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Landestagung LAG tbl BW 2015 ,,Von Geburt an taubblind*
Tagesablauf fur Freitag, 10. Juli 2015

09:30 Uhr Ankommen

10:00 Uhr Eroffnung (Dr. Andrea Wanka, Vorsitzende der LAG tbl BW)
GrulRwort (Hubert Bernhard, Michael Wollek, Vorstande stiftung st.
franziskus)

GrulRwort (Bernd Hamann, Kreisbehindertenbeauftragter Landratsamt

Rottweil)

10:15 Uhr Alles ist anders?! Menschen mit angeborener im Vergleich mit
Menschen mit erworbener Taubblindheit/Horsehbehinderung (Dr.
Andrea Wanka)

10:30 Uhr Ein Erwachsener, der von Geburt an taubblind ist (N.N.)

10:45 Uhr Pause und Zeit fur Austausch

11:15 Uhr Ein ganz normaler Tag (Gruppe Julian: Alexandra Agricola mit
Regina Adam und FuB: Alexandra Lehmann mit Markus Ruhl)

12:15 Uhr Mittagspause mit warmem Mittagessen und Zeit fir Austausch

13:30 Uhr Ein Erwachsener, der von Geburt an hdrsehbehindert ist, berichtet

Uber sein Leben (Christian Pawlak)

14:15 Uhr Workshoprunde:

Sich einfuihlen, wie es ist von Geburt an horsehbehindert/taubblind zu

sein

1. Selbst eine Arbeitssituation nachspuren (Alexandra Lehmann)

2. Und wie ist das mit der Freizeit? Sport erleben (Julia Park)

3. Kommunikation mit Hilfe von Unterstitzter Kommunikation
(Alexandra Agricola)

4. Ich bastel meinen fiihlbaren Namen (Personenzeichen) und stelle
mich vor (Monika Broghammer)

5. Ganz genau hinschauen, um besser zu verstehen - Videoanalyse
(Sinikka Rapp)

6. ,Nur‘spazieren gehen? (Margherita Hepp und Nicole Rittner)

15:30 Uhr Pause mit Moglichkeit der Sichtung von Informationsstéanden

16:00 Uhr Alles ist anders?! Menschen mit angeborener im Vergleich mit
Menschen mit erworbener Taubblindheit/Horsehbehinderung (Dr.
Andrea Wanka)

16:15 Uhr Raum fur Fragen, Resiimee und Ausblick

16:30 Uhr Geplantes Ende




Vortrag von Dr. Andrea Wanka ,,Alles ist anders?! Menschen mit angeborener
im Vergleich mit Menschen mit erworbener Taubblindheit/Horsehbehinderung*

Herzlich Willkommen |
zur Landestagung
der LAG taubblind BW
»von Geburt an taubblind*
10. Juli 2015
stiftung st. franziskus heiligenbronn
&

st framriskus

Leben ist nicht genug, =

C%Téc der g cletler c'nﬁzr.

Sonnenschein, Freiheit
und eine kleine Blume

muss man auch haben!

(H.C. Andersen
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Die LAG taubblind BW

S Franziskus

Wer sind wir?

Gruppe von Fachleuten aus unterschiedlichen Bereichen
(Politik, Medizin, Selbst- und Behindertenhilfe, ...)

Was tun wir?

regelmafige Treffen zum Austausch und zur politischen
Wirksamkeit

jahrliche Ausrichtung Landestagung

Mitglied LK fiir Menschen mit Horbehinderungen und
Sehbehinderungen

Aufbau einer Webseite (www.lag-taubblind-bw.de)
Was wollen wir?

Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit
Taubblindheit/Horsehbehinderung in BW
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st framriskus

Wie kam das?

Seit 2005 jahrliche Treffen von Kollegen aus der TB-Arbeit
Idee der Grundung einer AG

Grundung LAG taubblind BW 2011

Landestagungen
2005: in Bad Liebenzell
2006: in Winnenden
2007: in Heiligenbronn
2008: in Stuttgart
2009: in Landschlacht
2010: in Rottenburg
2011: in Heiligenbronn
2012: in Winnenden
2013: in Stuttgart




Mitglieder Vertreter des
Mitglieds

stiftung st. franziskus heiligenbronn

Taubblinden-info
Leben mit Usher e.V.

Paulinenpflege Winnenden

Landesblinden- und Sehbehindertenverband BW e.V.
Didzese Rottenburg-Stuttgart, Taubblindenseelsorge
Vertretung der Taubblindenassistenten
Taubblindenverein BW e.V.

LK fiir Menschen mit Horschadigungen in BW
Landeswverband der Schriftdolmetscherin BW
Allgemein Blinden- und Sehbehindertenselbsthilfe eV,
Vertretung der Angehdrigen (beratendes Mitglied)
Gastmitglied

Alles istanders?!

Dr. Andrea Wanka
(Vorsitzende)
Swenija Fink

Sven Fiedler
(stellv. Vorsitzender)

Rosemarie Edinger
(Beisitzende)

Sigrid Andrid
Gerlinde Gregori
Peter Hepp

Almuth Kolb

lackie Laier

.M.

Anja Liitzen

Daniel Zimmermann
Micole Rittner

Prof. Dr. Erwin Ldhle

Menschen mit angeborener im Vergleich

mit Menschen mit erworbener
Taubblindheit/H8rsehbehinderung




Alles istanders?!

Kommuni-
kation

Taubblindhelt/Hrsehbehinderung Ist

elne Behinderung elgener Ari!

Information

Aus der Kombinatlon entstehen

spezifische Bedarfe In den Berelchen:

Orientierung &
Mobilitat

Allesistanders?! y
(&
st franziskus
Erworben Angeboren
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Alles istanders?!

