
Tätigkeitsbericht Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und
Hydrocephalus e.V. - ASBH

für den Zeitraum 01 . Juli 201 8 bis 30. Juni 201 9



2 

- Seite 2 von 10-

Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e.V. 

DIE 6  
WICHTIGSTEN 
ZAHLEN 2018/2019 

2.705 
2.705 Personen sind 
zahlende Mitglieder 

8  bundesweite 
Veranstaltungen 
wurden angeboten 

95 Tsd. €
95.000 Euro wurde an Fördergeldern der 
gesetzlichen Krankenversicherung eingesetzt 

9%
9% mehr Personen gefällt die 
ASBH Facebook Seite 

227 Broschüren und 
Ratgeber wurden 
bestellt 

8
€

22
7 

 

124 Menschen 
haben Beratung per 
E-Mail angefragt 
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Inhalt

Zahlen

Vereinsstruktur und Mitglieder

Themenschwerpunkte

Finanzierung

Dank

Vereinsstruktur und Mitglieder
Mitglieder (zahlend) 

Mitglieder	 30.06.2018	 30.06.2019

Menschen	mit	Behinderung	 391	 393
Eltern	(Angehörige)	 2.181	 2.140
Fördermitglieder	 176	 172

gesamt	 2.748	 2.705

Wie	 in	 den	 Vorjahren	 hat	 sich	 die	 Gesamtzahl	 der	
zahlenden	Mitglieder	verringert,	im	Vergleich	zum	Be-
richtszeitraum	 2018	 bis	 2019	 mit	 minus	 43	 zahlen-
den	Mitgliedern	geringfügig	höher.	35	Neumitglieder	
in	2019	 (16	Eltern,	 17	Erwachsene,	 2	Fördermitglie-
der),	haben	mit	dazu	beigetragen	den	Mitgliederver-
lust	abzuschwächen.	Der	Rückgang	ist	gemessen	am	
Rückgang	der	Geburten	mit	Spina	Bifida,	infolge	der	
Abbruchrate	 nach	 pränataler	 Diagnostik,	 allerdings	
moderat.	Die	Zahlen	spiegeln	wieder,	dass	die	ASBH	
viele	langjährige	Mitglieder	hat,	die	der	ASBH	verbun-
den	bleiben.	Auch	wenn	die	Kinder	erwachsen	sind,	
führen	 Angehörige,	 meist	 Eltern,	 ihre	Mitgliedschaft	
fort.	

In	der	Mitgliederstruktur	zeigt	sich,	dass	Familien	mit	
Kindern	 mit	 Spina	 Bifida	 und/oder	 Hydrocephalus	

den	 größten	 Anteil	 in	 der	 ASBH	 ausmachen.	 Darin	
nimmt	 der	 Anteil	 von	 Eltern	 mit	 erwachsenen	 „Kin-
dern“	seit	Jahren	zu.	Dies	entspricht	der	bundeswei-
ten	 Entwicklung,	 da	 zwar	weniger	 Kinder	mit	 Spina	
bifida	und/oder	Hydrocephalus	geboren	werden,	aber	
andererseits	die	Kinder,	die	seit	den	90er	Jahren	ge-
boren	wurden,	eine	annährend	durchschnittliche	Le-
benserwartung	 haben	 und	 die	 Generation	 Ü40	 eine	
wachsende	Zielgruppe	für	die	Selbsthilfe	ist.	

Die	 oben	 beschriebenen	 Zahlen	 beziehen	 sich	 auf	
die	 Anzahl	 der	Mitgliedsbeiträge.	 In	 der	 ASBH	 sind	
überwiegend	Familien	organisiert,	deshalb	verbergen	
sich	hinter	den	Zahlen	weitaus	mehr	Menschen,	ins-
gesamt	ca.	7.300.	Berücksichtigt	man,	dass	weitere	
Spender,	 Freunde,	Ärzte,	 Fachleute,	Sponsoren	und	
viele	andere	nicht	erfassten	Förderer	unsere	Selbst-
hilfearbeit	mittragen,	ist	und	bleibt	das	Netzwerk	der	
ASBH	beachtlich.	

