ASBH-KOMPASS

Zeitschrift der Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e.V.

Lesen Sie in dieser Ausgabe u.a.:

Interview mit Phil Hubbe

Tatigkeitsbericht der ASBH

Social Media

HC: Atmung und Hirndruck

Mit der Krankheit (ge)wachsen

Teilhabeberatung

Recht: Grundsicherung, Urteile zur Reparatur des Treppenlifts
und Schulwegbegleitung 3|/2017 September

O O 0O O O O O




Einladung zum Mitmachen

Der Tatigkeitsbericht (Seite 8 ff) gibt in Ausschnitten einen Einblick, wie viele Menschen an den Angeboten
und Aktivitdten unserer Selbsthilfevereinigung mitwirken. Seit 1966 ist die ASBH auf ihrem Weg, um Menschen
in einer herausfordernden Lebenssituation zu starken. .Kein Weg ist lang mit einem Freund an der Seite.” Das
japanische Sprichwort gilt auch fiir Vereine, deshalb laden wir weiter zum Mitmachen ein.

Mit der ASBH-Postkarte ,Falschparker” — der dritte Nachdruck ist erschienen, und mehr

als 20.000 Exemplare wurden bestellt. Sie kann kostenlos bei der ASBH-Selbsthilfe gGmbH
angefordert werden (bis 25 Stiick fiir Einzelpersonen, bis 150 Stiick fiir Institutionen).

Mit Beitragen/Leserbriefen/Kleinanzeigen fiir den ASBH-Kompass
an redaktion@asbh.de

Als Darsteller(in) im Imagefilm ,,Mit der Behinderung leben", der im Herbst umgesetzt wird
- siehe Seite 5

Spina bifida, Hydrocephalus und die ASBH bekannter zu machen, geht online besonders einfach: Face-
bookfreund werden und Beitrdge teilen — unser nichstes Ziel sind 2.000 Likes — siehe Beitrag Seite 27

Und neuerdings kann man auch mit jedem Einkauf bei Amazon die ASBH unterstiitzen.

ASBH ist bei AmazonSmile registriert

Die ASBH ist beim AmazonSmile-Programm registriert. Bei Einkdufen liber Ama-
zonSmile gehen 0,5 % des Preises an eine vom Kunden gewihlte soziale Organi-
sation. Das kann z. B. die ASBH sein. Seit dem Start 2013 konnten weltweit bereits
54 Millionen Dollar an soziale Organisationen weitergegeben werden. Nun gibt es
AmazonSmile auch in Deutschland und Osterreich

Wichtig: Der Online-Einkauf muss iiber AmazonSmile gehen und nicht iiber amazon.de. Die Produkte und
Preise sind identisch, aber nur liber AmazonSmile werden Charity-Organisationen unterstiitzt.

So geht's:

* www.smile.amazon.de
® Registrieren oder einloggen

¢ Organisation auswdhlen: Suche z. B. Spina Bifida und
+Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e. V." wihlen

® Einkaufen. Es gibt fiir Kdufer keinen Unterschied zum Einkauf
bei amazon.de und keine Mehrkosten.

® Bei jedem weiteren Login wird die gewahlte Organisation
beriicksichtigt und ist oben auf der Seite genannt.

 Die ASBH erhilt vierteljihrlich eine Uberweisung von Amazon.
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Editorial

Liebe Mitglieder,
Freunde und Férderer der ASBH,

.Humor ist, wenn man trotzdem lacht!" Diesen Spruch
haben wir doch alle schon gehort oder sogar selber einmal
gesagt, wenn wir in einer echt bléden Situation einfach nur
noch ,blode Witze" machen konnten, um sie besser auszu-
halten. Aber Witze liber Menschen mit Behinderung? Diese
Frage steht auch heute noch immer oft im Raum: Darf
man so etwas sagen? Ist es einfach nur lustig oder doch

geschmacklos? Viele Personen, die nur wenig Kontakt mit

Menschen mit Handicap haben, sind der Meinung, dass man mit solchen Witzen
unseren Personenkreis beleidigt oder, dass nur wir selber solche Witze machen
durfen. Ich, selbst Frau mit Behinderung, bin da anderer Meinung! Wiirde man
generell Behindertenwitze vermeiden, wirkt das fr mich eher wie Ausgrenzung
und Diskriminierung. Wenn ich {iber Blondinen, Ostfriesen, Auslander und viele
andere Witze machen darf, dann muss das auch tber mich als Menschen mit
Behinderung maglich sein!

Klar, es gibt immer Menschen, die mit einem solchen Humor nur schwer umge-
hen kénnen und sich gekrankt fiihlen. Oftmals sind es diejenigen, die sich mit
ihrer Situation, egal ob Behinderung oder vielleicht die Hautfarbe noch nicht
komplett ausgesdhnt haben. Vielleicht kommt es Ihnen auch bekannt vor? Es
ist einer dieser Tage - Sie sind empfindlicher. Dann stecken auch Sie manch
ironischen oder sarkastischen Kommentar nicht so leicht weg. Feingefiihl ist also
unbedingt erforderlich. Grundsatzlich hdngt das von der Situation ab, was als
guter Humor und was als geschmacklos angesehen wird. Dies wird auch jeder fiir
sich anderes definieren.

Wichtig ist nur, nicht UBER Menschen mit Behinderung zu lachen, sondern
gemeinsam MIT ihnen - mit uns. AuBerdem sollten wir uns als Menschen mit
Behinderung und unsere eigene Behinderung selber nicht immer nur ernst neh-
men. Denn mit einer gewissen Portion Humor l3sst es sich doch einfach besser
leben. Und das ist sogar schon medizinisch-physiologisch nachgewiesen!

In diesem Sinne wiinsche ich lhnen viel Freude mit der heutigen Ausgabe des
ASBH-Kompass in dem Sie unter vielen anderen interessanten Beitrdgen auch
ein Interview mit Phil Hubbe lesen und hoffentlich herzlich tiber seine Cartoons
lachen konnen.

lhre/Eure
Maike Wolff

Bildnachweis: ASBH e. V. und ASBH-Selbsthilfe gGmbH
sowie die Autorinnen und Autoren. Wir danken fiir die zur
Verfligung gestellten Bilder.

Unser Titelbild zeigt einen Cartoon von Phil Hubbe, der auch
Motiv unseres ASBH-Plakats ist. Mehr zu Behinderung und
Humor finden Sie auf Seite 25 f. Wir danken im Zusammenhang
mit diesem Beitrag auch fiir die Genehmigung zum Abdruck
einiger Lieblingscartoons des Zeichners.
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Kommunikation und (ASBH-)Familie

Selbsthilfetagung vom 23. - 25.06.2017 in Bad Honnef

.Es braucht ein ganzes Dorf, um ein Kind zu erziehen." Mit
diesem Sprichwort aus Afrika brachte die Referentin Helga
Schneider-Schelte auf den Punkt, dass Familie, Kommu-
nikation und Erziehung nie allein in der Verantwortung
einzelner Akteure liegen.

Eltern nimmt diese Einsicht Druck, denn nicht alles kénnen
sie beeinflussen, und die Erziehung verteilt sich auch auf viele
fremde Schultern. Das Zitat macht aber auch deutlich, wie
komplex soziale Strukturen sind. Wo ein ganzes Dorf beteiligt
ist, kdnnen wir auch weniger steuern und kontrollieren als wir
oft wollen und meinen. Dennoch den gréBt mdglichen posi-
tiven Anteil an Erziehung und Kommunikation zu Gberneh-
men, ist in der Familie das Ziel. Jede/r kann hierzu beitragen,
aber nur alle zusammen sind fiir das Ergebnis verantwortlich.

In der angeregten und intensiven Diskussion wurde ein
Schwerpunkt auf das Thema Ablésung gelegt. Eltern
und Erwachsene berichteten aus ihren Erfahrungen, was
die unterschiedlichen Perspektiven deutlich werden lieB.
Manche Behiitung oder AuBerung, die von Eltern als Hilfe-
stellung oder Schutz gedacht ist, kommt bei Jugendlichen
oder jungen Erwachsenen ganz anders an. Eine offene
Kommunikationskultur ist daher wichtig. Auch sollte sich
jeder bewusst sein, welchen Anteil er selber hat, und wel-
che Signale er verbal oder nonverbal aussendet.

Auch die ASBH ist als Selbsthilfe eine Familie, an der sehr
viele Menschen mitwirken. Deshalb gab es wieder das
Gesprach mit dem Bundesvorstand und den Austausch
Uber Aktivitaten, Fragen und Ideen.

Helga Schneider-Schelte ging nicht nur auf theoretische
Grundlagen ein, sondern konnte als Mitarbeiterin der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft auch viele Beispiele aus
der Demenzbegleitung und -beratung beitragen. Die Star-
kung von Angehdrigen ist eine wichtige Aufgabe, und viele
Parallelen wurden deutlich.
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Um Selbsthilfe zu gestalten, braucht es alle Alters- und Ziel-
gruppen. Der offene Austausch zwischen Eltern und Erwachse-
nen aus verschiedenen Regionen und Lebensphasen war neben
dem lebendigen Vortrag von Frau Schneider-Schelte wieder der

gréBte Erfolgsfaktor des Seminars.

In der Feedbackrunde bestand Einigkeit, dass das Thema
Kommunikation so wichtig, facettenreich und spannend ist,
dass eine Fortsetzung mit Helga Schneider-Schelte 2018
unbedingt angeboten werden soll. Die Zusage der Refe-
rentin liegt uns inzwischen vor, und auch ein geeignetes
Tagungshaus ist gebucht.

Die nachste Selbsthilfetagung findet im Friihjahr 2018 statt.
Ausschreibung folgt in ASBH-Kompass 4/2017

Wir laden schon jetzt alle Mitglieder herzlich ein, den Ter-
min im Kalender zu blockieren und dabei zu sein.
Die Schulung wurde gefdrdert durch:

Teenagerrevolte war das Rollenspiel fiir die Arbeitsgruppen, bei denen jeder einmal Elternteil, einmal Jugendlicher und einmal
Beobachter war. Hier mussten die Eltern nicht auf das Verlassen des Nestes hinwirken, sondern wurden von 16jédhrigen direkt
konfrontiert: Ich werde jetzt ausziehen, die Schule wechseln und mit meiner Freundin/meinem Freund zusammen wohnen.
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ASBH-Projekt im Herbst 2017

Imagevideo ,,Mit der Behinderung leben”

Die Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen Krankenkassen ist fir
die ASBH ein wichtiger Partner in der Finanzierung der laufenden
Arbeit auf Bundes-, Landes- und Ortsebene wie auch fiir Projekte
(siehe Tatigkeitsbericht auf Seite 8 ff).

Im Herbst kann die ASBH nun mit der Fdrderzusage der DAK
Gesundheit ein Imagevideo erstellen, das unter dem Motto ,Mit der
Behinderung leben" Spina bifida und Hydrocephalus in bewegten Symbolische Scheckiibergabe am 15.08.2017
Bildern und in Kiirze vermittelt. Denn Bilder sagen oft mehr als in Dortmund, llona Schlegel (Geschdftsfiihrerin ASBH)
1.000 (Fach)Worte und erreichen liber die internetstiitzten Medien und Hagen Rédiger (Leiter Kundenberatung
sehr viele Menschen. DAK Dortmund)

Aufruf: Darstellerinnen und Darsteller gesucht

Im Mittelpunkt des Videos sollen nicht die medizinischen Erklarungen, sondern Menschen stehen, die mit Spina
bifida und/oder Hydrocephalus leben und/oder Eltern. Deshalb suchen fiir Eltern, Jugendliche und Erwachsene, mit
denen wir einen kurzen, authentischen Film drehen kénnen. Wir planen den Dreh Ende Oktober in Berlin. Fahrt und

Ubernachtungskosten (zwei Ubernachtungen, 1,5 Drehtage) Gibernimmt die ASBH.

Wer unser Videoprojekt aktiv unterstiitzen und als Akteur mitwirken mochte, ist eingeladen,
sich mit ein paar Angaben zur Person und Motivation an die ASBH zu wenden:

ASBH e. V., Grafenhof 5, 44137 Dortmund, asbh@asbh.de, Fax 0231/8610500

Fiir die ASBH hinter der Kamera:
Jorg Johow

Fiir Drehbuch und die technische Umsetzung konnten wir Jorg
Johow gewinnen.

Jorg Johow, Jahrgang 1976 ist seit 2001 als freischaffender Kameramann
und Filmautor in Berlin tatig. Neben Magazinbeitrdgen und Dokumen-
tationen fiir das Fernsehen dreht J6rg Johow Imagefilme fiir Firmen und
Organisationen im In- und Ausland.
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Selbstandig werden — welche Unterstiitzung gibt es?
Infotag am Freitag, 20.10.2017 von 17.00 = 19.30 Uhr in Essen

Erwachsen wird man bekanntlich von allein, selbstandig
nicht. Das Hotel Mama (oder Papa) schlieBt irgendwann.
Ausbildung, Beruf, Wohnen, Alltag, Freizeitgestaltung -
mit Handicap brauchen viele Jugendliche, Erwachsene
und auch die Eltern Unterstiitzung auf dem Weg in die
selbstandige Lebensfiihrung. Das kann die Suche nach der
passenden Wohnung sein, die Frage nach Assistenz, dem
passenden Arbeitsplatz oder auch ganz praktische Dinge:
Wie organisiere ich den Pflegedienst? Wie koche ich allein?
Was mache ich am Wochenende?....

In Zusammenarbeit mit dem Franz Sales Haus bietet die
ASBH deshalb einen Infotag an.
Ort: Franz Sales Haus, Steeler Str. 261, 45138 Essen

Mit diesem Angebot wollen wir die Fragen, die sich fiir
Eltern, Jugendliche und Erwachsene rund um das Thema
Selbstdndigkeit stellen, aufgreifen und Angebote, Hilfen,
Unterstiitzung vorstellen. Die Teilnahme ist kostenlos, und
wir nehmen fir die Vorbereitung gerne lhre Fragen bzw.
Themengebiete (Wohnen, Arbeiten, Freizeit, Mobilitit,
Alltagsbewiltigung) auf. Bitte melden Sie sich formlos bis
13.10.2017 bei der ASBH Selbsthilfe gGmbH an:

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5, 44137 Dortmund
Tel: 0231 861050-0 (vormittags)
Fax: 0231 861050-50

Mail: asbh@asbh.de

Das Franz Sales Haus in Essen stellt sich vor

Menschen mit Behinderung erhalten beim Essener Franz
Sales Haus vielfiltige Unterstiitzung in allen Lebensbe-
reichen Mehr als 2.300 Menschen mit Handicap leben,
lernen, arbeiten und verbringen ihre Freizeit an den rund
40 Standorten des Hauses im gesamten Stadtgebiet. Die
gut 1.500 Mitarbeiter helfen ihnen dabei, ein moglichst
selbststdandiges und selbstbestimmtes Leben zu fiihren. Die
gesellschaftliche Inklusion von Menschen mit Behinderung
ist das Ziel der verschiedenen Angebote.

Wohnen

Mehr als 1.000 Menschen nutzen die differenzierten
Wohnangebote des Hauses. Sie sind auf unterschiedliche
Hilfebedarfe ausgerichtet und bieten eine entsprechende
Ausstattung und Betreuung an: vom Wohnen in Gemein-
schaft mit Rundumbetreuung bis zur ambulanten Assistenz
in der eigenen Wohnung. In den ,eigenen vier Wanden"
kann sich jeder nach Wunsch einrichten und zurilickzie-
hen - und hat dabei die Sicherheit, dass die notwendige
Unterstiitzung jederzeit gewdhrleistet ist. Von der Hilfe
im Haushalt bis zu bedarfsgerechter Pflege und Forderung
lebenspraktischer Fihigkeiten: Das multiprofessionelle
Team sorgt dafiir, dass jeder Mensch die gréBtmdgliche
Selbststiandigkeit erreichen bzw. erhalten kann.

Integration in Gesellschaft und Beruf

Damit in der Arbeitswelt jeder Mensch seinen Platz findet,
ist das Franz Sales Haus breit aufgestellt. Mehr als 700
Menschen arbeiten in den Franz Sales Werkstatten - von
der Elektro- und Industriemontage lber Schreinerei und
Béckerei bis zu Druckerei oder Versandservice. So findet
jeder eine Tatigkeit nach seinen Vorlieben und Fahigkeiten.
Wer etwa am besten unter freiem Himmel arbeiten kann,
ist in der Landschaftspflege oder auf dem hauseigenen
Bioland-Bauernhof gut aufgehoben. In jeder Werkstatt
unterstiitzen begleitende Angebote die personliche und
soziale Entwicklung. Fiir Kontakte zu Unternehmen und die
Vermittlung von Menschen mit Behinderung in den ersten
Arbeitsmarkt sorgen mehrere Integrationsassistenten sehr
erfolgreich.

Teilhabe durch Sport

In der integrativen Sportgemeinschaft DJK Franz Sales
Haus e.V. halten sich seit mehr als 30 Jahren Menschen
mit und ohne Behinderung gemeinsam fit. Im innovativen
Sportzentrum Ruhr stehen den rund 2.400 Vereinsmit-
gliedern daflir unter anderem eine Turnhalle mit 200
Zuschauerpldtzen, ein Schwimmbad und ein speziell fiir
den BlindenfuBballausgestatteter KunstrasenfuBballplatz
zur Verfligung.

Mehr Informationen:
Franz Sales Haus

Steeler StraBe 261
45136 Essen

Tel. 0201 [ 2769-202
www.franz-sales-haus.de
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lhr gutes Recht

Rechtsberatung fiir ASBH-Mitglieder
in Zusammenarbeit mit Kooperationsanwilten

Um Mitglieder gut zu beraten und ihre berechtigten Interessen
zu vertreten, geht die ASBH seit einigen Jahren den Weg iiber
Kooperationen mit Fachanwilten. Diese bieten fiir ASBH-Mit-
glieder eine kostenlose Erstberatung bis 15 Minuten und stehen
fiir lhre Fragen zur Verfiigung.

Wir stellten die Kooperationsanwilte wieder mit einem kurzen
Portrit in ASBH-Kompass 1/2017 vor.

Foto: Thorben Wengert | pixelio.de

Rechtsberatung in Kooperation mit der ASBH bieten an:

RA Christian Au LL.M. RA Jochen Link

Rechtsanwalt und Fachanwalt Fachanwalt fiir Arbeitsrecht

fiir Sozialrecht (Schwerpunkt: Schwerbehin-

BahnhofstraBBe 28 dertenarbeitsrecht), Mediator

21614 Buxtehude Bodensee: Lippertsreuter Str. 4,

Tel.: (041 61) 866 511 0 —_— 88662 Uberlingen

Fax: (041 61) 866 511 2 Fon 07551/3010200,

rechtsanwalt@rechtsanwalt-au.de Fax 07551/30102049

www.rechtsanwalt-au.de Schwarzwald: Niedere StraBe 63,
78050 Villingen-Schwenningen

Fon 07721/33166, Fax 07721/33197
info@anwaltskanzlei-vs.de
www.anwaltskanzlei-vs.de

RA Carsten Paulini

Eac:anwa:t :ur ?rbe_il’_csrech’;; RAin Anja Bollman
V\ellc anvlva t2ur amilienrecht HauptstraBe 180
aageplatz 51465 Bergisch Gladbach

37073 Gottingen

Tel.: 0551-485928

Fax: 0551-45199
carsten@paulini-rechtsanwaelte.de
www.paulini-rechtsanwaelte.de

Tel.: 02202-293060

Fax: 02202-293066
Kanzlei@Anja-Bollmann.de
www.Anja-Bollmann.de
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Tatigkeitsbericht
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Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e. V. - ASBH

fiir den Berichtszeitraum 01.07.2016 bis 30.06.2017
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1. Vereinsstruktur und Mitglieder

Mitglieder

Mitglieder 30.06.2016  30.06.2017
Menschen mit Behinderung 381 383
Eltern (Angehérige) 2.265 2.220
Fordermitglieder 182 180
gesamt 2.828 2.783

Wie in den Vorjahren und bei den meisten Selbsthilfe-
organisationen ist die Zahl der Austritte gréBer als die
Zahl der Neumitgliedschaften. Der Riickgang ist gemessen
am Riickgang der Geburten mit Spina bifida infolge der
Abbruchrate nach prénataler Diagnostik allerdings mode-
rat. Die Zahlen spiegeln wider, dass die ASBH viele langjah-
rige Mitglieder hat, die der ASBH verbunden bleiben, auch
wenn die Kinder erwachsen sind. Die Fluktuation ist gering.
Im Berichtszeitraum traten 37 Neumitglieder (22 Eltern, 14
Erwachsene, 1 Férdermitglied) bei.

In der Mitgliederstruktur zeigt sich, dass Familien mit
Kindern mit Spina bifida und Hydrocephalus den gréBten
Anteil in der ASBH ausmachen. Zudem nimmt der Anteil
von Eltern mit erwachsenen ,Kindern" seit Jahren zu. Dies
entspricht der bundesweiten Entwicklung, da zwar weni-
ger Kinder mit Spina bifida und Hydrocephalus geboren
werden, aber andererseits die Kinder, die seit den 90er
Jahren geboren wurden, eine anndhrend durchschnittliche
Lebenserwartung haben und die Generation U40 eine
wachsende Zielgruppe fiir die Selbsthilfe ist.

Die Zahlen beziehen sich auf die Anzahl der Mitgliedsbei-
trage. In der ASBH sind Giberwiegend Familien organisiert,
deshalb verbergen sich hinter den Zahlen weitaus mehr
Menschen, insgesamt ca. 7.500. Berlicksichtigt man, dass
neben den Mitgliedern und ihren Angehdérigen auch Spen-
der, Freunde, Arzte, Fachleute, Sponsoren und viele andere
nicht erfassten Forderer unsere Selbsthilfearbeit mit tra-
gen, ist und bleibt das Netzwerk der ASBH beachtlich.
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2. Arbeitsschwerpunkte

In diesem Bericht greifen wir beispielhaft einige Arbeits-
schwerpunkte heraus. Einen vollstdndigeren Bericht geben
die vier Ausgaben der Vereinszeitschrift ASBH-Kompass,
die die wichtigsten Aktivitdten wie auch Beispiele von der
Orts- und Landesebene einschlieBen.

2.1. Jubilaum 50 Jahre ASBH

Die Festveranstaltung zum 50jéhrigen Vereinsjubilaum am
24.09.2016 in Essen war der Schwerpunkt im Berichtszeit-
raum und ein Hohepunkt der ASBH-Veranstaltungen. Die
Planung und Vorbereitung waren pragend, und es wurde
ein festliches Programm zusammengestellt, das GruBworte,
Kabarett und Ehrungen langjahriger Mitglieder einschloss.
Die Resonanz war erfreulich groB3, und es war ein schdnes
Kompliment fiir die ASBH, dass sogar einige Mitglieder der
ersten Vereinsjahre zu einer rundum gelungenen Jubila-
umsfeier ins barrierefreie Hotel Franz nach Essen kamen.

Der Blick zuriick machte deutlich, wie viel sich in 50 Jahren
beim Leben mit Behinderung allein durch den medizi-
nischen Fortschritt verindert hat.

Die Worte des 2. Bundesvorsitzenden der ASBH zum
25jahrigen Vereinsjubildum machten dies deutlich, und sie
haben an Giiltigkeit nicht verloren:

VON UNS

JAls die Griindungsmiitter und Griindungsvéter unserer
Arbeitsgemeinschaft eine Solidargemeinschaft verein-
barten, um die Rechte ihrer Kinder auf Leben und ange-
messene medizinische Versorgung durchzusetzen, wagten
sie noch nicht von den Entwicklungsmaglichkeiten und
Lebensperspektiven zu triumen, die wir heute fiir viele
Kinder mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus selbst-
verstdndlich erwarten. Und dennoch hatten sie eine
groBartige Vision. Dass némlich Kinder, die mit einer
Behinderung geboren werden, ein Recht auf Leben und
auf Liebe haben. Und sie wagten es, gegen unendlich
viele Widerstdnde fiir eine bessere Zukunft ihrer eigenen
und aller nachgeborenen Kinder mit Spina bifida und /
oder Hydrocephalus zu kimpfen. Ihr Einsatz, ihr Wille, die
Resignation zu (iberwinden, ihre Phantasie auf der Suche
nach neuen Wegen schufen den Grund, auf dem heute
unsere Hoffnungen und unsere Bemiihungen um ein
erfiilltes Leben fiir Menschen mit Behinderung gedeihen.
Unser Dank kann leider nur unvollkommen sein und nicht
gutmachen, was sie durchleiden mussten.”

Das Jubildum machte deutlich, wie viel sich verbessert hat
fir Familien, Jugendliche, Erwachsene. Die ASBH kdmpft
heute nicht mehr um das Uberleben der Kinder. Sie enga-
giert sich fiir das Leben mit Spina bifida und Hydrocepha-
lus, flir Gesundheit und Inklusion. Die Medizin ist nicht
mehr das allein bestimmende Thema. Viele engagierte
Eltern, Arzte, Partner, Foérderer und Wegbegleiter haben
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diesen Weg ermdglicht. Auch das Jubilaum konnte nicht
alle nennen, aber mit der zum Jahresende veroffentlich-
ten Festschrift wurde die Geschichte der Griindung und
die Anfangsjahre, in denen das Leid der Eltern der Motor
unserer Selbsthilfebewegung war, dokumentiert. Was die
ASBH 1966 wie heute erreichen mdchte, ist, Menschen in
einer herausfordernden Lebenssituation zu stirken. Dies
wird am besten von einem Mitglied fiir die Festschrift in
Worte gefasst:

JAls ich am 08.01.1970 geboren wurde, sagte mir die
Hausarztin eine kurze Lebensdauer voraus. Inzwischen bin
ich 46 Jahre alt und genieBe mein Leben. Trotz unzahli-
ger Riickschldge bin ich ein frohlicher Mensch und habe
sehr viel SpaBl am Leben in der Gemeinschaft. Besondere
Freude bereitet mir die Mitgliedschaft im Freundeskreis
fur Rollstuhlfahrer im Tanzsportverein, Abteilung Roll-
stuhltanz, sowie wochentliches Rollstuhlsporttraining.

Als erfolgreiche Sportlerin fiebere ich mit meinem Lieb-
lingsverein Borussia Monchengladbach. Zur Arbeit im HPZ
fahre ich auch als Rentnerin sehr gerne - wenn nur das
frihzeitige Aufstehen nicht so schwer fiele... Immer noch
lebe ich mit meinen Eltern in der gemeinschaftlichen bar-
rierefreien Mietwohnung.

Ich bin stolz, Mitglied der ASBH zu sein!"

Verbunden mit dem Blick zurlick war aber auch der Blick
nach vorne. Vieles ist heute besser, vor allem in Medizin,
Pflege und Therapie. An Aufgaben mangelt es der ASBH
allerdings fiir die nachsten 50 Jahre nicht. Ganz im Gegen-
teil. Mit dem Erwachsen- und Alterwerden werden auch
die Themen uber die medizinischen Aspekte hinaus immer
mehr und breiter: Schule, Ausbildung, Beruf, Wohnen,
Partnerschaft, Sport, Reisen, Leben im Alter, Inklusion...
Diese Themen standen 1966 noch nicht auf der Agenda,
und das Jubildum war auch Anlass, um sich bewusst zu
machen, dass wir bei allen Problemen auch sehr viele
Griinde haben, dankbar zu sein.

An der Jubildaumsfeier nahmen auch Giste der Internati-
onalen Organisation (International Federation for Spina
bifida and Hydrocephalus) teil. Dies machte gegenwirtig,
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dass Kinder mit Spina bifida und Hydrocephalus in vielen
Landern der Welt heute noch dort stehen, wo die ASBH
1966 anfing: Sie haben ohne medizinische Versorgung
kaum Uberlebenschancen. Zwar ist die Erstversorgung mit
Shunt und CelenschlieBung medizinisch heute nahezu
uberall moglich. Aber in Entwicklungslandern haben nur
wenige Menschen Zugang zu dieser Versorgung.