@
1

st framriskus

® Ein Videobeispiel (ca. 1 Minute)

Erworben

Wissen um Kommunikation

Umfangrelches
Kommuni- konventionelles Zelchensystem
kation (taktile Gebdrdensprache)

Umfangrelches Weliwissen s
. Welt (verschledene Kulturen,
Information - Setting Veranstaltung, Rollen,

y

A 2 Vorstellung von Raum
Orientierung &

Mobilitt Umgebungsbeschrelbung TBA

HS Begleltung
Motivation durch Wissen




Wissen um Kommunihation

.
Kennan von f’
" konventionsilon Zelchen
KO;:S::‘N (tahtile Gobibrdenaprache) \ ‘
st_framriskus

it

Umfangreiches Weltwissen
 Welt (verschedene
Information - Kulturen, Setting
Veranstaltung, Rollen )

Vorsteliung von Raum

Orientierung
& Mobilitat

Umgebungadeschredung
T8A

HS Beglsitung

Motivation durch Wissen

Vorstellung von Weltan der
sehenden Welt angelehnt

Ein Erwachsener, der von Geburt an taubblind Ist 3

1"
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st framriskus

® Ein Videobeispiel (ca. 4 Minuten)

Angeboren
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individuelle Erfahrungen in
Kommunikation

Kennen ausgewahlter
konventioneller Zeichen (taktile
Namensgebarde), individuelle
Gesten aufgrund von Erlebnissen

Kommuni-
kation

Weltwlssen durch direkte
Erfahrungen

Information
WIr wissen nicht, was...

Orientierun g & taktile Vorstellung von Raum
Mobilitat

Umgebungszeigen durch Gunnar

Motivation durch Riechen, Filhlen,
Sicherheit

Ein Erwachsener, der von Geburt an taubblind Ist 3

1

st framriskus

Weltwtasen duredy cireie Vorstellung von Weltan der

Crtahnngen

Wit wiasen DL, wot splirenden Welt angelehnt




»0er Krebs bei Dir von oben mit
meiner Hand gefuhlt (Bewegung,

Nasse, Kalte, viele Teile, ...) und Dein
Gefuhl bei diesem Erlebnis durch
meine Hand an Deiner Hand.”

Wi
W

flieBend - rund - Du

Der Krebs bei mir von unten mit meinem
Arm gefiihlt (Bewegung, Nasse, Kilte, viele
kleine Berithrungspunkte = Linien?, ._);
diesmal schaust Du thn Dir mit mir bei mir
an und ich schaue auch von oben.

L 227

schnell - nass - Linie - wir ~ 7
W

Wie stellt sich Ingerid den Krebs vor? ;

(4

1"

st framriskus

flieBend - rund - Du q,‘,“,
schnell - nass - Linie - wir '3"’
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..und wie knnte lhre Vorstellungvon Tango aussehen? P

A

st framriskus

,Ich kann nicht den Tango tanzen,
ich kann nurmeinen Tango tanzen.”

Alles ist anders?!

Menschen mit angeborener im Vergleich

mit Menschen mit erworbener
Taubblindheit/Horsehbehinderung
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Alles istanders?!

-Die Beziehung zum Du tst
unmdtelbar.

Zwischen Ich und Du steft Remne
Allos ist anders 7! . . thﬂﬁﬁcﬁ@&, {m Voruissen
Gedachtnis selber verwandelt sich,
da es aus der Emnzelung indie
Ganshett stirzt.
Zwischen Ich und Du steft kemn
Zweck, Retne Grer und Retne

Vorwegnahme und die Sehnsucht
selber verwandelt sich, da sie aus
dem Traum in die Erscheinung
stirzt.”

(Martin Buber)
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st framriskus

Leben ist nicht genug,

ngﬁf/ dzbi,cggzlfntet%%Vi,{gf;.

Sonnenschein, Freiheit
und eine kleine Blume

muss man auch haben!

21
Ausblick 2
\‘ ‘
4 5
Dle ndchste Jahrestagung st frasziskus

der LAG taubblind BW...

.. findet

* am 8. Juni 2016
* in der Paulinenpflege Winnenden

« mit dem Schwerpunktthema 22
w~erworben taubblind® statt.
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Vortrag von Alexandra Agricola und Alexandra Lehmann ,,Ein ganz normaler
Tag“

Ein ganz normaler Tag in
meiner Wohngruppe

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= |ch heile Regina und
lebe seit September
1998 in der stiftung st.
franziskus heiligenbronn.

= Seit September 2013
wohne ich in der Gruppe
Julian.

« In der Schule warich in
Hannover im
Taubblindenzentrum.

15




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Nach der Schulzeit habe
ich noch 3 Jahre in
Fischbeck gelebt.

= Geboren wurde ich im
Dezember 1974,

= ich bin von Geburt an
gehorlos und habe eine

starke
Sehbeeintrachtigung.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Die ersten 1,5 Jahre
meines Lebens musste
ich im Krankenhaus
verbringen, es wurden
HEIEE
Herzoperationen belr mir
durchgefuhrt und ich
musste uber eine Sonde
ernahrt werden. Aber das
ist lange her.

16




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Im September 2013 bin
ich von Gruppe Josua
umgezogen in Gruppe
Julian, dasist eine
Schwerpunktgruppe fur
taubblinde / seh- und
horbeeintrachtigte
Erwachsene mit weiteren
Handicaps.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Hier wohne ich mit 6
weiteren Mitbewohner
zusammen, ich stelle sie
thnen kurz vor:

17




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Das ist Markus, hier holt

er gerade

Gnadenwasser fur uns,

das macht er jeden Tag.
= Markus ist taubblind, er

war wie ich in Hannover
in der Schule.

Ein ganz normaler Tag in
meiner Wohngruppe

18




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Das ist Patrick mit
seinem Keyboard, damit
macht er gerne Musik.

= Patrick ist blind aber er
kann gut horen.

= Er war auch in Hannover
in der Schule.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Hier sehen wir Jeannette
in threr Hangeschaukel
beim entspannen.

