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VORWORT GRUSSWORT

Liebe Freunde und Forderer der
Stiftung fir das behinderte Kind, »Man sieht nur mit dem Herzen gut."

Tag fiir Tag kommen in Deutschland rund 100 Kinder mit Behinderungen
zur Welt. Ursachen sind Veranderungen an den Chromosomen, schadi-
gende Substanzen, denen die Mutter wéhrend der Schwangerschaft aus-
gesetzt war oder die sie zu sich genommen hat, sowie Komplikationen
wahrend der Schwangerschaft und Geburt. Manche der betroffenen Kin-

der haben fehlgebildete Organe oder GliedmaBen, andere sind geistig be-
hindert, wieder andere kénnen nicht héren oder sehen. Fiir sie ist der Start
ins Leben zunachst einmal erschwert, ihre weitere kérperliche, geistige
und soziale Entwicklung gefahrdet. Ziel der Stiftung fir das behinderte
Kind ist es daher, Behinderungen so weit wie mdglich vorzubeugen oder

PROFESSOR DR. JOACHIM
W. DUDENHAUSEN MdB | Bundesministerin der

Verteidigung

Vorsitzender des
Stiftungsvorstandes sie zumindest rechtzeitig zu erkennen und frilhestmdglich zu behandeln.

In ihrem rund 50-jahrigen Bestehen hat die Stiftung wissenschaftliche
Studien initiiert und die Erkenntnisse Uber friihkindliche Behinderungen
erweitert; sie hat Aufklarungskampagnen durchgefiihrt, um die Offent-
lichkeit Gber Gefahren fir ungeborene Kinder zu informieren; sie hat zur
Qualifizierung von Arzten und medizinischem Fachpersonal beigetragen;
sie hat Projekte und Einrichtungen mitfinanziert, die Kindern und deren
Eltern mit Rat und Tat zur Seite stehen; und sie hat auf politischer Ebe-
ne Einfluss genommen, um sinnvolle MaBnahmen in Regelleistungen zu
Uberfiihren. Die Stiftung hat damit die Pravention, Friherkennung und
Frihrehabilitation von kindlichen Behinderungen in mancherlei Hinsicht
verbessert.

Méglich wurde all dies durch Mitstreiter, die sich tatkraftig engagierten,
sowie durch Sponsoren, die uns mit groBziigigen Spenden finanziell zur
Seite standen. Diese Broschiire ist damit nicht zuletzt ihnen gewidmet.
Ich mdchte allen diesen Unterstiitzern ganz herzlich danken und hoffe,
dass die Stiftung auch in Zukunft auf sie zahlen kann - damit alle Kinder
den bestméglichen Start ins Leben bekommen

&M\Q&L/L&[&

lhr Joachim W. Dudenhausen
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STIFTUNGSGRUNDUNG

DIE STIFTUNG FUR DAS
BEHINDERTE KIND

STIFTUNGSGRUNDUNG

Tatsachlich war die Satzung schon am Grindungstag der Stiftung - dem 12.
Juni 1967 - so formuliert, dass alle kdrperlich und geistig behinderten Kin-
der gefdrdert werden sollten, und innerhalb des Aufgabenspektrums sollten
Pravention, Friiherkennung und Frihbehandlung den Vorrang haben.

Mit diesem Ansatz betrat die Stiftung Neuland. Denn wé&hrend die Hilfe bei
Behinderung schon langer zu den Dienstleistungen von Wohlfahrtsverban-
den und karitativen Einrichtungen gehorte, fanden die Friherkennung, die
Frihbehandlung und vor allem die Préavention bis dato keine Beflirworter.
Nikotin- und Alkohlkonsum galt eher als schick denn als schadlich, und das
Bewusstsein, dass diese Genussmittel in der Schwangerschaft zum Gift fur
das heranwachsende Kind werden kénnen, fehlte weitgehend. Durch ihre
Arbeit Ubernahm die Stiftung daher eine Vorreiterfunktion und stie3 zahlrei-
che Projekte an oder férderte sie, wie die Beispiele auf den folgenden Seiten
zeigen.

Die Stiftung fiir das behinderte
Kind trug als eine der ersten
Organisationen den Praventions-
gedanken in die Offentlichkeit.

