diaghose Hypoplasti-
sches Linksherz genannt und dass Va-
lentin bald operiert werden muss. An
seinem achten Lebenstag fand dann
die sog. Norwood-OP statt. Die Zeiten
wdhrend und nach dieser OP wiirden
einen eigenen Bericht fiillen, jeder,
der das schon mal durchgemacht hat,
wei, was das bedeutet. Nach acht Wo-
chen und einem Tag durften wir dann
endlich das erste Mal mit unserem
Kleinen nach Hause! Daheim musste
aber auch erst mal Einiges organisiert
werden (ambulante Kinderkranken-
pflege, Versorgung mit Sauerstoff,
regelmdssige Besuche von unserer
Kinderdrztin, zuverldssige Versor-
gung mit Medis..), so dass wir eigent-
lich rund um die Uhr eingespannt wa-
ren. Zudem hat Valentin immer sehr
unruhig geschlafen, z. T. musste ich ihn
alle eineinhalb Stunden stillen (weil er
sich sonst so ins Schreien reingestei-
gert hatte und dabei blitzeblau wur-
de). Und wenn Valentin ausnahmswei-
se mal ldnger geschlafen hat, dann hat
sein Uberwachungsmonitor Alarm ge-
geben. So waren die Ndchte kurz und
die Tage anstrengend - von einfach



mal ,Familie-Sein" keine Spur. Andreas
musste bald wieder arbeiten, wihrend
der Zeit in der Klinik ist er immer ge-
pendelt, hat daheim den Haushalt am
Laufen gehalten und ist nach der Ar-
beit noch eine Stunde nach Tiibingen
gefahren und irgendwann am spdten
Abend wieder eine Stunde heim.

Auf den ersten Krankenhausaufent-
halt folgten noch mehrere kiirzere bis
zur zweiten, notfallmaBigen Operation
im Sommer 2009. Die hat Valentin ganz
gut gepackt, so dass wir nach ,nur” drei
Wochen schon wieder zu Hause waren -
nur um nach ein paar Tagen wegen hef-
tiger Rhythmusprobleme wieder nach
Tiibingen einzuriicken.

Nach der zweiten OP war Valentin re-
lativ lange recht stabil, erst am Jah-
resende hat sich sein Zustand langsam
verschlechtert. Anfang 2010 war dann
ein Herzkatheter vorgesehen und nach
diesem war klar, dass Valentin recht
ziigig, namlich eine knappe Woche nach
Katheter, die ndchste OP bekommen
soll. Bei dieser OP hat Valentin samt-
liche maglichen und unméglichen Kom-
plikationen mitgenommen, so dass wir
liber seinen ersten Geburtstag (als
.Geschenk" gab es die Punktion eines
groBen Ergusses) und insgesamt wie-
der vier Wochen in der Klinik waren.
Als wenn wir die OP-Termine geahnt
hdtten, hat Andreas seine zwei Part-
nermonate Elternzeit auf den August
und den Februar gelegt, so dass er
wdhrend der zweiten und dritten OP
bei Valentin und mir in Tiibingen blei-
ben konnte, mit Urlaub alleine wdre

dies nie zu bewdltigen gewesen. Wih-
rend unseres Aufenthaltes im Februar
2010 hat Frau Bintz vom Psychosozialen
Dienst der Uniklinik Tiibingen uns noch
mal auf die Maglichkeit einer FOR hin-
gewiesen - und sie auch gleich fiir uns
fiir das Friihjahr beantragt. Leider hat
sich die private Krankenkasse von Va-
lentin und mir zundchst geweigert, die
Kosten fiir die Reha zu iibernehmen, so
dass ich etliche bose Briefe schreiben
und Telefonate fiihren musste - die
sich aber in der Nachschau betrach-
tet absolut gelohnt haben. Und so sind
wir, reichlich entnervt, gestresst und
einfach erledigt, Ende Mai zu unserer
Reha nach VS-Tannheim gefahren.

Schon bei der Ankunft war uns Klar,
dass wir hier endlich mal ein wenig zur
Ruhe kommen konnen. Die Klinik liegt
auferhalb des kleinen Ortes Tann-
heim, direkt am Waldrand, ringsum nur
Griin, eine tolle AuBenanlage mit scho-
nen Spielpldtzen und kein Autoverkehr
auBer der Zufahrtsstrafe. Bei der Be-
griiBung wurde schon deutlich, dass alle
Mitarbeiter hinter der Idee FOR ste-
hen und mit ganzem Herzen bei ihrer
Aufgabe sind, alle sehr freundlich und
um die Gdste bemiiht. Und dieses Ge-
fiihl des Willkommen-Seins hat die
ganzen vier Wochen angehalten. Das
Schonste an der FOR war fiir uns, dass
wir endlich einmal Zeit fiir uns hat-
ten, Familie sein konnten, einfach mal
mit Valentin im Kinderwagen stunden-
lang durch den Wald laufen oder ei-
nen Nachmittag aneinandergekuschelt
zu verschlafen. Wir wurden komplett
versorgt, mussten uns um (fast) nichts



kiimmern. Konnten einfach an den ge-
deckten Tisch sitzen und zusammen es-
sen und die gemeinsame Zeit geniefen.

Valentin hat wdhrend der Reha je-
den Tag Physiotherapie bekommen -
und die positiven Auswirkungen davon
merken wir noch jetzt: Bei der drit-
ten OP wurde Valentins linkes Zwech-
fell in Mitleidenschaft gezogen und
war danach geldhmt, ausserdem hat-
te Valentin vor der Reha eine heftige
Bronchitis, so dass er eine so schlech-
te Sdttigung hatte, dass er perma-
nent Sauerstoff per Nasenbrille ge-
braucht hat. Die Physio hat es in den
vier Wochen nicht nur geschafft, dass
Valentin beweglicher wurde und er sei-
ne ersten Schritte gemacht hat, son-
dern auch, dass das Zwerchfell wieder
problemlos arbeitet und sich Valen-
tins Sdttigung so stabilisiert hat, dass
wir seither noch keinen Sauerstoff
brauchten. Wenn Valentin auch nicht
immer SpaB an der Therapie hatte,
so hat er doch immer gut mitgemacht.
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Die Physiotherapie war teilweise fiir
Valentin ganz schon anstrengend, das
hatte aber den positiven Nebeneffekt,
dass Valentin in Tannheim so viel und
so gut wie noch nie vorher geschlafen
hat und er sogar manche Nacht durch-
geschlafen hat (ein echter Luxus fiir
unsl).

Schén war auch, dass es eine betreu-
te Krabbelgruppe fiir die ganz Klei-
nen zwischen O und 2,5 Jahren gab. So
konnte Valentin auch mal in den Kindi-
Alltag schnuppern, hatte Kontakt zu
anderen Kindern, ohne dass seine
motorischen Entwicklungsverzégerung
fiir irgendjemanden ein Problem gewe-
sen wdre. Und wir wussten Valentin im
Schtorchennest gut aufgehoben, wenn
wir unsere Anwendungen und Thera-
pien hatten. So wurde ndmlich nicht
nur dafiir gesorgt, dass der eigentli-
che Patient Valentin in den Genuss von
umfangreichen Behandlungen gekom-
men ist, sondern auch dass wir Eltern
mit verschiedenen Entspannungstech-
niken (progressive Muskelrelaxati-
on oder Phantasiereisen) unser psy-
chisches Gleichgewicht wiederfinden
konnten. Daneben gab es noch ein um-
fangreiches Sportangebot fiir jeden
Geschmack - weil fiir den sportlichen
Ausgleich in den vergangenen Monaten
nicht nur bei uns ziemlich wenig Zeit
geblieben ist. So gibt es in Tannheim
ein tolles, grofies Hallenbad, wo man
auch abends um 22 Uhr noch schwim-
men kann - das war fiir mich ganz toll,
in Ruhe meine Bahnen zu ziehen, wih-
rend Valentin schon selig geschlafen
hat und Andreas den Stapel der unge-
lesenen Biicher abarbeitete.