= Jeannette ist ebenfalls
taubblind.

19




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Hier sieht man Alex, er

kann gut héren und ganz
gut sehen. Er kann nicht
laufen und auch nicht frei
sitzen, daher bendtigt er
einen Rollstuhl. Auf dem
Foto ,chillt" er gerade auf
unserem Sofa.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Das ist Reinhold, da
waren wir beim
Hanselsprung auf der
Fasnet.

« Fast alle bel uns lieben
Feste und Party’s, ich
besonders!

« Reinhold kann nicht
sehen dafur aber noch
horen. Es kann sein,
dass sein Horvermaogen
weniger wird.

20




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

« Wir alle bendtigen in
verschiedenen Bereichen
Unterstutzung, z.B.

- bei der Orientierung

- bei der Kommunikations-
forderung

- bei den lebenspraktischen
Herausforderungen

- bei der Korperpflege
- bei der Freizeitgestaltung
= USW.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Dabel helfen uns unsere
Mitarbeiter:

= Alex
(Erzieherin, Kommunika-
tionspadagogin und
Gruppenleiterin auf
unserer Wohngruppe)

21




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Kim
(Heilerziehungspflegerin)

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Tim
(Heilerziehungspfleger)




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

(Krankenschwester)

: %I"r « Sarah
- -

.
-—

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Angelika
(Altenpfiegerin)

23



Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Melanie
) (Heilerziehungspflege —
™ Azubi im Oberkurs)

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Nicolas
(Heilerziehungspflege —
Azubi im Unterkurs)

24



Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

Bad / WC
3,171
=4

= Damit wir uns alle gut
zurechtfinden auf
Gruppe Julian sind
unsere Raume mit
Symbolen, taktilen
Bezugsobjekten und
Schrift versehen, so ist
fur jeden was dabei.

= Unser Bad Raumschild
sieht beispielsweise so
aus:

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Und so sieht das Buro
Raumschild aus.

25



Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Auch mein Zimmer hat
so ein Raumschild.

= Mein taktiles
Bezugsobjekt ist ein
rotes Glitzerherz.

= Ich liebe alles was
glitzert und funkelt!

» Wollen sie mal in mein
Zimmer reinschauen?

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= So sieht es bel mir aus

= lch habe auch noch eine
Discokugel und eine
Farbscheibe mit der ich
tolle Lichteffekte auf
meine Wand zaubern
kann.

26




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Da sehen sie mein
Waschbecken und meine
Parfumsammlung. Ich
mag die
unterschiedlichsten

., Difte.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Mit meinem Jahres-
Geburtstagskalender
kann ich sehen wie viele
Wochen bzw. wie viele
Glitzerherzen es noch
dauert bis ich endlich
Geburtstag habe.

= [ch bekomme jeden
Mittwoch ein Glitzerherz
dazu.

27




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

« Das ist mein
Wochenkalender

= Jeden Abend bekomme
ich einen Glitzersticker.
Wenn ich den letzten
Sticker bekomme dann
gibt's ein Geschenk und
einen Sticker fur meinen
Jahres-
Geburtstagskalender!

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Hier sehen sie noch
meinen Tageskalender.

= Jeden Abend streiche ich
den aktuellen Tag durch.

« Mein Kalender ist mit
Symbolen und Fotos
versehen, sodassich
immer schauen kann wer
wann Geburistag hat,
wann ich Auto fahren
darf, wann ich zumArzt
gehe, wann der FuB zu
hat und vieles mehr._.

28




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Sehr interessant finde
ich auch unsere neue
Dienstplantafel.

= Hier kann ich sehen wer
wann arbeitet.

= Auf den
Mitarbeiterkartchen steht
der Name und ein Foto
ist darunter. Ein taktiles
Bezugsobjekt ist
ebenfalls dran.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= So sieht z.B. das
Mitarbeiterkartchen von
Alex aus der Nahe aus.

29




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Jetzt mochte ich ihnen
gerne noch von meinem
Alitag auf Gruppe Julian
und in der stiftung st.
franziskus heiligenbronn
erzahlen!

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

* |ch werde morgens 2x
geweckt, um 6.15Uhr
kommt ein Mitarbeiter in
mein Zimmer und meldet
sich bei mir an, da ziehe
ich mir aber meine
Decke nochmal tber den
Kopf.

« Um 7.00Uhr kommt der
Mitarbeiter nochmal und
ich muss wohl oder ubel
aufstehen... Das finde
ich nicht gut und viel zu
frah!

30




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Zum Fruhstick mag ich
am liebsten Nutella Brot
und Kaba... da bestehe
ich drauf!

= Nach dem Friuhstuck bin
ich schon etwas
munterer. ich helfe den
Mitarbeitern und trage
meine Kanne sowie mein
Glas in die Kiche.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Um 8.30Uhr werde ich
von einem FuB
Mitarbeiter abgeholt und
bin den Tag uber im
FuB2.

= Von Markus haben sie ja
schon gehort wie unser
.ganz normaler Tag im
FuB® so aussieht.

= Um 15.30Uhr habe ich
Feierabend und gehe
zuruck auf die Gruppe.

31




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Am Nachmittag und
Abend helfe ich gerne
bei allem mdglichen mit,
zB.

= beim Biobehalter
wegbringen
= beim Abendessen richten

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= beim Wasche waschen

32




Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= beim Wasche aufraumen

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= beim Mull aufraumen
= USW.

= Es ist mir sehr wichtig
das alle Dinge immer am
richtigen Ort sind und
dass z.B. alle unsere
leeren Flaschen richtig
herum im Korb liegen.
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Bel schénem Wetter
erkunde ich auch gerne
unseren Garten. ..

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= ..oder lasse mich mit
dem Rollfiets fahren, das
Ist ein Fahrrad mit einer
Sitzschale vorne dran.

