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Veranstaltungen
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2.705 Personen sind
zahlende Mitglieder

124 Menschen
haben Beratung per

95 Tsd.€

95.000 Euro wurde an Fordergeldern der
gesetzlichen Krankenversicherung eingesetzt
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N 9% mehr Personen gefallt die
N ASBH Facebook Seite

227 Broschuren und
Ratgeber wurden
bestellt




Tatigkeitsbericht

Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydrocephalus e. V. - ASBH
fur den Berichtszeitraum 01.07.2018 bis 30.06.2019
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Vereinsstruktur und Mitglieder

Mitglieder (zahlend)

Mitglieder 30.06.2018 30.06.2019
Menschen mit Behinderung 391 393
Eltern (Angehorige) 2.181 2.140
Fordermitglieder 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 geringfligig héher. 35 Neumitglieder
in 2019 (16 Eltern, 17 Erwachsene, 2 Fordermitglie-
der), haben mit dazu beigetragen den Mitgliederver-
lust abzuschwéchen. Der Rickgang ist gemessen am
Rickgang der Geburten mit Spina Bifida, infolge der
Abbruchrate nach prénataler Diagnostik, allerdings
moderat. Die Zahlen spiegeln wieder, dass die ASBH
viele langjahrige Mitglieder hat, die der ASBH verbun-
den bleiben. Auch wenn die Kinder erwachsen sind,
fuhren Angehdrige, meist Eltern, ihre Mitgliedschaft
fort.

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

-ﬁ- Werden Sie ein Teil des Ganzen!

Selbsthilfe lebt vom Mitmachen!

den gréBten 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 anndhrend durchschnittliche Le-
benserwartung haben und die Generation U40 eine
wachsende Zielgruppe fir die Selbsthilfe ist.

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

Kurzportrait Neumitglied Sina Franke

Frage: Was bedeutet Selbsthilfe fiir Sie?

Antwort: Selbsthilfe bedeutet fir mich durch Vernet-
zung und Austausch mit anderen, die mich unterstit-
zen und mir Tipps geben kénnen, Méglichkeiten zum
Umgang mit bestimmten Lebensumsténden zu fin-
den. Sprich: Vernetzung und Austausch mit Gleich-
gesinnten, um am Ende einen geeigneten Weg flr
sich selber zu finden.

Bitte erganzen Sie den folgenden Satz: Ich bin
gerne in der ASBH, weil....

Antwort: ...ich dadurch neue Bekanntschaften
schlieBen konnte mit Menschen, die die gleiche Er-
krankung haben wie ich, was mir bisher selten bis nie
passiert ist.

Frage: Was wiinschen Sie der ASBH?

Antwort: Ich wiinsche der ASBH, dass die angebo-
tenen Veranstaltungen etc. auch in Zukunft die Wert-
schatzung bekommen, die sie verdient haben und
entsprechend in Anspruch genommen werden.



Kurzportrait Neumitglied Wilson Albrecht

Frage: Was bedeutet Selbsthilfe fiir Sie?
Antwort: Erfahrungsaustausch, Hilfe von Betroffenen
fur Betroffene und Wertschétzung des Einzelnen

Bitte erganzen Sie den folgenden Satz: Ich bin
gerne in der ASBH, weil....

Antwort: ... ...ich die Menschen innerhalb der Orga-
nisation sehr schétze.

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

Themenschwerpunkte

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

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

Thema: Ubergénge in die Selbststindigkeit fér-
dern und Selbststandigkeit erhalten

Sich auf mehr Selbsténdigkeit 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 Flhrerschein zu machen, mit diesen
Fragen beschéftigen sich unsere Mitglieder. Wer sich
bereits eine Selbststéndigkeit aufgebaut hat, hat ganz
andere Fragen. Wo erhalte ich eine gute medizinische
Versorgung, welche Anderungen 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, Mentorlnnen und Ansprechpartnerinnen spie-
len eine wichtige Rolle, um auf die Selbststandigkeit
vorzubereiten und diese zu erhalten. Denn dort machen
Menschen mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus
und deren Eltern und Angehdrige, die Erfahrung, mit
ihrem Problem und ihrer Situation nicht allein zu sein.
Betroffene kdnnen sich mitteilen und erfahren so Ver-
stédndnis von Menschen in einer dhnlichen Lebenslage.