Daneben gibt es eine grofe Sporthalle,
wo nicht nur das organisierte Sport-
angebot (Wirbelsdulengymnastik, Zir-
keltrainig), sondern auch Sport in Ei-
geninitative gemacht werden konnte
(Badminton, Volleyball etc.). Ganz toll
waren auch die verschiedenen Sport-
Schnupperstunden von eher nicht all-
tdglichen Sportarten, die man daheim
nicht einfach mal so ausprobieren
kann. So waren wir z. B. beim Klettern
in der Sporthalle, beim Bogenschiefen
und beim Reiten.

Auf dem Geldnde der Klinik gibt es ei-
nen Therapiestall mit Pferden, Ponies,
Ziegen, einem Esel, Hasen und Hiih-
nern. Fiir die groBeren Kinder gab es
z. T. Reittherapie und am Wochenen-
de Ponyreiten fiir alle, selbst die Klei-
nen aus dem Schtorchennest sind ein-
mal pro Woche in den Stall gegangen.
Und da durften auch so Kleine wie un-
ser Valentin, der ja gerade mal gute 15
Monate alt war, zusammen mit Mama
oder Papa aufs Pferd. Und Valentin
war restlos davon begeistert: So sta-
bil und aufrecht wie auf seinem Freund
Vito ist Valentin vorher noch nie ge-
sessen, den Uberblick, den er von dort
oben hatte, hat er total genossen und
Angst vor dem doch recht grofien Tier
war ihm véllig fremd.

So waren die Wochentage wdhrend der
Reha immer angefiillt mit Programm,
wobei aber noch Zeit fiir eigene Ak-
tivitdten (oder auch zum Nichtstun)
blieb. Die Wochenenden waren the-
rapiefrei, so dass wir auch Ausfliige
in die weitere und ndhere Umgebung
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(Freiburg, Konstanz, Rheinfall Schaff-
hausen, Freilichtmuseum Vogtsbauern-
hof) machen konnten. Aber auch von
der Klinik gab es ein Freizeitprogramm
von der Kutschfahrt durch den Wald
bis hin zum Ausflug in den Europapark.
Was uns im Umgang mit Valentins Er-
krankung auch sehr geholfen hat, wa-
ren die Gesprdche mit anderen betrof-
fenen Eltern; zum einen im organierten
Gesprdchskreis fir Eltern von Kindern
mit dhnlichen Herzfehlern und zum an-
deren die sich daraus ergebenden vie-
len guten Gesprdche im Reha-Alltag.
Das Schéne in der Reha ist ja, dass
man nichts erkldaren muss, weil alle El-
tern in der mehr oder weniger gleichen
Situation sind und verstehen, was es
bedeutet, sein Kind an der OP-Schleu-
se abgeben zu miissen, das Warten,
Bangen und Hoffen kennen und die Be-
deutung und Konsequenzen aus der Er-
krankung richtig einschdtzen kénnen
- im Gegensatz zu vielen Eltern von
gesunden Kindern, von Freunden und
z. T. sogar von der eigenen Familie. Und
wenn man dann wdhrend der Reha Fa-
milien kennenlernt, deren Kinder den
gleichen oder dhnlichen Herzfehler
haben und denen es nach der letzten
notwendigen OP (Fontan-OP) gut geht,
dann macht das unendlich viel Mut und
gibt einem Hoffnung und Kraft fiir die
Zeiten, in denen es mal wieder nhicht so
rund lduft.

Was uns dabei auch viel gebracht hat
waren die kardiologischen Vortrdge
von Dr. Borth-Bruns zu allgemeinen
Themen (Leben mit herzkrankem Kind:
Reisen, Sport, Endokarditisprophylaxe)



und speziell zur Fontan-OP (wdhrend
unserer Reha waren sieben oder acht
Fontan-Kinder da). Viele Aspekte, die
im stressigen Klinikalltag nur am Rande
erwdhnt und oft nicht erkldrt wurden,
wurden hier ausfiihrlich erldutert.

Zum Abschluss bleibt nur zu sagen, dass
wir alle Drei von dieser Reha profitiert
haben. Wir konnten Kraft sammeln, ha-
ben auch die manchmal notige Distanz
zur Erkrankung gefunden und kénnen
jetzt gestdrkt den Alltag meistern.

Vor allem an Valentin merken wir die
positiven Aspekte der Reha. Seit wir
wieder zu Hause sind, macht er rie-
sige Fortschritte, wir haben das Ge-
fihl, dass er jetzt all das nachholen
will, was er wdhrend der langen Kran-
kenhauszeit versdaumt hat. Valentin ist
ein ausgesprochen frohliches und auf-
gewecktes Kerlchen, er ist (abgese-

hen von seiner Erkrankung) véllig pfle-
geleicht und von seinem Herzfehler
véllig unbeeindruckt. Natiirlich hat er
auch mal seinen Dickkopf, und den auch
sehr ausgeprdgt und gepaart mit eiser-
nem Willen, aber den darf er auch ha-
ben, denn ohne hdtte er die Strapazen
der schweren OPs sicher nicht gepackt.
Valentin macht jetzt, mit 19 Monaten,
seine ersten ganz freien Schritte, will
immer nur laufen, laufen, laufen und
ist immer in Bewegung und an allem in-
teressiert. Er will immer was erleben,
génnt sich kaum mal eine Pause und
lernt jeden Tag etwas Neues dazu. Von
kardiologischer Seite ist er immer noch
sehr stabil, so dass uns bis zur ndchs-
ten OP wohl noch etwas Zeit bleibt. Ei-
nes ist aber sicher: nach der ndchsten
OP werden wir wieder zur familienori-
entierten Reha nach Tannheim gehenl!!

Simone Pachner

Vorstellung des wissenschaftlichen Beirats

Im Gesprdch mit Herrn Privatdozent
Dr. med. Ralf Detlef Stiicker, Leiten-
der Arzt der Kinderorthopddischen
Abteilung am Altonaer Kinderkranken-
haus, Hamburg.

Seit 2009 ist Herr Dr. Stiicker Mit-
glied des wissenschaftlichen Beirats
von KiDS-22q11 e.V.

Ralf Stiicker wurde 1956 in Lippstadt
geboren. Nach der Schulzeit in Liinen
folgte 1977 bis 1983 das Medizinstudi-
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um in Miinster. Anschliefend arbeite-
te er als Assistenzarzt fiir Chirurgie
am Evangelischen Krankenhaus Unna,
promovierte 1984 und war bis 1985
als Assistenzarzt fiir Gyndkologie an
der St. Barbara Klinik Hamm tdtig. Von
1985 bis 1987 fiihrte ihn der Entwick-
lungsdienst als Medical Officer nach
Masasi/Tansania. Anschliefend folgte
eine Zeit als Assistenzarzt an der Or-
thopddischen Universitdtsklinik Miins-
ter. 1990 erwarb Herr Dr. Stiicker die
Zusatzbezeichnung ,Sportmedizin”.