= Da kann ich dann durch
Zeigen die Richtung
bestimmen und der
Mitarbeiter fahrt mich
umher.

34



Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Oft darf ich abends
baden, das geniel’e ich
sehr! Ich liebe
verschiedene Difte und
Badeschaum, da kann
ich mich vom Tag
erholen.

« So zwischen 20.00Uhr
und 21.00Uhr werde ich
dann mude und freue
mich riesig wenn der
Mitarbeiter mich fragt, ob
ich ins Bett mochte.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

« Mein liebstes Hobby ist
es shoppen zu gehen!
Das konnte ich eigentlich
jeden Tag machen!

« Manchmal fahren wir in
ein Geschaft wo ich dann
alle Aufsteller
durchschauen kann.

= Alle 2 Wochendarf ich
Freitags mit zum
Gruppeneinkauf. Darauf
freue ich mich immer
sehr!
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Am Wochenende und in
den FuB Ferien geht es
bei uns gemutlicher zu.

« |ch darf dann langer
schlafen was ich echt gut
finde!

« Wir kochen immer
selber. Da bin ich gerne
dabei und meistens helfe
ich tatkraftig mit.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

lch kommuniziere mit
Gebarden. Das sind
jedoch nicht immer die
klassischen Gebarden
der Gehdrlosen sondern
Zz_.T. vereinfachte oder
individuelle Gebarden.
Die meisten Gebarden

habe ich in Hannover in
der Schule gelernt.
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= |ch lerne aber auch
weiterhin neue Gebarden
dazu.

= Wenn ich etwas mitteilen
mochte, woflr ich keine
Gebarde kenne, lasse
ich mir einfach eine neue
einfallen und schaue mal
ob die Mitarbeiter mich
verstehen.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

(Gerade sind meine
Mitarbeiter dabei ein
individuelles
Gebardenbuch fir mich
zu erstellen. So kann
jeder, der eine meiner
Gebarden nicht erkennt,
nachschauen.

Das wirde es mir

manchmal echt leichter
machen.
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= So geht z.B. meine
Gebarde fur Auto fahren

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Fur Fest / Geburtstag

- e
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= FUr hinsitzen
* USW.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Jetzt hab ich ihnen ganz
schon viel Gber mich
erzahlt.

= Danke dass sie so
interessiert und
aufmerksam zugehort
haben!!!
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Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe

= Haben sie noch Fragen?

= Alex versucht sie ihnen
zu beantworten.

Ein ganz normaler Tag in meiner
Wohngruppe
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~ | .Ein ganz normalerTag im FuB

Vorstellung des Alltags
von Markus Ruhl

=39 Jahre alt

*Ich komme aus dem Landkreis
Freudenstadt

*Von 1981-1996 im
Taubblindenzentrum in
Hannover

*Von 1996 — 2005 habe ich
daheim gelebt

*Besuch der Behinderten-
werkstatt Dornstetten

*Seit 2005 in der Stiftung St.
Franziskus Heiligenbronn
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Meine FuB-Gruppe

8 Bewohner:

* 3Taubblinde

* 2 Hor-
Sehbehinderte

* 3 Korperlich-und
Mehrfachbehinderte

Meine derzeitigen Bezugsbetreuer

*Simone Backfisch, Erzieherin, seit *Darius Avemaria, Heilerziehungspfleger,
3 jahren Seit | Jahr

*Alexandra Lehmann, Sozialpadagogin,
seit 5 Jahren
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Mein medizinischer Status

*Taubblind

*Von Geburt an gehorlos

*Sehschidigung im Kindesalter
*Diabetes Typ | seit Kindesalter

*Vollstindige Erblindung mit ca. |5
Jahren

So kommmuniziere ich |

y > - / /
/f 2N
SO 4Ly

Bl A
/"‘~ /

*Einfache Taktile Gebarden

*Besitze einen Gebardenwortschatz von ca. 80 C

*Ankindigung der Personen in meinem Umfeld ist mir wichtig

*Naheres Personenumfeld verwendet individuelle Symbole

s
f
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So kommmuniziere ich

Tagep |a Wochenplan

F

Mitarbeitertafel

*Ankunft

*Basales Angebot
+Zwischenmahlzeit richten
*Kataloge reif3en

*Arbeitseinheit
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Mein Tagesablaufim FuB

*Zwischenmahlzeit

*Wechsel zum Bereich
Wohngruppe

Ich mag am liebsten und kann

besonders gut...:

*Korperliche oder produktive Arbeit
z.B.Kataloge zerreifien,
Werkstattarbeit,Korbe flechten,
Eier sortieren in der

Landwirtschaft — AG

Spezielle Einzelforderungen wie
Ergotherapie

*Meinen Tagesablauf selbstindig
gestalten

*Schwimmen
*Hauswirtschaftliche Tatigkeiten

z.B. Zubereitung meiner Zwischen-
mahlzeit
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So entspanne ich

*Basale Angebote

—>Zur Stimulation meiner
Wahrnehmungsreize
und Forderung
meiner Korperwahrnehmung

*Hande eincremen/Massagen

So entspanneich

*Verschiedene Sitz-und Liegemoglichkeiten:
-Hange- und Liegeschaukel,
-Sitzsack,
-Wasserbett
- Sessel etc.

*Meine Plastikente
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Was ich iiberhaupt nicht mag...:

*Abweichungen von meinem
geregelten Tagesablauf

*Sinnlose Arbeit z.B. Abstecken von
Steckbrettern

*MNeue Situationen auf die ich nicht
vorbereitet bin z.B. das Umstellen
von mir wichtigen Dingen wie meiner
Katalogkiste

*Stress

...und ganz besonders mag ich nicht gern

auf mein Mittagessen warten ®
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Vortrag von Christian Pawlak im Interview mit Dr. Andrea Wanka

CHRISTIAN

PAWLAK
29 JAHRE

Familie:

Vater, Karl, 53 Jahre,
Beruf: Buchbinder,
selbststandig, kl. FA

Mutter, Sabine, 51 Jahre
Beruf: Hausfrau

- Bruder, Andre, 26 Jahre,
Beruf: Ktichenassistent,
ist auch vom CHARGE-Syndrom
betroffen.
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NURNBERG
MITTELFRANKEN
BAYERN O PSR (1 G i

Ich
und

HAK
CHARGE Syndrom e.V.
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Welche CHARGE-Problematiken hast
oder hattest Du?