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

tigen und bekommen viele praktische Tipps. AuBerdem
lernen sie, mit ihren Geflihlen und Gedanken besser
umzugehen.

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

Auf der ASBH Selbsthilfetagung 2019 konnten sich
Vorsténde der Selbsthilfegruppen und interessierte Mit-
glieder Uber verschiedene Wohnformen informieren. In
Diskussionen und im gegenseitigen Austausch wurde
geklart, was diese Wohnformen flir 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 Starkung der Selbstvertretungskompetenz von
Frauen und Méadchen.

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
Uber die Veranderungen durch das Ende der Schulzeit
austauschen. Das ASBH-Familienwochenende sollte
dazu Informationen vermitteln, Tipps geben und den
Austausch férdern, um Jugendliche und Eltern auf dem
fur sie neuen Weg ein Stilick 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 Gesundheitsférderung und dem wichtigen
Schwerpunkt der Selbsthilfe und Schulungen von
jungen Menschen mit Spina bifida und/oder Hydro-
cephalus und deren Angehérigen. 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 nachsten Jahren
beeinflussen wird. Das Thema hat zu so einer gro-
Ben Resonanz bei den Mitgliedern gefuhrt, dass die
ASBH in 2020 den Workshop ,,Fit fiir den Wechsel*
far Jugendliche inklusive gleichzeitig stattfindendem
Eltern-Workshop anbietet.

Seit vielen Jahren wird die Selbststandigkeit von Mit-
gliedern in der Freizeit ,,Young Point“ geférdert. Hier
lernen die Teilnehmenden sich selbststdndig im Alltag
zu orientieren. Sehr wichtig sind dabei auch der Aus-
tausch und das Gemeinschaftsgefuhl. Dieses Format
ist sehr beliebt und war auch in diesem Jahr sehr
schnell ausgebucht.



Einblicke in die Personlichkeit gewannen die Teilneh-
merinnen und Teilnehmer im jahrlichen Seminar des
HC-Netzwerk. Die Teilnehmenden lernten den so
genannten Personlichkeitstest DiSG kennen. Dieser
gibt einen Einblick in die Komplexitdt menschlicher
Verhaltensweisen und Entwicklungspotenziale. Er
ermdglicht vielen Menschen, die eigenen Verhaltens-
tendenzen noch besser zu verstehen, persoénliche
Entwicklungspotenziale zu erkennen und einen noch
effektiveren Umgang mit anderen Menschen zu erler-
nen.

Die Themen Wohnen, Arbeit, Freizeit, Fihrerschein-
erwerb und Sportaktivitdten im Zusammenhang mit
Selbststéandigkeit wurden auch in Publikationen der
ASBH thematisiert. Zahlreiche Artikel im ASBH-Kom-
pass und die neue Broschire ,Mit Kompetenz,
Vielfalt und Sensibilitat“ zeigen Mdglichkeiten
und Berichte von Mitgliedern, wie Selbststandigkeit
erreicht wird oder erhalten bleibt.

MIT KOMPETENZ, VIELFALT
UND SENSIBILITAT

'WIR BERATEN UMD IRFORMIEREN SIE GERN!

ASBH Imagebroschtire 2019

Zahlreiche Selbsthilfegruppen vor Ort fordern den
Austausch und die Selbststandigkeit der Menschen
mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus. Einen sehr
guten Uberblick der regelméBigen Aktivitdten geben
die Berichte, die die Selbsthilfegruppen in der Mit-
gliederzeitung verdffentlichen.

