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Editorial

Liebe Mitglieder, Freunde und Forderer der ASBH,

Fir viele von uns gehért WhatsApp zum (liebgewordenen) Alltag: Mal
eben schnell einen Termin abstimmen, eine Nachricht schicken, ein
Bild posten — und in Kontakt bleiben. Die ASBH hat nun eine eigene
App, mit der genau diese und viele weitere Aktivitdten moglich sind.
Wir laden Sie und Euch herzlich ein, die ASBH-App auf dem Smart-
phone bzw. Tablet zu installieren und die App mit Leben zu fillen.

Warum eine eigene ASBH-App? Der Vorteil gegentiber Facebook,
WhatsApp und anderen Messenger-Diensten liegt darin, dass die
ASBH-App datenschutzkonform ist und nur fir Mitglieder der ASBH
bzw. Angehorige freigegeben wird. Das bedeutet, dass wir in der
ASBH-App unter uns bleiben. Alle Informationen zu Gesundheit und
Behinderung sind vor dem Zugriff Dritter oder dem Mitlesen durch
Unbefugte gesichert; wir kdnnen uns in einem geschitzten Raum
austauschen. Fragen kdnnen gestellt, Termine bekanntgegeben, Bei-
trédge, Bilder und Dateien eingestellt werden und vieles mehr. Es gibt
Bereiche fiir die regionalen Selbsthilfegruppen und Landesverbdnde
sowie themenbezogene Chats. Laden Sie also gern die ASBH-App
herunter. Wir freuen uns auf einen regen Austausch! Eine Kurzanlei-
tung fur den Einstieg finden Sie auf Seite 12 weiter hinten im Kom-
pass.

Die ASBH-App stellt eine zusatzliche Moglichkeit zur Vernetzung
unserer Mitglieder dar — die bekannten Informationswege und Préa-
senztreffen bleiben erhalten und werden nicht etwa abgel6st.

Und noch ein Hinweis in eigener Sache — wir werden die Kontakt-
daten, die bisher auf den letzten Seiten des Kompasses abgedruckt
waren, neu ordnen und aktualisieren — und nicht mehr in jeder Ausga-
be abdrucken. Ansprechpersonen finden Sie auch auf unserer Home-
page in der Rubrik ,Ansprechpartner finden®.

Ihre und Eure

Barbara Kéhne
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VON UNS

Unsichtbare Behinderungen
und die Wirkung von Tabus auf die Psyche

- unbekannte Autorin berichtet liber lhr Leben mit Spina Bifida

T e

Zu der eigenen Behinderung stehen. Gar nicht
leicht — besonders, wenn die Art der Behinderung
eine, von der Gesellschaft tabuisierte, Erkrankung
ist. Die Autorin beschreibt in ihrem Text erstmals
offentlich, welche psychische Belastung ihr jahre-
lang gefiihrtes Versteckspiel fiir sie war und wie
wichtig es ist, sich selbst zu akzeptieren.

»Hallo! Ich freue mich sehr, dich kennenzulernen, und
bin zu 70% schwerbehindert.” Das klingt nach einem
heftigen Einstieg und vielleicht ist er es auch. In den 18
Jahren meines Lebens habe ich mir hdufig gewdinscht,
ein Gespréch genau wie beschrieben zu beginnen. Ab-
gesehen von den zahlreichen Arztbesuchen ist es je-
doch nie auch nur ansatzweise dazu gekommen.

Unsichtbar behindert
Seit meiner Geburt lebe ich mit ,Spina Bifida*.

Flr Kinder, die mit Spina Bifida auf die Welt kommen sind
die hdufigsten Folgen Inkontinenz und eingeschrénktes
bis nicht vorhandenes Gehvermégen.

Fir mich bedeutete das mit gerade mal einem halben
Jahr die erste von vielen Operationen. Entgegen der
Erwartung meiner Arzt:innen ist es mir heute méglich,
ohne Einschrdnkungen zu gehen. Nach auBen war ich
dann ein Kind wie alle anderen, vollstidndig gesund.
Doch das entspricht nicht meiner Realitdt. In meinem
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Fall stellt Spina Bifida eine — von meinen Narben ab-
gesehen - weitestgehend unsichtbare Behinderung
dar. Was das konkret heiBt? Ich habe eine Blasen- und
Darminkontinenz, regelméBig mit Harnwegsinfekten zu
kdmpfen, wenig Gefiihl auf der Rlickseite meiner Beine
und in meiner linken GeséaBhélfte. Wéhrend all* dieser
Zeit waren Arztbesuche und Medikamente meine treuen
Begleiter.

Kindheit mit Versteckspiel

Meine Familie wusste immer (ber meine gesundheitli-
che Kondition Bescheid, schliefSlich haben sie mich bei
Operationen unterstiitzt und regelméBig besucht. An-
deren erzéhlte ich nichts davon. Dass innerhalb meiner
Familie eine solche Offenheit (ber meine Erkrankung
herrschte, lie8 sich unter anderem deshalb nicht ver-
meiden, weil ich bis zu meinem flinften Lebensjahr re-
gelméaBig Harnwegsinfekte hatte und eine Windel tragen
musste, da ich inkontinent war.

Etwas Erleichterung diesbezlglich verschaffte mir — be-
sonders mit Blick auf die kommende Schulzeit — das
Katheterisieren. Katheterisierung meint das Einfihren
eines Schlauches in die Harnréhre, um damit bewusst
den Urin aus der Blase zu entleeren. Diese Technik sollte
urspringlich meine Mutter erlernen, als ich finf Jahre
alt war, und viermal am Tag bei mir ausfihren, doch fir
mich war es unverstédndlich, dass meine Mutter lernen
sollte, meine Blase zu entleeren, weil ich dann ja immer

noch von ihr abhdngig wére. Also habe ich die Pfle-
gekréfte gebeten, es mir zu zeigen und schlieBlich die
Selbstkatheterisierung erlernt.

Damit wurden die Infekte zwar weniger, aber ich habe
stets mit dem Gedanken gelebt, dass sich jederzeit mei-
ne Blase und der Darm entleeren und die Windel fiillen
kbnnten. Zuhause war das weniger ein Problem; in der
Schule habe ich aber permanent mit der Angst gelebt,
eine:r meiner Mitschller:innen kénnte etwas bemer-
ken oder gar riechen. Auch das Wechseln der Windel
habe ich immer auf einer extra eingerichteten Toilette
vornehmen mdissen und stets gehofft, dass mich nie-
mand beim Betreten dieser ,,speziellen” Toilette sah .
Zwar wurde ich nie auf einen Geruch hingewiesen, aber
besonders im Sportunterricht, habe ich es dann selbst
oft bemerkt und musste dann aufféllig oft den Unterricht
kurzzeitig verlassen. Noch viel anstrengender war der
Schwimmunterricht; hier eine Windel unaufféllig an- und
auszuziehen und wéhrend des gesamten Unterrichtes
Panik zu verspliren, war jedes Mal eine Uberwindung.
Nattrlich gab es Einzelumkleiden, doch das mdchte
man als Kind nicht. Denn sonst wirde man ja von sei-
nen Mitschiler:innen gefragt werden, warum man das
macht, oder sogar ausgelacht werden. Und wenn doch
mal jemand etwas bemerkt hat, dann habe ich mir ir-
gendetwas ausgedacht und selbst Freund:innen ange-
logen. Denn selbst bei diesen fiel es mir schwer, meine
Inkontinenz zu offenbaren. Noch heute ist es eine mei-
ner gréBten Angste, einen ,Blasenunfall“ oder ,,Darm-
unfall” zu haben. Diese Begriffe haben meine Eltern und
ich benutzt , damit ich nicht die fiir mich unangenehmen
und allgemein verpénten Worte des Einpinkelns und
Einstuhlens nutzen musste. Noch heute bereitet meine
Inkontinenz mir Panik, bodenlose Furcht und sogar Alp-
trdume. Und das wundert mich noch nicht einmal. Denn
man stelle sich einmal vor, mitten in der Grundschul-
klasse zu sitzen, sich am Unterricht zu beteiligen und
mit den Gedanken schon bei der Planung des Nachmit-
tags zu sein und plétzlich wird einem auf einmal siedend
heiB bewusst, dass man kaum Gefihl in Bezug auf den
F dlistand der Blase und (iberhaupt keine Kontrolle (iber
die eigenen SchlieBmuskeln hat, wenn man merkt, wie
die Windel sich plétzlich fallt und teilweise sogar meine
Hose dadurch feucht wurde. Leider waren solche Situ-
ationen kein Einzelfall, sondern Alltag fir mich. Psycho-
logisch kann man solche Erlebnisse als immer wieder
auftretende kleine Traumata zu bezeichnen.

Entwicklung der Medizin als Hoffnung

»~Man weiB ja gar nicht, wo die Medizin in einigen Jahren
schon ist und was sie dann schon weil3.“ Dieser Satz
mag vielen Menschen mit Behinderung bekannt vor-
kommen. Flir mich war er ein zweischneidiges Schwert.
Denn auf der einen Seite hért man den Satz viel zu oft
und leider genau dann, wenn Arzt:innen einem sagen,
es gebe gerade keine bessere Mdglichkeit. Doch auf der
anderen Seite hat sich innerhalb meiner 18 Lebensj ahre
schon so viel durch medizinische Innovationen getan,
dass ich nicht aufhéren kann, den Fortschritt in der Me-
dizin doch als Hoffnungsgeber zu bezeichnen.
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Mir war immer daran gelegen, dafiir zu sorgen, dass
meine Behinderungen unsichtbar bleiben. Dazu musste
ich haufig verschiedene Windeln und Slipeinlagen aus-
probieren, die ich von Homecare-Services geschickt
bekam. D och diese waren alles andere als unaufféllig.
Letztendlich bin ich auf eine Windel aus einem Drogerie-
markt umgestiegen, weil diese am wenigsten sichtbar
war.

Eine tatsdchliche Unsichtbarkeit hat mir aber erst eine
Operation im Teenagealter ermdglicht, bei der meine
Harnréhre verengt wurde und die nun mit begleitender
Katheterisierung dafiir sorgt, dass meine Blaseninkon-
tinenz quasi nicht mehr auftritt. Auch die Darminkonti-
nenz habe ich durch regelméBige Darmsplilungen unter
Kontrolle. Diese medizinischen Entwicklungen, Errun-
genschaften und Eingriffe haben meine Lebensqualitét
massiv gesteigert.

Inkontinenz ist ein Tabuthema

In jeder Gesellschaft existieren sie: Themen, (ber die
nicht gesprochen wird. Man weiB3, dass sie existieren.
Aber sie werden aufgrund von Ekel, Scheu, Scham
oder Verhaltensnormen abgetan und selten offen be-
sprochen. Inkontinenz ist so ein Tabuthema. Allein
diese Worte hier zu tippen und von meiner persénli-
chen Erfahrung und theoretisch noch immer existieren-
den Inkontinenz zu berichten, bereitet mir Gdnsehaut
und Unwohlsein. Denn es ist ein Thema, das oft ver-
schwiegen wird. Tatséchlich wird meist davon ausge-
gangen, dass nur kleine Kinder, alte Menschen oder
querschnittsgeldhmte Personen betroffen sind. Wéh-
rend all* dieser Zeit bis zum heutigen Tag habe ich mit
dem Tabu der Inkontinenz gekdmpft. Dieses Tabu ist
meine Realitdt und ich habe tagtdglich damit zu tun,
kann mich aber nur selten jemandem diesbezliglich an-
vertrauen. Ich habe Methoden entwickelt, meine Be-
troffenheit zu verschleiern, zu verstecken und selbst
Freund*innen zu beltigen.

Wirkung von Tabus auf die Psyche

Dadurch dass meine Behinderungen und Inkontinenz
nie sichtbar waren, entwickelte sich bei mir auch das
Geflihl, dass sie nicht in Ordnung seien und ich al-
les dafir tun misse, beides weitestgehend zu un-
terdriicken oder auszugleichen. Familienmitglieder
waren oft davon Uberzeugt, dass die Unsichtbarkeit
meiner Behinderung eine Chance sei, ein ganz ,nor-
males” und ,gesundes” Leben zu flihren. Und auch
bei mir entwickelte sich dieser Gedanke. Natdrlich
bin ich auch mehr als dankbar, nicht so sehr durch
meine Behinderungen eingeschrénkt zu sein, wie
einige Arzt*innen es zuerst befiirchtet hatten. Doch
dadurch wollte ich mich auch nicht als Mensch mit
Behinderung fihlen. Ich habe meine Behinderungen
immer als etwas angesehen, das mich davon abhélt,
wie der GroBteil meines Umfeldes zu leben. Die dafiir
gesorgt hat, dass mein Kérper nicht so funktioniert
wie er sollte. Die mir permanente Angst und Panik
beschert hat, dass jemand merken kénnte, dass ich
,anders“ bin.
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Hass auf den eigenen Korper

Ich habe lange gebraucht, es zu begreifen, aber heute
weil3 ich, dass das Geftihl, mich nicht auf meinen Kor-
per verlassen zu kénnen, maBBgeblich dazu beigetragen
hat, dass ich ihn heute hasse. Dieses Gefiihl, dass das,
was an meinem Kérper anders ist, in der Gesellschaft
héufig verschwiegen und mit Ekel behandelt wird, hat in
mir dafiir gesorgt, dass ich ihn und mich nie vollstédndig
akzeptieren konnte. Heute sehe ich ihn auf merkwdirdige
Weise losgelést von meiner Seele.

Ich leide unter Magersucht, was nicht nur mit meiner
Behinderung zu tun hat. Aber die Art, wie ich lber mei-
nen Kérper, mich und vor allem die Behinderung ge-
dacht habe, hat dafiir gesorgt, dass ich méglichst viel
— wie mein Essen — kontrollieren und meinen Kérper be-
strafen wollte. Und je mehr ich versucht habe, alles so
zu machen wie Menschen ohne Behinderungen, desto
frustrierter wurde ich. Denn ich habe mir nicht zuge-
standen mehr Kraft, mehr Pausen, mehr Hilfsmittel oder
mehr Zeit zu benétigen.

»Ist es jetzt okay?*

Vor einigen Tagen hat mich ein enger Freund gefragt:
»ISt es jetzt okay?“ Er wollte wissen, ob ich mittlerwei-
le weil3, wie ich mit diesem Zwiespalt in mir umgehen
kann. Ob ich akzeptiert habe, dass mein Kérper nicht
so funktioniert, wie ich es gerne hétte. Die Antwort ist
»~Nein.” Ich finde all* diese Dinge gerade erst liber mich
heraus. Ich lerne Schritt fir Schritt, dass ich durch mei-
ne Behinderung andere Bedlirfnisse habe. Dass ich in
vielen Bereichen anders und reifer denke, als andere in
meinem Alter. Téglich stehe ich auf und habe damit zu
kédmpfen, meine Behinderung als einen Teil von mir zu
akzeptieren. Und vor allem méchte ich, dass dieser Teil
nichts Negatives flir mich ist. Auch die Inkontinenz soll
flr mich kein Tabu mehr sein. Lange habe ich mir jeman-
den gewlinscht, der oder die dieses Tabu aufdeckt und
mir das Gefihl gibt, dass es in Ordnung ist, kérperlich
eingeschrénkt zu sein. Heute weiB ich, dass ich diese
Person fiir mich selbst sein muss und hoffentlich auch
fur andere sein kann. Es ist ein langer Weg, aber es lohnt
sich. Denn — so kitschig es auch klingt — unsere Lebens-
zeit ist nun einmal begrenzt. Und es wére doch schade,
genau das, was einen so besonders macht, zu hassen.

Ich méchte meine Behinderung nicht mehr als Gegner,
sondern als Teil von mir sehen. Mein Kérper soll mein
allerbester Freund, mein Team, mein Zuhause werden.
Es liegt ein langer Weg vor mir. Aber nun weil3 ich, dass
mein Kbérper mir nie weh getan hat, sondern mich durch
zahlreiche Operationen ertragen, mich immer wieder
zum Aufstehen bewegt hat, geheilt und noch immer fir
mich da ist. Nun bin ich an der Reihe, fiir ihn da zu sein.
Ich méchte mich bei ihm entschuldigen und lernen, ihn
zu verstehen. Wie ich das erreichen méchte? Gute Fra-
ge. Gerne wirde ich sagen, dass ich den Masterplan
entwickelt habe und nun weiB, wie ich dorthin komme
. Aber das wére gelogen und wenn ich eins nicht mehr
méchte, dann ist das, irgendetwas zu verschweigen.
Vielmehr habe ich gelernt, dass alles ein Prozess ist.
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Wenn man sich bewusst wird, wie lange man Traumata
erlebt, wie lange man sich versteckt hat und wie lange
man sich und den eigenen Kérper schon gehasst hat, so
ist es sich selbst, der Psyche und dem eigenen Kérper
gegentiber nur fair, geduldig zu sein.

Der Prozess wird nicht nur langwierig, sondern vor allem
auch hart. Denn zuerst muss man an den Kern der Sa-
che. Ich persénlich habe alle Fotos von Operationen zu-
sammengesucht, durchgesehen und mich in die Situati-
onen hinein gefihlt . Nur wenn man sich daran erinnert,
wie man sich psychisch aber auch physisch in diesen
Momenten gefihlt hat, kann man die Verknlpfung zum
eigenen Kérper wieder aufnehmen. Denn wie méchte
man diesen verstehen, wenn man jahrelang die Schmer-
zen negiert und nicht auf ihn gehért hat? Dabei ist mir
auch klar geworden , dass ich Uber meine Erkrankung
gar nicht so genau Bescheid weiB, denn meine Eltern
waren ja immer dabei und haben oft auch bei Arzttermi-
nen flr mich gesprochen. Zwar wusste ich immer, wie
ich die Symptome meiner Krankheit bekdmpfen kann,
und habe die Folgen in Form der Inkontinenz und Ope-
rationen gemerkt. Aber ich habe eben nicht verstanden,
wieso mein Kérper so ist wie er ist.

Bei allem war es zuerst schwer, bestimmte Gedanken
und Emotionen zuzulassen. Sich besondere Bedlirfnis-
se zu erlauben. Sich zu erlauben, sich als Mensch mit
Behinderung zu sehen und zu duBern, dass man selbst
auch versplirt, wo Inklusion fehlt. Den gréBten Fort-
schritt mit meinem Kérper habe ich gemacht, als ich ein
Praktikum auf der Station des Kinderkrankenhauses ge-
macht habe, auf der ich die Selbstkatheterisierung er-
lernt habe. Eines Tages kam dort ein Mé&dchen an, das
ebenfalls die Selbstkatheterisierung erlernen sollte. Die
Pflegekréfte waren zuerst etwas (berfordert, weil die
Schwester, die die Anleitung zur Katheterisierung bis
dahin immer (bernommen hatte, zu diesem Zeitpunkt
nicht auf Station war. Daraufhin habe ich dann die Pfle-
gekréfte dartiber aufgeklért, dass ich einmal in der glei-
chen Situation war wie das Méadchen und helfen kénne.
Und so bin ich bei einer Visite mit zu diesem Mé&dchen
gekommen und habe mit ihr geredet. Ich habe ihr er-
zahlt, dass die Schmerzen beim Katheterisieren normal
sind und irgendwann vollkommen verschwinden. Dass
es normal wird. Dass es irgendwann nicht mehr anstren-
gend ist. Dass man Angst haben darf, aber keine ha-
ben muss. Und vor allem war ich eine Person, die in der
gleichen Situation war und sagen kann: ,,Ich kenne das
und mache das auch.” Ich konnte das, was ich schon
so lange an mir nicht akzeptieren konnte, nutzen, um
einer anderen Person zu helfen. Und das war eines der
schénsten Erlebnisse, die ich jemals hatte. An dieser Er-
innerung halte ich mich nun fest.

Und dann ist es wohl irgendwann okay.

Anonyme Autorin,
Quelle: ,,Die neue Norm*, 2023

RUND UM DAS THEMA

NEUROGENE BLASE uno DARM

FUR KINDER VON & BIS 16 JAHREN

VOM 1. BIS 3. SEPTEMBER 2023

IN WULSBUTTTEL

Im idyllischen Bremer Land erwartet euch
ein spannendes Programm!

Seid ihr zwischen 5 und 16 Jahre und habt Lust — allein oder mit
Euren Eltern - auf ein spannendes und sportliches Wochenende
mit vielen Aktivitaten?

Dann meldet Euch an und seid mit dabei.

Unsere Profis zeigen euch, wie ihr euch selbststandig katheteri-
sieren konnt. So konnt ihr euren Alltag freier gestalten und seid
unabhangiger von euren Eltern.

Freut euch aulBerdem auf viel Spal8 beim Basteln und am Tisch-
kicker.

Eure Eltern konnen an interessanten Vortragen teilnehmen und
sich untereinander austauschen.

Wir freuen uns auf ein spannendes und sportliches Wochenende
mit Euch!

Euer Team von PubliCare und der ASBH.

www.publicare-gmbh.de/de/kids-camp-bremerland/
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Eine Veranstaltung von PubliCare mit Unterstiitzung der ASBH e.V.
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Das Verhalten einer "Non-Compliance"

oder: Flichten in Ausfluchte

Zur wissenschaftlichen Tagung in 2022 hatte der
Beirat der ASBH e.V. Olivia Clark von der Univer-
sitdt Chicago eingeladen. Die Referentin arbeitet
am psychologischen Institut der Loyola Universi-
tdt Chicago an Studien zur psychosozialen Ent-
wicklung von Kindern und Jugendlichen mit Spina
bifida. Leiter des Instituts ist Prof. Grayson Holm-
beck.

Anlass war der Wunsch, mehr liber ein Verhalten zu
erfahren, dass sich als ein ,Fliichten in Ausfliichte’ be-
schreiben lasst.

In Gesprédchen berichten Eltern von jungen Erwachse-
nen, die kognitiv gut ausgebildet sind, einen reguléren
Schulabschluss haben, die als selbststdndig gelten
und denen eine eigenstindige Lebensfihrung zuge-
traut wird. In der Realitét bringen sich diese jungen Er-
wachsenen aber durch ihr Verhalten immer wieder in
schwierige Lebensumsténde. Knapp gesagt, sie stim-
men Vorschldgen zu, bejahen Dinge getan zu haben,
beteuern gehandelt zu haben oder benennen Griinde,
weshalb etwas nicht geklappt hat. Sie handeln aber
nicht entsprechend ihrer Zusagen. Der Vorschlag wird
nicht umgesetzt, die Absprache nicht eingehalten. Dies
fahrt hdufig zum eigenen Nachteil, auch zu finanziellen
und gesundheitlichen Katastrophen. Es kann zu einer
passiven Verweigerung in allen Lebensbereichen kom-
men. Der Mediziner nennt es dann eine ,Non-Compli-
ance’.

Wir, Eltern und Beiratsmitglieder, haben tber mégliche
Ursachen diskutiert. Ein wichtiger Faktor kénnte sein,
dass viel zu héufig viel zu hohe Erwartungen an die Ju-
gendlichen herangetragen wurden, was sowohl im sozi-
alen, schulischen als auch medizinischen Umfeld zu fin-
den ist. Aber offenbar gibt es hierzu keine Forschungen.
Da die Arbeitsgruppe um Prof. Holmbeck viel zur psy-
chosozialen Entwicklung von Kindern und Jugendlichen
mit Spina bifida und Hydrocephalus forscht, baten wir
um einen Vortrag.

Eine der Doktorandinnen des Instituts, Olivia Clark,
stellte uns dann auf der wissenschaftlichen Tagung
der ASBH im vergangenen November per Videoliveli-
bertragung wesentliche Ergebnisse dreier Studien vor.
Auf Wunsch des wissenschaftlichen Beirats der ASBH
legte Frau Clark den Schwerpunkt ihres Vortrags auf
Forschungsergebnisse, die die Entwicklung der medi-
zinischen Verantwortung beim Jugendlichen mit Spina
bifida und die Rolle der Eltern in dieser Entwicklung auf-
zeigen.

Dies ist eine gekirzte und Ubersetzte Zusammenfas-
sung ihres Vortrags.
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Bisherige Forschungen haben Folgendes ergeben:
Die medizinische Versorgung bei Spina bifida kann
durch die Entwicklungsphase der Adoleszenz zusatz-
lich erschwert werden. Im Allgemeinen ist die Adoles-
zenz eine Zeit der zunehmenden Unabhéngigkeit von
den Eltern, da sich die Jugendlichen Gleichaltrigen
zuwenden, mdglicherweise das Elternhaus verlassen
und an Autonomie gewinnen. In dieser Entwicklung zu
Autonomie und Selbststéndigkeit gehdrt neben alltags-
praktischen Fahigkeiten wie Anziehen, Kochen und Zu-
bereiten von Mahlzeiten der Umgang mit Geld und der
Uberblick tiber die finanzielle Lage.

Hier hat sich gezeigt, dass die Entwicklung zum Um-
gang mit Geld bei Jugendlichen mit Spina bifida im
Durchschnitt spéater einsetzt als bei nicht beeintrachtig-
ten Altersgenossen.

Wir wenden uns nun dem Schwerpunkt des Vortrages
zu: der Entwicklung der Verantwortung fir die eigene
Gesundheit insbesondere in der Pubertét.

Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung werden
in der Pubertét damit konfrontiert , dass die Verantwor-
tung fUr medizinische Aufgaben von den Eltern auf sie
Ubergehen muss. Die medizinischen Aufgaben, die zur
Gesunderhaltung der Jugendlichen beitragen, sollen in
dieser Entwicklungsphase von den Jugendlichen selbst
Ubernommen werden.

Forschungen im Kinderbereich haben gezeigt, dass
die Einhaltung medizinischer MaBnahmen wéhrend der
Pubertét unterschiedlich ist. Dieses liegt an den unter-
schiedlichen Lebenssituationen, es liegt aber auch an
der Vielzahl der medizinischen Aufgaben, die diese Ju-
gendlichen mit Spina bifida Ubernehmen missen.

Und es ist nicht nur die Vielzahl, sondern dariber hi-
naus haben sie verschiedene Arzte und Therapeuten
aufzusuchen, die ihre Empfehlungen oft nicht aufeinan-
der abstimmen und unterschiedliche Ratschlage geben
kénnen.

Bei der Ubernahme der medizinischen Versorgung
durch die Jugendlichen miussen wir bedenken, dass
diese haufig nicht gut entwickelte Exekutivfunktionen
haben. Damit sind héhere kognitive Prozesse gemeint
wie Aufmerksamkeit, Planung, Uberblick behalten, vo-
rausschauendes Denken und zielgerichtetes Verhalten.
Exekutive Dysfunktionen machen es den Jugendlichen
noch schwieriger, die vielfaltigen Anforderungen zu be-
waltigen, die fur das medizinische Selbstmanagement
erforderlich sind.

Ein ineffektives Selbstmanagement kann dazu fihren,
dass die vom Arzt empfohlenen medizinischen MaB-

nahmen nicht eingehalten werden, was wiederum zu
sekundaren Komplikationen wie Harnwegsinfektionen,
Verstopfung, Druckverletzungen und mehr fihren kann.
Diese Sekundarkomplikationen flihren zu einer Beein-
trachtigung der Gesundheit, hohen Kosten flr zuséatz-
liche medizinische Behandlungen und einer verminder-
ten Lebensqualitat fur Jugendliche mit Spina bifida.

Eine Schwéche in den Exekutivfunktionen erschwert es
dem Jugendlichen mit Spina bifida erheblich, Aufgaben
des medizinischen Managements zu erlernen, auf wich-
tige Anzeichen und Symptome zu achten und die zur
Selbstversorgung erforderlichen Schritte zu planen.