Korperlicher Entwicklungsriickstand:

“Ich wachse noch, meine

Wachstumsfuge ist noch
nicht geschlossen.

- Habe noch keinen Stimmbruch.
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Psychische Entwicklungsstorung:

“Emotionale Schwankungen.

Maletwas GroRere und mal
Kiemere, aber inzwischen...

-mir fallt es leichter, mich auf eine
Sache zu Konzentrieren als auf
mehrere Dinge gleichzeitig.

- haufiges Wiederholen von Satzen
(als Kind war es ausgepragter),
heute kommt dies nicht mehr
oft vor.

- psychischer Entwicklungsruckstand.
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“Iriskolobom (links)

- Folgende Veranderungen der
Knochenstruktur:

I. kurze Schlusselbeine
[ Ohrmuschelfehlbildung
1. Innenohrschwerhorigkeit
V. Skoliose
V. Choanalatresie/Nasenverengung

-visuelle und auditive
Wahrnehmungsstorung

Aufgrund der Tatsache, dass wir (meine Eltern, ich und
mein Bruder) wenig bis keine Erkenntnisse uber das
CHARGE Syndrom haben bzw. hatten, sind einige
Probleme und Missverstandnisse aufgetreten. Mit
Wissen oder Erkenntnissen uber diese Behinderung
hatte es nicht so viele Schwierigkeiten gegeben. Bin
daher sehr froh beim CHARGE-Syndrom e.V. zu sein!
Denn seitdem konnten viele ungeloste Fragen gelost
werden &1
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Welche Operationen hattest Du?

“Nasenoperation (kurz nach der Geburt
und imiAlter von 21 Jahren).

sSprejzhose (damit sich die knocherne Struktur
des Huftkopfes und der Huftpfanne
stabilisieren konnte). Kurz nach der Geburt bis
zur Vollendung des ersten Lebensjahres.

sHalsoperation (der Halsmuskel war zu kurz, im Alter
von 2 Jahren)

- Mir wirden die Ohren im Alter von sechs Jahren
angelegt.

-Innenohroperation (Einsetzenund Entfernung von
Paukenrohrchen, Alter 14 oder 15 Jahre).
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Bist Du als Kind sehr oft im
Krankenhaus gewesen?

Ja,ich war oft im Krankenhaus.

nach der Geburt konnte ich schlecht durch meine Nase
atmen. Daherwurde ich vom Krankenhaus Uelzen ins
Krankenhaus Celle verlegt. Untersuchung und
Nasenoffnung (links).

“nach Hause durfte ich erst nach ca.4-6 Wochen.

- die Arzte haben kurz nach der Geburt festgestellt das
ich das CHARGE-Syndrom habe.

- bis zum Alter von 21 Jahren hatte ich insgesamt 6
Operationen hinter mir.
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Bist Du heute noch oft im
Krankenhaus?

Nein, ich bin nicht mehr im Krankenhaus.
Meinletzter Krankenhausaufenthalt
warDezember 2007.
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Hast Du noch viele Termine bei
Arzten?

sSeitmeiner fruhen Kindheit gehe ich einmal wochentlich
zur Krankengymnastik. Bis zum Alter von 17 Jahren hat
mich meme Mutterdorthin begleitet.

Ubungen:

“fur die Schultern, den Rucken,
Diese Ubungen dienen dazu, dass sich die Schultern,
der Rucken nicht weiter verkrummen. Sie

sorgten/sorgen auch dafur, dass ich aufrechter
gehen kann.

Die Namen einiger Ubungen lauten:

- Vier-Fultler-Stand
- Bauchmuskeltraining
- etc.
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Bist Du oft krank gewesen -
Z. B. mit Erkaltung, Bronchitis?
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Bin weder fruher noch heute
oft krank gewesen.

Die Krankheiten, die meinen Korper geschwacht
haben, warenund sind Erkaltungen.

Machst Du Deine Termine alleine?
Oder begleitet Dich jemand zu
Deinen Terminen?
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Ja, heute erledigeich alle meine arztlichen
JTermine alleine. Meine Mutter hat mich bis
zum Alter von 18 Jahren begleitet.

Wie gut kannst Du sehen?

59




Habe zwei unterschiedliche Augen.
Ein Kurzsichtiges (rechts) und ein
Weitsichtiges (links).

Mit beiden Augen kann ich alles um mich
herum sehen.

Welche Probleme hast Du mit dem
Sehen?
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Ichkann nicht oder nur schwer mit beiden Augen
gleichzeitig sehen. Am Angenehmsten fur mich ist das
Hin" und Herpendeln zwischen beiden Augen.

vistelle Wahfmehmungsstorung - verzogerte
Wahrmehmung, schléechte Abschatzung - z.B. wie weit
etwas von mir entfernt ist. Es kann passieren, dass mir
wichtige Infos entgehen,

Faktoren dafur, wie ich etwas wahrnehme (verzogert
odeéer nicht verzogert) oder schwer wahrnehmen kann,
sind Zzu wenig Schiaf, Umgebung, Stress, Hektik,

Ausgleich durch die Brille.

Da mir dieser Umstand bewusst ist, nehme ich mir auch
beim Sehen bewusst Zeit und informiere meine
Mitmenschen um mich herum tber diesen Umstand.

Welche Probleme hast Du mit dem
Horen?
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schallleittmgsschwerhorigkeit (Grund: Verknocherung
im Bereichder Fuliplatte des Steigbugels - gehort zu
den Gehorknocheln).