Thema:

Verdnderungen in der Selbsthilfe gestalten

Die Selbsthilfe wandelt sich. Es gilt den Herausforde-
rungen zu begegnen und MaBnahmen zu entwickeln,
um die Veranderungen in der Selbsthilfe aktiv zu
gestalten. Eine verstarkte Nutzung des Internets bei
der Suche nach Informationen und Austausch, die
Tendenz sich weniger und seltener ehrenamtlich zu
engagieren, die Verdnderung der Mitgliederstruktur
sind Themen, die auch die ASBH beschéftigten.

Bereits frih hat die ASBH auf verdnderte Informa-
tionsbedirfnisse zu reagieren und z.B. bei Facebook
eine Seite eingerichtet. Diese hat mehr als 1.600
ASBH Mitglieder und Nichtmitglieder, die diese auch
zunehmend fur 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 Uber
die Nutzung von YouTube fiir die Arbeit der Selbst-
hilfe.

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

Dem gestiegenen Informationsbedurfnis Uber das
Internet ist die ASBH mit einer neuen Webseite
nachgekommen, die im Herbst online gehen wird.
Neue Flyer in deutscher, arabischer, tirkischer und
russischer Sprache sowie erstmals in leichter Spra-
che sollen in Krankenh&dusern und bei Arzten auf die

Selbsthilfe der ASBH hinweisen.
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Zur Starkung der Selbsthilfearbeit vor Ort sind die
Grindung von zwei neuen Selbsthilfegruppen in die
Wege geleitet worden.

Mit Blick auf die Tendenz sich weniger ehrenamtlich
zu engagieren und veranderter Mitgliederstrukturen
und —-bedrfnisse fuhrt die ASBH intern das vom BKK



Dachverband geférderte Projekt ,,Selbsthilfe bewe-
gen“ durch. Dieses richtet den Blick auf Strukturen,
Kommunikation der Ebenen und Gesamtausrichtung.
Es gilt Verdnderungsbedarf 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-
anderung, Fihrung, Nachfolge, Kommunikation) zur
Anwendung kommen, wird Ende des Jahres deutlich
werden.

Die Mitgliederstruktur der ASBH &ndert sich: Das
Lebensalter der Mitglieder mit Spina bifida und/oder
Hydrocephalus nimmt zu und damit &ndern sich die
Bediirfnisse, die Gesundheit und der Versorgungs-
bedarf. Die ASBH unterstiitzt daher die europaweite
Umfrage der Internationalen Vereinigung fiir Spina
bifida und Hydrocephalus. Ziel ist es aussagekréftige
Zahlen und Ergebnisse zur Situation in Deutschland
zu erhalten. Mit tatkraftiger Unterstutzung eines Mit-
gliedes wurde der englischsprachige Fragebogen in
deutsche Sprache Ubersetzt und eine kleine Kampa-
gne auf Facebook zur Gewinnung von Befragungs-
personen durchgefuhrt.

by, ™

39 Fragen zum Alter |
werden mit Spina |
bifida und Hydro-

cephalus

Der wissenschaftliche Beirat der ASBH und seine
Mitglieder nimmt sich den ge&nderten diagnosti-
schen und therapeutischen Herausforderungen von
Spina bifida und/oder Hydrocephalus an. Mit groBem
Erfolg fuhrt der Beirat seit vielen Jahren eine wissen-
schaftliche Tagung durch und informiert so auch die
Mitglieder Uber aktuelle Entwicklungen in der medizi-
nischen Behandlung von Spina bifida und Hydroce-
phalus. Die ASBH unterstiitzt bei der Programmpla-
nung und Durchfliihrung der Tagung.