2.2. Demographischer Wandel

Die Statistik der Mitgliederzahlen ist nicht nur Ausdruck
flir eine riicklaufige Geburtenzahl bei Spina bifida, son-
dern resultiert ebenso aus dem gesamtgesellschaftlichen
Wandel. Dieser betrifft nicht nur die ASBH, sondern die
Selbsthilfe insgesamt. Informationen und Austausch sucht
man heute lberwiegend im Internet und Uber soziale
Medien. Hier findet jeder 24 Stunden pro Tag und sieben
Tage in der Woche Antworten auf Fragen, Fachliteratur
zu allen Themen, Austausch unter Betroffenen und die
Maglichkeit, Probleme oder Erfolge mit anderen zu tei-
len. Das Sternchenforum, das inzwischen Uiber zehn Jahre
existiert, ist eine Erfolgsgeschichte virtueller Selbsthilfe.
Hier finden Eltern wie Erwachsene nicht nur Erfahrungen
und Tipps, sondern auch Trost oder emotionale Stirkung.
Die Wissensdatenbank Internet ist gigantisch und wachst
taglich. Sie ist durch mobile Endgeréte liberall zugédnglich.
Heute stellt eher die Fille der Informationen und Mdglich-
keiten die Herausforderung dar. In den ersten Jahrzehnten
der ASBH war dies ganz anders und man musste oft weit
reisen, um einen Fachvortrag zu Spina bifida oder Hydro-
cephalus zu héren. Der Austausch mit anderen Eltern im
Umkreis war die wichtigste Informationsquelle neben dem
ASBH-Brief. Heute findet man (iber Google mehr als drei
Millionen Ergebnisse zu Spina bifida und fast vier Millionen
zu Hydrocephalus.

Die neuen Medien verdndern unsere Kommunikation
und das Informationszeitalter wird immer schnelllebiger.
Arbeitsplatze, Gesetze, Politik, Technik verdndern sich
zunehmend schneller, und der soeben neu erworbene PC
ist im Grunde schon veraltet, wenn man damit zu Hause
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ankommt. Die verdnderten gesellschaftlichen Rahmenbe-
dingungen haben Auswirkungen auch auf ehrenamtliche
Strukturen, Selbsthilfe und Vereine. Kontakte werden
unverbindlicher, und es wollen immer weniger Menschen
an Vereine anschlieBen, die als Gemeinschaft auf Dauer
angelegt sind. Man pflegt Kontakte mehr tber Internet-
foren oder Facebookgruppen, die man bei Bedarf nutzen
und jederzeit wieder verlassen kann. Der Facebookfreund/
die Facebookfreundin ist mit dem Freund/der Freundin aus
dem realen Leben nicht mehr zu vergleichen. Immer mehr
Selbsthilfegruppen der ASBH berichten, dass zu Stamm-
tischen und Treffen kaum neue Familien oder Erwachsene
kommen. Vielerorts treffen sich Giberwiegend Eltern ldngst
erwachsener Kinder, deren Zusammenhalt immer noch da
ist, wenn die ,Kinder" langst ausgezogen sind.

Der Bundesvorstand hatte das Thema daher schon mehr-
fach und unter verschiedenen Aspekten auf seiner Agen-
da. Auf der Klausurtagung vom 3. - 5. Méarz 2017
wurde das aktuell erschienene Strategiepapier ,Demo-
graphischer Wandel und Selbsthilfe" der BAG Selbsthilfe
genutzt, um sich mit der Zukunft unserer Selbsthilfear-
beit zu befassen.

Die Herausforderung, der sich nicht nur der Bundesvor-
stand stellen muss und wird, liegt darin, die Publikati-
onen, Veranstaltungen, Aktivitaten, Offentlichkeitsarbeit
und Kommunikation immer wieder anzupassen, denn die
Zukunft wird nicht mehr die Verlangerung der Vergangen-
heit sein. Das Strategiepapier der BAG Selbsthilfe ist die
Zusammenfassung aus einer Befragung der Mitgliedsver-
bande zu Alterung, Nachfolge und Generationswechsel. Die
hier festgehaltenen Aussagen treffen fiir die ASBH weit-
gehend zu und mussen bei der Weiterentwicklung von der
Elterninitiative zum Gesamtverein fiir alle Altersgruppen
beriicksichtigt werden:

Der demographische Wandel strukturiert sich in drei
Facetten, die stets im Blick gehalten werden sollten:
Weniger”, ,Bunter” und ,Alter".

Da wir auf kein Erfahrungswissen zuriickgreifen kénnen,
bleibt die Herausforderung, Gestaltungsideen fiir eine
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Gesellschaft zu entwickeln, die es so noch nicht ge-geben
hat. Die Zukunft ist daher nicht mehr die bloBe Verldnge-
rung der Vergangenheit.

Die Verdichtung der Arbeitswelt und der damit einherge-
hende hohe Fachkriftebedarf werden der Gesundheit am
Arbeitsplatz einen hohen Stellenwert zukommen lassen.
Um diese Gesundheit zu erhalten, werden viele Akteure des
Gesundheitswesens mit ihrem Wissen im Betrieb beitra-
gen. Aber auch Menschen mit Handicaps werden zu einer
bedeutenden Ressource im Wettbewerb um Fachkrdifte.

Um der Bedeutung der sozialen Medien Rechnung zu tra-
gen, setzt die ASBH-Selbsthilfe gGmbH mit Férderung des
BMG seit 01.02.2017 das Projekt ,Selbsthilfe 4.0 - neue
Medien als Chance nutzen" um.

2.3. Projekt Erwachsenenversorgung und MZEB

Die ASBH vertritt heute weitaus mehr erwachsene Mit-
glieder und auch immer mehr Menschen im Lebensalter
U30, 040, 050. Wahrend die Zahl der Neugeborenen
infolge von Pranataldiagnostik ricklaufig sind, werden
Menschen mit Spina bifida und Hydrocephalus infolge der
verbesserten gesundheitlichen Versorgung alter. Dies stellt
sowohl die medizinische Versorgung als auch die Selbsthil-
fe vor Herausforderungen. Denn mit dem Erwachsen- und
Alterwerden sind die Lebenssituationen und die gesund-
heitlichen Einschrankungen weit unterschiedlicher als bei
Kindern. Hinzu kommt Herausforderung von Transition bei
der Uberleitung von der Padiatrie (SPZ) in die Erwachse-
nenmedizin und im héheren Lebensalter das Alter- und
Altwerden mit (komplexer) Behinderung.
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Ein Arbeitsschwerpunkt der ASBH-Selbsthilfe gGmbH im
Berichtszeitraum war der Abschluss des vom Bundesmini-
sterium fiir Gesundheit geférderten Projekts ,Medizinische
Versorgung erwachsener Menschen mit Spina bifida und
Hydrocephalus - welche Strukturen brauchen Patientinnen
bzw. Patienten?" zum 31.12.2016. Das Projekt wurde zum
01.01.2015 begonnen und startete mit einer Befragung von
Menschen mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus ab 16
Jahren zu ihrer gesundheitlichen und Versorgungssituation
bezogen auf das IST und das SOLL. Fragen zur Lebenssi-
tuation wurden einbezogen (Wohnen, Beruf, Lebenszu-
friedenheit, Freizeitgestaltung, Pflege etc.), da Gesundheit
und Medizin im Lebenszusammenhang zu sehen sind. Da
die Befragung 2015 mit mehr als 400 ausgefillten Fragen-
bogen sowohl qualitativ als auch quantitativ die Erwar-
tungen ubertraf und die vorliegende Datenmenge eine
vertiefte Auswertung lohnend machte, wurde ein Antrag
auf Verlangerung des Projekts gestellt. Diese wurde geneh-
migt und die Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse
wurde in einem Abschlussbericht im Dezember 2016 verof-
fentlicht. Die vorhandenen Daten ermdglich nun liber das
Projektende hinaus Analysen zu verschiedenen Lebensbe-
reichen Erwachsener bei Spina bifida und Hydrocephalus.

Die Quintessenz aus der Befragung lautet: Spezialisierte
medizinische Zentren allein werden dem Bedarf der Pati-
entinnen und Patienten nicht gerecht. Die Bedeutung der
niedergelassenen, wohnortnahen Arztinnen und Arzte
hat den gleichen Stellenwert wie spezialisierte Einrich-
tungen. Die Herausforderung fiir eine patientengerechte
Versorgung liegt also in der Vernetzung der niedergelas-
senen Haus- und Fachérzte mit Spezialeinrichtungen. Die
Zufriedenheit mit der Versorgungssituation war mit der
Schulnote 2- lberraschend hoch. Die Ergebnisse stimmen
mit der Studie der Universitat Osnabriick zur Versorgungs-
forschung aus 2014 Uberein.

Der Abschlussbericht wurde mit ASBH-Kompass 1/2017
allen Mitgliedern und Lesern zugeschickt. Er ist ferner
mit einem Versorgungskonzept aus Patientensicht auf der
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ASBH-Homepage verdffentlicht: www.asbh.de - Fachbei-
trdge - Behandlungsmdglichkeiten fir Erwachsene.

Parallel zum Projekt erhielten die ersten Medizinischen
Zentren fiir Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung (MZEB) die Zulassung und nahmen ihre
Arbeit auf. Die Verbesserung der Versorgungssituation war
im Koalitionsvertrag vereinbart und die Gesetzesanderung
mit Schaffung des neuen § 119c im SGB V ermdglicht mit
Zulassung als MZEB eine spezialisierte Versorgung. Bei der
Befragung war diese Anderung bei den Patientinnen und
Patienten noch kaum bekannt. Der wissenschaftliche Beirat
begleitete die Griindungsphase mit Workshops im Vorfeld
der wissenschaftlichen Tagung. Ziel ist eine Vernetzung
und der fachliche Austausch. Informationen tiber MZEB
werden im ASBH-Kompass und auf der Homepage unter
Fachbeitrige (Behandlungsmdéglichkeiten fiir Erwachsene)
veroffentlicht.

2.4, Satzungsanderungen

2015 hatte der Bundesvorstand das gesamte Regelwerk
der ASBH von der Ehrenordnung tiber die Finanz- und
Geschidftsordnungen bis zur Satzung (berarbeitet. Die
Ordnungen wurden so weit wie mdglich vereinheitlicht,
verschlankt und der gelebten Praxis angepasst. Auch
Anderungen der Bundessatzung waren erforderlich, z. B.
bei der Mitgliedschaft. Die Mitgliedschaft von Familien ist
in der ASBH pragend. Sie ist seit der Griindung des Vereins
bewusst gewollt, denn Behinderung muss systemisch ver-
standen werden und betrifft immer die gesamte Familie.
In der Satzung war dieser Grundsatz jedoch noch nicht
verankert. Diese und andere formale Anpassungen wurden
im Berichtszeitraum verdffentlicht, mit Selbsthilfegrup-
pen, Landesverbianden und Mitgliedern diskutiert und am
24.09.2016 in Essen beschlossen.

Eine richtungsweisende Entscheidung der Mitgliederver-
sammlung im September 2016 war der Beschluss, dass die
Familienmitgliedschaft von Kindern tiber ihre Eltern mit 18
Jahren endet. Die Leistungen fiir Mitglieder (z. B. kostenlose
Erstberatung durch einen Kooperationsanwalt) kénnen nur
noch in Anspruch genommen werden, wenn eine eigene
Mitgliedschaft besteht. Die Eltern konnen die Mitgliedschaft
dann auf ihre erwachsenen Kinder tibergehen lassen oder
diese schlieBen eine zusitzliche Mitgliedschaft. Die Bei-
tragsordnung mit reduzierten Mitgliedsbeitrigen (12,00 EUR
Jahresbeitrag flr Menschen, die in einer WfoM beschaftigt
sind) will gerade die Mitgliedschaft Erwachsener mit Spina
bifida und Hydrocephalus ermdglichen, wenn der finanzielle
Spielraum behinderungsbedingt eingeschrinkt ist.

2.5. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress

Der 3. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress vom 5. bis 6.
Mai 2017 in Hannover machte mit den Vortragsthemen im
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Anschluss an das 50jahrige ASBH-Jubildum deutlich, an wel-
chem Punkt der medizinischen, therapeutischen und gesell-
schaftlichen Entwicklung wir in Deutschland heute stehen:
Erwachsene, Teilhabe, Familie, Beruf, operative Therapieopti-
onen bei Blase und Darm, Erwartungen an die medizinische
Versorgung aus Erwachsenensicht, Rechtsanspriiche und ein
personlicher Einblick in die andere Realitat des Hydrocephalus
waren die interdisziplindren Themen, welche die zwei Kon-
gresstage mit einem kompakten Vortragsprogramm schnell
voriiberfliegen lieBen. Dr. Reinhold Cremer gab mit seinem
Vortrag ,Fliichtlinge mit Spina bifida" aber auch einen kleinen
Einblick, der deutlich machte, dass unser Versorgungsstan-
dard nicht selbstverstandlich ist. In anderen Landern geht
es, wie in der ASBH bei ihrer Griindung 1966, noch um die
medizinische Erstversorgung und das Uberleben der Kinder. In
Deutschland betreffen medizinische Themen heute dagegen
Verbesserungen in der Lebensqualitat und —perspektive, wie
insbesondere die Vortrage von Frau Prof. Rohrmann (operative
Therapie bei Blase und Darm) und Prof. Dr. Haberl (prinatale
Operationen bei Spina bifida) deutlich machten.

Der Kongress machte deutlich, dass groBe Herausforde-
rungen der Gegenwart fiir die ASBH in der gleichberech-
tigten Teilhabe und gesellschaftlichen Inklusion liegen.
Das Ziel der Inklusion ist durch den heutigen Stand in
Medizin, Therapie, Pflege und Hilfsmitteln wie durch
gesetzliche Rahmenbedingungen (UN-Konvention, Bun-
desteilhabegesetz) mdglich geworden. Der Anfang ist
gemacht, aber die Umsetzung in der Praxis ist noch ein
langer Weg, den die ASBH mitgestalten méchte. Das
Projekt der ASBH Hamburg zur ambulanten Begleitung
und Betreuung Erwachsener zeigte exemplarisch, dass es
trotz Anspriichen, Forderstrukturen und Unterstiitzung
noch viele Defizite gibt. Die individuell passenden Hilfen
zu finden und zu bekommen, ist fiir viele ein Kraftakt,
der die Kluft zwischen Theorie und Praxis deutlich
macht.

Der ASBH-Kongress ist die einzige bundesweite Fort-
bildungsveranstaltung fiir Betroffene und Angehdorige.
Er wird seit 2014 angeboten, und findet seit 2015 alle
zwei Jahre statt. Inhaltlich steht die laienverstandliche
Vermittlung von Fachwissen zu allen Bereichen, die Spina
bifida und Hydrocephalus betreffen, im Mittelpunkt. Auch
Erfahrungsberichte werden aufgenommen und beeindru-
cken das Auditorium immer wieder mit einer anderen,
personlichen und individuellen Sicht auf das Leben mit
Spina bifida oder Hydrocephalus. Fachleute nahmen
ebenfalls wieder teil, und neben dem vermittelten Wissen
ist der Austausch zwischen Eltern, Erwachsenen, Arzten,
Therapeuten, Ausstellern und allen, denen Lebensquali-
tdt und Lebensfreude mit Handicap ein Anliegen ist, ein
wichtiges Ziel. Dies wurde auch 2016 erreicht, und die
Pausen waren daher ebenso wichtig wie die Vortrage.
Der intensive Austausch, viele Kontakte und Gesprache
machten den Kongress zu einer erfolgreichen ASBH-Ver-
anstaltung, auch wenn die Teilnehmerzahl gegeniiber den
ersten beiden sehr gut besuchten Kongressen (2014: 300
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Teilnehmer, 2015: 150 Teilnehmer, 2017: 110 Teilnehmer)
riickldufig war.

Der 4. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress wird 2019
stattfinden. Beim Call for Abstracts im Friihjahr 2018
kénnen wieder alle Fachleute (auch die in eigener Sache)
Vortrage zu allen Fachgebieten einreichen.

2.6. Pflegestarkungsgesetz Il
- erster Online Ratgeber

Das Pflegestarkungsgesetz Il brachte zum 01.01.2017
grundsatzliche Anderungen im Begriff der Pflegebediirf-
tigkeit und infolgedessen ebenso in der Begutachtung.
Da Pflege, Pflegestufe (seit 2017 Pflegegrad) und Pflege-
begutachtung zentrale Themen fiir viele Mitglieder sind,
wurden die Neuerungen im ASBH-Kompass 2016 bereits
aufgegriffen. Die neue Definition des Pflegebegriffs wurde
durch die Zunahme von Altersdemenz in unserer Gesell-
schaft notwendig. Er definiert Pflegebedirftigkeit nicht
langer durch korperliche Pflege, sondern umfasst nun auch
Unterstiitzungsbedarf bei kognitiven Beeintrachtigungen
und Verhalten. Damit findet der Hydrocephalus in der Pfle-
geversicherung nun besser Beriicksichtigung.

Um iiber die wichtigen Anderungen zu informieren,
wurde im Dezember 2016 der erste Online-Ratgeber
der ASBH herausgegeben. Die ldee entstand aus den
positiven Erfahrungen mit der Multimediabroschiire der
ASBH, die 2015 als Online-Broschiire sehr gut ange-
nommen wurde. Der Ratgeber ,Pflege und Pflegegrad”
aktualisiert und ersetzt den alten ASBH-Ratgeber ,Pfle-
ge und Pflegestufe bei Spina bifida und Hydrocephalus.”
Er bietet eine Ubersicht iiber die Module und Neurege-
lungen im PSG I, hdufige Fragen, Besonderheiten bei
der Begutachtung von Kindern, Tipps fiir den Gutach-
terbesuch, zusatzliche Betreuungsleistungen und einen
Selbsteinschatzungsbogen zum Ausfiillen. Er ist online
zuganglich und somit Uberall, wo ein Endgerdt und
Internet vorhanden sind.
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Die Autoren sind ausgewiesene Experten im Sozialrecht
auch durch die Beratung und Verfahren flir ASBH-Mit-
glieder:

e Christian Au LL.M., Rechtsanwalt und Fachanwalt fiir
Sozialrecht, ASBH Bundesvorsitzender 2009 - 2013

® Henriette Wojciechowski, Rentenberaterin und Kanzlei-
managerin in der Rechtsanwaltskanzlei Au, Mitglied im
ASBH Bundesvorstand

Der Ratgeber ist online abrufbar:
http://asbh.de/pflege-ratgeber/

Er umfasst:

® Link zum Online-Ratgeber

* PDF-Download

® Download der Excel-Tabelle ,Selbsteinschatzung”
zum Ratgeber

Die Zugriffszahlen belegen, dass der Ratgeber gerade im
Dezember vor Inkrafttreten des Pflegestarkungsgesetz Il mit
der Bekanntmachung tber den ASBH-Kompass, Newsletter
und Pressemitteilung eine gute Verbreitung gefunden hat:

Dezember 2016:
Januar 2017:
Februar 2017:

1.443 Zugriffe
307 Zugriffe
125 Zugriffe

Das Medium Internet ist fiir Fachpublikationen also durch-
aus eine Alternative, da im Printbereich der Fachliteratur
zur Spina bifida und Hydrocephalus eine Verbreitung von
2.000 Exemplaren nicht realistisch ist. Gedruckte Publika-
tionen erfordern aber Lagerhaltung, Versand und Verwal-
tungsaufwand. Dieses wird fiir die ASBH vom Dienstlei-
stungszentrum des Josefsheims als WfbM umgesetzt, so
dass die gedruckten Ratgeber hier Arbeitsplatze sichern.
Insofern behalten Papier und Druck ihren Wert.
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2.7. Publikationen

Mit unseren Publikationen erreicht die ASBH nicht nur
Mitglieder, sondern eine breite Offentlichkeit. Ziel ist es,
ein Bewusstsein fiir Spina bifida und Hydrocephalus zu
schaffen. Im Berichtszeitraum sind folgende Publikationen
erschienen:

e Vier Ausgaben unserer Vereinszeitschrift
ASBH-Kompass

e ASBH-Jahreskalender mit Terminiibersicht 2017
(Beilage ASBH-Brief 4/2016)

e ASBH-Stundenplan (Beilage ASBH-Kompass 2/2017)
e Postkarte Falschparker (Nachdruck)

e ASBH Online-Ratgeber ,Pflege und Pflegegrad”
(Dezember 2016)

® Postkarte zum Online-Ratgeber
(Beilage ASBH-Kompass 1/2017)

e Weihnachtskarte fiir Spender und ehrenamtliche
Mitarbeiter

e Prisentationsmappe (Nachdruck)

® Abschlussbericht zum Projekt ,Medizinische Versor-
gung erwachsener Menschen mit Spina bifida und
Hydrocephalus - welche Strukturen brauchen Pati-
entinnen bzw. Patienten?" (Beilage ASBH-Kompass
1/2017)

® 12 Newsletter (Mitglieder, Partner, Verbinde)

Daneben gab es zahlreiche Verdffentlichungen in externen
Medien, die lber Spina bifida, Hydrocephalus oder die
ASBH berichteten.

Die bislang erfolgreichste Publikation der ASBH ist die Falschpar-
kerpostkarte. Sie ist in der dritten Auflage erschienen und wurde
schon mehr als 20.000mal bestellt.
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2.8. Veranstaltungen

Allein auf Bundesebene bot die ASBH 11 Veranstaltungen
fiir Eltern, Familien, Kinder, Jugendliche und Erwachsene
mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus an. Wir erreich-
ten damit insgesamt mehr als 350 Personen aus verschie-
denen Alters- und Zielgruppen. Nimmt man die regionalen
Veranstaltungen hinzu, von denen teilweise im ASBH-
Kompass berichtet wurde, so vervielfacht sich diese Zahl.

Veranstaltungen auf Bundesebene im Berichtszeitraum
waren:

e Selbstandigkeitsfreizeit fiir Jugendliche
08. - 15.08.2016 24217 Schénberger Strand,
Schleswig-Holstein
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus von 13 - 20 Jahre

¢ Mitgliederversammlung
24.09.2016, in 45138 Essen, NRW
Fiir alle ASBH-Mitglieder

e Festakt zum Jubildum 50 Jahre ASBH
in 45138 Essen, NRW
Fiir alle ASBH-Mitglieder, Partner, Foérderer,
Wegbegleiter

¢ Helfen, Stirken, Begleiten - Regionalschulungen Siid
und Nord
Schulung fiir ehrenamtliche Beratung in der Selbsthilfe
Die beiden Schulungen wurden abgesagt,
da die Mindestteilnehmerzahl nicht erreicht wurde.

¢ Netzwerk Hydrocephalus
04. - 06.11.2016 in 55116 Mainz, Rheinland-Pfalz
Fiir ehrenamtliche MitarbeiterInnen
(Ansprechpartner Hydrocephalus) in den
Selbsthilfegruppen

e Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats
18. - 19.11.2016 in 36041 Fulda, Hessen
Fiir Fachpersonen

¢ 3. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress
05. - 06.05.2017 in 30880 Hannover, Niedersachsen

¢ Young Point - Treffpunkt Selbstbestimmung
25. - 28.05.2017 in 48151 Miinster NRW
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene
von 16 - 30 Jahre

¢ Ein gelungener Alltag - fiir Jugendliche und
Erwachsene
09. - 11.06.2017 in 53639 Kdnigswinter, NRW
Das neue Schulungsangebot wurde abgesagt,
da die Mindestteilnehmerzahl nicht erreicht wurde.
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e ASBH-Selbsthilfetagung
23. - 25.06.2017 in 53604 Bad Honnef, NRW
Schulung fiir alle, die sich ehrenamtlich in der ASBH
engagieren oder engagieren mochten.

e Selbstiandigkeitsfreizeit fiir Erwachsene
18.06.- 26.06.2017 in Alling, Bayern

3. Finanzierung

Neben Mitgliedsbeitragen, Spenden und BuBgeldern haben
viele Mittelgeber die hier kurz vorgestellten Veranstal-
tungen, Publikationen und Projekte ermdglicht.

3.1. Selbsthilfeforderung der Krankenkassen
GKV Pauschalforderung

Eine wichtige S3ule der Finanzierung bleibt die Selbst-
hilfeférderung der gesetzlichen Krankenversicherung. Die
gemeinniitzige Arbeit der ASBH auf Bundesebene wurde
2016 in Hohe von 55.000,00 EUR unterstiitzt tber die
kasseniibergreifende Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen
Krankenversicherung nach § 20h SGB V.

Der GKV-Gemeinschaftsforderung Bund gehdren an:

Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek)
AOK Bundesverband GbR

BKK Dachverband e. V.

IKK e. V.

Knappschaft

Sozialversicherung fiir Landwirtschaft,
Forsten und Gartenbau

Auch Landesverbande und Selbsthilfegruppen der ASBH
erhalten Zuschiisse {ber die Selbsthilfeforderung der
Gesetzlichen Krankenkassen, die auf Bundes-, Landes- und
Ortsebene ehren- wie hauptamtliche Selbsthilfeorganisati-
onen unterstitzt.

vdek
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GKV Projektférderung

Ferner wurden Projekte durch folgende Krankenkassen
gefordert:

AOK Bundesverband

Barmer GEK

BKK Dachverband

DAK Gesundheit

Kaufminnische Krankenkasse (KKH)

Kaufmannische
m Krankenkasse

Weitere Projekte wurden ermdglicht mit der Férderung
von:

AKTION MENSCH
Bundesministerium fiir Gesundheit
Helmut John Stiftung Il

Lotterie GliicksSpirale

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Helmut John Stiftungli

‘_y?mfi?:.mh.;_-.rﬁmf?ﬁ:’
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3.2. Spender und Fordermitglieder

Nehmen fiillt die Hande.
Geben fiillt das Herz.

Die ASBH ist zur Erflillung ihrer satzungsgeméBen Aufga-
ben auf Spenden angewiesen. Wir danken deshalb allen
Spenderinnen und Spendern herzlich fir ihre Unterstiit-
zung. Ohne Spenden kdnnte die ASBH ihre Veranstal-
tungen, Publikationen und Aktivitaten fiir Familien, Kinder,
Jugendliche und Erwachsene nicht umsetzen. Wir danken
deshalb allen Spendern, Férdermitgliedern und Mitglie-
dern, die ihren Mitgliedsbeitrag um eine Spende erhéhen.

3.3. Sponsoring

Folgende Firmen unterstiitzen als Partner der Wirtschaft
unsere gemeinniitzige Arbeit

4M Medical GmbH

B. Braun Aesculap AG /

Christoph Miethke GmbH & Co.KG
Coloplast GmbH

GesundHeits GmbH Deutschland (GHD)
Gottinger Handelshaus OHG
Grachtenhaus Apotheke

Hollister Incorporated

Incocare Gunhild Vieler GmbH
Johnson & Johnson Medical GmbH
- DePuy Synthes Codman Neuro
PubliCare GmbH

SIEWA Homecare

Teleflex Medical

4Mee Medical

GHD|Gesund Heﬁs
GmbH Deutschland

PubliCare| (1)

SIEWA

% Coloplast Homecare
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3.4. Werbung

Folgende Unternehmen unterstiitzten die ASBH durch
Werbung in der Vereinszeitschrift oder auf Veranstal-
tungen:

Assistenz.de

Medtronic GmbH

noma-med GmbH

REHACARE
Theodor-Schifer-Berufsbildungswerk
Wellspect HealthCare GmbH

4, Dank

Wir danken allen, die uns bei unserer Arbeit unterstiitzt
und diese damit erst ermdglicht haben. Nicht nur im
Berichtszeitraum, sondern seit Griindung der ASBH 1966.
Im 51. Jahr der ASBH haben es schon zwei Generationen
mit viel Zeit, Engagement und finanziellen Mitteln ermog-
licht, dass es fiir Spina bifida und Hydrocephalus heute
ein Netzwerk an Hilfen der verschiedensten Art und eine
Gemeinschaft in der Selbsthilfe gibt. Die vielen ehrenamt-
lichen Stunden, die auf Bundes-, Landes- und Ortsebene
der ASBH geschenkt wurden und werden - wir kdnnen gar
nicht alle Personengruppen nennen, aber wir wissen: Alle
gemeinsam tragen die ASBH. Vom einzelnen Mitglied bis zu
Fachleuten oder Mittelgebern. Und sicher gibt es auch die
stillen Helfer, von denen wir gar nichts erfahren: Nachbarn,
die Familien unterstiitzen, Freunde, die zur Seite stehen,
Lehrer, die offen sind fiir besondere Kinder, Menschen,
die anderen ber die ASBH berichten ...... An dieser Stelle
bedanken wir uns dafiir herzlich! Denn:

Mit nur einer Hand lasst sich kein Knoten kniipfen.
Sprichwort

Anne Goring
Vorsitzende

llona Schlegel
Geschaftsfiihrerin
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5. Impressum/Kontakt

Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida
und Hydrocephalus e. V. (ASBH)
Grafenhof 5

44137 Dortmund <\ LEg
o <
Tel: 0231 861050-0

Fax: 0231 861050-50

W
&)x\.
%, s

Geschiftszeiten:
Mo - Do: 08.00 - 12.00 Uhr
Fr: 08.00 - 11.30 Uhr

>
%,

9 4 . o
Sificta und W%

Homepage: www.asbh.de

Spendenkonto:

ASBH e. V.

IBAN: DEO8 4455 0045 0000 000125
WELADED1ISL (Sparkasse Iserlohn)

Onlinespende iiber
www.asbh.de

Wir bringen Menschen zusammen

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydro-
cephalus e.V. (ASBH) setzt sich als bundesweite
Selbsthilfeorganisation seit 1966 fiir Menschen mit
Spina bifida und/oder Hydrocephalus, ihre Angehori-
gen und Freunde ein. Die ASBH bietet in mehr als 50
Selbsthilfegruppen und Gesprachskreisen vor Ort die
Méglichkeit, sich zu informieren, auszutauschen und
zu engagieren.