Die Situation stellt Eltern vor besondere Herausforde-
rung. Sie stehen moglicherweise in einem Spannungs-
feld zwischen dem Bedlrfnis, (1) sicherzustellen, dass
ihr Kind die angemessene medizinische Versorgung
erhalt, die es braucht, indem es die téglichen medizi-
nischen Aufgaben erledigt und an Klinikbesuchen und
Terminen teilnimmt, und (2) das Kind in seiner Entwick-
lung zur Unabhangigkeit zu unterstitzen, wenn es in die
Adoleszenz eintritt.

Defizite im Bereich der exekutiven Funktionen erschwe-
ren die Unabhéangigkeit zu erlangen und tragen dazu
bei, dass die Eltern stérker einbezogen werden mussen,
als sie es sonst tun muissten.

Frihere Studien unseres Forschungsteams haben bei
Eltern von Jugendlichen mit Spina bifida eine Uberfiir-
sorglichkeit festgestellt. Uberfiirsorgliche Elternschaft
kann eine enge Uberwachung des Kindes und eine ver-
stérkte Kontrolle der Handlungen des Kindes beinhal-
ten. In unserer Studie stellten wir fest, dass dies zu einer
eingeschrénkten Verhaltensautonomie (d. h. Entschei-
dungsfindung) und zu Problemen bei den Jugendlichen
fuhrte. Dazu gehdren Aufmerksamkeitsstérungen, Hy-
peraktivitat, Impulsivitét, verweigernde und aggressive
Verhaltensweisen.

Im Bereich der elterlichen Erziehung gilt es als posi-
tiv fir die Entwicklung des Kindes, wenn die elterliche
Akzeptanz Warme, Zuneigung und emotionale Unter-
stitzung einschlieBt. Diese Erziehung im Rahmen einer
elterlichen Akzeptanz beinhaltet aber auch elterliche
Erwartungen an angemessenes Verhalten und dessen
konsequente Umsetzung.

Psychologische Kontrolle hingegen ist ein Bereich der
elterlichen Erziehung, der aufdringliche und kritisieren-
de Verhaltensweisen beinhaltet und sich negativ auf
den Anpassungsprozess bei Kindern auswirkt. Unter
Anpassung wird in der Psychologie die Fahigkeit ver-
standen, sich flexibel auf verdnderte Anforderung ein-
zustellen.

Elternschaft und Ubernahme von Verantwortung fiir die
medizinischen Versorgung missen wahrend der Puber-
tat zusammenkommen. Unser Forschungsteam stellte
fest, dass Jugendliche, deren Eltern mehr Verantwor-
tung im Gesundheitsbereich tUbernahmen, sich besser
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an die medizinischen Empfehlungen hielten als Jugend-
liche, deren Eltern sich wenig um die medizinische Ver-
sorgung ihres Kindes kiimmern.

Dieses Ergebnis galt unabhéngig vom Alter des Kin-
des und seiner intellektuellen Fahigkeiten. Unsere For-
schung geht davon aus, dass Jugendliche die erforder-
liche medizinische Selbststédndigkeit erlangen, wenn sie
schrittweise mehr Verantwortung fur diese Aufgaben
Ubernehmen. Mit anderen Worten: Jugendliche missen
wissen, wie sie ihre medizinischen Aufgaben erledigen
kénnen.

Das bringt uns zu unserem optimalen Modell des me-
dizinischen Selbstmanagements bei Spina bifida. Das
medizinische Selbstmanagement umfasst mehrere
Faktoren. Es geht zum einen um die Befolgung medi-
zinischer MaBnahmen, der sogenannten medizinischen
Adhérenz. Dazu gehéren Dinge wie das ordnungsgema-
Be Katheterisieren oder die Durchfiihrung eines Darm-
managements. Es geht aber auch um die medizinische
Autonomie. Bei einer groBeren Selbststandigkeit kdn-
nen die Jugendlichen Kompetenzen erwerben, die sie
in die Lage versetzen, die medizinischen Aufgaben im
Zusammenhang mit der Spina bifida selbsténdig zu er-
ledigen.

Die Ubernahme medizinischer Verantwortung kénnen
wir als Prozess sehen, in dem Mitverantwortung fur sei-
ne bzw. ihre medizinische Versorgung tbernimmt und
groBere Unabhangigkeit erlangt. Ein Prozess, bei dem
Jugendliche im Rahmen der kontinuierlichen elterlichen
Unterstlitzung zunehmend in medizinische Aufgaben im
Zusammenhang mit ihrer Spina bifida-Versorgung ein-
gebunden werden.

Nun komme ich zu der Studie der Universitat Chicago,
der CHATS-Studie. CHATS steht fir Chicago Healthy
Adolescent Transition Study. Dabei handelt es sich um
eine groB3 angelegte Langsschnittstudie Gber Jugend-
liche mit Spina bifida und ihre Familien, in der das psy-
chologische, soziale und familidre Zusammenspiel Uber
viele Jahre untersucht wird. Zu Beginn waren die Ju-
gendlichen zwischen 8 und 15 Jahre alt, bei ihnen wur-
de Spina bifida diagnostiziert (einschlieBlich Myelome-
ningozelen, Lipomeningozelen und Myelozystozelen).
Sie und ihre Familien wurden alle zwei Jahre befragt,
vor Kurzem zum sechsten Mal. Jedes Mal wurden den
Familien Fragebdgen zugeschickt, die sie ausfillten.
AnschlieBend wurden Hausbesuche durchgefihrt, bei
denen die Jugendlichen und ihre Eltern an einer leis-
tungsbezogenen neuropsychologischen Testung und
an Interviews teilnahmen. Am Anfang fanden zwei
Hausbesuche statt, danach ein Hausbesuch bei jeder
weiteren Befragung, der jeweils etwa drei Stunden dau-
erte. Aufgrund der COVID-19-Pandemie wurden einige
der Besuche beim sechsten Termin virtuell durchge-
fahrt. Am Anfang wurden 140 Jugendliche einbezogen.
Ihr Durchschnittsalter betrug 11,4 Jahre, sie waren zu
52,9 % weiB und bei 87,1 % wurde eine Myelomeningo-
zele diagnostiziert.
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Nun einige Ergebnisse aus dieser Arbeit:

O'Hara und Holmbeck untersuchten elterliches Verhal-
ten, Adhdrenz und exekutive Funktionen bei Jugend-
lichen mit SB. Die Autoren fanden heraus, dass eine
héhere Akzeptanz und Verhaltenskontrolle durch die
Mdatter mit einer besseren Einhaltung der medizinischen
MaBnahmen (Adh&renz) verbunden war. Wie oben er-
wéhnt, gelten Akzeptanz und Verhaltenskontrolle in der
Regel als positive elterliche Eigenschaften und haben
sich als férderlich fir die Anpassungsfahigkeit von Ju-
gendlichen mit Spina bifida und anderen chronische
Krankheiten erwiesen. Wenn die Mutter emotional un-
terstitzend und liebevoll waren und altersgerechtes
Verhalten erwarteten und durchsetzten, zeigten die Ju-
gendlichen ein héheres MaB an Adhédrenz. Interessan-
terweise wirkte sich eine starkere Verhaltenskontrolle
der Mutter schitzend auf die negativen Auswirkungen
einer eingeschrénkten Exekutivfunktion auf die Thera-
pietreue aus. Die Forscher fanden auch heraus, dass
eine geringere véaterliche Verhaltenskontrolle vor den
Auswirkungen der Exekutivfunktion auf die Adhérenz
schitzte, was nicht erwartet worden war. Es war erwar-
tet gewesen, dass durch eine véterliche Kontrolle die
Schwachen in den Exekutivfunktionen abgefedert wiir-
den und wegen der vaterlichen Kontrolle die Jugend-
lichen die medizinischen Empfehlungen befolgen wiir-
den. Aber es zeigte sich, dass bei geringer vaterlicher
Kontrolle die Befolgung der medizinischen Empfehlun-
gen héher war.

Die Autoren vermuten, dass dies mit Unterschieden im
Erziehungsstil von Muttern und Vatern oder mit Wech-
selwirkungen zwischen miutterlichem und véaterlichem
Erziehungsverhalten zusammenhéngen koénnte. Auch
Schwierigkeiten bei der Messung des Erziehungsver-
haltens von Véatern kénnte eine Rolle gespielt haben.
Die Ergebnisse deuten aber darauf hin, dass ein héhe-
res MaB an vaterlicher psychologischer Kontrolle (ein-
schlieBlich Zudringlichkeit und kritisierendem Verhalten)
bei Jugendlichen mit schlechteren exekutiven Funktio-
nen ein Risiko fUr eine schlechte Befolgung der medizi-
nischen Vorschriften darstellt.

In einer neueren Studie (Stern und andere) wurden
ahnliche Zusammenhange zwischen elterlichen Ver-
haltensweisen, exekutiven Fahigkeiten und medizi-
nischer Verantwortung bei Jugendlichen mit Spina
bifida im Zeitverlauf untersucht. Die Autoren unter-
suchten spezifische Aspekte der exekutiven Funktion
anstelle der allgemeinen exekutiven Funktion, in der
Hoffnung, nuancierte Faktoren zu verstehen. Einige
wichtige Erkenntnisse aus dieser Studie sind hervor-
zuheben.

Die Autoren fanden heraus, dass eine hohe véterliche
Akzeptanz (die im Allgemeinen als unterstiitzendes el-
terliches Verhalten angesehen wird) und eine geringe va-
terliche psychologische Kontrolle (die oft als negatives
elterliches Verhalten angesehen wird) den Jugendlichen
mit geringen Planungs- und Organisationsfahigkeiten
half, medizinische Verantwortung zu Gbernehmen.
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Diese Ergebnisse stimmen mit dem Uberein, was wir er-
warten, wenn wir elterliche Verhaltensweisen betrach-
ten. Ein hohes MaB3 an Akzeptanz kann sich in einem
warmherzigen, einfihlsamen Erziehungsstil manifes-
tieren, der darauf abzielt, die Jugendlichen auf eine
entwicklungsgeméaBe Weise in ihre medizinische Ver-
sorgung einzubeziehen und ihren Bedurfnissen im Hin-
blick auf exekutive Dysfunktion gerecht zu werden. Ein
geringes MaB an psychologischer Kontrolle kann sich
auch in einem begrenzten MaB an hartem Erziehungs-
verhalten duBern, das die Jugendlichen davon abhalten
wurde, sich an ihrer medizinischen Versorgung zu be-
teiligen. Diese Ergebnisse wurden einer L&ngsschnitt-
analyse Uber einen langeren Zeitraum hinweg ermittelt.

Kayle und andere untersuchten ebenfalls die medizini-
sche Verantwortung bei Jugendlichen mit Spina bifida
und sahen sich die Entwicklung Uber mehrere Jahre an.
Sie fragten bei welchen Jugendlichen die Ubernahme
an medizinischer Verantwortung zu nahm und bei wel-
chen nicht? Die Autoren stellten zwei unterschiedliche
Verlaufe der medizinischen Verantwortung in der Kind-
heit und Jugend fest:

Es gab eine Gruppe, die nur einen geringen Anstieg
an Ubernahme von Verantwortung hatte. Und es gab
eine andere Gruppe, die einen hohen Anstieg zeigt.
Die Gruppe mit geringer Zunahme umfasste 36 % der
Stichprobe, wahrend die Gruppe mit hoher Zunahme 64
% der Stichprobe umfasste. Also die MEISTEN Jugend-
lichen mit Spina bifida gewinnen im Laufe der Zeit an
medizinischer Verantwortung.

Betrachtet man die Unterschiede zwischen diesen
Gruppen, so zeigt sich, dass die Gruppe mit hohem Zu-
wachs an medizinischer Verantwortung bereits im Alter
von 8 Jahren ein héheres MaBB an medizinischer Ver-
antwortung aufwies als die andere Gruppe. Dies blieb
so Uber alle untersuchten Altersgruppen hinweg bis zur
aktuellen Befragung im Alter von 17 Jahren. Die medizi-
nische Verantwortung der Gruppe mit geringem Anstieg
blieb im Alter von 12 bis 17 Jahren relativ stabil, also
in der Phase der Adoleszenz, in der man eine zuneh-
mende Unabhéngigkeit erwarten kénnte, erfolgte keine
Zunahme. Interessant ist auch, dass der Unterschied in
der medizinischen Verantwortung zwischen den Grup-
pen mit zunehmendem Alter der Jugendlichen groBer
wurde. Betrachtet man die demografischen und kogni-
tiven Merkmale der Gruppe mit hohem Anstieg so ist
zu sehen, dass diese Jugendlichen tendenziell weiblich
waren, weniger Myelomeningozele-Diagnosen hatten,
weniger thorakale und mehr sakrale Lasionen aufwie-
sen, eine geringere durchschnittliche Anzahl von Shunt-
Revisionseingriffen hatten und einen héheren I1Q als die
Gruppe mit niedrigem Anstieg. Bei der Untersuchung
der familiaren Faktoren zeigte sich, dass die Gruppe
mit hohem Anstieg niedrigere Werte bei einem MaB fir
familiaren Stress aufwies. Die Gruppe mit hohem Zu-
wachs hatte auch niedrigere Werte auf einer Skala, auf
der die Eltern angaben, in welchem AusmaB sie ihre
Kinder beschitzen. Dies zeigten auch die Videoana-

lysen der Interaktionen zwischen Eltern und Jugendli-
chen Uber elterliche Beschitzerrolle. Insgesamt deuten
diese Ergebnisse darauf hin, dass ein geringeres MaB
an Uberfursorglichem Erziehungsverhalten mit der Zu-
gehdrigkeit zu der Gruppe mit hoher medizinischer Ver-
antwortung verbunden war.

Dies fUhrt zu Schlussfolgerungen und zukuinftigen For-
schungsrichtungen. Die elterliche Erziehung spielt eine
wichtige Rolle bei der Ubernahme der medizinischen Ver-
antwortung fur Jugendliche mit Spina bifida, aber dieser
Zusammenhang ist komplex. Die Ergebnisse dieser Stu-
dien deuten darauf hin, dass es wichtig ist, den Ubergang
der medizinischen Verantwortung und des Selbstma-
nagements im Kontext zu sehen. Und zwar in einem Kon-
text der medizinischen Bedurfnisse, der Sicherheit der
Versorgung sowie der motorischen, kognitiven und exe-
kutiven Funktionen zu betrachten. Kulturelle Faktoren, die
einen eher kollektiven Ansatz in der Pflege férdern und
das Erziehungsverhalten der Eltern beeinflussen kénnen,
sollten bei der Entscheidung Uber die Angemessenheit
des Ubergangs der medizinischen Verantwortung eben-
falls berlcksichtigt werden. Wichtig ist auch, dass der
Ubergang der medizinischen Verantwortung fiir jedes
Kind mit Spina bifida individuell gestaltet wird.

Juingste Forschungsergebnisse der Forschungsgruppe
deuten darauf hin, dass gezieltes elterliches Unterstitzen
ein gangbarer Weg sein kann, um die medizinische Ver-
antwortung fiir Jugendliche mit Spina bifida zu férdern.
Es geht um ein unterstitzen im Sinne, dem Kind ein Ge-
rust fur seinen nachsten Entwicklungsschritt zu geben
(Scaffolding). Diese Form der elterlichen Unterstiitzung
ist ein Prozess, durch den Erwachsene das Lernen der
Kinder férdern und letztlich die Erflllung von Aufgaben
verbessern, indem sie die Aufgaben so anpassen, dass
sie entwicklungsgerecht und fur die Jugendlichen mach-
bar sind. Bei Kindern mit normaler Entwicklung hat sich
gezeigt, dass dieses elterliches ,Scaffolding” zu einer
Verbesserung der exekutiven Funktionen, der Aufmerk-
samkeit, des Problemldsens, des Verhaltens und der
schulischen Leistungen beitragt. Dies kdnnte ein wichti-
ger elterlicher Prozess sein, der die Entwicklung von Fa-
higkeiten fordert und sollte ein Schwerpunkt zukinftiger
Forschung und Interventionsentwicklung sein.
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Olivia Clark dankt Prof. Holmbeck und dem CHATS-For-
schungsteam den Familien, Lehrern und Gesundheits-
fachleuten, die diese Forschung unterstitzt haben! Die
Forschungsarbeit wurde mit Mitteln des National Insti-
tute of Nursing Research und des Office of Behavioral
and Social Sciences Research, des National Institute of
Child Health and Human Development und der March of
Dimes Birth Defects Foundation unterstuitzt.
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Einleitung und Zusammenfassung des Vortrags:
Dr. Antje Blume-Werry

Wir danken Prof. Dr. Stephan Martin
ftr die Ubersetzung des Vortrages auf der
wissenschaftlichen Tagung 2022.

Im Januar fand zwischen Mitgliedern des wissen-
schaftlichen Beirates und Arztinnen und Arzten der
Unikliniken GieBen und Marburg ein Austausch zur pra-
natalen Operation in den Uniklinken statt. Es war eine
sehr informative und interessante Veranstaltung u.a.
zur Diagnostik und Therapie, zur Nachsorge und Do-
kumentation. Es wurde unter anderem deutlich, dass
die Teams einen interdisziplinaren Ansatz verfolgen
und mit vielen weiteren Fachdisziplinen (insgesamt 12)

Austausch Pranatale Operation

zusammenarbeitet. Ein Punkt in der Diskussion war
unter anderem die Nachsorge. Beiratsmitglieder hiel-
ten es fiir sehr sinnvoll OP Berichte und Protokolle der
Nachuntersuchungen zu erhalten, wenn Patienten in
der Folge in einer anderen Klinik zur Nachsorge gehen.
Ein ausfuhrlicher Bericht ist geplant. Bei Riuckfragen
kénnen Sie sich gerne an die ASBH-Geschéftsstelle
wenden.
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Die neue ASBH Web-App ist online!

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydro-
cephalus hat nun eine eigene Web-Applikation.
Die App soll Ihnen die Méglichkeit geben Inhal-
te zu erstellen und diese mit der Geschiftsstelle
und/oder anderen Mitgliedern zu teilen.

Die Mdglichkeiten der Web-App dirften auch beson-
ders fir die ASBH Selbsthilfegruppen interessant sein,
um sich z.B. mit anderen SHG zu vernetzen und Auszu-
tauschen, aber auch um innerhalb der SHG einen Aus-
tausch zu realisieren. Grundsatzlich bietet diese ,Social
Media“ Applikation allen Nutzer zahlreiche Mdglich-
keiten Inhalte, Medien, Meinungen, Termine und vieles
mehr zu teilen und sich zu vernetzen. Wir sehen dies als
eine zusétzliche Moglichkeit fir Sie, sich mit uns, der
ASBH Geschéftsstelle, in Verbindung zu setzen. Z.B.
mit uns gemeinsam Schwerpunktthemen zu SB und HC
zu setzen, sich Uber Teilhabe, Inklusion und Selbsthilfe
auszutauschen. Sie kdnnen eigne Akzente setzen, in-
dem Sie uns dazu beispielsweise einen ,,Gruppenchat”
vorschlagen. Die ASBH App bietet der Nutzerin und
dem Nutzer verschiedene Bereiche an, das sind:

Neuigkeiten
Gruppenchats
Veranstaltungen
Dokumente

Im persénlichen Bereich Ihres Accounts haben Sie die
Méglichkeiten Kontakte und Nachrichten zu verwalten,
Kontaktanfragen zu stellen und lhr Profil zu verwalten.
Der groBe Vorteil der App ist, dass Sie auf Ihre Kontakte
und Chats von Uberall aus zugreifen kdnnen. Sie sind,
wenn Sie das wiinschen, also die App gedffnet haben,
flr lhrer Freunde und Gesprachs-/Chat-Partner immer
erreichbar.

Kurzanleitung ASBH App

- Installation und Registrierung

Fir die Benutzung der ASBH-App benétigen Sie ein An-
droid- oder Apple-Smartphone oder Tablet. Sie konnen
die App auch von Ihrem PC nutzen. In diesem Fall mel-
den Sie sich Uber https://asbh.connact.app/sign-up an.

Mochten Sie die App auf lhrem Smartphone oder Tablet
installieren, gehen Sie bitte wie folgt vor:

Offnen Sie den ,App Store“ bzw. ,Playstore*
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Driicken Sie auf die Lupe und geben Sie ,,ASBH-App*“
ein.

1915 8 =4 7T%a
&  asbh-app Q ¢
Bewertung ~ Familie Neu

Uber diese Ergebnisse (D)

ASBH
Connact * Soziale Netzwerke
B Installiert

Installieren Sie die ASBH-App.
Offnen Sie die ASBH-App.
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@

Hier einfach registrieren

Ohne Einladungscode

Mit Einladungscode

Klicken Sie auf ,Ohne Einladungscode”

Profil

Basis Gruppen Beruf

Foto hinzufigen

Profil 100% volisténdig

Titel

Vorname

Barbara

Ausbi
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Geben Sie lhre Profildaten vollstandig ein. Wahlen Sie
dabei Ihre Selbsthilfegruppe oder lhren Landesverband
aus. Gehoren Sie keiner der genannten Gruppen an,
wahlen Sie ,kein(e) SHG/LV“. Bitte notieren Sie ihr Pass-
wort, Sie bendtigen es fir die Anmeldung. AnschlieBend
klicken Sie auf ,Registrieren”.

Die Geschaftsstelle prift Ihre Mitgliedschaft. Im An-
schluss erhalten Sie eine Bestatigung an die angege-
bene E-Mail-Adresse. Mit ihrer E-Mail-Adresse und dem
Passwort kdnnen Sie sich bei der App anmelden.

Noch Fragen?

Rufen Sie gerne in der ASBH Geschaftsstelle an, wir hel-
fen Ihnen weiter, auch bei der Registrierung. Sie kdnnen
sich darliber hinaus unter https://www.connact.app/
support Uber die Bedienung der App informieren.

Viel SpaB beim Testen, Ausprobieren, Teilen und Chat-
ten!

Kontakt:
asbh@asbh.de, 0231-8610500

Wir danken der DAK Gesundheit
fur die Férderung des Projektes DKK

im Rahmen der Selbsthilfeforde- .
rung nach §20h SGB V GeStU n_. dhe”

NEU! Der ASBH Onlineshop
- steht lhnen ab sofort zur Verfliigung

Wir haben fiir Sie unsere Publikationen in den neuen ASBH Shop integriert, Sie kénnen bequem in den Rubriken
Broschiren, Ratgeber und Flyer stébern. Die meisten Verdffentlichungen sind mit einer kurzen Beschreibung ab-
gebildet, Sie kénnen sich also vor der Auswahl informieren, ob der Ratgeber, die Broschiire, oder der Flyer das
an in Informationen liefert, was sie benétigen oder suchen. AnschlieBend legen Sie den ,Artikel” einfach in den
Shop-Warenkorb. Haben Sie alle Artikel ausgewahlt, dann kdnnen Sie, nach dem Ausfiillen der Bestellmaste, die
Bestellung an uns absenden. Als Bezahiméglichkeiten bieten wir lhnen ,PayPal“ oder Uberweisung an. Viel SpaB
beim Stébern, Auswahlen und Bestellen!

Auswahlen .................. in den Warenkorb ................ bestellen/bezahlen
“‘ ."'ﬂ.l.-':._fh.h:.' .".:___ i
S s
. S & i Em  Em h
2N el = 2l ol
_— o §Fo = E—
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Rollstuhltennis beim Tennisclub Rhode

Der Tennisclub Rhode méchte ab Friihling 2023 ger-
ne neue Wege beschreiten und Rollstuhltennis in
das Vereinsleben integrieren.

HierfUr suchen wir neue Leute, die Lust haben, diese
spannende, aber auch herausfordernde Sportart gemein-
sam auszuliben. Geplant ist, dass sich die Trainingsgrup-
pe mit einem Tennistrainer einmal wochentlich auf der An-
lage des TC Rhode trifft.

Der Tennisclub Rhode ist ein kleinerer Verein im Sauerland
(57462 Olpe) mit knapp 130 Mitgliedern. Der Verein hat
zwei Kunstrasenplatze, die ganzjahrig bespielt werden
kénnen, sowie einen Ascheplatz.

Bei Interesse bzw. bei weiteren Fragen meldet euch ger-
ne beim 1. Vorsitzenden des TC Rhode, Joérn Dettmer
(0160/7234958 oder post@tc-rhode.de) bzw. bei Martin
Ohm-Bender (0176/31382466 oder martin.ohm-ben-
der@t-online.de). Weitere Infos zum Verein findet ihr auf
der Homepage: www.tc-rhode.de

Wir freuen uns auf eure Riickmeldungen.

Es griiBt,
Martin Ohm-Bender

apnyydeus / %00}58q0pY 0104

Austausch gesucht

Hallo zusammen!

Mein Name ist Stella, ich bin 14 Jahre alt und komme
Klasse einer Werkrealschule.

Ich wurde mit Spina bifida und HC geboren.
den.

Schwimmen.

doch gerne eine E-Mail an: marschallstella@gmail.com
Ich freue mich auf eure Nachrichten.

Liebe GriiBe Stella

aus der Nahe von Stuttgart. Momentan besuche ich die 8.

Auf diesem Weg suche ich nette und lustige Leute, um sich

gegenseitig auszutauschen und Freundschaften zu grin-

Meine Hobbys sind: im Chor singen und Musik héren. Au-
Berdem verreise ich sehr gerne oder gehe ins Kino oder zum

Wenn ihr ungeféhr in meinem Alter seid, dann schickt mir
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Vorstellung Hilfsmittelbotschafter SORG Rolistuhltechnik

Liebe ASBH'ler,

Mein Name ist Willy Hagelstein und ich freue mich, dass
mir die KOMPASS-Redaktion fir die folgenden vier Aus-
gaben den Platz fir eine Kolumne einrdumen konnte.
Als Hilfsmittelbotschafter von SORG Rollstuhltechnik
mdochte ich euch ein paar hilfreiche und nitzliche Infor-
mationen rund um das Thema Rollstuhl ndher bringen.

Gleichfalls hoffe ich darauf, dass ich mit Hilfe dieses Me-
diums einen interaktiven Austausch mit euch aufbauen
kann. Wer also Fragen, Anregungen oder auch Tipps zu
den einzelnen Artikeln dieser Kolumne hat, kann mich
gern per Mail anschreiben. Ich beantworte gerne eure
Fragen zur ndchsten Ausgabe. Auch fir Themenvor-
schlage die ich ndher beleuchten soll, bin ich offen.

Hier meine E-Mail Adresse:
hagelstein@sorgrollstuhltechnik.de

Doch zunéchst mdchte ich mich euch kurz vorstellen:
Geboren wurde ich 1964 in Hamburg, mit so genann-
ten Glasknochen, im Fachjargon auch Osteogensis im-
perfecta genannt. Dabei handelt es sich um eine ge-
netische Stoffwechselstérung, die im Wesentlichen die
Knochen betrifft und ein hohes Risiko flr Knochenbri-
che zur Folge hat.

Darum blieb es auch trotz gréBter Vorsicht nicht aus,
dass ich mir in den ersten Kinderjahren sehr haufig einen
Knochen brach. Meist passierte dass in Situationen in
denen man am wenigsten damit rechnete. So brach ich
mir nachts im Schlaf bei Umdrehen den Arm, beim Nie-
sen eine Rippe oder beim Rutschen Uber den Teppich
ein Bein. Ich rutschte sehr viel Uber den Boden, denn
einen Rollstuhl hatte ich in den ersten Jahren nicht.

Aufgrund der Knochenbriichigkeit war an einen Schul-
besuch meinerseits damals gar nicht zu denken. So be-
kam ich die ersten Jahre, zwei bis drei Mal die Woche
Hausunterricht. Was ebenfalls einen Rollstuhl nicht er-
forderlich machte.

