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WICHTIGSTEN
ZAHLEN 2019/2020

1.000

1.000 Personen erhalten
den monatlichen ASBH-
Newsletter,

2.690

2.690 Personen sind
zahlende Mitglieder,

rd. 30 Menschen
rufen wochentlich

fur eine Beratung
1 O 3 I s d € oder Anfrage an,
m

103.000 Euro wurden an Fordergeldern der
gesetzlichen Krankenversicherung eingesetzt,
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215 Broschuren und
Ratgeber wurden
bestellt
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Vereinsstruktur und Mitglieder

Mitglieder (zahlend)

Mitglieder 30.06.2019 30.06.2020
Menschen mit Behinderung 393 421
Eltern (Angehorige) 2.140 2.104
Férdermitglieder 172 165
gesamt 2.705 2.690

Wie in den Vorjahren hat sich die Gesamtzahl der
zahlenden Mitglieder verringert, im Vergleich zum Be-
richtszeitraum 2019 bis 2020 mit minus 15 zahlenden
Mitgliedern auf niedrigem Niveau. 30 Neumitglieder
in 2020 (20 Eltern, neun Erwachsene, ein Fordermit-
glied), haben mit dazu beigetragen, den Mitglieder-
verlust abzuschwéchen. Der Riickgang ist gemessen
am Rickgang der Geburten mit Spina bifida, infolge
der Abbruchrate nach prénataler Diagnostik, aller-
dings moderat. Die Zahlen spiegeln wider, dass die
ASBH viele langjéhrige Mitglieder hat, die der ASBH
verbunden bleiben. Gegenliber dem Vorjahr zeigt sich
der Trend, dass mehr Menschen mit Behinderung
selbst Mitglied wurden.

In der Mitgliederstruktur zeigt sich, dass Familien

mit Kindern mit Spina bifida und Hydrocephalus den
groBten Anteil in der ASBH ausmachen. Darin nimmt
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Selbsthilfe lebt vom Mitmachen!

der Anteil von Eltern mit erwachsenen ,Kindern“ seit
Jahren zu. Dies entspricht der bundesweiten Entwick-
lung, da zwar weniger Kinder mit Spina bifida und Hy-
drocephalus geboren werden, aber andererseits die
Kinder, die seit den 90er Jahren geboren wurden, eine
annahrend durchschnittliche Lebenserwartung haben
und die Generation U40 eine wachsende Zielgruppe
fur die Selbsthilfe ist.

Die oben beschriebenen Zahlen beziehen sich auf
die Anzahl der Mitgliedsbeitrdge. In der ASBH sind
Uberwiegend Familien organisiert, deshalb verbergen
sich hinter den Zahlen weitaus mehr Menschen, ins-
gesamt ca. 7.300. Beriicksichtigt man, dass weite-
re Spenderinnen; Spender, Freunde, Arztinnen und
Arzte, Fachleute, Sponsorinnen, Sponsoren und vie-
le andere nicht erfasste Foérdererinnen und Fdrderer
unsere Selbsthilfearbeit mittragen, ist und bleibt das
Netzwerk der ASBH beachtlich.

Themenschwerpunkte

Im Folgenden werden beispielhaft zwei Themen-
schwerpunkte dargestellt. Einen weiteren Uberblick
Uber die Arbeit der ASBH geben die vier Ausgaben
der Vereinszeitschrift ,ASBH-Kompass®, darunter
viele Beispiele von der Orts- und Landesebene.

Thema: Selbsthilfe der ASBH in Corona-Zeiten
Von der Corona-Pandemie war auch die Selbsthilfe-
arbeit der ASBH betroffen. Gruppen durften sich nicht
treffen, Veranstaltungen mussten abgesagt oder ver-
schoben werden. Der Trend, sich Uber das Internet zu
informieren, sich bei virtuellen Treffen oder in WhatsApp
Gruppen auszutauschen, wurde von einer Vielzahl von
Mitgliedern genutzt.