Seine Spezialisierung auf die Kinder-
orthopddie begann wihrend eines Aus-
landsaufenthaltes 1990 bis 1991 als
Instructor/Fellow in Kinderorthopd-
die am Tulane University Hospital/
Children's Hospital, New Orleans, USA.
Nach der Tatigkeit als Assistenzarzt
an der Orthopddischen Universitdts-
klinik Miinster legte Herr Dr. Stiicker
1991 die Facharztpriifung ab und war
anschliefend als Oberarzt an der Or-
thopddischen Abteilung der Universi-
tdtsklinik Freiburg beschaftigt. 1993
erwarb er die Zusatzbezeichnung
.Physikalische Therapie”.

Im Jahre 1994 erfolgte eine Ernen-
nung zum Assistant Professor an der
Tulane Universitdt New Orleans, und
im Jahre 1996 habilitierte er an der
Medizinischen Fakultdt der Universi-
tdt Freiburg. Seit 1997 ist Herr Dr.
Stiicker Leitender Arzt der Kinderor-
thopddischen Abteilung des Altonaer
Kinderkrankenhauses.

Die Kinderorthopddische Abteilung
des Altonaer Kinderkrankenhauses
deckt das gesamte Spektrum der Kin-
derorthopddie ab und ist die derzeit
groBte kinderorthopddische Abteilung
in Deutschland. Wesentliche Schwer-
punkte der Abteilung sind die Wirbel-
sdulenchirurgie, die Behandlung von
Patienten mit Behinderungen, die Be-
handlung von Sportverletzungen und
-erkrankungen und die Behandlung von
angeborenen und erworbenen Defor-
mierungen der Extremitdten inklusi-
ve Achsenkorrekturen und Extremita-
tenverldangerungen.

Als persanliche Schwerpunkte benennt
Herr Dr. Stiicker Wirbelsdulendefor-
mitdten und Hiiftgelenkschirurgie.

Er ist verheiratet und hat zwei Kinder
im Alter von 24 und 22 Jahren.

Sehr geehrter Herr Dr. Stiicker,
wann und wie sind Sie auf das
22q11-Deletions- Syndrom
gestofen? Welche Erfahrungen
haben Sie bisher damit gemacht?

Ich hatte mich schon immer sehr fiir
Chromosomen-Anomalien interessiert.
So ist z. B. unsere Klinik auch Refe-
renzzentrum fiir Patienten mit Pra-
der-Willi-Syndrom.  Viele Chromo-
somen-Anomalien sind hinsichtlich
orthopddischer Probleme noch unzu-
reichend charakterisiert. So zeigen
meine langjdhrigen Erfahrungen, dass
insbesondere Stérungen der Entwick-
lung der Wirbelsdule hdufiger vorkom-
men als es in der Literatur beschrie-
ben wird. So war ich auch gerne bereit,
im Verein KiDS-22q11 e.V. mitzuar-
beiten, als mich Frau Dr. Fahrenholz
vor ca. zwei Jahren ansprach und bat,
mitzumachen.

Wir haben in der Vergangenheit schon
einige Patienten behandelt, die retro-
spektiv ein DS 22ql11 hatten und ha-
ben festgestellt, dass es sich nicht um
ein einfaches Patientenkollektiv han-
delt. So haben wir feststellen miissen,
dass Patienten mit DS 22ql11 doch ein
héheres Komplikationspotential nach
Operationen haben. So muss bei allen
Patienten mit DS 22ql1 vor einer In-
tubation fiir eine Narkose unbedingt



die Anatomie der oberen Halswirbel-
sdule abgeklart werden. Eine Prophy-
laxe oder Behandlung mit Antibioti-
ka ist nach unserer Erfahrung bei und
nach Operationen ebenfalls hdufig er-
forderlich. Aufgrund dieser spezifi-
schen Probleme dieser Patienten ist
eine Behandlung von Kindern in einem
Kinderzentrum, welches mit diesen
Problemen vertraut ist, dringend zu
empfehlen. Auch das Vorhandensein
einer Kinder-Intensivstation ist eine
wichtige Voraussetzung, wenn Opera-
tionen erforderlich werden.

Welche Méglichkeiten gibt
es in Threm Fachgebiet, die
Patienten zu unterstitzen?

Ich kann Eltern und Patienten nur ra-
ten, sich regelmdBig in einem Zent-
rum vorzustellen, welches sich mit
den spezifischen Problemen auskennt.
Ein normaler Orthopdde in der Praxis
ist damit lberfordert. Der Gesetzge-
ber hat dafiir Méglichkeiten geschaf-
fen lber den § 116 b SGB V. Danach
kdnnen Krankenhduser einen Antrag
auf Versorgung seltener Krankheits-
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bilder stellen. Unsere Klinik hat die-
sen Antrag gestellt und kann dadurch
seit diesem Jahr seltene Krankheits-
bilder auf Uberweisung irgendeines
niedergelassenen Arztes behandeln.
Das Fachgebiet der Kinderorthopd-
die muss sich jedoch noch intensiver
mit den Problemen dieser Chromoso-
men-Anomalie beschdftigen. Wir miis-
sen den natiirlichen Verlauf der spe-
zifischen Probleme besser verstehen,
um zielgerichtet Empfehlungen fiir Be-
handlungen geben zu kénnen. Wir wis-
sen zum Beispiel nicht, ob Wirbelsdu-
lendeformitdten bei Kindern mit DS
22q11 iiberhaupt auf eine Korsettbe-
handlung ansprechen.

Welche Forschungsthemen stel-

len Sie sich fir die Zukunft, die
direkt oder indirekt mit dem DS
22q11 in Zusammenhang stehen?

Besonders wichtig und interessant
empfinde ich die Untersuchung der
oberen Halswirbelsdule. Die Erfahrun-
gen der Literatur basieren hdufig nur
auf Réntgenaufnahmen, die jedoch im
Kindesalter manchmal nhur sehr schwer
zu beurteilen sind. Die exakte anato-
mische Deformitdt sollte nach mei-
ner Einschdtzung unbedingt durch mo-
derne Schnittbildverfahren wie MRT
und CT abgekldrt werden. AuBerdem
wissen wir wenig Ulber mogliche In-
stabilitdten an der Halswirbelsdule,
die hdufig bei anderen Chromosomen-
Anomalien oder auch bei angebore-
nen Deformitdten der Halswirbelsdu-
le vorkommen. Weiterhin wiirden wir
gerne wissen, ob auch zusdtzliche Ano-



malien im Riickenmarkskanal vorkom-
men. Sollte ein hoher Prozentsatz von
Patienten mit DS 22q11 solche Anoma-
lien aufweisen, wiirde sich daraus ab-
leiten, dass man allen Patienten ein
Kernspin-Tomogramm des gesamten
Riickens empfehlen wiirde. Unbekannt
ist weiterhin, ob bei Patienten mit DS
22q11 Hiiftdysplasien gehduft vorkom-
men. Nach meiner persénlichen Erfah-
rung ist das sehr wahrscheinlich. Hier
sind also auch entsprechende Studien
erforderlich.

Welche Motive haben Sie
als Mitglied unseres wis-
senschaftlichen Beirates?