Probleme mit dem Horentreten meist bei Orten mit
vielen Hintergrundgerauschen auf.

Der Ausgleich erfolgt durch Horgerate.

Um solchen Problemen aus dem Weg zu gehen,
konzentriere ich mich auf bestimmte Gerausche,
Gesprachspartner, suche ruhige Orte zum

Kommunizieren aus.

Habe kein Richtungshoren.

Was fur Horgerate tragst Du?
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I,
SAb dem Jahr 2005 habe ich Horgerate getragen.
“Einen Schall dér durch das Innenohr an das Gehirn
weitergeleitet wird, hore ich ohne Horgerate ab einei
pautstarke von 60 Dezibel auf dem rechten Ohr und auf
dem linken Ohr ab 70 Dezibel.

“Mitden Knochenleitungshorgeraten hore ich einen
Schall auf dem rechten Ohr ab 20 Dezibel und auf linken
Ohr ab 30 Dezibel.

2.
- Ich trage zwei Baha-Horgerate.Von der Firma
Bruckhoff in Hannover

Kommst Du mit den Horgeraten gut
zurecht?
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1L Jajich Komme mit meinen Baha-Horgeraten
(die ich seit August 2011 trage) sehr gut zurecht.

2. Davor hatte ich zwei Innenohrhorgerate (von
2005-2011). Mit denen kam ich auch gut zurecht. Im

Vergleich mit den o. g. Geraten schneiden sie aber
schlecht ab.

Hast Du Probleme mit dem
Gleichgewicht?

64




Ja, habe ich. Kann nicht auf einem schmalen Balken, Seil,
Band balancieren.

ESist aber nicht mehr so schlimm wie fruher. Zum einen
it mir die Krankengymnastik mein Gleichgewicht
pesser zu halten. Zum anderen hilft mir seit kurzem
auchdas Tai-Chi-Chuan dabei.

Ab wann konntest Du laufen?
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Bedingtdurch das Tragen einer Spreizhose
Konnte ich erst im Alter von zwei Jahren laufen.

Kannst Du fuhlen, ob es Dir kalt oder
warm ist?
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Ja,kannich. Es kannaber durchaus auch mal
vorkommen - bedingtdurch meine

Wahrnehmungsstorung - dass ich etwas spater
merke, ob mir kaltoder warm ist.

Kannst Du Schmecken und Riechen?

ja; ich kann schmecken (sufd, salzig, bitter und sauer)

Aber nicht riechen.

Wie ist Dein Schmerzempfinden? Merkst
Du nur sehr starke Schmerzen oder
merkst Du es vielleicht gar nicht?

Mein Schmerzempfinden ist normal
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Hast Du Probleme beim Schlucken?
Oder gab es fruher Probleme beim
Essen und Trinken?

Nein, habe ich nicht. Hatte auch fruher keine Probleme

beim Essenund Trinken,

Hast Du Probleme beim Atmen?

Mein Lebenslauf
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In was fur einen Kindergarten bist
Du gegangen?

Ichhabe zwei Kindergarten besucht.,

Zuerst war ich in emer Heilpadagogischen Kindergruppe
(Verein fur Menschen mit Korperbehinderung). In
Nurnberg.

Von dem vierten Lebensjahr an bis zum funften
Lebensjahr.

Danachwar ich in einem Kindergarten nahe der Schule
(Zentrum fur Schwerhorige). Von dem funften bis zum

sechsten Lebensjahr, Das Forderjahr war vom sechsten
bis zum siebten Lebensjahr,
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Welche Schule hast Du besucht? Und
welchen Schulabschluss hast Du
gemacht?

Ichhabe ab dem siebten Lebensjahr bis zum
siebzehnten Lebensjahr das Zentrum fur Schwerhorige
(Hauptschule) in Narnberg besucht.

Dortiger Schulbesuch von der I. bis zur 10. Klasse. Kein
Schulwechsel.

Eswar / ist eine Schule fur Schwerhorige und
Gehorlose.

Es gab Kleine Klassen (zwischen 8 und 14 Schuler).

Dies war keine Ganztagsschule.
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Hattest Du Probleme in der Schule?
Wenn ja, welche?
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Javich hatte Probleme in der Schule.
Z.82

Datichnichts Genaues uber meine Behinderung

wisste, konnte ich dementsprechend meinen

Lehrern, Mitschulern auch nichts Genaues erzahlen

Dies hat zu vielen Missverstandnissen, Unverstandnisse,
seitens der Lehrer, Mitschulern gefuhrt. Die auf jeden Fall
vermeidbar gewesen waren.

SAUTgrund der o.g. Tatsache konnte ich mich schwer oder
gar mcht gut in die Klassengemeinschaft einbringen.

DeEr psychische Entwicklungsruckstand hat dazu beigetragen,
dassich mich auch nicht in altersgerechte Gesprache ein
binden konnte

Dadurch, dass meine Lehrer und Mitschuler wenig bis gar nichts
iber meine Behinderung wussten, konnten sie sich z.B. nicht

so gut auf meine Wahrnehmungsstorung einstellen. Dies hat
iha, auch dazu gefuhrt, dass ich dem Unterricht schwer folgen
konnte.

