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Stellungnahme des Deutschen Gehorlosenbundes e. V.

zur bundesweiten Einfithrung des Neugeborenenscreenings als
Standarduntersuchung nach der Geburt

Horschadigungen feststellen — Gehorlosigkeit leben!

Flr Eltern, die ihr neugeborenes Baby in den Arm halten, ist es wichtig, friihzeitig zu
wissen, ob mit ihrem Kind alles in Ordnung ist. Die Einflihrung des
Neugeborenenscreenings als Standarduntersuchung unmittelbar nach der Geburt ist unter
diesem Aspekt zu begriiBen: Es ist wichtig, Horschadigungen rechtzeitig zu erkennen, um

frihzeitig MaBnahmen ergreifen zu kénnen.

Aus der Sicht des Deutschen Gehdérlosenbundes e. V. (DGB), der bundesweiten
Interessenvertretung gehdrloser Menschen, ist aber noch etwas anderes wichtig: Eltern,
die ein auffalliges Testergebnis nach dem Neugeborenenscreening bekommen, sollten nicht
nur Uber die mdgliche Horschadigung und ihre medizinische und apparative
Therapierbarkeit informiert werden, sondern vor allem auch dartiber, dass das kleine
Wesen, welches sie da im Arm halten, mehr ist als ein ,,Mensch minus Gehér". Mit Sorge
nehmen wir zur Kenntnis, dass auch im Zusammenhang dieser Standarduntersuchung das
Augenmerk einseitig auf das Ziel einer moglichst weitgehenden Anpassung hérgeschadigter
Kinder an eine hérende Gesellschaft ausgerichtet ist. Das beginnt bereits in den ersten
Lebenstagen des Kindes nach der Diagnosestellung: Elternberatung und
Frihférderungsangebote sind nach wie vor so gut wie ausschlieBlich auf das Erlernen des

Horens und den Erwerb der Lautsprache ausgelegt. Fiir Angste und Fragen der

Prasidium: Alexander von Meyenn, Christoph Heesch, Hermann Riekdtter, Ralph Raule, Erhard Miiller, Marietta Schumacher, Benedikt Feldmann
Bankverbindung: Bank fiir Sozialwirtschaft - BLZ: Konto-Nr. 74 70 400 BLZ 251 205 10



Deutscher Gehorlosen-Bund e.V.

Interessenvertretung der Gehérlosen und anderen Hérgeschadigten in Deutschland

traumatisierten Eltern, wie sich das Leben mit einem hdrgeschadigten Kind jenseits

klinischer MaBnahmen gestalten kann, gibt es keine ausreichende Information.

Der Deutsche Gehorlosenbund e. V. vertritt die Interessen von Menschen, denen das Leben
gezeigt hat, dass es nicht damit getan ist, Hérschadigungen zu erkennen und
TherapiemaBnahmen einzuleiten. Barrierefreies Leben mit einer hochgradigen
Hérschadigung erfordert ganzheitliches Denken und die Einbeziehung von visuellen
Kommunikationsformen. Unsere Wege, mit der Gehdrlosigkeit zu leben, sind sehr
individuell und verschieden, aber was uns verbindet, ist unsere Sprache, die Deutsche
Gebardensprache, und die in der Gemeinschaft mit anderen Gehérlosen gelebte Kultur.
Unsere Gebardensprache steht im Mittelpunkt unseres Alltaglebens. Mit ihr erwerben wir
das Wissen, das uns zu hdheren Schulabschliissen und guten beruflichen Mdglichkeiten
fuhrt. Unsere Kultur ist reich und lebendig, und was am wichtigsten ist: Sie ermdglicht
vielen hérgeschadigten Menschen und ihren Angehdrigen eine spontane, nattirliche und
entspannte Kommunikation. Davon kénnen auch Eltern profitieren, die mit der Diagnose
~horgeschadigt" konfrontiert sind. Neben der medizinischen und apparativen Versorgung
sollte das Angebot der Gebardensprache nicht unter den Tisch fallen. Denn selbst bei
besten therapeutischen und heilpadagogischen MaBnahmen wird ein hérgeschadigtes Kind
nicht in der gleichen Weise wie ein Normalhdrender Zugang zum Héren und Sprechen

erlangen kénnen und immer wieder an Grenzen stoBen.

Der Deutsche Gehorlosenbund e. V. setzt sich dafiir ein, dass es neben einer medizinischen
Neugeborenendiagnostik auch Beratungen durch erwachsene Hérgeschadigte und
gehdrlose Fachleute geben muss. Bis jetzt haben betroffene Eltern kaum die Mdglichkeit,
sich aus erster Hand an Rollenmodellen zu orientieren und zu erleben, dass eine

Horschadigung keine uniiberwindliche Einschréankung im Leben darstellen muss.

Tests sind gut, aber Aufklarung tut Not! Mehr zu diesem Thema aus der Sicht des
Deutschen Gehdrlosenbundes lesen Sie in unserer Broschiire ,Horbehinderte Kinder mit

Zukunft", kostenlos zu beziehen unter www.gehoerlosen-bund.de (Veroffentlichungen).
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Im Sinne der Vernetzung der verschiedenen Betroffenenverbande wurde im Juni 2008
Katja Belz, Prasidentin des Bundeselternverbandes gehorloser Kinder e. V., in den
Fachausschuss Padagogik berufen. Der Elternverband untersttitzt Eltern dabei, sich nach
der Diagnose umfassend zu informieren. Der Flyer mit wichtigen Erstinformationen ,Mein

Kind ist hérgeschadigt" ist erhaltlich unter www.gehoerlosekinder.de.

Immer noch aktuell und umfassend zu den Lebenswegen hdérgeschadigter Kinder informiert
die Broschiire ,Horgeschadigte Kinder — Gehdrlose Erwachsene" der Deutschen Gesellschaft
zur Foérderung der Gehdrlosen und Schwerhorigen e. V. (heute: Deutsche Gesellschaft zur
Forderung der Horgeschadigten — Selbsthilfe und Fachverbande e. V.).Sie ist zu beziehen

Uber den Signum Verlag (www.signum-verlag.de) oder Uiber jede Buchhandlung.

Hamburg, 02. Juli 2008
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Alexander von Meyenn
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