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5

44137 Dortmund

Tel: 0231 861050-0
Fax: 0231 861050-50
Mail: asbh@asbh.de
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Was hat die ASBH in einem Jahr gemacht?

Zusammenfassung in leichter Sprache

Wir kbnnen nicht alles aufschreiben. Aber ein paar wichtige
Dinge. Mehr kann man lesen, wenn man die letzten vier
Magazine der ASBH nimmt. Oder auf die Homepage schaut.

Leider hat die ASBH im Jahr 2017 weniger Mitglieder als im
Jahr 2016. Aber dafiir gibt es bei der ASBH viele Menschen,
die sehr lange Mitglied sind. Das ist gut fiir die ASBH. Und
die ASBH hat viele Menschen die helfen und mitmachen.
Die ASBH hat 37 neue Mitglieder dazu bekommen. Ins-
gesamt sind es ungefdhr 7.500 Menschen, die die ASBH
vertritt. Das sind auch Spender, Freunde, Arzte, Fachleute.
Dariiber freut sich die ASBH. Die meisten Mitglieder sind
Familien mit Kindern. Sie haben ein oder mehrere behin-
derte Kinder. Irgendwann sind die Kinder erwachsen. Dann
kénnen sie Mitglied bei der ASBH werden. Das mochte die
ASBH unterstiitzen.

Letztes Jahr ist die ASBH 50 Jahre alt geworden. Das wurde
ganz groB gefeiert. Am 24. September 2016 im Hotel Franz
in Essen. Das Programm auf der Feier war toll. Es gab Reden
und Lustiges (Kabarett). Es wurden auch Mitglieder geehrt.
Weil sie schon sehr lange bei der ASBH dabei sind. Mehr
als 30 Jahre lang. Einige kennen die ASBH schon, seitdem
sie gegriindet wurde. Zum Gliick gibt es den medizinischen
Fortschritt. Dadurch kdnnen Menschen mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus langer leben. Sie werden 3lter als
friiher. Friiner hat die ASBH um das Uberleben der Kinder
gekdmpft. Heute hat die ASBH andere Ziele. Es geht auch
um Schule, Ausbildung, Beruf, Wohnen, Partnerschaft,
Sport, Reisen und Alter. Heute geht es nicht nur um
Gesundheit. Heute geht es auch darum, wie gut man lebt.

Auf der Jubildumsfeier gab es besondere Gaste. Zwei Ver-
treter der Internationalen Organisation fiir Spina bifida
und Hydrocephalus waren da. Dariiber hat sich die ASBH
sehr gefreut. Aber leider gibt es in anderen Lindern viele
Menschen mit Spina bifida und Hydrocephalus, denen es
nicht so gut geht. Sie haben kaum Uberlebenschancen -
wie damals in Deutschland, als die ASBH gegriindet wurde.
Besonders in armen Landern ist das so.

Die ASBH hat immer weniger Familien mit Babys. Das liegt
an den Geburtenzahlen in Deutschland. Es gibt weniger
Babys mit Spina bifida und Hydrocephalus, die auf die Welt
kommen. Es ist heute vieles anders, nicht nur fiir die ASBH.
Die meisten Leute suchen im Internet nach Informatio-
nen. Im Internet gibt es eine Menge an Informationen, die
weiterhelfen konnen. Die Informationen stehen immer zur
Verfligung. Rund um die Uhr. Viele Mitglieder benutzen das
Sternchenforum. Dort kénnen sie auch Hilfe finden. Das
Sternchenforum gibt es schon seit 10 Jahren. Friiher musste
man fiir Informationen Uber Spina bifida und Hydroce-
phalus weit fahren. Es gab Treffen fiir Eltern. Heute ist das

nicht mehr so. Die neuen Medien (Internet) verandern unser
Leben. Man trifft sich nicht mehr personlich, um miteinan-
der zu sprechen. Wie friiher. Man schreibt sich lieber liber
das Internet. Bei Facebook oder in Internetforen. Es kommen
weniger Leute zu Stammtischen oder Veranstaltungen. Aber
oft treffen sich die Eltern von damals, auch wenn die Kinder
schon ldngst erwachsen sind. Hier muss die ASBH mit der
Zeit mitgehen. Und auch viele Informationen lber das Inter-
net bekannt machen. Die neuen Medien helfen ja auch viel.
Damit die Selbsthilfe weiterhin fiir alle da ist.

Menschen mit Spina bifida oder Hydrocephalus werden
heute alter als friiher. Das merkt auch die ASBH. Es gibt
mehr erwachsene Mitglieder als friiher. Das liegt an dem
Fortschritt der Medizin. Dadurch kdnnen Menschen mit
Behinderungen langer leben und alt werden. Und wenn man
alt wird, gibt es neue Probleme. Dann treten Krankheiten
auf, die man nur bekommt, wenn man alt wird. Die ASBH
mochte hierbei helfen. Fiir Kinder mit Spina bifida oder
Hydrocephalus gibt es spezielle Krankenhduser. Dort wird
ihnen geholfen. Fir Erwachsene gab es sowas nicht. Das hat
sich gedndert. Es gibt ein neues Gesetz. Dadurch gibt es auch
Krankenhduser flr erwachsene behinderte Menschen.

Deswegen hat die ASBH ihre Mitglieder gefragt, welche
Arzte sie brauchen, um gesund zu bleiben. Sie hat auch
andere Dinge gefragt. Uber die Zufriedenheit mit dem
Leben, Wohnen oder tiber die Arbeit. Und noch viele andere
Themen. Es gab viele Riickmeldungen. Dadurch konnte die
ASBH sehr viele Informationen auswerten. Alle Informatio-
nen und Ergebnisse wurden aufgeschrieben. Das Geschrie-
bene nennt sich Abschlussbericht. Hier kann man alles zu
der Befragung nachlesen. Der Bericht ist im Internet zu
finden und alle Mitglieder haben ihn bekommen.

In diesem Jahr gab es wieder einen ASBH-Kongress. Dieses
Mal war er in Hannover. Es gab Vortrdge zu vielen ver-
schiedenen Themen. Der ASBH-Kongress findet seit 2014
regelmaBig statt. Alle zwei Jahre. Dort wird Fachwissen fiir
Eltern und Erwachsene erklart. So dass es jeder verstehen
kann. Auch wenn er kein Arzt ist. Es gibt auch spannende
Erfahrungsberichte. Von Leuten mit Spina bifida und
Hydrocephalus. Sie erzihlen Geschichten aus ihrem Alltag.
Wie sie mit ihrer Behinderung leben.

Die ASBH hat ihren ersten Ratgeber herausgegeben, den
man nicht als Buch in die Hand nimmt, sondern im Internet
liest. Er informiert Gber das neue Pflegestirkungsgesetz.
Das Gesetz betrifft alle Menschen, die Pflege brauchen.
Es gilt seit 2017. Die Pflegestufen heiBen jetzt Pflegegrad.
Was sich gedndert hat, das kann man in dem neuen Ratge-
ber lesen. Damit alle informiert sind. Den Ratgeber haben
viele Menschen am Computer angeschaut.
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Wohnprojekt ASBH und

Josefsheim Bigge in Dortmund

In Ausgabe 1/2017 und 2/2017 des ASBH-Kompass hatten
wir das gemeinsame Wohnprojekt vorgestellt.

Die Idee: bedarfsgerechtes Wohnen bei Behinderung mal
dezentral und von den individuellen Bedarfen anzuge-
hen. Mit denjenigen, die passenden Wohnraum in und
um Dortmund suchen, wird der Bedarf ermittelt, und
je nachdem, wie dieser aussieht, wird ein Wohnprojekt
umgesetzt: Mit einzelnen Wohnungen, kleineren Wohn-
einheiten oder einem Objekt bis maximal 24 Platzen.

Es haben sich allerdings nur sechs Interessenten gemel-
det, und drei Fragenbdgen zum individuellen Bedarf
haben wir erhalten. Diese Resonanz ist zu gering, um
(zum jetzigen Zeitpunkt) eine Infoveranstaltung zu pla-
nen und das Projekt wie angedacht umsetzen zu kdnnen.

Das Josefsheim Bigge und die ASBH haben bei der Projekt-
besprechung im August deshalb entschieden, das Konzept
(zunichst) nicht weiter zu verfolgen. Das Josefsheim Big-
ge plant jedoch weiterhin, im Raum Dortmund ein neues
ambulant betreutes Wohnangebot iber ein Bauvorhaben
zu entwickeln. Wenn es konkretere Uberlegungen oder
Umsetzungsschritte gibt, werden wir berichten.

Natirlich freuen wir uns nach wie vor lber Ihre Fragen
oder Erfahrungen zum Thema Wohnen:

Ansprechpartner:

Simon Dellwig,
simon.dellwig@asbh.de,
Tel. 0231-861 050 14,

Biirozeiten:
Mo-Do: 8.00-12.00 Uhr,
Fr: 8.00-11.30 Uhr

Ansprechpartnerin
beim Josefsheim Bigge:

Daniela Romer,
Unternehmensberatung,
d.roemer@josefsheim-bigge.de,
Tel. 02962 800 - 3060

REHACARE

INTERNATIONAL

www.rehacare.de

Internationale
Fachmesse

fiir Rehabilitation
und Pflege

40

JAHRE

1977-2017

Diisseldorf,
4.—7. Oktober 2017

Selbstbestimmt
leben

®

T

Messe
Diisseldorf
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Young Point 2017

Unter diesem Titel verbirgt sich die Selbstdndigkeitsfreizeit
tber Christi Himmelfahrt mit Kontakt, Austausch, Selbstan-
digkeitstraining und aktiver Freizeitgestaltung fiir junge
Menschen in der ASBH.

Erwachsen wird man von alleine, selbstandig nicht. Deshalb
bietet die ASBH ein verlangertes Wochenende fiir junge
Menschen, die gemeinsam ohne Eltern Freizeit gestalten
und dabei gleichzeitig Gben kdnnen, wie es mit Mobilitat,
Selbstmanagement und Pflege auBerhalb des Elternhauses
klappt. Das Team von “Freizeit ohne Barrieren e. V." (FoB)
sorgte nicht nur fir Betreuung und Pflege, sondern auch
flir ein abwechslungsreiches Programm, das die Tage wie
im Flug vergehen lieB. In diesem Jahr ging es vom 25.
- 28.05.2017 nach Miinster, und wir bekamen wieder viel
positives Feedback, das die Idee und den Wert unseres
Angebots bestatigt. Z. B. auf Facebook:

Ihr toppt auch alles - jedes mal immer besser:-)
Ich war dabei .
War wie immer eine tolle Reise.

Da bei Reisen wie dem Sprung in die Selbstindigkeit das
Kontinenzmanagement eine wichtige Rolle spielt, wurde
in diesem Jahr hier ein inhaltlicher Schwerpunkt gelegt. Es
gab einen alltagsbezogenen Workshop, in dessen Anschluss
auch Raum fir individuelle Fragen und Beratung war.

SAVE THE DATE

Young Point - Treffpunkt Selbstbestimmung

10. - 13.05.2018
Jugendherberge Berlin-Ostkreuz fiir Jugendliche und
junge Erwachsene von 16 - 30 Jahre

ASBH-KOMPASS  3|2017

Hilfe zur Selbsthilfe bei Blasen- und Darmentleerungs-
storungen

Vortrag mit praktischer Vorstellung der Hilfsmittel

1. Vorstellung von Versorgungsmaglichkeiten
und Hilfsmitteln, Einsatz und Handhabung

Einmalkatheterismus leicht gemacht
Wie bekomme ich meinen Darm in den Griff?
Gibt es Alternativen zu Windeln?

2. Pflege und Alltag managen

Allgemeine Tipps flir mehr Selbststindigkeit und Lebens-
qualitat

3. Wo finde ich Beratung und Hilfe?

An dieser Stellen herzlichen Dank
an den Referenten Denis Demir Gonzales!

Die ASBH unterstiitzt mit Selbstandigkeitsfreizei-
ten und Reiseangeboten seit vielen Jahren junge
Menschen. Wir mdchten mit diesen Angeboten
einen Beitrag zu mehr Selbststiandigkeit leisten
und den Abldseprozess vom Elternhaus unterstiit-
zen. Young Point und die Selbstandigkeitsfreizeit
flr junge Erwachsene vom 18. - 26.06.2017 in
Alling gehdren zu diesen MaBnahmen. Die beiden
Veranstaltungen wurden als Projekt ,Transition
- Unterstlitzung junger Menschen mit Behinde-
rung auf ihnrem Weg zu mehr Selbstandigkeit und
Selbstbestimmung” im Rahmen der kassenindi-
viduellen Selbsthilfeférderung der gesetzlichen
Krankenkassen nach § 20h SGBV geférdert von der

BARMER GEK
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Erfahrungsbericht
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«Epilepsie & Chiari-Malformation" (Typ2)

Ich schreibe diesen Erfahrungsbericht als Betroffene aus
tiefstem Herzen gerne, denn lhr sollt alle nicht das erle-
ben missen, was ich die letzten Wochen bzw. Monate
durchmachen musste!

Denn letztendlich doch sehr, sehr plétzlich bekam ich
anscheinend in der Nacht vom 7. auf den 8. Juli nach
circa 20 Jahren mal wieder einen epileptischen Anfall!
Ja, eine Epilepsie war bei mir zwar von Geburt an schon
grundsatzlich bekannt, aber in diesen ganzen Jahren
musste ich auch keine Medikamente mehr gegen die Epi-
lepsie nehmen. Es hat geheiBen, die Anfille hatten sich
bei mir lber die Pubertdt ausgewachsen. Doch, selbst
wenn sie das hatten, sind sie jetzt wieder da.

Die Probleme fingen mit der Diagnose Chiari-Malfor-
mation wieder an. Irgendwann bekam ich Probleme mit
Kopfdriicken, gleichzeitig ein aufgebldhtes Gefiihl des
Bauches uvm. Alles so extrem schlimm, dass ich teilweise
meinen Alltag gar nicht mehr richtig und selbstdandig wie
sonst immer erledigen konnte. Mir war immer wieder
tbel und schwindelig, und ich selbst habe auch geahnt,
dass es was mit der Chiari-Malformation bzw. eben der
Epilepsie zu tun hat.

Von Arzt zu Arzt bin ich gefahren! Sogar von mir
vom Sauerland aus, bis nach Niedersachsen zur einem
(angeblichen) Spezialisten fiir die Chiari-Malformation.
Und dann immer und immer wieder diese Schmerzen.
Und ich bin echt hart im Nehmen! Unter ihnen konnte
ich keinen klaren Gedanken mehr fassen, und keiner
konnte mir anscheinend helfen.

Und dann kam der 7. Juli! Es war ein Freitag und ich
musste zur einer sogannten vorstationdren Aufnahme
in ein Krankenhaus. Es ging mir an diesem Tag gut. Dass
es ein ziemlich anstrengender Tag wird, daran war ich
gewdhnt, es war also alles wie immer. So eine Hin- und
Herfahrt mit Aufenthalt in Minster nimmt nun mal
einen ganzen Tag in Anspruch in meinem Falll Und
eigentlich hatte ich an dem darauf folgenden Montag in
Minster einen kleinen Eingriff gehabt.

Doch zu dem kam es nicht, denn dann bekam ich in der
Nacht zu Samstag plotzlich diesen epileptischen Anfall!
In meinem Fall wohl ausgel6st, durch das Zusammenspiel
von der Chiari-Malformation und der Epilepsie. .... Aber
zurlick zum 08.07: Ich bin an dem Morgen zwar erstmal
ganz normal und als sei nichts geschehen aufgewacht,
doch habe ich sehr schnell gemerkt, dass das nicht der
Fall war. Habe aber nicht so schnell realisiert, was genau

eigentlich passiert war. Als ich dann so langsam wach
wurde und die Bettdecke wegnahm, sah ich dann, dass
ich mich eingendsst hatte, einen Teil meiner blauen Fle-
cken, und - und das war sowohl das Schlimmste als auch
das Kurioseste daran - dass ich mit einer Art Metallbiugel
und einem Spiilschwamm aufgewacht bin.

Doch zuerst war ich so verwirrt als ich aufwachte, dass
ich nicht nur meinen Vater anrief und ihn bat vom
Ruhrgebiet zur mir ins Sauerland zu kommen, sondern
auch die Polizei, da ich vor allem aufgrund des Spiil-
schwamms und des Metallstabs im meinem Bett irgend-
wie im ersten Moment nicht nur dachte, es sei bei mir
eingebrochen worden, sondern auch eine Vergewalti-
gung fiir moglich hielt. Die Polizei konnte jedoch keine
Einbruchsspuren feststellen. AuBer meiner korperlichen
und seelischen Wunden, die ich jetzt seit dem Anfall mit
mir herumtrage bzw. getragen habe, kann man auch an
der Handbremse meines Aktivrollstuhls ganz gut sehen,
dass mein Anfall doch recht heftig gewesen sein muss.
Denn als ich an dem Morgen aufwachte, sah ich, dass die
Handbremse nahezu komplett zur Seite zeigte. Im Ver-
lauf, beim Verladen des Rollstuhls, brach der Bremshebel
dann komplett ab. Es stellte sich also letztendlich heraus
- so komisch und mysterios die ganzen Umstdnde auch
waren -, es lag tatsdchlich alles nur an diesem doofen
Krampfanfall, der also in Zusammenhang mit der Chiari-
Malformation steht!

Was folgte, waren 10 Tage im Krankenhaus mit Medi-
kamenteneinstellung, erneuten Anfallsanzeichen im
EEG, zurechtkommen miissen mit schlimmen Neben-
wirkungen der Medikamente, wie ich es zuvor noch
nie hatte (Dinge sehen, die in dem Moment nicht da
waren, als man sie gesehen hat, oder eine Briicke runter
springen wollen.). Zudem war ich zu der Zeit auch noch
dick und fett erkaltet. Ich war also doppelt und drei-
fach geschwacht. Letztendlich nehme ich jetzt morgens
eine ZONEGRAN 100mg. Eben alles nicht einfach fiir
uns Betroffene - vorallem fiir Betroffene von einer sol-
chen sog. chronisch-seltenen Erkrankung. Wenn lhr am
Austausch mit mir interessiert seid, oder Sie als Eltern
gerne noch Informationen haben mdchten, konnt Ihr
Euch oder kénnen Sie sich gerne auch liber Facebook
oder auch per Mail an mich wenden: lara.mh@web.
de. AuBerdem habe ich auch meine eigene Facebook-
Gruppe fiir Betroffene: SB, HC, CM 1 - 4 & T(ethered)
C(ord)-Betroffene.

Liebe GriiBe,
Lara Méhlenbeck
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Lena, ihre Oma und eine ganz besondere Brieffreundschaft...
Fortsetzung zu ASBH-Kompass 2/2017, Seite 18

17 und 70 Jahre - dazwischen liegt eine ganze Generation, aber die GroBeltern sind fiir die meisten Kinder ganz
besonders wichtige Menschen, mit denen sie viel verbinden und verbindet. In ASBH-Kompass 1 und 2/2017 stellten wir
Lena und ihre GroBmutter mit den Briefen vor, die Lena von ihrer Oma bekommt. Die ehemalige Yogalehrerin ist nach
einer Hirnblutung gesundheitlich eingeschrankt und kann nur schwer sprechen. Deshalb schreibt sie ihrer Enkelin mit

Spina bifida Briefe.

Teil 3 = vom Atmen, Lowen und Froschen

Liebe Sabine’ und liebe Lena,

.Iwo in one" ist sehr bequem, ein
Brief und zwei Personen.

Also, nach Jahrzehnten habe ich erst
bemerkt, dass ich gar nicht richtig
atme. Denn ich habe ,den Léwen"
probiert und dabei gemerkt, dass
atmen richtig Arbeit ist.

Nun hast du ja deine Ubung, den
.Frosch” und Lena hat als Ubung den
.Lowen" Beide Ubungen sind ziem-
lich gleich, denn bei beiden Ubungen
misst Ihr atmen. Denn die Auswahl
ist sehr clever - zuerst geht es zum
Atmen, liebe Sabine und liebe Lena.
Also, ran an den Speck, du, liebe
Sabine auf die Yogamatte und Lena
in das Bett.

Liebe Sabine und liebe Lena. Es gilt
fur dich, liebe Sabine, den ,Frosch" im
Sitzen zu machen und zuerst einmal
in dieser Froschstellung zu atmen.

Fir mich war nur wichtig, das rich-
tige Tier zu finden. Und wie gesagt,
diese Ubungen sind uralt, aber sehr
yogaverbunden.

Ich selbst habe dabei gelernt, dass
ich zwar Yoga unterrichtet habe,
aber nie eine Antwort bekommen
habe, was alles zum Yoga gehort. Es
hieB immer, Yoga ist eine Einheit.

Wie gesagt, ich habe zwar unter-
richtet, aber selten gemerkt, dass

1 Lenas Mutter

V. . n. r.: Lena Nerlich, Sabine Nerlich und Lenas Oma im Juli 2017

ich NICHT atmete. Und jetzt fange
ich wieder an, den Atem zu "gebrau-
chen”. Nirgendwo habe ich Atem
gefunden. Nicht bei der deutschen
Gymnastik oder der amerikanischen
Calisthenic.

Also ist der Atem ein Teil des Yoga.

Es ist wie ein Kurs. Der Atem bringt
uns in die Ruhe, aber jeder Mensch
hat eine Vorstellung von Ruhe. Erst,
wenn man den ,Frosch” macht und
dabei atmet, kann man die eige-
ne Vorstellung ,fiihlen", was Ruhe
bedeutet.

Und jetzt kommt Lena mit dem
LLowen" an die Reihe. Das ist eine
Sache fir das Selbst-bewusst-
sein. Hier zeigt sich, Yoga ist wirk-
lich eine Einheit. Viel Spal3 dabei.

Alles Liebe

Eure Oma
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Zum Tod von Jeffrey Tate

Am 2. Juni 2017 starb Sir Jeffrey Tate nur wenige Wochen nach seinem
74. Geburtstag pldtzlich an einem Herzinfarkt. ,Well done, Sir Jeffrey,
farewell” formulierte N24 einen Nachruf auf einen bemerkenswerten
Kiinstler und Menschen.

Die Musikwelt trauert um einen groBen Musiker, der seit 2009 Chefdi-
rigent der Symphoniker Hamburg war. Erst im April 2017 war Tate fiir
seine Verdienste um die britische Musik von Prinz William zum Ritter
geschlagen worden. Jeffrey Tate war 1943 mit Spina bifida geboren
worden. Er galt als einer der bedeutendsten Interpreten Richard Wag-
ners. Jeffrey Tate studierte zundchst Medizin und war als Augenchirurg
tatig, bevor er ein Musikstudium anschloss und seine musikalische
Laufbahn als Assistent von Herbert von Karajan begann.

«Ich musste mein ganzes Leben lang kdmpfen. Aber ich schaue nicht
zurtick mit Bitternis, weil ich die Musik so liebe."”

Buchtipp: Widerspenstig, eigensinnig, unbequem
Die unbekannte Geschichte behinderter Menschen

Zwanzig kurze Biografien portratieren behinderte Frauen und Manner vom Mittelal-
ter bis in die Gegenwart mit unterschiedlichen kérperlichen, geistigen oder psychi-
schen Einschrankungen, obwohl manche diese als solche nicht bezeichnet haben. Was
die Vorgestellten in ihrer Unterschiedlichkeit eint, ist ihre Beharrlichkeit und Sturheit,
ihr Wagemut sowie oftmals ihr Humor. Das Buch stellt zum ersten Mal die historische
und bis heute wirkende Opferrolle behinderter Menschen ,auf den Kopf.

Autor: Udo Sierck,
Beltz Verlag, Weinheim/Basel, Mai 2017, 174 S., Euro 16,95
www.udosierck.de - Aktuelles

Einfach in der

Handhabung
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«Wir sind mit der Krankheit gewachsen"

Seit ihrer Geburt lebt Jana Bozek mit einer Spina
bifida. Die Folgen dieser Fehlbildung von Wirbelsédule
und Riickenmark begleiten die elfjdhrige Bremerin ein
Leben lang. Und doch haben Jana und ihre Familie mit
der Unterstiitzung des Klinikums Bremen-Mitte einen
Weg gefunden, mit den Einschridnkungen zurechtzu-
kommen.

Text: Timo Sczuplinski
Foto: Martin Rosepk

Eine halbe Stunde. Das ist aktuell die ganz persdnliche
Bestleistung von Jana Bozek. Eine halbe Stunde - so lange
kann die elfjahrige Schilerin mittlerweile am Stiick stehen.
Dazu bendtigt sie allerdings einen Spezialrollstuhl, an den
sie festgeschnallt ist. Beine und Brust werden mit einem
Biigel stabilisiert. Sie hangt gewissermaBen stehend in
ihrem Aufstehrollstuhl. Ein freies Stehen ist (iberhaupt
nicht moglich. Fiir eine halbe Stunde reicht die Kraft,
danach muss Jana sich wieder setzen. Das willensstarke
Madchen ist mit einer Spina bifida geboren worden - einer
Fehlbildung der Wirbelsdule und des Rickenmarks. Die
Folgen begleiten sie ein Leben lang. Doch Jana Bozek und
ihre Familie haben auch mit Unterstiitzung des Klinikums
Bremen-Mitte gelernt, damit umzugehen und ein scheinbar
normales Leben zu flihren.

Hier sind alle fiir die verschiedenen Probleme maBgeblichen
Kliniken und ihre Spezialisten an einem Krankenhaus ver-
sammelt: Durch die Zusammenarbeit von Kinderchirurgie
und Kinderurologie, der Klinik fiir Kinder- und Jugendme-
dizin sowie dem Sozialpadiatrischen Institut ist seit Jahren
ein einheitliches medizinisches, pflegerisches und soziales
Konzept fiir die Betreuung entsprechender Kinder etabliert
worden.

Jana ist eine von aktuell etwa 60 jungen Patientinnen und
Patienten, die am Klinikum Bremen-Mitte betreut werden.
Viele betroffene Familien haben darliber hinaus auch Kon-
takt zur Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydroce-
phalus e.V. (ASBH). Jana wurde bereits am ersten Lebenstag
von Prof. Lorenz und seinem Team betreut und operiert.
Der angeborene Defekt der Wirbelsdule und des Riicken-
marks wurde verschlossen. Da war noch nicht abzusehen,
ob und wie Jana stehen und laufen wird; wohl aber, dass
sie, wie viele der Betroffenen, im Rollstuhl sitzen und auf
eine gesteuerte Blasen- und Darmentleerung angewiesen
sein wird.

Jana und ihre Familie haben liber all die Jahre eine feste
Ansprechpartnerin: Jutta Ohlms. Sie ist Case-Managerin,
Urotherapeutin und Koordinatorin fir das Kontinenzzen-
trum fiir Kinder und Jugendliche am Klinikum Bremen-

Mitte. ,Sie ist eine groBe Stiitze fiir uns", sagt Janas
Mutter, Britta Bozek. Uber die vielen Jahre sei ein sehr
vertrauensvolles Verhiltnis entstanden. Ohlms koordiniert
die immer wieder notwendigen Untersuchungen und
Behandlungen. lhr Ziel ist es, dass die betroffenen Fami-
lien lernen, bestmdglich mit den Folgen der Krankheit
umgehen zu kdnnen.

Vorbeugung durch Folsdure

Erwiesen ist seit Mitte der 90er Jahre, dass die Fehl-
bildung durch einen Mangel an Folsiure (eines der
B-Vitamine) entsteht. Ein ausreichend hoher Folsdure-
Spiegel einige Wochen vor und in den ersten Wochen der
Schwangerschaft vermag das Risiko ihres Auftretens um
90 Prozent zu senken. Auch in Deutschland ist es mitt-
lerweile Ublich, Frauen mit Kinderwunsch zur Einnahme
von Folsdure-Tabletten als Nahrungserganzung zu raten.
.Da sich diese Defekte schon in den ersten Wochen einer
Schwangerschaft manifestieren und dann fiir den Rest
der Schwangerschaft fortbestehen, ist das Zeitfenster
fiir die Folsdure-Einnahme so begrenzt", sagt Prof. Dr.
Christian Lorenz.