Ich vertrete gerne die kinderorthopd-
dische Kompetenz im Beirat. Dazu ge-
hért zum Beispiel auch, spezifische In-
formationen fiir Eltern und Patienten
zu erarbeiten. Durch meine internatio-
nale Vernetzung in der amerikanischen
Gesellschaft fir Kinderorthopddie
(POSNA) habe ich auch Méglichkeiten,
die internationalen Aktivitaten und
Forschungsergebnisse zu verfolgen
und im Beirat einzubringen.

Konnen Sie selbst vom Kontakt zu
unserem Verein profitieren, z. B.
bei Fragebogenaktionen o. G.?

Dass ich selber davon profitiere, ist
kein Ziel meines Engagements. Die
Erfahrung zeigt jedoch, dass Eltern
selbst lange Wege in Kauf nehmen, um
sich kompetent beraten zu lassen. Da-
her wird es nicht ausbleiben, dass sich
vermehrt Eltern mit Kindern, die ein
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DS 22q11 haben, an uns wenden wer-
den. Diesen Service wollen wir aber
auch gerne anbieten.

Welche Tipps oder Wiinsche
méchten Sie unserem
Verein und unseren Familien
mit auf dem Weg geben?

Dem Verein wiinsche ich zundchst viel
Erfolg, sich zu etablieren und dass
moglichst viele Familien an einer Hil-
fe durch den Verein interessiert sind.
Wichtig wdre aus meiner Sicht eine
interaktive Homepage mit Info-Ma-
terial zum downloaden etc. Jdhrliche
Treffen von Betroffenen, das zeigen
auch die Erfahrungen anderer Selbst-
hilfegruppen, sind eine gute Maglich-
keit des Kennenlernens und des Erfah-
rungsaustausches.

Den Familien wiinsche ich, dass sie je-
derzeit gut medizinisch betreut wer-
den und dass sie optimistisch in die Zu-
kunft schauen. So hat man gerade in
den letzten Jahren grofle Fortschrit-
te in der Behandlung von Wirbelsdu-
lendeformitdten gemacht, die sicher-
lich auch betroffenen Patienten mit
DS 22q11 zugute kommen. Der medizi-
nische Fortschritt wird sicherlich auch
in Zukunft die Lebensqualitdt von Be-
troffenen weiter verbessern, so dass
es gute Griinde fiir Optimismus gibt.

Sehr geehrter Herr Dr. Stiicker,
wir danken Thnen herzlich fiir dieses
Gesprdch wie auch fiir Thr Engage-
ment und wiinschen Thnen unserer-
seits gute Erfolge in Ihrer Arbeit.



Ihre Empfehlungen beherzigen wir
bereits jetzt bei unserer Arbeit:
unsere Website bietet viele Informa-
tionen zum Download fiir Mitglieder
an, und jéhrliche Treffen gibt es so-
wohl auf der Ebene des gesamten Ver-
eins als auch in den Regionalgruppen.

Das Interview fiihrte
Susanne Adolphi

.Man sollte sein Kind nicht Gbertherapieren”

Axel ist 14 Jahre alt und leidet als
22q11-Kid unter anderem an einer aus-
geprdgten Skoliose. Seine Eltern, Sieg-
linde und Wilhelm Hengge aus Rohr-
dorf bei Isny im Allgdu, achten darauf,
dass ihr Sohn moglichst viel das spezi-
ell angepasste Korsett trdagt und sei-
ne krankengymnastischen Ubungen
macht, was manchmal ein ziemlicher
Kampf ist. Wir sprachen mit der Fami-
lie Hengge liber Gratwanderungen, den
Umgang mit der Skoliose-Erkrankung
und die Gefahr der Ubertherapierung.

Das 22q11-Deletionssyndrom ist nach
dem Down-Syndrom der bei Men-
schen am zweithdufigsten vorkom-
mende Gendefekt. Dennoch ist die
Krankheit den meisten Leuten unbe-
kannt.

Sieglinde: Ich glaube sogar, dass viele
Arzte davon noch nichts gehért haben.
Es hat fast drei Jahre gedauert, bis in
Miinchen die 22q11-Erkrankung bei un-
serem Axel erkannt worden ist.
Wilhelm: Axel hatte mit drei Mona-
ten seine erste Lungenentziindung
und es folgten viele weitere. Dazu ka-
men die Herzgerdusche. Zum Teil ist
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Axel falsch therapiert worden. Gott
sei Dank haben dann die Arzte in Miin-
chen bei einer Blutuntersuchung fest-
gestellt, was dahinter steckt.

Wie war Thre Reaktion, als Sie er-
fuhren, welche Krankheit Ihr Sohn
hat?

Sieglinde: Das war fiir uns am Anfang
gar nicht so schlimm. Wir konnten uns
zum damaligen Zeitpunkt nicht vor-
stellen, was alles auf uns zukommen
wiirde.

Wilhelm: Bei jeder Untersuchung wur-
de etwas Neues entdeckt. Zuerst war
da nur ein kleines Loch im Herzen und
dann ist ein zweites entdeckt worden.
Spdter wurde eine Schilddriisenunter-
funktion diagnostiziert. Eines Tages
fragte uns ein Arzt, ob wir eigentlich
wiissten, dass Axel nur eine Niere hat.
Sieglinde: Und weil bei Axel der Ab-
stand zwischen Gaumenzdpfchen und
Rachenwand zu groB ist, wollten die
Arzte bei einer Operation eine Plas-
tik einsetzen. Aber wir haben uns noch
den Rat eines zweiten Experten ein-
geholt und der hat uns von einem ope-
rativen Eingriff abgeraten und statt-



dessen eine intensive logopddische
Betreuung empfohlen. Das haben wir
dann auch gemacht, was im Nachhinein
richtig war.

Man steht als Eltern in so einer Si-
tuation stdndig vor schwierigen Ent-
scheidungen.

Sieglinde: Das kann man wohl sagen.
Immer wieder muss man abwdgen, was
das Beste fiir das Kind ist. Das ist an-
strengend und kostet viel Kraft.
Wilhelm: Man muss auch aufpassen,
dass man sein Kind nicht iberthe-
rapiert. Krankengymnastik, Logopd-
die, Kuren, die vielen Termine bei den
Herz- und Lungenfachdrzten - irgend-
wann wird es dem Jungen auch mal zu-
viel und er will ganz einfach nicht mehr.
Es ist eine Gratwanderung, manchmal
muss man auch ein Auge zudriicken
konnen. Auch was das Tragen des Kor-
setts angeht.

Axel leidet an einer ausgeprdgten
Skoliose.

Sieglinde: Skoliose taucht inzwischen
immer hdufiger bei 22ql1-Kids auf.
Bei Axel ist die Skoliose festgestellt
worden, als er acht Jahre alt war. Da-
mals betrug die Verkriimmung 18 und
19 6rad. Je friiher man dagegen etwas
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macht, desto groBer ist die Chance,
dass eine operative Versteifung ver-
hindert werden kann.

Wilhelm: Axel hat mit acht Jahren sein
erstes Korsett bekommen. Er ist qua-
si damit aufgewachsen und das macht
die Sache wahrscheinlich etwas leich-
ter. Wir dachten beim ersten Korsett,
das wird grausam, dem Jungen das an-
zuziehen. Aber es ging ganz gut. Heu-
te ist es fast schwieriger. Manchmal
zieht Axel das Korsett aus, ohne dass
wir etwas merken. Aber da muss man
unbedingt dran bleiben. Ich kann mir
gut vorstellen, dass das nicht immer
angenehm ist, driickt und ihn in der
Bewegungsfreiheit einschrdnkt. Aber
es hilft nichts. Axel muss das Korsett
moglichst viel tragen.