Tätigkeitsbericht
Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e. V. - ASBH
für den Berichtszeitraum 01.07.2018 bis 30.06.2019

Kurzportrait Neumitglied Sina Franke
Frage: Was bedeutet Selbsthilfe für Sie?
Antwort: Selbsthilfe	bedeutet	für	mich	durch	Vernet-
zung	und	Austausch	mit	anderen,	die	mich	unterstüt-
zen	und	mir	Tipps	geben	können,	Möglichkeiten	zum	
Umgang	mit	 bestimmten	 Lebensumständen	 zu	 fin-
den.	Sprich:	Vernetzung	und	Austausch	mit	Gleich-
gesinnten,	 um	 am	 Ende	 einen	 geeigneten	Weg	 für	
sich	selber	zu	finden.

Bitte ergänzen Sie den folgenden Satz: Ich bin 
gerne in der ASBH, weil....
Antwort:	 ...ich	 dadurch	 neue	 Bekanntschaften	
schließen	konnte	mit	Menschen,	die	die	gleiche	Er-
krankung	haben	wie	ich,	was	mir	bisher	selten	bis	nie	
passiert	ist.

Frage: Was wünschen Sie der ASBH?
Antwort:	Ich	wünsche	der	ASBH,	dass	die	angebo-
tenen	Veranstaltungen	etc.	auch	in	Zukunft	die	Wert-
schätzung	 bekommen,	 die	 sie	 verdient	 haben	 und	
entsprechend	in	Anspruch	genommen	werden.
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Kurzportrait Neumitglied Wilson Albrecht 
Frage: Was bedeutet Selbsthilfe für Sie?
Antwort: Erfahrungsaustausch,	Hilfe	von	Betroffenen	
für	Betroffene	und	Wertschätzung	des	Einzelnen

Bitte ergänzen Sie den folgenden Satz: Ich bin 
gerne in der ASBH, weil....
Antwort: 	...	...ich	die	Menschen	innerhalb	der	Orga-
nisation	sehr	schätze.

Frage: Was wünschen Sie der ASBH?
Antwort: Mehr	Mitglieder	und	finanzielle	Mittel,	 um	
noch	mehr	erreichen	zu	können.

Themenschwerpunkte
Die	 oben	 beschriebenen	 Zahlen	 beziehen	 sich	 auf	
die	 Anzahl	 der	Mitgliedsbeiträge.	 In	 der	 ASBH	 sind	
überwiegend	Familien	organisiert,	deshalb	verbergen	
sich	hinter	den	Zahlen	weitaus	mehr	Menschen,	ins-
gesamt	ca.	7.300.	Berücksichtigt	man,	dass	weitere	
Spender,	 Freunde,	Ärzte,	 Fachleute,	Sponsoren	und	
viele	andere	nicht	erfassten	Förderer	unsere	Selbst-
hilfearbeit	mittragen,	ist	und	bleibt	das	Netzwerk	der	
ASBH	beachtlich.	

Im	Folgenden	werden	beispielhaft	zwei	Themenschwer-
punkte	 dargestellt.	 Einen	 weiteren	 Überblick	 über	 die	
Arbeit	der	ASBH	geben	die	vier	Ausgaben	der	Vereins-
zeitschrift	„ASBH-Kompass“	wieder,	darunter	auch	Bei-
spiele	von	der	Orts-	und	Landesebene.

Thema: Übergänge in die Selbstständigkeit för-
dern und Selbstständigkeit erhalten
Sich	 auf	mehr	 Selbständigkeit	 vorzubereiten	 und	 die-
se	 zu	 erhalten,	 ist	 ein	wichtiges	 Thema	 innerhalb	 der	
Selbsthilfe.	 Einen	 neuen	 Arzt	 im	 Erwachsenalter	 zu	
finden,	 sich	mit	 dem	 Thema	Wohnen	 auseinander	 zu	
setzen	oder	einen	Führerschein	zu	machen,	mit	diesen	
Fragen	 beschäftigen	 sich	 unsere	 Mitglieder.	 Wer	 sich	
bereits	eine	Selbstständigkeit	aufgebaut	hat,	hat	ganz	
andere	Fragen.	Wo	erhalte	 ich	eine	gute	medizinische	
Versorgung,	welche	Änderungen	 kommen	durch	neue	
Gesetze	auf	mich	zu,	wo	 treffe	 ich	andere	Betroffene,	
mit	denen	ich	mich	austauschen	kann.