Die Frage, ob man die Krankheit hdtte vermeiden kénnen,
spielt fiir Familie Bozek langst keine Rolle mehr. Sie ist
im Hier und Jetzt angekommen und stellt sich den damit
verbundenen Herausforderungen, Einschrdnkungen und
Belastungen. ,Wir sind mit der Krankheit gewachsen. Wir
haben einen Weg gefunden, mit ihr zu leben”, sagt Brit-
ta Bozek. Denn eigentlich sei Jana ja ein ganz normales
Madchen. Jana habe eine Schule gefunden, an der sie gut
integriert sei. Sie habe einen Freundeskreis aufgebaut
und trotz aller Einschriankungen Hobbys entwickelt. In
ihrer Freizeit liest sie gern und kocht regelmaBig fiir die
ganze Familie, berichtet Jana. Und natirlich dirfe das
regelmaBige Bewegungstraining niemals fehlen. Damit sie
ihren persdnlichen Steh-Rekord immer wieder auf’s Neue
knacken kann.
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Behinderte Cartoons
Interview mit Phil Hubbe

Phil Hubbe wurde 1966 in Haldensleben geboren.
Zeichnen war schon immer seine Leidenschaft, die er
1992 zu seinem Beruf gemacht hat. 1985 erkrankte
Phil Hubbe an Multipler Sklerose (MS). Er machte
Krankheit und Behinderung cartoonfihig. Im Lappan
Verlag sind inzwischen sechs Bénde seiner Behinderten
Cartoons erschienen.

Die Cartoons von Phil Hubbe sind weit iiber die Han-
dicap-Community hinaus bekannt, auch durch seine
politischen Cartoons, fiir die Phil Hubbe bereits 2002
ausgezeichnet wurde.

Das ASBH-Plakat zeigt auch einen Cartoon von Phil Hubbe
und kam bislang bei allen Einsatzen sehr gut an. Grund
genug, den Kiinstler mit einigen Fragen ndher kennenzu-
lernen.

Weitere Informationen und Lachmuskeltraining gibt es
im Internet unter: www.hubbe-cartoons.de.

ASBH: Mal ehrlich, Herr Hubbe, dariiber kann man doch
nun wirklich nicht lachen.... Wie oft bekamen oder bekom-
men Sie derartige Reaktionen auf lhre - ja durchaus
bewusst - provokant tabulosen Cartoons?

Phil Hubbe: Bekomme sie wirklich noch des Ofteren. Oft
traut man sich dann aber auch nicht, mir gegeniiber dies
offen zu sagen. Es ist jedoch schon weniger geworden, und
wenn die Leute dann noch mitbekommen, dass ich ja selbst
betroffen bin, sieht dies schon wieder anders aus.
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Foto: Steffen Giersch

ASBH: Was war die negativste Reaktion, an die Sie sich
erinnern?

Phil Hubbe: Die bekam ich eigentlich mal auf eine Zeich-
nung, die gar nicht das Thema ,Behinderung” behandelte.
Es war eine Pressezeichnung zum Tod von Hans-Dietrich
Genscher, bei der ich mit dem beriihmten Satz spielte,
welchen er damals ‘89 in der Prager Botschaft sagte.
Daraufhin wiinschte mir dann ein Leser auf Facebook, dass
doch der Tod auch bei mir klingeln sollte. Es war schon
ganz schon absurd.

ASBH: Die positiven Reaktionen lberwiegen ja eindeutig,
wie Ihre Popularitdt beweist. Welche besonders schénen
Erlebnisse als Feedback zu lhrer Arbeit bleiben lhnen im
Gedéachtnis?




26

FUR ALLE

Phil Hubbe: Eine Rickmeldung ist mir immer noch in
bester Erinnerung. Eine Frau aus der Schweiz mailte mir,
dass ihr Mann das erste Mal seit funf Jahren lber seine
Krankheit lachen konnte, als er ,MS Rainer" (Cartoon von
mir) gesehen hatte. Eine schénere Bestitigung kann man
doch nicht bekommen.

ASBH: Gibt es fiir Sie Tabuthemen und Grenzen, die auch
Satire nicht Uberschreiten darf?
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Phil Hubbe: Eine richtige feste Tabugrenze gibt es flir mich
eigentlich nicht. Das verschiebt sich eher immer bei mir.
Entscheidend ist, ob ich von dem Thema, welches ich bear-
beite, etwas verstehe. Wenn ich keine Ahnung davon habe,
dann kann ich dariiber auch nicht zeichnen. Vorsichtig bin
ich selbst noch bei Krankheiten/Behinderungen, welche
todlich sind. Das ist kein so einfaches Thema.

ASBH: Gibt es ein ,Lieblingshandicap”, das Sie besonders
gerne unter die Feder nehmen? Und wenn ja, warum?

Phil Hubbe: Ich denke schon, dies ist meine eigene Krank-
heit. Da kann ich aus meinem eigenen Erleben und meinen
eigenen Erfahrungen schopfen. Da weiB ich genau, wovon
ich zeichne.

ASBH: Wenn Sie ein Buch illustrieren sollten, welches
wiirden Sie wihlen?

Phil Hubbe: Das eine Buch, welches es sein kdnnte, gibt es
eigentlich nicht. Als groBen Traum habe ich ja noch, dass
ich vielleicht mal meine eigene Geschichte aufzeichne und
als Comic verarbeite.

ASBH: Wenn Sie einen Film in einen Cartoon Ubersetzen
sollten, welcher wiare es?

Phil Hubbe: Da fallt mir wirklich keiner speziell ein. Es gibt
bestimmt einige, bei denen es gut funktionieren kénnte.

ASBH: Gibt es aktuelle Projekte, an denen Sie arbeiten,
und mit denen wir unsere Leser/innen schon mal neugierig
machen diirfen?

Phil Hubbe: Bin gerade dabei, mit meinem Verlag den
Kalender ,Handicaps 2019" zusammenzustellen. Und dann
ist fir 2018 auch wieder ein neues Buch geplant. Da gibt
es noch einiges zu tun, um dann auch geniigend Material
beisammen zu haben.

Der Kalender 2018 ist
schon erschienen und
wer mit einer Leseprobe
einen humoristischen
Blick in das kommende
Jahr werfen mochte,
wird fiindig unter unter:
www.carlsen.de

(Suche: Handicaps 2018)
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Neues Projekt der ASBH
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Selbsthilfe 4.0 — neue Medien als Chance nutzen

Die Selbsthilfe steht vor Herausforderungen. Die neuen
Medien veriandern die Kommunikation, ehrenamtliche
Vorstinde fiir die Selbsthilfegruppen zu finden wird
bundesweit schwieriger und junge Menschen sind in
der ASBH noch in der Minderheit. Neue Medien sind
heute auch fiir Vereine unerlisslich als Kommunikati-
onsmedium.

Auch die ASBH nutzt elektronische Medien wie News-
letter, Facebook, hat einen Youtube Kanal und auch die
Homepage wurde 2015 neu und interaktiver gestaltet. Die
Erfahrungen mit neuen und sozialen Medien sind durchweg
positiv. Im Rahmen des einjahrigen Projekts werden wir
insbesondere die ASBH-Facebookseite gezielt auswerten.
Die Facebookseite der ASBH gefallt mittlerweile 1.317 Per-
sonen (Stand August 2017). 1.286 haben sie abonniert, und
diese User erreichen wir mit Postings. Wird ein Post geteilt,
erreicht er auch die Freunde des ASBH-Freunds/der ASBH-
Freundin. So kdénnen Nachrichten schnell und kostenlos
Tausende Menschen weltweit erreichen.

Wir berichten im ASBH-Kompass und freuen uns auch
iiber lhre/Eure Meinungen und Erfahrungen zum The-
ma: redaktion@asbh.de.

Foto: JMG / pixelio.de

ASBH Facebook Postings

Februar bis Juli 2017 Best of

Das Posting mit der grdBten Reichweite und den meisten
Beitragsklick ist nach wie vor die Reportage Uber eine junge
Familie mit Spina bifida vom 22.02.2017: 6.426 erreichte Per-
sonen und 555 Beitragsklicks. Hieran zeigt sich, wie sich eine
Nachricht verbreitet, wenn sie bei den Nutzern ankommt
und in den privaten Netzwerken geteilt wird. Die Zahl der
ASBH-Abonnenten hat sich verfiinffacht. Die Zielgruppe
ist vom Thema Familien (von Kindern mit Spina bifida), was
zeigt, dass die ASBH Eltern liber Facebook sehr gut erreicht.

Die meisten Reaktionen (geteilte Beitrdge, Likes) hat nach
wie vor die Wettermoderation einer jungen Frau mit Down-
Syndrom im Franzosischen Fernsehen vom 15.03.2017. Der
offentliche Fernsehsender hat mit dem Gastauftritt ihren
Lebenstraum wahr werden lassen. 160 User haben hierauf
reagiert, 132 Likes sind ebenfalls der bisherige ASBH-
Rekord. Dieser Erfolg zeigt, dass die Beliebtheit nicht an
Spina bifida oder Hydrocephalus auszumachen ist, sondern
an der Botschaft. Wenn ein Beitrag positiv vermittelt, was
Menschen mit Handicap erreichen kdnnen oder erreicht
haben, kommt dies behinderungsiibergreifend an. Beson-
ders, wenn es um Menschen wie Du und Ich geht. Promi-
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Foto: Helene Souza / pixelio.de

nente und Leistungstriager sind Vorbilder, aber was ,0tto
Normalbehindert” geschafft hat, begeistert sogar noch
mehr. Dies zeigt sich auch bei Postings zu Sport, was wir
weiter unten vorstellen.

Sport bewegt auch im Netz

Sport ist ein Thema, dass gesamtgesellschaftliche hohe
Akzeptanz und groBes Interesse findet. Leistungen ande-
rer motivieren und faszinieren, auch wenn ich sie selber
nie erreiche. Bei Behinderung noch mehr, da hier der
Blick auf die Mdglichkeiten gelenkt wird, statt auf die
Einschrdnkungen, an die jeder sofort denkt. In der Befra-
gung Erwachsener' 2015 gaben von 404 Befragten nur
37 % der Manner und 29 % der Frauen an, Sportange-
bote regelmiBig zu nutzen. Die Community, die von der
ASBH erreicht wird, besteht somit nicht liberwiegend aus
Aktivsportlern. Das Thema erreicht deshalb Menschen,
weil es Behinderung in den Kontext von Aktivitdt und
Leistungsfahigkeit bringt. Das zeigt auch beispielhaft die
Auswertung folgender Postings im Juli:
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19.07.2017: Portrat und WM-Bericht Marcel Hug, Roll-
stuhlsportler mit Spina bifida, mehrfacher Weltrekordler
und Olympiasieger. Trotz direktem Bezug zu Spina bifida
war dieses Posting mit 479 Likes, 15 Interaktionen und 8
Beitragklicks im Bereich Sport am wenigsten popular.

21.07.2017: Der Weltrekord im KugelstoBen (Niko Kappel,
Kleinwuchs) erreichte schon 711 Personen mit 13 Likes,
aber 23 Beitragklicks. Die Art der Behinderung ist also
nicht das allein ausschlaggebende Kriterium. Dies hatten
wir schon bei vielen Postings beobachtet. Jede Behinde-
rung kann Thema bei erfolgreichen Postings sein, die in der
Community ankommen und verbreitet werden. Der Fokus
Spina bifida oder Hydrocephalus ist nicht der, nach dem die
Nutzer priméar schauen.

17.07.2017: Sportabzeichen fiir Lara Klee mit Spina bifida.
Die ganze Familie (Eltern, Briider und GroBvater) legen die
Priifungen fiir das Sportabzeichen ab. Fiir Lara werden die
Disziplinen und Anforderungen auf den Rollstuhl ange-
passt. Die Reichweite von 2.100 Likes mit 98 Beitragklicks
und 44 Likes wurde 15mal geteilt. Das Posting liegt deutlich
tiber den beiden anderen Postings aus dem Leistungssport.

Das Thema Inklusion (Behinderte und Nicht-Behinderte
gemeinsam) und Sport fiir jeden stehen hier im Mittel-
punkt. Dies begeistert noch mehr als die paralympische
Bewegung und zeigt, dass das Ziel gesellschaftlicher Inklu-
sion den Nerv auch in sozialen Medien trifft. Mehr noch
als eigene Wettbewerbe flir Menschen mit Behinderung
spricht es Menschen an, wenn Verein/Wettbewerbe fiir
Nicht-Behinderte sich so anpassen, dass alle teilnehmen
konnen.

1 Projekt "Medizinische Versorgung erwachsener Menschen mit
Spina bifida und Hydrocephalus: Welche Strukturen brauchen Pati-
entinnen bzw. Patienten?” 2015 - 2016, gefordert vom BMG

2015 fiihrte die ASBH erstmals einen Workshop zu neuen Medien durch.
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Welche Themen kommen am besten an?

Bei einer ersten Auswertung nach Themen gibt es durch-
aus Uberraschungen. Die durchschnittliche Reichweite
aller Postings vom 01.01. - 31.07.2017 liegt bei 982. Drei
Themenbereiche im Durchschnitt liegen dariiber: Leben
und Soziales ist an der Spitze mit einer durchschnittlichen
Reichweite von 1.845 Usern - also fast doppelt so hoch.
Auch die Beitragsklicks, Reaktionen und Likes sind entspre-
chend hoher. Unter dieser Kategorie sind Beitrdge lber das
Leben mit Behinderung (wie unser bisheriger Spitzenreiter,
die Reportage lber eine Familie) zusammengefasst. Nicht
immer geht es um Spina bifida oder Hydrocephalus. Hier
gab es 10 Postings.

An zweiter Stelle und ebenfalls liberdurchschnittlich ist das
Thema Medizin vertreten. Die sieben Beitrdge erreichten
durchschnittlich 1.032 User. Dies ist Uberraschend und
zeigt, dass Facebook auch als Medium fiir Fachthemen
funktioniert und nicht nur unterhaltsame ,leichte” Beitrige
wahrgenommen werden.

Ebenso uberraschend ist, dass die 12 Postings zu Veran-
staltungen eine Reichweite von 966 Usern im Durchschnitt
hatten. Hier wurden lberwiegend ASBH-Veranstaltungen
veroffentlicht und Fotos von Veranstaltungen gepostet.
Gegenldufig erleben wir, dass Tagungen und Seminare eher
riickgangige Teilnehmerzahlen haben, da Zeit und Freizeit
flir die meisten ein immer wertvolleres und selteneres Gut
werden. Uber Facebook werden die Veranstaltungen aber
durchaus gerne verfolgt und wahrgenommen.

Die ubrigen Themen bleiben unter dem Gesamtdurch-
schnitt, auch wenn sie bei einzelnen Postings in der
Beliebtheit weit vorne sind:

Inklusion (15 Postings): 923 User
Sport (15 Postings): 854 User
Reisen (6 Postings): 599 User
Politik (3 Postings): 433 User

Bei den beliebtesten Beitrdgen mit mehr als 50 Likes (Gesamt-
durchschnitt 19) ist dreimal die Kategorie ,Leben und
Soziales", zweimal ,Inklusion” und einmal ,Sport" vertreten.

Insgesamt zeigt die Zwischenauswertung, dass es nicht
unbedingt das Thema ist, das den Erfolg ausmacht, sondern
vielmehr die Botschaft: positiv sowie ein realer Bezug zu
Leben und Alltag sind wichtig. Menschen sind auch auf
Facebook die besten Botschafter, um das Thema Behinde-
rung zu transportieren.

Zu Risiken und Nebenwirkungen

der sozialen Medien

Einerseits kommt kaum noch jemand an den neuen Medien
und der internetgestiitzten Kommunikation vorbei: Eltern/
GroBeltern, die Kontakt mit ihren Kindern/Enkeln halten
wollen, missen WhatsApp oder Facebook nutzen. Im Wahl-
kampf der Bundespolitik ist es inzwischen etabliert, dass die
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Bundeskanzlerin sich auch Live-Interviews auf Youtube-
Kanélen stellt, um junge Menschen mit politischen Themen
zu erreichen. Verbdnde und Unternehmen schaffen teilwei-
se neue Stellen fiir soziale Medien, da die Offentlichkeits-
arbeit liber die klassischen Medien Zeitschrift, Mailing und
Homepage nicht mehr ausreicht.

Daneben gibt es aber auch tragische und drastische Falle
von Cyber-Mobbing, die schon zu Selbstmord gefiihrt
haben. Das virtuelle Verbrechen ist eine neue Herausforde-
rung, auch fir Polizei und Rechtsprechung.

Unknown User
2015 kam der Horrorfilm ,Unknown User" aus den USA in
die deutschen Kinos. Seine Handlung tibertragt den Klassi-
ker ,Ich weiB, was Du letzten Sommer getan hast!" in die
Welt des Internets.

Die Leinwand wird liber die gesamte Laufzeit von dem
gefiillt, was auf dem Desktop-Monitor der Schiilerin Blaire
zu sehen ist. Blaires Freundin Laura war im Internet bloB-
gestellt worden und hat vor genau einem Jahr Selbstmord
begangen. Sie hatte sich auf einer Party betrunken und lag
schlieBlich in ihrem eigenen Kot. Von ihrem Absturz wurde
ein Video gedreht und anonym bei YouTube hochgeladen.
Nun klinkt sich ein ungebetener Gast in den Videochat
zwischen Blaire und fiinf ihrer Highschool-Freunde ein und
tyrannisiert die Gruppe frei nach dem Motto: ,Ich weiB,
was du letzten Sommer ins Internet geladen hast." Jeder
der Beteiligten hat selber unangenehme und hissliche
Geheimnisse, die der Hacker nach und nach aufdeckt. Bald
schwant den Freunden, dass der ,komische Skypetyp" der
rachsiichtige Geist der toten Laura sein kdnnte....

Die Falle von Cyber-Mobbing sind extrem, und durch die
groBe Reichweite der sozialen Medien sind die Auswir-
kungen drastischer als die liblen Attacken der alten Art mit
Fotos an der Pinnwand der Schule o. 4.
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Diesem Risiko muss man sich bewusst sein, und auch wer
selber die sozialen Medien nicht nutzt, kann nicht verhin-
dern, dass Aufnahmen, die man nicht 6ffentlich machen
mochte, eingestellt werden. Sich selber nicht in einen
Zustand bringen, in dem man nicht mehr Herr(in) der eige-
nen Sinne ist, ist heute ein Selbstschutz, der nicht mehr
nur die altmodische Forderung Erwachsener nach gutem
Benehmen erfiillt.

Neben diblen Scherzen bis hin zu Mobbing zieht das Inter-
net auch kriminelle Nutzer an, die unsichtbar agieren und
schwer zu fassen sind. Folgende Gefahren sollten man
kennen und vermeiden:

Einfache Passworter

Man will sie sich gut merken kdénnen, aber reale Worte
werden von Robotern leicht gehackt. GroBbuchstaben und
Zahlen sollten immer eingebaut werden.

Fake Profile

Bei Facebooks gibt es Betriiger, die eine Freundschaftsan-
frage schicken. Ist diese bestdtigt (man will ja nicht unhof-
lich sein..) kommt eine Frage wegen der Handynummer.
Danach wird man mit Werbung und unseridsen Links beld-
stigt. Oder der vermeintliche Freund legt ein falsches Profil
von mir an. Am sichersten ist es deshalb, auf Facebook nur
Freunde zu haben, die man auch im realen Leben kennt.

WhatsApp

Wegen der hohen Verbreitung ist auch dieses Medium
fiir Betriiger ein lohnendes Betdtigungsfeld geworden. Es
kdnnen falsche Nachrichten von Whats App selber kom-
men (z. B. wegen eines Updates). Oder unbekannte, meist
attraktive Manner bzw. Frauen wollen ein Date. Oder Links
zu Viren werden wie lber E-Mail und Facebooknachrich-
ten auch tber WhatsApp verbreitet. Auch hier sollte man
nur auf Nachrichten reagieren, deren Absender man real
kennt.

Adressbuchklau

Gelingt es, an ein Adressbuch mit E-Mails zu kommen, hat
folgender Betrug schon fiir reichlich Arger und Schaden
gesorgt: Ein Freund oder eine Freundin schickt von ihrem
Mailaccount die Nachricht, dass sie im Ausland ist und ihre
Kreditkarte/Geld/EC-Karte verloren hat oder diese gestoh-
len wurde. Sie braucht deshalb Geld. Die Nachricht kommt
zwar von jemandem den man kennt und die E-Mail-Adresse
ist echt, geschrieben wurde sie aber von jemand anders.

Privatsphére

Mittlerweile macht Facebook sogar eine Plakataktion, um
zu sensibilisieren. Bei den Einstellungen kann man selber
festlegen, wer sehen kann, was man postet. Das sollten
bei privaten Seiten nur die Freunde sein. Private Bilder,
Aufenthaltsorte, die jeder sehen kann, der Internetzugang
hat, sind ein Risiko. Man hat nicht mehr in der Hand, wer
dies mit welchen Interessen anschaut und nutzt. Durchaus
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problematisch sind auch Kinderfotos. Die sind zwar immer
niedlich, aber wer mdéchte als Jugendlicher, dass sein drol-
liges Nacktbild am Strand fiir die ganze Welt &ffentlich
war oder ist?

Urheberrechte

Auch wenn in den sozialen Medien Fotos und Videos
offentlich gemacht werden, bleiben sie Privateigentum
und kdnnen nicht uneingeschrankt genutzt werden. Auch
die Nutzung von privaten Seiten fordert die Zustimmung,
sonst kann es zu Klagen kommen und das kopierte Foto
kann teuer werden.

Es geht nicht:

* Fremdes Bild abspeichern und bei Facebook hochladen,

* Fremdes Video bei YouTube hochladen,

e Bilder, die nicht von lhnen stammen, bei Instagram
hochladen,

* Fremde Bilder zur Gestaltung des eigenen Social Net-
work-Profils nutzen.

Vollig legal ist dagegen:

® YouTube-Videos bei Facebook sharen

e Beitrdge anderer Facebook-Nutzer oder -Seiten liken
oder teilen,

e Beitrdge bei Instagram teilen oder liken,

* YouTube-Videos in Blog einbetten.

Ansprechpartner fiir das Projekt:

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5
44137 Dortmund

Simon Dellwig
Mail: simon.dellwig@asbh.de
Tel.: 0231/861050-14

Geschiftszeiten:
Mo - Do: 8.00 - 12.00 Uhr,
Fr: 8.00 - 11.30 Uhr
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MZEB Bruno Valentin Institut

des DIAKOVERE Annastift in Hannover

Seit Mai 2017 hat das Annastift die Zulassung als MZEB
und schlieBt damit eine Versorgungsliicke im Ubergang
zur Erwachsenenmedizin in Hannover. Benannt ist das
MZEB nach Professor Bruno Valentin, der 1924 - 1936
Chefarzt des Annastift war. Er war gleichzeitig ,Lan-
deskriippelarzt” der Provinz Hannover und engagierte
sich als Orthopéade fiir sehr viele Patienten mit Behinde-
rung im GroBraum Hannover (damals ,Kriippel”). Da er
Jude war, wirkte die NSDAP mit Druck auf seine Entlas-
sung hin, die 1936 erfolgte.

In der Tradition des DIAKOVERE Annastift liegt ein
Schwerpunkt des MZEB in der orthopadischen Behand-
lung von Kindern, Jugendlichen und erwachsenen Men-
schen mit Behinderungen. Leitender Arzt ist Dr. med.
Stephan Martin (Mitglied des wissenschaftlichen Beirats
der ASBH).

Wie in einem SPZ bekommen Menschen mit Behinde-
rung hier die Moglichkeit der Behandlung unter ,einem
Dach” Auch Beratung zum Darmmanagement zahlt zum
Leistungsspektrum.

Informationen:
www.diakovere.de - Unternehmen und mehr - Unsere
Krankenhduser - Annastift - MZEB

Kontakt:

DIAKOVERE Annastift

MZEB Bruno-Valentin-Institut
Anna-von-Borries-Str. 1-7
30625 Hannover

Telefon 0511 5354-257
Email: MZEB@diakovere.de

Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit
geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehin-
derungen (MZEB) werden auch auch auf www.asbh.de
unter ,Fachbeitrdge” verdffentlicht.

geschichte geschrieben. (Quelle WerdVerlag.ch)

Martin Meuli - Operationen am Ungeborenen:
Der Pionier. Die Fotalchirurgie. Die Patienten.

Prof. Dr. Martin Meuli, Direktor der Chirurgie am Kinderspital
Ziirich, ist ein neugieriger, ehrgeiziger und origineller Kopf:
Eigentlich wollte er Sanger oder Tennislehrer werden, hat
aber Medizin studiert, weil er die Herausforderung suchte
und wurde schlieBlich Oberarzt statt Tenor. Am Ziircher Kin-
derspital hat er als Spezialist fir Verbrennungsbehandlung
die revolutiondre Entwicklung einer im Labor geziichteten
Haut vorangetrieben. Bei einem langeren Amerika-Aufenthalt
entdeckte der die Mdglichkeit, ungeborene Féten mit Spina
bifida (offener Riicken) im Mutterleib zu operieren und hat
als Pionier dieser Operationstechnik schon vielen Kindern ein
Leben im Rollstuhl erspart und ein Stiick Schweizer Medizin-

Die Schweizerische Vereinigung (SBH Schweiz) hat guten Kontakt zu Prof. Meuli und seinem Operationsteam. Die
SHB Schweiz war als Selbsthilfeorganisation und Vertreterin vieler Familien daher auch zur Buchvernissage am 30.
Mai 2017 im Horsaal des Kinderspitals Ziirich eingeladen. Im Buch werden u. a. zwei SBH-Mitgliederfamilien vorge-
stellt.

Autoren: Peter Rothenbiihler, Sonja Lauréle Bauer, Magdalena Ceak, 1. Auflage 2017 (soeben erschienen),
360 Seiten, 16 x 23 cm, gebunden, Hardcover, mit 191 Abbildungen, ISBN 978-3-85932-837-2, EUR 32.-
www.udosierck.de - Aktuelles
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Alltag, Kontinenz und Sexualitat ...

... ist das Schwerpunktthema der wissenschaftlichen Tagung des_ASBH-Beirats vom
17. - 18.11.2017 in Fulda. Bei der jahrlichen Fortbildung fiir Arzte, Pflegekrafte
und Fachleute wurden in diesem Jahr auch zwei Erfahrungsberichte aufgenommen:

e Partnerschaft und Sexualitit (Franziska Heilmann, Sebastian KergaBner)
e Psychologische Aspekte bei der Berufsfindung mit Handicap (Felicitas Engel-
mann)

Das Programm hat keine Liicken fiir weitere Beitrage von Experten in eigener
Sache, aber es besteht die Mdglichkeit, dass ASBH-Mitglieder weitere Erfahrungen
in Form einer Posterausstellung prasentieren. Dies ist auch anonym mdoglich. Wer
Interesse hat, mit seinen Erfahrungen aus dem Alltag mitzuwirken, kann sich bis
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Dr. med. Helmut Peters,
Vorsitzender des wissenschaft-

zum 30.10.2017 an die ASBH Selbsthilfe gGmbH wenden.

lichen Beirats der ASBH

Ratgeber ,Sitzen & Positionieren” erschienen

Richtiges Sitzen ist fiir viele Men-
schen mit Behinderung der Schliis-
sel zu Gesundheit, Mobilitdt und
Lebensqualitdt. Eine bedarfsge-
rechte Versorgung mit Hilfsmitteln
wie Sitzkissen und Positionierungs-
hilfen ist in Deutschland aber nicht
selbstverstandlich. Im neuen Rat-
geber MOBITIPP ,Sitzen & Positio-
nieren" geben zahlreiche Fachleute
wichtige Informationen und Anre-
gungen zum Thema, auBerdem wird
eine Reihe moderner Hilfsmittel vor-
gestellt.

Die meisten Menschen verdndern
stdndig ihre Sitzposition, um zum
Beispiel Druckstellen oder Haltungs-
schdden zu vermeiden. Ist diese
automatische Haltungsanpassung
aufgrund einer korperlichen Ein-
schrankung nicht mehr moglich,
droht Gefahr fiir die Gesundheit.
Dann ist es ganz besonders wich-
tig, dass die Sitzposition perfekt
abgestimmt ist und durch geeig-
nete Hilfsmittel optimal unterstiitzt
wird. Beides ist aber oftmals nicht
gesichert. Das hat viele Griinde, die
oftmals schlimme Folgen haben: Die
Betroffenen riskieren Gesundheits-
schaden und sind in ihrer Mobilitat
und Lebensqualitdt eingeschrankt.

MOBITIPP hat sich deshalb dieses
wichtigen Themas angenommen
und stellt auf liber 74 Seiten kom-
petente Informationen und Tipps
von anerkannten Fachleuten bereit.
Der MOBITIPP ,Sitzen & Positionie-
ren" ist damit ein umfassendes und
hochwertiges Nachschlagewerk fiir
Menschen mit Mobilitdtseinschran-
kungen, ihre Angehdorigen, Kliniken,
Sozialverbidnde, Behorden, Sanitits-
hauser und Fachhandler.