Sieglinde: Bei Mddchen ist das wohl
noch schwieriger, weil sie eitler sind
als die Jungs.

In welchen Abstdnden benétigt Axel
denn ein neues Korsett?

Wilhelm: Das erste Korsett war schon
nach einem halben Jahr zu klein. In-
zwischen dauert es gut ein Jahr, bis
Axel aus einem Korsett herauswdchst.

Wie sieht denn das Prozedere einer
Neuanfertigung aus?

Sieglinde: Wir fahren dafiir immer in
die Hessing-Klinik nach Augsburg. Zu-
erst wird ein Gipsabdruck gemacht.
Das dauert rund eine Stunde. Axel
muss dabei still stehen. Mit Hilfe der
dabei entstandenen Negativform wird
die neue Plastikschale angefertigt, was
eine Woche dauert. Axel kann sich so-
gar die Farbe aussuchen. Nach ei-



ner ersten Grobanpassung miissen wir
eine Woche spdter wieder nach Augs-
burg. Gibt es noch immer Druckstel-
len, miissen wir nochmals in die Hes-
sing-Klinik. Axel ist sehr schlank, was
einerseits von Vorteil ist, weil er sich
besser bewegen kann als ein korpulen-
tes Kind und unter dem Korsett weni-
ger schwitzt. Da er kein Fett auf den
Rippen hat, driickt das Korsett aber
auch schnell mal auf die Knochen.

Wie viele Stunden am Tag trdgt Axel
das Korsett?

Sieglinde: Von den Arzten vorge-
schrieben sind 23,5 Stunden am Tag.
Eigentlich diirfte Axel das Korsett nur
zum Waschen ausziehen.

Ist das durchzuhalten?

Wilhelm: GroBtenteils ja. Aber wie
schon gesagt, es gibt Tage, an denen
mag Axel nicht mehr. Und ich kann das
auch verstehen. Im Allgemeinen jam-
mert Axel aber wenig.

Sieglinde: Es ist auch sehr wichtig,
dass Axel regelmdBig zur Krankengym-
nastik geht und zu Hause seine Ubun-
gen macht. Seine Verkrimmung liegt
jetzt bei 27 und 28 Grad. Das wiirde
bestimmt anders aussehen, wenn wir
auf das Korsetttragen nicht so achten
wiirden.

Wie oft ist Axel in krankengymnasti-
scher Behandlung?

Sieglinde: Jede Woche einmal. Zum
Gliick haben wir in Isny eine Kranken-
gymnastin gefunden, die nach der Len-
hert-Schroth-Methode arbeitet. Da-
bei wird durch spezielle Ubungen und
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einer besonderen Atemtechnik der
Korper aufgerichtet. Aber das mit dem
Zuhause-Turnen ist ein rechter Kampf.
Dazu hat Axel meistens keine Lust.
Wilhelm: 10 bis 15 Minuten lang soll-
te er jeden Tag seine Ubungen machen.
Das hort sich nicht nach viel an. Aber
es gibt ja auch noch die logopddischen
Ubungen. Und dazu die vielen Arztbe-
suche. Manchmal will Axel halt einfach
nur spielen.

Geht Axel gerne zur Kur?

Sieglinde: Ja, eigentlich schon. Ob-
wohl den Kindern dabei schon einiges
abverlangt wird. Ich fahre jedes Jahr
mit Axel fiir vier Wochen nach Bad
Sobernheim bei Mainz. Wegen seiner
Herzprobleme macht Axel nur das hal-
be Programm mit. Doch auch das hat es
in sich. Schwimmen, Krankengymnas-
tik, verschiedene Anwendungen und
dazu noch ein bisschen Schulunter-
richt - da kommt keine Langeweile auf.
Wilhelm: Aber der Aufwand lohnt sich.
In den vier Wochen in Bad Sobernheim
richtet sich Axels Korper immer spiir-
bar auf.

Wie sieht es sonst mit Sport aus?
Wilhelm: Schwimmen ist gut, Klettern
auch. Am liebsten spielt Axel Fuball.

Axel, spielst Du in einer Mannschaft?
Axel: Ja, das macht mir wahnsinnig viel
SpaB. Aber inzwischen bin ich nicht
mehr bei jedem Spiel dabei.

Das Volumen Deiner Lunge ist um
zwei Drittel kleiner als bei einem ge-
sunden Jungen deines Alters.



Axel: Das merkt man natiirlich auf
dem Platz. Ich bin schnell auBer Atem
und kann nicht so viel rennen wie die
anderen.

Lassen Dich das Deine Teamkollegen
spiiren?

Axel: Manche schon. Aber zurzeit bin
ich in einer Mannschaft, in der das
ganz gut klappt. Und auch mein Trainer
ist echt super.

Wilhelm: Du triffst dich ja auch oft
einfach nur mit ein paar Freunden zum
Kicken.

Axel ist also in die Dorfgemeinschaft
integriert?

Sieglinde: Inzwischen schon. Als Axel
noch auf die Sprachheilschule in Leut-
kirch ging, war das ein echtes Problem.
Axel ist erst spdter am Nachmittag
nach Hause gekommen. Es war dann
hdufig zu spdt, um drauBen noch mit an-
deren zu spielen. Das war fiir den Jun-
gen richtig schlimm.

Wilhelm: Wir haben ihn dann auf die
Forderschule nach Isny geschickt. Das
war auch wieder so eine schwierige
Entscheidung. Eigentlich wdre unser
Sohn in der Einrichtung in Ravensburg
von den Angeboten her besser aufge-
hoben gewesen. Aber seit Axel in Isny
zur Schule geht, hat er deutlich mehr
soziale Kontakte. Das hat ihm sehr gut
getan.

Axel ist jetzt 14 Jahre alt. Gibt es
schon Berufspldne?

Sieglinde: So konkret haben wir uns da
noch keine Gedanken gemacht. Axel ist
ein ganz guter Schiiler. Wir hoffen und

glauben auch, dass er den Hauptschul-
abschluss hinbekommt.

Wilhelm: Es gibt die Maglichkeit, Axel
im Stephanuswerk in Isny auf einen
Beruf vorzubereiten. Die Alternative
wdre das Berufsbildungswerk in Ra-
vensburg. Wir miissen schauen, was
fiir Berufe aufgrund von Axels zahlrei-
chen Einschrdnkungen iiberhaupt noch
in Frage kommen.

Axel, was ist denn Dein Traumberuf?
Axel: Am liebsten wiirde ich spadter
einmal als Innenarchitekt oder Foto-
graf arbeiten.

Nicht selten kommen die Geschwis-
terkinder zu kurz. Wie war das bei
Thnen?

Sieglinde: Der Daniel ist als das ge-
sunde Kind immer so nebenher gelau-
fen. Alles hat sich immer nur um seinen
kleinen Bruder gedreht, was fiir Dani-
el nicht immer einfach war. Wir haben
dann Hilfe bei einem Psychologen ge-
sucht und das Problem aufgearbeitet.
Daniel hat sich sehr gut entwickelt. Er
ist ein sehr verantwortungsbewusster
Junge und macht eine Elektriker-Lehre.
Wilhelm: So eine Krankheit ist schon
eine ordentliche Belastung fiir eine
Familie. Wenn sie nicht intakt ist und
das Umfeld nicht passt, kann die Fami-
lie daran zerbrechen.