Die	 Selbsthilfestrukturen	 der	 ASBH,	 ihre	 Selbsthilfe-
gruppen,	MentorInnen	und	AnsprechpartnerInnen	spie-
len	 eine	 wichtige	 Rolle,	 um	 auf	 die	 Selbstständigkeit	
vorzubereiten	und	diese	zu	erhalten.	Denn	dort	machen	
Menschen	 mit	 Spina	 bifida	 und/oder	 Hydrocephalus	
und	 deren	 Eltern	 und	 Angehörige,	 die	 Erfahrung,	 mit	
ihrem	Problem	und	 ihrer	Situation	nicht	allein	zu	sein.	
Betroffene	 können	 sich	mitteilen	 und	erfahren	 so	Ver-
ständnis	von	Menschen	in	einer	ähnlichen	Lebenslage.

Menschen	mit	einer	Behinderung	und	Angehörige	ent-
decken	neue	Wege,	ihre	Probleme	im	Alltag	zu	bewäl-

tigen	und	bekommen	viele	praktische	Tipps.	Außerdem	
lernen	 sie,	 mit	 ihren	 Gefühlen	 und	 Gedanken	 besser	
umzugehen.	

Es	wurden	 von	 der	 ASBH	 verschiedene	Veranstaltun-
gen	 und	 Seminare	 zu	 dem	 Thema	 Selbstständigkeit	
entwickelt	und	umgesetzt,	die	 im	 folgenden	beschrie-
ben	werden.	

Auf	 der	 ASBH Selbsthilfetagung 2019 konnten	 sich	
Vorstände	der	Selbsthilfegruppen	und	interessierte	Mit-
glieder	über	verschiedene	Wohnformen	 informieren.	 In	
Diskussionen	 und	 im	 gegenseitigen	 Austausch	wurde	
geklärt,	 was	 diese	Wohnformen	 für	 sie	 bedeuten	 und	
welche	Besonderheiten	 zu	 beachten	 sind.	 Im	 zweiten	
Themenblock	der	Selbsthilfetagung	ging	es	um	die	Fra-
ge,	wie	die	Selbsthilfearbeit	nachwuchssicher	gemacht	
werden	kann?	Der	Fokus	des	Austausches	 lag	hierbei	
auf	der	Stärkung	der	Selbstvertretungskompetenz	von	
Frauen	und	Mädchen.	

Im	Rahmen	der	ASBH	Veranstaltung	„Ein gelungener
Alltag – Schule aus was nun?“	 sollten	 sich	 Allein-
erziehende	und	Familien	mit	Jugendlichen	und	 jungen	
Erwachsenen	mit	Spina	bifida	und/oder	Hydrocephalus		
über	die	Veränderungen	durch	das	Ende	der	Schulzeit	
austauschen.	 	 Das	 ASBH-Familienwochenende	 sollte	
dazu	 Informationen	 vermitteln,	 Tipps	 geben	 und	 den	
Austausch	fördern,	um	Jugendliche	und	Eltern	auf	dem	
für	sie	neuen	Weg	ein	Stück	zu	begleiten.	Leider	konnte	
das	Seminar	nicht	realisiert	werden,	sollte	aber	erneut	
angeboten	werden.

Der 4. ASBH Hydrocephalus und Spina bifida
Kongress behandelte	 das	 Thema	 Transition	 unter	
verschiedenen	 Blickwinkeln,	 der	 Fokus	 lag	 auf	 den	
medizinischen	 Herausforderungen,	 der	 Versor-
gung,	der	Gesundheitsförderung	und	dem	wichtigen	
Schwerpunkt	 der	 Selbsthilfe	 und	 Schulungen	 von	
jungen	Menschen	mit	 Spina	 bifida	 und/oder	Hydro-
cephalus	 und	 deren	 Angehörigen.	 Durch	 die	 Teil-
nahme	von	vielen	Mitgliedern,	die	sich	derzeit	in	der	
Phase	 der	 Transition	 befinden	 oder	 diese	 vor	 nicht	
so	 langer	 Zeit	 durchlaufen	 haben,	 bestand	 die	 gute	
Gelegenheit	 sich	mit	 eigenen	 Erfahrungen	 und	 Fra-
gen	 einzubringen	 und	 zu	 diskutieren,	 wie	 Transition	
das	Leben	der	jungen	Menschen	mit	Spina	bifida	und	
Hydrocephalus	 und	 Eltern	 in	 den	 nächsten	 Jahren	
beeinflussen	 wird.	 Das	 Thema	 hat	 zu	 so	 einer	 gro-
ßen	Resonanz	bei	den	Mitgliedern	geführt,	dass	die	
ASBH	in	2020	den	Workshop	„Fit für den Wechsel“	
für	Jugendliche	 inklusive	gleichzeitig	stattfindendem	
Eltern-Workshop	anbietet.