Ab der siebten Klasse sollte ich dann stundenweise am
Schulunterricht in einer nahe gelegenen Schule teilneh-
men. HierfUr brauchte ich jetzt erstmals einen Rollstuhl.
Es war ein Sonderbau der Firma Gunter Meier, bei dem
man die Antriebsrader nach vorn gesetzt hatte, um mei-
nen Beinen einen seitlichen Schutz zu geben. Die Fahr-
weise dieses Rollstuhls war eine komplett andere als
bei Rollstihlen die die Antriebsrader hinten haben.

Doch trotz Sonderbau war dieser Stuhl so gut wie gar
nicht auf mich angepasst. Die Armlehnen waren viel
zu hoch und scheuerten an meinen Oberarmen, bis
sie schlieBlich wund wurden. Der Sitz war viel zu breit,
so dass ich auf dem blauen Kunstlederbezug standig
hin und her rutschte und so viel weniger Kraft fir den

Antrieb der Rader hatte. Doch trotz all dieser Widrig-
keiten empfand ich damals jeden gefahrenen Meter mit
diesem Rollstuhl als ein kleines Stlickchen Freiheit in
meinem Leben. Wer diesen Moment der Freiheit am
eigenen Leib "er-fahren" darf, der versteht, was Kinder
empfinden, die sich zum ersten Mal selbststandig fort-
bewegen kdnnen.

Warum ich Hilfsmittelbotschafter wurde

Mit anderen Worten wuchs ich zu einer Zeit auf, in der
der Begriff Kinderreha noch génzlich unbekannt war. Es
gab damals noch keine kindgerechten Rollstihle. Kin-
der mussten quasi warten, bis sie groB genug fir einen
Rollstuhl waren. Jugendliche wurden meist mit Roll-
stiihlen fir Erwachsene versorgt, deren BemaBungen
von Sitzbreite, Sitztiefe, die Rlickenlehne und Seitentei-
le alles andere als passend waren, was die Aktivitat wie-
derum sehr stark einschrankte. Hinzu kam noch, dass
sich die damaligen Rollstihle nicht nur viel schwerer
antreiben und lenken lieBen, was ganz besonders miih-
sam fir Kinder war, sondern sie lieBen sich auch nur
sehr schwer ankippen, um beispielsweise im unebenen
Gelande auf zwei Radern zu fahren.

Heute sind wir zum Glick in der Lage, mit modernen
Materialien und Konstruktionen, auch die jingsten Kin-
der mit angepassten Rollis zu versorgen. Diese Kinder-
rollstihle sind nicht nur anatomisch und ergonomisch
auf das jeweilige Kind anpassbar, sondern sie lassen
sich auch noch in jeder Hinsicht kindgerecht gestalten.

All dies war zu meiner Kinderzeit wie gesagt nicht gege-
ben und darum freute ich mich heute ganz besonderes,
wenn ich das Familienunternehmen SORG mit meinen
Erfahrungen unterstitzen kann, um den Betroffenen
das zu erméglichen, was ich mir in meiner Kindheit ge-
wlnscht hatte.

Denn jeder Betroffenen weiB ja selbst, dass nur ein
Hilfsmittel, das an seine individuellen Bedirfnisse an-
gepasst ist, die Beeintrachtigungen seiner Behinderung
auch weitestgehend ausgleichen kann. Nur solch ein
vollstdndig angepasstes Hilfsmittel ist eine wirkliche
Verbesserung in der Lebensqualitat.
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Der Aktivitatsgrad bei Rollstuhlen

und seine Auswirkungen

Mit dem Aktivitdtsgrad des Rollstuhls beschreibt man,
wie leicht sich der Rollstuhl Gber seine Antriebsachse
nach hinten ankippen lasst. Manche Rollifahrer mégen
es eher kippelig, andere dagegen haben Angst beim
Ankippen nach hinten Uber zu fallen und entscheiden
sich darum lieber fir einen passiveren Aktivitatsgrad.

Woran viele Nutzer bei ihrer Entscheidung allerdings
nicht denken ist, dass der Aktivitdtsgradgrad auch noch
andere Auswirkungen auf die Fahreigenschaften des
Rollstuhls hat und diese wollen wir uns im Folgenden
einmal ndher ansehen.

Eingestellt wird der Aktivivitdtsgrad durch die Positio-
nierung der Antriebsache. Im Idealfall sitzt der Rollstuhl-
fahrer mit seiner Hifte direkt Uber der Antriebsachse
(mittleres Bild). Verschiebt man nun die Achse nach hin-
ten (linkes Bild), so dass der Rollifahrer vor der Achse
sitzt, reagiert der Rollstuhl passiver. Er kippt nun nicht
so schnell an. Doch gleichzeitig nimmt auch der Druck
auf die kleinen Lenkrader zu, wodurch sich der Rollwi-
derstand des Rollstuhls beim Fahren erhéht. Verschiebt
man die Achse dagegen nach vorn (rechtes Bild) werden
die Lenkrader entlastet, weil nun mehr Gewicht auf den
groBen Antriebsradern lastet. Weil groBe Ré&der einen
viel kleinen Rollwiderstand als kleine Rader besitzen,
hat der Rollstuhl nun insgesamt auch einen wesentlich
geringeren Rollwiderstand und bendtigt weniger Kraft
zum Antrieb.
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Die optimale Gewichtsverteilung liegt eigentlich bei
90% Antriebsrdder zu 10% Vorderréader, da hier der
Rollwiderstand beim Fahren am geringsten ist. Doch
andererseits bedeutet diese Gewichtsverteilung, dass
der Rollstuhl in dieser Position auch sehr leicht kippt.
Daher sollte jeder Rollstuhlfahrer unbedingt einmal aus-
probieren, wo sein personlicher Aktivitatsgrad liegt, um
den Vorteil des leichteren Antriebs flr sich heraus zu
finden.

Ubrigens eine weitere, oftmals wenig beachtete Ein-
stellmdglichkeit, sind die Gurte der flexiblen Ricken-
bespannung. Wenn ihr die lockert, kommt ihr auch ein
kleines Stlickchen weiter nach hinten, was die Vorder-
réder entlastet.

Wie habt ihr euren Rolli eingestellt — aktiv oder eher
passiv? Zu welchem Rolli-Thema wiirdet ihr gern noch
mehr Informationen bekommen?

Schreibt mir doch einfach mal:
hagelstein@sorgrollstuhltechnik.de

Euer Willy Hagelstein
Hilfsmittelbotschafter SORG Rollstuhltechnik
www.sorgrollstuhltechnik.de

NEUER TERMIN:
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»Fit fur den Wechsel“-Workshop
am 15. bis 17. September 2023, Jugendherberge in Braunschweig

Liebes junges Mitglied, liebe Eltern,

Erwachsenwerden ist nicht immer einfach, insbesonde-
re wenn man Spina bifida und/oder Hydrocephalus hat.
Wir bieten daher einen Workshop an, der euch auf das
Erwachsenenle-ben mit Behinderung vorbereiten soll.
In der Gruppe sprechen wir Uber
- eure Zukunftspldne und die Loslésung
von den Eltern,
- einen gelungenen Start ins Berufsleben,
- Besonderheiten bei Sex, Familienplanung,
Alkohol & Drogen
- den bevorstehenden Wechsel in die Erwachsenen-
medizin und die sozialrechtlichen Verédnderungen, die
sich aus dem Erwachsenwerden ergeben.

Keine Angst! Der Workshop hat nichts mit Schule zu tun.
Es soll ein lockeres Treffen mit wichtigen Informationen
und Antworten auf deine Fragen, Erfahrungsaustausch
mit anderen und selbstverstandlich viel SpaB werden.

An dem ersten Workshop haben fast 10 Jugendliche
teilgenommen. Da sich mehr Familien fir den Workshop
interessiert haben als Platze da waren, bieten wir den
Workshop ein weiteres Mal an.

Der Workshop findet nun vom Freitag 15. (Anreise
abends) bis Sonntag 17. September 2023 (Abreise nach
dem Mittagessen) in der Jugendherberge in Braun-
schweig statt. Parallel bieten wir fir Eltern einen Work-
shop zum Thema ,Wenn die Kinder erwachsen wer-
den® an. Denn auch sie muissen lernen, dass lhr nun
(fast) erwachsen seid.

P

Erwachsen

b 4

Kosten entstehen flir euch durch den Workshop in Hohe
von 100 Euro pro Familie. Eine Be-scheinigung flir den
Fehltag in der Schule/im Ausbildungsbetrieb kann ger-
ne ausgestellt wer-den.

Fir Rickfragen zum Workshop steht die ASBH Ge-
schéftsstelle gerne unter 0231 8610500 oder asbh@
asbh.de zur Verfigung. Die Anmeldung steht in Kurze
auf der ASBH Internetseite oder kann bei uns angefor-
dert werden. Wir wirden uns freuen, wenn du kommest.

Bis bald

Deine ASBH

HC Netzwerktreffen
vom 27. bis 29. Oktober in Mainz

Wie in jedem Jahr treffen sich Menschen
mit Hydrocephalus zum HC Netzwerktreffen.

Die Veranstaltung findet von Freitagabend,
den 27. bis Sonntagmittag am 29. Oktober statt.

Tagungsort ist der Erbacher Hof, Mainz.

Das Thema der Veranstaltung lautet ,Was alle
Menschen verbindet — Die flinf Lebensaufgaben als
Orientierungshilfe®. Referentin ist Christina Ott, Psy-
chologische Beraterin/Supervisorin, Referentin & Au-
torin. Das Anmeldeformular steht auf asbh.de/aktuel-
les/asbh-termine/. Das Programm wird in Kirze auf
der Homepage eingestellt.

Wir freuen uns auf viele interessierte Teilnehmende.
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Von Therapien, Teilhabe und Bilderhebammen

Bericht vom ASBH Workshop - ,,Was kann mir in triilben Tagen helfen?

Depression und Hydrocephalus*

Sulzidgedankan |
Sulzbdhandlungen

Schlaf-
starungen

Verlust von

Schuldgetihla
und vermindertes

Selbstwertgefihl Gedriickte, depressive

Stimmung

Holtnungslosigkeit

Paychomotorische Agitierthaeit
odier Hemmung

Mindestens 5 Symptome, davon mindestens 1 Hauptsymptom

iiber mehr als 2 Wochen

Woran erkenne ich eine Depression?

Vorminderis
Konzentration wund

Freude oder Interesse

Ermildbarkeit

Aufmerksambkalt

Appatit-
storungen

Antriebsmangel
oder arhdhta

Es ist wissenschaftlich belegt, dass Menschen mit
einer Behinderung und/oder einer chronischen
Erkrankung aufgrund ihrer vielfiltigen Belastung
gefahrdet sind an einer psychischen und/oder
psychosomatischen Stérung zu erkranken.

Mit dem Workshop ,,Was kann mir in triiben Tagen hel-
fen?“ ist ein Angebot fir die Mitglieder entwickelt wor-
den, sich mit dem Thema zu befassen, sich auszutau-
schen, Informationen zu Depressionen zu erhalten und
als eine Therapiemdglichkeit das groBformatige Malen
kennenzulernen. Zielgruppe waren Mitglieder, die An-
zeichen fur eine Depression erkennen oder auch bereits
in Behandlung waren.

Sechs Teilnehmende trafen sich mit Jurgen Leuther
(Systemischer Therapeut), Dr. Maik Behrendt (EUTB
Peerberater) und Christian Roskothen-Swierzy (Kunst-
padagoge und -therapeut) zu dem Workshop an einem
Wochenende im November im Hotel Franz in Essen.

Nach einer Vorstellungsrunde, bei der es um die Er-
wartungen als auch den Bezug zum Thema Depres-
sion ging, wurden den Teilnehmenden erste Infos zur
Depression vorgetragen. Jurgen Leuther erklarte, dass
eine Depression unterschiedliche Symptome und An-
zeichen haben kann. Einige hdufige Anzeichen, die auf
eine Depression hindeuten kdnnen sind Niedergeschla-
genheit und Traurigkeit, Interessenverlust, Energiever-
lust, Schlafstérungen, Appetitverdanderungen, Konzen-
trationsprobleme, Suizidgedanken. Er betont in seinem
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Vortrag, dass nicht jeder Mensch, der an einer Depres-
sion leidet, alle Symptome aufweist. Erst wenn mindes-
tens funf Symptome, darunter Verlust von Freude oder
Interesse sowie gedriickte depressive Stimmung, tber
mehr als zwei Wochen auftreten, trifft die Diagnose De-
pression zu.

Es ist wichtig zu wissen, dass auch andere Erkrankun-
gen bzw. Medikamente zu Depressionen flihren kénnen.

In jedem Fall missen Ursachen und Risikofaktoren fiir
eine Depression individuell bei der Patientin und beim
Patienten untersucht werden.

Im Anschluss an den Vortrag tauschten die Teilnehmen-
den ihre eigenen Erfahrungen dazu aus, was ihnen ge-

holfen hat beim Auftreten von Anzeichen flir eine De-
pression oder was ihnen auch nicht geholfen hat.

Den Teilnehmenden wurden verschiedene Therapiefor-
men vorgestellt, die bei der Behandlung von Depres-
sionen eingesetzt werden kénnen. Dazu gehdren auch
Psychotherapieformen wie die kognitive Verhaltens-
therapie, die systemische Therapie, die psychodynami-
sche Therapie oder die achtsamkeitsbasierte Therapie.

Neben den Psychotherapieformen gibt es weitere The-
rapieformen, die bei Depressionen angewendet werden.
Um den Teilnehmenden die Mdglichkeit zu geben eine
Therapieform auch praktisch kennen zu lernen, fiel die
Auswahl auf die Kunsttherapie und hier auf das groB-
formatige Malen. Dazu wurde ein Tagungsraum als Mal-
atelier eingerichtet und mit groBformatigen Leinwanden
ausgestattet.

Kunsttherapie soll den Teilnehmenden dabei helfen,
Ausdruck und Verarbeitung von Emotionen zu férdern
und einen anderen Zugang zur Depression férdern.
Unter Anleitung des Kunsttherapeuten und -péddagogen
Christian Roskothen-Swierzy erstellten die Teilnehmen-
den unter Nutzung verschiedener Formen, Farben und
Malmaterialen ein groBformatiges Bild. Christian Ros-
kothen-Swierzy sich dabei als Bilderhebamme, der den
Ideen der Teilnehmenden ,auf die Welt hilft“. Sein Fokus
liegt auf der Begleitung und nicht darin eine bestimmte
Idee oder Malform zu fordern.

VON UNS

Seinen Abschluss fand der
Workshop am ersten Tag mit
einem Vortrag Uber die syste-
mische Therapie. Eine syste-
mische Therapie bei Depres-
sionen unterscheidet sich von
anderen Therapieformen in ei-
nigen wesentlichen Aspekten.
Hier sind einige Besonderhei-
ten.

In der systemischen Therapie wird die Depression nicht
als individuelles Problem betrachtet, sondern als Teil
eines sozialen Kontextes. Die systemische Therapie fo-
kussiert auf die Starken und Fahigkeiten des Patienten
und ermutigt ihn, diese Ressourcen zu nutzen, um seine
Depression zu bewaltigen. In der systemischen Thera-
pie werden zirkuldre Fragen gestellt, um die Interaktio-
nen zwischen den Familienmitgliedern zu untersuchen
und um Verhaltensmuster aufzudecken. Der Therapeut
betrachtet die Depression aus einer breiten Perspektive
und integriert verschiedene Ansatze und Techniken, um
dem Patienten bestmdglich zu helfen. Die systemische
Therapie ist in der Regel eine Kurzzeittherapie, die auf
eine begrenzte Anzahl von Sitzungen ausgerichtet ist.
Der Fokus liegt auf der Erreichung konkreter Ziele, wie
der Verbesserung der zwischenmenschlichen Bezie-
hungen oder der Identifikation von konkreten Lésungen
zur Bewaltigung der Depression.

Der zweite Tag startete mit einem Vortrag wie eine psy-
chische Behinderung erfahrbar gemacht werden kann
und welche Unterstitzung durch die Teilhabeberatung
moglich ist. Dabei arbeitete Dr. Maik Behrendt mit einem
Fallbeispiel. Dieses kam bei den Teilnehmenden so gut
an, dass Maik Behrendt spontan eine Beratungssitua-
tion mit einem Teilnehmer durchfihrte. Dadurch erhiel-
ten die Teilnehmenden einen intensiven Einblick in das
Thema und konnte viele Infos und Hinweise mitnehmen.
Im Abschluss hatten die Teilnehmerlnnen ein weiteres
Mal die Gelegenheit beim groBformatigen Malen ihr Bild
fertig zu stellen.

In der Abschlussrunde gaben die Teilnehmenden an,
dass die Vortrdge sehr informativ, insbesondere bei den
Therapieformen aber sehr umfangreich waren. Es wurde
vorgeschlagen wie bei der Teilhabeberatung mehr prak-
tische Elemente einzufiigen. Das groBformatige Malen
fanden die Teilnehmenden als eine groBe Bereicherung
fir die Beschéaftigung mit dem Thema Depression. Ins-
gesamt duBerten sich die Teilnehmenden seth zufrieden
mit dem Workshop. Es ist geplant den Workshop im
Frihjahr 2024 erneut anzubieten. Vorher wird es einen
Leitfaden mit Informationen zu den Themen Depression,
Therapien, Teilhabe und groBformatiges Malen geben.

Wir danken der Techniker Kranken-
kasse, die das Projekt im Rahmen der
Selbsthilfeférderung nach §20h unter-

stltzt. Techniker

1L
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Trennen Sie bitte diesen Abschnitt ab und schicken Sie die

Teilnehmer

Anmeldung W Zusammengefasst

Anmeldung an Brillinger Orthopédie oder senden Sie eine Mail
mit der Anmeldung an veranstaltung@brillinger.de.

Sie konnen die Anmeldung aber auch an folgende Nummer
faxen: 07071 4104-580

Nach dem Eingang lhrer Anmeldung erhalten Sie eine
Anmeldebestatigung sowie weitere Informationen.

Senden Sie uns bitte
Ihre Anmeldung
bis spatestens
28.02.2023 zu.
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Einladung

Diese Veranstaltung wendet sich an Kinder und Jugendliche,
die sich selbst katheterisieren bzw. es erlernen mochten, sowie
an deren betreuende Personen. Bei einer diagnostizierten (evtl.
zusatzlichen) Darmfunktionsstérung ist das Seminar ebenfalls
geeignet, um die selbststandige Darmspiilung zu tiben.

An diesem Wochenende werden verschiedene Techniken,
angepasst an die unterschiedlichen Maglichkeiten, gezeigt

und der selbststandige Einmalkatheterismus und/oder die
Darmspiilung gelibt. Die personliche Hilfestellung erfolgt

durch erfahrene Fachkrafte. Das Seminar ist auch als Einstieg
fiir alle geeignet, die sich zum ersten Mal mit diesen Thematiken
auseinandersetzen.

Abgerundet wird das Wochenende mit einem interes- santen
Vortrag zum Thema , Bewegung mit und ohne Handicap” sowie
einem Workshop zum Darmmangement. Das Tagungszentrum
Bernhauser Forst ist barrierefrei konzipiert. Es liegt in der

Nahe des Stuttgarter Flughafens und doch inmitten der Natur,
umgeben von Streuobstwiesen mit Blick tber die Fildern bis zur
Schwabischen Alb.

Anmeldung und Information

Christoph Kuhn

Orthopédie Brillinger GmbH & Co. KG
Handwerker-Park 25

72070 Tibingen

Tel. 07071 4104-241

Fax 07071 4104-580
veranstaltung@brillinger.de

S

Kinder und Jugendliche mit neurogener Blasen- und
Darmfunktionsstorung im Alter von 6-14 Jahren sowie
deren Begleitpersonen. Die Teilnehmerzahl ist

auf 10 Anmeldungen beschrankt.

Vortrége

Sie kdnnen gerne die Vortrage besuchen, ohne an dem restlichen
Programm teilzunehmen. Die Unkostenbeitrage belaufen sich
auf 15, Euro fiir die Vortrage und die Verpflegung.

Anmeldeschluss
Senden Sie uns bitte lhre Anmeldung bis spétestens 28.02.2022
2u.

Kinderbetreuung
Wahrend der Vortrage und nach Absprache werden die Kinder
qualifiziert betreut (Geschwisterkinder nur nach Riicksprache).

Kosten (2 Ubernachtungen mit Vollverpflegung)
Erwachsene und Jugendliche ab 14 Jahre: je 160,— Euro
Kinder bis 14 Jahre: je 95, Euro
Die Kosten fiir das Seminar kénnen Sie evtl. bei Ihrer
Krankenkasse geltend machen (Kulanzleistung).

Veranstalter
Brillinger Orthopadie GmbH & Co. KG

Veranstaltungsort
Tagungsstatte Bernhauser Forst Tel: 0711 797610
Dr. Manfred-Miiller-Str. 4 Filderstadt  www.bernhaeuser-forst.de

Mit freundlicher Unterstiitzung von
~_
_!E'EHEX < Qufora

wp Coloplast """ 2t
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Wellspect

Programm

Freitag, 26.5.2023

16.00-17.00 Uhr Anreise und Verteilung der Zimmer

17.00-18.00 Uhr 1. Zusammentreffen, Vorstellungsrunde,
Organisatorisches

18.00-19.00 Uhr Abendessen

ab 19.00 Uhr Personliches Kennenlernen der Betreu-
enden und Teilnehmenden, anschlieBend
gemditliches Beisammensein.

Samstag, 27.05.2023

07.00-08.00 Uhr Personliche Hilfestellung beim
Katheterisieren, Absprache der weiteren
Katheterisierungseinheiten*®

08.00-09.00 Uhr Friihstlick

09.30-11.00 Uhr Vortrag: ,Bewegung und Belastung mit
und ohne Handicap — Warum auch wenig
Sport viel bringt!” Ein kleiner Ausflug in
die Faszination unseres Korpers

12.00-13.00 Uhr Gemeinsames Mittagessen

14.30-16.00 Uhr ~ Workshop: , Darmentleerungsstrung/
Darmmanagement”
inklusive Kaffeepause

16.00—-18.00 Uhr Zeit zur freien Verfiigung

18.00-19.30 Uhr Gemeinsames Abendessen

ab 20.00 Uhr Erfahrungsaustausch, gemiitliches
Beisammensein

Sonntag, 28.05.2023

07.00-08.00 Uhr Personliche Hilfestellung beim
Katheterisieren, Absprache der weiteren
Katheterisierungseinheiten*

08.00—-09.00 Uhr Frithstiick

10.00-11.00 Uhr Abschlussrunde

11.00 Uhr Lunchpaket/Ende der Veranstaltung

* auf individuelle Zeiten geht der/die Betreuer/-in selbstverstandlich ein

B .I I ]

rillinger.

Orthopddie
Orthopédie-Technik
Orthopéadie-Schuhtechnik
Sanitatsfachhandel
Rehabilitationstechnik
Home-Care

26.-28. Mai 2023

Kontinenz-Seminar
Filderstadt

Kinder und Jugendliche mit neurogener
Blasen- und Darmfunktionsstérung

Anmeldung

26.-28. Mai 2023

Kontinenz-Seminar
Filderstadt

Hiermit melde ich mich/ wir uns
verbindlich zur Teilnahme an:

Bitte leserlich schreiben.

Vorname Name

StraBe

PLZ Ort

Telefon/Fax

E-Mail

Alter/Geschlecht

mit Begleitperson

Rollstuhlfahrer O Ja O Nein
Barrierefreies Zimmer O Ja O Nein

Bitte ankreuzen bei Teilnahme nur an Vortragen

[0 Bewegung und Belastung mit und ohne Handicap
—Warum auch wenig Sport viel bringt!
O Darmentleerungsstérung/Darmmanagement.
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Steuererklarung leicht gemacht!
Neuer Ratgeber hilft Eltern behinderter Kinder

Der Bundesverband fiir korper- und mehrfachbe-
hinderte Menschen e.V. hat sein jahrlich neu er-
scheinendes Steuermerkblatt fiir Familien mit be-
hinderten Kindern aktualisiert.

Das Merkblatt folgt Punkt fur Punkt dem Aufbau der
Formulare fir die Steuererklarung 2022. Es bietet
daher schnelle und praxisnahe Hilfe beim Ausfll-
len dieser Vordrucke. Die Neuauflage bericksichtigt
steuerrechtliche Anderungen, die zum 1. Januar 2023
aufgrund des Inflationsausgleichsgesetzes in Kraft
getreten sind. Hierdurch wurde das Kindergeld fur
alle Kinder auf einheitlich 250 Euro pro Monat erhdht
und der Kinderfreibetrag auf 3.012 Euro bzw. — bei
zusammen veranlagten Eltern — auf 6.024 Euro an-
gehoben.

Die Anderungen, die sich durch das Steuerentlas-
tungsgesetz rickwirkend fur das Steuerjahr 2022 er-
geben haben, sind ebenfalls beriicksichtigt. Sie be-
treffen unter anderem den Grundfreibetrag, der auf
10.347 Euro und die Werbungskostenpauschale, die
auf 1.200 Euro gestiegen ist.

Aktuelle Informationen gibt es darliber hinaus zum Kin-
dergeldanspruch von Eltern, die ein erwachsenes Kind
mit Behinderung haben.

Das Steuermerkblatt 2022/2023

steht zum kostenlosen Download zur Verfiigung:
https://bvkm.de/ratgeber/steuermerkblatt/
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Die elektronische Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung (eAU)

Ab dem 1. Januar 2023 miissen alle Arbeitgeber die
Arbeitsunfahigkeitsbescheinigungen ihrer Beschéf-
tigten elektronisch bei den Krankenkassen abfra-
gen. Die Papiermeldung entféallt grundsatzlich. Gel-
be Zettel zur Krankenkasse und zum Arbeitgeber zu
schicken, sollen damit liberfliissig sein.

Geplant war, dass Arztpraxen bereits ab dem 1. Janu-
ar 2022 an die gesetzlichen Krankenkassen Ubermit-
teln. Da die erforderliche technische Ausstattung in den
Praxen nicht flichendeckend sichergestellt war, gelang
dieser Umstieg zu diesem Datum aber nicht. Viele Arzt-
praxen haben im Rahmen der Pilotphase auf das elek-
tronische Meldeverfahren umgestellt und Ubermittelten
die Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung schon im Jahr
2022 elektronisch an die gesetzlichen Krankenkassen
ihrer Patient:innen.

Und auch jetzt, vorerst wird es noch gelbe Zettel ge-
ben, danach erhalten gesetzlich versicherte Arbeitneh-
mer:innen nur noch einen Ausdruck fir die eigenen
Unterlagen. Im Falle einer Krankschreibung Gbermittelt
die Arztpraxis den Namen der versicherten Person, den
Beginn und das Ende der Arbeitsunfahigkeit, die Kenn-
zeichnung als Erst- oder Folgemeldung an die gesetz-
liche Krankenkasse und macht Angaben, ob es Anhalts-
punkte flr einen Arbeitsunfall gibt.

Wurden Sie bisher krankgeschrieben, haben Sie in der
Arztpraxis fir die Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung 3
gelbe Scheine erhalten:

¢ eine Bescheinigung flr die gesetzliche Krankenkasse
¢ eine Bescheinigung fur den Arbeitgeber

¢ eine Bescheinigung fur Sie selbst als Versicherter

Seit 1. Januar 2023 ist nun komplett auf eine elektro-
nische Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung (eAU) um-
gestellt. Arbeitgeber rufen jetzt nach einer arztlichen
Krankschreibung die Krankmeldung elektronisch bei
der Krankenkasse ab. Gesetzlich Versicherte missen
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die Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung weder an die
Krankenkasse noch an ihren Arbeitgeber Ubermitteln.
Die elektronische Arbeitsunfahigkeitsbescheinigung soll
Arbeitnehmer:innen und gesetzliche Krankenkassen
entlasten. Durch die eAU wird die Arbeitsunfahigkeit
kinftig lickenlos bei der Krankenkasse dokumentiert.
Das ist besonders wichtig, wenn es um die Auszahlung
von Krankengeld geht.