/ 8 9 516 20-36
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WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN

.FLASCHENKINDER"
MEINT ETWAS ANDERES -

Untergewicht

PROJEKTE ZUR PRAVENTION
FRUHKINDLICHER BEHINDERUNGEN

. . . » innere und dulRere
Alkoholkonsum in der Schwangerschaft kann gravierende Folgen fiir das Fehlbildungen

heranwachsende Kind haben, darunter Wachstumsstérungen, Unterge-
wicht, geistige Behinderung und zahlreiche innere und auBere Fehlbildun-
gen. In ihrer Gesamtheit werden diese Merkmale als Alkoholembryopathie
oder Fetale Alkoholspektrum-Stérungen (FASD fir englisch Fetal Alcohol
Spectrum Disorder) zusammengefasst. Unter allen Fehlentwicklungen bei
Neugeborenen In Deutschland nehmen FASD den ersten Platz ein.

1986 filhrte die Stiftung bundesweit das erste Symposium zum Thema Al-
koholembryopathie durch, Anfang 2008 folgte eine Kampagne gegen Al-
koholkonsum und Rauchen in der Schwangerschaft. Unter den Slogans
,Flaschenkinder meint etwas anderes” und ,,Nicht an allem sind die Gene
schuld“ wurde die breite Offentlichkeit mit auffilligen Plakat- und Anzei-
genmotiven Uber die Gefahren von Alkohohl und Nikotin in der Schwanger-
schaft informiert.

Bilder, die wachriittelten.

Mit auffélligen Motiven machte
die Stiftung auf die Risiken des
Alkohol- und Nikotinkonsums
wéhrend der Schwangerschaft

aufmerksam.




WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN

BESTMOGLICHE HILFE
BEIM START INS LEBEN -

WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN

Je friher kindliche Behinderungen erkannt werden, umso besser. Denn in

vielen Fallen lassen sich Entwicklungsnachteile durch Behandlungs- oder
FérdermaBnahmen ausgleichen oder zumindest lindern. Im Bereich der

INITIATIVEN UND MASSNAHMEN ZUR
FRUHERKENNUNG UND FRUHBEHANDLUNG

Berufsausbildung

Vorsorgeuntersuchungen .

Forschungsprojekte
Horscreenings fiir Neugeborene

Forschungs- und Bildungszentrum fir frithkindliche Hirnschaden

Privatschule fiir taub-blinde Kinder

10

und Initiativen mit gegriindet oder unterstitzt:

eine Sonderschule fir Kinder mit Fehlbildun-
gen der GliedmaBen (Dysmelie) in Miinchen

ein Forschungs- und Behandlungszentrum
fur frihkindliche Hirnschaden in Dusseldorf

eine Privatschule fir taub-blinde Kinder in
Hannover

ein Heim fiir schwerstgeschadigte Dysmelie-
Kinder in Neckar Gmind

MaBnahmen zur Berufsausbildung kérperbe-
hinderter und geistig behinderter Kinder

MaBnahmen zur Férderung und Ausbildung
von Heilpadagogen

Starthilfe fiir das Kinderzentrum Miinchen

Friiherkennung und -behandlung hat die Stiftung folgende Einrichtungen

¢ die Einrichtung der friihdiagnostischen und
frihtherapeutischen Behandlungsstelle in
Frankfurt Hoechst

ein Uberregionales, interdisziplinares For-
schungsprojekt von Medizinern, Psycholo-
gen, Padagogen und Soziologen liber die
korperliche, geistige und soziale Entwick-
lung von Kindern mit speziellen Behinde-
rungen

die Einfihrung der allgemeinen Vorsor-
geuntersuchungen bei Sauglingen und
Kleinkindern und der Ausbau genetischer
Beratungsstellen in Deutschland

die Anschubfinanzierung fiir das Zentrum
fiir Menschen mit angeborenen Alkohol-
schaden, gemeinsam mit der Organisation
,Ein Herz fiir Kinder*

(siehe Beitrag FASD-Zentrum, Seite 14)

die Einfiihrung des allgemeinen
Hérscreenings fir Neugeborene
(siehe Beitrag Horscreening, Seite 15)



WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN
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WISSENSCHAFTLICHE
ARBEIT UND FORTBILDUNG

MEDIENPREIS -

WEGWEISENDE STIFTUNGSINITIATIVEN

EINE AUSZEICHNUNG FUR HERAUSRAGENDEN JOURNALISMUS

Der Medienpreis der Stiftung fir das behinderte Kind ist eine Auszeich-

nung fur hochwertige Veréffentlichungen zur Pravention, Friiherkennung
und Frihbehandlung kindlicher Behinderungen. Er ist mit 3.000 € dotiert
und wurde 2011 aufgelegt, um die 6ffentlichkeitswirksame Information
Uber das Thema zu férdern. Teilnehmen kénnen Journalisten von Print-

und Onlinemedien, TV oder Horfunk.

