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"Du hast uns viel mit auf unseren Weg
gegeben. Ohne die Erfahrung mit dir
waren wir heute nicht da, wo wir sind.
Es ist schon, dass du bei uns warst.
Danke."

Deine Eltern Sabine und Winfried,
dein Bruder Sebastian und deine
Schwestern Tine und Franziska

Faltblatter
nachgedruckt

Einige von euch warten schon einige
Zeit auf die neuen Faltblatter - endlich
sind sie da. Neu ist ein Einlegeblatt,
das von Viola Kobabe und Anette
Hollender gestaltet wurde. Auf diesem
Einlegeblatt koénnen regional Aktive
ihre Adresse eindrucken, wenn sie
das Faltblatt in ihrer Umgebung
verteilen.

Nattrlich kénnen auch alle anderen
Mitglieder Faltblatter und Einlege-
blatter und natirlich auch Hefte zum
Verteilen in ihrer Umgebung be-
kommen. Teilt uns einfach mit,
wieviele ihr braucht, wir werden die
Faltblatter in den nachsten Wochen
verschicken.

Neuer Jahresbeitrag
bei LEONAe.V.

Liebe Mitglieder, auf der letzten
Mitgliederversammlung wurde der
Jahresbeitrag ab 2002 auf 30 Euro
festgesetzt. Diejenigen von euch, die
uns bisher keine Einzugsermachti-
gung erteilt haben, méchten wir bitten,
ihren Beitrag moglichst bald auf das
Vereinskonto Nr. 521002190 bei der
Stadtsparkasse Dortmund (BLZ
44050199) einzuzahlen. Oder ihr
erteilt uns jetzt eine Einzugser-
machtigung, damit erspart ihr euch
und uns viele Laufereien. Sorgfaltige
Bearbeitung ist selbstverstandlich!

LEONA-
Trauerseminar

,,Nach dem Sterben eines Kindes mit
Behinderungen* heif3t das erste Semi-
nar, das gemeinsam von LEONA e.V.
und TABEA e.V. organisiert wird.

Es findet am 08. - 10. Marz 2002 im
CGV Begegnungszentrum in Nieden-
stein bei Kassel statt. Als Referentin
konnte Petra Blankenstein Annette
Dobroschke-Bornemann, Leiterin der
Beratungsstelle fur Trauernde des
TABEA e.V. gewinnen.

An diesem Wochenendseminar wird
in geborgener Atmosphare die
Moglichkeit zum Austausch in einer
kleinen Gruppe ahnlich betroffener
verwaister Eltern bestehen. Hilf-
reiches, Trost und Hoffnung fir ein
weiteres sinngefllltes Leben werden
angesprochen.

Weitere Informationen erhaltet ihr bei

Petra Blankenstein
Calsowstr. 8
37085 Gottingen
7= | & 0551-56728

Treffen der Aktiven

Auf der letztjghrigen Mitgliederver-
sammlung wurden  verschiedene
Projekte angesprochen, die in der
nachsten Zeit realisiert werden sollen.
Die LEONA-Aktiven sowie Interes-
senten wollen sich am 02. - 03. Mérz
2002 in Fulda treffen, um gemeinsam
Ergebnisse zu entwickeln.

Geplante Themen / Arbeitskreise:

¢ Trauernde Eltern

e Schwangere Betroffene
¢ Familientreffen 2002

* Poster und Plakate

¢ Internet-Seiten

Wir laden alle Aktiven und Interes-
sierten ein, bei der Gestaltung des
Angebots von LEONA mitzumachen.
Falls ihr Lust und Zeit habt, an einem
der Themen mitzuwirken, scheut euch
nicht, sondern ruft bei Eva Bott
(Tel. 0 66 57 / 65 43) an und meldet
euch noch an!



Kontaktbdrse im
Internet

Es ist einigen von euch sicher auch
aufgefallen, dass in letzter Zeit sehr
viele Eintrage in unserem Gastebuch
im Internet stehen, wo Betroffene
nach anderen Betroffenen suchen.
Wir haben diesen Bedarf aufgegriffen
und hierflir eine eigene Kontaktborse
im Internet eingerichtet, die ihr in der
Rubrik ,Kontaktvermittlung” findet.

Die ,klassische" Kontaktvermittlung
von Caroline Ditschkowski bleibt
natirlich weiterhin erste Anlaufstelle,
da weniger als die Halfte der dort

registrierten Familien im Internet
erreichbar sind.
Erfahrungsberichte

fur Heft Nr. 8

Bernd und Inge Bock haben uns
gebeten, euch schon jetzt daran zu
erinnern, eure Berichte fir das
nachste Eltern-Info-Heft mdglichst
bald zu schicken. Dann haben sie
etwas mehr Zeit fur die Vorbereitung
und es kann dann wieder rechtzeitig
zum néachsten Familientreffen (20.-
22.09.2002) erscheinen.

