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chwerwiegende medizinische

Fehler hatten dazu gefiihrt,
dass ein Kind in Galicien, Spanien,
falschlicherweise als ,yollig, unheil-
bar taub“ diagnostiziert wurde und
unnétigen Cochlea-Implantat(CI)-
Operationen unterzogen wurde, die
zu einseitiger Taubheit fiihrten.
Wie Audiology Worldnews berich-
tet, habe das Krankenhaus einen
vorliegenden Autismus tibersehen.

Fﬁr eine Woche herrschte inter-
nationales Flair in der Familien-
ferienstatte Dorfweil im idyllischen
Schmitten im Taunus: Familien mit
horbeeintrachtigten Kindern aus
ganz Europa kamen hier zu einer
besonderen Tagung, dem Eurofest
Germany, zusammen. Dazu hatte
die Elternvereinigung hérgescha-
digter Kinder in Hessen e. V. einge-
laden, gemeinsam mit der FEPEDA,
dem europaischen Dachverband
der Eltern hérgeschadigter Kinder.
Ehrenvorsitzender Lothar Wachter
und Schirmherr Mark Weinmeister,
Staatssekretar fiir Europaangele-
genheiten in der hessischen Staats-
kanzlei, eroffneten den Kongress
personlich. Durch Gespréache mit
Eltern und Kindern konnte sich der
Staatssekretar ein Bild tiber die
aktuellen Teilhabemoglichkeiten
horbeeintrachtigter Kinder im schu-
lischen sowie auBerschulischen
Bereich machen.

inform

Urteil: Fehldiagnose kostete das Gehor

Das zu dem Zeitpunkt zweieinhalb
Jahre alte Kind sei ohne ausrei-
chende Diagnose operiert worden,;
ihm wurde nun von einem spani-
schen Gericht eine Entschadigung
in Hohe von 200.000 Euro zugespro-
chen. Das Gericht betonte, dass die
wissenschaftliche Literatur darauf
hinweise, dass 77 Prozent der au-
tistischen Kinder Symptome eines
Horverlustes aufwiesen, die hypo-

iert

thetische Taubheit jedoch durch
eine Analyse von Verhaltensmus-
tern relativ leicht von echtem Au-
tismus unterschieden werden kon-
ne. Im vorliegenden Fall war es
einem aufmerksamen Lehrer zu
verdanken, dass die Fehldiagnose
ans Licht kam. Die richtige Diag-
nose kann jedoch den Horverlust
durch die unnétige CI-Operation
nicht wettmachen. jh

Finnland trifft Spanien im Taunus

Anfang August trafen sich Familien mit horbeeintrdachtigten Kindern aus ganz Europa
fiir sechs Tage 1m hessischen Schmitten zum Eurofest. Empowerment war eines der
Themen der Tagung: Wie kénnen Eltern thre Kinder dabei unterstiitzen, zu selbst-
bewussten und lebensfrohen Menschen heranzuwachsen, die sich auf ihre Stdrken
besinnen und trotz korperlicher Einschrdnkung in der Welt behaupten? Eines wurde
allen klar — gemeinsam geht es leichter. Dem trdgt ein neues Brieffreundschaftsprojekt
der Organisatoren Rechnung, von dem auch Daheimgebliebene profitieren konnen.
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Hier werden die Geschicke der Wahrung fiir 340 Millionen Menschen
gelenkt: die Eurofest-Teilnehmer bei ihrem Besuch der Europaischen

Zentralbank in Frankfurt.

Mit hochrangigen Experten und eu-
ropéischen Verbandsvertretern wur-
de der Frage nachgegangen, wie

sich die Jugend gemeinsam durch
Empowerment fit fiir zukiinftige
Herausforderungen machen kann.
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»Ich bin horgeschadigt” -
offen damit umgehen

Besonders schatzten die Eltern das
umfangreiche Informationsange-
bot von Psychologe Dr. Oliver Rien,
der ihnen viele Tipps und Tricks fiir
den Alltag mit horbeeintrachtigten
Kindern und interessante Hinter-
grundinformationen lieferte. In sei-
nem Vortrag ,,Empowerment — wie
konnen Eltern dazu beitragen?“
betonte er, wie wichtig Selbstbe-
wusstsein und ein offener Umgang
mit der Beeintrachtigung fir die
horgeschadigten Kinder und Ju-
gendlichen seien. Sechs Satze gab
er ihnen im Kontakt mit der horen-
den Welt an die Hand:

» Ich bin hérgeschadigt.