Mitglieder der Jury:

Professor Dr. Joachim W. Dudenhausen, Dr. Hildegard Kaulen, Dr. Georg Ralle

Bisherige Preistrédger und ihre Themen:

MEDIENPREIS 2015

Thema Pravention in der Schwangerschaft
Preistrdger

Lara Fritzsche fiir den Beitrag

»,unguter Hoffnung“, der am 31. Januar 2014
im Magazin der Stiddeutschen Zeitung er-
schien.

Maria Riederer fiir den Hérfunkbeitrag
»,Herzlichen Gliickwunsch, lhr Kind hat
Downsyndrom*, der im Juni 2014 erstmals
im WDR-H6rfunk ausgestrahlt wurde.

MEDIENPREIS 2014

Thema Vorgeburtliche Diagnostik -
Chancen und ethische Implikationen
Preistrédgerin

Judith Luig fir den Beitrag ,,Mein Kind lebt
nur in mir“ in der Berliner Morgenpost.
Preistrager

Michael Hugentobler fiir den Beitrag
“Unser verborgenes Leben” fiir seinen Bei-
trag in der Schweizer Ausgabe der Wochen-
zeitung Die Zeit.

HERA

MEDIENPREIS 2013

Thema Schwangerschaft bei chronischen
Erkrankungen

Preistragerin

Katrin Kuntz fur ihren Beitrag ,, Trotzdem
Mama*“, erschienen am 5. Marz 2012 in der
Suddeutschen Zeitung.

MEDIENPREIS 2012

Thema HIV und Schwangerschaft
Preistrdgerin

Katharina Blum aus Miinchen fiir ihren Beitrag
,Das Virus und das Wunschkind“ im Minchner
Merkur.

Preistrdger

Peter-Philipp Schmitt fiir seinen Beitrag ,,Flinf
Kinder, drei Tabletten, ein Virus“ in der Frank-
furter Allgemeinen Zeitung.

MEDIENPREIS 2011

Thema Schwangerschaft und Alkohol
Preistrédgerin

Ursula Stamm fir ihren Fernsehbeitrag
»Schwangerschaft und Alkohol“ in der
rbb-Sendung Quivive am 9. Juni 2010.

FFENTLICHUNGEN

USRAGENDE VERO




DAS FASD-ZENTRUM-BERLIN
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HILFE

FUR ALKOHOL-GESCHADIGTE KINDER - DAS FASD-ZENTRUM BERLIN

Das 2010 gegrindete ,Zentrum fir Menschen mit angeborenen Alkohol-
schaden’ in Berlin z&hlt zu den wegweisenden Projekten der Stiftung fur das
behinderte Kind. Es widmet sich vor allem den Fetalen Alkoholspektrum-
Storungen (FASD), mit einer Spezialsprechstunde, die Professor Dr. Hans-
Ludwig Spohr seit Mitte der 1990er Jahre an der Westend-Klinik in Berlin
anbot. Der Kinderarzt und eine Therapeutin diagnostizierten und betreuten
dort Kinder und Jugendliche mit FASD. Als die Férderung fir die Sprech-
stunde auslief, stellten die Stiftung fur das behinderte Kind und die Organi-
sation Ein Herz fir Kinder die finanziellen Mittel zur Verfligung, um das neue
Zentrum personell besser auszustatten und einen Umzug in die Charité zu
ermdglichen.

Wie wichtig die Arbeit der Einrichtung ist, I&sst sich anhand einiger Zahlen
illustrieren: Schatzungen zufolge werden pro Jahr 3.000 bis 4.000 Kinder
mit FASD geboren. Bei der Geburt sind FASD nur in Ausnahmefallen zu
erkennen, wenn die Diagnose Uberhaupt gestellt wird, dann meist im ersten
bis dritten Lebensjahr. 95 Prozent der Patienten bleiben jedoch unerkannt.
Sie werden wegen Herzfehlern, Wachstumsstérungen oder Verhaltensauf-
falligkeiten von einem Arzt oder Therapeuten zum anderen geschickt, ohne
die wirkliche Ursache ihrer Symptome und Beschwerden zu erfahren. Darin
liegt auch die Bedeutung der Diagnose: Die Kinder und ihre Eltern oder Pfle-
geeltern wissen dann, worauf die Stérungen zurtickgehen. Dies entlastet die
Betroffenen und schiitzt sie vor ungeeigneten Therapien oder MaBnahmen.

2014 endete die Férderung durch die Stiftung.
Seither ist das FASD-Zentrum dem
Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) der Charité
angeschlossen und flhrt dort unter der Leitung
von Professor Dr. Hans-Ludwig Spohr seine
erfolgreiche Arbeit fort.