Papierausdrucke koénnten vorerst weiterhin nétig
sein

Die Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) beflirch-
tet, dass nicht alle Arbeitgeber ab Januar 2023 tech-
nisch und organisatorisch in der Lage sein werden, die
AU digital abzurufen und weiterhin Papierausdrucke
von ihren Arbeitnehmer:innen fordern werden. Praxen
sollten daher selbst entscheiden, ob sie ab Januar 2023
vorerst weiterhin die AU-Bescheinigung fur den Arbeit-
geber ausdrucken, um nachtragliche Anfragen der Pa-
tient:innen nach einer Papierbescheinigung zu vermei-
den. Mdoglich wére der Abruf bei den Krankenkassen,
da nach Mitteilung der KBV, fast alle Arztpraxen die
eAU nutzen. Uber 80 Prozent der AU-Bescheinigun-
gen werden bereits aktuell elektronisch an die Kassen
Ubermittelt. Bei technischen Problemen mit der digi-
talen Ubermittlung wenden Arztpraxen das Ersatzver-
fahren mit Papierausdrucken an. In einem solchen Fall
schicken gesetzlich Versicherte den Ersatzausdruck an
ihre Krankenkasse. Die Daten kdnnen dann durch einen
aufgedruckten Barcode von den Krankenkassen ohne
groBen Aufwand digitalisiert und den Arbeitgebern be-
reitgestellt werden.

Fur wen gilt die elektronische Arbeitsunfahigkeits-
bescheinigung?

Die eAU gilt fur gesetzlich Krankenversicherte. Fur
Privatversicherte und Beihilfeberechtigte &ndert sich
zundchst einmal nichts. Sie erhalten ihre Arbeitsunfa-
higkeitsbescheinigungen weiterhin in Papierform und
mussen diese selbst an ihren Arbeitgeber und die priva-

te Krankenversicherung bzw. Beihilfestelle versenden.
Auch fir Minijobber in Privathaushalten gibt es keine
Mdglichkeit der eAU. Die Bescheinigung fir kranke Kin-
der von Arbeitnehmer:innen erfolgt auch weiterhin in
Papierform.

Wie lauft die Ausstellung der elektronischen Arbeits-
unfahigkeitsbescheinigung beim Arzt?

Werden Sie von ihrem behandelnden Arzt oder Arztin
krankgeschrieben, erhalten Sie lediglich den Papier-
ausdruck fir ihre Unterlagen. Im Laufe des Jahres 2023
soll es auch mdoglich sein, dass Sie lhre Ausfertigung
auch in die elektronische Patientenakte einspeichern
lassen kénnen. Seit dem 1. Januar 2023 missen Sie
die Krankmeldung weder bei lhrer gesetzlichen Kran-
kenkasse, noch bei lhrem Arbeitgeber einreichen. Die
Arztpraxis Ubermittelt den Namen der versicherten Per-
son, den Beginn und das Ende der Arbeitsunféhigkeit,
die Kennzeichnung als Erst- oder Folgemeldung an die
gesetzliche Krankenkasse und macht Angaben, ob es
Anhaltspunkte fir einen Arbeitsunfall gibt. Auch Kran-
kenhauser nehmen an diesem Verfahren teil. Nicht be-
teiligt sind derzeit Privatérzte und Arzte, Zahnérzte und
Rehabilitationseinrichtungen im Ausland

Wie melde ich mich beim Arbeitgeber krank?

Sind Sie erkrankt, missen Sie, wie bisher auch, lhrem
Arbeitgeber unverziiglich Bescheid sagen, dass Sie we-
gen einer Erkrankung ausfallen. Beachten Sie hier auch
weiterhin die Regelungen, die in Ihrem Betrieb flr die
Krankmeldung vorgesehen sind Arbeitnehmer:innen
sind grundsétzlich ab dem 4. Tag ihrer Arbeitsunfahig-
keit verpflichtet, dem Arbeitgeber eine Arbeitsunfahig-
keitsbescheinigung vorzulegen. Der Arbeitgeber darf
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aber sogar am 1. Tag ein Attest fordern. Auch mit der
eAU haben Arbeitnehmer:innen weiterhin die Pflicht,
dem Arbeitgeber ihre Arbeitsunfahigkeit zu melden und
diese, wenn erforderlich, arztlich feststellen zu lassen.
Teilen Sie Ihrem Arbeitgeber daher rechtzeitig mit, dass
Sie von Ihrem Arzt krankgeschrieben worden sind.

Die Krankenkasse libermittelt dem Arbeitgeber fol-
gende Informationen:

¢ den Namen der versicherten Person

¢ den Beginn und das Ende der Arbeitsunféhigkeit

¢ die Kennzeichnung als Erst- oder Folgemeldung

Der Arbeitgeber erfahrt nicht, welche Arztin oder wel-
cher Arzt krankgeschrieben hat und welche Diagnosen
gestellt wurden. Die Daten sind generell immer erst ab
dem Folgetag nach der Krankschreibung verflgbar. Sie
werden Uber abgesicherte Kommunikationsserver der
gesetzlichen Krankenversicherung den Arbeitgebern
zur Verfligung gestellt. Auf Seiten der Arbeitgeber sind
auch bestimmte technische Voraussetzungen fir einen
Abruf bei der Krankenkasse erforderlich.

Ist die Dateniibertragung sicher?

Die Ubermittlung erfolgt Uber die hochabgesicherte
Telematik-Infrastruktur. Die Daten werden vom Verlas-
sen der Arztpraxis bis zur Krankenkasse verschlisselt
Ubertragen. Geht eine Abfrage eines Arbeitgebers bei
der Krankenkasse ein, prift diese zundchst, ob eine
Abrufungsberechtigung besteht: Ist der oder die Mitar-
beiter:in zu dem Zeitpunkt tatsachlich Versicherte:r und
auch Angestellte:r des abfragenden Betriebes? Es er-
folgt vor Datenweitergabe ein Abgleich mit dem Daten-
stand der Krankenkasse.

bezev - Zeitschrift

Die Zeitschrift Behinderung und internationale Ent-
wicklung erscheint seit 1990 dreimal jahrlich mit Bei-
trdgen sowohl in deutscher als auch in englischer
Sprache. Sie begleitet inhaltlich und fachlich die Um-
setzung der UN-Konvention Uber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen, wie auch der Agenda 2030
mit den Nachhaltigkeitszielen. Die Zeitschrift bietet
einen grenzuberschreitenden Informationsaustausch
und mdchte dazu beitragen, die fachliche Diskussion
zu sozial- und entwicklungspolitischen, interkulturel-
len und padagogischen Fragestellungen im Zusam-
menhang mit der Inklusion von Menschen mit Be-
eintrachtigungen/Behinderungen im Globalen Siiden
weiterzuentwickeln. Jede Ausgabe ist einem Schwer-
punktthema gewidmet, das durch Einzelbeitrdge und
einen aktuellen Informationsteil erganzt wird.

Die aktuelle Ausgabe 2/22: Zeitschrift ,,Behinderung
unter den Bedingungen von Krieg und Vertreibung“

Wahrend thematische Schwerpunktausgaben spezifi-
sche Facetten des Themenfelds adressieren, zu denen

im Vorfeld jeweils ein Call for Paper veroffentlicht wird,
kénnen interessierte Autorlnnen auch aus Eigeninitiati-
ve Abstracts einreichen.

Bezugsmaoéglichkeiten:
https://www.bezev.de/de/institut-fuer-inklusive-entwi-
cklung/zeitschrift/

Kostenfreier Versand der Ausgabe im pdf-Format per
E-Mail (fir die Aufnahme in den Verteiler: info@inie-
inid.org) oder kostenlos auf dieser Seite

Kostenpflichtiger Bezug der Printausgaben fur 18
EUR/Jahr (3 Ausgaben) innerhalb Deutschlands und
27 EUR im européischen Ausland (info@inie-inid.org)

bezev.de

Behinderung unc
Entwicklungs
musammenarbeit e\
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Barrierefreie Wohnungen
zu ,,bezahlbaren“ Mieten bleiben Mangelware

Nach Angaben des Statistischen Landesamts lebten in
Nordrhein-Westfalen zuletzt rund 1,92 Millionen Men-
schen mit anerkannter Schwerbehinderung. Davon
ausgehend fordert der VdK, die Férderung preisgebun-
denen und barrierefreien Wohnraums dringend auszu-
weiten. Als einen besonderen Schwerpunkt sieht dieser
Verband dabei den Umbau von behinderten- und senio-
rengerechten Wohnungen.

»Eine barrierefreie und bezahlbare Wohnung zu finden,
wird flir die Menschen in unserem Land leider immer
schwieriger®, das kritisiert der Vorsitzende des So-
zialverbands VdK Nordrhein-Westfalen Horst V6ge mit
Blick auf die veroffentlichte Studie ,,Bauen und Wohnen
in der Krise“ des Pestel Instituts. ,,Daraus geht hervor,

dass es nicht zuletzt aufgrund der demografischen Ent-
wicklung an entsprechenden Angeboten fehlt.”

So heiBt es unter anderem: ,,Gerade in landlichen Re-
gionen, die hdufig rein quantitativ ein ausreichendes
Wohnungsangebot aufweisen, gibt es kaum passende
Wohnungen fir Menschen mit Behinderungen.“ Insge-
samt stliinden bundeweit rund eine Million barrierefreie
Wohnungen fir 7,8 Millionen Menschen mit Behinde-
rungen zur Verfigung. ,13,5 Millionen Menschen zéhlen
zu den ,Ubrigen Senioren“, von denen ein Teil in den
kommenden Jahren sicher auch in der Mobilitat beein-
trachtigt ist.”

https://www.pestel-institut.de/veroeffentlichungen/

Selbsthilfe Kérperbehinderter e.V. bestellt werden:

Neue Broschire informiert Giber Heilmittel-Richtlinie

Versicherte der gesetzlichen Krankenkassen haben grundséatzlich Anspruch auf Ver-
sorgung mit Heilmitteln. Nachdem der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) die
bisherigen Richtlinien fir die Versorgung von Patienten Uberarbeitet hat, sind diese
im Sommer 2022 in Kraft getreten. In der jetzt vom Bundesverband Selbsthilfe Kor-
perbehinderter e.V. Uberarbeiteten Neuauflage der Broschire ,,ABC Heilmitte-Richt-
linie” stellt die Autorin, Marion Rink, selbst Patientenvertreterin im G-BA, die neuen
Bestimmungen vor. Ziel war es dabei, die bisherige Richtlinie zu vereinfachen und
den verdnderten Bedarfen von Patienten anzupassen. Die Broschiire, die sich an Arz-
ten*innen, Therapeuten*innen und Patienten*innen richtet, kann beim Bundesverband

https://shop.bsk-ev.org/Ratgeber_1 oder telefonisch: 06294 428170.

A-B-C —
Heilmittel-Richtiinie

BSHK i t——
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Der Deutsche Rollstuhl-Sportverband bietet mit un-
terschiedlichen Kooperationspartnern Rollstuhl- und
Mobilitatstrainingskurse an. Diese Kurse beinhalten
neben dem Erlernen und der Verbesserung der Mobili-
tat mit dem Rollstuhl noch weitere Aspekte, die fur den
Alltag mit dem Rollstuhl wichtig sind. Die Mobilitats-
und Rollstuhltrainingskurse eignen sich fur alle Men-
schen, die auf den Rollstuhl angewiesen sind. Veran-
staltet werden diese Kurse fir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene. Fur die Durchfihrung der Kurse ist ein
ausgebildetes Ubungsleiterteam aus Sportlehrer*innen
und Rehabilitationsfachkréften verantwortlich. Mach
Méglichkeit sind immer erfahrene Rollstuhlfahrer*in-
nen im Team. Die Eltern von teilnehmenden Kindern
werden in die Ausbildung mit einbezogen. Am Ende
des Trainings wissen alle mit dem Rollstuhl besser um-
zugehen.

Kursangebot der DRS-Rollikids fiir 2023

Fir 2022 hat der Fachbereich Kinder- und Ju-
gendsport wieder drei Kursangebote erstellt. Die
Internsivfahrschulungen  werden  traditionell im
Rehazentrum Bathildisheim in Bad Arolsen (Hes-
sen) und in der Manfred-Sauer-Stiftung in Lob-
bach (Baden-Wirttemberg) durchgefuhrt. Die An-
meldung fur alle drei Kurse ist ab sofort mdglich:

FUR ALLE

DRS Rollstuhl- und Mobilitatstrainingskurse 2023

/
DRs (@]

Deutscher Rollstuhl-Sportverband e. V.

e 01.04. bis 07.04.

Bad Arolsen

Meldeschluss 01.03.2023

e 20.07. bis 04.08.

Bad Arolsen

Meldeschluss 16.06.2023

19.08. bis 25.08.
Lobbach

Meldeschluss 07.07.2023

Alle Infos: https://drs.org/mobil-mit-rollstuhl/

NAKOS - Zahlen und Fakten zur Selbsthilfe

Es gibt einen neuen Themenbereich auf nakos.de. Ab
jetzt online statt als Broschire: In diesem Jahr stellt
Nakos die "Nakos Studien" erstmals digital zur Verfu-
gung. Im neu eingerichteten Themenbereich ,Zahlen
und Fakten“ finden Sie Ubersichtliche Ergebnisse der
Befragungen und Recherchen. Zu finden sind neben
allgemeinen Zahlen auch Daten zur Jungen Selbsthilfe,
Corona-Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung.

Befragung "Selbsthilfe im Blick" 2022

In der von Juni bis Juli 2022 durchgefihrten Befragung
wurden 347 Selbsthilfekontaktstellen kontaktiert, von
denen 203 freiwillig Selbstangaben und -einschétzun-
gen zu ihrer Arbeit gaben.

Der Fokus lag auf folgenden Schwerpunkten:

e Angaben zur Anzahl von Selbsthilfegruppen, Grup-
pengrindungen und Gruppenaufldsungen

e Erhebung von Covid-19-Selbsthilfegruppen

e Erfassung von bestehenden Kooperationen mit Bil-
dungseinrichtungen im Zusammenhang mit Junger
Selbsthilfe

Die ausfiihrlichen Daten und Ergebnisse:
https://www.nakos.de/informationen/Zahlen%20
und%20Fakten/

anen naxos. | wontaxt | [

- -
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Grundrechte verbieten Hilfsmittelbeschrankung
auf Minimalversorgung

‘h. |

Das Sozialgericht Konstanz hat im Oktober 2021
durch Gerichtsbescheid einem Rollstuhlfahrer
Recht gegeben und die Krankenkasse verurteilt,
ihn mit einem Handbike mit Motorunterstiitzung
zu versorgen. Zudem musste die Krankenkasse
die auBergerichtlichen Kosten des Rollstuhlfah-
rers erstatten.

Um was drehte sich der Rechtsstreit?

Der Rollstuhlfahrer war nach einem Verkehrsunfall
querschnittgelahmt und beantragte bei seiner Kran-
kenkasse die Kostenlbernahme fir ein elektrisches
Handbike, welches ihm von seinem Arzt verordnet
worden war. Die Krankenkasse lehnte den Antrag mit
der Begriindung ab, dass der Rollstuhlfahrer mit dem
Aktivrollstuhl fir den Nahbereich ausreichend ver-
sorgt sei. Hiergegen legte er Widerspruch ein und ar-
gumentierte, dass er den Rollstuhl im Haus zwar noch
gut antreiben kénne, da hier nur wenige Meter zu-
rickzulegen seien. AuBer Haus sei es ihm aber nicht
mdglich, sich eigenstadndig weiter als ein paar Meter
fortzubewegen, da ihm die stédndige Greifbewegung
sehr schwerfalle. Das elektrische Handbike biete ihm
die Mdglichkeit, sich innerhalb des Nahbereichs fort-
zubewegen. Ein MDK-Gutachten stellte heraus, dass
mit dem elektrischen Handbike die Geschwindigkeit
und die Strecken, die damit zurlickgelegt wirden,
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weit Uber die eines FuBgangers im Sinne eines Basis-
ausgleichs hinausgingen. Es empfahl daher zum Be-
hinderungsausgleich allein einen Restkraftverstérker.

Der Rollstuhlfahrer trug hierauf vor, dass auch bei
einem restkraftunterstitzenden Greifreifenantrieb der
Greifreifen immer wieder neu zu greifen sei. Das sei
ihm so nicht moéglich. Sein Physiotherapeut fihrte in
der Stellungnahme aus, dass die Aktivitdten im Hand-
bike durchwegs zu einer Verbesserung der Partizipa-
tion gefuhrt hatten. Das beantragte e-Handbike biete
eine verlangerte Nutzungsmadglichkeit dieser Effekte.

Es kommt zur Klage

Die Krankenkasse wies den Widerspruch zurlick und
argumentierte, dass das beantragte Handbike auf-
grund seiner motorunterstitzten Leistungsféhigkeit
mit einer maximalen Geschwindigkeit von 25 km/h
unabhéangig von der medizinischen Indikation und
den Umstanden des Einzelfalls das MaB des Notwen-
digen Uberschreiten wirde.

Hiergegen erhob der Rollstuhlfahrer Klage beim So-
zialgericht Konstanz. Das Gericht hat im Zuge der
Beweisaufnahme den Hausarzt und den Neurolo-
gen schriftlich als sachverstandige Zeugen gehort.
Der Hausarzt fuhrte aus, dass er die Eigeninitiative

und aktive Bewegung von Patienten unterstitze. Ein
Rollstuhlzuggeréat sei daher ein richtiger Schritt. Der
Neurologe betonte, dass ein Zuggeréat einen deutlich
groBeren Bewegungsrahmen sowie eine kraftsparen-
de Fortbewegung in der Ebene ermdgliche und der
Rollstuhlfahrer damit zudem auch leichte Steigungen
Uberwinden kdnne. Damit sei ein besserer Nachteils-
ausgleich méglich, ansonsten wirde er die Einwei-
sung in die Schmerzklinik empfehlen. Die Kranken-
kasse blieb dennoch bei ihrer ablehnenden Haltung.

Der Anspruch ist rechtens

Das Sozialgericht entschied, dass der Rollstuhlfahrer
Anspruch auf Versorgung mit dem verordneten Hand-
bike mit Motorunterstiitzung hat. Es verwies auf § 33
Abs. 1 S. 1 Sozialgesetzbuches V, wonach Kranken-
versicherte Anspruch auf Versorgung

mit Hérhilfen, Kérperersatzstiicken, orthopadischen
und anderen Hilfsmitteln haben, die im Einzelfall er-
forderlich sind, um den Erfolg der Krankenbehand-
lung zu sichern, einer drohenden Behinderung vorzu-
beugen oder eine Behinderung auszugleichen, soweit
die Hilfsmittel nicht als allgemeine Gebrauchsgegen-
stande des taglichen Lebens anzusehen (oder nach §
34 Abs. 4 ausgeschlossen) sind. Nicht entscheidend
sei, ob das begehrte Hilfsmittel im Hilfsmittelver-
zeichnis aufgefuhrt

ist, denn hierbei handelt es sich nicht um eine ab-
schlieBende Regelung im Sinne einer Positivliste. Den
Anspruch des Rollstuhlfahrers auf Versorgung mit ei-
nem

Handbike mit Motorunterstiitzung sah das Sozialge-
richt als gegeben an und wies darauf hin, dass ein
solcher Anspruch grundséatzlich zum einen unter dem
Gesichtspunkt des Ausgleichs der Behinderung und
zum anderen zur Sicherung des Erfolgs der Kranken-
behandlung in Betracht kommt.

Behinderungsausgleich

Jeder Versicherte hat im Rahmen des mittelbaren Be-
hinderungsausgleichs Anspruch darauf, dass die di-
rekten oder indirekten Folgen einer Behinderung im
taglichen Leben beseitigt oder zumindest gemildert
werden, soweit ein allgemeines Grundbediirfnis des
taglichen Lebens betroffen ist. Zu den Grundbedurf-
nissen des taglichen Lebens ist die Fahigkeit zum Ta&-
tigen der Geschéfte des taglichen Bedarfs zu rechnen,
wobei der Freiraum im Sinne der Bewegungsmoglich-
keit bzw. Mobilitdt regelmaBig nur den Nahbereich
umfasst. Hierbei geht es um kurze Spaziergange oder
die Erledigung von Geschéften des Alltags.

Insoweit stellte das Sozialgericht im vorliegenden Fall
fest, dass der vorhandene Aktivrollstuhl die Versor-
gung des Rollstuhlfahrers im Nahbereich in dem be-
schriebenen Sinn nicht mehr abdeckt, da er dieses
Hilfsmittel aufgrund seines Gesundheitszustandes
nicht mehr in ausreichendem Umfang nutzen kann.
Dies war auch das Ergebnis des Gerichtsgutach-
tens. Demnach bereitet dem Rollstuhlfahrer das An-
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treiben des Rollstuhls zunehmend Schmerzen. Dies
liegt an einem Bandscheibenvorfall mit ausstrahlen-
den Schmerzen in beide Schultern und gelegentlich
auch in den linken Arm und zuséatzlich an einem Kar-
paltunnelsyndrom, was bei Rollstuhlfahrern héufig
durch das kontinuierliche Antreiben des Rollstuhls
vorkommt.

Das Sozialgericht ging deshalb davon aus, dass der
Rollstuhlfahrer fir die Versorgung im Nahbereich an-
ders als bisher ausgestattet werden muss. Die Nut-
zung eines Aktivrollstuhls mit einem E-Motion Rest-
kraftverstérker sei keine Alternative, sondern wirde
eher zur weiteren Einsteifung und Intensivierung der
Schmerzsymptomatik beitragen. Demgegeniber
kommt es bei Nutzung des Handbikes durch auf-
rechte Haltung und Aktivierung der Schultermusku-
latur zu einer Starkung der Rumpf-, Bauch-, Brust-
und Schultergirtelmuskulatur. Bestatigt wird dies
dadurch, dass beim Rollstuhlfahrer das privat an-
geschaffte Handbike kaputtging und es dadurch zu
einem Abbau der Kraft der Rumpfmuskulatur kam,
weshalb der Rollstuhlfahrer nicht mehr in der Lage
war, frei zu sitzen.

Das Gericht hielt fest, dass die positiven Effekte bei
Nutzung des Handbikes nicht in vergleichbarer Form
durch einen Rollstuhl mit Elektroantrieb erreicht wer-
den koénnen. Angesichts dieser Sachlage hat das
Sozialgericht betont, dass der Anspruch des Roll-
stuhlfahrers nicht wegen der in Betracht kommenden
wirtschaftlicheren Versorgung mit einem E-Motion-
Restkraftverstarker ausgeschlossen ist.

Minimalversorgung als Basisausgleich?

Auch der Umstand, dass mit dem begehrten Handbike
eine héhere Geschwindigkeit als die Gehgeschwin-
digkeit erreicht werden kann, schlieBt die Versorgung
aus sozialgerichtlicher Sicht nicht aus. Unter Beriick-
sichtigung einer grundrechtsorientierten Auslegung
des § 33 Abs. 1 S. 1 SGB V ist der Anspruch auf ein
Hilfsmittel zum Behinderungsausgleich ndmlich nicht
von vornherein auf einen Basisausgleich im Sinne
einer Minimalversorgung beschrankt. Es kommt im
notwendigen Umfang in Betracht, wenn das begehrte
Hilfsmittel wesentlich dazu beitrdgt oder zumindest
maBgebliche Erleichterung verschafft, Versicherten
auch nur den Nahbereich im Umfeld der Wohnung in
zumutbarer und angemessener Weise zu erschlieen.

Zu bericksichtigen war daher im konkreten Fall der
Umstand, dass eine alternative Hilfsmittelversorgung
zur zumutbaren und angemessenen ErschlieBung
des Nahbereichs der Wohnung unter Beachtung des
Wunsch- und Wahlrechts des Rollstuhlfahrers aktuell
nicht in Betracht kam.

Jochen Link

Die Herausgeberschaft liegt bei der Férdergemein-

schaft Querschnittsgeldhmter Deutschland e.V., Erst-
verdffentlichung in PARAplegiker 2/2022.
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Menschen mit Behinderung

Fiir viele Menschen mit Behinderung ist eine Be-
handlung im Krankenhaus mit Problemen ver-
bunden. Oft gibt es in den Krankenhdusern zu
wenige Pflegekrifte. Die meisten Arzt*innen und
Pfleger*innen sind nicht ausgebildet fiir die Be-
handlung von Menschen mit Behinderung. Und
nur wenige Kliniken sind ausreichend barrierefrei.
Probleme gibt es auch, wenn Menschen mit Be-
hinderung eine Begleitperson fiir den Aufenthalt
im Krankenhaus benétigen. Das soll sich jetzt &n-
dern.

Worauf sollten Menschen mit Behinderung achten, wenn
sie ins Krankenhaus mussen? Gibt es Krankenhduser
die auf die Behandlung von Menschen mit Behinderung
spezialisiert sind? Welche Schwierigkeiten gibt es fir
Menschen mit Behinderung im Krankenhaus?

Menschen mit Behinderung haben das Recht auf eine

gute medizinische Versorgung im Krankenhaus. Auch

dann, wenn es wegen ihrer Behinderung oder chroni-

schen Krankheit besondere Herausforderungen gibt. So

steht es im Sozialgesetzbuch 5 und in der UN-Behin-

dertenrechtskonvention. In der Praxis gibt es fur Men-

schen mit Behinderung aber oft Schwierigkeiten, wenn

sie ins Krankenhaus missen. Zum Beispiel diese:

e Pflegekrifte und Arzt*innen im Krankenhaus haben
oft viel zu wenig Zeit.

¢ Es gibt oft zu wenig Personal.

¢ Die Kosten flr zusatzliche Pflege und Behandlung
von Menschen mit Behinderung tGbernehmen die

¢ Krankenkassen meistens nicht. Krankenhauser kén-
nen den Mehraufwand an Pflege im Einzelfall der

¢ Krankenkasse zwar melden. Aber das nitzt ihnen
nicht viel. Denn sie haben oft zu wenige Pflegekréfte,
die

¢ den Mehraufwand leisten kdnnen. AuBerdem mussen
die Pflegekrafte dann jeden zusétzlichen Mehrauf-
wand

¢ aufschreiben. Dadurch haben sie noch weniger Zeit.

* Die meisten Arzt*innen und Pflegekréfte im Kranken-
haus sind nicht fur die Untersuchung von Menschen
mit

e geistiger Behinderung oder schwerer Kdrperbehin-
derung ausgebildet.
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e Arzt*innen wissen manchmal nicht, wie sie verstand-
lich sprechen und Dinge einfach erklaren kénnen.

e Krankheitsbilder sind oft anders als bei Patient*innen
ohne Behinderung. Das fiihrt bei der Untersuchung
zu Schwierigkeiten fiir Arzt*innen.

e Viele Arzt‘innen wissen nicht, wie sie Patient*innen
mit besonderen Behinderungen untersuchen sollen.

e Arzt*innen ist manchmal nicht bewusst, dass die
Heilung bei Patient*innen mit schwerer Behinderung
langer dauern kann. Darum entlassen sie diese Pa-
tient*innen zu frih aus dem Krankenhaus.

Assistenz im Krankenhaus - neue Regeln!!!