Seit	 vielen	 Jahren	wird	 die	Selbstständigkeit	 von	Mit-
gliedern	 in	 der	 Freizeit	 „Young Point“	 gefördert.	 Hier	
lernen	die	Teilnehmenden	sich	selbstständig	 im	Alltag	
zu	orientieren.	Sehr	wichtig	 sind	dabei	 auch	der	Aus-
tausch	 und	 das	 Gemeinschaftsgefühl.	 Dieses	 Format	
ist	 sehr	 beliebt	 und	 war	 auch	 in	 diesem	 Jahr	 sehr	
schnell	ausgebucht.	
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Einblicke	in	die	Persönlichkeit	gewannen	die	Teilneh-
merinnen	und	Teilnehmer	im	jährlichen	Seminar des
HC-Netzwerk.	 Die	 Teilnehmenden	 lernten	 den	 so	
genannten	 Persönlichkeitstest	 DiSG	 kennen.	 Dieser	
gibt	 einen	 Einblick	 in	 die	 Komplexität	 menschlicher	
Verhaltensweisen	 und	 Entwicklungspotenziale.	 Er	
ermöglicht	vielen	Menschen,	die	eigenen	Verhaltens-
tendenzen	 noch	 besser	 zu	 verstehen,	 persönliche	
Entwicklungspotenziale	zu	erkennen	und	einen	noch	
effektiveren	Umgang	mit	anderen	Menschen	zu	erler-
nen.

Die	 Themen	Wohnen,	 Arbeit,	 Freizeit,	 Führerschein-
erwerb	 und	 Sportaktivitäten	 im	 Zusammenhang	mit	
Selbstständigkeit	 wurden	 auch	 in	 Publikationen	 der	
ASBH	thematisiert.	Zahlreiche	Artikel	im	ASBH-Kom-
pass	 und	 die	 neue	 Broschüre	 „Mit Kompetenz,
Vielfalt und Sensibilität“	 zeigen	 Möglichkeiten	
und	Berichte	 von	Mitgliedern,	wie	 Selbstständigkeit	
erreicht	wird	oder	erhalten	bleibt.	

ASBH Imagebroschüre 2019

Zahlreiche	 Selbsthilfegruppen	 vor	 Ort	 fördern	 den	
Austausch	 und	 die	 Selbstständigkeit	 der	Menschen	
mit	Spina	bifida	und/oder	Hydrocephalus.	Einen	sehr	
guten	Überblick	der	 regelmäßigen	Aktivitäten	geben	
die	 Berichte,	 die	 die	 Selbsthilfegruppen	 in	 der	 Mit-
gliederzeitung	veröffentlichen.

Thema: 
Veränderungen in der Selbsthilfe gestalten
Die	Selbsthilfe	wandelt	sich.	Es	gilt	den	Herausforde-
rungen	zu	begegnen	und	Maßnahmen	zu	entwickeln,	
um	 die	 Veränderungen	 in	 der	 Selbsthilfe	 aktiv	 zu	
gestalten.	Eine	verstärkte	Nutzung	des	 Internets	bei	
der	 Suche	 nach	 Informationen	 und	 Austausch,	 die	
Tendenz	 sich	 weniger	 und	 seltener	 ehrenamtlich	 zu	
engagieren,	 die	 Veränderung	 der	 Mitgliederstruktur	
sind	Themen,	die	auch	die	ASBH	beschäftigten.	

Bereits	 früh	 hat	 die	 ASBH	 auf	 veränderte	 Informa-
tionsbedürfnisse	zu	reagieren	und	z.B.	bei	Facebook	
eine	 Seite	 eingerichtet.	 Diese	 hat	 mehr	 als	 1.600	
ASBH	Mitglieder	und	Nichtmitglieder,	die	diese	auch	
zunehmend	für	Anfragen	nutzen.	Um	auch	weiter	das	
Thema	Social-Media zu	begleiten,	nimmt	die	ASBH	
an	 der	 Social-Media	 Austauschgruppe	 der	 BAG	
Selbsthilfe	teil	und	informiert	sich	in	Workshops	über	
die	Nutzung	 von	YouTube	 für	 die	Arbeit	 der	Selbst-
hilfe.