HORSCREENING BEI NEUGEBORENEN

VORARBEITEN

FUR DAS UNIVERSELLE HORSCREENING BEI NEUGEBORENEN

Um zu gedeihen, missen Kinder einigermaBen gut héren kénnen. Hor-
stérungen sollten daher so frih wie mdglich erkannt werden, zumal sie in
den allermeisten Féllen auch behandelbar sind. Noch bis Anfang der 2000er
Jahre lagen entsprechende Untersuchungen jedoch im Ermessen der jewei-
ligen Geburtsklinik und wurden meist nur bei Neugeborenen mit einem er-
héhten Risiko fur Horstérungen durchgefihrt. Erst in den Folgejahren wurde
das routinemaBige Horscreening aller Neugeborenen als VorsorgemaBnah-
me etabliert. Die Stiftung fir das behinderte Kind hat dazu wichtige Vorar-
beiten geleistet.

Unter der Leitung von Professor Dr. Ludwig Gortner initiierte die Stiftung
Mitte der 1990er Jahre eine groBe Studie, die an mehreren Kliniken in
Deutschland durchgefiuihrt wurde. Die Ergebnisse bestétigten zum einen,
dass Hoérstdérungen relativ haufig sind; zum anderen zeigten sie, dass ein
neues Untersuchungsverfahren — die so genannte Hirnstammaudiometrie
— geeignet ist, um diese Stérungen im Rahmen eines Screenings aufzude-
cken. Heute weiB3 man, dass sich die Zahl der Entwicklungsstérungen in
Folge von Horschéaden durch diese VorsorgemaBnahme deutlich senken
l&sst.



AUSBLICK PROTAGONISTEN

DIE STIFTUNG UND IHRE PROTAGONISTEN

NEUE THEMENFELDER,
NEUE PROJEKTE -

DIE STIFTUNGSARBEIT IN DEN KOMMENDEN JAHREN

Die Stiftung fiir das behinderte Kind - Férderung von Vorsorge und Friih-
erkennung - ist eine gemeinntitzige Einrichtung. Sie bezieht ihre sat-
zungsgemaB ausgeschutteten Mittel ausschlieBlich aus freiwilligen Zu-
wendungen und Spenden. Als Organe fungieren der Vorstand und das
Kuratorium. Deren Mitglieder sind ehrenamtlich tatig und stammen aus
Medizin, Politik und Wirtschaft, Wissenschaft und Publizistik sowie ande-

Auch kunftig sieht die Stiftung ihr Ziel darin, die Pravention, Friherken-

nung und Frihbehandlung kindlicher Behinderungen zu verbessern. Was

sich &ndert, sind die Problemstellungen, derer wir uns annehmen. Zu ih-
nen zéhlt neben dem Drogenkonsum insbesondere das miitterliche Uber-

gewicht wahrend der Schwangerschaft.

Ubergewicht — insbesondere in seiner extremen Form, der Adipositas -
stellt in mehrfacher Hinsicht ein Problem dar. Zum einen erhéht es die
Wahrscheinlichkeit fiir Komplikationen wéhrend der Schwangerschaft und
der Geburt, was zugleich das Risiko fiir kindliche Behinderungen erhéht.
Zum anderen leiden Séhne und Téchter adipdser Mutter spater haufiger
unter Stérungen des Blutzucker- und Lipidstoffwechsels, Atemwegser-
krankungen und Bluthochdruck, und sie sterben friiher als die Nachkom-
men nichtadipéser Miitter. Eine zusatzliche Relevanz erhélt das Thema
dadurch, dass sich die Zahl der adipésen Schwangeren in Deutschland in
den vergangenen Jahrzehnten vervielfacht hat.

Die Stiftung sieht es daher als eine Hauptaufgabe der nachsten Jahre an,
das Thema in der Offentlichkeit bekannt zu machen und ein
Praventionsprogramm zu entwickeln.

ren, dem Stiftungsgedanken zugewandten Bereichen.

VORSTAND

Professor Dr. med.