Die Begleitung von Menschen mit Behinderung im Kran-
kenhaus ist seit dem 1. November 2022 einfacher. Wir
berichteten in der Kompass Ausgabe 4/2022 ausfiihrlich
darlber, hier nochmal das Wichtigste in Kirze: Die Kran-
kenkasse oder der Trager der Eingliederungshilfe bezah-
len jetzt die Kosten fir die Begleitung. Zum Beispiel fir
einen nahen Angehdrigen oder fir Assistent*innen. Die
Begleitperson kann zudem Krankengeld erhalten. Das
gilt fur eine stationédre Behandlung im Krankenhaus. Aber
auch fir eine ambulanten Behandlung im Krankenhaus,
wenn diese einen ganzen Tag dauert.

Fir manche Patient*innen mit Behinderung ist es sehr
hilfreich, wenn eine Begleitperson mit ins Krankenhaus
kommt. Zum Beispiel eine nahe Angehdrige oder ein
naher Angehdriger. Auch Pflegekréfte oder eine person-
liche Assistenz kdnnen als Begleitperson mit ins Kran-
kenhaus kommen. Die Begleitperson sorgt flr eine gute
Betreuung und kann den Patient*innen die Angst neh-
men. Sie kann vieles tun, woflr die Pflegekrafte keine
Zeit haben. Sie kann zum Beispiel beim Essen, beim
Waschen, beim Toilettengang, beim An- und Ausziehen
helfen, auch wenn es langer dauert. Die Begleitperson
kann auch tun, was die Pflegekrafte des Krankenhau-
ses nicht kénnen. Zum Beispiel kann sie als Vermitt-
ler*in zwischen Patient*in und Arzt*in wirken: Sie kann
den Arzt*innen und dem Pflegepersonal sagen, was der
Patient oder die Patientin will. Und sie kann den Pa-
tient*innen erkléren, was die Arzt*innen sagen. Die Be-
gleitperson kann aufpassen, dass die Behandlung wirk-
lich gut fur die Patient*innen ist. Und sie kann mit den
Arzt*innen (iber den Heilerfolg sprechen.

Fir die Heilung und entspannte Behandlung kann eine
Begleitperson also sehr wichtig sein. Manche Kranken-
h&user nehmen Menschen mit geistiger oder schwerer
kérperlicher Behinderung nur auf, wenn eine Begleit-
person mitkommt. Sie dirfen Patient*innen zwar nicht
abweisen, weil keine Begleitperson mitkommt. Aber sie
kénnen zum Beispiel sagen: Hier kdnnen wir leider nicht
helfen.

Kosteniibernahme fiir Begleitpersonen durch die
Krankenkasse

Was viele Patient*innen und Angehdérige oft nicht wis-
sen: Die gesetzliche Krankenkasse kann die Kosten flr
eine Begleitperson im Krankenhaus Ubernehmen. Das
steht im Sozialgesetzbuch 5, Paragraf 11, Absatz 3. Die
Bedingung fir die Kostenlbernahme ist: Die Begleitper-
son muss aus medizinischen Grinden notwendig sein.

Doch welche "medizinischen Griinde" sind das?

Zum Beispiel folgende:

Patient*innen kénnen bei Untersuchungen nicht stillhal-

ten. In Fachsprache wird dies "Gefahrdung der

¢ Durchfiihrung medizinisch notwendiger Leistungen"
genannt.

e Patient*innen haben einen stéandigen Betreuungsbe-
darf.

e Patient*innen koénnen sich nicht oder nur sehr
schlecht selbst mitteilen.

e Es ist zu erwarten, dass sich der Zustand der Pa-
tient*innen ohne Begleitperson deutlich verschlech-
tert.

Ob eine Begleitperson "medizinisch Notwendigkeit"
ist, entscheidet der Krankenhausarzt oder die Kranken-
hausérztin. Die Krankenkasse kann die medizinische
Notwendigkeit durch den Medizinischen Dienst der
Krankenversicherung (MDK) Uberprifen lassen. Der Pa-
tient oder die Patientin braucht in jedem Fall eine Be-
scheinigung vom Arzt oder der Arztin. Die Krankenkas-
se prUft jeden Einzelfall. Dann entscheidet sie, ob sie die
medizinische Notwendigkeit anerkennt. Wenn die Kran-
kenkasse die Notwendigkeit nicht anerkennt, sollten Sie
trotzdem nicht gleich aufgeben. Es kann sich lohnen,
hartn&ckig zu bleiben.

Eltern als Begleitpersonen

Wenn Kinder mit oder ohne Behinderung ins Kran-
kenhaus mussen, zahlt die Krankenkasse meistens
die Kosten flr einen Elternteil als Begleitperson. Beim
Krankenhausaufenthalt eines Kindes mit Behinderung
haben berufstatige Eltern Anspruch auf Freistellung
von der Arbeit. Sie haben aber keinen Anspruch auf die
Fortzahlung ihres Gehalts.

Gibt es Spezial-Kliniken fiir Menschen mit Behin-
derung?

Ja. In Deutschland gibt es seit 2015 die sogenannten
Medizinischen Zentren fiir erwachsene Menschen mit
Behinderung (MZEB). Die MZEBs behandeln vor allem
erwachsene Menschen mit geistiger oder mehrfacher
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Behinderung. Arzt*innen, Psycholog*innen und Thera-
peut*innen aus verschiedenen Bereichen der Medizin
arbeiten hier zusammen. Sie sind spezialisiert auf die
Behandlung von Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung. In Deutschland gibt es tber 70
MZEBs.

Mehr Infos dazu: https://bagmzeb.de/mzeb-finden/

Far Kinder und Jugendliche mit chronischer Erkrankung
oder Behinderung gibt es eigene medizinische Zent-
ren. Diese heien Sozialpadiatrische Zentren. Die Ab-
kiirzung dafir lautet SPZ. Wie in einem MZEB arbeiten
auch in einem Sozialpadiatrischen Zentrum viele Fach-
leute zusammen. Sie kénnen die Probleme und Krank-
heiten der Kinder und Jugendlichen auf verschiedene
Arten behandeln. Inzwischen gibt es Gber 160 Sozial-
padiatrische Zentren in Deutschland.

Mehr Infos dazu: https://www.dgspj.de/institution/so-
zialpaediatrische-zentren/

Manchmal ist es notwendig, dass ein Krankenwagen
den Transport ins Krankenhaus Ubernimmt. Dann be-
zahlt die gesetzliche Krankenkasse die Kosten. Es kann
sein, dass Patient*innen etwas zuzahlen missen. In je-
dem Fall muss der einweisende Arzt oder die einwei-
sende Arztin den Krankentransport anordnen

Wie organisiere ich die Entlassung aus dem Kran-
kenhaus?

Patient*innen, Begleitpersonen und Angehérige sollten
darauf achten, dass Patient*innen bei der Entlassung
auch wirklich fit genug sind. Oft werden Patient*innen
mit Behinderung zu friih entlassen. Dies sollten Sie au-
Berdem beachten: Bei der Entlassung sollten vertraute
Personen die Patient*innen begleiten.

Informieren Sie rechtzeitig Familienangehérige, gesetz-
liche Betreuer*innen, Mitarbeiterinnen der ambulanten
Pflege oder der Wohneinrichtung, damit sie sich vorbe-
reiten kénnen. Es ist sehr wichtig, dass Patient*innen
nach der Entlassung aus dem Krankenhaus gut aufge-
nommen, betreut und gepflegt werden. Die Entlassung
sollte mdglichst nicht am Freitag oder am Wochenende
sein. Denn dann sind die weiter behandelnden Arzt*in-
nen oder ambulante Pflegedienste schlecht erreichbar.
Auch in Wohneinrichtungen oder Pflegeheimen arbeiten
am Wochenende weniger Pflegekrafte. Bitten Sie den
Arzt oder die Arztin beim Entlassungsgesprach, den
Inhalt des Arztbriefes in leicht verstandlicher Sprache
zu erkléaren. Im Entlassungsbrief stehen wichtige Infor-
mationen, zum Beispiel Uber den Gesundheitszustand
bei der Entlassung, den Krankheitsverlauf, Empfehlun-
gen fur die weitere Behandlung. Wichtig ist noch, bitten
Sie um eine Kopie des Arztbriefs und um Informationen,
was bei der weiteren Pflege zu beachten ist. Klaren Sie
rechtzeitig die Fahrt nach Hause. Bitten Sie gegebenen-
falls um einen Krankentransport.
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Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz

- i

Sigar AREA T

Rickblick:

¢ Im Oktober 2020 ist das Gesetz in Kraft getreten

¢ Ende 2021 wurde die AKI Richtlinie des G-BA erstellt

¢ Bis Oktober 2022 wurden auf Bundesebene die Rah-
menempfehlungen zwischen GKV Spitzenverband
und Leistungserbringern verhandelt

¢ Danach wurden die Einzelvertrage verhandelt

Was andert sich ab 2023?

1. Der neue Paragraf §37c AuBerklinische Intensiv-
pflege.
Die ,Krankenbeobachtung“ (Punkt 24 in der HKP
Richtlinie) wird Uberflhrt in den neuen 37c ,,AuBer-
klinische Intensivpflege®. Er besagt, dass auBerklini-
sche Intensivpflege denjenigen Menschen zusteht,
die einen besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege haben, der die stédndige Anwe-
senheit einer geeigneten Pflegekraft voraussetzt.

Wichtig: Eine nicht invasive Beatmung oder etwa ein
Anfallsleiden kénnen die Anwesenheit einer geeigne-
ten Pflegekraft notwendig machen, weil jederzeit und
unvorhersehbar lebensbedrohliche Situationen ein-
treten kénnen.

2. Das Priifschema zum Vorliegen eines Intensiv-
pflegebedarfs andert sich:

a. Verordnung nur durch dafir besonders qualifizierte
Arzte.

b. Feststellung des besonders hohen Bedarfs an Be-
handlungspflege.

c. Erhebung des Entwéhnungspotenzials (alle 6 Mona-
te): Wenn Potenzial vorhanden ist, dann Einleitung
der Beatmungsentwdhnung. Wenn kein Potenzial
vorhanden ist, dann Beratung der Krankenkasse
insbesondere zur Wahl des Leistungsortes.

Wichtig: a.-c. muss erflllt sein, sonst kénnen keine
Leistungen der auBerklinischen Intensivpflege be-
zogen werden. Der Intensivpflegebedarf wird alle 6
Monate neu erhoben und dann ggf. verordnet. Alle
12 Monate hat eine personliche Begutachtung des
Medizinisches Dienstes zu erfolgen.
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3. Dauer von Verordnungen
der auBerklinischer Intensivpflege

Erstverordnung 5 Wochen
Krankenhausverordnung 7 Tage
Folgeverordnung

(nicht beatmet) 6 Monate
Folgeverordnung (beatmet) 12 Monate

4. Finanzierung der auBerklinischen Intensivpflege:
Versicherte erhalten auBerklinische Intensivpflege:
1. in vollstationéren Pflegeeinrichtungen
2. in Einrichtungen der Hilfe fir Menschen mit Behin-
derungen
3. Intensiv-Wohngemeinschaften
4. im eigenen Haushalt/ Familienhaushalt
5. in Schulen, in Kindertagesstatten und in Werkstét-
ten fUr behinderte Menschen.
Bereits seit 10/2020 werden die Kosten fir Intensiv-
pflege in stationdre Pflegeeinrichtungen fast ganzlich
von der Krankenkasse Ubernommen. Fur Betroffene
und Angehdrige ist diese Versorgungsform daher ak-
tuell die glinstigste.

5. Wahl des Leistungsortes

Im Gesetzestext steht: ,berechtigten Wiinschen der
Versicherten ist zu entsprechen®.

Auch wenn die Kostentréger Versicherte vorzugsweise
in die kostengtinstigeren stationéren Einrichtungen len-
ken mdchten, stehen diese finanziellen Aspekte nicht
den berechtigten Winschen der Betroffenen entgegen.
Die Wahl des geeigneten Leistungsortes ist sehr indi-
viduell und héngt von verschiedensten Entscheidungs-
faktoren ab.

Weitere Infos:
https://www.leben-mit-intensivpflege.de/

(auch Ratgeber ,,Leben mit Intensivpflege — Niemand
ist alleine krank, ein Ratgeber fiir Familien)

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/in-
tensivpflegegesetz.htmi
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Wie funktioniert das Reisen mit YAT?

Du hast YAT Reisen fur Dich entdeckt und mdéchtest in
diesem Jahr unbedingt einen selbstbestimmten Urlaub
erleben?

YAT hat ein Video erstellt, in dem alle Fragen beantwor-
tet werden: Wie funktioniert das mit der Buchung? Wie
sind Pflege und Assistenz geregelt? Das Video "Reisen
mit YAT" ist bei YouTube-Kanal eingestellt. Dort erfahren
Interessierte alles Uber den Reiseablauf, die Reisebe-
gleitungen, die Finanzierung und die nachsten Schritte,
bis es losgehen kann.

https://www.youtube.com/watch?v=b3NxmOEodaQ

The next Generation

Am 30. September 1989 wurde in Mersch im Grof3-
herzogtum Luxemburg die Vereinigung fiir Eltern
von Eltern Spina Bifida und Hydrocephalie betrof-
fener Kinder gegriindet.

"L’'Association luxembourgeoise pour le Spina Bifida
a.s.b.l." so der offizielle Name. Erfahrungsaustausch
zwischen Eltern war ein Hauptanliegen bei der Griin-
dung. Jeder glaubte mit seinem Kind und dessen Pro-
blemen alleine zu sein. Durch das Kennenlernen von
anderen betroffenen Familien hat man neuen Mut ge-
fasst, hat neue Erkenntnisse erlangt und durch Vortrage
von Facharzten sich neues Wissen angeeignet, das den
Kindern zu Gute kam.

Uber Jahre wurde ein Selbststindigkeitstraining fiir Kin-
der und Jugendliche organisiert. Dieser Selbstandig-
keitslehrgang stellte jedes Jahr die Hauptaufgabe dar.
Dieser Lehrgang war fir die Spina Bifida Betroffenen
von enormer Bedeutung um die Lebensqualitét zu ver-
bessern.

Mittlerweile sind aus den Kindern von damals junge
Erwachsene geworden, die ihr eigenes Leben fiihren.
Da sich die ,altere Generation“ jetzt langsam zur Ruhe
setzen moéchte und jlingeren Betroffenen das Ruder
Uberlassen will, haben diese Betroffenen sich zusam-
mengetan und eine Art Selbsthilfegruppe gegriindet.
"Association luxembourgeoise pour le Spina Bifida
a.s.b.l. " = "The next Generation".

Die Aufgaben und Ziele sind:

¢ Erfahrungsaustausch unter Betroffenen

¢ Information, Beratung und Fachvortrage

¢ Vertretung gemeinsamer Belange

¢ Forderung der gesellschaftlichen und sozialen Integ-
ration

Steigerung der Lebensqualitat

e Selbststéndigkeit im Beruf, selbstbestimmtes Wohnen

Die Vereinigung lebt ausschlieBlich von Spenden.

Kontakt: spina.bifida.nextgeneration@gmail.com

REHAB 2023 in Karlsruhe

Die REHAB Karlsruhe ist seit 1980 eine der bedeu-
tendsten Fachmessen flir die Themen Rehabilitation,
Therapie, Pflege und Inklusion und hat sich im Zwei-
Jahres-Turnus als die wichtigste Plattform fir qualitativ
hochwertige Mobilitatshilfen und Kinderhilfsmittel aus
Deutschland und dem européaischen Ausland etabliert.
Fachleute aus dem gesamten Bundesgebiet und dem
angrenzenden Ausland kommen zur REHAB, um sich
Uber aktuelle Trends der Rehatechnik, Innovationen
der Hilfsmittelindustrie sowie neue Therapiemdglich-
keiten zu informieren und sich interdisziplinar weiter-
zubilden.

Als Plattform flr den Austausch zwischen Herstellern,
Fachhandlern, Therapeuten, Medizinern, Pflegefach-

kraften, Dienstleistern und Vereinen sowie Menschen
mit Behinderung und ihren Angehdérigen ist die REHAB
eine fest etablierte GroBe im Veranstaltungskalender
der Branche. Die 22. REHAB - Europaische Fachmes-
se fUr Rehabilitation, Therapie, Pflege und Inklusion
findet vom 15. bis 17. Juni 2023 in der Messe Karls-
ruhe statt.

Messe Karlsruhe, Messeallee 1, 76287 Rheinstetten

Weitere Infos:
https://www.rehab-karlsruhe.com/de/

REHAB

Rehabilitation | Therapie | Pflege | Inklusion
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SOZIALES

Orientierungshilfe zu den Assistenzleistungen

im Krankenhaus der BAGUS

Die gesetzliche Regelung zu den Assistenzleis-
tungen im Krankenhaus nach § 113 Abs. 6 SGB IX
ist zum 1. November 2022 in Kraft getreten. Mit
der Orientierungshilfe gibt die Bundesarbeitsge-
meinschaft der iiberortlichen Trdager der Sozialhil-
fe und der Eingliederungshilfe (BAGiiS) Hinweise
zur Umsetzung der neuen Rechtslage, wenn Mit-
arbeitende von Leistungserbringern oder Assis-
tenzkrafte im Rahmen des Persénlichen Budgets
Menschen mit Behinderungen ins Krankenhaus
begleiten.

Bislang wurden die Kosten, die entstehen, wenn Per-
sonen Menschen mit Behinderungen im Krankenhaus
begleiten, in der Regel nur finanziert, wenn die Mitauf-
nahme aus medizinischen Griinden notwendig war (§
11 Abs. 3 SGB V). Ab dem 1. November 2022 wird die
Vorschrift des § 113 SGB IX firr Leistungen der Einglie-
derungshilfe zur Sozialen Teilhabe durch die neuen Ab-
satze 6 und 7 erganzt. Die Regelung sieht die Beglei-
tung und Beféhigung von Menschen mit Behinderung
durch vertraute Bezugspersonen bei stationdren Kran-
kenhausaufenthalten vor.

Die Orientierungshilfe der BAGUS thematisiert insbe-
sondere die Anspruchsvoraussetzungen, die Auswir-
kungen auf das Gesamtplanverfahren und einheitliche
Mindestanforderungen an das Vertragsrecht nach Ka-
pitel 8 SGB IX.

Voraussetzungen

Damit die Kosten der Begleitung durch vertraute Mit-

arbeitende eines Leistungserbringers der Eingliede-

rungshilfe, die bereits im Alltag Unterstitzung leisten,

von der Eingliederungshilfe geméaB § 113 Abs.6 SGB IX

Ubernommen werden, missen folgende Voraussetzun-

gen erfillt sein.

1. Zugehdrigkeit der zu behandelnden Person zum
Personenkreis des § 99 SGB IX

2. Vorliegen einer vollstationdren Krankenhausbehand-
lung nach § 39 SGB V

3. Die Notwendigkeit zur Begleitung auf Grund der
behinderungsbedingten besonderen Bedurfnisse.
Dies kann zum einen zum Zweck der Verstandigung
bei Menschen mit Behinderungen dienen, die nicht
in der Lage sind, ausreichend sprachlich zu kom-
munizieren. Zum anderen kann Assistenz notwendig
sein, um Menschen mit Behinderungen im Umgang
mit Belastungssituationen zu unterstitzen.

4. Die vertraute Bezugsperson muss bereits Leistun-
gen der Eingliederungshilfe im Alltag erbringen.
Dazu kdnnen sowohl Mitarbeitende eines Leis-
tungserbringers zahlen, als auch selbst angestellte
Assistenzpersonen im Arbeitgebermodell. Allerdings
enthalt die Regelung in § 113 Abs. 6 SGB IX keine
Definition des Vertrauensverhéltnisses.
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Orientierungshilfe zu den Assistenzleistungen
im Krankenhaus
im Rahmen der Eingliederungshilfe
nach § 113 Abs. 6 SGB IX

BAGUS-Orientierungshilfe zu Assistenzleistungen im KH - Stand 9/2022 - Seite 1 v. 14

Umfang und Héhe der Verglitung der Leistungen
Die Hilfen umfassen gem. § 113 Abs. 6 S.3 SGB IX
Leistungen zur Verstdndigung und zur Unterstitzung
im Umgang mit Belastungssituationen als nichtmedizi-
nische Nebenleistungen zur stationdren Krankenhaus-
behandlung. Nicht von § 113 Abs. 6 SGB IX erfasst
werden insbesondere pflegerische Unterstitzungsleis-
tungen, die fir Menschen mit Behinderungen erforder-
lich sind (z.B. koérperbezogene PflegemaBnahmen im
Sinne von Waschen, Ankleiden, Anreichen von Nahrung
und FlUssigkeit).

Die H6he der Vergltung richtet sich im Falle der Tétig-
keit durch einen Leistungserbringer nach der Leistungs-
bzw. Vergltungsvereinbarung. Bei selbst angestellten
Assistenzkraften im Rahmen des Arbeitgebermodells,
welche bisher als Begleitperson in der Eingliederungs-
hilfe tatig waren, sollte der bisherige Stundensatz als
Orientierung herangezogen werden.

Regelungen fiir das Gesamtplanverfahren

Zukinftig soll im Gesamtplanverfahren durch den Trager
der Eingliederungshilfe geprtft werden, ob es notwen-
dig werden kénnte, eine vertraute Bezugsperson nach
§ 113 Abs. 6 SGB IX im Falle eines stationdren Kran-
kenhausaufenthaltes mitzunehmen. Falls ja, muss dann

geprift werden, ob die Begleitung durch eine vertraute
Bezugsperson i.S.v. § 44b SGB V moglich ist bzw. falls
nicht, durch wen die Begleitung sonst erfolgen sollte.

Sofern bei der Einschatzung im Rahmen des Gesamt-
planverfahrens ein Bedarf fur die Begleitung im Fall ei-
ner stationdren Krankenhausbehandlung gesehen wird,
ist der Trager der Eingliederungshilfe mit Zustimmung
des Leistungsberechtigten aufgefordert, die zusténdige
Krankenkasse hierliber informieren. Die Krankenkasse
kann dann auf die Informationen zurtickgreifen, wenn im
Rahmen eines spéater tatsachlich erforderlichen Kran-
kenhausaufenthalts beispielsweise iiber die Ubernah-
me der Kosten fir Unterkunft und Verpflegung und ge-
gebenenfalls Fahrtkosten der vertrauten Bezugsperson
nach § 11 Abs. 3, § 60 SGB V zu entscheiden ist.

Eckpunkte zur vertraglichen Vereinbarung von
Leistungen nach § 113 Abs. 6 SGB IX im Rahmen
der §§ 123 ff. SGB IX

Die Orientierungshilfe empfiehlt, dass Leistungstrager
und Leistungserbringer neue vertragliche Grundlagen
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i.S.d. §§ 123 ff. SGB IX vereinbaren, da die neue Leis-
tung bislang in dieser Form in den meisten Vertrédgen
nach § 123 ff. SGB IX noch nicht berticksichtigt wurden.

Als Eckpunkte benennt die Orientierungshilfe:

1. Keine Beschrdnkung auf bestehende Assistenz-
angebote zur sozialen Teilhabe in und auBerhalb
besonderer Wohnformen

2. Besondere Vorkehrungen zur Erfassung der Daten
im Vereinbarungswege fur die in § 113 Abs. 7 SGB
IX vorgesehenen Evaluation der Regelung

Darliber hinaus benennt die Orientierungshilfe konkre-
te Kennzahlen, die von den BAGUS-Mitgliedern erfasst
werden sollen.

Die Orientierungshilfe zu den Assistenzleistungen im
Krankenhaus im Rahmen der Eingliederungshilfe nach
§ 113 Abs. 6 SGB IX kdnnen Sie hier herunterladen:

https://asbh.de/wp-content/uploads/2022/11/Orien-
tierungshilfe_Assistenz_im_Krankenhaus-2022.pdf

Aktualisierter Ratgeber zum Kindergeld

fur erwachsene Menschen

Der Bundesverband flir kérper- und mehrfachbehinder-
te Menschen (bvkm) hat seinen Ratgeber zum Kinder-
geld aktualisiert. Er erklart die maBgeblichen Vorausset-
zungen fur den Bezug des Kindergeldes anhand vieler
konkreter Beispiele. Fir ein behindertes Kind kénnen
Eltern Uber das 18. Lebensjahr hinaus und ohne alters-
maBige Begrenzung Kindergeld erhalten, wenn das Kind
aufgrund einer Behinderung auBerstande ist, sich selbst
zu unterhalten. Die Feststellung, ob im Einzelfall ein An-
spruch auf Kindergeld besteht, ist nicht immer einfach.
In verstandlicher Sprache gibt der bvkm deshalb den
Eltern einen Uberblick tiber ihre Rechte. Verwiesen wird
in der Broschlire immer wieder auf Passagen aus der
aktuellen Dienstanweisung zum Kindergeld. Diese An-
gaben helfen Eltern, ihre Rechte wahrzunehmen, falls
es zu Unstimmigkeiten mit der Familienkasse kommt.

Im zweiten Teil des Merkblatts werden die Steuervor-
teile erlautert, deren Inanspruchnahme vom Bezug des
Kindergeldes abhangig ist. Hierzu z&hlen zum Beispiel
der Behinderten-Pauschbetrag und der Entlastungsbe-
trag fur Alleinerziehende. In Teil drei geht das Merkblatt
auf die von der Bundesregierung geplante Kindergrund-
sicherung ein. Die Entlastungsfunktion, die das Kinder-
geld fur Eltern erwachsener Kinder mit Behinderung
hat, darf bei dieser neuen Unterstitzungsleistung nicht
verloren gehen, fordert der bvkm und erldutert hierzu
seinen Standpunkt.

Der Ratgeber ,Kindergeld fir erwachsene Menschen
mit Behinderung“ steht zum kostenlosen Download un-
ter www.bvkm.de (Rubrik ,Recht & Ratgeber*) zur Ver-

mit Behinderung

hvulem
(@ DVIKm.

Kindergeld
far erwachsens Menschen mit Behinderung

Mierkblatt fGr ERern bahinderter Kinder

Katja Knsa

e e W ares ey b7 S0V R ee” sas et i

figung. Die gedruckte Version des Ratgebers kann per
Mail Gber versand@bvkm.de bestellt werden.
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Was bedeutet eigentlich Inklusion und in welchen
Lebensbereichen ist sie besonders wichtig?

Die Idee der Inklusion betrifft die Bereitschaft der
Gesellschaft und somit aller ihrer Mitglieder et-
was an Diskriminierung von Menschen mit Beein-
trdchtigung/Behinderung zu &dndern, gemeinsam
einen Paradigmenwechsel herbeizufiihren. Dies
sind Grundannahmen und Voraussetzungen fiir
Inklusion, denn Inklusion betrifft uns alle person-
lich.

Wir kénnen alle jederzeit in eine Lage kommen, wo
wir uns als AuBenseiter fihlen oder von der Gesell-
schaft ausgegrenzt zu werden, ob mit oder ohne
Behinderung. Das Individuum kann sich heutzutage
starker und grenzenloser entfalten als je zuvor und
dadurch viele Menschen ihr Leben so frei gestalten
wie noch nie. Die Bildung immer neuer kleinerer Sub-
kulturen bestétigt diesen Trend und ruft erst recht
dazu auf jeden Menschen so zu akzeptieren wie er
ist. In einer inklusiven Gesellschaft existiert ein Ver-
such der Definition von ,Normalitat” erst gar nicht.
Egal ob Du oder Ich, behinderte Menschen, kranke
Menschen, Menschen mit Migrationshintergrund und
altere Menschen - jeder ist als ein fester Bestandteil
unserer Gesellschaft als ein vollwertiges Mitglied an-
zusehen und es wert gehdrt zu werden.

Was ist Inklusion?