Unverändert	bleiben	Telefon	und	E-Mail	die	wichtigs-
ten	 Wege	 für	 Mitglieder,	 um	 an	 Informationen	 und	
Ansprechpartner	 zu	 gelangen.	 Die	 Mitarbeiterinnen	
und	 Mitarbeiter	 der	 Geschäftsstelle	 beantworten	
schnell	 und	 kompetent	 die	 Anfragen.	 Aber	 auch	
hier	 sind	Änderungen	sichtbar	geworden:	Der	Anteil	
an	 Fragen	 zum	 Thema	Normaldruck-Hydrocephalus	
haben	 zugenommen.	 Dieser	 Veränderung	 wird	 in	
einem	 ersten	 Schritt	 mit	 einer	 Schulung	 einer	 Mit-
arbeiterin	begegnet.

Dem	 gestiegenen	 Informationsbedürfnis	 über	 das	
Internet	 ist	 die	 ASBH	 mit	 einer	 neuen	 Webseite	
nachgekommen,	 die	 im	 Herbst	 online	 gehen	 wird.	
Neue	Flyer	 in	 deutscher,	 arabischer,	 türkischer	 und	
russischer	Sprache	 sowie	 erstmals	 in	 leichter	Spra-
che	sollen	in	Krankenhäusern	und	bei	Ärzten	auf	die	
Selbsthilfe	der	ASBH	hinweisen.

Flyer arabisch

Zur	 Stärkung	 der	 Selbsthilfearbeit	 vor	 Ort	 sind	 die	
Gründung	von	zwei	neuen Selbsthilfegruppen	in	die	
Wege	geleitet	worden.	

Mit	Blick	auf	die	Tendenz	sich	weniger	ehrenamtlich	
zu	 engagieren	 und	 veränderter	 Mitgliederstrukturen	
und	–bedürfnisse	führt	die	ASBH	intern	das	vom	BKK	

هياكلنا التنظيمية - 
إقليمية ومختصة

العمل الميداني في جميع أنحاء ألمانيا يمثل القاعدة الأساسية لجمعيتنا. 
فهنا، يتم دعم الأشخاص المتضررين بشكل شخصي، كما يمكنهم تبادل 

الخبرات. بالتالي نشأت شبكات اجتماعية راسخة، يشعر فيها الأشخاص 
المصابون بالصلب المشقوق و/أو استسقاء الرأس بأنهم في أيدٍ أمينة. 

وتقوم مجموعات المساعدة الذاتية التي يزيد عددها عن 30 مجموعة 
بأنشطة معلوماتية واستشارية إقليمية. وتواصل تقديم المساعدة من 

خلال مجموعات متنوعة من الأنشطة.

يقدم الآباء المتفانون ذوو الخبرة في مجموعات المساعدة الذاتية النصيحة 
للآباء حديثي التعامل مع إعاقات أطفالهم. هذه المرافقة الشخصية عن 

طريق مستشار الآباء تمثل استكمالاً مهمًا للرعاية الطبية، وتساعد في 
تجنب الإجهاد الشديد.

يقدم مرشدو ASBH النصيحة بشكل تطوعي - من خلال مفهوم "دعم 
النظراء": متضررون ينصحون متضررين. وهم يرغبون بذلك في دعم 

الباحثين عن المشورة، وجعل الإجابة على أسئلة مثل "كيف ستكون الحياة 
مع طفل من ذوي الحالات الخاصة؟" أكثر وضوحًا وأسهل استيعاباً. ترغب 

جمعية ASBH في الجمع بين الناس الذين يعيشون في ظروف حياتية 
مماثلة، حتى يمكن بناء جسور من الأسئلة.

 لا أحد يعرف عن الصلب المشقوق واستسقاء الرأس أكثر من الآباء 
والأشخاص المصابين بهذه الأمراض. لذا يوجد في ASBH أكثر من 50 

مسؤولة تواصل ومسؤول تواصل متطوعين لمجموعات مستهدفة 
وموضوعات شديدة التنوع.