Gerade wenn ihr den Eindruck habt,
dass Erfahrungen wie eure bisher im
Heft zu kurz gekommen sind, solltet
ihr sie aufschreiben. Naturlich sind
auch hilfreiche Tipps und Informa-
tionen immer gefragt.

Schickt eure Beitrage bitte an:

Inge und Bernd Bock
Vor der Burg 18
26345 Bockhorn

7 04453/72473
@0 bock@leona-ev.de

Schreibt bitte dazu, ob wir euren
Bericht auch im Internet verdffent-
lichen dirfen. Oder helft uns mit Infos
und Erfahrungen, Fotos und Gedich-
ten, unsere Internet-Seiten person-
licher und interessanter zu gestalten.

Neue Aktive

Auch im GroRraum Aachen st

LEONA e.V. jetzt mit einer regionalen
Kontaktstelle vertreten:

Sabine Heilwagen
Wiesenstr. 8a

52152 Simmerath

7 02473/ 4668

@ heilwagen@leona-ev.de

1. Burgerkonferenz
In Deutschland

Vom 23. - 26. November 2001 fand

im Deutschen Hygienemuseum in
Dresden die erste deutsche "Birger-
konferenz: Streitfall Gendiagnostik"
statt. Die Birgerkonferenz diente der
Beteiligung von Buirgerinnen und
Birgern an der offentlichen Ausein-
andersetzung um die Chancen und
Risiken der modernen Technik.

In einem offentlichen Hearing wurden
insgesamt 17 Experten von der
Burgergruppe  befragt. Fir den
Themenkomplex "Préanatale Diagno-
stik - Beratungssituation” waren auch
Birgit und Reiner Maiwald eingeladen,
vor der Buirgergruppe und dem
Publikum die Situation betroffener
Familien zu beschreiben, und Ver-
besserungsmaglichkeiten und
Schwachstellen  insbesondere in
Bezug auf die Beratung Schwangerer
aufzuzeigen.

Die Birgergruppe hatte sich aus der
komplexen Thematik drei Schwer-
punkte herausgesucht, die einen
Groliteil der Bevolkerung betreffen
bzw. viele Risiken und Unsicherheiten
beinhalten und unter verschiedenen
Aspekten von Brisanz sind:

* Gentests fir die Gesundheits-
vorsorge

» Praimplantationsdiagnostik (PID)
e Pranataldiagnostik (PND)

Der Bilrgergruppe, deren Wertvor-
stellungen teilweise christlich, isla-
misch oder durch andere ethische
Grundhaltungen bestimmt sind, war
es wichtig, sich intensiv mit dem
Menschenbild auseinander zu setzen.
Ein Mensch kann kein formbares
Objekt von Woinschen und Vor-
stellungen anderer sein und ist nicht

auf statistische GroéRRen zu reduzieren.
Neue Diagnose- und Fortpflanzungs-
techniken suggerieren, Behinderung
und Krankheit seien vermeidbar und
nur “normale” gesunde Menschen
seien lebenswert. Die Gesellschaft
fordert scheinbar den normgerechten
Menschen.

Niemand darf auf eine Eigenschaft
oder Schwache, wie eine Krankheit
oder ein Unvermdgen, reduziert
werden. Jeder Mensch hat das Recht,
mit allen seinen Fahigkeiten und
Schwéchen als “ganze” Personlichkeit
betrachtet und anerkannt zu werden.
Toleranz und Verstandnis sind dabei
eminent wichtig. Die Vielfalt mensch-
lichen Lebens muss in allen ihren
Spielarten angenommen werden. Die
Mdoglichkeiten  der  Gendiagnostik
sollen zum ganzheitlichen Wohl des
Menschen genutzt und ihr Missbrauch
muss verhindert werden.

Unser personliches Restuimee: fir uns
war es eine gro3e Ehre und ein
einmaliges Erlebnis, bei der ersten
deutschen Birgerkonferenz dabei
sein zu dirfen. Einige unserer Denk-
anstéfRe sind von der Blrgergruppe
aufgenommen worden und in das
Votum eingeflossen. Die Gesprache
mit den Burgern, den anderen
Experten, den Politikern und dem
Publikum waren fur uns interessant
und anregend. Besonders hat uns
imponiert, in wie kurzer Zeit sich die
Birger - die vorher mit der Thematik
Uberhaupt nicht befasst waren - sich
dieses komplexe Sachgebiet
erschlossen haben und zu einem in
unseren Augen sehr kompetenten
Votum gekommen sind.

Einen personlichen Bericht sowie
weitere  Informationen  Uber die
Birgerkonferenz findet ihr auf unseren
Internet-Seiten in der Rubrik ,Aktuell”.

Weitere Informationen zur Burger-
konferenz sowie den Abschluss-
bericht, das Burgervotum, und die
Stellungnahmen der befragten
Experten findet ihr im Internet unter

http://www.buergerkonferenz.de/.