Im MOBITIPP geben Fachleute Rat-
schlage fiir richtiges Sitzen im Bett,
im Alltag, im Auto und speziell
fiir Kinder. Georg Kreiter, erfolg-
reicher Mono-Skifahrer des Deut-
schen Para-Skiteams, gibt einen Ein-
blick, was der perfekte Sitz fiir ihn
in seinem Sport bedeutet. Und die
ARD-Wettermoderatorin und Buch-
autorin Claudia Kleinert berichtet
von ihrer innigen geschwisterlichen
Verbindung zu ihrem behinderten
Bruder Stephan und wie dieser ihr
Leben bereichert.

Der MOBITIPP ,Sitzen & Positionie-
ren” kann fir 5,00 Euro inklusive
Porto beim Verlag neoskript, Stich-
wort ,Sitzen & Positionieren”, Ben-
ninghausen 37 in 51399 Burscheid

sowie per E-Mail an info@mobi-
tipp.de bestellt werden. Im Internet
ist er mit nur wenigen Klicks und
bequemer Zahlung per Paypal unter
www.mobitipp.de erhdltlich. Dort
sind auch Informationen zu wei-
teren interessanten Ausgaben des
MOBITIPP abrufbar.
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Stoma- und Inkontinenzversorgung stehen europaweit vor Herausforderungen

Building Bridges (Briicken bauen):
unter diesem Motto stand der diesjah-
rige Jahreskongress der Europdischen
Fachgesellschaft flir Stomatherapie
(ECET) im Juni in Berlin. Im Rah-
men ihrer Konferenz hat die Initiative
Faktor Lebensqualitdt auf einer gut
besuchten Podiumsdiskussion mit Ver-
tretern europdischer Fachgesellschaf-
ten fiir Pflege und Stoma, Fachmedi-
zinern, Selbsthilfevertretern fiir Spina
bifida und Stoma die europaweiten
Herausforderungen bei der Hilfsmit-
telversorgung fiir Menschen mit Sto-
ma und Inkontinenz diskutiert.

Diskutiert haben Ria Smeijers, Prasi-
dentin der European Ostomy Associati-
on (EOA); Gabriele Kroboth, Prisidentin
der Europaischen Fachgesellschaft fiir
Stomatherapie (ECET); llona Schlegel,
Geschaftsfiihrerin der Arbeitsgemein-
schaft Spina Bifida und Hydrocephalus
(ASBH): Erich Grohmann Vorsitzender
der Deutschen ILCO, Selbsthilfevereini-
gung fiir Stomatrager und Menschen
mit Darmkrebs; Klaus Grunau, Vor-
standsmitglied des Bundesverbandes
Medizintechnologie e.V. (BVMed) und
Sprecher der Initiative Faktor Lebens-
qualitat; Dr. Burkhard Domurath, Deut-
sche Medizinische Gesellschaft fir
Paraplegie (DMGP).

Die Diskussion zeigte, dass die Ver-
sorgung in Europa insgesamt vor
groBen Herausforderungen steht. Der
Kostendruck nimmt zu. Die Kommer-
zialisierung der Versorgung und der
zunehmende Wirtschaftlichkeitsdruck
der Krankenversicherungen gehen zu
Lasten der Patienten. In den Niederlan-
den fehlt beispielsweise eine Versorgung
tiber Homecare wie in Deutschland.

Versorgungsprobleme betreffen sowohl
die Qualitdt als auch die Quantitit
der Produkte. Auch Einsparungen bei
Dienstleistungen/Beratung gibt es
europaweit. In vielen Landern fiihre das
inzwischen zu privaten Aufzahlungen,
die sich jedoch nicht alle Patienten

Podiumsdiskussion am 21.06.2017 in Berlin, im Bild drei von sechs Teilneh-
mern der Expertenrunde - v. I. n. r. Dr. med. Burkhard Domurath (Facharzt fiir
Urologie und Neurourologie, Beelitz), Klaus Grunau (Bundesverband Medizin-

produktetechnologie e. V. BVMed), llona Schlegel (Geschdftsfiihrerin ASBH)

leisten kdnnten. llona Schlegel stellte
hierzu fiir die ASBH fest: ,Patienten
haben den Anspruch auf die individuell
erforderliche Versorgung. In der Pra-
xis wird dieser Anspruch haufig nicht
umgesetzt. Einige Patienten nehmen
sich daher juristischen Beistand und
klagen ihre notwendige Versorgung ein.
Das Einsparpotential der Kassen liegt
bei denjenigen Patienten, die sich nicht
wehren kdnnen."

Zur Stéarkung der Hilfsmittelversorgung
ergaben sich aus der Diskussion drei
Ansatze.

Rolle der Arzte stirken

Die Rolle der Arzte miisse gestirkt
werden, betonte Klaus Grunau, Vor-
standsmitglied des Bundesverbandes
Medizintechnologie e.V. (BVMed) und
Sprecher der Initiative Faktor Lebens-
qualitat. Die Therapiehoheit des Arztes
dirfe nicht unterminiert werden.

Wahlrecht des Versicherten umset-
zen - Versorgung ist individuell
Andererseits dirfe das Wahlrecht des
Versicherten nicht durch Einschran-
kungen bei der Wahl von Leistungser-
bringern oder Produkten ausgehdhlt
werden. Dies entmiindige den Pati-
enten.

+Durchschnittsmengen sind absurd und
werden dem Patientenanspruch nicht
gerecht”, so llona Schlegel.

Verantwortung der Pflege und Fach-
gesellschaften anerkennen

Gabriele Kroboth, Prasidentin der Euro-
paischen Fachgesellschaft fiir Stoma-
therapie (ECET), betonte die besondere
Verantwortung der Pflegekriafte. Am
Beispiel GroBbritanniens zeige sich, dass
die Stoma-Care-Nurse die Patienten mit
der erforderlichen Qualitdt und entspre-
chend ihren Bediirfnissen versorge. Die
besondere Kompetenz und praktischen
Erfahrungen der Pflege seien hierfiir
jedoch unabdingbar. Um die individuelle
Versorgung zu sichern, seien Leitlinien
und Versorgungsstandards notig.

Die Diskutierenden waren sich darin
einig, dass fir die Verbesserung der
Versorgung von Menschen mit Inkon-
tinenz und Stoma letztlich starke Fach-
gesellschaften von Medizinern, Pflege
und Versorgung sowie eine gute Pati-
entenvertretung notig seien. Nur so
konnten die Bedirfnisse der Betrof-
fenen artikuliert und die Kriterien fiir
die Versorgung gemeinsam bestimmt
werden. Entscheidend sei zudem, dass
die Patienten Uber ihre Anspriiche
informiert seien und sich gemeinsam
im Netzwerk mit den weiteren Akteuren
flr ihre Versorgung einsetzten.

Um dies zu erreichen, sei die gemein-
same Definition von Leitlinien und
Qualitatskriterien erforderlich. Der Aus-
tausch miteinander sollte fortgesetzt
und intensiviert werden.
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Pflege-Begutachtung in Leichter Sprache

Seit 2017 ist sehr viel anders bei der
Pflege-Versicherung. Es gibt keine
Pflege-Stufe mehr. Jetzt gibt es Pfle-
ge-Grade. Der Medizinische Dienst hat
ein Heft in leichter Sprache gemacht.
Da steht alles Wichtige drin:

e Wann ist man pflege-bediirftig?

* Wie viel Hilfe braucht der pflege-
bediirftige Mensch?

e Welchen Pflege-Grad bekommt
der pflege-bediirftige Mensch?

Man findet es im Internet www.pfle-
gebegutachtung.de - oben links unter
JVersicherte"

Oder bekommt es bei der ASBH Selbst-
hilfe gGmbH (asbh@asbh.de, Telefon
0231/8610500 - vormittags).

ASBH-Tipp:

Hier findet man auch eine kurze
Liste (Check-Liste). Da steht, wie man
sich vorbereiten kann, wenn jemand
kommt, der priift, wie viel Pflege man
bekommt.

Informationen zur Pflege-Begutachtung

-> Wie viel Hilfe braucht der =
pflege-bediirftige Mensch?

—> Welchen Pflege-Grad bekommt
der pflege-bediirftige Mensch?

O,

Die Rechte bei Behinderung in leichter Sprache

www.bar-frankfurt.de/leichte-sprache/

Die Bundes-Arbeits-Gemeinschaft fiir Rehabilitation heiBt kurz B-A-R.
Die B-A-R will, dass alle Menschen gleich behandelt werden.

Alle Menschen sollen die Hilfe bekommen, die sie brauchen.

Damit die Behinderung wieder weg-geht.

Oder nicht so schlimm wird.
Oder gar nicht erst entsteht.
Dazu gibt es Regeln.

Die Regeln stehen in Gesetz-Blichern.

Die B-A-R hat einen Weg-Weiser geschrieben fiir diese Regeln.

In Leichter Sprache gibt es fiinf Hefte iiber die Regeln.

Im Heft 1 stehen die Rechte fiir Menschen mit Behinderungen.

Im Heft 2 stehen die Regeln fiir die Schule, die Ausbildung und die Arbeit.
Im Heft 3 stehen die Regeln fiir Gesundheit und Pflege.

Im Heft 4 stehen die Regeln fir Familie, Freizeit und Wohnen.

Im Heft 5 stehen Adressen, wo Menschen mit Behinderungen Hilfe bekommen.

Oder Hilfe beantragen kénnen. Und ein Woérter-Buch fiir alle Hefte.

www.familienratgeber.de

Die Internetseite der AKTION MENSCH bietet viele Informationen und
Adressen rund um das Thema Behinderung. Jetzt auch in Leichter Sprache

und in Gebardensprache.
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Kiindigung schwerbehinderter Arbeitnehmer unwirksam
ohne Beteiligung der Schwerbehindertenvertretung

Das Bundesteilhabegesetz hat die Rechte der Schwer-
behindertenvertretung (SBV) gestirkt. Bislang war es
lediglich eine Ordnungswidrigkeit, wenn die SBV nicht
im Vorfeld tGber die Kiindigung eines schwerbehinderten
Arbeitnehmers | einer schwerbehinderten Arbeitneh-
merin unterrichtet wurde, und die Beteiligung konnte

Grundsicherung in der WfoM

Menschen mit Behinderung haben einen Anspruch auf
Grundsicherung, wenn sie das 18. Lebensjahr vollendet
haben und voll erwerbsgemindert sind. Voll erwerbsge-
mindert sind Menschen, die wegen einer Krankheit oder
Behinderung auBer Stande sind, mindestens drei Stunden
taglich auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt erwerbstatig
zu sein. Die volle Erwerbsminderung muss auBerdem
dauerhaft sein.

Die volle Erwerbsminderung muss bei bestimmten Per-
sonengruppen nicht Gberpriift werden. Hierzu zahlt, wer
Dauerrente wegen voller Erwerbsminderung bezieht,
wer im Arbeitsbereich einer WfbM arbeitet, wer eine
Tagesforderstatte oder eine Tagesforderung einer WfbM
besucht, weil keine Werkstattfahigkeit vorliegt. Auch bei
einer MaBnahme im Eingangs- und Berufsbildungsbe-
reich einer WfbM darf die Rentenversicherung nach §
45 (3, 3) SGB XlI keine Priifung vornehmen. Strittig ist

Reparaturkosten fiir Treppenlift

Fiir behindertengerechte UmbaumaBnahmen im Haus
(Verbesserung des Wohnumfeldes bei Pflegediirftigkeit)
zahlt die Pflegekasse einen Zuschuss bis 4.000,00 EUR.
Treppenlifte zahlen zu diesen MaBnahmen, doch fallen
nach dem Einbau Reparaturen an, stellt sich oft die Frage,
wer die Kosten tragt.

Notwendige Reparaturen miissen die Pflegekassen tber-
nehmen, wenn der Hochstbetrag mit der Anschaffung
noch nicht ausgeschopft wurde. War der Einbau gilin-
stiger als 4.000,00 EUR, kann die Differenz fiir spatere
Reparaturen in Anspruch genommen werden.

nachgeholt werden. Seit 01.01.2017 ist die Kiindigung in
diesem Fall rechtsunwirksam.

Gesetzesgrundlage: § 95 Abs. 2 S. 3 SGB IX
(2018: § 178 Abs. 2 SGB IX)

allerdings, wie sich dies auf den Anspruch auf Grundsi-
cherung auswirkt.

Der Gesetzgeber vertritt aktuell die Auffassung, dass
eine dauerhafte volle Erwerbsminderung erst nach der
MaBnahme im Eingangs- und Berufsbildungsbereich
festgestellt werden kann, und Grundsicherungsantrage
werden daher neuerdings abgelehnt, wenn der Antrag-
steller den Eingangs- und Berufsbildungsbereichs einer
WfbM durchlauft.

Der bvkm hat deshalb einen Musterwiderspruch als Argu-
mentationshilfe auf seiner Homepage gestellt.

www.bvkm.de - Recht und Ratgeber - Argumenta-
tionshilfen - Grundsicherung oder iiber die ASBH
Selbsthilfe gGmbH

Das Bundessozialgericht hat allerdings in einem Urteil
klar gestellt, dass der Maximalbetrag bei Anschaffung
gilt und nicht der Hochstbetrag bei Reparatur. In dem
verhandelten Fall war der Treppenlift 2005 fiir 3.800,00
EUR angeschafft worden. Der maximale Zuschuss betrug
damals 2.557,00 EUR und wurde somit ausgeschopft. Seit
2015 wurde dieser Betrag auf 4.000,00 EUR erhoht. Die
Pflegekasse muss die Reparaturkosten hier nicht tragen,
da der Hochstbetrag von 2005 zugrunde gelegt wurde.

Das Urteil ist im Internet mit Aktenzeichen B 3 P
2/15 R zu finden oder kann bei der ASBH Selbsthilfe
gGmbH angefordert werden.
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Zustandigkeitsstreitigkeiten diirften nicht zu Lasten der Versicherten gehen -
Krankenkasse muss fiir Schulwegbegleitung zahlen

Das Landessozialgericht Celle-Bremen hat in einem Eil-
verfahren entschieden, dass ein schwerbehinderter Schii-
ler einen Anspruch auf Ubernahme der Kosten fiir eine
Begleitung auf seinem Schulweg gegen seine Krankenkasse
hat, obwohl es sich dabei um eine Leistung der Sozialhilfe
handelt. Zustandigkeitsstreitigkeiten zwischen dem Sozial-
hilfetrdger und der Krankenkasse diirften nicht zu Lasten
der Schwerbehinderten gehen, so das Landessozialgericht.

Der 1998 geborene Schiiler leidet an einer schweren Mehr-
fachbehinderung mit Epilepsie. Fiir ihn sind ein Grad der
Behinderung von 100 sowie die Merkzeichen G, H, RF und
aG anerkannt. Fiir seinen Weg zur Schule besteht das Erfor-
dernis einer standigen Begleitung. Der als Trager der Sozi-
alhilfe (hier: Leistungen der Eingliederungshilfe fiir behin-
derte Menschen) zustindige Landkreis hatte einen Antrag
des Schiilers auf Bewilligung einer Schulwegbegleitung mit
der Begriindung abgelehnt, er sei hierflr nicht zustindig.
Zustindig sei vielmehr die Krankenkasse des Schiilers, weil
dieser - auch wihrend der Fahrten zur Schule - unter
regelmaBig auftretenden schweren epileptischen Anfallen
leide und deshalb eine Schulwegbegleitung aus medizi-
nischen Griinden notwendig sei. Der Landkreis leitete den
Antrag sodann nach § 14 SGB IX an die Krankenkasse des
Schiilers weiter. Die Krankenkasse lehnte den Antrag jedoch
ebenfalls mit der Begriindung ab, sie sei nicht zustindig,
weil es sich bei der Schulwegbegleitung nicht um eine

medizinische Hilfeleistung, sondern um eine Beaufsichti-
gung zur Sicherung der Teilhabe des Schiilers an Erziehung
und Bildung und damit um eine Sozialhilfeleistung zur
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft handele.

Das LSG Celle-Bremen hat die Krankenkasse zur Kostendi-
bernahme fiir die Schulwegbegleitung verpflichtet. Nach
Auffassung des Landessozialgerichts handelt es sich zwar
im vorliegenden Fall um eine Angelegenheit der Sozial-
hilfe, fir die eigentlich der Sozialhilfetrager zustindig
wire. § 14 SGB IX habe aber einen Schutzcharakter, der
eine Zustdndigkeit des zweitangegangenen Trigers (hier:
der Krankenkasse) gegeniiber dem behinderten Menschen
selbst dann begriinde, wenn die gewlinschten Leistungen
nicht zu seinem Zustandigkeitsbereich gehéren. Der vom
Gesetzgeber gewollte Einigungsdruck zwischen den Tragern
von Sozialleistungen fiihre hier dazu, dass die Krankenkasse
Sozialhilfeleistungen zu Gunsten des schwerbehinderten
Schiilers erbringen miisse. Eine Schulwegbegleitung folge
dessen Anspruch auf eine allgemeine Schulbildung.

Quelle: Pressemitteilung des LSG Celle-Bremen Nr. 8/2017
v. 08.05.2017

Urteil vom 13.03.2017 LSG Celle AZ L 4 KR 65/17 B ER
Das Urteil kann im Volltext bei der ASBH-Selbsthilfe
gGmbH angefordert werden.

Erganzende unabhangige Teilhabeberatung startet 2018

Das Bundesteilhabegesetz regelt in § 32 die ,Ergdnzende
Unabhingige Teilhabeberatung fiir Menschen mit Behin-
derung" (EUTB). Hierdurch sollen zusitzliche Beratungsan-
gebote fiir alle Behinderungen und alle Lebensbereiche
entstehen. Ratsuchende, die Teilhabeleistungen (z. B. beim
Persénlichen Budget) in Anspruch nehmen wollen, sollen
hierdurch ein vom Leistungserbringer und Leistungstrager
unabhingiges Beratungsangebot erhalten. Die Unabhin-
gige Teilhabeberatung tragt der Tatsache Rechnung, dass
die Inanspruchnahme der Leistungen wie beim Personlichen
Budget fiir viele nur moglich ist, wenn sie Gber ihre Ansprii-
che und bei der Antragstellung individuell beraten werden.
Voraussetzung fiir Anbieter ist ein niedrigschwelliger barri-
erefreier Zugang, eine finanziell wie inhaltlich unabhéngige
Beratung und die Beriicksichtigung des ,Peer Counseling”
(Betroffene beraten Betroffene). Das Beratungsangebot soll
erganzend und nicht in Konkurrenz zur gesetzlichen Bera-
tungs- und Unterstlitzungspflicht der Rehabilitationstrager

nach dem SGB IX und anderen Angeboten zur Verfligung
stehen.

Die Voraussetzungen Niederschwelligkeit, Unabhéngigkeit,
Peer-Counseling-Ansatz und Verpflichtung nur gegeniiber
dem Ratsuchenden vertritt die Selbsthilfe. Leistungser-
bringer (Einrichtungen der Behindertenhilfe) sind von der
Antragsstellung allerdings nicht ausgeschlossen, wenn sie
eine Unabhingigkeit der Beratung gewdhrleisten und es
fiir eine ausreichende Abdeckung an regionalen Beratungs-
angeboten erforderlich ist. Im Mai 2017 hat das BMAS die
Forderrichtlinie verdffentlicht, und ein Etat von 58 Millionen
Euro steht ab 2018 jahrlich fiir die neuen Beratungsange-
bote zur Verfiigung.

Antrige fiir den 1. Forderzeitraum, der am 1. Januar 2018
beginnt, mussten bis 31.08.2017 gestellt werden. Es wird
somit abzuwarten sein, welche neuen Beratungsangebote
ab 2018 entstehen und wer diese umsetzen wird.
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Einladung zum HC-Netzwerk vom 10.-12.11.2017 in Mainz

Liebe HC Ansprechpartner/innen und alle, die es in Erwigung
ziehen, sich als Ansprechpartner/in zur Verfligung zu stellen.

Ich lade Sie/Euch herzlich zum nichsten HC-Netzwerk Semi-
nar vom 10.-12.11.2017 nach Mainz ein.

Dieses Jahr beschaftigen wir uns mit unseren Kompetenzen,
die wir in unsere Beratungstatigkeit einbringen, ebenso wie
mit unserer Menschenkenntnis, die sehr hilfreich fiir diese
Arbeit sein kann.

Mit aktiven Ubungen werden aber auch unsere oft unbe-
wussten Denkweisen bewusst gemacht, so dass wir vielleicht
noch ein klein wenig sensibler fiir unser Gegeniiber werden.

AuBerdem Uberarbeiten wir unsere Ansprechpartnerliste mit
allen aktuellen Daten und Schwerpunkten, um das Netzwerk
auf dem neuesten Stand zu halten.

Fiir dieses spannende Wochenende steht uns Marion Irle als
Referentin zur Verfligung. Marion Irle ist selbst seit vielen
Jahren Mitglied der ASBH und des Netzwerkes. Durch zahl-
reiche Schulungen, sowohl im Netzwerk als auch beruflich,
ist sie bestens mit den oben genannten Themen vertraut.

Ich freue mich sehr Sie/Euch in Mainz zu sehen und auch
den informellen Austausch weiterhin intensiv zu pflegen.

Vorkenntnisse fiir dieses Seminar sind nicht erforderlich und
alle bisherigen Teilnehmerfinnen und ich freuen sich Gber

jeden, der es sich vorstellen kann, bei uns als Ansprechpart-
nerin mitzumachen. Das Wochenende kann auch gerne zum
unverbindlichen Reinschnuppern genutzt werden.

Herzliche GriiBe
Angelika Thomassek
Leiterin Netzwerk He
a.thomassek@arcor.de

Programm und Anmeldeformular unter www.asbh.de
(Termine) oder iiber die ASBH-Selbsthilfe gGmbH.

EIN SCHRITT. MEHR LEICHTIGKEIT.

Die Spring® Carbonfedern von Gottinger ermog- Weitere Informationen zu Spring® Carbonfedern
lichen dem Patienten durch ihre dynamischen und und dem kompletten Produktsortiment von Gottinger
funktionellen Eigenschaften ein harmonisches, finden Sie laufend unter www.gottinger.de

energiesparendes und somit physiologischeres

| g |
Gehen. Bei guter Koordination ist mit ihnen sogar GOTTINGER Handelshaus OHG - Iichinger Weg 1 - 85604 Zorneding GOTTI NGER
| N |

Sprinten und Hiipfen maoglich. Telefon: 08106 /3663 -0 - Fax: 081 06/36 63 -31
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Aschoff-Preis 2017 fur Neurochirurgie

Der Aschoff-Preis wird seit 2012 vergeben. Er wiirdigt
das Engagement von PD Dr. Alfred Aschoff (Mitglied
des wissenschaftlichen Beirats der ASBH) als besonderer
Arzt und Wissenschaftler der Hydrocephalus-Forschung.
Der Preis wird von der Christoph Miethke GmbH & Co.
KG und der Aesculap AG vergeben. Eine dreikopfige
Fachjury nominiert jedes Jahr drei Kandidatlnnen, und
die Teilnehmer des Hydrocephalus-Forums wihlen den /
die Preistragerin.

2017 gab es eine Anderung: Nun kénnen nicht nur Arzte
nominiert werden, sondern auch Patienten bzw. Patienten-
vertreter. Als erste Nicht-Arztin wurde llona Schlegel als
Geschaftsfiihrerin der ASBH Selbsthilfe gGmbH nominiert.
Fir die Abstimmung auf dem Hydrocephalus-Forum im
Juni wurde ein Film gedreht, der mit einem Interview
die Ziele der ASBH und die Perspektive der Betroffenen
vermittelt. Dieser Youtube-Film kann dauerhaft genutzt
werden und ist ein Gewinn fiir die Offentlichkeitsarbeit
der ASBH'. Ebenso ist die Stirkung der Selbsthilfe wie der
Patienten, die durch die Richtliniendnderung nun ebenfalls
ausgezeichnet werden kdnnen, ein motivierendes Signal.
Die Richtliniendnderung ist eine positive Botschaft fir
Patientinnen und Patienten - wie ein Erfolg fiir die Hydro-
cephalusarbeit der ASBH, die auch von Experten wahrge-
nommen wird.

Der Aschoff-Preis 2017 geht an Frau Dr. Steffi Dreha-
Kulaczewski (Gottingen) fiir ihre Studie zum Einfluss der
Einatmung auf den Hirndruck. Wir gratulieren Frau Dr.
Dreha-Kulaczewski an dieser Stelle fiir die verdiente Aus-
zeichnung und danken fiir die Zusammenfassung ihrer
Arbeit, die sie flir den ASBH-Kompass verfasst hat und mit
der wir die wir die zentralen Erkenntnisse auch in Betrof-
fenenkreisen bekannt machen kdnnen.

Atmung treibt den Hirnwasserfluss an -
neue Erkenntnisse durch Echtzeit Fluss-
Magnetresonanz-Tomographie

Fachbeitrag von PD Dr. med. Steffi Dreha-Kulaczew-
ski, Universititsmedizin Gottingen, Gewinnerin des
Aschoff-Preises 2017

Hirnwasser schiitzt unser Gehirn gegen die Krafte des eige-
nen Gewichts bei Beschleunigungen und Abbremsen und
verteilt sich in den sogenannten inneren und duBeren Hirn-
wasserrdumen sowie im Riickenmarkskanal. Nach bisheriger
Auffassung wird der Hauptanteil (ca. 600 ml pro Tag) in den
inneren Hirnkammern vom sogenannten Plexus choroideus
produziert, flieBt konstant in einer Richtung weiter in die

1 Das Video ist unter www.asbh.de - Hydrocephalus oder
www.aschoff-preis.de - Nominierte 2017 zu sehen.

Dr. Steffi Dreha-Kulaczewski

subarachnoidalen, duBeren Rdume und wird dort Giber Aus-
stiilpungen der Hirnhiute (Pacchionische Granulationen) in
die groBen vendsen Blutleiter drainiert. Neuere Konzepte zu
Produktion, Verteilung und Wiederaufnahme des Hirnwas-
sers gehen eher von einem Abtransport entlang der Nerven-
scheiden der Hirn- und Rickenmarksnerven in die umge-
benden Venen und weiter in den vendsen Blutstrom aus. Ein
signifikanter Anteil gelangt zudem uber enge strukturelle
Verbindungen im Nasen-Rachenraum (z. Bsp. Giber die Sieb-
platte) in das Lymphsystem der Kopf-/ Halsregion und von
da aus in den venosen Blutkreislauf. Diese neueren Erkennt-
nisse sind sehr viel besser mit dessen weiteren essenziellen

Abb. 1
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Funktionen vereinbar, welche den schnellen Abtransport von
Stoffwechselprodukten aus Neuronenaktivitdten, die Wei-
terleitung hormoneller und immunmodulatorischer Signale,
die Aufrechterhaltung der chemischen und molekularen
Umgebung der duBerst stoffwechselaktiven Neurone sowie
des hydrostatischen Druckes umfassen. Uber die treibenden
Krafte hinter der Flussdynamik sowie den Transportprozes-
sen existiert bisher detailliertes Wissen lediglich aus Tiermo-
dellen. Ein umfassendes Verstandnis der Antriebskrafte im
menschlichen Zentralnervensystem fehlt bis heute.

Zahlreiche Studien mit gesunden Probanden und Patienten
mit verschiedenen Formen von Hydrozephalus nutzten
bisher hauptséachlich die Herzzyklus-getriggerte Fluss-
Magnetresonanz-Tomographie (MRT) zur Untersuchung des
Hirnwasserflusses im menschlichen Gehirn. Signifikante
Einschrankungen begleiten die bisherige Standartmethode.
Zum Beispiel setzt die Rekonstruktion der Daten die Annah-
me eines periodischen Vorganges voraus, wofiir ausnahmslos
der Herzzyklus (EKG) verwandt wird, was sich nur gut fiir die
Untersuchungen von kardiovaskuldren Fragestellungen eig-
net. Die Einfllisse weiterer Faktoren auf den Hirnwasserfluss,
wie beispielsweise der Atmung, sind dieser Methode jedoch
prinzipiell nicht zugangig. Bisher wurde eine in Abhdngigkeit
vom Herzzyklus bidirektionale, oszillierende Bewegung des
Hirnwassers im Aquadukt und am Hinterhauptsloch nach-
gewiesen - wahrend der Systole kopfabwirts und parallel
zur Diastole kopfaufwérts. Untersuchungen bei Patienten
mit Hydrozephalus oder Tiefstand der Kleinhirntonsillen
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(Arnold-Chiari-Malformation Typ 1) ergaben dazu allerdings
widerspriichliche Ergebnisse. Entscheidender noch, intraope-
rative Beobachtungen und Erfahrungen widersprechen die-
sen MR-Resultaten ebenfalls. Zusammenfassend konnte die
bisherige EKG-getriggerte MR-Methode weder zur Klarung
der Ursachen noch zur Indikationsstellung fiir neurochirur-
gische Interventionen bei gestorter Hirnwasserzirkulation
und Hydrozephalus beitragen.