Joachim W. Dudenhausen
(Vorsitzender), Berlin; Professor
und Direktor Emeritus, Kliniken fir
Geburtsmedizin, Charité — Uni-
versitdtsmedizin Berlin; Clinical
Professor for Obstetrics and
Gynecology, Weill Cornell Medical
College, New York

-
-
I
-
P
P
-
-
-
-
-
P

Rechtsanwalt Rainer Ruff
(stellvertretender Vorsitzender),
Berlin

Professor Dr. med. Ludwig
Gortner, Homburg; Direktor der
Klinik fur Allgemeine Padiatrie
und Neonatologie, Universitat des
Saarlandes

Dr. Georg Ralle, Miinchen;
Generalsekretar des Netzwerkes
gegen Darmkrebs

Professorin Dr. Sabine
Rudnik-Schoéneborn,

Sektion fur Humangenetik,
Medizinische Universitat Innsbruck

KURATORIUM

Professor Dr. med. Eberhard
Schwinger

(Vorsitzender), Libeck

Professor Dr. med. Dr. h.c.
Karsten Vilmar
(stellvertretender Vorsitzender),
Bremen

Peter Clever, Berlin

Dr. Christian Dréger, Libeck

Rudolf Haehnel, Rosbach

Professor Dr. Bertram Haussler,
Berlin

Professor Josef Hecken, Berlin

Professorin Regine Leibinger,
Berlin

Dr. Barbara Schwoerer,
Disseldorf

Thomas Wegmann, Niirnberg

Thomas Wiese, Berlin

EHRENVORSITZENDER
UIf Fink, Senator a.D., Berlin

ANSPRECHPARTNER

FUR DIE PRESSE:

Stephanie Ralle-Zentgraf,
Miinchen; tel. 089 45247871,
communication@ralle-zentgraf.de
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VEROFFENTLICHUNGEN/VERANSTALTUNGEN

VEROFFENTLICHUNGEN
UND VERANSTALTUNGEN

BUCHER

¢ Praxis der Vorsorge * Reproduktionsmedizin -
Méglichkeiten und Grenzen
* Down-Syndrom (Trisomie 21)
¢ Vorgeburtliches Wachstum
e Hoéren und Entwicklung Intrauterines Wachstum prégt. Dies gilt beson-
Angeborene oder perinatal erworbene Horstd- ders flr ein vermindertes intrauterines Wachs-
rungen sind ein schwerwiegender Risikofaktor tum. Die intrauterine Wachstumsretardierung ist
fiir eine Entwicklungsstérung. Da der friihe hinsichtlich ihrer Ursachen vielféltig und geht
Spracherwerb an eine addquate akustische mit einer erheblichen Steigerung der peri- und
Wahrnehmung, besonders innerhalb der ersten neonatalen Mortalitét einher.
sechs Lebensmonate gebunden ist, kdnnen
neonatal manifeste Horstérungen eine Ursache * Adipositas als Risiko in der Perinatalmedizin
fur erhebliche Fehlentwicklungen sein.

¢ Behinderte Menschen in der Gesellschaft
Molekulare Medizin und genetische Beratung

Beratung vor und wéhrend der Schwanger- e Rauchen in der Schwangerschaft

schaft hat das Ziel, den Beratenen in ihrer Le-
benssituation eine unabhangige Entscheidung
auf der Basis von Informationen und Risikokal- VERANSTALTUNGEN
kulationen Uber Krankheiten zu ermdéglichen.
* Non-invasive genetische pranatale Diagnostik -
Alkoholembryopathie ein ethischer Diskurs, 6. Dezember 2013, Berlin

Alkoholembryopathie ist heute die haufigste SPENDENAD RESSE

Ursache geistiger Behinderung und kérper- * Anamie der Schwangeren und des Feten, Die Mittel der Stiftung rekrutieren sich ausschlieBlich aus freiwilligen
licher Fehlentwicklung, welche durch eine 12. Oktober 2012, Mlnchen

teratogene Noxe bedingt ist.

Zuwendungen. Darum spenden auch Sie, damit die Stiftung ihre Arbeit

. . effektiv und zum Wohle von Eltern und Kindern fortsetzen kann.
¢ Perinatale Infektionen durch HIV und andere

Pragravide Risiken Viruserreger, Dezember 2011, Berlin

Beratung wéhrend der Schwangerschaft, lhre Spende hilft uns helfen! Konto der Stiftung fiir das behinderte Kind:
Untersuchungen und medizinische Betreuung, ¢ Adipositas als Risiko in der Perinatalmedizin, Deutsche Apotheker- und Arztebank
soziale Beratung und sozialmedizinische Un- 9. Mai 2009, Berlin Konto 21 55 672

terstlitzung wahrend der Schwangerschaft sind BLZ 300 60 60 1

heute die Schwerpunkte der Schwangerenvor- * Rauchen in der Schwangerschaft - Gefahren BIC DAAEDEDDXXX

sorge. und Bekadmpfung, 8. November 2008, Berlin IBAN DE 553006 06 01 0002 1556 72
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