Veranstaltungen

Allein auf Bundesebene bot die ASBH acht Veranstal-
tungen fur 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 durchgefuhrt:

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

Mitgliederversammlung
22.09.2018 in Frankfurt
Far alle ASBH-Mitglieder

Netzwerk Hydrocephalus

02. - 04.11.2018 in Mainz

Fir ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen (Ansprechpartner
Hydrocephalus) in den Selbsthilfegruppen

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

ASBH-Selbsthilfetagung

05. bis 07.04.2019 in Bonn

Schulung fir ehrenamtliche Beraterinnen und Berater
in der Selbsthilfe

4. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress
03. bis 04.05.2019 in Berlin
Far Mitglieder und Fachpersonen




Ein gelungener Alltag
17. bis 19.05.2019 in Wiesbaden
Far Jugendliche und deren Eltern

Young Point - Treffpunkt Selbstbestimmung
10. - 13.05.2018 in Kempten

Far Jugendliche und junge Erwachsene

von 16 — 30 Jahren

Finanzierung

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

GKV Pauschalférderung

Eine wichtige S&ule der Finanzierung bleibt die Selbst-

hilfeférderung der gesetzlichen Krankenversicherung.

Die gemeinnitzige Arbeit der ASBH auf Bundesebene

wurde 2019 in Héhe von 72.000,00 EUR Uber die kas-

senlbergreifende Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen

Krankenversicherung nach § 20h SGB V unterstiitzt.

Der GKV-Gemeinschaftsférderung Bund gehdéren an:

« \erband der Ersatzkassen e. V. (vdek)

+ AOK Bundesverband GbR

* BKK Dachverband e. V.

+ IKKe. V.

+  Knappschaft

+ Sozialversicherung fir Landwirtschaft, Forsten und
Gartenbau

vdek

Die Ersatzkassen

AOK

Die Gesundheitskasse

BKK
@} KNAPPSCHAFT
Dachverband
:.

Sozialversicherung fir
Landwirtschaft,
Forsten und Gartenbau

Auch Landesverbande und Selbsthilfegruppen der
ASBH erhalten Zuschisse Uber die Selbsthilfeférde-
rung der Gesetzlichen Krankenversicherungen, die auf
Bundes-, Landes- und Ortsebene ehren- wie hauptamt-
liche Selbsthilfeorganisationen unterstitzt.

GKYV Projektforderung

Ferner wurden Projekte durch folgende Krankenkassen
geférdert:

« AOK Bundesverband GbR

« Barmer GEK

+ BKK Dachverband e.V.

« DAK Gesundheit

+ Techniker Krankenkasse

BKK

Dachverband

ASK

Die Gesundhaitskassa

Techniker

(Gesundheit

BABMER GEK

Weitere Projekte wurden ermdglicht mit der Férderung

ASBH

+ ASBH-Stiftung

Die ASBH ist zur Erflllung ihrer satzungsgemaBen Auf-
gaben auf Spenden angewiesen. Wir danken deshalb
allen Spenderinnen und Spendern herzlich fir Ihre
Unterstitzung. Ohne dieses groBartige Engagement
kénnten wir die Angebote, wie z.B. die Veranstaltungen
und Schulungen, die Jugendfreizeiten und Publikatio-
nen in diesem MaBe und Umfang nicht bewerkstelligen.
Wir danken deshalb allen Spendern, Fordermitgliedern
und Mitgliedern, die ihren Mitgliedsbeitrag um eine
Spende erhéhen.



Folgende Firmen unterstitzen als Partner der Wirt-
schaft unsere gemeinnitzige 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

4M ese Medical

wellspect

5786

GRACHTENHAUS

i Coloplast

GOTTINGER

=

& VIETHKE APOTHEKE

g Coloplast Homecare
« IncoCare

Meleflex

Folgende Unternehmen unterstiitzten die ASBH durch
Werbung in der Vereinszeitschrift oder durch Informa-
tionssténde auf Veranstaltungen:

+ REHACARE

» Manfred Sauer GmbH

+ Orho-Systems

» Projekt para-normal-lifestyle

Dank

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

An dieser Stelle bedanken wir uns dafiir herzlich!
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AZ; Goring/ Jurgen Wolters
Vorsitzende' Geschéaftsfuhrer