Die Entwicklungen der Echtzeit-MRT durch die Gruppe der
Biomedizinischen NMR Forschung GmbH am Max-Planck-
Institut fiir biophysikalische Chemie Gottingen um Prof.
Jens Frahm ermdglichen jetzt MRT-Messungen mit einer
Frequenz von bis zu 100 Bildern pro Sekunde (10 ms zeit-
liche Auflésung) in Echtzeit und folglich unabhingig von
der Annahme periodischer Vorgange. Durch diese Technik
kénnen wir erstmalig die Dynamik des Hirnwasserflusses
unabhdngig vom Herzzyklus untersuchen.

Die bisherigen zwei Studien {iber zugrundeliegende Physi-
ologie der Hirnwasserbewegung bei gesunden Probanden
flihrten bereits zu liberraschenden Erkenntnissen, die unse-
re Sichtweise und unser Verstdndnis von diesen Vorgingen
in Frage stellen. Zuerst gelang im Aquadukt die Beobach-
tung eines Hirnwasserflusses, der korrespondierend zum
Herzschlag pulsierte. Zusatzlich allerdings war eine weitere
signifikante und eigentlich dominierende Flusskomponente
zu erkennen mit einem viel ausgepragteren Effekt. Um die-
se weiter zu untersuchen, erstellten wir ein Atemprotokoll

Kooperationspartner
der Selbsthilfe:

Vertrauen in eine sichere Versorgung

Zuverldssig beliefert. Mit Leidenschaft betreut.

Wir von SIEWA gewinnen das Vertrauen von Kunden und Partnern, indem wir mit Kopf und Herz sichere
Hilfsmittel-Lésungen liefern und uns leidenschaftlich fiir die Lebensqualitdt und Zufriedenheit der Kunden

einsetzen.

Leben mit Stoma und Inkontinenz:

« SIEWA-Kunden erhalten eine vertrauensvolle Begleitung
 SIEWA-Kunden entwickeln Mobilitdt und Lebensqualitdt

« SIEWA-Kunden haben immer gentigend Produkte im Haus

Besuchen Sie uns online unter www.siewa-homecare.de,

schreiben Sie uns eine E-Mail an siewa@coloplast.com
oder rufen Sie uns kostenfrei an unter 0800 468 62 00

SIEWA

g Coloplast Homecare
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mit forcierter Ein- und Ausatmung, welches die Probanden
wahrend der MRT-Messungen befolgten. Die Ergebnisse
zeigten eindeutig, dass die dominierende Flusskomponente
nicht wie bislang angenommen von der Herzaktion, son-
dern von der Atmung gesteuert wird [sieche Abbildung 1].
Entscheidend ist hierbei die Einatmung, die die signifikante
Zunahme des Flusses hervorruft.

Die damit aufkommenden, dringenden Fragen konnten
erst ca. ein Jahr spdter durch den bedeutsamen tech-
nischen Fortschritt hin zu quantitativer flusssensitiver
Echtzeit-MRT untersucht werden:

® Wie schnell flieBt das Hirnwasser?
e Wieviel flieBt?
e Und vor allem, in welche Richtung bewegt es sich?

Die zweite Arbeit bestdtigte zum einen den dominierenden
Einfluss der Atmung. Uberraschenderweise konnte nun mit
Beginn jeder forcierten Einatmung ein ausgeprigter Hirn-
wasserfluss kopfwarts, also in den Schidel und in das Gehirn
hinein, gemessen werden. Die entsprechenden forcierten
Ausatmungen flihrten zu einer Umkehr der Flussrichtung
aus dem Kopf heraus in den Riickenmarkskanal hinein,
allerdings in sehr unterschiedlichem AusmaB. Die Summe
der von Ein- und Ausatmung bewegten Hirnwasservolumina
ergab, dass der Fluss liberwiegend kopfwérts, in das Gehirn
gerichtet ist. Nach oben, also in den Kopf hinein flieBendes
Hirnwasser anstatt wie bisher angenommen aus dem Gehirn/
Kopf heraus, erscheint auf den ersten Blick nicht verstdnd-
lich. Um dieses Resultat weiter zu erkldren, untersuchten wir
die Venen vom Kopf- [Halsbereich.

Der Rickfluss des Blutes in den Venen zum Herzen ist
wesentlich von der Atmung abh&ngig. Die Senkung des
Druckes im Brustraum wahrend der Einatmung beherrscht
die Flussdynamik der Venen der oberen Korperhalfte. Die
vendsen Flussdaten ergaben erwartungsgemaB einen kon-
tinuierlichen Blutfluss aus dem Gehirn heraus. Allerdings
und das ist das Beachtenswerte war mit jeder forcierten
Einatmung eine deutliche Zunahme dieses vendsen Aus-
stromes zu verzeichnen [siehe Abbildung 2].

Mit anderen Worten: Mit der Einatmung verldsst eine
erhohte Menge vendsen Blutes das Gehirn/den Kopf.
Setzt man voraus, dass das Volumen im kndchernen Scha-
delinneren konstant bleibt, dann gleicht das wahrend der
Einatmung aufwarts flieBende Hirnwasser den vermehrten
venodsen Blutausfluss aus. Diese unmittelbaren jedoch ent-
gegengesetzten Reaktionen zur Atmung geben ganz neue
Einblicke in das eng kommunizierende und ineinander-
greifende Hirnwasser-Venen-System. Im nachsten Schritt
planen wir, die Echtzeit Fluss-MRT in die klinische Anwen-
dung zu lbertragen, d.h. zur Kldrung der krankhaften
Veranderungen von Hirnwasser- und Venenflussdynamik
bei Patienten mit Hydrozephalus und anderen assoziierten
Erkrankungen zu nutzen.
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MRT-Signalintensitat des Hirnwasserflusses in der Il
Hirnkammer eines gesunden Probanden wiahrend dieser
das Atemprotokoll durchfiinrt. Die schwarzen Balken
reprasentieren die Phasen der forcierten Einatmung. Mit
Beginn jeder Einatmung kommt es zu einem signifikanten
Anstieg des Flusses. Die kleine, aufgelagerte, kontinuierlich
pulsierende Flusskomponente wird durch die Herzaktion
hervorgerufen.

Abb. 2 Abb. 3

Abbildung 2: Hirnwasserfluss in der Ill. Hirnkammer
wdhrend tiefer Atmung.

Abbildung 3: Simultaner Hirnwasserfluss und vendser
Blutfluss auf Hohe des 3. Halswirbelkorpers
wahrend eines Atemzyklus.

Inspiration = Einatmung: Helle ringférmige Struktur
(weiBer Pfeil) bedeutet Hirnwasser, flieBt im Ricken-
markskanal nach oben in den Kopf hinein. Die orangen
Pfeile zeigen auf zwei Venen ebenfalls im Riickenmarks-
kanal mit kraftigem schwarzen Signal, d.h. betonter
Blutfluss nach unten aus dem Kopf heraus.

Expiration = Ausatmung: Ringférmige Struktur (weiBer
Pfeil) ist dunkel, d.h. Hirnwasser bewegt sich nach unten
aus dem Kopf heraus. Das Signal in den Venen (orange
Pfeile) ist nicht mehr tiefschwarz, sondern grau, was
bedeutet, dass der Blutfluss aus dem Gehirn/Kopf weni-
ger stark ist.
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Coloplast-Kontinenz-Forum am 30.06.2017 in Hamburg

— Offen und ehrlich!

Unter dem Motto aktiv, informativ und
erlebnisreich bot Coloplast Betroffenen
eine Wissens-Plattform zum Thema
Inkontinenz und Raum zum person-
lichen Austausch an.

Der Startschuss fiel mit der Begrii-
Bung von Tina Kriiger, Consumer Event
Manager bei Coloplast, und Philipp
Nieke, Moderator des Coloplast-Konti-
nenz-Forums.

Die Vortragsreihe erdffnete Dr. med.
Anika Biel, Urologin aus Recklinghau-
sen, mit ihrem Vortrag ,Lauft bei dir?
Ursache von kleinen Unfillen und ihre
Behandlung" lhr Appell: Das Schwei-
gen aus Scham zu brechen, um die

RA Christian Au [Kooperationsaanlt der ASBH und ehemaliger
Bundesvorsitzender) gab einen lebendigen Uberblick iiber die Anspriiche
und Regelungen im Sozialrecht.

Die ASBH Hamburg war als Aussteller dabei, denn neben Fachwissen
gab es viel Raum fiir Austausch und Gesprdche.

Gefahr der Isolation von Betroffenen
zu vermeiden.

Die Erndhrungswissenschaftlerin
Ramona Schinkdthe widmete sich mit
ihrem Vortrag dem Thema Erndhrung
bei Inkontinenz. Sie zeigte, wie man
mit entsprechender Erndhrung einen
Einfluss auf die eigene Gesundheit
und damit auch auf die Inkontinenz
nehmen kann.

Besonders der Vortrag von Rechtsan-
walt Christian Au zum Thema: ,Update
Hilfsmittel- und Pflegemittelrecht
2017" sorgte fiir eine intensive Dis-
kussion.

Zum Abschluss der Veranstaltung lud
Annette Lemli, zweite Vorsitzende der
SOMA elV. dazu ein, sich mit den
Maglichkeiten einer Selbsthilfegruppe
auseinanderzusetzen.

.Offen und ehrlich, Danke!" - So
lautete das treffende Fazit einer Teil-
nehmerin.
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Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft

Projekt PartNIPD

«Partizipation in technisch-gesellschaftlichen Innova-
tionsprozessen mit fragmentierter Verantwortung: Das
Beispiel nicht-invasive Pridnataldiagnostik”

Ziel der Studie ist es, ein differenziertes Bild der Parti-
zipationslandschaft in Bezug auf die Entwicklung und
Gestaltung der NIPD in Deutschland zu gewinnen und
einzuschatzen, ob und inwiefern die existierende Par-
tizipationslandschaft Chancen bietet, um die groBen
gesellschaftlichen Herausforderungen, die diese Tech-
nologie mit sich bringt, demokratisch zu gestalten. Auf
Basis der Forschungsergebnisse sollen weiterhin Trends
und Tendenzen innerhalb des Partizipationssystems
identifiziert und Szenarien seiner moglichen Weiterent-
wicklung skizziert werden.

Das Projekt wurde von August 2015 bis 2017 durchge-
flhrt. Informationen, Ergebnisse und Prisentationen sowie
Publikationen zum Thema sind auf der Homepage des
IMEW veroffentlicht: www.imew.de - Projekte.

Uber Menschen leben in Deutschland

mit einer BLASEN UND/ODER DARMENTLEERUNGSSTORUNG.

© iceteaimages

Bei unserer Beratung steht Ihre Gesundheit an erster
Stelle. Dartiber hinaus unterstiitzen wir Sie oder ihr Kind,
Ihr privates, berufliches und soziales Umfeld wieder
unbeschwert leben zu kénnen.

» Selbststandigkeitstraining fiir Kinder u. Jugendliche
» personliche Beratung
» dauerhafter Ansprechpartner

» wenn gewiinscht Rezeptabwicklung
direkt iiber Ihren Haus-/Facharzt

Rufen Sie uns an - wir nehmen uns Zeit fiir Sie!

Ganghofer Str. 2a Tel. 09422 - 80496
94327 Bogen Fax 09422 - 806575

www.incocare.de | E-Mail: info@incocare.de
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1. Bundesliga Rollstuhlbasketball - Freikarten

Am 30. September ist es endlich wieder soweit - Die neue Saison des Kolner Rollstuhlbasketballclubs 99ers startet
mit einem Heimspiel gegen den Titelverteidiger RSV Lahn-Dill. Als jahrelanger Sponsor wird das Unternehmen PubliCare
Eintrittskarten verschenken.

Wer Interesse hat, schreibt bitte einfach eine Email-Nachricht an marketing@publicare-gmbh mit Datum des
gewiinschten Spiels.

Zu jedem Spiel werden 10 Eintrittskarten (zuziiglich Karten fiir Begleitpersonen) vergeben. Aus den folgenden Terminen
und Orten kann ausgewahlt werden:

30.09.2017: Kéln 99ers vs. RSV Lahn-Dill - um 17.00 Uhr
08.10.2017: Baskets 96 Rahden vs. Kéln 99ers - um 14.00 Uhr
14.10.2017: K&ln 99ers vs. RSB Thuringia Bulls - um 17.00 Uhr
21.10.2017: Hannover United vs. Kéln 99ers - um 18.00 Uhr
28.10.2017: Kdln 99ers vs. BG Baskets Hamburg - um 17.00 Uhr
04.11.2017: RBB Miinchen Iguanas vs. Kéln 99ers - um 16:30 Uhr
18.11.2017: Kéln 99ers vs. Doneck Dolphins Trier - um 17.00 Uhr
25.11.2017: BSC Rollers Zwickau vs. KéIn 99ers - um 16.00 Uhr
02.12.2017: Kéln 99ers vs. RRR Wiesbaden - um 17.00 Uhr
10.12.2017: RSV Lahn-Dill vs. Kln 99ers - um 16.00 Uhr
13.01.2018: RSB Thuringia Bulls vs. KéIn 99ers - um 18.00 Uhr
20.01.2018: Kéln 99ers vs. Hannover United - um 17.00 Uhr
28.01.2018: BG Baskets Hamburg vs. Kéln 99ers - um 15.00 Uhr
03.02.2018: Kdln 99ers vs. Baskets 96 Rahden - um 17.00 Uhr
10.02.2018: Kdln 99ers vs. RBB Miinchen Iguanas - um 17.00 Uhr
17.02.2018: Doneck Dolphins Trier vs. Kéln 99ers - um 18.00 Uhr
24.02.2018: Ko6ln 99ers vs. BSC Rollers Zwickau - um 17.00 Uhr
03.03.2018: RRR Wiesbaden vs. Kdéln 99ers - um 17.00 Uhr

Ort Heimspiele (gelb gekennzeichnet):
Sporthalle

Bergischer Ring 40

51063 Koln

Die Adressen der Auswartsspiele werden noch bekannt gegeben.
Weitere Infos unter: www.koeln99ers.de
Interesse, bei einem spannenden Spiel dabei zu sein?

Dann schicken Sie einfach eine Mail an:
marketing@publicare-gmbh.de.

Viel Gliick wiinscht Ihr PubliCare-Team!
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Faszination Handbike
www.handbike.de

Das bereits 1998 gegriindete Internetforum hat das Ziel,
den Handbike-Sport in der Offentlichkeit bekannter zu
machen und auf GroBveranstaltungen mdoglichst groBe
Starterfelder mit internationaler Besetzung zu forcieren.
AuBerdem will sie dazu beitragen, dass Behindertensport
etwas mehr in Erscheinung tritt und mehr Anerkennung
erfahrt.

Erfahrungen hatten den Machern gezeigt, dass die euro-
paischen Verbande nur wenig Austausch untereinander
betreiben. Deshalb waren auch die Starterfelder (bis auf
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wenige GroBveranstaltungen) eher schwach besetzt. Das
soll sich dndern, indem Informationen auch liber euro-
paische Renntermine verdffentlicht werden und es auch
Hobbysportlern ermdglichen, an Rennen teilzunehmen.

Man kann sich liber Termine informieren, sich im Forum
mit anderen Bikern austauschen, im Basar stobern oder
sich einfach anstecken lassen von der Faszination Hand-
bike. Die Community hat 1.500 Mitglieder, und es diirfen
gerne noch mehr werden.

Abstrampeln fiir den guten Zweck

Christian Au, Kooperationsanwalt der ASBH und ihr Bundesvorsitzen-
der von 2009 bis 2013 hat den Handbikemarathon fiir sich entdeckt.
Er verbindet seine Wettkdmpfe (im Bild: der Hamburg Marathon
2017) mit Spendensammlungen auch zugunsten der ASBH.

Wer Christian Au auf Facebook folgen und mehr erfahren mdchte,

findet ihn unter ,Roll The Blue Line"
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Bayern

Treffen am 1. und 02.04.2017
in Bad Gogging

Neben den im letzten Jahr neu gewdhlten Mitgliedern des
ASBH Landesvorstandes waren aus fast allen ASBH Selbst-
hilfegruppen in Bayern Vertreter zum Landesverbandstref-
fen nach Bad Gogging gekommen.

Am Samstag wurde zunéchst lber die Veranstaltung im
letzten Jahr und die Neuwahlen zum LV Vorstand berichtet,
anschlieBend der Blick in die Zukunft gerichtet mit den
Planungen fiir die nachste Mitgliederversammlung mit
Informationsveranstaltung im Jahr 2018 und die Jugend-
freizeiten in Wartaweil in 2017 und 2018.

Am Sonntagvormittag berichteten dann die Vertreter aus
den Selbsthilfegruppen uber ihre Veranstaltungen und
die Situation in den einzelnen Gruppen. Der Kontakt der

Nérdliche Oberpfalz

Erfahrung, Erholung, Erlebnis

Austausch stand bei der ASBH-Selbsthilfegruppe Nérdliche
Oberpfalz im Vordergrund. Dazu trafen sich die Mitglieder
fir vier Tage im ,Hohenauer Hof* am Naturpark Bay-
erischer Wald. Vorsitzende Helga Dippel stellte das Pro-
gramm vor und freute sich, dass viele Mitglieder mit ihren
Kindern der Einladung gefolgt waren.

Wenngleich der Erfahrungsaustausch im Vordergrund
stand, so durfte auch die Erkundung der Umgebung nicht
fehlen. Die Gruppe stattete dem Baumwipfelpfad in Neu-
schénau einen Besuch ab, anschlieBend folgte noch ein
Rundgang durch das Tierfreigelande, in dem rund 40 ver-
schiedene Vogel- und Séaugetierarten aus der heimischen
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Gruppen untereinander konnte mit dem Treffen wesentlich
gestarkt werden.

Luise Althaus ASBH LV Bayern

Tierwelt leben. Die Glashiitte in Mauth an der GlasstraBe
war ebenfalls Ziel. Die Glasbldser zeigten auf beeindru-
ckende Art ihr Kunsthandwerk mit mundgeblasenen Krea-
tionen aus Glas. SchlieBlich folgte noch eine Fahrt auf dem
Dreisessel. Fiir die Abkiihlung wurde oft das hoteleigene
Schwimmbad genutzt.

Beim Abendprogramm sorgten Helga Dippel und Elisabeth
Dietz mit dem Sketch ,Zwei Frauen im Zug" fiir lustige
Momente: Wahrend die eine Dame jung, elegant und stil-
sicher ist, trachtet die 3ltere Frau verzweifelt nach diesen
Eigenschaften. Desweiteren wurden gemeinsam Spiele
gespielt und die Abende fiir Gesprachsaustausche genutzt.

Regina Kreitner, 2. Vorsitzende
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Darmstadt

Angelika Egger:
1. Vorsitzende

Eva Kochen:
Stellvertretende
Vorsitzende

Schatzmeisterin
zustandig
fiir Finanzen

Geli Egger:
zustandig

flir erwachsene
Betroffene
(Kegeln)

Auf der Hardt 80, Darmstadt

Anke Hiillmann:

Adventsfeier und Vorstandswahlen

Die vollstiandige Einladung finden Sie auf der ASBH-Homepage (Termine).

Ich bin 71 Jahre, verwitwet, habe zwei Kinder, Alexander (36) und Geli (34, Spina
Bifida/HC). Seit 1988 bin ich 1. Vorsitzende der ASBH-Selbsthilfegruppe In den
letzten Jahren habe ich folgende Veranstaltungen mit tatkraftiger Unterstiit-
zung einiger Mitglieder durchgefiihrt: Kegeln fiir Jugendliche und Erwachsene
selbst Betroffene, Training und Auftritte unserer Rollstuhl-Tanzgruppe POWER
DANCE, geleitete Gesprachsabende ,4 Abende fiir Uns", mit Frau Dipl.-Psycho-
login Irmgard Giirtler-Piel, Mittererfahrungs-Austausch und Adventsfeiern,
Beratungsgesprache mit neu betroffenen Eltern; selbst Betroffenen; Lehrer/
Innen, usw.. Diese, fiir die unterschiedlichen Teilnehmerlnnen wichtigen Veran-
staltungen, méchte ich gerne als 1. Vorsitzende der ASBH Darmstadt auch in
den ndchsten vier Jahren planen und durchfiihren, gemeinsam mit engagierten
ASBH-Mitgliedern.

Ich bin 55 Jahre alt, verheiratet und wohne in Frankfurt. Meine Kinder sind 30,
28, und 26 Jahre alt. Seit der Geburt unseres jiingsten Sohnes mit Spina bifida,
haben wir als Familie und als Einzelpersonen ,quer durch die Jahre" durch die
mannigfaltigen Angebote der ASBH Darmstadt wertvolle Impulse und Unter-
stlitzung erhalten, manches Leid geteilt und an diversen Veranstaltungen freu-
diges Zusammensein gemeinsam erlebt und viel gelacht. Es ist mir ein Anliegen,
das bewadhrte Team als 2. Vorsitzende nach besten Kraften zu unterstiitzen und
ich wiinsche meiner Vorgdngerin Katharina Gondermann alles Gute!

Ich bin 55 Jahre alt und habe zwei S6hne im Alter von 20 und 17 Jahren. Seit
der Geburt des Jiingeren, der neben anderen Behinderungen auch einen HC hat,
ibe ich meinen Beruf als Bankbetriebswirtin nicht mehr aus. Vor vier Jahren
habe ich das Amt der Schatmeisterin als Nachfolgerin des verstorbenen Willi
Egger libernommen und mochte es gerne weiter ausfiihren. AuBerdem kann
ich auch zur Vernetzung mit anderen Selbsthilfegruppen, in denen ich Mitglied
bin, beitragen.

Ich bin 34 Jahre und habe selbst Spina Bifida und Hydrocephalus, komme gerne
zum Kegeln und zum Treffen. AuBerdem bin ich seit 17 Jahren begeisterte Tan-
zerin in der Rollstuhltanzgruppe Power Dance. Seit einigen Jahren organisiere
ich das Kegeln und das Treffen fiir erwachsene Betroffene und méchte das auch
gerne weiter machen.

ASBH-KOMPASS

Termin: Samstag 02.12.2017, 15:00 - 18:00 Uhr Programm: 15.00 Uhr Auftritt unserer Rollstuhltanz-
SGA-Gymnastikraum, Darmstadt Gruppe Power Dance mit der Prasentation
ihrer aktuellen Tanze
Ort: Restaurant SGA Sportzentrum Arheilgen,

16.00 Uhr Wahl des neuen Vorstandes der
ASBH-Selbsthilfegruppe

Im Rahmen der Adventsfeier findet auch die Mitgliederversammlung mit Neuwahlen des SHG-Vorstands statt.
Folgende Kandidatinnen stehen zur Wahl:

Informationen und Anmeldung: Angelika Egger,Tel.:06071/2 57 01, E-Mail: asbh-darmstadt@gmx.de

3[2017
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Darmstadt

Ein weniq ibuft bleibt immer an den _Meinden dever /Laﬁen, die Rosen schenken.

Weisheit aus Asien

Tanzen ist die schonste Form von Therapie

Zu Beginn unseres Workshops am 5.8.2017 (iberraschten die Power Dancer
die Rollstuhltanz-Trainerin Andrea Volkmann (Berlin) damit, dass sie die beiden
Tanze ,Candyman® und ,Sister Act” immer noch sehr gut tanzen kénnen.

Andrea Volkmann hatte u.a. diese beiden Tanze vor vielen Jahren mit ihnen einstudiert.
AnschlieBend erarbeiteten die Power Dancer die von Andrea Volkmann vorbereiteten
Choreografien zu den Liedern ,Can’t stop the feeling“ und ,Some night".

Mit groBer Konzentration und sehr viel Geduld wurden im Laufe des Workshops
neue Bewegungselemente erlernt und zu den Tanzen zusammen geflgt.

Am Ende des Tages hatten alle ,Drehwirmer im Kopf“, ein Strahlen in den Augen,
waren glucklich daruber, so viel geschafft zu haben, waren ,Platt wie ne Briefmarke®
und hatten bestimmt am nachsten Tag Uberall einen heftigen Muskelkater.

Unser ganz herzlicher Dank geht an alle, die mit Ihrer Spende, mit ihrer Férderung, mit ihrem
Wissen, Kénnen und Engagement dazu beigetragen haben, dass es ein so erlebnisreicher,
anstrengender, aber wunderschéner Tag geworden ist.

Seit 2000 hat Marita Tyl unsere Rollstuhltanzgruppe Power Dance aufgebaut
trainiert und immer wieder motiviert. Das Training findet einmal im Monat statt,

Samstags 13 - 17 Uhr in derGymnastikhalle der SGA, Darmstadt, Auf der Hardt 80
(Termine auf www.asbh-darmstadt.de)

Ab nachsten Samstag werden die neu erlernten Tanze weiter gelibt und gefestigt.
An unserer Adventsfeier am 2. Dez. 2017 werden die neuen Tanze den
ASBH-Mitgliedern und den Gasten vorgestellt.

Neue Tanzerlnnen sind herzlich willkommen und melden sich bitte bei unser
Trainerin Marita Tyl, eMail: marita.tyl@web.de.

ﬂnge/iﬁa Cf)gget

ASBH Selbsthilfegruppe Darmstadt
Angelika Egger
Weimarer Stralle 13
64807 Diebur
L
asbh-darms X.
6. August 2017 www.asbh-darmstadt.de
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Regensburg

Eine im Kalender der Regensburger ASBH-Gruppe mitt-
lerweile fest verankerte Veranstaltung ist der Kanutag mit
Frau Wilholm.

Deshalb trafen wir uns auch dieses Jahr wieder an einem
sonnigen Samstag im Juli beim Kiosk am Hammersee um
gemeinsam einen schénen Tag zu verbringen. Zum Gliick
hielt das Wetter und Frau Wilholm sorgte mit verschie-
denen Sitzpolstern und den unterschiedlichsten Hilfsmit-
teln dafiir, dass wirklich jeder paddeln konnte, egal mit
welcher Einschrankung. Genug Helfer, die uns ins Wasser
und aus dem Wasser raus helfen konnten, waren auch
dabei, so dass wir alle eine wirklich schone Zeit zusammen
hatten.

Herzlichen Dank an die Organisatoren dieses tollen Tages
sowie Frau Wilholm & Team fiir die tatkrdftige Unterstiit-

zung. Wir sehen uns néachstes Jahr!

Kirsten Althaus

Regensburg

Die ASBH Regensburg ladt am 26.11.17 zur Weih-
nachtsfeier mit Mitgliederversammlung ein.

Auf der Mitgliederversammlung steht auch die Neu-
wahl des Vorstands an.

ASBH-KOMPASS  3]2017

Kanutag der ASBH-Regensburg im Juli 2017

Sportlich, wendig, viel Kontakt zum Wasser - so lassen sich
die Einerkajaks beschreiben, mit denen die meisten der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Kanutages Anfang
Juli 2017 auf dem Hammersee in Bodenwohr unterwegs
waren. Zum vierten Mal veranstaltete die ASBH-Ortsgrup-
pe Regensburg diesen Tag. Etwa 20 Wasser- und Paddel-
begeisterte zwischen sechs und sechzig Jahren hatten sich
dazu bei schonem Wetter eingefunden.

Frau Wilholm und ihr Team gaben professionell und sehr
freundlich Tipps und Hilfestellung - angefangen von der
Auswahl der passenden Schwimmwesten und Kajaks {iber
den gekonnten Ein- und Ausstieg bis hin zur richtigen
Paddeltechnik. Wer wollte, konnte sich nach erfolgter
sportlicher Betdtigung beim gemeinsamen Ratsch in der
Sonne erholen, im See baden oder sich am Kiosk und auf
der groBen Picknickwiese starken. Ein rundum gelungener
Ausflug!

Steffi Baumann

Mitgliederversammlung und Vorstandswahl
im Rahmen der Weihnachtsfeier in Regensburg

Anmeldung und Informationen bei:
Stephanie Roy

Ludwig-Thoma-Str 9 1/2

93158 Teublitz

Tel. 09471/3086546
asbh.steffiroy@web.de
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Ihr Partner fir:

Herbstta g Harn-Kontinenz und Nieren-Schutz

_ o bei Spina bifida und Riickenmarksverletzungen
(Rainer Maria Rilke, 1875-1926)

Herr: Es ist Zeit. Der Sommer war sehr groB.
Leg deinen Schatten auf die Sonnenuhren
und auf den Fluren laB die Winde los.
Befiehl den letzten Friichten reif zu sein

gib lhnen noch zwei stidlichere Tage

dréing sie zur Vollendung hin und jage

die letzte SiiBe in den schweren Wein.

Wer jetzt kein Haus hat, baut sich keines mehr

wer jetzt allein ist, wird es lange bleiben,

wird lesen, wachen, lange Briefe schreiben .
und wird auf den Alleen hin und her

unruhig wandern, wenn die Bldtter treiben.