Dem gestiegenen Informationsbedirfnis tUber das Inter-
net ist die ASBH bereits im Herbst 2019 mit einer neuen
Webseite nachgekommen. Diese wird regelmaBig mit
neuen Informationen zu ASBH-Veranstaltungen und
Themen versehen. Insbesondere zur Corona-Pandemie
stellt die Webseite ein wichtiges Informationsmedium
dar.
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Eine im April 2020 auf der ASBH-Homepage installierte
Statistik-Software zeigt, dass die Webseite asbh.de im
Zeitraum April bis September 37.185 mal aufgerufen
wurde. Im Durchschnitt sind téglich rund 200 Besucher
auf der ASBH-Internetseite.

Die Internetseite wurde auch genutzt, um schnell auf
drdngende Fragen der Mitglieder zu mdéglichen Aus-
wirkungen einer Corona-Infektion auf Menschen mit
Spina bifida und/oder Hydrocephalus zu antworten.
Dazu wurden zusammen mit der ARQUE e.V. (Arbeits-
gemeinschaft flr Querschnittgelahmte mit Spina Bifida
Rhein-Main-Nahe e.V.) Antworten auf haufig gestell-
te Fragen zusammengestellt; mit Hilfsmittelherstellern
wurde geklart, ob es zu Engpéssen in der Versorgung
mit Kathetern kommt. Viele unserer Mitglieder wollten
wissen, ob sie zur Behandlung in ein Krankenhaus oder
in das Sozialpadiatrische Zentrum kommen kénnen.
Um diese Fragen zu beantworten, haben ASBH und
ARQUE bei den Kliniken zur Behandlung von Spina

bifida recherchiert und die Infos in einer Liste auf asbh.
de eingestellt. Auch heute gehdrt die Corona-Seite mit
zu den Top 10 Seiten auf asbh.de und zeigt, wie richtig
es war und ist, diese Informationen fur die Mitglieder
zusammenzustellen.

Die ASBH hat auf veranderte Informationsbediirfnisse
reagiert und 2013 bei Facebook eine Seite eingerichtet.
Diese hat 1.700 Abonnenten, die zum Teil ASBH-Mit-
glied sind. In der Zeit von August 2019 bis August 2020
stieg die Anzahl von 1.599 um sieben Prozent auf 1.714
Abonnenten. Die Facebook-Seite wird zunehmend fir
Anfragen genutzt.

Unverandert bleiben Telefon und E-Mail die wichtigs-
ten Wege fir Mitglieder und Nicht-Mitglieder, um an
Informationen und Ansprechpartner zu gelangen. Die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Geschéftsstelle
beantworten schnell und kompetent die bis zu 30 tele-
fonischen Anfragen pro Woche.

Top 10 Seiten ¥ IF &

] Titel Link Aufrufe

1 Startseite { 37527

2 Spina Bifida [thamen/spina-bifida/ 5.766

3 Hydrocephalus themen/hydrocephalus/ 3.667

4 Uber uns Jueber-uns/ 2.482

5 Informationen zum Coronavirus (COVID 19) faktuelles/informationen-des-ashh-g-v-zum- 1.9171

coronavirus-covid-19/

B Ansprechpartner tinden fansprechpartner-finden/ 1.589

7 Hontakt fkontakt/ 1.760

8 Weitere Termine Jaktuelles/waitera-termine/ 1.747

a Aktuelies COVIDTG themen/aklualles-covid 18/ 1.435

10 ASBH eV.JARQUE eV.: FAQs zum Coronavirus fthemen/aktuelles-covid19/fag/ 1.267
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Zahlreiche Selbsthilfegruppen vor Ort férdern den
Austausch und die Selbststdndigkeit der Menschen
mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus. Einen
sehr guten Uberblick liber die regelméBigen Aktivi-
taten geben die Berichte, die die Selbsthilfegruppen
in der Mitgliederzeitung veré6ffentlichen. Aufgrund
der Corona-Pandemie mussten auch in den regio-
nalen Selbsthilfegruppen viele Veranstaltungen aus-
fallen.

Information, Kommunikation und der soziale Aus-
tausch haben es in diesen Zeiten nicht einfach, dies
spiren auch die ASBH und lhre Mitglieder. Wie kann
diese Situation verbessert werden? Die ASBH hat im
Juni und Juli 2020 insgesamt drei Online-Seminare
durchgefihrt.