Man kann unter dem Begriff vereinfacht die Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben in allen Bereichen ver-
stehen. Die Bereiche umfassen neben der Bildung
auch Arbeit, Familie, Freizeit und vieles mehr. Soziale
Inklusion ist dann vollsténdig erfillt, wenn jedes Indi-
viduum in der Gesellschaft vollstédndig akzeptiert wird
und dadurch in jedem Bereich seines Lebens teil-
nehmen bzw. teilhaben kann. Jeder Mensch ist dabei
ein vollkommen gleichwertiges Mitglied und das Vor-
handensein von Unterschieden wird als Bereicherung
empfunden. Von dieser Vielfalt kann jeder profitieren
und es wird als selbstverstdndlich wahrgenommen,
dass jeder Mensch anders ist. Das Recht auf die Teil-
habe in allen Bereichen des gesellschaftlichen Lebens
ist also die zentrale Idee hinter der Inklusionstheorie
und wird mit sozial-ethischen Griinden belegt. Phy-
sische Barrieren sowie Barrieren in den Képfen der
Menschen werden abgebaut. Jeder kann auf seine
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eigene Art und Weise einen wichtigen Teil zur Gesell-
schaft beitragen.

Daraus ergibt sich der Anspruch der Aufklarung und
Unterstitzung im Bereich Inklusion. Dieser muss ge-
fordert werden, denn das Thema betrifft nicht nur
Experten sondern jeden einzelnen Mensch der Ge-
sellschaft. Deshalb ist es umso wichtiger Gber sozia-
le Inklusion zu informieren, damit Vorbehalte endlich
aufgeklart werden und Berlhrungséngste abgebaut
werden kénnen.

Woher stammt der Begriff Inklusion?

Der Begriff Inklusion ist auf eine Behindertenbewe-
gung in den 1970er Jahren in den USA zurlickzu-
fuhren, die damals fur eine vollstdndige Teilhabe und
Teilnahme am gesellschaftlichen Leben kédmpfte und
dieses Recht erstmalig 6ffentlich einforderte.

Wie unterscheiden sich Inklusion und Integration?
Oftmals werden die Begriffe vertauscht oder mitein-
ander gleichgesetzt. Aber der Grundgedanke der In-
klusion geht noch weiter als die bloBe Integration. Bei
der Integration sollen Menschen in eine bestehende
Umwelt integriert werden. Bei der Inklusion hingegen
muss sich niemand veréndern, um in die gesellschaft-
lichen Strukturen zu passen, sondern im Gegenteil
wird die Umwelt an die Bedurfnisse und Anforderun-
gen jedes Individuums angepasst. Selbstverstand-
lich handelt es sich bei der Inklusion um ein Idealbild
einer Gesellschaft und schon bei der Definition von
Inklusion wird klar, dass das Ziel der Inklusion wahr-
scheinlich niemals vollsténdig erreicht werden kann.
Es wird immer Menschen geben, die sich Uber andere
stellen und die Vielfalt nicht als Normalitdt akzeptie-
ren. Theorie und Praxis gehen auch in der Bildung,
dem Bereich in dem Inklusion bisher am haufigsten
versucht wird zu realisieren, noch an vielen Stellen
weit auseinander.

Inklusion fiir alle

In einer inklusiven Gesellschaft soll das Umfeld so ge-
staltet werden, dass sich nicht die Menschen anpas-
sen mussen, sondern sie ihre Individualitat frei leben
kdénnen, s.o. GroBe Barrieren befinden sich zumeist

in den Képfen der Menschen, aber in einer inklusiven
Gesellschaft miissen neben den zwischenmensch-
lichen Grenzen auch technische und physische
Schwellen abgebaut werden. Beispielsweise sollte
bereits bei der Planung eines Gebaudes darauf ge-
achtet werden, dass alle Bereiche barrierefrei gestal-
tet werden und nicht im Nachhinein ein Umbau statt-
finden muss.

Die UN-Behindertenrechtskonvention

Im Jahr 2008 erklarte die UN-Behindertenrechtskon-
vention die Inklusion offiziell zu einem Menschenrecht
flr behinderte Menschen und ein Jahr spéter trat das
Recht in Deutschland in Kraft.

In der Behindertenrechtskonvention geht es nicht
mehr um die Integration von ,Ausgegrenzten®, son-
dern darum, von vornherein allen Menschen die un-
eingeschréankte Teilnahme an allen Aktivitdten mdg-
lich zu machen. Nicht das von vornherein negative
Verstdndnis von Behinderung soll Normalitadt sein,
sondern ein gemeinsames Leben aller Menschen mit
und ohne Behinderungen. Folglich hat sich nicht der
Mensch mit Behinderung zur Wahrung seiner Rechte
anzupassen, sondern das gesellschaftliche Leben Al-
ler muss von vornherein fir alle Menschen (inklusive
der Menschen mit Behinderungen) ermdglicht wer-
den. Dies markierte einen wichtigen Schritt in Rich-
tung einer inklusiven Gesellschaft, allerdings wird
auch immer wieder deutlich, dass ein Umdenken und
Handeln innerhalb der Gesellschaft noch zu wenig
stattfindet und Inklusion ein langer Prozess ist, der
noch am Anfang steht. Das Bewusstsein vieler Men-
schen, wie wichtig es ist die Vielfalt zu akzeptieren
und ein gesellschaftliches Miteinander unabhéngig
von Behinderung, Sprache, Religion, ethnische Her-
kunft etc. zu pflegen steht dabei im Mittelpunkt und
muss weiter vorangetrieben werden. Inklusion funk-
tioniert deshalb nur, wenn sie von mdglichst vielen
Menschen im Alltag unterstitzt und gelebt wird.

Was bedeutet Inklusion in der Schule?

Natdrlich ist Inklusion vielmehr als nur behinder-
te Kinder in das Schulsystem zu integrieren und ein
gemeinsames Lernen in integrativen Klassen zu er-
moglichen. Allerdings ist der Begriff Inklusion von
Behinderten vor allem im Bildungs- und Schulsys-
tem wiederzufinden. Die inklusive Padagogik verfolgt
dabei den Ansatz, dass auch im Bereich der Bildung
ein Miteinander aller Kinder und Judenglichen mdég-
lich ist und die Vielfalt von allen Schilern und Lehrern
wertgeschatzt wird. Dabei wird das herkdmmliche
Leistungsprinzip neu Uberdacht und der Gedanke
unterstitzt, dass Kinder mit und ohne Behinderung
gemeinsam lernen und dabei voneinander profitie-
ren kdnnen. Die Inklusion stellt heutzutage auch eine
Vielzahl neuer Herausforderungen an Lehrer.

Inklusion im Kindergarten
Im Kindergarten und der Friherziehung spielt In-
klusion und Diversity seit Jahren eine wichtige Rol-
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le. Kindergarten die nach dem Prinzip der Inklusion
arbeiten, bieten fur behinderte, nicht behinderte oder
auffallige Kinder gleichermaBen einen Betreuungs-
platz an. Jedes Kind hat dabei seine individuellen
Bedirfnisse und wird bei seiner Entwicklung so gut
wie mdglich unterstitzt und geférdert. Die Frihfér-
derung behinderter oder von Behinderung bedrohter
Menschen beginnt optimaler Weise so frih wie még-
lich und wird auch in vielen Sonderkindergérten oder
integrativen Kindergarten unterstitzt.

Inklusion in der Arbeitswelt

Der Anspruch: Menschen mit Behinderung haben
dieselben Chancen auf dem ersten Arbeitsmarkt wie
andere Jobsuchende. Ob in Betrieben, Verwaltungen
oder Organisationen, Menschen mit und ohne Behin-
derung, sie arbeiten selbstverstédndlich miteinander.
Vorgesetzte leben Akzeptanz, Fairness und gegensei-
tige Hilfsbereitschaft vor. Dabei werden Beschéftigte
mit Behinderung nicht ,bevorzugt“, sondern so unter-
stitzt, dass sie eine bestmdégliche Leistung erbringen
kénnen. Arbeitsplatze, Arbeitsabldufe und Arbeits-
zeitmodelle werden ggf. an die Bedurfnisse der Be-
schéftigten mit Behinderung angepasst.

Weitere Informationen:

Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend:
https://www.bmfsfj.de/bmfsfj/ministerium/inklu-
sion

Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
https://www.bmas.de/DE/Soziales/Teilhabe-und-
Inklusion/Politik-fuer-Menschen-mit-Behinderun-
gen/un-behindertenrechtskonvention-rechte-von-
menschen-mit-behinderungen-langtext.html
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Sonderbericht uber die Qualitat der Hilfsmittel-
versorgung in der Gesetzlichen Krankenversicherung

Das Bundesamt fiir Soziale Sicherung (BAS) hat
kiirzlich die Qualitat der Hilfsmittelversorgung
in der Gesetzlichen Krankenversicherung unter-
sucht und seine Erkenntnisse und Empfehlungen
in seinem ,Sonderbericht iiber die Qualitidt der
Hilfsmittelversorgung in der Gesetzlichen Kran-
kenversicherung®“ zusammengefasst. In diesem
Bericht stellt das BAS groBe Defizite in der Hilfs-
mittelversorgung fest.

Die Versorgung mit qualitativ hochwertigen Hilfsmit-
teln (bspw. Rollstiihle, Horgerate, Prothesen) ist flr
viele Menschen Grundvoraussetzung fiir eine Teilha-
be am gesellschaftlichen Leben. Dies gilt insbeson-
dere fur &ltere oder behinderte Menschen. Deshalb
soll die Versorgung der Versicherten mit Hilfsmitteln
von den gesetzlichen Krankenkassen bestmdglich
organisiert werden. Die Auswertung des BAS zeigt
jedoch, dass an vielen Stellen Verbesserungsbedarf
besteht.

Laut BAS sind die Krankenkassen gesetzlich ver-
pflichtet, mit Hilfsmittelleistungserbringern Vertrage
abzuschlieBen, die fir Versicherte bzw. Patienten
moglichst transparent nachvollziehbar sind. Der Son-
derbericht legt dar, dass dies nicht immer der Fall ist.
Nach Einschatzung des BAS gibt es Defizite bei der
Umsetzung der gesetzlichen Vorgaben, die sich ne-
gativ auf die Versorgung der Versicherten mit Hilfs-
mitteln auswirken.

Unzureichende Umsetzung gesetzlicher Vorgaben
Beispielsweise verflgten nicht alle Krankenkassen
Uber eine ausreichende Anzahl an Vertrdgen. Darl-
ber hinaus kdmen die bundesunmittelbaren Kranken-
kassen nur vereinzelt ihrer Pflicht nach, Uber Ver-
tragsinhalte zu informieren, sodass ein Vergleich der
Leistungsangebote verschiedener Krankenkassen
erschwert werde. Das BAS bemangelt zudem, dass
viele Krankenkassen keine strukturierten Auffallig-
keits- und Stichprobenprifungen durchfihrten, um
die Qualitat in der Hilfsmittelversorgung sicherzustel-
len. Beratungen wirden von vielen Leistungserbrin-
gern nur digital angeboten.

BAS fiir einheitliche Versorgungsvertrage

In seinem Sonderbericht gibt das BAS Anregungen
zur Verbesserung und Weiterentwicklung des Rechts-
rahmens. Frank Plate, Prasident des BAS: ,Ein we-
sentlicher Baustein ist dabei unsere Einsché&tzung,
dass sich das wettbewerbsbasierte Vertragsmodell
in der Hilfsmittelversorgung nicht bewé&hrt hat. Wir
schlagen deshalb eine Ruickkehr zur Zulassung der
Leistungserbringer per Verwaltungsakt und landes-
weit einheitliche Versorgungsvertrdge vor.“ Die Vor-
lage des Sonderberichts solle deshalb auch dazu
dienen, einen Diskussionsprozess Uber die weitere
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Gestaltung in der Hilfsmittelversorgung anzustoBen,
so Plate.

Download Sonderbericht:
https://asbh.de/wp-content/uploads/2022/10/
Sonderbericht_Hilfsmittelversorgung_Okt22.pdf
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Neue Beitragsbemessungsgrenzen fur das Jahr 2023

Das Bundeskabinett hat die neuen Rechengro-
Ben in der gesetzlichen Kranken- und Rentenver-
sicherung fiir 2023 beschlossen. Sie werden wie
jedes Jahr an die Einkommensentwicklung an-
gepasst. Damit soll gewéahrleistet werden, dass
die soziale Absicherung stabil bleibt. Somit &n-
dern sich ab dem 1. Januar 2023 auch die Ein-
kommens- und Vermdégensfreibetrage nach dem
SGB IX.

Menschen mit Behinderungen, die Leistungen der
Eingliederungshilfe beziehen, missen einen eigenen
Beitrag zu den steuerfinanzierten Leistungen zuzah-
len. Abhangig ist dieser Beitrag von ihrer finanziellen
Leistungsféhigkeit. Jedoch hat der Bundesgesetzge-
ber im Rahmen der 3. Reformstufe die Freibetrags-
grenzen des Einkommens und Vermdgens deutlich
angehoben und orientiert sich nun an der jahrlichen
BezugsgroBe der Sozialversicherung (§ 18 SGB V).
Da die BezugsgroBe jahrlich angepasst wird, sind
die Freibetragsgrenzen dynamisch (§ 136 Abs. 2 bis
4 SGB IX). Nachdem die jéhrliche BezugsgréBe von
dem Jahr 2021 auf 2022 unverandert blieb, wird sie
fir das Jahr 2023 von 39.480 € auf 40.740 € angeho-
ben. Auf die Einkommens- und Vermdgensfreibetrage
im SGB IX wird sich das ab dem 1. Januar 2023 wie
folgt auswirken:

Einkommen:

1. sozialversicherungspflichtige Beschaftigung oder
selbststandige Tatigkeit: 85 Prozent der Bezugsgro-
Be - von 33.558 € auf 34.629 € (2023)

2. nicht sozialversicherungspflichtige Beschaftigung:
75 Prozent der BezugsgréBe - von 29.610 € auf
30.550 € (2023)

3. Renteneinkiinfte: 60 Prozent der BezugsgréBe - von
23.688 € auf 24.444 € (2023)

Vermoégen: 150 Prozent der BezugsgroBe - von 59.220
€ auf 61.110 € (2023)

Weitere Anderungen der Beitragsbemessungsgren-
zen fiir das Jahr 2023 finden Sie hier:
https://www.bundesregierung.de/breg-de/suche/
beitragsbemessungsgrenzen-2023-2133570

Das Européische Parlament setzt sich flr die Ein-
richtung eines eigenen EU-Zentrums fur Barrierefrei-
heit ein. Eine entsprechende EntschlieBung nahmen
die Abgeordneten in StraBburg mit breiter Mehrheit
an. Berichterstatterin Katrin Langensiepen von den
Grlnen sagte, es brauche dringend Orientierungs-
hilfen und politische Empfehlungen, um das ,Men-
schenrecht auf Barrierefreiheit“ zu verwirklichen,
gleich ob es um bauliche Umgebung, Verkehr oder
digitale Technologien gehe. Auch Deutschland sei
hier ,in der Vergangenheit nicht son-derlich aktiv“
gewesen, so die Europaabgeordnete. Bei der Um-
setzung von Rechtsanspriichen auf Barrierefreiheit
hinkten die EU-Mitgliedstaaten ,seit Jahren hinter-
her”, sagte Langensiepen. Barrierefreiheit sei in-
dessen ,die Basis fur Teilhabe“. Das Zentrum solle
finanziell und personell gut ausgestattet werden und
Experten, nationale Akteure und vor allem Menschen
mit Behinderungen zusammenbringen.

Einen konkreten Vorschlag der EU-Kommission er-
wartet man in Kirze. Perspektivisch solle aus dem
Zentrum eine eigene Agentur werden, die auch Legis-
lativvorschldge machen kann.

Das EU-Parlament mochte ein Zentrum
fur Barrierefreiheit einrichten
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Inklusives Gesundheitswesen — Agenda fiir Aktionsplan

Die Bundesregierung hat in ihrem Koalitionsvertrag
vereinbart, einen Aktionsplan fiir ein diverses, inklu-
sives und barrierefreies Gesundheitswesen mit den
Beteiligten zu erarbeiten. Damit stehen Bedarfsge-
rechtigkeit, Barrierefreiheit, Zuganglichkeit, Selbstbe-
stimmung und Teilhabeorientierung auf der gesund-
heitspolitischen Tagesordnung. Dazu will auch die
DVfR einen Beitrag leisten und hat eine entsprechende
Agenda aufgesetzt.

Ein inklusives Gesundheitswesen ist lebensweltorien-
tiert konzipiert. Es geht von den individuellen Bedurfnis-
sen, Lebenssituationen und Teilhabebeeintrachtigun-
gen im Zusammenhang mit Gesundheitsstérungen und
Krankheitsbewdltigung aus. Ein inklusives Gesundheits-
wesen bezieht die Organisationen und Verbande von
Menschen mit Behinderungen umfassend in die Steue-
rungs- und Verwaltungsgremien im Gesundheitswesen
ein. Die DVfR legt in ihrer Agenda dar, wie Versorgungs-
strukturen und -prozesse in der medizinischen Rehabi-
litation gestérkt und ausgebaut werden kénnen, welche
Handlungsbedarfe bei der Krankenhausbehandlung, in
der Heil- und Hilfsmittelversorgung oder teilhabeorien-
tierten Pflege bestehen, stellt Beziige zum Fachkréfte-
mangel und wichtigen Schnittstellen her und zeigt For-
schungsbedarfe auf. Ein inklusives Gesundheitswesen
ist barrierefrei und sichert die selbstbestimmte Teilhabe.

DYfR
Deutsche Yerein
fir Rehabili mfﬁni

Agenda fiir einen Aktionsplan
SInklusives Gesundheitswesen” der
Bundesregierung — ein Beitrag aus
der DVIR

Positienen aus der DVIR

Bei der Erarbeitung der Agenda wurde auf Arbeitser-
gebnisse der DVfR und auf Vor- und Zuarbeiten ihrer
Mitglieder und anderer Akteure zurtickgegriffen. Die
dargestellten Positionen beruhen nicht immer auf ent-
sprechenden Beschliissen der Gremien der DVfR und
stellen insofern nicht immer gemeinsame Positionen al-
ler Mitglieder der DVfR dar.

Weitere Infos beim BMAS:
https://www.gemeinsam-einfach-machen.de

Download Aktionsplan:
https://asbh.de/wp-admin/post.php?post=7319&
action=edit

Ukrainische Schwerbehindertenausweise
werden in Deutschland nicht anerkannt

Ukrainische Schwerbehindertenausweise besit-
zen in Deutschland keine Giiltigkeit, darauf weist
der ABiD-Sozialberater Dennis Riehle hin. Um in
Deutschland entsprechende Leistungen in An-
spruch nehmen zu kbnnen muss das Antragsverfah-
ren hierzulande nochmals durchlaufen werden.

=Im Augenblick erreichen uns viele Anfragen von uk-
rainischen Flichtlingen bezlglich einer (Schwer-)Behin-
derteneigenschaft in Deutschland und zu den notwen-
digen Schritten, um Leistungen beziehen zu kénnen®,
teilt der ABiD-Sozialberater mit, der gleichermaBen fest-
stellt: ,,Leider werden ukrainische Schwerbehinderten-
ausweise in der Bundesrepublik nicht anerkannt. Somit
kénnen in der Ukraine als behindert anerkannte Men-
schen, die nun aufgrund des russischen Angriffs zu uns
geflohen sind, nicht automatisch Nachteilsausgleiche in
Anspruch nehmen®. Dies bedeute flir Betroffene einen
erneuten Behérdenmarathon: ,,Das Verfahren zur An-
erkennung einer Schwerbehinderteneigenschaft muss
hierzulande erneut vollstandig durchlaufen werden®.

Das beinhalte, dass bei der zustédndigen Verwaltung ein
Erstantrag gestellt werden musse: ,Hierzu ist es hilf-
reich, eine beglaubigte Ubersetzung des ukrainischen
Schwerbehindertenausweises und der wesentlichen
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“Seawerbehindertenausweis
 Theeuir of this card s severely disabled.

: Mustermann
Lichtoitd | [ aximilan
o

Teile des Bescheides beizufligen, aus denen vor al-
lem die Diagnosen und Erkrankungen hervorgehen,
aufgrund derer eine Behinderung in der Ukraine fest-
gestellt worden war®, erklart Riehle. ,,Neben einer Per-
sonalausweiskopie und einer Ausfertigung der Aufent-
haltsbescheinigung kann es zudem helfen, &rztliche
Berichte aus der Ukraine Ubersetzt vorzulegen — oder
aber Untersuchungsbefunde und Atteste von den be-
handelnden Medizinern in Deutschland einzureichen.
Damit wird das Verfahren erheblich beschleunigt und
fir die Behoérden erleichtert”.

Quelle: www.abid-ev.de

SOZIALES

Bericht der Bundesregierung uber die Wirkungen der
Novellierung des Gesetzes zur Weiterentwicklung des
Behindertengleichstellungsrechts

Die vorliegende Evaluation hat Gberprift, ob die Ziele,
die mit dem BGG und seiner Novellierung seit 2016
angestrebt wurden, erreicht worden sind und wie
sich die vorgenommenen Anderungen in der Praxis
bewahrt haben. Dies erfolgte mit einem zweifachen
methodischen Ansatz: In einem rechtswissenschaft-
lichen Gutachten wurden das BGG im Kontext des
nationalen und internationalen Rechts analysiert und
seine Auswirkungen in der Rechtsprechung und Ge-
setzgebung ausgewertet. Mit sozialwissenschaftli-
chen Befragungen wurden Kenntnisse und Einschét-
zungen zum BGG und den zugehdrigen Verordnungen
sowie Erfahrungen zur praktischen Umsetzung und
Wirksamkeit des BGG aus den unterschiedlichen
Perspektiven von Menschen mit Behinderungen, Mit-
arbeitenden in Behoérden, Schwerbehindertenvertre-
tungen und Rechtsschutzvertretungen erhoben.

Im Ergebnis zeigt sich, dass das Behinderungsver-
stdndnis und das Verstédndnis von Diskriminierungs-
schutz im Sinne einer Pflicht zu angemessenen Vor-
kehrungen differenzierter geworden sind und die
Instrumente zur Herstellung von Barrierefreiheit zu-
nehmend bekannter werden. Zugleich wird noch
vielfaltiger Handlungsbedarf in der praktischen Um-

setzung deutlich. In der rechtswissenschaftlichen
Untersuchung wurden verschiedene Schnittstellen
identifiziert, an denen die Weiterentwicklung der zi-
vilrechtlichen Regelungen als zentral fir die Ver-
wirklichung der Ziele und Regelungen des BGG
ausgemacht worden ist. Rechtssystematisch und
rechtspraktisch muss das BGG starker mit dem Zivil-
recht (AGG, BFSG), mit dem Sozialrecht und mit dem
Landesrecht vernetzt werden. Aus den Ergebnissen
werden Handlungsempfehlungen zur rechtlichen Wei-
terentwicklung des BGG und zur Verbesserung seiner
Umsetzung in der Praxis abgeleitet.

Download BGG Bericht:
https://asbh.de/wp-content/uploads/2023/02/
bgg-bericht.pdf

In leichter Sprache:

https://asbh.de/wp-content/uploads/2023/02/
bgg-bericht-leichte_sprache.pdf
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Der Bundestag berat:

Mehr Tempo fur Barrierefreiheit
und einen inklusiven Sozialraum

Barrlerefrelhelt und
inklusiver Sozialraum

phoenix -

Der Bundestag hat im Dezember 2022, erstmals
liber einen Antrag mit dem Titel ,Mehr Tempo fiir
Barrierefreiheit und einen inklusiven Sozialraum*
beraten, den die CDU/CSU-Fraktion vorgelegt
hatte. Im Anschluss an die rund 45-miniitige Aus-
sprache wurde die Vorlage zur federfiihrenden
Beratung in den Ausschuss fiir Arbeit und Sozia-
les Uiberwiesen.

Die CDU/CSU-Fraktion fordert in einem Antrag mehr
Tempo fir Barrierefreiheit und einen inklusiven So-
zialraum. Sie kritisiert darin die Regierung dafir, das
angekindigte Bundesprogramm Barrierefreiheit bis-
lang noch nicht realisiert zu haben. Die Bundesregie-
rung kindige zwar an, die legislativen MaBnahmen
und Fdrderaktivitdten zur Verbesserung der Barriere-
freiheit aller Ressorts in eine Bundesinitiative Barrie-
refreiheit einflieBen lassen zu wollen. ,Doch es reicht
nicht, sich nur mit vorhandenen Aktivitaten zu begnu-
gen. Vielmehr gilt es, gezielter und strukturierter auf
Bundes-, Landes- und kommunaler Ebene den So-
zialraum inklusiv zu gestalten und konkrete MaBnah-
men auf den Weg zu bringen“, schreibt die Unions-
fraktion.

Sie fordert unter anderem, vorhandene Foérderpro-
gramme der Kreditanstalt flir Wiederaufbau (KfW)
wie das Programm ,Altersgerecht Umbauen® aufzu-
stocken und neue aufzulegen, um zum Beispiel nicht
barrierefreie Arztpraxen und andere Gesundheits-
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einrichtungen zu unterstitzen. Im Personenbeférde-
rungsgesetz soll ein Abweichen von der Umsetzungs-
frist flr eine vollstandig barrierefreie Gestaltung des
Offentlichen Personennahverkehrs nur noch még-
lich sein, wenn die Einhaltung der Frist mit einem
unverhaltnismaBigen Aufwand verbunden oder aus
nachvollziehbar guten Griinden nicht notwendig ist.
Gemeinsam mit den Landern, Kommunen und Taxi-
verbdnden musse ein Runder Tisch eingesetzt wer-
den, um dort Lésungen fiir die Steigerung eines bar-
rierefreien Taxiangebots zu entwickeln, schreiben die
Abgeordneten.

Video zur Bundestagssitzung:
https://www.youtube.com/watch?v=
FFn6VY1HP5Q

SOZIALES

sEntlohnung ist nicht wertschatzend*”

- Dusel mahnt Reformen bei Behinderten-Werkstatten an

Der Behindertenbeauftragte der Bundesregie-
rung, Dusel, hat sich fiir die Beibehaltung des
Werkstattsystems in Deutschland ausgespro-
chen. Zugleich mahnte er die ,Ampel“-Koalition,
die speziellen Einrichtungen, in den Menschen mit
Behinderungen iiberwiegend beschiftigt werden,
zu reformieren.

Die Entlohnung dort sei nicht wertschatzend, sagte
Dusel im Deutschlandfunk (audio-link zum Beitrag, sie-
he unten). Es werde gute Arbeit dort geleistet, sodass
selbst viele Unternehmen den Werkstétten Auftrage
erteilten. Die Bundesregierung musse das Thema im
néchsten Jahr angehen. Grundsatzlich wiirde nichts da-
gegen sprechen, den Mindestlohn einzufiihren, sofern
die Rentenanwartschaften, die derzeit bestiinden und
sehr gut seien, beibehalten wirden. Diese diirften nicht
auf dem Altar des Mindestlohns geopfert werden. Dann
wilirde man den Leuten Steine statt Brot geben. Arbeit-
nehmerrechte zégen Arbeitnehmerpflichten nach sich,
am Ende musse man dann Uber Kiindigungen von Men-
schen mit Behinderungen sprechen, warnte er.

Die Werkstatten werden auBerhalb des reguldren Ar-
beitsmarkts betrieben und ihre Beschéftigten gelten
rechtlich nicht als Arbeitnehmer. Dennoch arbeiten sie
vielfach fur die regularen Wirtschaftsbetrieb.