Wir produzieren und liefern
sterile Fertigspritzen zur Blaseninstillation
auf arztliche Verordnung.

- Herstellung in unserem qualifizierten Sterillabor
- Schnelle Reaktion auf Therapieanderungen moglich

Wir sind fiir Sie da — testen Sie uns!

N Schnelle und bequeme Belieferung mit den benétigten Arznei-
und Hilfsmitteln an die gewiinschte Adresse

W Einfache Kontaktaufnahme

N Erinnerungsservice — damit keine Versorgungsliicken entstehen

Unser Team ist bei Fragen von montags bis freitags jeweils
von 08:00 bis 18:30 Uhr fiir Sie erreichbar:

Service-Telefon: 0251 200 780-15 Hohenzollernring 59
Email: rezeptur@hohenzollern-apotheke.de 48145 Miinster
www.hohenzollern-apotheke.de

Foto: SarahC. / pixelio.de

Unser Partner fiir Marketing und Vertrieb

4M ee Medical
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Gratulation zu 22 Medaillen fuir Deutschland

Insgesamt 22 Medaillen hat die deutsche Para-Leicht-
athletik-Nationalmannschaft bei den Weltmeisterschaf-
ten in London abgerdumt - mit 21 Athletinnen und
Athleten. Der Deutschen Behindertensportverband (DBS)
kann auf eine groBartige WM mit zahlreichen deutschen
Titeln und Medaillen zuriickblicken. Getriibt wird die
Euphorie liber das zweitgroBte Event im Para-Sport
allerdings durch die geringe TV-Berichterstattung im
deutschen Fernsehen.

Das deutsche Team ist auf Rang acht im Medaillen-
spiegel gelandet.

Im Londoner Olympiastadion kdmpften vom 14. - 23.
Juli 2017 1166 Athletinnen und Athleten aus 86 Natio-
nen in 202 Entscheidungen um Medaillen. Uber 305.000
Tickets sind verkauft worden, hinzu kamen annihernd

100.000 Schulkinder. Die Zuschauer sorgten wahrend der
zehn Wettkampftage fiir eine herausragende Atmospha-
re und trieben die Sportler zu neuen Hochstleistungen:
32 Weltrekorde sind aufgestellt worden, hinzu kamen
102 WM-Rekorde.

also ran an die Tastaturen.

«Schreiben ist einfach. Man muss nur die falschen Worter weglassen.” (Mark Twain)

Der ASBH-Kompass freut sich Gber lhre Erfahrungen und Meinungen in Wort und/oder Bild.
Fiir den ASBH-Kompass 4/2017 werden Beitrdge bis 12.11.2017 aufgenommen,
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Vom 25. - 27.11.16 trafen sich etwa
20 groBe und kleine Selbstbetroffene
mit Spina bifida und / oder Hydroce-
phalus mit ihren Angehdrigen in Erfurt
zum jahrlichen ,groBen”  Sternchen-
forumtreffen fiir ein Wochenende in
einer Begegnungsstatte der Lebenshilfe
in Erfurt. Das Treffen begann am Freitag
mit einem gemeinsamen Abendessen.
Die Teilnehmer kannten sich teilweise
schon von vorherigen Treffen des Forums
und so war die Wiedersehensfreude,
trotz der teilweise langen Anreise aus
ganz Deutschland und Luxemburg, groB
und alle hatten sich viel zu erzahlen. So
lieBen wir den Tag einfach bei gemein-
samen Gesprachen im Seminarraum
ausklingen. Am Samstag erhielten wir
am Vormittag eine sehr informative Fiih-

rung durch das MDR Funkhaus und am
Nachmittag konnten alle die Lust hatten,
nach einem gemeinsamen Bummel iiber
den Weihnachtsmarkt in der Kinder-
Okobackstube einkehren und Plitzchen
backen. Die Backstube wurde extra fiir
uns reserviert, insofern waren wir unge-
stort und auch hier entstanden viele
interessante Gesprache zwischen den
Eltern der kleinen Keksbacker oder auch
den erwachsenen Selbstbetroffenen. Am
Abend, nachdem die ganz kleinen Teil-
nehmer im Bett waren, war erneut Zeit
fur lustige, interessante und informative
Gesprache. So wurde Uber Hilfsmittel
gefachsimpelt, Erfahrungen mit Arzten
ausgetauscht oder einfach vom Leben
abseits erzahlt. Die Kinder flitzten die
ganze Zeit mit den Rollis durch die

Génge und hatten auch ihren SpaB.
Es war insgesamt mal wieder ein sehr
gelungenes Treffen und hat gezeigt, dass
das Sternchenforum eine Gemeinschaft
ist, die Uber den Austausch im Internet
hinaus besteht und lebt und dass es sich
fiir alle Teilnehmenden (die groBen und
die kleinen) trotz weiter Anreise lohnt,
immer wieder den realen Kontakt und
Austausch mit anderen groBen und klei-
nen Betroffenen zu suchen.

Vielen Dank an Nadin Enke und ihre
Familie, die unser Treffen in diesem Jahr
organisiert hat, fiir uns dieses super Pro-
gramm zusammengestellt und eine tolle
Unterkunft gesucht hat. Ich freue mich
schon sehr auf das nichste Treffen.

Herzliche GriiBe Felicitas Engelmann

ASBH-Termine auf Landes- und Ortsebene

Weitere Veranstaltungen finden Sie auf der ASBH-Homepage www.asbh.de/termine.

Baden-Wiirttemberq

Rolistuhlsport

Mittwochs, 16:00-17:00 Uhr
Schule fiir Kérperbehinderte
Emmendingen/Wasser

Nahere Informationen:

Lutz Schiller, Tel.: 07633-15398

Rollstuhlsport integrativ
Mittwochs, 17:00-18:00 Uhr
Schule fiir Korperbehinderte
Emmendingen/Wasser

Néhere Informationen:

Lutz Schiller, Tel.: 07633-15398

Rollstuhlsport

Freitags, 13:00-15:00 Uhr

Schule fiir Kérperbehinderte
Emmendingen/Wasser

Holger Kranz, Tel.: 0173-4031688

Anmeldung/Info:

Familie Ohnemus/Rist, Am Pfannenstiel 32,
79379 Miihlheim, Tel: 07631-749000
frankohnemus@gmx.ch, oder

Familie Kopp, Zollernstr. 49,

78056 Villingen-Schwenningen,

Tel.: 07720 -22167,

jkopp@asbh-freiburg.de, www.asbh-freiburg.de

Rollstuhlsport Rastatt
Mittwochs von 18:00-20:00 Uhr

in der Tulla Halle in Rastatt
Informationen unter Tel.: 07224-651744

Anmeldung/Info:

Jutta Retzer, Eichendorffweg 1,

75196 Remchingen, Tel.: 07232-73300,
Fax: 07232-734871, j.retzer@gmx.de

Rollstuhlsport mit dem Schwerpunkt
«Rollstuhlbasketball”

mit Elias Weber, jeden Freitag 17:00-18:00 Uhr
(Ausnahme: in den Schulferien)

Sporthalle Bildungszentrum

St. Konrad Ravensburg/Weingarten

Rollstuhlsport allgemein fiir Alle
mit Elias Weber, Alexander Lissle,
Reinhold Kibele

Jeden Freitag 18:00-19:00 Uhr
(Ausnahme: in den Schulferien)
Sporthalle Bildungszentrum

St. Konrad Ravensburg/Weingarten

Zwergentreff nach Absprache
mit Jutta Kibele, Tel.: 0751-353490

Anmeldung/Info:

Marianne Weber, Auf der Hoeh 30,
88213 Ravensburg, Tel/Fax: 07546-5461,
marianne_weber53@web.de

Rolli-Sport fiir Kinder ab 3 Jahren.
Samstags 15:00 - 17:00 Uhr, 14-t4gig (bitte die

genauen Termine per Email erfragen)
Margarete-Steiff-Schule, Stuttgart
Anmeldung / Info: Marcel Pierer,
0176/43120308, marcelpierer@gmx.de
Paartanzkurs Rollifahrer + FuBginger
Kontakt: Familie Schlecht

Tel. 0711-3481568, pagati@arcor.de
Frauentreff (wechselnde Orte)
Kontakt: Familie Schrader

Tel. 0711-2208265, Fax: 0711-2208267
asbh-stuttgart@gmx.net

Minnertreff (wechselnde Orte)
Kontakt: Familie Schrader

Tel. 0711-2208265, Fax: 0711-2208267
asbh-stuttgart@gmx.net

VfB Heimspiel

Termin offen

Kontakt: Familie Lenz

Tel. 0711-812378, martin.lenz65@gmx.de

Rollisport fiir Kinder ab 7 J.
Dienstags, 15.30-16.45 Uhr,

2-wochig (Beginn immer am 1. Dienstag
nach den Ferien in BW)

Ruit, Schillerschule

Ansprechpartner: Elisabeth Hoefer Liicke,
Tel.: 0711-3411787

Anmeldung/Info:

Heiko Schrader, Nussweg 27, 73760 Ostfildern,
Tel. 0711-760805

asbh-stuttgart@gmx.net
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Hydrocephalus-Erfahrungsaustausch
in Stuttgart

Termine + Info + Anmeldung unter:
www.hydrocephalusseite.de

Gunnar Meyn, Tel.: 07154-807761
Michaela Foll, Tel.: 07154-1554858

Rollstuhlsport

Mittwochs, 17:00-18:15 Uhr

TSG Soflingen, Erwin-Lander-Halle
Rollstuhlsport-Feuerrollis

(fur die Jingeren)

Donnerstags, 17:00-18:30 Uhr
Meinlohhalle - S6flingen

Treffen

Jeden 1. Montag im Monat (auBer in den Ferien)
treffen sich inklusionserfahrene und inklusions-
interessierte Leute aus Ulm und dem Schulamts-
bereich Biberach um 19.30 Uhr im Weststadt-
haus Ulm zum gemeinsamen Austausch

Anmeldung/Info:

Iris Erni, Bommelbergstr. 9, 88453 Erolzheim,
Tel.: 07354 - 934462,

Mail privat: erni.iris@gmx.de,
ASBH.UIm@t-online.de

Bayern

Anmeldung/Info:

Gunni Vieler, Ganghofer Str. 2a,
94327 Bogen, Tel.: 09422-80496
Email: gunivieler@googlemail.com

Rollstuhlsport
Absprache mit Frau Findel, Tel.: 0821-553897
www.asbh-augsburg.seko-bayern.org

Kindergruppe

Wir treffen uns 6- bis 8-wdchentlich nach
telefonischer Vereinbarung.

Infos: Theresa v. Schoenebeck,
Franz-Marc-Str. 7a, 85092 Kosching,

Tel.: 08456-9155951, asbh-in@web.de

Infos/Anmeldung:

Beate Schaffelhuber, Sportplatzsiedlung 1
84092 Bayerbach, Tel.: 08774-405,
BeateSchaffelhuber@gmx.de und/oder
Gabi Gierl, Tel. 08772-803939

USB-Kindertraining Basketball

Jeweils freitags, 15:30-17:00 Uhr
Berufsschule Luisenstr. 29 (Nihe Konigsplatz),
Sporthalle 2

Rollstuhlsport + Rollihandball
Fiirstenfeldbruck
Info: Beate Feldbauer, Tel.: 08141-15955

Rollstuhlbasketball
Freitags, 15:00-16:30 Uhr, Pfennigparade
Info: Claudia B6hm, Tel.: 08139-801616

Jugendgruppe, 8 bis 16 J.
Treffen nach Absprache
Info: Angelika Dehmel, Tel.: 089-3109447

Kleinkindergruppe

Info: Heidi Lungmus, Tel.: 089-66086688
Jugendgruppe

Max Grubmiiller, Tel.: 08142-16271

HC-Ansprechpartnerin
Kornelia Daum, Hirtenstr. 53, 85386 Eching

Tel.: 089-32731004 ab 20 Uhr

Gesamtinfo:
Katrin Knauf, Tel.: 089-3104663
asbh-muenchen@web.de

Jahresabschluss
So. 10.12.2017
Mantel/Weihammer

Anmeldung und Information
Helga Dippel,
Tel: 09644-8010, Email: helgadi@gmx.de

Rollstuhlsport BVS Weiden,

Jeden Donnerstag, 17:00 - 18:00 Uhr, Weiden
(auBer in den Ferien)

Ansprechpartner: Evi Voith, Tel.: 09602 4386

Kindergruppe 0-10 Jahre
Wir treffen uns ca. alle 8 Wochen
in 90763 Fuirth, FloBaustr. 64

Nachster Termin und Infos:

Heike Koch, Fiirth, Tel. 0911-756 86 27
E-Mail: heikekoch@ymail.com oder

Birgit Dorn, Heilsbronn, Tel: 09872 - 36 59 05
oder Ute Bieber, Heroldsberg

Tel.: 0911- 43 66 09

Integrative Rollstuhlsportgruppe fiir Kinder
und Jugendliche

Sportverein TV 1848 Erlangen

Freitags 16.00 - 17:00 Uhr
Emmy-Noether-Halle, Noetherstr. 49B,

91058 Erlangen

Info/Anmeldung:
Frau Beierlorzer, Tel. 09131-42990

Kinderrollstuhlsport

im Pater-Rupert-Mayer-Zentrum in Regensburg
mit der Sportgemeinschaft
Behinderte/Nichtbehinderte

Jeden Mittwoch auBer in den Ferien
15:00-17:00 Uhr

Anmeldung/Info: Florian Stangl, 09405-500470
Termine auch www.asbh-Iv-bayern.de

Rollstuhlbasketball

Donnerstags, 18:00-19:30 Uhr
Turnhalle, Kérperbehindertenzentrum
am Heuchelhof

Anmeldung/Info

Sabine Finkler-Amling

Hauptstr. 7, 97246 Eibelstadt

Tel.: 09303-2357, bus.amling@t-online.de

oder Alexander Himmer, Am Feldkreuz 21

97084 Wiirzburg, Tel.: 0931-405567
www.spina-bifida-hydrocephalus.selbsthilfe-wue.de

Anmeldung/Info

llka Bischoff/Gabi Franke

ASBH - LV Brandenburg e.V.,
Fritz-Zubeil-StraBe 14, 14482 Potsdam,
Tel.: 0331-62617-71 -72, -73, F

ax: 0331-60060000

Termine siehe auch Homepage
www.asbh-potsdam.de

Bremen

Erwachsenen-Stammtisch

jeden 2. Samstag im Monat

ab 18:00 Uhr

La Bottega da Mario, Ansgaritorstr. 2, Bremen
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Nahere Infos: Insa Seelhoff
Tel.: 0421-566 25 82, insa.seelhoff@gmx.de

Rollisport fiir Kinder bis 12 J.

jeden Donnerstag, 15:30 - 17:00 Uhr

im Fitness Park, Haferwende 6, 28357 Bremen
Rollisport mit anschlieBendem

Schwimmen fiir alle Altersgruppen

jeden Freitag, 17:00 - 18:30 Uhr
Berufsbildungswerk Bremen

Nahere Infos: Britta Bozek, Tel.: 0421-2238484
Nahere Infos zu den Terminen:

Reinhild Liider-Scholvin, Tel.: 04231/97 05 844,
reinhildluescho@web.de

oder Angelika Thomassek, Tel.: 04221-81085,
a.thomassek@arcor.de, www.asbh-bremen.de

Erwachsenen Stammtisch

Jeden 3. Dienstag um 19:00 Uhr, im Q 21,

fiir Erwachsene Menschen mit Spina bifida mit
und ohne He

Anmeldung:
Eleni Hinz ?zauberhem @gmx.de)

Termine s. ASBH-Hamburg-Rundschreiben
www.asbh-hamburg.de

Rollihandball fiir Jugendliche

Freitags 16:00 - 18:00 Uhr (auBer in den Ferien)
Erich-Kastner-Schule, Bartningstr. 33, Darmstadt
Infos: Joachim Fischer, Mobil: 0171-498 201,
fuschi@t-online.de

Rollstuhlbasketball

Freitags 17:30 - 20:30 Uhr (auBer in den Ferien)
Kasinohalle, Kasinostr.42, Darmstadt

Infos: Jiirgen MiBback, Tel. 06155-604097,
jmissback@oneline.de, www.bc-darmstadt.de

HC-Erfahrungsaustausch (Erw.)

Alle Termine: www.hydrocephalusseite.de
Andreas Jorg, Tel. 069/ 30 84 50 20,
hc-erfahrungsaustausch-ffm@web.de

Information und Anmeldung

Allgemeines, Seminare: Angelika Egger,

Tel.: 06071-25701, Handy: 0170 56 327 53,
E-Mail: geli.egger@gmx.de,
asbh-darmstadt@gmx.de

Hydrocephalus: K. Gondermann,

Tel. 06151 - 130 53 90 asbh@gondermanns.de

HC-Erfahrungsaustausch fiir Jugendliche
und Erwachsene im Rhein-Main-Gebiet
Weiter Termine siehe
www.hydrocephalusseite.de sowie

bei Andreas Jorg, Tel.: 069-30854020,
hc-erfahrungsaustausch-ffm@web.de

Niedersachsen

Kontaktdaten und Information:

Raum Braunschweig-Gifhorn: Manuela Bix,
38304 Wolfenbiittel, Tel.: 05331 41378
Raum Hannover-Celle: Maya Tsantilis,
29336 Nienhagen, Tel.: 05144 495278

Rollstuhlbasketball und mehr fiir Kinder ab
11 Jahren und Erwachsene

Jeden Freitag von 16:00-18:30 Uhr
Nordheidehalle, 21244 Buchholz

Rolli Breitensport fiir Kinder ab 11 Jahren
und Erwachsene
Jeden Donnerstag von 16:00-17:30 Uhr
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Schulsporthalle, 21259 Otter

Rolli Kinder-Breitensport fiir Kinder ab 3
Jahren bis 18 Jahren - auch fiir Eltern und
Interessierte

Einmal im Monat, wechselnde Termine

Information und Anmeldung:

Familie Barbara Erdrich, Tel.: 04188-7431,
Handy: 01578-7453158,

Rollstuhlsport Blau-Weiss Buchholz e.V.,
www.blau-weiss-buchholz.de

Infos: Frau Monika Fischer

Am Pulverturm 16, 26133 Oldenburg

Tel: 0441-20 95 105, Email: mofi45@aol.com

Nordrhein-Westfalen

Stammtisch im Cafe Museum
Mo. 13.11.2017, 20.00 Uhr
Cafe Museum in Duisburg

Nikolausfeier im Treffpunkt fiir Behinderte
und Nichtbehinderte

So. 10.12.2017, 15.00 Uhr

St. Marid Himmelfahrt Miilheim-Saarn, Lands-
bergerstraBe 19, 45481 Miilheim

Bevor der Nikolaus vorbeischaut, wollen wir
wieder die Weihnachtsbackerei duften lassen.
Bitte meldet euch an und Kuchenspenden sind
trotzdem herzlich willkommen.

Anmeldung/Gesamtinfo:

Nicole Hofer, Grimbartweg 20, 45149 Essen
Tel.: 0201-7103110, hoefer1nicole@aol.com
und bei Sandra Froebel, Tel. 0208-4679777

Rollstuhltanz fiir Rollstuhlfahrer und Liufer
14-tégig, jeweils dienstags, 19:00-21:00 Uhr
Begegnungsstatte ,Im Bogen", 46483 Wesel
Anmeldung/Info: Kirsten Langenberg,

Tel.: 02851-966038 (ab 18:00 Uhr)

Rollstuhlsport

Donnerstags, 18:30-20:00 Uhr

Turnhalle der Realschule, 46459 Rees
Anmeldung/Info: V. Lohmann, Tel.: 02850-1010

Anmeldung/Gesamtinfo:
Elisabeth Tripp, Cunostr. 6, 47533 Kleve,
Tel.: 02821-48742, elisabeth@tripp-kleve.de

Anmeldung/Gesamtinfo:

Walburga Stuhldreier, Am Erdbeerfeld 12,
33659 Bielefeld, Tel.: 0521-9885956
wstuhldreier@gmail.com

und bei Elisabeth Grave, Beller Feld 3,
33428 Harsewinkel, Tel. 05247-2181
familie-grave@t-online.de

Stammtisch fiir Eltern

Jeden zweiten Dienstag im Monat
Informationen bei Carina Schliischen
Tel. 02237-6036333

Herbsteinladung bei Grahn's

Fr. 13.10.2017, 16:00 Uhr,

Mit der Tiirmerin der Stadtkirche St. Lamberti,
Miinster

Besuch der Bremer-Oldenburger Gruppe
Sa. 02.12.2017, 11:00 Uhr
Mit Besuch des Weihnachtsmarktes in Miinster

Jahresabschlussfeier 3. Adventssonntag
So. 17.12.2017

Hotel am Wasserturm-Alexianer-Campus,
Alexianer Weg 9, Miinster Amelsbiiren

Miitterausflug nach Hamburg
27.-28.02.2018

Anmeldung/Info:

Mathilde Grahn, Raringheide 120,
48163 Minster, Tel.: 02501-261065
mathilde.grahn@web.de

Rollstuhlsport

Montags ab 18:00, Sporttherapiezentrum -
Turnhalle, Bad Sassendorf, Klinik Lindenplatz,
Infos: Silke Rodig, Tel.: 02921-5013406

Rheinland-Pfalz

www.asbh-koblenzneuwied.de

Anmeldung und Information
Bernd Eberz, Waldstr. 35, 56414 Herschbach
Tel: 06435 3244

Wochenende fiir Erwachsene in Biichen-
beuren
06.-08.10.2017, 27.-29.10.2017

Wochenende fiir Kinder in Biichenbeuren
03.-05.11.2017

Stammtisch fiir Erwachsene in Mainz

Sa. 11.11.2017

Wochenende fiir Kinder in Maria Einsiedel
24.-26.11.2017

Geschiftsstelle:

ARQUE Mainz, Hartmiihlenweg 2-4
55122 Mainz, Tel.: 06131-320632
Mo. bis Fr. 8:00-12:00 Uhr
info@arque.de, www.arque.de

Rollitraining/BRS Verbandstraining
Dienstags, 18:00 -20:30 Uhr

Donnerstags, 18:00 -20:30 Uhr

Samstags, 12:00 -14:00 Uhr

Infos bei Wolfgang Blochle,

Tel.: 06805 91 32 19 oder 0176 55 39 03 06

Erwachsenen-Stammtisch

nach Absprache

Anmeldung/Info:

Susanne Ratering, Tel.: 0681-68 86 72 27,
susanne.ratering@kabelmail.de
www.asbh-saarland.de

Anmeldung/Info:

Ute Herberg, DorfstraBe 19 b, 06766 Wolfen,
Sachsen-Anhalt, 03494-27803

oder Jorg Werner, OststraBe 24,

04552 Borna, Tel.: 03433-248296
www.hydrocephalusseite.de
he-erfahrungsaustausch-lpz@gmx.de

Sachsen-Anhalt

Anmeldung/Info:
asbh-sachsen-anhalt@kabelmail.de
Jane Kruse: Tel.: 03949 99 600
oder 151 52 57 25 01

Andrea Klatt: Tel.: 0157 74 010817

Schleswig-Holstein
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Rollisport fiir Kinder

Jeden Freitag, 17:00 Uhr - 19:00 Uhr
In der Halle der Gemeinschaftsschule
West in Flensburg

Rollisport fiir Erwachsene

jeden Dienstag, 18:00 Uhr - 20:00 Uhr
jeden Mittwoch (Ligatraining Erwachsene)
18:00 Uhr - 20:00 Uhr
Hannah-Arendt-Schule (neben Férderhalle)
in Flensburg

Rollisport fiir Jugendliche

Jeden Mittwoch, 16:30 Uhr - 18:00 Uhr
In der Halle der Gemeinschaftsschule
West in Flensburg

Ansprechpartner: Lars Vogt - Spartenleiter,
Tel.:04646-990 304
spartenleiter@rollstuhlsport-flensburg.de
www.rollstuhlsport-flensburg.de

Rollisport fiir Kinder und Jugendliche in
Meldorf, Montags, 16:30 Uhr-18:00 Uhr
GroBsporthalle am Schwimmbad

Infos: TURA Meldorf, Barbara Kéhne,

Tel.: 04832-5016 oder

Kirstin Mildner, Tel.: 04832-7561

Schwimmen fiir Kinder und Jugendliche in
Wilster, Montagnachmittag und Samstagvor-
mittag, Schwimmbhalle Wilster

Infos und Termine: BSC, Martina Petersen, Tel.:
04858-1082

Schwimmen fiir Kinder und Jugendliche in
Meldorf

Mittwochnachmittag, Schwimmhalle Meldorf
Infos und Termine: BSC, Barbara Kéhne,

Tel.: 04832-5016

Leichtathletiktraining/ Rollstuhlschnellfah-
ren oder Handbike fahren

Infos und Termine: BSC, Peter Seestadt, Tel.:
04825-8987

Tennis fiir Kinder und Jugendliche in Meldorf
Donnerstagnachmittag, Tennisplatz/-halle in
Meldorf, Infos und Termine: Barbara Kohne, Tel.:
04832-5016

ZeBUK, Zentrum zur Beratung und Unter-
stiitzung von Menschen mit Kdrperbehinde-
rung im Kreis Dithmarschen,

Bruhnstr. 14-32, 25704 Meldorf

Info: Tel.: 04832-600489 (AB)

Postadresse: Eescher Weg 69, 25704 Meldorf

Gesamtinfo:

Barbara Kéhne, Georg-Elser-Str. 3,
25704 Meldorf, Tel.: 04832-5016
barbara.koehne@gmx.net
www.asbh-westkueste-sh.de oder
Wiebke Messerschmidt, Bramberg 2 e,
24354 Fleckeby, Tel.: 04354-800036
w.messerschmidt@gmx.de

Anmeldung/Info:

Michaela Lobenstein Wiesenmiihlenweg 1,
99441 Magdala, Tel.: 036454-59523
Elalo-asbh@web.de
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Externe Veranstaltungen

5. Européischer Rett-Kongress
02.-04.11.2017, 10-17 Uhr
Andel’s by vienna house, Berlin

Info und Anmeldung:

Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in
Deutschland e. V., Dérnerweg 25, 66809 Nalbach
Kontakt: Gabriele KeBler, Tel. 06838-830 177
g.kessler@rett.de oder

Congressandmore Klaus Link GmbH

Festplatz 3, 76137 Karlsruhe

Tel. 0721-626 939 10, info@congressandmore.de

5. ICF-CY-Anwenderkonferenz
ICF-CY in der Praxis

17.-18.11.2017

Saalbau Bockenheim, Frankfurt am Main

Info und Anmeldung:

rehaKIND e. V.

Lutgendortmunder Str. 153, 44388 Dortmund,
Kontakt: Susanne Heine, Tel. 0231-610 30 56
schulung@rehakind.com

Kontinenz-Seminar fiir Kinder und Jugendli-
che mit neurogener Blasenfunktionsstérung
20.-22.10.2017

Tagungszentrum Bernhauser Forst,

Dr. Manfred-Miiller-StraBe 4, 70794 Filderstadt,
Tel.: 0711-797 61-0, www.b-forst.de

Information:

Teleflex Medical GmbH, Marion Hopprich,
exam. Gesundheits -und Krankenpflegerin
Mobil 0173 666 90 86

Anmeldung

Teleflex Medical GmbH, Homecare Urologie
Zehra Ozerol, Willy-Risch-Str. 4-10

71394 Kernen, Tel. 07151 406-555

Fax 07151 406-530, zehra.oezerol @teleflex.com
Flyer auf der ASBH-Homepage unter Termine.

-Mittendrin-

Geschwisterkinder und Kinder mit

kranken Angehdrigen unterstiitzen

Jeden 1. Freitag im Monat, 15:00 - 18:00 Uhr
Heinrichs Familienhaus,

Kronshagener Weg 130c, Kiel

Kontakt: Tel: 0431-887 23 34

E-Mail: brueckenteam@heinrich-schwestern.de

Mobilitdtstraining fiir Erwachsene
Trainingstermine:

jeweils Mo., 17.30-18.30 Uhr

laufende Trainingseinheiten in Halle 1,

Einstieg jederzeit moglich!

Mobil auch im Rollstuhl - mit spielerischen und
sportlichen Ubungen lernen, sich mit dem Roll-
stuhl zurechtzufinden. Mit Mobilitatsiibungen,
an einem Hindernissparcour oder auch beim
Spielen in der Gemeinschaft werden Alltagssi-
tuationen geschult. Der richtige Umgang und
die Vertrautheit mit dem Rollstuhl stehen dabei
ebenso auf dem Programm wie Freude an der
Bewegung und Spal in der Gruppe.