Die Referenten haben die ASBH dabei ganz beson-
ders unterstiitzt, indem sie Fachvortrage per Video-
Kommunikation hielten und im Austausch mit den
Teilnehmenden ein- bis zweistindige Veranstaltun-
gen ermdglichten. Zu den Seminaren waren alle
ASBH-Mitglieder und Interessierte herzlich eingela-
den. Das groBe Interesse und die duBerst positiven
Rickmeldungen kénnen nicht nur als groBes Lob
fur die Referentin und den Referenten gewertet wer-
den, sondern bestérkt uns auch darin, das Format
Online-Seminar weiter auszubauen, d.h. weitere
Online-Seminare zu aktuellen Themen anzubieten.

Das Format Online-Seminar, welches wir initial auf-
grund der Corona-Pandemie gewahlt hatten, hat
sich als eine Visualisierungs- und Kommunikations-
form dargestellt, die gerade unseren Mitgliedern
sehr gute Méglichkeiten bietet, an Informationen zu
kommen. Die Teilnehmenden kénnen sich zudem
selbst in die Themen einbringen, gezielt Fragen stel-
len und an Diskussionen live teilnehmen. Ansonsten
ist dies nur bei ,Live-Veranstaltungen“ méglich, wo
vielleicht auch eine gewisse Hemmschwelle existiert,
sich mit einer individuellen Frage vor das gesamte
Auditorium zu wagen. Die Videokonferenz lasst
diese Hemmschwelle sinken, ermdglicht mit Hilfe
von Video, Bild, Ton und Chat und individuellen Ein-
stellungen den gewlnschten Grad von Beteiligung.
Es stellte sich in den ASBH-Seminaren heraus, dass
die Uber den Chat gestellten Fragen und Hinweise
der Teilnehmer den Vortrag optimal ergénzten. Die
Fragen konnten von Referenten tUberwiegend sofort
an der thematisch passenden Stelle des Vortrags
beantwortet werden, so dass auch daraus fir alle
Beteiligten ein groBer Mehrwert entstand.

Verschiedene Veranstaltungen mussten in den Zei-
ten der Kontakt- und Reisebeschrdnkungen abge-
sagt oder verschoben werden. Dies verlangte mehr
Planungs- und Organisationstatigkeiten durch die
ASBH. Im Ergebnis konnte die ASBH die Mehrzahl
der Veranstaltungen erfolgreich auf den Herbst bzw.
Winter verschieben. Uber deren Ergebnisse ist im
nachsten Tatigkeitsbericht mehr zu erfahren.
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Thema: Medizinische und pflegerische Versorgung
der Menschen mit Spina bifida und/oder Hydroce-
phalus

Viele Tétigkeiten der ASBH hatten im Betrachtungszeit-
raum das Ziel, die Bedingungen fur die medizinische
und pflegerische Versorgung der Menschen mit Spina
bifida und/oder Hydrocephalus zu verbessern. Ganz
besonders freut uns, dass die medizinische Podo-
logie (FuBpflege) nach jahrelangen Bemihungen jetzt
in den Heilmittelkatalog als Krankenkassen-Leistung
aufgenommen wurde. Mit tatkraftiger Unterstitzung
eines Mitgliedes und eines weiteren Mitgliedes aus dem
wissenschaftlichen Beirat der ASBH wurde die Uber-
nahme der Kosten fiir eine podologische Therapie bei
Spina bifida nun Realitét. Ein sehr groBer Teil von Spina
bifida Betroffenen mit herabgesetztem Schmerzemp-
finden und einer autonomen Schadigung im Bereich
der unteren Extremitdten sowie dem Vorliegen von
Risikofaktoren flr unumkehrbaren Folgeschadigungen
profitiert davon.

Ebenso wurde die ASBH von der Stabstelle Patienten-
beteiligung des Gemeinsamen Bundesausschusses
(GBA) gebeten, eine Stellungnahme zur Fragestellung
abzugeben, ob ein Bedarf fur die Versorgung mit Heil-
mitteln bei erworbenem Hydrocephalus gegeben ist.
Bisher werden Leistungen wie Logopéadie, Ergotherapie
oder Physiotherapie nur fir den angeborenen Hydro-
cephalus verschrieben und durch die Krankenkassen
Ubernommen. Die ASBH hat eine Stellungnahme dazu
abgeben und wird hier weiter tatig bleiben.