Das Gesprdch fiihrte
Roland Wiedemann
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Ich bin 1966 in Berlin geboren und
habe meine Kinder- und Jugendzeit
im Rheinland verbracht. Seit hunmehr
20 Jahren wohne ich mit meinem Mann
und meinem Sohn Valentin in einem
kleinen Vorort von Miinchen. Zurzeit
bin ich zu Hause und kiimmere mich
um meine Familie, Garten und unse-
ren Hund. In meiner Freizeit spiele ich
gerne Klavier oder bin mit meiner Fa-
milie und unserem Hund in den Bergen.
Unser Sohn Valentin kam im April 2002
nach einer unauffdlligen und unkom-
plizierten Schwangerschaft termin-
gerecht als zundchst gesundes, rosi-
ges Kind auf die Welt. Leider sah am
ndchsten Tag im Krankenhaus die Welt
nicht mehr so rosig aus. Unser Sohn
wurde in der Nacht auf die Intensiv-
station verlegt, da er blau angelau-
fen war. Schnell stellten die Arzte im
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Vorstellung Claudia Liike

Krankenhaus einen VSD fest und zwei
Tage spdter iberbrachten sie uns dann
noch die Nachricht, dass Valentin nur
eine Niere und eine Ohrmuschelfehl-
bildung hat. Nach einer Woche wur-
den wir entlassen. Valentin entwickel-
te sich die ersten 3 Monate gut, er
nahm zu und ich konnte ihn stillen. Ab
dem 3. Monat verschlechterte sich
sein Zustand rapide. Das Loch wuchs
leider nicht zu, im Gegenteil, es wurde
immer gréBer und Valentin nahm nicht
mehr zu. Mit 4 Monaten wurde er im
deutschen Herzzentrum (DHZ) ope-
riert. Danach hielt ich ein véllig ande-
res Kind in den Armen. Viel ruhiger und
nicht mehr so ,hibbelig” wie vorher. Im
DHZ wurde Valentin dann noch einmal
vonh einer Genetikerin untersucht, die
aber nichts weiter feststellen konn-
te und auch unsere Kinderdrztin stell-
te keine weiteren Auffdlligkeiten fest.
Valentin entwickelte sich langsam, und
man fiihrte die Entwicklungsverzoge-
rung auf den Herzfehler zuriick. Die
Kinderdrztin meinte .das wird schon”.
Mit einem Jahr konnte er noch nicht
sitzen und ich dachte mir nur, irgend-
etwas stimmt mit unserem Kind nicht
und wechselte daraufhin die Kinder-
dgrztin. Sie fand ihn auch auffillig und
verschrieb Valentin erst einmal Kran-
kengymnastik. Mit 14 Monaten konn-
te Valentin sitzen, danach krabbeln
und mit 19 Monaten fing er an, die ers-
ten Schritte zu machen. Mit 2 Jah-
ren bekam er regelmaBig Ergothera-
pie. Die Sprachentwicklung war sehr



verzogert, woraufhin er dann ab dem
3. Lebensjahr regelmdBig zur Logopd-
din ging. Die Hortests ergaben spa-
ter, dass er auf einem Ohr eine mittel-
gradige Schalleitungsschwerhérigkeit
hat. Keiner wusste woran dies lag, auch
der Entwicklungsneurologe, den wir
regelmdBig aufsuchten, nicht. Bei einer
Routineuntersuchung im DHZ im Feb-
ruar 2006, 2 Monate vor Valentins 4.
Geburtstag, fragte uns die behandeln-
de Arztin, dass er ja das Di-George-
Syndrom hat und was wir beziiglich der
Sprachheilbehandlung  unternehmen
wiirden, da er auch so nasal spricht.
Ich fiel aus allen Wolken, denn bis da-
hin hatte ich davon nichts gehort. Sie
war davon ausgegangen, wir hdtten die
Diagnose schon ldngst erfahren, da die
Symptome eigentlich auf der Hand la-
gen. Nein sagte ich, keiner der Arzte
hat dies je erwdhnt bzw. eine Vermu-
tung geduBert. Der Gentest brachte
dann die endgiiltige Bestatigung, wor-
liber wir auf der einen Seite erleich-
tert waren, denn nun hatten wir eine
Diaghose, auf der anderen Seite fiihl-
ten wir uns auch sehr verunsichert, ge-
rade iiber das, was wir alles im Inter-
net lasen. Ich dachte mir manchmal, oh
Jje, was kommt da noch alles auf uns zu.
Wenige Monate spdter habe ich mich
an den Verein gewandt und hatte hier
ein sehr nettes Gesprdch mit einem
Herrn aus Bayern. Er nahm mich bild-
lich gesprochen ein wenig an die Hand
und gab mir gute Tipps, d.h. vor allen
Dingen welche Arzte ich aufsuchen
sollte. Ich befolgte seinen Rat, wor-
liber ich noch heute sehr dankbar bin.
Diese wertvollen Informationen bekam
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ich von meiner Kinderdrztin nicht, da
sie das Syndrom nicht kannte. Valen-
tin entwickelte sich dann langsam aber
bergauf. Er besuchte bei uns im Ort
den Regelkindergarten, bekam Logo-
pddie und Ergotherapie. Von Anfang an
war er ein sehr bewegungsfreudiges
Kind, was ihn motorisch im Rahmen sei-
ner Mdaglichkeiten weit gebracht hat.
Heute besucht Valentin die 2. Klasse
einer integrativen Montessorischule.
In seiner Klasse sind nur 11 Kinder, die
individuell, entsprechend ihrer Fdhig-
keiten, gefordert werden. Die Kinder
werden dort abgeholt, wo sie gerade
stehen und vor allen Dingen so ange-
nommen, wie sie sind. Dies bekommt
Valentin sehr gut. Er hat viel Freude,
ist fréhlich und lernt in seinem Tem-
po. Es macht uns viel SpaB, seine Fort-
schritte zu sehen, die er sich oft hart
erkdmpfen muss. Mich hat der Ver-
ein damals aufgefangen und hilfrei-
che Unterstiitzung angeboten. Beson-
ders fasziniert haben mich aber die
Menschen, die diesen Verein aufge-
baut haben, sich engagieren und hinter
ihm stehen. Ein wenig der Hilfe, die ich
damals wie heute erfahren habe, woll-
te ich zuriickgeben. Und so entschloss
ich mich, bei KiDS-22q11 e.V. mitzu-
arbeiten. Dies begann mit einem klei-
nen Projekt vor zwei Jahren. Ich habe
mitgeholfen, die Website aufzubauen.
Heute arbeite ich als Schriftfiihrerin
im Vorstand. Ich mochte die Erfah-
rung, die ich im Laufe der Zeit gesam-
melt habe, anderen Eltern zukommen
lassen und daran arbeiten, Arzte und
Therapeuten weiter iber das Syn-
drom zu informieren und aufzukldren,



damit betroffene Familien die Diag-
nose friihzeitig erfahren und mit den
Therapien beginnen kénnen. Denn je
mehr wir iber das Syndrom wissen,
desto gezielter kdnnen wir unsere Kin-

der von Anfang an unterstitzen und
ihnen helfen, ihren Platz in unserer
heutigen Gesellschaft zu finden.