Ort: Polizeisportverein Karlsruhe e.V.,
Edgar-Heller-Str. 19, 76227 Karlsruhe

Mobilitédtstraining fiir Kinder & Jugendliche
(Anerkannt als niedrigschwelliges
Betreuungsangebot nach § 45b SGB XI)
Trainingstermine: jeweils Mo., 16.20-17.20 Uhr
laufende Trainingseinheiten in Halle 1,

Einstieg jederzeit mdglich!

Mobil auch im Rollstuhl - mit spielerischen und
sportlichen Ubungen lernen, sich mit dem Roll-
stuhl zurechtzufinden. Mit Mobilitatsiibungen,
an einem Hindernissparcour oder auch beim
Spielen in der Gemeinschaft werden Alltagssi-
tuationen geschult. Der richtige Umgang und
die Vertrautheit mit dem Rollstuhl stehen dabei
ebenso auf dem Programm wie Freude an der
Bewegung und Spal3 in der Gruppe.

Ort: Polizeisportverein Karlsruhe e.V.,
Edgar-Heller-Str. 19, 76227 Karlsruhe

Informationen/Anmeldung:
Renate Englert, Telefon: 0160/ 90634468
E-Mail: Englert.u.Sport@web.de
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13.-15.10.2017

JUFA Hotel Nordlingen, Bleichgraben 3A o
86720 Nordlingen

Seminar fir: Eltern mit Kindern, Jugendliche
und Erwachsene, welche das Inkontinenzma-
nagement noch nicht selber vornehmen kdn-
nen. Durch den gegenseitigen Austausch und
Gespréache werden die Teilnehmer einen selbst-
bewussten Umgang zu diesem Thema gewinnen!
Auf Wunsch werden Sie durch anschlieBende
Hausbesuche weiterhin begleitet.
Teilnehmerbeitrag: Teilnehmer 70,00 Euro
Begleitperson 100,00 Euro

Anmeldung bis zum 14.08.2017 senden an:
Incocare Gunhild Vieler GmbH

Ganghofer Str. 2a, 94327 Bogen

Tel. 09422/80496, Fax 09422/8065 75
E-Mail: incocare@t-online.de

Termine 2018

Seminar ,Unser Enkelkind ist behindert -
wie kdnnen wir gute GroBeltern sein?"
Samstag 27.01.2018, 10 bis 16 Uhr
Anmeldungen bis 15.12.2017
Ausschreibung: www.asbh.de - Termine

Seminar zum Inkontinenzmanagement bei
Blasenentleerungsstérungen

20. - 22.04.2018

Incocare Gunhild Vieler GmbH & Teleflex Medi-
cal Service

Schullandheim, 91438 Bad Windsheim.

Seminar zum Inkontinenzmanagement bei
Darm- und Blasenentleerungsstérungen
9.-12.05.2018

Incocare Gunhild Vieler GmbH & Coloplast
Begegungsstatte Wartaweil, 82211 Herrsching

Seminar zum Inkontinenzmanagement bei
Blasenentleerungsstérungen

23.- 25.11.2018

Incocare Gunhild Vieler GmbH & Teleflex
Medical

Bildungs- und Erholungsstatte Langau e.V.,
86989 Steingaden
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ASBH vor Ort - Landesverbinde, Selbsthilfegruppen und Ansprechpartner

Die ASBH hat fiir den direkten, persénlichen Austausch regionale Gruppen und Ansprechpartner. In ASBH-Kompass 1 und 3 veréffentlichen
wir die Adressen nach der Regionalstruktur, in ASBH-Kompass 2 und 4 veréffentlichen wir die Ansprechpartner nach Zielgruppen.
Diese Struktur finden Sie auch auf der ASBH-Homepage unter ASBH Selbsthilfe. Anderungen/Ergdnzungen bitte direkt an redaktion @asbh.de.

ASBH Selbsthilfe gGmbH

Grafenhof 5 ® 44137 Dortmund
Tel.: 0231/861050-0 (vormittags)
Fax: 0231/861050-50
asbh@asbh.de ® www.asbh.de

Baden-Wiirttemberq

Familie Ohnemus ® Am Pfannenstiel 32

79739 Miihlheim e 07631/749000
ohnemus@asbh-freiburg.de

Kopp, Jérg e Zollernstr. 49,

78056 Villingen-Schwenningen ® 07720/22167
jkopp@asbh-freiburg.de

(auch HC-Ansprechpartner)

Metzke, Conny & Ralf
Schmidhausener Str. 28 ® 71717 Beilstein
07062/930966

Spannagel, Friedlinde ® Dielheimer Str. 35
69231 Rauenberg ® 06222/64515
spannagel@web.de

HC: Freund, Elke ® Dammwiesenweg 5
69256 Mauer ® 06226/991322

Weber, Marianne ® Auf der Hoeh 30
88213 Ravensburg ® 07546/5461
marianne_weber53@web.de

Melanie Schwarz ® Lortzingstr. 47

73660 Urbach e Tel. 07181/990644
asbh-stuttgart@gmx.net

HC: Meyn, Gunnar e Eastleighstr. 14
70806 Kornwestheim ®
HC-Erfahrungsaustausch, telefonische Beratung
Leitung Gesprachskreis.

Auch fir JgdI. + Erw. in Stuttgart.

Kontakt: Taglich bis 21.00 Uhr, AB. Riickruf
spatestens nach zwei Tagen.

07154 - 80 77 61
he-erfahrungsaustausch-stg@arcor.de
www.hydrocephalusseite.de

HC: Foll, Michaela ® Wipperstr. 7

70806 Kornwestheim
HC-Erfahrungsaustausch, telefonische Beratung
Leitung Gesprachskreis.

Auch fiir Jgdl. + Erw. in Stuttgart.

Kontakt: Taglich bis 21.00 Uhr, AB. Riickruf
spatestens nach zwei Tagen.

07154 - 1 55 48 58

he-selbsthilfe @kabelbw.de
www.hydrocephalusseite.de

Ackermann, Tanja ® Eichenweg 1
72175 Dornhan e 07455/405

Klein, Simone ® Zum Wasserturm 25
72108 Rottenburg ® 07457/696834

Leonore Petruch ® BahnwaldstraBe 11
89233 Neu-Ulm ® 0731 1598779

0151 43260733 ® Leonore@petruch.com
Erni, Iris ® Bommelbergstr. 9 ®

88453 Erolzheim ® 07354-934462 ¢
asbh.ulm@t-online.de

Vieler, Gunhild ® Ganghoferstr. 2a

94327 Bogen ® 09422/80496
g.vieler@web.de ® www.asbh-lv-bayern.de
HC: Remmele, Reinhilde

Zum Friihmessbiihl 12 ® 87767 Niederrieden
08335/1744 e rreinhilde@googlemail.com

Wolf, Jessica ® Konigsberger Str. 5

63906 Erlenbach/Main
HC-Erfahrungsaustausch, telefonische Beratung
Leitung Gesprachskreis,

auch fiir Schwangerschaft mit Hydrocephalus
Kontakt: Tdglich bis 21.00 Uhr, AB. Riickruf
spatestens nach zwei Tagen.

09372 - 13 5572
hc-erfahrungsaustausch-ffm@gmx.de
www.hydrocephalusseite.de

Franz und Ingrid Ermisch
86343 Konigsbrunn e 08231/4732

Hager, Josef ® Drosselweg 3
96114 Hirschaid ® 09543/56343

Heilmann, Ulrike ® Anemonenweg 25a
95447 Bayreuth ® 0921/69922

Theresa v. Schoenebeck ® Franz-Marc-Str.7a
85092 Kosching ® 08456-9155951
asbh-in@web.de

Jorg Stuiver ® Weichenbergerstr. 3

86157 Augsburg ® Tel 0821-6610510
Joerg.Stuiver@web.de

Thomas Mollner e Bliicherstr.70

85051 Ingolstadt ® Tel. 0841-9677938
th-mollner@t-online.de

Schaffelhuber, Beate ® Sportplatzsiedlung 1
84092 Bayerbach ® 08774/405
BeateSchaffelhuber@gmx.de

Knauf, Katrin ® Fliederweg 3

85716 UnterschleiBheim ® 089/3104663
asbh-muenchen@web.de

HC: Daum, Kornelia ® Hirtenstr. 53
85386 Eching ® 089/32731004
kgdaum@gmx.de

HC (Jugendliche/Erwachsene):

Ermisch, Martina ® 089-45207941
martina-ermisch@gmx.de

(ab ca. 19.00 Uhr; Anrufbeantworter)

Riipl, Kerstin ® Sammern 2b
94554 Moos ® 09938/919136

Dippel, Helga ® Weidener Str. 31
92690 Pressath ® 09644/8010

Dorn, Birgit ® Pfarrer-Hausmann-Str. 20
91560 Heilsbronn ® 09872-365905

HC: Eigenthaler, Karin ® Lerchenbdihlstr. 12
91443 Scheinfeld ® 09162/1893

Roy, Stephanie ® Ludwig-Thoma-Str. 9 1/2
93158 Teublitz @ Tel. 09471/3086546
ASBH.SteffiRoy@web.de

HC: Sonja Sieber, Goethestrasse 11, 93083
Obertraubling

HC-Erfahrungsaustausch fiir Erwachsene
Tel.: 09401/525399

E-Mail: sonja.sieber@hc.sumsi-rudi.de

Finkler-Amling, Sabine ® Hauptstr. 7
97246 Eibelstadt ® 09303/2357
bus.amling@t-online.de

Uwe Danker e Jiiterboger Str. 6a
Telefon: 030-606 1979

E-Mail: info@proremus.de
ww.proremus.de

Franke, Gabi ® Fritz-Zubeil-Str. 14

14482 Potsdam ¢ 0331/626177-1 od. -3
info@asbh-potsdam.de

HC Kinder: Scholtka, Ellen ® Ragdsener Str. 71
14806 Bad Belzig ® 033846/909 584
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HC Erwachsene: Becker, Stefanie
Brucknerstr. 1 ® 15569 Woltersdorf
03362/5408

Bremen

Liider-Scholvin, Reinhild

Am alten Pulverschuppen. 14

27283 Verden/Aller ® 04231/9705844
reinhild.luescho@web.de
www.asbh-bremen.de

HC: Thomassek, Angelika
Stuckenbergstr. 3 ® 27749 Delmenhorst
04221/81085 ® a.thomassek@arcor.de

Beratung: Blume-Werry, Antje
Paul-Stritter-Weg 7 ® 22297 Hamburg
040/559 46 41
antje.blume-werry@asbh-hamburg.de
Verwaltung: Hassel, Sabine

Paul-Stritter-Weg 7 ® 22297 Hamburg
040/558 33 56
sabine.hassel@asbh-hamburg.de
Sozialpadagogische Betreuung der Erwachsenen
im Alltag: Domenique Yousefi d.yousefi@asbh-
hamburg.de

Neben der Beratungsstelle stehen die einzelnen
Ansprechpartner zur Verfligung
www.asbh-hamburg.de

HC: Bernd Domnik

fiir Erwachsene mit Hydrocephalus
bernd.domnik@hamburg-mitte.hamburg.de

www.asbh-hamburg.de (Ansprechpartner auch
flir den Stammtisch fiir

Selbstbetroffene mit Hydrocephalus)

Mitra, Nina ® Frauen mit Spina bifida und
Hydrocephalus ® ninamitra@hotmail.com
Renckstorf, Kai ® Manner mit Spina bifida und
Hydrocephalus ® ringtaenzer@arcor.de

Hinz, Eleni ® Erwachsene mit Spina bifida und
Hydrocephalus (iiber 50 Jahre)

Kontakt: zauberherz1 @gmx.de

Loose, Jennifer ® Frauen mit Hydrocephalus
beziiglich Schwangerschaft und Beruf
Kontakt: hansjennifer@web.de

Egger, Angelika ® Weimarer Str. 13
64807 Dieburg ® 06071/25701
Angelika.Egger@gmx.de

HC: Andreas J6rg ® HC-Erfahrungsaustausch
telefonische Beratung e Leitung Gesprachskreis
Auch fiir JgdlI. + Erw. in Ffm.

Kontakt: Taglich bis 21.00 Uhr, AB

Riickruf spatestens nach zwei Tagen

069 - 30 85 40 20
he-erfahrungsaustausch-ffm@web.de
www.hydrocephalusseite.de

Storch, Christina (kom.) ® Schwarzmannstr. 57
36039 Fulda ® 0661/59593

Braun, Tanja ® Schmiedgasse 1 A
35415 Pohlheim ® 06404/6680933
tanne-braun@web.de

Bousabeur, Wassiliki ® Karlsbader Str.7
34134 Kassel ® 0561-4917337
asbh-kassel@web.de

Mecklenburg-Vorpommern

Kuske, Bettina u. Volkmar
Ludwig-Feuerbach-Weg 11 ¢
18146 Rostock ® Tel. 0381/1239048

HC: Jaskulke, Britt u. Thomas
Neue Str. 37 ® 19086 Plate ® 0174/3837594
familiejaskulke @live.de

Niedersachsen

Tsantilis, Maya ® Garswoodstr. 18
29336 Nienhagen ® 05144-495 278

Bix, Manuela ® Thieder Weg 11¢c
38304 Wolfenbiittel ® 05331-413 78

Jantzen, Sabine ® Oberenden 9
21769 Lamstedt ® 04773/1405
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HC Eltern: Borchardt, Dietrich
Oehlmannstr. 4 ® 37574 Einbeck
05561/972649 ® d.borchardt@t-online.de
HC Erwachsene: Schlung, Astrid,
schlungast@aol.com

Baumann, Marita ® Woltermanns Maarte 8
48531 Nordhorn ® 05921/858820

Fischer, Monika ® Am Pulverturm 16
26133 Oldenburg ® 0441/2095105
mofi45@aol.com

Hessenius, Helga ® An der Miihle 11
26810 Westoverledingen ® 04955/997154

Busch, Erika ® Frielingen 38
29614 Soltau ® 05197/222

Nordrhein-Westfalen

Rekers, Marlies ® Am Hambrock 26
46399 Bocholt ¢ 02871/30034

Bettina Rosenbaum

An der Siebengebirgsbahn 5 ® 53227 Bonn
Telefon: 0227/1841472

E-Mail: bettina.kuepfer@gmx.de

Hofer, Nicole ® Grimbartweg 20
45149 Essen ® 0201/7103110
hoefer1nicole@aol.com

Paschedag, Heike ® Nordrather Str. 27

42553 Velbert ® 02053-418 56 ® Vorsitzende
Tripp, Elisabeth ® Cunostr. 6 ® 47533 Kleve
02821-487 42 e stellv. Vorsitzende

Brandt, Egbert ® Rombergerstr. 29
59077 Hamm e 02389/402197

Schliischen, Carina ® Am Moosgarten 2
50171 Kerpen ® carina.schlueschen@gmail.com

Grahn, Mathilde ® Raringheide 120
48163 Miinster ® 02501/261065
mathilde.grahn@web.de

Stuhldreier-Steffen, Walburga

Am Erdbeerfeld 12 ® 33659 Bielefeld

Tel. 0521-9885956 ® jstuhldreier@web.de
HC: Roder, Joachim e Torfstichweg 15 a
33613 Bielefeld ® 0521/887679

Fiege, Kornelia ® Engernweg 44
33100 Paderborn ® 05251/59647
Schaaf-Fiege@arcor.de

HC: Klupsch, Renate ® WagnerstraBe 1
58849 Herscheid ® 02357/171451
renate@ofc-klupsch.de

Gail, Friedhelm o Kuckucksteinstr. 14
35686 Dillenburg Donspach

Tel. + Fax: 02771/814404
friedhelm@familie-gail.de

HC: Irle, Marion ® Bahnhofstr. 15
51702 Bergneustadt ® 02261/42050
Fam.Irle@web.de

Bause, Gilda ® Heinrich-Heine-Str. 14
59581 Warstein ® 02902/59178
ASBH.Warstein@web.de

Goring, Anne ® Aechterhook 4
48691 Vreden ® 02564/950876

Rheinland-Pfalz

Eberz, Bernd ® Waldstr. 35
56414 Herschbach ® 06435/3244

ARQUE e.V. im Kinderneurologischen Zentrum
Hartmiihlenweg 2-4

55122 Mainz ® 06131/320632

info@arque.de ® www.arque.de

Gartner, Renate ® Wahlholz 6
54516 Wittlich ® 06571/20449
renate.gartner@gmx.de

Meyer, Anke ® Flirther Str. 37a

66916 Breitenbach ® 06386/7576

HC: Blaum, Renate ® An der Haarspot 21
67677 Alsenborn ® 06303/870472

Ratering, Susanne ® Mecklenburgring 31
66121 Saarbriicken ® 0681 - 68867227
susanne.ratering@kabelmail.de

Junghanns, Katrin ® An der Gartnerei 41

04205 Leipzig (Miltitz) ® 0341/9418839

HC: Herberg, Ute

HC-Erfahrungsaustausch ® telefonische Beratung
Leitung Gespréchskreis

Fiir JgdI. + Erw. in Leipzig

Kontakt: tagl. bis 21:00 Uhr, AB.

Riickruf spatestens nach zwei Tagen
03494/27803
hc-erfahrungsaustausch-lpz@gmx.de
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www.hydrocephalusseite.de

Werner, Jorg

HC-Erfahrungsaustausch ® telefonische Beratung
Leitung Gesprachskreis

Fiir JgdI. + Erw. in Leipzig

Kontakt: Mo - Do bis 21:00 Uhr

03433/248296 oder 0171-2414348
hc-erfahrungsaustausch-Ipz@gmx.de
www.hydrocephalusseite.de

Meier, Kristina ® Péhlauerstr. 63 B
08066 Zwickau ® 0375/297252
meier-ukss@gmx.de

Sachsen-Anhalt

Kruse, Jane ® asbh-sachsen-anhalt@web.de
03949-99 600 Mobil: 0151-52 57 25 01

Vietze, Annegret ® Thalenser Chaussee 3
06502 Neinstedt ® 03947/61451

Schleswig-Holstein

Lieb, Andrea ® Oberlangberg 24 a
24983 Handewitt ® 04608/96269
andrea.lieb@web.de

Kohrs, Andrea ® Am Steinfelder Redder 76
23843 Bad Oldesloe ® 04531/7507

Reinhold, Sabine ® Blockenkoppel 18
24811 Owschlag ® 04336/1290

Kéhler, Ulrike und Arne
Hermann-Clausen-Str. 22

24837 Schleswig ® 04621/25880
arne.kaehler@t-online.de

Kohne, Barbara ® Georg-Elser-Str. 3
25704 Meldorf  04832/5016

Tel. 04832-5016
barbara.koehne@gmx.net
Messerschmidt, Wiebke ® Bramberg 2e
24354 Fleckeby ® Tel. 04354-800 036
w.messerschmidt@gmx.de

HC: Naucke, Simone e Schulstr. 2
25594 Nutteln ® 04827/932656

Lobenstein, Michaela
Wiesenmiihlenweg 1

99441 Magdala ® 036454/ 59523

Fax: 036454/59524

Handy: 0173/8502029
ElaLo-asbh@web.de

HC: Geigerhilk, Siiri ® Unterm Hain 29
07407 Rudolstadt ® 03672/427738
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Marktplatz

Rollstuhl auf Safari

Der Anbieter Rollstuhl-Safari Ost-Afrika konn-
te sein Reiseangebot erweitern, da mehr bar-
rierefreie Unterkiinfte zur Verfligung stehen.
Kontakt in Deutschland: Detlef Schubert,
52146 Wiirselen, Tel. 02451/455664,
detlef.schubert53@gmx.de,
www.rollstuhlsafari.de

Medientechnologe Offsetdruck

sucht nach abgeschlossener Ausbildung im
Berufsbildungswerk und 3-monatiger befri-
steter Anstellung in einem Unternehmen nach
neuen Herausforderungen. Ich bin 23 Jahre
alt, habe einen HC und leider keinen Fiihrer-
schein, bin aber ansonsten fit und sehr versiert
mit Bus und Bahn, Erfahrung an MAN Roland
300, GTO und diversen Heidelberger Druck-
maschinen (Printmaster, Speedmaster) sowie
Ker'mtnisse im Bereich Plattenkopie und Durck-
weiterverarbeitung sind vorhanden. Bevorzugt
Nordrhein—Westfalen, ware aber auch bereit fiir
einen Umzug. Forderung durch die Bundesa-
gentur fiir Arbeit ist moglich. Freue mich (iber
Kontaktaufnahme.
Volker Ploog, Leichlinger Str. 66,

40591 Diisseldorf, Handy: 01 76/61441487,
Email: volkerploog@web.de

Mini Cooper zu verkaufen

Baujahr 05/2004, 115

PS, knapp 50.000

km, Benziner, Gara-

genwagen.  Auto-

matik mit Umbau:

Handgas/-bremse, ganz leichtlaufende Len-
kung, Lenkradkurbel, Ladeboy im Heck. Viel
Zubehor wie z.B. Sommer- und Winterberei-
fung, Lederausstattung, Schiebedach, tiefer-
gelegt, Sitzheizung, Armlehne uvm.

Preis: 9.800,00 Euro (VHB)

Ursel Paul, Tel. 0172 [/ 4725956

ASBH-KoMPASS  3]2017

Private Kleinanzeigen und l.<urze
Meldungen aller Art ver'dffenthghen
wir gerne in dieser Rubrik. Mail an

redaktion@asbh.de geniigt.

Ich suche Dich!!l

Moin liebe Minnerwelt! :-)

Ich bin Lara, bin 26 Jah
1,58m groB mit durchschnittlic s

: roB r her Figur, griin-braunen Augen
Brillentrigerin, erkrankungsbedingt leider arbeitslos und w%h—'

ne (noch) im Sauerland. Ich sitze wegen einer von Geburt
an bestehenden Querschnittsléihmung im Rollstuhl und habe
zgdem rloch einen shuntversorgten Hydrocephalus und jeweils
leider eine Folgeerkrankung (Chiari-f\/lalformation'und Tethe-
.red Cord). AuBerdem bin ich Nichtraucherin. HobbymiBig bin
ich gern kreativ, gehe gern raus in die Natur, verbringe aber
auch. genau so gerne Zeit zuhause. AuBerdem wiirde ich mich
a!s tlerllgb bezeichnen. Eine groBe Macke von mir ist aller-
dings meine Unordentlichkeit. Wenn Du also zwischen 25 - 35
Jahre alt und ohne Kinderwunsch bist, ein gepflegtes AuBeres
has.t, und auch eine langfristige Beziehung suchst, bist Dy in
meinem Leben genau richtig! Vorausgesetzt, Dy bis"[ auBerdem
treL{, ehrlich, verstindnisvoll, sensibel, sozial eingestellt, ohne
Beruhru.ngséngste, und dazu bereit, mit mir in einer Bezi'ehun
durch dick und diinn zu gehen. In diesem Sinne: Ich freye micg

schon und hoffentlich bis bald. LG Lara! :-)
lara.mh@web.de

Scooter — Verkauf!!!

Ich verkaufe hier meinen dunkelblauen Scc?oter ,ORION" der Flr!rng
INVACARE. An dem Scooter fehlt hinten ein Reﬂelftor, u?d es sin
die iblichen Gebrauchsspuren dran. Er ist ma>f|ma| flr bis zur
136 Kilogramm ausgelegt, hat einen Wer)deradllus von 147 CTZ
eine Motorleistung von 500 Watt und eine Relchwelte von
km. Der Preis betrigt 500,00 Euro. Ausstattung .mlt |euchtstarkEr
Lichtanlage gemaB StVZO0, 6 km/h, stufenl.os emsterarer Lt.zn -
siule, Federung und Drehmoglichkeit des Sitzes zu beld?n .Selter}é
Einstellbarkeit des Riickenwinkels und der Armlehnen, I\/logllchk;l
sur Abstandseinstellung durch die s0g. "Sltzsch|enen, Ablagf< li)l’
Handy, Portemonnaie etc. an der Lenksaule, a.l.bnelhmbarer ork,
abschraubbarer Riickspiegel links, Halterung fiir einen thstoc !
groBe, hervorgehobene Taste, Tastenton, Ladestgndsanzelge, zwel
neue Akkus bzw. Batterien von jeweils 50 Ah m.lt der sog. Mem?;
ry - Funktion, externes 8A - Aufladegerat, zwei Hand.bremsen,b.
Zoll Luftoereifung fiir eine Uberwindung von Hm(.iermssen von"hls
zur 12 Grad Steigung und von Bordsteinkanten bis zur 8 cm Hohe

Lara Mohlenbeck
Kontakt: 01512/8835156 oder lara.mh@web.de

ASBH-Mitglieder, die den ASBH-Kompass auch oder lieber am Bildschirm lesen mochten,
konnen zusatzlich die PDF-Datei per Mail anfordern bei asbh@asbh.de.



AKTIV LEBEN:
NEHMEN SIE SICH
DIE FREIHEIT

Liquick® Pure und SafetyCat® Active

Der Liquick Pure ist ein neuartiges

Katheterkonzept — speziell fir
Frauen, die wissen, was sie wollen
und aktiv im Leben stehen.

ol
' MINI IST MAXI

Das Liquick Pure System
enthalt den SafetyCat
Sicherheitskatheter mit
hydrophiler Beschichtung
und einer verkirzten
Katheterlange, extra

fir Frauen.

Weitere Informationen und kostenlose Produktmuster konnen Sie gerne
unter 080074031001 (gebtihrenfrei) anfordern.

Teleflex Medical GmbH — Homecare Urologie - LuisenstraBe 8 - D-75378 Bad Liebenzell
Phone: + 49 (0)7052 403 100 - homecare-de@teleflex.com - www.teleflex-homecare.de

Care at home

Der SafetyCat Active ist ein innovatives

Kathetersystem und bietet besonders

aktiven Menschen Freiheit,
Mobilitat und Sicherheit.

AKTIV LEBEN

Der SafetyCat Active ist
ein innovatives Katheter-
system, bei dem der
SafetyCat bereits mit

Gel vorbeschichtet

und somit sofort

gebrauchsfertig ist.

TMeleflex
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ASBH-Termine 2017

Netzwerk Hydrocephalus, 10. - 12.11.2017 in Mainz
Fiir die Ansprechpartner fiir Hydrocephalus in der ASBH
- und alle, die es werden wollen (siehe Seite 35)

Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats
Fiir Fachleute, Themenschwerpunkt Alltag, Kontinenz, Sexualitét
17. - 18.11.2017 in Fulda, Ausschreibung www.asbh.de (Termine)

ASBH-=Termine 2018

Young Point — Treffpunkt Selbstbestimmung
10. - 13.05.2018 in Berlin-Ostkreuz
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene von 16 - 30 Jahre

Ein gelungener Alltag mit unserem Kind
22. - 24.06.2018 in Wiesbaden Naurod
Fiir Familien mit Kleinkindern (bis 5 Jahre)

Selbstindigkeitsfreizeit fiir Jugendliche, 29.07. - 06.08.2018 in Stuttgart
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus von 13 - 20 Jahre

ASBH-Reiseangebot fiir Erwachsene in Zusammenarbeit mit YAT-Reisen
25.08. - 01.09.2018 in Berlin
Fiir junge Erwachsene von 20 - 35 Jahre

Termine Rollstuhltrainingskurse:
www.rollstuhl-fahren-lernen.de

ASBH-KOMPASS

ASBH-Kompass - Mitgliederzeitschrift der Arbeitsgemeinschaft
Spina Bifida und Hydrocephalus e.V.

Spendenkonto: ASBH e. V. * Sparkasse Iserlohn: Konto 125 * BLZ 445 500 45
IBAN: DE08445500450000000125 * BIC: WELADED1ISL

Bitte Weitersagen/-geben:
ASBH-Onlineratgeber
Pflege und Pflegegrad

Pflege und Pflegegrad
bei Spina bifida und/oder Hydrocephalus
Ubersicht, haufige Fragen, Tipps fiir den Gutachterbesuch
ind ein S¢ hatzungst

und ein Selbsteinschatzungsbogen zum Ausfillen zu den
durch das a 11 (PSG Il

www.asbh.de/pflege-ratgeber/

gefordert aber die Selbsthietorderung curen die B AR M E R

Die Postkarte zum
Ratgeber schicken wir
gerne zum Verteilen zu.

Onlinespende iiber
www.asbh.de

Die gemeinniitzige Arbeit der ASBH wird unterstiitzt iiber die kasseniibergreifende Selbsthilfeforderung

der Gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V.

Der GKV-Gemeinschaftsforderung Bund gehoren an: Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek), AOK Bundesverband GbR,
BKK Dachverband e. V., IKK e. V., Knappschaft, Sozialversicherung fiir Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau

Redaktion: ASBH e.V. ASBH auf Facebook: www.facebook.com/asbhdeutschland ‘

Grafenhof 5 - 44137 Dortmund

Telefon 0231 / 861050-0

Montag bis Donnerstag 8.00 bis 12.00 Uhr - Fr 8.00 - 11.30 Uhr

Fax 0231 / 861050-50 - E-Mail: asbh@asbh.de - Internet: www.asbh.de