Die Qualitét der Behandlung von Spina bifida in Kliniken
und Krankenhausern ist hdufig Thema in Anfragen an die
ASBH, im SBH Blog (friiheres Sternchenforum) oder bei
Treffen der Selbsthilfegruppen. Neben der ASBH setzen
sich auch andere Selbsthilfeorganisationen flir seltene
Erkrankungen fir eine Verbesserung der Behandlungs-
qualitat ein. Dies ist auch dem Gemeinsamen Bundes-
ausschuss GBA (Gremium der Leistungserbringer, Pati-
enten und Krankenkassen) bekannt, der fiir die Qualitét
der Versorgung zusténdig ist. Im Méarz dieses Jahres
hat der GBA den Aufbau von Behandlungszentren fir
seltene Erkrankungen in Auftrag gegeben. Die ASBH
ist als Selbsthilfeorganisation im Bereich Urologie in die
Erarbeitung von Qualitéatskriterien und den Aufbau von
Selbsthilfestrukturen in den Zentren eingebunden.

Im Betrachtungszeitraum begonnen und inzwischen
abgeschlossen wurden Tatigkeiten der ASBH im Bereich
Pflegeberatung und Schulung von pflegenden Angehd-
rigen. Der gesteigerten Kompetenz der pflegenden
Angehdrigen infolge von Pflegeberatung und -schu-
lung kommt eine sehr wichtige Bedeutung zu. Sie hilft
Krankheiten zu vermeiden, Gesundheit zu erhalten oder
zu verbessern und sorgt dafir, dass Menschen in ihrem
gewohnten Umfeld leben kdnnen, aktiv bleiben und
unterstitzt die Selbstbestimmung. Mit der Pflege muss
insbesondere bei Spina bifida sehr friih begonnen wer-
den. Eltern sind gefordert, sich rechtzeitig Gedanken zu
machen, wie die Pflege gewéhrleistet wird, und ob viel-

leicht einen Pflegedienst zur Unterstitzung beauftragt
wird. Menschen, die sich bereits seit vielen Jahren sel-
ber pflegen, stehen vor anderen Herausforderungen. So
kann ein Hilfsmittel gewechselt haben oder ein neues
Hilfsmittel hinzugekommen sein, dessen Gebrauch zu
Hause anschaulich dargestellt werden soll. Die ASBH
hat sich bereits in der Vergangenheit dem Thema Pflege
gewidmet, z.B. durch die Herausgabe von Ratgebern.
Mit einer neuen Kooperation mit einem Anbieter aus der
Pflegebranche wird diese Tatigkeit durch Angebote der
Schulung von Pflegepersonen in der Hauslichkeit nach
§45 SGB Xl oder um das Angebot eines Beratungsbe-
suches nach §37.3 SGB Xl fortgefihrt.

Veranstaltungen

Auf Bundesebene fanden vier Prasenz-Veranstaltun-
gen statt; weitere Veranstaltungen mussten aufgrund
der Corona-Pandemie abgesagt oder verschoben
werden. Neben den Prasenz-Veranstaltungen wurden
drei Online-Seminare angeboten. Mit allen Veranstal-
tungen zusammen erreichten wir insgesamt mehr als
200 Personen aus verschiedenen Alters- und Ziel-

gruppen.

Folgende Veranstaltungen auf Bundesebene im
Berichtszeitraum wurden angeboten:

Mitgliederversammiung
14.09.2019 in Hannover
Fur alle ASBH-Mitglieder

Netzwerk Hydrocephalus
29.11 - 01.12.2019 in Mainz
Fiar ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
(Ansprechpartner Hydrocephalus) in den Selbsthilfe-

gruppen

Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats
15. - 16.11.2019 in Fulda
FlUr Fachpersonen

Workshop ,,Transition - Fit fir den Wechsel*
10. bis 12.01.2020 in Lobbach
Far Jugendliche, junge Erwachsene und Eltern

Online-Seminar
»Umgang mit Gutachten und Gutachtern*
am 05.06.2020

Online-Seminar

»Medizinische Rehabilitation

- Wann ? - Wer zahlt? - Wie oft ?“
am 19.06.2020

Online-Seminar

»Anrechnung von Vermégen und Einkommen bei
Leistungen der Eingliederungshilfe*

am 04.07.2020

Finanzierung

Neben Mitgliedsbeitrdgen, Spenden und BuBgeldern
haben viele Mittelgeber die Veranstaltungen, Publika-
tionen und Projekte der ASBH ermdglicht.