» Bitte schauen Sie mich beim
Sprechen an.

» Ich muss von Ihrem Mund ab-
sehen.

» Ich kann mit dem Cochlea-Im-
plantat/Horgerat zwar horen,
aber nicht alles verstehen.

» Bitte benutzen Sie kurze Satze.

» Bitte sprechen Sie langsam und
deutlich.

Eltern sollten sich laut Rien die
Tatsache bewusst machen, dass die
zur Verfiigung stehende Tages-
energie wesentlich schneller auf-
gebraucht sei als bei Kindern ohne
Horbeeintrachtigung. Nach einem
anstrengenden Tag in der Schule
sei der Akku bei vielen bereits leer.
Die Folgen der Erschépfung reich-
ten von Lustlosigkeit, Gereiztheit,
Konzentrationsschwéche, sozialem
Riuckzug bis zu psychosomatischen
Beschwerden und Depression. Eine
funktionierende Kommunikation in-
nerhalb der Familie, mit der die El-
tern emotionale und soziale Kompe-
tenzen forderten, sei enorm wichtig.
Hilfreich seien insbesondere das
Vorleben von Empathie und Entwi-
ckeln der Fahigkeit, Schwachen
einzugestehen, zu zeigen und um
Hilfe zu bitten falls notig. Eltern
sollten aber auch auf die Starken
ihrer Kinder schauen und priifen,
ob sie selbst eventuell unnétige Ab-
héngigkeiten forderten.
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Sari Paloposki, finnische Prasiden-
tin der FEPEDA, stellte die fast
30-jahrigen Verbandsaktivitdten vor
und nahm die Angebote fiir Famili-
en in Europa, wie etwa die Famili-
entagungen, in den Fokus. Eine
Umfrage habe ergeben, dass ande-
re Betroffene eine wichtige Infor-
mationsquelle und Unterstiitzung
fiir Eltern nach der Diagnose einer
Hérbeeintrachtigung beim eigenen
Kind seien — gemaf des Mottos der
taubblinden US-amerikanischen
Schriftstellerin Helen Keller: ,,Alo-
ne we can do so little, together we
can do so much® (alleine erreichen
Wwir so wenig, gemeinsam so viel).

Smartphone erst ab
der siebten Klasse erlauben

Im Anschluss stellte Christoph Mies
vom Mainzer Arbeitskreis ,,Famili-
en sicherim Netz“ erstmals einem
internationalen Publikum den si-
cheren Umgang mit Internet und
Smartphone fiir Kinder und Jugend-
liche vor. Ein Smartphone binde
immer Zeit, selbst bei einer als
»sinnvoll“ eingestuften Beschéfti-
gung. Das gehe zu Lasten von an-
deren Aktivititen wie dem Spielen
im Freien oder dem personlichen
Gesprach. Kinder lernten durch den
schnellen Griff zum Smartphone,
weniger gut mit Langeweile umzu-
gehen, die ein wichtiger Ausgangs-
punkt fir Kreativitat sei. Abgese-
hen von den psychischen Risiken,
zum Beispiel durch Cybermobbing
bei unbeaufsichtigten Chats, kénne
auch das kérperliche Wohlbefinden
leiden - etwa durch Haltungssché-
den, Bewegungsmangel, Kurzsich-
tigkeit und erhohte Unfallgefahr
wegen Ablenkung durch das Smart-

| Uber Empower-

dl- ment referierte

£l Experte Dr. Oliver
Rien.

phone im Straflenverkehr. Mies rat
zum schrittweisen Einstieg in die
digitale Welt iiber ein Familientab-
let, das gemeinsam im Wohnzim-
mer genutzt wird. In einem Medi-
ennutzungsvertrag sollten feste
Regeln vereinbart und die Einhal-
tung regelmiBig iiberpriift werden.
Fir Kinder ab der fiinften Klasse
halt der Onlineexperte ein einfa-
ches Tastenhandy fiir ausreichend;
erst ab der siebten Klasse sei ein
Smartphone mit eingeschréanktem
Funktionsumfang sinnvoll. Letzt-
lich liege die Entscheidung dartiber
aber natiirlich bei den Eltern.