 يمكن أيضًا العثور على الدعم وتبادل الخبرات لدى شركائنا:

منتدى الصلب المشقوق/استسقاء الرأس 
www.sbh-blog.de

تبادل الخبرات الخاصة باستسقاء الرأس   
www.hydrocephalusseite.de

proRemus e.V.  www.proremus.de

ARQUE e.V.   www.arque.de

العربية

مع الكفاءة والتشارك والتنوع
جمعية الصلب المشقوق واستسقاء الرأس.

المساعدة الذاتية على امتداد ألمانيا للأشخاص الذين يعانون من الشلل السفلي الخلقي 

)الصلب المشقوق( ومن اضطراب دورة السائل الدماغي الشوكي )استسقاء الرأس(
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منشوراتنا وشبكاتنا
في بوصلة ASBH الخاصة بنا، وفي النشرة الإخبارية، وفي كتيباتنا وكتبنا 

الطبية المتخصصة، نتحدث عن مواضيع تخص الأشخاص الذين يعانون من 
الصلب المشقوق واستسقاء الرأس. وهنا ستجدون نماذج، ومقالات متخصصة، 

وخيارات العلاج.

نحن نبذل كل ما في وسعنا من أجل تحقيق فهم شامل ومتعدد التخصصات 
لإعاقات الصلب المشقوق واستسقاء الرأس. كما ندعم تبادل الخبرات في 
الطب وفي التخصصات الأخرى، بعدة طرق من بينها المجلس الاستشاري 

.ASBH العلمي التابع لجمعية

نحن نرتبط مع منظمات وطنية ودولية، ونعمل من أجل مصالح أعضائنا في 
جميع أنحاء العالم.
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منظمتنا
يمكنك دعمنا بطرق متعددة – من خلال عضويتك، أو التبرع، أو تقديم 

الأفكار والمقترحات، أو توفير جهات اتصال قيمة ...

 يسعدنا تلقي تبرعاتك!

ASBH معترف بها باعتبارها جمعية غير ربحية.

حساب التبرع الخاص بنا في بنك إزرلون:

IBAN:  DE08 4455 0045 0000 0001 25 
SWIFT BIC:  WELADED1ISL

يمكنك أيضًا التبرع عبر الإنترنت. سوف يأخذك رمز 
الاستجابة السريعة هذا إلى الصفحة الصحيحة مباشرة.

 تعُد جمعية ASBH أيضًا إحدى المنظمات المستحقة للحصول على 
مخصصات الغرامات.

كن عضوًا! 
يمكنك العثور على استمارات العضوية على الموقع 
www.asbh.de أو يمكنك مسح رمز الاستجابة 

ASBH السريعة ضوئياً والوصول مباشرة إلى

 ASBH-Bundesgeschäftsstelle
Grafenhof 5

44137 Dortmund
 0231 861050-0  

 02131 861050-50  
 asbh@asbh.de  

www.asbh.de

.AOK تم إنشاء هذا المنشور بمساعدة كريمة من الرابطة الاتحادية
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Dachverband	geförderte	Projekt „Selbsthilfe bewe-
gen“ durch.	Dieses	richtet	den	Blick	auf	Strukturen,	
Kommunikation	der	Ebenen	und	Gesamtausrichtung.	
Es	 gilt	 Veränderungsbedarf	 zu	 identifizieren,	 den	
Standort	 der	 ASBH	 zu	 bestimmen,	 Vereinbarungen	
zur	Umsetzung	zu	formulieren	und	deren	Umsetzung	
zu	 begleiten.	 Das	 Projekt	 ist	 bereits	 gestartet,	 wel-
che	 Ergebnisse	 und	 vorhandene	 Module	 (v.a.	 Ver-
änderung,	 Führung,	 Nachfolge,	 Kommunikation)	 zur	
Anwendung	kommen,	wird	Ende	des	Jahres	deutlich	
werden.	