GKYV Pauschalférderung

Eine wichtige Saule der Finanzierung ist die Selbsthilfe-
férderung der gesetzlichen Krankenversicherung. Die
gemeinnltzige Arbeit der ASBH auf Bundesebene wur-
de 2020 in H6he von 80.000,00 EUR Uber die kassen-
Ubergreifende Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen
Krankenversicherung nach § 20h SGB V unterstiitzt.
Der GKV-Gemeinschaftsférderung Bund gehéren an:

Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek)

AOK Bundesverband GbR

BKK Dachverband e. V.

IKK e. V.

Knappschaft

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 haupt-
amtliche Selbsthilfeorganisationen unterstitzt.

A@K ‘ BUNDESVERBAND

D Gesuncheiskasse,

vdek

BKK

Dachverband

)
(® nappscHAFT

Sozialversicherung fur
Landwirtschaft,
Forsten und Gartenbau




GKYV Projektférderung

Ferner wurden Projekte durch folgende Krankenkassen
gefordert:

¢ AOK Bundesverband GbR

Barmer

BKK Dachverband e.V.

DAK Gesundheit

Techniker Krankenkasse

ASK

Oie Gesundheitskassa.

DAK

Gesundheit

| BUNDESVERBAND
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Techniker

BKK

Dachverband

BARMER GEK

Die ASBH ist zur Erflillung ihrer satzungsgemaBen Auf-
gaben auf Spenden angewiesen. Wir danken deshalb
allen Spenderinnen und Spendern herzlich fiir Ihre
Unterstiitzung. Ohne dieses groBartige Engagement
koénnten 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 Spender*innen, Férdermit-
gliedern und Mitgliedern, die ihren Mitgliedsbeitrag um
eine Spende erhéhen.

Folgende Firmen unterstitzen als Partner aus der
Wirtschaft unsere gemeinnitzige Arbeit u.a. durch
Anzeigenschaltung, Fachbeitrdge fir Soziale Medien
und Printmedien, Informationsstande auf Veranstaltun-
gen.

e 4M Medical GmbH

e Christoph Miethke GmbH & Co.KG
¢ Coloplast GmbH

e Gottinger Handelshaus OHG

e Grachtenhaus Apotheke

¢ Hollister Incorporated GmbH

¢ SIEWA Homecare Coloplast GmbH
e Teleflex Medical GmbH

¢ Sorg-Rollstuhltechnik

¢ Wellspect HealthCare GmbH

e Raumedic AG

* Rehacare

e GHD Deutschland

4AM se Medical V\/e”SpeCt

HEALTHCARE

w Coloplast

s

STRG
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GRACHTENHAUS

=

APOTHEKE

2% Hollister

& MIETHKE

¥ Coloplast Homecare
SIEWA « IncoCare

& RAUMEDIC

Lifeline to Health

TMeleflex

Dank

Wir danken allen, die uns bei unserer Arbeit unterstitzt
und diese damit erst ermdglicht haben. Nicht nur im
Berichtszeitraum, sondern seit Griindung der ASBH im
Jahr 1966. Im 54. 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 ver-
schiedensten Art und eine Gemeinschaft in der Selbst-
hilfe gibt. Wir danken fir die vielen ehrenamtlichen
Stunden, die auf Bundes-, Landes- und Ortsebene
der ASBH geschenkt wurden und werden. Wir kénnen
hier gar nicht alle Personengruppen nennen, aber wir
wissen: Alle gemeinsam tragen die ASBH - vom einzel-
nen Mitglied bis zu Fachleuten oder Mittelgeber*innen.
Und sicher gibt es auch die stillen Helfer*innen, von
denen wir gar nichts erfahren: Nachbar*innen, Familien
die unterstiitzen, Freund*innen, die zur Seite stehen,
Lehrer*innen, die offen sind fiir besondere Kinder, Men-
schen, die anderen Uber die ASBH berichten.

An dieser Stelle bedanken wir uns daflir herzlich!
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Egbert Brandt
Vorsitzender

JUFgen Wolters
Geschéftsfihrer



