Beilage zum Informationsdienst 02/2007 der LAGS Bremen

BKMF – Deutsches Zentrum für Kleinwuchsfragen (DZK)
Ein neuer Abschnitt in der Vereinsgeschichte des BKMF e.V. wird mit der Fertigstellung des „Deutschen Zentrums für Kleinwuchs​fragen (DZK)“ im Juli 2007 in Bremen eingeleitet. Da der Kleinwuchs auch heute noch eine wenig beachtete Behinderung ist, gibt es keine vergleichbare Einrichtung. Die Kleinwüchsigen Menschen und ihre Angehörigen sollen im Zentrum kleinwuchsgerechte Hilfsmittel und Umbauten kennen lernen, ihre Anwendung üben sowie Anregungen und Hilfe für ihr tägliches Leben bekommen. 

Das DZK wird die barrierefreie Anlaufstelle für kleinwüchsige Menschen und ihre Angehö​rigen, in welchem die Anfragen von Menschen mit über 90 seltene Erkran​kungen bearbeitet werden. In diesem Zusammenhang werden sich die Ziel​setzungen und Aufgabengebiete der Vereinsarbeit erheblich erweitern. 
U.a. sind zu nennen:

· Bündelung, Systematisierung und Verbreitung von kleinwuchsspezi​fischem Wissen, 

· Ausbau und Verbesserung der Erstberatung,

· Intensivierung von Kooperationsbeziehungen durch gemeinsame Projekte und Veranstaltungen, 

· Vermehrte Austragung und Koordination von Veranstaltungen, Semi​naren, Fortbildungen etc.,

· Hilfestellung bei der Klärung von unklaren Diagnosen, differenzierten Fragen und Therapiemöglichkeiten durch ein interdisziplinäres Team,

· Beratung in kleinwuchsspezifischen Wohnfragen: Probewohnen in einer behinderten- und kleinwuchsgerecht gestalteten Wohnung für Familien mit Kindern und für ältere Menschen,

· Schulung von Eltern und Angehörigen und Betroffenen, z.B. zu den Themen: Frühförderung, Ernährung, Hilfsmittelnutzung, 

· Hilfsmittelberatung und Ausprobieren vor Ort,

· Beratung zur Arbeitsplatzausstattung mit Erprobung eines kleinwuchsgerechten Arbeitsplatzes,
· Intensivierung von Kooperationsbeziehungen zu anderen Verbänden durch gemeinsame Projekte und Veranstaltungen.
Das Herzstück des DZK bildet die behinderten- und kleinwuchsgerechte Modellwohnung, die mit einer Vielzahl von Hilfsmitteln ausgestattet und ein individuelles Ausprobieren vor Ort ermöglicht. Hierdurch erfolgt eine effektivere und individuelle sowie passgenaue Beratung. Der Kauf von nicht notwendigen Hilfsmitteln wird damit vermieden.

Das Zentrum arbeitet interdisziplinär wobei die Zusammenarbeit mit anderen Verbänden, Ärzten, Therapeuten und Institutionen zum Thema Wachstumsfragen weiterhin gesucht und ausgebaut wird. Es dient der Information, der wissenschaftlichen Arbeit der Beratung und Betreuung kleinwüchsiger Menschen und ihrer Angehörigen. 
Im DZW gibt es u.a. einen Beratungsraum für kleinwuchsgerechte Hilfsmittel, ein Archiv für Betroffene, Behandlungsräume sowie Schulungsräume für Therapeuten und Ärzte. Die wissenschaftliche Arbeit des Bundesverbandes im Bereich Skelnet, im Bereich beruflicher Integration und im Bereich Pränataldiagnostik wird konsequent ausgebaut. 

Das DZK ist mit all seinen baulichen Veränderungen, inhaltlichen Arbeiten und systematisiertem Wissen allen kleinwüchsigen Menschen deutschlandweit und darüber hinaus gemäß seiner Satzung verpflichtet. 

Der Kleinwuchs ist nach wie vor eine nicht ausreichend erforschte, seltene Erkrankung i. S. der europaweit gültigen Definition (Vorkommen seltener als 1 auf 2.000 Geburten). Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung ist es für Betroffene extrem schwierig fachkompetente psychosoziale Anlaufstelle, Begleitung ins Leben, kompetente Ärzte und Therapeuten, die sich mit dieser Erkrankung auskennen, andere Betroffene zum Erfahrungsaustausch zu finden sowie eine frühzeitige, eindeutige Diagnose sowie einen Behandlungsplan gestellt zu bekommen.

Dies begründet die besondere Bedeutung der Selbsthilfe bei dieser Erkrankung. Es wird in den speziellen Kliniken bisher oft nur zu einem einzigen oder zu wenigen Krankheitsbild(ern) des Kleinwuchses geforscht und gearbeitet. Der BKMF koordiniert seit Jahren in seinem wissenschaftlichen Beirat und durch seine tägliche Arbeit die wenigen Spezialisten, die sich mit dem Thema befassen. 

Das DZK als soziales und medizinisches Kompetenzzentrum ist in dieser Form einmalig in Europa. Der BKMF ist hinsichtlich seines Aufgabenspektrums mit den regionalen Fachorganisationen kooperativ vernetzt. Es wird von allen Kliniken in Bremen und von den zuständigen Fachbehörden sehr begrüßt. Die sozialen und ärztlichen Fachorganisationen in Deutschland befürworten die Einrichtung dieses Kompetenzzentrums speziell für kleinwüchsige Menschen und ihre Familien. Sie freuen sich besonders, dass kleinwüchsige Menschen den Wunsch nach Kompetenz und Zusammenarbeit formulieren.