»Nicht tiber uns ohne uns*

Reformbedarf sieht Dusel auch bei den Aufgaben der
Behindertenwerkstatten. Sie miissten derzeit drei Dinge
leisten, erklarte er. Sie missten Rehabilitation ermdg-
lichen, Ubergénge auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
férdern und zugleich wirtschaftlich sein. Diese Trias
passe nicht zusammen. Mit Blick auf die Zukunft for-
derte Dusel jedoch, Alternativen zum Werkstattsystem
zu organisieren. Da werde es der entscheidende Punkt
sein, Inklusionsunternehmen zu starken. Die Werk-
statten mussten sich &ndern, fihrte er aus. Dabei sei
der Grundsatz der UNO-Behindertenrechtskonvention
»Nicht Uber uns ohne uns” zu beriicksichtigen.

In der Debatte komme die Sicht derjenigen, die in den
Werkstétten arbeiteten, zu kurz. Grundsatzlich wandte
sich Dusel gegen eine SchlieBung der Einrichtungen.
Dann wirde es noch deutlich mehr Arbeitslose mit
Schwerbehinderung auf allgemeinen Arbeitsmarkt ge-
ben. Derzeit liege ihre Zahl bei 160.000 bis 170.000. Die
Werkstatten hatten hier eine wichtige Aufgabe. Es gebe
nicht nur schwarz und weiB, nicht nur pro Werkstatt und
contra Werkstatt.

»Bestausgeweitete Billiglohn-Modell EU-weit*

Die Grlinen-Europa-Parlamentarierin Langensiepen, die
als Frau mit einer Kérperbehinderung eigene Erfahrun-
gen mit den Werkstatten gemacht hat, sprach jingst im
Deutschlandfunk Kultur (audio-link, sieh unten)von dem

~bestausgeweiteten Billiglohn-Modell* in der ganzen
EU. Sie setzt sich seit Langem fiir eine Uberwindung
des Werkstattsystems sein. Mit Verweis auf Paragraf
27 der Behindertenrechtskonvention betont sie zudem,
dass Menschen mit Behinderung das Recht héatten, Ar-
beit auf dem offenen, inklusiven und fir alle Menschen
zugénglichen Arbeitsmarkt zu erfiillen. Die Beschéfti-
gungen in den Werkstatten seien das nicht. Auch an-
dere kritisieren, die Werkstatten als EinbahnstraBe fiir
Menschen mit Behinderungen. Unter dem #ihrbeute-
tunsaus haben sich zuletzt auch in den Sozialen Medien
viele dazu geduBert.

Vor Mitte 2023 ist vermutlich nicht mit konkreten Ge-
setzentwirfen zu rechnen. Zunachst soll im Auftrag des
Bundessozialministeriums eine Studie angefertigt wer-
den.

»Wir miissen bei der Entlohnung ran“

- Jiirgen Dusel, Behindertenbeauftragter, zum Audio:
https://www.deutschlandfunk.de/wir-muessen-bei-
der-entlohnung-ran-int-juergen-dusel-behinderten-
beauftragter-dif-2f67fe54-100.html

Deutschlandfunk Kultur:

sAusbeutung oder Sprungbrett”, zum DLF Podcast:
https://www.deutschlandfunkkultur.de/werkstaet-
ten-fuer-menschen-mit-behinderung-ausbeutung-
chance-100.html
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Kabinett beschlieBt Gesetz zur Férderung
eines inklusiven Arbeitsmarkts

Der Behindertenbeauftragte der Bundesregie-
rung, Jiirgen Dusel, begriiBt den durch das Kabi-
nett verabschiedeten Gesetzesentwurf zur Férde-
rung eines inklusiven Arbeitsmarktes.

Dieser beinhaltet im Kern die Einflhrung der 4. Stufe
der Ausgleichsabgabe fir beschéftigungspflichtige Ar-
beitgeber, die keinen einzigen schwerbehinderten Men-
schen beschéftigen. Fir Arbeitgeber mit mindestens
60 Arbeitsplatzen gilt zuklnftig, dass sie pro nicht be-
setztem Pflichtarbeitsplatz 720 Euro monatlich zahlen
mulssen, wenn sie ihrer Beschaftigungspflicht zu 0%
nachkommen. Fir kleinere Unternehmen gibt es Son-
derregelungen.

sDieser Schritt ist lange Uberfallig“, so Jirgen Dusel. ,Es
ist schlichtweg nicht akzeptabel, dass ein Viertel aller
beschaftigungspflichtigen Arbeitgeber keinen einzigen
Menschen mit Schwerbehinderung beschéftigt. Und
das, obwohl Menschen mit schweren Behinderungen
durchaus gut qualifiziert sind. Deswegen bin ich froh,
dass es Hubertus Heil nun gelungen ist, diese Forde-
rung innerhalb der Ampelkoalition durchzusetzen. Das
Motto muss sein: Null Verstandnis fir Null-Beschéf-
tiger.”“ Allerdings sei in dem Gesetzentwurf auch noch
deutlich Luft nach oben. Dusel flhrt aus: ,,Unter einem
Gesetz fir einen inklusiven Arbeitsmarkt hatte ich mir
auch noch mehr vorstellen kénnen. So halte ich es fir
ein verfehltes Signal, die BuBgeldvorschrift im § 238
Abs. 1 Nr. 1 SGB IX aufzuheben. Auf Grundlage dieser
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Regelung kann bislang ein BuBgeld verhangt werden,
wenn ein Arbeitgeber seiner Beschéftigungspflicht nicht
nachkommt. Welchen Sinn hat jedoch eine gesetzliche
Verpflichtung ohne Sanktionsmdglichkeiten?“, so der
Beauftragte.

Dusel weiter: ,AuBerdem enthdlt der Entwurf leider
keine nennenswerten Verbesserungen in Bezug auf
die Zuginge in und die Ubergénge aus den Werk-
statten fir Menschen mit Behinderungen. Ein rich-
tiger Schritt ist zwar die Aufhebung der Deckelung
beim Lohnkostenzuschuss fir das Budget fir Arbeit.
Aber eine Stéarkung des Budgets fiir Ausbildung fehlt
noch. Das Thema missen wir jedoch auch dringend
angehen. Wir missen denjenigen, die auBerhalb der
Werkstatt arbeiten wollen, alle Wege ebnen, dies auch
tun zu kénnen - so, wie es auch im Koalitionsvertrag
vereinbart ist.“ Ebenfalls nicht umgesetzt sei die Ko-
alitionsvereinbarung zur Starkung des Betrieblichen
Eingliederungsmanagements, um mehr Menschen mit
gesundheitlichen Einschrankungen im Unternehmen
zu halten, so Jurgen Dusel. AuBerdem missten aus
Sicht des Beauftragten stérkere Anstrengungen beim
Abbau der Langzeitarbeitslosigkeit schwerbehinderter
Menschen unternommen werden.

Weitere Infos:
https://www.bmas.de/DE/Service/Gesetze-und-Ge-
setzesvorhaben/gesetz-zur-foerderung-eines-inklu-
siven-arbeitsmarktes.htm

Neues Verzeichnis der Reha-
und Teilhabeforschenden 2023

r |
REATY Rehahilitations- und

""" Teilhabeforschende 2023
Akteure und Themen

in Deutschland
BUSGAN

@ 32, Reha-Kolloguium 2023
wverinderungskultur fardern —

Teilhabe starken = Zukunft gestalten™
= pohagdot e

& REHADAT

Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler, die zu
unterschiedlichen Bereichen und Fragen der Reha-
bilitation und Teilhabe forschen, sind im Verzeich-
nis ,Rehabilitations- und Teilhabeforschende 2023
— Akteure und Themen in Deutschland“ aufgefiihrt.

Wer forscht wo und zu welchen Themen der Rehabili-
tation, Teilhabe und Inklusion in Deutschland? Rehabi-
litations- und Teilhabeforschende aus vielen Fachdiszi-
plinen und Institutionen sind aktualisiert in der neuesten
Ausgabe des Verzeichnisses zu finden. Die Steckbriefe
enthalten persénliche Kontaktdaten, Forschungsthe-
men und -bereiche sowie Informationen Uber die An-
wendung der ICF-Klassifikation in der Arbeit der For-
schenden. Das Verzeichnis wird jedes Jahr aktuell zum
Reha-Kolloquium verdffentlicht und vom Institut der
deutschen Wirtschaft Kéln im Rahmen des Projekts RE-
HADAT, der Bundesarbeits-gemeinschaft fir Rehabilita-
tion, der DVfR und der Deutschen Rentenversicherung
Bund herausgegeben.

Auch online sind die Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftler mit ihren Forschungsschwerpunkten und
Einrichtungen abrufbar. Sofern sie mit Forschungspro-
jekten und Studien oder Publikationen in REHADAT ver-
treten sind oder in Gremien der DVfR mitwirken, werden
diese Informationen im Eintrag mit angezeigt.

Weitere Informationen im Informationsportal
REHADAT, Bereich Forschung:
https://www.rehadat-forschung.de/forschende/re-
ha-teilhabeforschende/

hohenzollern
apotheke

Ilhr Fach-Experte fiir die

Versorgung mit Fertigspritzen
zur Instillation von Arzneimitteln in die Blase

',’

Die Herstellung der Fertigspritzen
erfolgt auf drztliche Verordnung
patientenindividuell als Rezeptur.

Fiir die sichere Anwendung durch
Patient:innen wird nur die von dem:r
Arzt:in verordnete Dosis sowie — falls
erforderlich — sterile Luft” in die
Spritze gegeben.

*Empfehlung zur Vermeidung von Unterdosierungen
bei Instillation tiber einen ISK-Katheter.

- »

Wir sind fiir Sie da:

W Schnelle Reaktion auf Therapieanderungen maglich

& Versand innerhalb kiirzester Zeit an die gewiinschte
Adresse der:s Patient:in

W Erinnerungsservice, damit keine Versorgungsliicken
entstehen

W Fach-Expert:innen zu allen Darreichungsformen

Sie haben Fragen?
So erreichen Sie unser Kompetenzzentrum Blase und Darm:

Mo. - Do.: Service-Telefon mit festen

08:00 Uhr — 18:00 Uhr Ansprechpartner:innen:
oo 0251 200 780-17

08:00 Uhr — 16:00 Uhr oder per E-Mail:
blasengesundheit@hza.de

Hohenzollern Apotheke | Eberwein & Plassmann OHG | Hohenzollernring 57 | 48145 Miinster
www.hohenzollern-apotheke.de

Schauen Sie auch auf
unserer Website vorbei!

www.hohenzollern-apotheke.de
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BUCHTIPPS

Finanzielle Hilfen fir Menschen mit Behinderung:

Zuschiisse, Vergilinstigungen, Steuervorteile, Sonderrechte

am Arbeitsplatz 2023

Seine Rechte gezielt wahrnehmen. Alle Leistungen kennen und nutzen kann nur
wer Uber die finanziellen Verglinstigungen und Erleichterungen bei Vorliegen einer
Schwerbehinderung Bescheid weiB. Der Ratgeber Finanzielle Hilfen fir Menschen
mit Behinderung informiert kompakt und versténdlich Uber Hilfen und Nachteilsaus-
gleiche 2023: zur Bestreitung der Miet- und Wohnkosten, zum Wohnungsumbau, im
StraBenverkehr, bei Reisen (im Arbeitsleben) und im Steuerrecht. Besonders wichtig:
Neuerungen bei der Kranken- und Pflegeversicherung werden ebenfalls berilicksich-
tigt, sowie finanzielle Unterstitzungsdienstleistungen der Bundeslander.

172 Seiten, ISBN 978-3802941634, 16,95 EUR, Januar 2023

Inklusion und Transformation in Organisationen

Im Gegensatz zu ,Change* stellt Transformation eine Abkehr von einem reinen Opti-
mieren bestehender Strukturen dar. Dabei geht es darum, die Gestaltung inklusiver
und nachhaltiger Gemeinschaften als Zukunftsprojekte zu denken und zu gestalten.
Organisationen strukturieren die Lebensfihrung von Menschen, sie ,normieren”
und kénnen damit auch entscheidend auf deren Teilhabechancen einwirken. Die
Inklusionsforschung hat Fragen der wechselseitigen Beeinflussung von Inklusion
und Organisation bislang nur gestreift. Dieser Sammelband er6ffnet theoretische
Perspektiven auf Fragen der Bearbeitung und Verarbeitung von Inklusion, und gibt
Einblick in praktische Beispiele eines ,,Organisationen Anders Machen“. Dabei nutzt
dieses Buch das Modell der ,Drei Horizonte®, um aufzuzeigen, dass Menschen zur
Ausbildung eines Zukilnfte-Bewusstseins und damit auch grundsatzlich zu Muster-
wechseln fahig sind.

349 Seiten, ISBN 978-3781525382, 24,90 EUR, Dezember 2022

Mich bremst niemand aus:

Wie ich trotz Behinderung ein Leben voller Sport und Abenteuer fiihre.
Inspirierende Autobiografie Giber Leben mit Handicap und Pladoyer fiir Inklusion
Johannes »Johnny« Grasser leidet seit seiner Geburt an Tetraspastik und sollte
eigentlich nicht in der Lage sein, eigenstandig zu sitzen, zu stehen oder zu gehen.
Aber es ist ganz anders, Johnny betreibt mehr Sportarten als die meisten seiner Zeit-
genossen. Egal, ob beim Radfahren, Schwimmen, Skaten oder Klettern — Johnny ist
der lebende Beweis dafir, dass mit Disziplin, hartem Training und unzerstérbarem
Willen jeder seine persdnlichen Ziele erreichen kann. Johnny berichtet in diesem
Buch von seinen Abenteuern als Extremsportler, Lebenskiinstler und leidenschaft-
licher Partygénger berichtet. Dabei ldsst er keine Tabus aus — auch nicht den Sex.
Es sind Geschichten, die vor Lebensbejahung strotzen und die Johnny in dem ihm
eigenen schwarzen Humor erzahlt — selbst, wenn sie kritische Themen wie mangeln-
de Inklusion betreffen.

240 Seiten, ISBN: 978-3742320070, 16,00 EUR, November 2022

Zuhoren ist die beste Antwort

- Was ich aus meinen Begegnungen gelernt habe

Als Moderator, Journalist und YouTuber hat sich Leeroy Matata mittlerweile einen
Namen gemacht — sein Funk-Format , Leeroy will’s wissen!“ auf YouTube, in dem er auf
empathische Weise und mit viel Feingefiihl Menschen mit schweren oder ungewéhn-
lichen Schicksalen interviewt, hat knapp 2,4 Millionen Follower und wurde mehrfach
mit Preisen ausgezeichnet. Was nicht jeder weiB: Leeroy war auch mal erfolgreicher
Rollstuhlbasketballer, seinen Weg zum Rollstuhlsport fand er als Jugendlicher bei
den DRS-Rollikids. Nun hat er unter dem Titel ,Zuhdren ist die beste Antwort - Was
ich aus meinen Begegnungen gelernt habe“ sein erstes Buch geschrieben.

256 Seiten, ISBN: 978-3596707973, 16,00 EUR, November 2022
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Kindernetzwerk bringt Petition ein

»sInklusion geht uns alle an“

N Im Rahmen der Jungen Selbsthilfe des Kinder-
- o netzwerkes wurde ein Forderungspapier mit Bei-
:;hmﬁnﬂﬂl:ﬂilfeln spielen fiir Diskriminierung sowie mdgliche L6-
r Menschen mil

sungsansétze fiir erfolgreiche Inklusion in der
Gesellschaft erarbeitet.

Behinderung

Mit diesem Forderungspapier will das Kindernetzwerk
die Umsetzung von Inklusion erreichen. Inklusion soll-
te kein Fremdwort sein, sondern Selbstverstandlich-
keit. Uberforderte Lehrkrafte, fehlende Hilfsmittel, Un-
verstandnis, Mobbing, Arbeitslosigkeit, ausfallende
Prifungen, bedrohte Versetzungen und systematische
Benachteiligung sollten der Vergangenheit angehdren.
Ungeféhr 40% der deutschen Bevdlkerung gelten als
chronisch krank und 9,4% als schwerbehindert. Zu die-
sen Erkrankungen bzw. Behinderungen zahlen geneti-
sche Erkrankungen, Autoimmunerkrankungen, erwor-
bene Erkrankungen z.B. im Rahmen von Unféllen o.&.
= und Folgeerkrankungen.

3 r, e
-\[f'_*=____:_ Laut Artikel 24 der UN-Behindertenrechtskonvention
und Artikel 28 + 29 der UN-Kinderrechtskonvention ha-
Sraeen ben Kinder bzw. Menschen mit Behinderung das Recht
o Traessatos auf Bildung auf der Grundlage der Chancengleichheit.
L e

An vielen Grundschulen, weiterfiihrenden Schulen, Be-
rufsschulen, Universitdten sowie beim Eintritt ins Ar-
beitsleben ist dies jedoch nicht gegeben. Dort werden
immer noch Menschen mit chronischen Erkrankungen
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NIEMANT AUS
P
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[ ZUHOREN

izt die beste Antwort

Gottinger, Orthopadietechnik die bewegt.

Mehr Informationen und eine personliche Beratung
erhalten Sie telefonisch unter: 08106 / 3663-0
und unter www.gottinger.de.

bzw. Behinderung systematisch benachteiligt, anstatt
inkludiert zu werden.

Das Forderungspapier ging bereits an verschiedene
Politiker auf Landes- und Bundesebene. Nach Meinung
des Kindernetzwerks sollte dieses Thema aber auch
Einzug in den Bundestag halten. ,In der Vergangenheit
wurde genug dartiber geredet, nun missen endlich Ta-
ten folgen®, so das KNW.

Download Petition:
https://asbh.de/wp-content/uploads/2022/12/Petiti-
on-KNW.pdf

Petition unterstitzen:
https://asbh.de/aktuelles/kindernetzwerk-bringt-
petition-ein-inklusion-geht-uns-alle-an/

Langjahrige Erfahrung und Forschung mit neuen Technologien sichern
uns einen Wissensvorsprung in der Kinderorthopadietechnik. Unseren
kleinen Patienten schenken wir damit ein mehr an Lebensqualitat.

Hand in Hand mit Arzten und Physiotherapeuten sorgen wir fur eine
optimale Versorgung von Kindern und Jugendlichen. Dabei fertigen
wir fortschrittliche Produkte zur statischen und dynamischen

Orthesenversorgung fur unterschiedliche Krankheitsbilder.

g
GOTTINGER
| |

F. GOTTINGER Orthopadietechnik GmbH « lichinger Weg 1 - 85604 Zorneding «

Telefon: 08106/36 63-0 « Fax: 08106/36 63-31
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Neues Vormundschafts- und Betreuungsrecht zum 1. Januar 2023:
Mehr Selbstbestimmung und bessere Qualitat
in der rechtlichen Betreuung

Zum 1. Januar 2023 tritt das Gesetz zur Reform
des Vormundschafts- und Betreuungsrechts in
Kraft. Es stérkt die Selbstbestimmung von betreu-
ten Menschen und die Qualitidt der rechtlichen
Betreuung.

I. Anderungen im Betreuungsrecht

Das Betreuungsrecht wird grundlegend modernisiert.
Es betrifft Erwachsene, die aufgrund einer Krankheit
oder Behinderung ihre rechtlichen Angelegenheiten
nicht oder nur begrenzt besorgen kénnen. Zu den Neu-
erungen gehdren insbesondere die folgenden Punkte.
1. Stérkung der Selbstbestimmung betreuter Menschen
Das neue Betreuungsrecht stdrkt die Selbstbestim-
mung unterstitzungsbedurftiger Menschen. Es tragt
damit den Vorgaben von Artikel 12 der UN-Behinder-
tenrechtskonvention Rechnung.

Besonders durch folgende Regelungen wird die Selbst-
bestimmung gesichert und gestarkt:
Erforderlichkeitsgrundsatz: Im neuen Betreuungsrecht
ist klar geregelt, dass ein Betreuer nur bestellt wird,
wenn dies erforderlich ist (§ 1814 Absatz 3 Biirgerli-
ches Gesetzbuch (BGB)). Das ist dann nicht der Fall,
wenn andere Hilfen verflgbar und ausreichend sind.
Dazu zahlen auch tats&chliche Unterstiitzungsleistun-
gen durch Familienangehdrige, Bekannte oder soziale
Dienste. Ist eine rechtsgeschéftliche Vertretung der be-
troffenen Person erforderlich, so bedarf es regelmaBig
dann keiner Betreuung, wenn die Person einer Vertrau-
ensperson eine Vorsorgevollmacht erteilt hat.

Erweiterte Unterstitzung: Die Betreuungsbehoérden er-
halten mit dem neuen Instrument der erweiterten Un-
terstitzung den gesetzlichen Auftrag, betroffene Men-
schen in geeigneten Féllen so zu unterstitzen, dass
hierdurch eine rechtliche Betreuung entbehrlich wird (§
8 Absatz 2 und § 11 Absatz 3 des neuen Betreuungs-
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organisationsgesetzes (BtOG)).

Pflicht zur Wunschbefolgung: Im neuen Betreuungs-
recht ist klar geregelt, dass der Betreuer die Angelegen-
heiten der betreuten Person so zu besorgen hat, dass
diese im Rahmen ihrer Mdéglichkeiten ihr Leben nach
ihren Wiinschen gestalten kann. Von seiner Vertretungs-
macht darf der Betreuer nur Gebrauch machen, soweit
dies erforderlich ist. Der Betreuer muss sich durch re-
gelméBige persodnliche Kontakte und Besprechung an-
stehender Entscheidungen ein Bild davon machen, wel-
che Wunsche die betreute Person hat und was sie nicht
will. Den festgestellten Wiinschen der betreuten Person
hat der Betreuer in den gesetzlich festgelegten Grenzen
zu entsprechen und sie bei deren Umsetzung rechtlich
zu untersttitzen (§ 1821 BGB).

Auswahl des Betreuers: Bei der Auswahl des zu bestel-
lenden Betreuers hat das Betreuungsgericht grundséatz-
lich die Wiinsche der zu betreuenden Person zu berlick-
sichtigen (§ 1816 Absatz 2 BGB).

Schutz des Wohnraums: Ein von der betreuten Person
selbst genutzter Wohnraum darf durch den Betreuer
grundséatzlich nur dann aufgegeben werden, wenn dies
dem Willen der betreuten Person entspricht (§ 1833
BGB). Der Betreuer hat die Absicht, selbst genutzten
Wohnraum der betreuten Person aufzugeben, dem
Betreuungsgericht unter Angabe der Grinde und der
Sichtweise der betreuten Person unverzlglich anzuzei-
gen. In bestimmten Féllen ist eine gerichtliche Geneh-
migung erforderlich. Dies verbessert Moglichkeiten der
gerichtlichen Kontrolle.

Gerichtliche Aufsicht: Das neue Betreuungsrecht macht
die Winsche betreuter Menschen zum zentralen MaB-
stab fir die Aufsicht und Kontrolle durch die Betreu-
ungsgerichte. Bei Anhaltspunkten dafiir, dass der Be-

treuer den Winschen der betreuten Person nicht oder
nicht in geeigneter Weise nachkommt, besteht grund-
satzlich die Pflicht der zustadndigen Rechtspflegerin
oder des zusténdigen Rechtspflegers, die betreute Per-
son personlich anzuhoéren (§§ 1862 in Verbindung mit
1821 BGB).

Berichtspflicht des Betreuers: Damit das Betreuungsge-
richt seine Kontrollaufgaben besser wahrnehmen kann,
wurden die Anforderungen an die vom Betreuer bei Ge-
richt einzureichenden Berichte klarer formuliert (§ 1863
BGB).

2. Sicherung der Qualitat der beruflichen Betreuung
Das neue Betreuungsrecht sichert und verbessert die
Qualitat der beruflichen Betreuung. Dazu knlpft es den
Zugang zum Betreuerberuf an bestimmte Vorausset-
zungen. Im Einzelnen gilt Folgendes:

Voraussetzung fur die Bestellung als beruflicher Betreu-
er und fur den Anspruch auf Vergltung ist klnftig eine
Registrierung bei der zustandigen Betreuungsbehérde
(Stammbehorde). Das ist die Behdrde, in deren Zustén-
digkeitsbereich sich der Sitz bzw. hilfsweise der Wohn-
sitz des beruflichen Betreuers befindet.

Als beruflicher Betreuer kann sich nur registrieren las-
sen, wer Uber die personliche Eignung und Zuverlas-
sigkeit sowie ausreichende Sachkunde fir die Tatigkeit
als beruflicher Betreuer verflgt. Erforderlich ist zudem
der Abschluss einer Berufshaftpflichtversicherung fur
Vermébgensschaden mit einer Mindestversicherungs-
summe von 250.000 EUR pro Versicherungsfall und von
1.000.000 EUR fur alle Versicherungsfélle eines Versi-
cherungsjahres (§ 23 Absatz 1 BtOG).

Die nachzuweisende Sachkunde umfasst Kenntnisse
des Betreuungs- und Unterbringungsrechts, des dazu-
gehdorigen Verfahrensrechts sowie auf den Gebieten der
Personen- und Vermdgenssorge, Kenntnisse des sozial-
rechtlichen Unterstitzungssystems und Kenntnisse der
Kommunikation mit Personen mit Erkrankungen und
Behinderungen und von Methoden zur Unterstitzung
bei der Entscheidungsfindung (§ 23 Absatz 3 BtOG).

Fur Betreuer, die bereits vor dem 1. Januar 2023 berufs-
maBig Betreuungen gefilhrt haben, gelten Ubergangs-
vorschriften. Wer zum Beispiel bis zum 1. Januar 2023
bereits seit mindestens drei Jahren beruflich Betreuun-
gen gefuhrt hat, erhalt Bestandsschutz und muss seine
Sachkunde flr die Registrierung nicht mehr nachwei-
sen. Bestandsbetreuer mit kiirzerer Tatigkeitsdauer er-
halten Erleichterungen (§ 32 Absatz 2 BtOG).

3. Anbindung ehrenamtlicher Betreuer an Betreu-
ungsvereine

Das neue Betreuungsrecht stéarkt die Anbindung von
ehrenamtlichen Betreuern an Betreuungsvereine. Eh-
renamtliche Betreuer kénnen kinftig mit einem aner-
kannten Betreuungsverein eine Vereinbarung Uber eine
Begleitung und Unterstiitzung abschlieBen. Ehrenamtli-
che Betreuer ohne familidre Beziehung oder persénliche
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Bindung zum Betreuten durfen in der Regel nur bestellt
werden, wenn sie eine solche Vereinbarung nachwei-
sen. Durch diese Neuerungen soll sichergestellt wer-
den, dass sie eine konstante kompetente Beratung und
Unterstltzung erfahren.

Il. Anderungen im Vormundschaftsrecht

Auch das Vormundschaftsrecht erfahrt zum 1. Januar
2023 eine umfassende Modernisierung. Das Vormund-
schaftsrecht betrifft Minderjahrige, deren Eltern die el-
terliche Sorge nicht mehr innehaben, zum Beispiel, weil
sie verstorben sind oder weil sie im Ausland leben und
nicht erreichbar sind. Das Vormundschaftsrecht ist seit
Inkrafttreten des BGB im Jahr 1900 wiederholt punk-
tuell ergdnzt und geandert worden und dadurch sehr
unubersichtlich geworden. Durch die Reform wird das
Vormundschaftsrecht neu geordnet und an die Anforde-
rungen der Gegenwart angepasst. Wesentliche Neue-
rungen sind:

Die Rechte des Miindels (§ 1788 BGB) und die Pflich-
ten des Vormunds (§ 1789 ff. BGB) werden ausdriicklich
normiert.

Die verschiedenen Vormundschaftstypen werden zu
einem Gesamtsystem zusammengefligt, in dem die
beruflichen Vormiinder einschlieBlich des Jugendamts
als Amtsvormund gleichrangig sind. Ehrenamtliche
Vorminder sind weiterhin vorrangig zu bestellen. Die
Rechte der Pflegepersonen, bei denen ein Mindel auf-
wéchst, werden gestarkt.