Die	 Mitgliederstruktur	 der	 ASBH	 ändert	 sich:	 Das	
Lebensalter	der	Mitglieder	mit	Spina	bifida	und/oder	
Hydrocephalus	nimmt	zu	und	damit	ändern	sich	die	
Bedürfnisse,	 die	 Gesundheit	 und	 der	 Versorgungs-
bedarf.	Die	ASBH	unterstützt	daher	die	europaweite	
Umfrage	 der	 Internationalen	 Vereinigung	 für	 Spina	
bifida	und	Hydrocephalus.	Ziel	ist	es	aussagekräftige	
Zahlen	und	Ergebnisse	zur	Situation	 in	Deutschland	
zu	erhalten.	Mit	tatkräftiger	Unterstützung	eines	Mit-
gliedes	wurde	der	 englischsprachige	 Fragebogen	 in	
deutsche	Sprache	übersetzt	und	eine	kleine	Kampa-
gne	 auf	 Facebook	 zur	 Gewinnung	 von	 Befragungs-
personen	durchgeführt.

Der	 wissenschaftliche	 Beirat	 der	 ASBH	 und	 seine	
Mitglieder	 nimmt	 sich	 den	 geänderten	 diagnosti-
schen	 und	 therapeutischen	 Herausforderungen	 von	
Spina	bifida	und/oder	Hydrocephalus	an.	Mit	großem	
Erfolg	führt	der	Beirat	seit	vielen	Jahren	eine	wissen-
schaftliche	Tagung	durch	und	informiert	so	auch	die	
Mitglieder	über	aktuelle	Entwicklungen	in	der	medizi-
nischen	Behandlung	von	Spina	bifida	und	Hydroce-
phalus.	Die	ASBH	unterstützt	bei	der	Programmpla-
nung	und	Durchführung	der	Tagung.

Veranstaltungen
Allein	auf	Bundesebene	bot	die	ASBH	acht	Veranstal-
tungen	 für	 Eltern,	 Familien,	 Kinder,	 Jugendliche	 und	
Erwachsene	mit	Spina	Bifida	und/oder	Hydrocephalus	
an.	Wir	erreichten	damit	insgesamt	mehr	als	380	Perso-
nen	aus	verschiedenen	Alters-	und	Zielgruppen.	Nimmt	
man	die	 regionalen	Veranstaltungen	hinzu,	 von	denen	
im	 ASBH-Kompass	 berichtet	 wurde,	 so	 vervielfacht	
sich	diese	Zahl.	

Folgende	 Veranstaltungen	 auf	 Bundesebene	 im	
Berichtszeitraum	wurden	durchgeführt:

ASBH Reise mit YAT Reisen 
25.08	bis	01.09.2019	in	Berlin	
Für	Erwachsene	ab	20	Jahren

Mitgliederversammlung
22.09.2018	in	Frankfurt
Für	alle	ASBH-Mitglieder

Netzwerk Hydrocephalus
02. -	04.11.2018	in	Mainz
Für	 ehrenamtliche	 MitarbeiterInnen	 (Ansprechpartner	
Hydrocephalus)	in	den	Selbsthilfegruppen

Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats
16. -	17.11.2018	in	Fulda
Für	Fachpersonen

ASBH-Selbsthilfetagung 
05. bis	07.04.2019	in	Bonn
Schulung	 für	 ehrenamtliche	 Beraterinnen	 und	 Berater	
in	der	Selbsthilfe

4. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress
03. bis	04.05.2019	in	Berlin
Für	Mitglieder	und	Fachpersonen
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Ein gelungener Alltag
17. bis	19.05.2019	in	Wiesbaden
Für	Jugendliche	und	deren	Eltern

Young Point – Treffpunkt Selbstbestimmung 
10. -	13.05.2018	in	Kempten
Für	Jugendliche	und	junge	Erwachsene	
von	16	–	30	Jahren

Finanzierung
Neben	 Mitgliedsbeiträgen,	 Spenden	 und	 Bußgeldern	
haben	viele	Mittelgeber	die	hier	vorgestellten	Veranstal-
tungen,	Publikationen	und	Projekte	ermöglicht.	

GKV Pauschalförderung 
Eine	wichtige	Säule	der	Finanzierung	bleibt	die	Selbst-
hilfeförderung	 der	 gesetzlichen	 Krankenversicherung.	
Die	gemeinnützige	Arbeit	der	ASBH	auf	Bundesebene	
wurde	2019	in	Höhe	von	72.000,00	EUR	über	die	kas-
senübergreifende	Selbsthilfeförderung	der	Gesetzlichen	
Krankenversicherung	 nach	 §	 20h	 SGB	 V	 unterstützt.	
Der	GKV-Gemeinschaftsförderung	Bund	gehören	an:
• Verband	der	Ersatzkassen	e.	V.	(vdek)
• AOK	Bundesverband	GbR
• BKK	Dachverband	e.	V.
• IKK	e.	V.
• Knappschaft
• Sozialversicherung	 für	 Landwirtschaft,	 Forsten	und