Welchen Schulabschluss hast Du
gemacht?

ichhabe den Qualifizierten Hauptschulabschluss
gemacht.
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Wie ging es dann weiter? Hast Du
eine Aushildung gemacht?

zuersthabeichin einem Berufsbildungswerk in Rummelsberg
(Baverm Mittelfranken) ein Berufsfindungsjahr absolviert

Ein Berufshitdungswerk ist eine Einrichtung der beruflichen
Ausbildimng die der Berufsvorbereitung und Erstausbildung
Korperlich, psychisch beemntrachtigter und benachteiligter junger
Menschen dient.

gerutes die ich inder vorberuflichen Mabinahme durchlaufen habe:
Elektrotechnik
Metalltechnik

Burapraxis (Wirt schaft und Verwaltung)

Am Ende des 0. 9. Jahres habe ich mich fur den Ausbildungsberuf
Kaufmann fur Burokommunikation entschieden.
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Die Aushildung dauverte 3 Jahre

ZursAushildimg gehorte auch der Besuch einer Berufsschule. Die
sty war auchium Berufsbildungswerk (BBW) Rummelsherg.

dell der Lehre waren auch Praktika bei verschiedenen Firmen.
Praktikums habe ich z.B.

beider Firma Zippel (Altdorf bei Nurnberg),

inder Nurnberger Versicherung und

berder Ubungsfirma (Multimodell Werbe GmbH) gemacht.
Zum Schiuss meiner Ausbildung habe ich erfolgreich vor der

Industrie: und Handelskammer Nurnberg meine Abschlussprufung
zum Kaufmann fur Burokommunikation abgelegt

Zzudem habedch mit meinem Abschlusszeugnis von der
Berufssehule nachdem alle Voraussetzungen gegeben waren,
(Notendurchschmtt und einer 3 in Enalisch) den mittleren
Bildungsabschluss verliechen bekommen.

delldes BEW Rummelsberg ist auch ein Internat. Dort habe ich
gewahnt. Bin nur an den Wochenenden nach Hause gefahren.

Diese insgesamt vier Jahre in Rummelsberg haben sehr viel zu
meiner personlichen und beruflichen Entwicklung beigetragen
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Was kam nach der Aushildung?

ich war ein Jahr lang arbeitslos. Habe mich bei vielen
Hirmen beworben. Aber leider nur Absagen bekommen.
Zu den Bewerbungen am Arbeitsmarkt kamen
Bewerbungen fur einen anderen Ausbildungsberuf
hinzu. Da hatte ich zwei Zusagen von der Stadt Furth
und der Stadt Numberg. Gelandet bin ich bei der
letztgenannten Gemeinde.
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Wie kamst Du zu der zweiten
Aushildung?

MeTeEsMutreEratte mich auf eine Zeitungsannonce aufmerk
gemacht,

Aushildung im mittlerennichttechnischen Verwaltung
(Beamtenaushildung / laofbahn). Mit Ubernahmegarantie.

Ablauf:

Aneinem Ausleseverfahren teilgenommen und bestanden.
Vorstellungsgesprach lief sehr gut, Wurde genommen,
Ausbildung (Dauer: 2 Jahre) - Beamter auf Widerruf,
Laufbahnprisfung gemacht und bestanden.

Probezeit von 2 Jahren - Beamter auf Probe,

Ubernahime In das Beamtenverhaltnis auf Lebenszeit,
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Ablaul Aushildung:
SResuch ey Bayerischen Verwaltungsschule (BVS) in Nurnberg.
Gesetzoverstehenund anwenden lernen, Schreibstile (z.B.

Urteilstil, Gutachtenstil).

SHier waren auch wieder Praktika Teil der Ausbildung.

inden unten angefuhrten Amtern habe ich ein Praktikum

absolviert:

Amt fur Wohnen und Stadterneuerung.
Gesamtschwerbehindertenvertretung
Burgeramt Ost.

Ordnungsamt

Kassen und Steueramt
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Wo arbeitest Du jetzt? Was genau
machst Du da?

ICh arbei e zur Zei im Kassen- und Steueramt. Abteilung
Anlagenbuchhaltomng. Diese Abteilung verwaltet die A jen deis

StadtNarnberg. Dazu gehoren bewegliche Vermogensgegenstande

iSchreibtisch,Autos,, ) unbewegliches Vermogen (Gebaude der
Stadt, Stralien, der U Bahnbereich, ), Grundstucke u. v. weitere

Aufgaben.
Zirmeinen Aufgaben gehoren u.a.:

Priuten tnd Anlegen von Investitionsauftragen, Abrechnen der
Investitionsauftrage.

Buchen von Investiven Vorgangen,

Mit hilfe der der Erstellung des Jahresabschlusses,

p

Erteilung von Auskunften und Bearbeitendes Posteinlaufs,

Sonstige periodische Arbeiten und statistische Auswertungen,
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Wie viele Stunden arbeitest Du am
Tag / in der Woche?

Icharbeite 8 Stunden pro Tag und 40 Stunden in dei
Woche. Meine Kollegen die keine Behinderung haben
arbeiten 41 Stunden in der Woche.
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Wohnst Du alleine?

Jayich wohne seit uber 4 % Jahren alleine. Erledige auch
alle anfallenden Aufgaben selber wie z.B.: Haushalt
(waschen, bugeln, kochen, einkaufen), finanzielle
Angelegenheiten, Behordengange, u.v.m.
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Welche Hobbys hast Du?

lanzen

Ichtanze seit uber 9 Jahren regelmafliig. Habe alle Kurse bis zum
ColdKurs belegt. Besuche viele Tanzpartys, Abschlusshalle, in
einer fanzschule in Nurnberg (Tanzzentrum Krebhs).