Claudia Liike

Aktuelles

Themenwochenende 2011

KiDS - Fit mit Bewegung
(Schwerpunkte Orthopddie und Sport)

Termin 15. - 17. April 2011
Ort Jugendherberge Bremen,
28195 Bremen

Mit Vortrdgen zu den Themen
Orthopddie
Skoliosen
Wirbelsdule und Sport
Sport macht stark und
Herzkranke Kinder kénnen
Sport freiben
sowie einem abwechslungsreichen
Freizeit- und Aktivprogramm.

Fiir Kinder, Jugendliche und Eltern ist
das Themenwochenende die zentrale
Jahresveranstaltung des Vereins.

Eigene Programmangebote fiir alle Kin-
der und Jugendlichen bieten Abwechs-
lung und SpaB. Fiir die Eltern bedeutet
dies Freiraum fiir Vortrdge, Gesprd-
che oder einfach mal abspannen.
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Mitterseminar III

Vom kreativen Umgang mit Konflikten -
Mit Achtsamkeit und Toleranz
Konflikte losen

Termin 20. - 22. Mai 2011
Ort Haus Rosengart,
99894 Friedrichroda

Besondere Familien bringen besondere
Konflikte mich sich, die oft besondere
Losungen bendtigen. Miitter von be-
sonderen Kindern werden nicht nur vor
die groBe Aufgabe gestellt, ein Kind
mit speziellen Bediirfnissen durch das
Leben zu begleiten, sondern auferdem
die daraus entstehenden Konflikte zu
meistern. Mit Ubungen zur Entspan-
nung, Kérperwahrnehmung und viel
Erfahrungsaustausch soll dieses Wo-
chenende fiir Korper, Geist und Seele
wohltuend sein.



Resilienz als Erziehungsziel -
was mein Kind stark macht

Termin 27. - 29. Mai 2011

Ort Stiftung Europdische Jugend-
bildungs- und Jugendbegeg-
nungsstdtte, 99423 Weimar

Kinder mit besonderen Bediirfnissen
benétigen eine gezielte und ausdau-
ernde Unterstiitzung. Mit verschie-
denen Therapien konnen wir Eltern
unseren Kindern helfen, ihre Ressour-
cen zu entfalten und sich damit posi-
tiv zu entwickeln. Der Workshop will
Eltern unterstiitzen, das Selbstwert-
gefiihl ihrer Kinder zu stdrken, sie in
ihrer Ausdauer und Eigeninitiative zu
motivieren und sich selbst zu erfah-
ren. Diese Widerstandsfahigkeit und
Selbstwahrnehmung wird in Erfolgs-
attribute gefasst, deren Entwicklung
und Forderung Kindern mit Lern- und
anderen Storungen hilft, ihre Fahigkei-
ten positiv einzusetzen. Ndhere Infor-
mationen zum Workshop und die Einla-
dung finden Sie auf www.KiDs-22ql11.de

Familienwoche 2011

Termin 23. - 30. November 2011
Ort Klinik Nordseedeich,
25718 Friedrichskoog

Das Programm, weitere Informationen
sowie die Anmeldung fiir die Familien-
woche finden Sie in den ndchsten Wo-
chen auf www.KiDS-22qll.de

PLZ (01..-16..) (39.)

Im Herzzentrum Dresden gibt es
am 5. Mdrz eine Informationsveran-
staltung. Die Themen sind Burnout
und myofunktionale Therapie nach
K-O-S-T. Weitere Stammtische
wird es im Friihjahr in Berlin und
Dresden geben. Die genauen Termi-
ne werden noch bekannt gegeben.

Das Familien-Wochenende in der
schaonen Oberlausitz ist bereits zur
Tradition geworden. Vom 23. - 25.
September 2011 treffen sich be-
troffene Familien in Schirgiswalde.

PLZ (20..-22..) (26..-28..) (49.)

Noch im Mdrz gibt es einen Stamm-
tisch in Bremen, die Einladung
kommt direkt von Elke Tischler.

Das Freizeitwochenende findet nach
dem gelungenen Start im letzten
Jahr zum zweiten Mal in Stapel-
feld statt. Termin ist der 23. - 25.
September 2011. Unser Thema wird
dabei ,Leben mit Spannung und Ent-
spannung” sein.

PLZ (29..-33..) (38..)

Die neue Ansprechpartnerin in der
Region Hannover ist Nicole Grave.
Die bestehende Tradition fortset-
zend sind Stammtische im Frihjahr
und Herbst geplant.



PLZ (40..-48..) (50..-54..) (56..-59..)

Der Haingshof lddt auch in diesem
Jahr zu einem entspannten Wochen-
ende vom 9. - 11. September 2011
ein. Unter dem Motto ,Alle zusam-
men” sind auch dieses Jahr ver-
schiedene Aktivitdten geplant. Auf
den Koppeln des Reiterhofes kannen
die Pferde entdeckt werden, und
eine Ausfahrt mit Pferd und Wagen
gibt es natiirlich auch.

PLZ (60..-65..)

Fiir die Regionalgruppe sind Stamm-
tische in Hanau im Friihjahr und
Sommer geplant.

PLZ (70..-79..) (87..-89..)

Stammtische sind fiir die Regional-
gruppe in Stuttgart am 18. Mdrz und
in Memmingen am 24. Mdrz geplant.
Der Vaihinger Hof ladt ein zum Frei-
zeitwochenende vom 23. - 25. Sep-
tember 2011.

PLZ (80..-86..)

Die beiden neuen Ansprechpart-
nerinnen fiir den Raum Siidbayern,
Vera Weindel und Irmi Eicher, pla-
nen in Miinchen regelmadBige Stamm-
tische. Der ndchste ist fiir den 26.
Marz vorgesehen. Weitere Termine
stehen auf unserer Website.

Das Freizeitwochenende am Wend-
lerhof bei Rosenheim ist fiir
30. September - 3. Oktober 2011
bereits fest geplant.
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PLZ (90..-98..)

In Nordbayern gibt es eine neue regi-
onale Ansprechpartnerin. Yvonne Bog-
ner wird in Zukunft die Aktivitdten
in Franken durchfiihren. Geplant sind
zwei Stammtische in diesem Jahr -
genaues kénnen Sie auf unserer Web-
site nachlesen.

Hinweise auf Website

Alle angebotenen Veranstaltungen aus
den einzelnen Regionen sind natiirlich
fir alle Mitglieder, egal aus welcher
Regionalgruppe, zugdnglich. Sie finden
Jjeweils eine Einladung auf der Website,
unter dieser kdnnen Sie sich gerne an-
melden. Schauen Sie mal rein.