Gartenbau

Auch	 Landesverbände	 und	 Selbsthilfegruppen	 der	
ASBH	 erhalten	 Zuschüsse	 über	 die	 Selbsthilfeförde-
rung	der	Gesetzlichen	Krankenversicherungen,	die	auf	
Bundes-,	Landes-	und	Ortsebene	ehren-	wie	hauptamt-
liche	Selbsthilfeorganisationen	unterstützt.

GKV Projektförderung 

Ferner	wurden	Projekte	durch	folgende	Krankenkassen	
gefördert:
• AOK	Bundesverband	GbR
• Barmer	GEK
• BKK	Dachverband	e.V.
• DAK	Gesundheit
• Techniker	Krankenkasse

Weitere	Projekte	wurden	ermöglicht	mit	der	Förderung	
von:
• ASBH-Stiftung

Die	ASBH	ist	zur	Erfüllung	ihrer	satzungsgemäßen	Auf-
gaben	 auf	Spenden	 angewiesen.	Wir	 danken	deshalb	
allen	 Spenderinnen	 und	 Spendern	 herzlich	 für	 Ihre	
Unterstützung.	 Ohne	 dieses	 großartige	 Engagement	
könnten	wir	die	Angebote,	wie	z.B.	die	Veranstaltungen	
und	Schulungen,	 die	 Jugendfreizeiten	 und	Publikatio-
nen	in	diesem	Maße	und	Umfang	nicht	bewerkstelligen.	
Wir	danken	deshalb	allen	Spendern,	Fördermitgliedern	
und	 Mitgliedern,	 die	 ihren	 Mitgliedsbeitrag	 um	 eine	
Spende	erhöhen.
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Folgende	 Firmen	 unterstützen	 als	 Partner der Wirt-
schaft	unsere	gemeinnützige	Arbeit

• 4M	Medical	GmbH
• Christoph	Miethke	GmbH	&	Co.KG
• Coloplast	GmbH
• Gottinger	Handelshaus	OHG
• Grachtenhaus	Apotheke
• Hollister	Incorporated	GmbH
• SIEWA	Homecare	Coloplast	GmbH
• Teleflex	Medical	GmbH
• Sorg-Rollstuhltechnik
• Wellspect	HealthCare	GmbH

Folgende Unternehmen unterstützten	die	ASBH	durch	
Werbung	 in	der	Vereinszeitschrift	 oder	durch	 Informa-
tionsstände	auf	Veranstaltungen:

• REHACARE
• Manfred	Sauer	GmbH
• Orho-Systems
• Projekt	para-normal-lifestyle

Dank
Wir	 danken	 allen,	 die	 uns	 bei	 unserer	 Arbeit	 unter-
stützen	 und	diese	damit	 erst	 ermöglicht	 haben.	Nicht	
nur	 im	 Berichtszeitraum,	 sondern	 seit	 Gründung	 der	
ASBH	 im	Jahr	1966.	 Im	53.	Jahr	der	ASBH	haben	es	
schon	 zwei	 Generationen	 mit	 viel	 Zeit,	 Engagement	
und	 finanziellen	Mitteln	 ermöglicht,	 dass	 es	 für	 Spina	
Bifida	und/oder	Hydrocephalus	heute	ein	Netzwerk	an	
Hilfen	der	verschiedensten	Art	und	eine	Gemeinschaft	
in	der	Selbsthilfe	gibt.	Wir	danken	für	die	vielen	ehren-
amtlichen	Stunden,	die	auf	Bundes-,	Landes-	und	Orts-
ebene	 der	 ASBH	geschenkt	wurden	 und	werden.	Wir	
können	 hier	 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,	Familien	die	unter-
stützen,	Freunde,	die	zur	Seite	stehen,	Lehrer,	die	offen	
sind	für	besondere	Kinder,	Menschen,	die	anderen	über	
die	ASBH	berichten.	

An	dieser	Stelle	bedanken	wir	uns	dafür	herzlich!	

Anne	Göring	 Jürgen	Wolters
Vorsitzende	 Geschäftsführer

4M Medical