Tanze, dieich gelernt habe und gerne tanze:

Zz.B.: Tango, Samba, Cha Cha Cha, Jive, sco-Fox, Mambo swing,
Rumba, Langsamer Walzer, Wiener Wal
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Schwimmen (Bin eine richtige Wasserratte :D).
Joggen
Fahrrad fahren
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Ehrenamtliche Tatigkeit

Bin seit uber 3 Y labhren efhrenamtlich

meinem Kinderhort in Nurnberg tatig

CeEheyeden Freitag in diesen HortoVon 14:00 bis 16:30 Uhi
pigserHort (Gost ehon zum Degrine.V, einer

Integrationsein: ]

imdieser Einnichtung arbeiten drei Erzieher, viele ehrenamtliche
Mitarbeiter, Aushil rafte

Heltehei der Freizeitbetreuung der Kinderzwischen 6 und 11 Jahren
(1, bisda Kliasse) mit, Es sind insgesamt 30 Kinder

Zu den Freizeitaktivitaten gehoren u.a. verschiedene Spiele (z.8.: |
Geschicklichkeitsspiele, Gesellschaftsspiele, ), Ausfluge (in den
gehen, Wanderausfluge, Stadtfuhrungen,. ) u.v.m

Improvisationstheater

! }

[ehspiele seit uber 5 VM Jahrenin einer Improvisationsgruppe (Keckos)
Stewnrde im Oktober 2009 gegrundet. Gehore zu den

Grimdungsmit gliedern. Wir sind 2urzeit sieben Person

geldieser Form des Theaters trainteren wirviele Spieie
denAblaul derSzenen geprobt. Kemne Texte einstudient
Buhmegeschieht,ist spontan herausgespielt und einmalig
ganz Kiene Ausnahmen keine Requisiten

Wir treffen uns einmal wochentlich und tre
Kinoimprovisation, 8-Gefuhte, Mose-Mams

Auftntt spielen, die wir noch mcht kennen, in denen
wollen,
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Bisher hattenwir 10 Auftritte.

Berden Trainings arbeiten wir auch z.B.:

gnverschiedenen Charakteren, Charaktereigenschaften.
Einbau von Elementen (singen, tanzen

Raum nutzen

AL,
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Tai - Chi - Chuan

Im November 2012 habe ich mit dem Tay - Chi - Chuan angefangen.
dal - Chi - Chuan gehort zu den weichen Kampfkunsten.
Heutzutaae steht auch haufig der gesundheitliche Aspekt (aus
giesem Grund mache ich diese Sportart) beim Training des Tai Chi
im Vordergrund.

pDer Name gliedert sich in zwei Teile.

Tai nals philosophischer Fachbegriff, welcher mit ,das
hochste Prinzip"” ubersetzt werden kann. Esist der Ursprung von
Ruhe und BEewegung

Chuan: bedeutet so viel wie ,Faustkampf

ES bt wvielestilarten beim Tai - Chi - Chuan. Ich und ca. sechs
weitere bekommenwon unserem Trainer den Wu-Stil (Begrunder
War ein gewisser WaQuanyou) beigebracht.,

Zudem Training gehoren

SWVortubtingen (z.B.: Doppelte Peitsche, Tasche heben,
Walkenhande, )

Form

Pushing Hands

und die Theorie (was ist z.B.: die Ruhe, Ausdauer, beim Tai Chi)
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Reisen

IEhreise sehr gerne. Egal, ob es eine Stadte- oder Kulturreise ist
grteran denen ich schon war, sind z.B.; Rom, Berlin,
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Freunde treffen und lesen

Lese 2B gerne Krimis, Bucher uber das Klima, die Natur,
Geschichtsbucher, etc,

Sprachen lernen

Momentanlerne ich die Gebardensprache (damit ich mich
besser mit gehorlosen Menschen unterhalten kann).
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Was machst Du besonders gerne?

ichtanze fur mein Leben gerne, Freunde treffen und mit
denen etwas unternehmen, das Leben genielRen ©,
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Hast Du Freunde?

Jajich habe Freunde. Jeden einzelnen meiner Freunde
schatze ich sehr © &, Sie sind offen, ehrlich, tolerant,

freundlich, nett, hilfsbereit, akzeptieren mich so wie ich
bin,
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Was stort Dich besonders an Dir?
Das ich z.B.;

sdasich manchmal etwas zu hotlich bin )

Was stort Dich an anderen?

SO genrukannman  wieich finde - so etwas nicht sagen. Dies is
untersehiediich (von Mensch zu Mensch anders) und auch
situationsbedingt, Sollte mich beianderen etwas storen oder sollte mir
auffallen, das andere aufgrund meines Verhaltens komischreag :
versuche ich sofont - je nach Moglichkeit - diese Storung zu beheben

Was wunschst Du Dir fur die
Zukunft?
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pDas die Welt in den nachsten Jahren etwas friedlichei
wird, das alle etwas zum Essen haben, das nicht mehr
nur gesprochen wird, Fehler die getan wurden oder
getan werden zu beseitigen, sondern dies auch aktiv
getan wird und zwar angefangen bei uns selber,
Gesundheit, Erreichen meiner Ziele, Familie, berufliche
Erfolg, bestehende Freundschaften,

Vielen Dank fur eure Aufmerksamkeit ©.

Vielen Dank auch an meinen lieben
Bruder, der mir die Gebardensprache
beibringt und an meinen lieben
Arbeitskollegen der mich auf den CHARGE
Syndrom e.V. aufmerksam gemacht hat ©.
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Eindrucke von der LAG tbl BW-Landestagung 2015

. / i ,>| — ';-
GruBwort von Michael Wollek (Vorstand der stiftung st. franziskus heiligenbronn) mit
Dr. Andrea Wanka

GruRwort von Bernd Hamann (Kreisbehindertenbeauftragter Landratsamt Rottweil)
mit Dr. Andrea Wanka
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Moderation der Landestagung: Gerlinde Gregori

Vortrag von Alexandra Agricola
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Vortrag von Alexandra Lehmann
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Worksho mit Aiéuxandra Lehmann und Darius Avemaria. Simulation: Eine
Arbeitssituation im Férder- und Betreuungsbereich erleben
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Workshop mit Margherita Hepp und Nicole Rittner: Taubblind/H6rsehbehindert
spazieren gehen

98




Verabschiedung und Danksagung
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Wir danken unseren Sponsoren:

Badischer Wohlfahrtsverband fur Hoérgeschadigte e.V.
Verein fur Gehdrlosenwohlfahrt in Wirttemberg e.V.

stiftung st. franziskus heiligenbronn
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