Endokrinologie

Prof. Dr. Helmuth-Giinther Dérr
Leiter Padiatrische Endokrinologie
Universitdtsklinikum Erlangen

HNO

Dr. Christiane Hey
Klinik fiir Phoniatrie und Pddaudiologie
Universitdtskliniken Frankfurt

Humangenetik

Prof. Dr. Anita Rauch
Lehrstuhlinhaberin fiir
Medizinische Genetik
Universitdt Ziirich

Immunologie

Prof. Dr. Stephan Ehl

Abt. Immunologie am Zentrum fir
Kinderheilkunde und Jugendmedizin
Universitdtskliniken Freiburg

Kardiologie

Prof. Dr. med. Michael Hofbeck
Abt. Kinderkardiologie
Universitdtskliniken Tiibingen

Kinder- und Jugendpsychiatrie

Dr. Marcel Romanos

Klinik und Poliklinik fiir Kinder- und
Jugendpsychiatrie

Klinikum der Universitdt Miinchen

Lernen

Prof. Matthias Griinke
Heilpdadagogische Fakultdt
Universitdt Kéln

MKG-Chirurgie

Prof. Dr. med. Dr. dent. Robert Sader
Klinik und Poliklinik fiir Kiefer und
plastische Gesichtschirugie
Universitdtskliniken Frankfurt

Orthopddie

PD Dr. Ralf Stiicker
Abt. Kinderorthopddie
Altonaer Kinderkrankenhaus Hamburg

Psychiatrie

Prof. Dr. Klaus Peter Lesch
Klinik f. Psychiatrie u. Psychotherapie
Universitdtskliniken Wiirzburg

Sozialpddiatrie
Prof. Dr. Harald Bode

Sozialpddiatrisches Zentrum
Universitdtskliniken Ulm



Regionale Ansprechpartner

PLZ (01..-16..) (39.)

Ursula Maedel
PfannschmidtstraBe 12

13125 Berlin-Karow

T +49 (0)30 47556518
Ursula.Maedel@KiDS-22qll.de

PLZ (20..-22..) (26..-28..) (49..)

Elke Tischler

Kiifergasse 9

49434 Neuenkirchen

T +49 (0)5493 996034
Elke.Tischler@KiDS-22ql11.de

PLZ (29..-33.)) (38..)

Nicole Grave

Am Schachtacker 25

31311 Uetze

T +49 (0)5173 690708
Nicole.Grave@KiDS-22ql1l.de

PLZ (34.-37.) (99.)

Christina Lang

An der Kippe

34582 Borken

T +49 (0)5682 738921
Christina.Lang@KiDS-22q1l.de

PLZ (40..-48..) (50..-54..) (56..-59..)

Martina Wimmers

Am Manchgraben 74

40597 Diisseldorf

T +49 (0)211 708911

F +49 (0)211 796077
Martina.Wimmers@KiDS-22q1l.de

PLZ (55..9) (66..-69..)
Viola Kirschke-Deck
Silvanerweg 9
67487 Maikammer
T +49 (0)6321 95030
Viola.Kirschke-Deck@KiDS-22qll.de

PLZ (60..-65..)

PLZ (70.-79..) (87.-89..)

Stephan Schmid

Blumenweg 2

87448 Waltenhofen

T +49 (0)8379 7288-0

F +49 (0)8379 7288-44
Stephan.Schmid@KiDS-22q11.de

PLZ (80..-86..)

Vera Weindel
BrunhamstraBe 50d

81249 Miinchen

T +49 (0)89 78064519
Vera.Weindel@KiDS-22qll.de
und

Irmi Eicher

HaspelstraBe 6

82276 Adelshofen

T +49 (0)8202 905765
Irmi.Eicher@KibDs-22qll.de

PLZ (90.-98.)

Yvonne Bégner

Richtweg 22

90530 Wendelstein

T +49 (0)9129 2549

F +49 (0)9129 27650
Yvonne.Boegner@KiDs-22qll.de

Landesgruppe Osterreich (A)

Karin Hohenberger

Pappelweg 6/9

4320 Perg - OSTERREICH

T +43 (0)7262-53413
Karin.Hohenberger@KiDS-22ql1l.at

Landesgruppe Schweiz (CH)

Beatrice Schaller Giinter
Paradisli 3

6017 Ruswil - SCHWEIZ

T +41(0)41 4952719
Beatrice.Schaller@KiDS-22q1l.ch

Unsere regionalen Ansprechpartner stehen
fiir Familien, Arzte, Therapeuten und alle
Interessierten als primdrer regionaler
Kontakt fiir Informationen zum Deletions-
syndrom 22q11 sowie regionale Aktivitdten
und Kontakte zur Verfiigung.

Andrea Kraft
Albrecht-Diirer-Strae7
63456 Hanau

T +49 (0)6181 659265

F +49 (0)6181 966033
Andrea.Kraft@KiDS-22qll.de
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Kontaktadressen

Geschdftsstelle

KiDS-22q11 e.V.
Wiesstrafe 13a

87435 Kempten

T +49 (0)8379 7288-0
F +49 (0)8379 7288-44
info@KiDS-22ql11.de

Mitarbeiterin der Geschdftsstelle

Teresa Kammerer
Teresa.Kaemmerer@KiDS-22q1l.de

Koordination KompetenzZentren

Dr. Daniela Graser
Brennereistrasse 66

85662 Hohenbrunn

T +49 (0)8102 778855
Daniela.Graser@KiDS-22qll.de

Wer macht was?

Stephan Schmid
.................... Kerstin Lange

Claudia Liike
Andrea Kraft
............. Ulrich Geckeler
Stephan Schmid
.. Stephan Schmid und Susanne Adolphi

Vorstand ...
Schatzmeister /Kassenwart

Schriftfihrer ...,
BeiSItZer ...

Mitgliederverwaltung ...............c........
Presse/Offentlichkeitsarbeit ........
RedaKtion ..o

Redaktion

Stephan Schmid

Blumenweg 2

87448 Waltenhofen

T +49 (0)8379 7288-0

F +49 (0)8379 7288-44
Stephan.Schmid@KiDS-22ql1.de

Medizin

Thomas Franken

Falkenberg 44

42113 Wuppertal

T +49 (0)202 16101
Thomas.Franken@KiDS-22qll.de

JUGENAArDEIT ...t s Vorstand
MESSEPIANUNG ..ottt Geschidftsstelle
Kontakt zum Beirat ..ot aaeees Thomas Franken
Kontakt zu Selbsthilfeverbdnden/Dachorganisationen ................. Stephan Schmid

Betreuung der Website .........ccccooceverccence

Ulrich Geckeler
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Hiermit mochte ich dem Verein KiDS-22q11 e.V. beitreten.

Name

Vorname Geburtsdatum

Strale

Land-PLZ/Ort

Telefon/Fax

E-Mail-Adresse

Neben mir treten dem Verein noch weitere Mitglieder unserer
Familie bei. (Betroffenes Kind bitte mit Sternchen * markieren)

Vorname/Name Geburtsdatum

Vorname/Name Geburtsdatum

Vorname/Name Geburtsdatum
X

Datum Unterschrift Vereinsbeitritt

Ich bin damit einverstanden, dass meine Angaben elektronisch
gespeichert werden. Diese Daten unterliegen dem Datenschutz
und werden nicht an Dritte weitergegeben.

Den jahrlichen Familienmitgliedsbeitragvon _—__ €/SFR
(Mindestbeitrag 30 €)

lasse ich mittels Einzugserméachtigung erheben

Bank/Sparkasse/Postbank

Bankleitzahl Kontonummer

X

Datum Unterschrift Abbuchungserlaubnis
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KiDS-22q11 e.V.
Geschéaftsstelle

Wiesstralle 13a

87435 Kempten
DEUTSCHLAND

T +49 (0)8379 7288-0
F +49 (0)8379 7288-44
info@KiDS-22q11.de
www.KiDS-22q11.de

ISSN 1863-1568