Petra Blochius, Geschaftsfithrerin
der Frankfurter Stiftung fiir Gehor-
lose und Schwerhérige, stellte neben
der Stiftung die neu eingerichtete
Ergédnzende unabhéingige Teilhabe-
beratung (EUTB) vor und vertiefte
das Thema Empowerment in ei-
nem Workshop. Auch dem weiteren
Erfahrungsaustausch zu erfolgrei-
chen Angeboten und Konzepten in

In der Welt der Gestik und Mimik
zu Hause: der Pantomime JOMI, der
seit friher Kindheit gehorlos ist.



Finnland, Spanien und Ruménien
wurde viel Raum gegeben, sodass
die teilnehmenden Familien inter-
essante Ideen und Anregungen
erhielten.

Fiir die Kinder und Jugendlichen
aus Deutschland und Europa hatte
die Bundesjugend, der Verband jun-
ger Menschen mit Hérbehinderung,
mit einem starken Betreuerteam
ein beeindruckendes Kinder- und
Jugendprogramm zusammenge-
stellt. Aufgeteilt in altersgerechte
Gruppen konnten die Kinder etwa
bei einer Schnitzeljagd die Umge-
bung erkunden, eine spannende
Geocaching-Tour absolvieren, ein
eigenes YouTube-Video mit GUCK-

MICHTV erstel-

Accessoire machen?
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len und an einem tollen Pantomi-
me-Workshop mit Star-Pantomime
JOMI alias Josef Michael Kreutzer
teilnehmen.

Kontakt mit gleichaltrigen
Betroffenen

Viele Kinder konnten hier erstmals
barrierefrei internationale Verbin-
dungen kntipfen und Freundschaf-
ten mit anderen betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen aus Europa
schlief3en. Diese wertvollen Erfah-
rungen werden die Teilnehmer weit
uber die Tagung hinaus starken.
Damit davon auch die Daheimge-
bliebenen profitieren konnen, hat die
FEPEDA ein Brieffreundschaftspro-

Pimp your hearing aid - warum nicht aus einer
medizinischen Notwendigkeit ein individuelles modisches

Abbildung: FCEI

jekt ins Leben gerufen, zu dem alle
Familien, die mit Hérbeeintrachti-
gung oder Gehorlosigkeit zu tun
haben, herzlich eingeladen sind.
Weitere Informationen unter www.
FEPEDA.eu oder per E-Mail an
petra.paloposki2@gmail.com

Am letzten Tag besuchten die Fa-
milien gemeinsam die Europaische
Zentralbank (EZB) in Frankfurt,
wo sie bei einer spannenden und
barrierefreien Fithrung einen Ein-
druck von den Aufgaben und Funk-
tionen der EZB rund um den Euro
bekamen.

Zur Abschlussfeier hatten alle Fa-
milien aus ihren Liandern kulinari-
sche Spezialitaten vorbereitet, so-
dass der Geschmackssinn der
Teilnehmer von vielen bekannten
und unbekannten européaischen
Kostlichkeiten verwohnt wurde.

Weitere Informationen rund um die
FEPEDA und ihre Mitgliedsorga-
nisationen wie die ausrichtende
Elternvereinigung horgeschadig-
ter Kinder in Hessen e. V. sind unter
www.FEPEDA.eu, www.hoerge
schaedigte-Kinder-Hessen.de oder

bei Facebook zu finden.
Nicole Schilling,
Elternvereinigung horgeschddig-
ter Kinder in Hessen e. V.

Veranstaltungstipp:

02.11.2019, 10-17 Uhr: ,, Anders ho-
ren & kommunizieren — gleiche
Bildungschancen?, Frankfurt/Main,
weitere Infos im Veranstaltungska-
lender auf www.spektrum-hoeren.
de

Gemeinsam fiir bessere
Frithforderung

Vom 27. bis 30. Mai 2020 findet in Bad Ischgl/Osterreich
zum fiinften Mal die Internationale Konferenz der fami-

lienzentrierten Frithintervention fiir gehérlose und hérbe-
eintrachtigte Kinder (FCEI) statt. Die Konferenz — eine
Mischung aus Vortragen und der Méglichkeit zum inter-
nationalen Austausch zur Optimierung der Friihforderung
unter Experten und Gleichbetroffenen — steht im kommen-
den Jahr unter dem Motto ,, Embracing Diversity for Brigh-
ter Futures“ (Verschiedenheit annehmen fiir eine strah-
lendere Zukunft). Weitere Infos unter: www.fcei.at  AF