Steht bei Anordnung der Vormundschaft noch nicht
fest, welche Person zum Vormund bestellt werden soll,
kann vorubergehend ein Vormundschaftsverein oder
das Jugendamt als vorlaufiger Vormund bestellt wer-
den. Dadurch wird sichergestellt, dass ausreichend Zeit
fur die Suche nach dem fir diesen Mindel am besten
geeignete Vormund zur Verfiigung steht. Im Ubrigen gilt
der Grundsatz der Personalisierung: Die minderjéhrige
Person soll in ihrem Vormund einen festen Ansprech-
partner finden, zu dem sie ein Vertrauensverhaltnis auf-
bauen kann.

lll. Notvertretungsrecht fiir Ehegatten

Mit dem Inkrafttreten des Gesetzes zur Reform des Vor-
mundschafts- und Betreuungsrechts wird das Burger-
liche Gesetzbuch Uiberdies ergdnzt um ein beschrank-
tes Recht der Ehegatten auf gegenseitige Vertretung
in Angelegenheiten der Gesundheitssorge. Das in §
1358 BGB geregelte Vertretungsrecht greift, wenn ein
Ehegatte aufgrund von Bewusstlosigkeit oder Krank-
heit seine Angelegenheiten der Gesundheitssorge nicht
mehr besorgen kann. Es bezieht sich insbesondere auf
die Einwilligung in &rztliche Eingriffe und den Abschluss
von Behandlungsvertrdgen. Das Notvertretungsrecht ist
zeitlich begrenzt auf maximal sechs Monate. Das Ehe-
gattennotvertretungsrecht ist nachrangig zu einer be-
stehenden Betreuung oder Vorsorgevollmacht.

Weitere Infos: https://www.bmj.de

Quelle: Pressemitteilung, BMJ
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Wie werden Menschen mit korperlichen, psychischen
oder geistigen Beeintrachtigungen gesetzlich
vor Diskriminierung geschiitzt?

Unter Diskriminierung von Menschen mit Schwerbehin-
derung versteht man zum Beispiel eine Benachteiligung
im Bewerbungsverfahren. So sind 6ffentliche Arbeitge-
ber dazu verpflichtet, schwerbehinderte Bewerber zu
einem Vorstellungsgesprach zu bitten. Nur, wenn der
Bewerber offensichtlich fachlich ungeeignet ist, darf
der o6ffentliche Arbeitgeber diese Pflicht durchbrechen.
Aber auch private Arbeitgeber haben besondere Pflich-
ten, wenn die Bewerbung eines Schwerbehinderten
Menschen eingeht. Sie missen Uber den Eingang der
Bewerbung die Schwerbehindertenvertretung informie-
ren. (§ 165 Abs. 3 SGB IX)

Das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz (AGQG)
und das Behindertengleichstellungsgesetz (BGG)
Gleichbehandlung ist ein Menschenrecht, das auch
im Grundgesetz verankert ist. Ferner schiitzt das All-
gemeine Gleichbehandlungsgesetz (AGG) seit 2006
Menschen mit bestimmten Merkmalen vor Diskriminie-
rung. Eine Benachteiligung ist verboten, aufgrund eines
oder mehrerer der folgenden Merkmale:

ethnische Herkunft / rassistische Motive,
Geschlecht,

Religion und Weltanschauung,
Behinderung,

Alter,

sexuelle Identitat.
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Es gibt auch andere Gesetze, die Diskriminierung in
Deutschland verhindern sollen. Zum Beispiel haben
Verwaltungen die Verantwortung, Diskriminierung und
Benachteiligung von Menschen mit Behinderung zu
vermeiden oder ihr entgegenzuwirken (SGB IX). Dari-
ber hinaus greifen auch andere Gesetze, wie das Straf-
gesetzbuch oder das Arbeitsrecht in Fallen von Diskri-
minierung, die beispielsweise eine Uble Nachrede oder
Gewalt beinhalten, ein. Hierbei wird nicht die Diskrimi-
nierung, aber zumindest der Tatbestand selbst unter
Strafe gestellt.

Des Weiteren soll das Behindertengleichstellungsge-
setz (BGG) eine Benachteiligung von Menschen mit
Behinderungen beseitigen bzw. verhindern sowie die
gleichberechtigte Teilhabe von Menschen mit Behin-
derungen am Leben in der Gesellschaft gewéhrleisten
und ihnen eine selbstbestimmte Lebensfihrung er-
mdglichen.

Weitere Infos:
https://www.antidiskriminierungsstelle.de

Wir bieten Ihnen/Euch diesen Beitrag im Folgen-
den wieder in leichter Sprache an.

»Man kann das SpeediCath®
Flex Set Uberall verwenden,
ohne sich Sorgen machen
Zu mussen.«

Kristian, ISK-Anwender

PO B O |
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MUSTER*
BESTELLEN

e R

Entdecken Sie das neue SpeediCath® Flex Set
Einen Katheter zu nutzen, sollte sanft, einfach und hygienisch sein - Uberall

Unser Katheter SpeediCath® Flex ist
nun auch als Set erhdltlich.

Das SpeediCath® Flex Set verbindet die
bewdhrten Eigenschaften des bekannten
SpeediCath® Flex Katheters mit einem
neuen integrierten Beutel.

Egal ob zu Hause oder unterwegs

Mit dem integrierten Beutel wird das Ka-
theterisieren noch einfacher und unkom-
plizierter. Zudem bietet die einzigartige
hydrophile Beschichtung mit der Triple
Action Coating Technology eine hohe
Gleitfdhigkeit, sodass ein sanftes Ein- und
Ausfuhren ermdglicht wird und Reibun-
gen reduziert werden.

% Coloplast

Weitere Vorteile flr Sie

Fur eine hygieni-
sche ISK-Routine

Flexibel, sanft
und gleitfdhig

Ir.ntuitiv und Uberall diskret
einfach zu einsetzbar
handhaben

Wir von Coloplast bertiicksichtigen Ihre Bedurfnisse ganzheitlich, da
Sie fur uns als Anwender immer im Mittelpunkt stehen.

SpeediCathFlex Set

designed for you

PM-21275 The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2022-03. All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark.
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Text in leichter Sprache:

50

Wie schiitzen Gesetze Menschen mit Behinderung

vor Benachteiligung?

ASBH-Kompass 1 | 2023

Es gibt Menschen mit korperlichen oder
psychischen oder

geistigen Behinderungen.

Viele Menschen mit starken Behinderungen haben
einen Schwerbehinderten-ausweis.

Menschen mit Schwerbehinderung erleben oft
Benachteiligung.

Benachteiligung bedeutet:

Menschen mit Beeintrachtigung schlecht behandeln
obwohl es dafir keinen Grund gibt.

Ein Fremdwort fiir Benachteiligung ist:

Diskriminierung.

Benachteiligung kann es zum Beispiel bei
Bewerbungen um einen Arbeitsplatz geben.
Benachteiligung bedeutet dann zum Beispiel:

Menschen mit Schwerbehinderung diirfen nicht

zum Bewerbungsgesprach kommen.

Regeln schiitzen schwerbehinderte Menschen

bei Bewerbungen vor Benachteiligung:

Offentliche Arbeit-geber sind zum Beispiel
Amter und Behérden.

Diese mussen schwerbehinderte Menschen zum
Bewerbungs-gesprach einladen.

Eine Ausnahme davon ist:

Der Mensch hat wichtige Sachen fiir die Arbeit

nie gelernt.
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Arbeit-geber missen schwerbehinderte Menschen
vor Benachteiligung bei Bewerbungen schiitzen.
Das gilt fur 6ffentliche und private Arbeitgeber.
Private Arbeitgeber sind zum Beispiel Firmen.
Wenn sich Menschen mit Schwerbehinderung
bewerben gilt:

Private und 6ffentliche Arbeit-geber miissen

die Schwerbehinderten-vertretung informieren.

Die Schwerbehinderten-vertretung vertritt die
Interessen von schwerbehinderten Beschaftigten.
Regeln zu Infos an Schwerbehinderten-vertretungen
sind in Sozial-gesetzbuch 9 in Paragraf 165 Absatz 3.
Das schreibt man auch kurz: SGB IX § 165 Absatz 3.

Das Allgemeine Gleich-behandlungs-gesetz

Gleich-behandlung bedeutet:

Es gibt keine Benachteiligung.
Gleich-behandlung ist ein Menschenrecht.
Auch das wichtigste Gesetz in Deutschland
sichert Gleich-behandlung.

Das wichtigste Gesetz heildt Grund-gesetz.

Seit dem Jahr 2006 gibt es ein besonderes Gesetz.
Das Gesetz schitzt vor Benachteiligung.

Das Gesetz hilft fir Gleich-behandlung.

Das Gesetz heift

Allgemeines Gleich-behandlungs-gesetz.

AGG ist das kurze Wort fur

Allgemeines Gleich-behandlungs-gesetz.

ASBH-Kompass 01 | 2023
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Das Allgemeine Gleich-behandlungs-gesetz schitzt
vor bestimmten Arten von Benachteiligung.
Es schitzt vor Benachteiligung
- wenn Menschen aus anderen Landern kommen
oder zum Beispiel wegen der Haut-farbe.
- wegen des Geschlechts oder sexueller Identitat.
Jeder Mensch bestimmt fir sich selbst
die eigene sexuelle Identitat
Das heiRt zum Beispiel:
Ein Mensch kann sich als Mann fihlen.
oder ein Mensch kann sich als Frau fihlen oder
er fihlt sich nicht als Mann und nicht als Frau.
- wegen der Religion oder
Ideen an die Menschen glauben
- wegen Alter
- wegen einer Behinderung
In allen diesen Fallen schiitzt das AGG

vor Benachteiligung.

Das Behinderten-gleichstellungs-gesetz

BGG ist das kurze Wort fir
Behinderten-gleichstellungs-gesetz.

Das BGG soll Benachteiligung

von Menschen mit Behinderung verhindern oder
beseitigen.

Menschen mit Behinderung sollen gleichberechtigt
dberall dabei sein.

Das heiflt auch

Teilhabe am Leben in der Gesellschaft haben.
Menschen mit Behinderung sollen (iber ihr Leben
selbst bestimmen.

Dafiir gibt es das BGG.

SOZIALES

Andere Gesetze gegen Benachteiligung

Viele Gesetze sollen in Deutschland

Benachteiligung verhindern.

Das Sozial-gesetz-buch 9

SGB IX ist das kurze Wort fiir Sozial-gesetz-buch 9.
Amter und Behérden sollen

Menschen mit Behinderung nicht benachteiligen.
Sie sollen nicht wegen Behinderung benachteiligen
Sie sollen etwas gegen diese Benachteiligung tun.
Das steht im SGB IX.

Arbeits-recht

Im Arbeits-recht gibt es Regeln

gegen Benachteiligung.

Straf-gesetz-buch

Auch im Straf-gesetz-buch gibt es Regeln
gegen Benachteiligung.
Im Straf-gesetz-buch steht zum Beispiel:
Es kann eine Strafe geben bei Benachteiligung.
Das gilt wenn Menschen andere benachteiligt
und dabei

- Gewalt anwendet

- oder falsche Sachen erzahlt oder

- jemand sehr schlimm beschimpft.

Mehr Infos

Mehr Infos zum Thema Benachteiligung finden Sie
in Alltags:sprache auf dieser Internet:seite:

https://www.antidiskriminierungsstelle.de

ASBH-Kompass 01 | 2023
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Informationen zum Text
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NDO steht fur neurogene Detrusoruberaktivitat und bezeichnet
eine durch eine Schadigung des Nervensystems ausgeldste Blasen-
funktionsstérung. Die Funktionsstorung kann zum unwillkurlichen
Zusammenziehen des Blasenmuskels fuhren, wodurch es zu
unfreiwilligem Harnabgang (Inkontinenz) kommen kann.
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,Die Gelassenheit geht einem erst einmal verloren
als Mutter eines Hydrocephalus-Patienten*

#MyHCandME - Wenn aus Kindern Erwachsene werden

sKleine Kinder, kleine Sorgen - GroBe Kinder, groB3e
Sorgen,” das sagt man immer so schén. Doch wie
groB auch die vermeintlich kleinen Sorgen bei kleinen
Kindern mit medizinischen Besonderheiten sind, das
I&sst dieses Sprichwort gerne unter den Tisch fallen.
Beginnend mit der Diagnose tut sich flr viele Eltern
eine neue Welt auf, in der sie sich erst einmal zurecht
finden missen: Man lernt eine neue Sprache, studiert
die neuen Fahrplane und StraBenkarten, knlpft neue
Kontakte, und muss Entscheidungen treffen, die fur
das einem anvertraute Leben weitreichende Kon-
sequenzen haben kdénnen. Man fihlt sich vielleicht
Uberfordert, hadert mit dieser neuen Welt und muss
doch seinen Weg als Familie finden. Die Fotokampag-
ne #MyHCandME soll auf diesem Weg bestarken, ins-
pirieren und einen ermutigenden Blick auf die Zukunft
sKleiner Hydrocephalus-Patient*innen werfen.

EIN KIND WIE JEDES ANDERE AUCH?

In den letzten 30 Jahren hat sich in der medizinischen
Versorgung von Kindern mit einem Hydrocephalus
viel getan. Vielen Kindern wird so ein weitestgehend
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normales Leben ermdglicht, in dem sie ihren Interes-
sen und Vorlieben mit nur wenigen Einschrankungen
nachgehen kénnen. Das gilt natirlich umso mehr,
wenn nicht gleichzeitig auch eine Spina Bifida Diag-
nose vorliegt.

Als Claudias kleiner Sohn Ole mit drei Monaten immer
wieder erbrochen hat, dachte sie sich zun&chst nicht
viel dabei. Babys spucken nun mal. Als es nach meh-
reren Tagen Uberhaupt nicht besser wurde, sollte der
Kinderarzt der Familie sich den Kleinen einmal an-
schauen. Uber die noch offene Fontanelle wurde ein
Ultraschall gemacht und Ole sofort per Hubschrauber
in die Klinik geschickt. Nach der Operation begann
fur Claudia eine Zeit der Angst, Unsicherheit und An-
gespanntheit. lhrer Intuition hat sie kaum noch ge-
traut und ist lieber einmal zu viel in die Klinik gefah-
ren. Erbrechen war fir sie fortan ein Warnsignal fur zu
hohen Hirndruck. Ole hingegen war schon frih sehr
gleichmtig und gelassen, ein Vorbild fur Claudia in
vielen Situationen. Wenn er es schafft, dann wirde
sie das auch tun!

EINE KINDHEIT MIT HC - UNSERE TEILNEH-
MER*INNEN ERINNERN SICH

Auch andere Mitwirkende der Fotokampagne berich-
ten, dass sie die Angst ihrer Eltern durchaus mitbe-
kommen haben. Gerade, wenn es um Sachen ging,
die sie nicht durften. Ivo, Sportler mit Spina Bifida und
Hydrocephalus, erinnert sich, dass auch seine Eltern
ihm aus Angst viel verboten haben: Karussell fahren,
Schaukeln, Ball spielen. Mittlerweile macht er alles,
worauf er Lust hat.

Die meisten OPs hatte die 22-jdhrige Mary als Baby.
Den Hydrocephalus haben ihre Eltern nie groB mit ihr
thematisiert. Sie haben ihr durchaus erklart, worauf
sie achten muss und was passiert, wenn sie Kopf-
schmerzen hat. So richtig verstanden, was da in ihrem
Kopf eigentlich los ist, hat sie aber erst als Teenage-
rin. Dem Reiten standen nach anféanglichen Bedenken
ihrer Eltern und der Arzt*innen aber nie etwas im Weg.

DIE KLEINEN WERDEN GROB

Ole hatte nie viele Operationen oder Probleme mit
seinem Shunt - eine Situation, die auch Claudia ir-
gendwann entspannen lieB und dabei bestarkt, dass
Ole seinen Weg findet. Und trotzdem sagt auch sie:
Es fallt ihr schwer, loszulassen jetzt wo Ole langsam
erwachsen wird, wahrscheinlich schwerer als Eltern
von ,gesunden” Kindern. Die Verantwortung fir die
Entscheidungen der Kinder bei ihnen zu lassen, sie
gehen zu lassen, ist ein groBer Schritt fur alle Eltern.

UNSERE PARTNER

Mit einem Hydrocephalus oder einer anderen chroni-
schen Erkrankung mussen nun aber die Jugendlichen
noch einmal mehr Verantwortung selbst schultern:
Nun sind sie es, die sich selbst beobachten mussen,
ihre Grenzen vielleicht ein bisschen genauer kennen
missen, wissen mussen, was geht und was nicht und
im Notfall alle Kontaktdaten zu Kliniken parat haben.
Feiern, Reisen, auch mal Mist bauen. Ein ganz norma-
les Leben eines Teenagers fiihren dirfen, das mdchte
Claudia Ole ermdglichen, auch wenn es fir sie nicht
immer leicht ist.

MEHR SICHTBARKEIT FUR HYDROCEPHALUS
Claudia ist es dabei wichtig, dass auch die guten Ver-
ldufe in die Offentlichkeit transportiert werden. lhre
Recherchen nach der Diagnose haben sie mit vielen
schwierigen Verldufen konfrontiert. Umso wichtiger ist
es ihr nun, allen Eltern von Hydrocephalus-Patient*in-
nen zu sagen, dass es auch gut werden kann und
dass sie wunderbare Kinder haben. Mit der #MyH-
CandME- Kampagne wollen MIETHKE und B.Braun
Hydrocephalus ein Gesicht geben. Die Kampagne soll
diese haufig unsichtbare Krankheit ein bisschen sicht-
barer machen, Mut machen und aufklaren. Auf der
Website www.myhcandme.com kannst du dein eige-
nes Bild hochladen, mit einer Botschaft personalisie-
ren und Teil der Kampagne werden. Lasst uns zeigen,
wie bunt das Leben mit Hydrocephalus ist!

HC&ME APP
Mein Hydrocephalus-Tagebuch

Dokumentieren von Wohlbefinden,
Symptomen & Aktivitaten

® MIETHKE

¥

Einfache Ubersichten
aller Tagebuch-Eintrage

Digitaler Patientenpass: Fir mehr HC-Forschung®:
Fiir alle Shunts und Druckstufen freiwillig & anonym

Jetzt kostenlcs downloaden GriOS oder Android.

Mahr Infos unter www, HCandME.de
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Termine 2023 SHG Duisburg

e 26.03.2023, 14:00 Uhr
Moonlight-Minigolf Duisburg mit Cafébesuch
Am Neuen Angerbach 28, 47259 Duisburg

e 10.05.2023, 20:00 Uhr
Stammtisch in Fati‘s Wirtshaus
Disseldorfer Str. 9, 45481 Milheim

e 04.06.2023, 11:00 Uhr
Geocaching mit anschlieBendem Picknick
Treffpunkt wird noch bekannt gegeben

e 27.08.2023, 11:00 Uhr
ReiterspaBB auf dem Carolinenhof

Oefte 10, 45219 Essen

10.09.2023, 11:00 Uhr

Besuch des Kalisto-Tierparks

mit Picknick oder Cafébesuch
RingstraBe 200, 47475 Kamp-Lintfort

25.10.2023, 20:00 Uhr
Online oder Prasenz-Stammtisch
wird noch bekannt gegeben

31.01.2024, 20:00 Uhr
Neujahrsempfang und Mitgliederversammlung
Ort wird noch bekannt gegeben
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ASBH-Termine auf Landes- und Ortsebene

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

Baden-Wiirttemberg

Freiburg

Rollstuhlsport

Samstags, 12.00 - 14.00 Uhr

Freiburg

Nahere Informationen: Michael Weymann,
Tel.: 0761-6118120

Mail: weymann@ring-freiburg.de

Anmeldung/Info

Philipp Hensel, hensel@asbh-freiburg.de
0176 31370207

Stihlingerstr. 17, 79106 Freiburg,

oder Familie Kopp,

Zollernstr. 49, 78056 VS-Schwenningen,
07720-9948098, jkopp@asbh-freiburg.de
www.asbh-freiburg.de

Pforzheim e Karlsruhe ¢ Murgtal

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

Ravensburg * Bodensee

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

Rolistuhlsport Konstanz

Dienstags von 20.00 - 21.30 Uhr
Sporthalle Nr. 1 der Universitat Konstanz
Parkplatz: MainaustraBe 213, 78464 Kons-
tanz, Anmeldung/Info: Angelika Schneider
Verein@korolli.de

Rollstuhlsport Allgemein fiir Alle

mit Elias Weber, Alexander Lassle, Rein-
hold 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

und Bérbel und Jirgen Hohl, Mozartweg 4,
88281 Schilier, Tel.: 07529-2773

Stuttgart ¢ Esslingen

Rolli-Sport fiir Kinder

ab 3 Jahren

Samstags 15.00 — 17.00 Uhr, 14-tagig (bitte
die genauen Termine per Email erfragen)
Margarete-Steiff-Schule, Stuttgart
Anmeldung / Info: Marcel Pierer,
0176/43120308, marcelpierer@gmx.de

Paartanzkurs Rollifahrer + FuBgénger
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

Mannertreff (wechselnde Orte),
Kontakt: Familie Schrader

Tel. 0711-2208265,

Fax: 0711-2208267
asbh-stuttgart@gmx.net

Rollisport fiir Kinder ab 7 J.

Dienstags, 15.30 - 16.45 Uhr,
zweiwdchentlich (Beginn immer

am 1. Dienstag nach den Ferien in BW)
Ruit, Schillerschule

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

Anmeldung/Info:
Marlen Otto,
Schimmelreiterweg 60,
70567 Stuttgart,

Tel. 0711-2635937

Stuttgart

Hydrocephalus-Erfahrungsaustausch
in Stuttgart

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

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

Ulm

Rollstuhlsport jeden Donnerstag

16.45 - 18.00 Uhr, in der Friedrich v. Bodel-
schwing Turnhalle in Ulm-Bdéfingen

(auBer in den Ferien)

Infos unter: Christiane Renner,
rennerchristiane@gmail.com

Treffen:

Jeden 1. Montag im Monat (auBer in den
Ferien) treffen sich inklusionserfahrene und
inklusionsinteressierte Leute aus Ulm und
dem Schulamtsbereich Biberach um 19.30
Uhr im Weststadthaus Ulm zum gemeinsa-
men Austausch.

Anmeldung/Info:

Frau Rechtsteiner
rechtsteinerulm@aol.com und

Frau Renner rennerchristiane@gmail.com,
oder 0733140501

Bayern

LV-Bayern

Anmeldung/Info:

Theresa v. Schoenebeck
Franz-Marc-Str. 7a

85092 Késching

Tel. 08456 9155951

Email: theresa.vs@posteo.de

Augsburg ¢ Schwaben

Rollstuhlsport
Absprache mit Frau Findel
Tel.: 0821-553897

Ingolstadt

Thomas Mollner
Am StraBfeld 14
85077 Manching
Tel: 08459-3332331

Fabian von Schoenebeck
Franz-Marc-Strasse 7a
Tel: 08456- 9155951

Mail-Adresse: asbh-in@web.de
Miinchen und Oberbayern

USB-Kindertraining Basketball
Jeweils freitags, 15.30-17.00 Uhr
Berufsschule Luisenstr. 29

(Nahe Konigsplatz), Sporthalle 2

Rollstuhlsport + Rollihandball
Firstenfeldbruck

Info: Beate Feldbauer

Tel.: 08141-15955

Rollstuhlbasketball

Freitags, 15.00-16.30 Uhr, Pfennigparade
Info: Claudia Béhm

Tel.: 08139-801616

Jugendgruppe, 8 bis 16 J.
Treffen nach Absprache
asbh-muenchen@web.de

Jugendgruppe
HC-Ansprechpartnerin

Kornelia Daum

Hirtenstr. 53, 85386 Eching

Tel.: 089-32731004 ab 20.00 Uhr

Gesamtinfo:
Sabrina Waedt
asbh-muenchen@web.de

Auf Facebook findet man unter ASBH SHG
Minchen eine geschlossene Gruppe. Hier
kann man sich in Zukunft auch bei den Ver-
anstaltungen anmelden oder Uber lokale
Termine in und um Mulnchen informieren!
Die Aufnahme erfolgt auf Anfrage an
asbh-muenchen@web.de.
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Nordliche Oberpfalz

Information
Helga Dippel, Weidenerstr. 31, 92690 Pressath,
Tel: 09644-8010, Email: helgadi@gmx.de

Niirnberg ¢ Fiirth
Erlangen / Mittelfranken

Familientreff
Wir treffen uns ca. alle 3 Monate in 91560
Heilsbronn-Bonnhof

Nachster Termin und Infos:

Birgit Dorn, Heilsbronn,

Tel: 09872-365905, Email: asbh-mittelfran-
ken@gmx.de

oder:

Ute Bieber, Heroldsberg, Tel.: 0911-436609

Integrative Rolistuhlsportgruppe fiir Kin-
der 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

Wiirzburg ¢ Unterfranken

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, Maximi-
lian-Kolbe- Str. 12, 97084 Wirzburg, Tel.:
0931-405567, www.spina-bifida-hydrocepha-
lus.selbsthilfe-wue.de

Brandenburg

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, Bre-
men, Nahere Infos: Insa Seelhoff

Tel.: 0421-566 25 82, insa.seelhoff@gmx.de

Rollisport fiir Jugendliche und Erwachsene
jeden Freitag, 17.00 — 18.30 Uhr fiir korper-
lich und motorisch beeintréchtigte Rollifahrer
Berufsbildungswerk Bremen

Nahere Infos: Bremen 1860, Baumschulen-
weg 6, 28213 Bremen, Tel. 0421 - 211860
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Rollistuhlsport und -basketball fiir Kinder
und Jugendliche (8-18 Jahre)

Sporthalle Arenkamp

28832 Achim-Uphusen

Termine und weitere Infos unter:

Nicolas Roéger,

Lions Rollstuhlbasketball im TSV Achim 1860
e.V,, Abt. Handicap-Sport

E-mail: rbb-roeger@freenet.de oder

Mobil: 0173 - 6334470 (ab 17.00 Uhr)

Rolistuhlbasketball und -rugby
Sporthalle Arenkamp

28832 Achim-Uphusen

Termine und weitere Infos unter:

Nicolas Réger, Lions Rollstuhlbasketball im
TSV Achim 1860 e.V., Abt. Handicap-Sport
Email.: rbb-roeger@freenet.de oder

Mobil: 0173 - 6334470 (ab 17.00 Uhr)

Nahere Infos zu den Terminen:
Reinhild Lider-Scholvin,

Tel.: 04231/97 05 844,
reinhildluescho@web.de oder
Angelika Thomassek (HC),

Tel.: 04221-81085,
a.thomassek@web.de,
www.asbh-bremen.de

Hamburg

Informationen Uber neue Selbsthilfegruppen
fur Eltern (Eltern von Kindern mit SB/HC

und Eltern von Kindern mit HC), Uber zwei
Stammtische fiir betroffene Erwachsene, fiinf
Freizeitgruppen fir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene sowie Uber die aktuellen Infor-
mationsveranstaltungen und Projekte:
www.asbh-hamburg.de,

Rubrik ,,Rundschreiben”

und Rubrik ,Aktuelles*.

Darmstadt

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: Jirgen MiBback

Tel. 06155-604097,

jmissback@oneline.de,
www.bc-darmstadt.de

HC-Erfahrungsaustausch (Erw.)

Alle Termine: www.hydrocephalusseite.de
Andreas Jorg

Tel. 069/ 30 85 40 20,
hc-erfahrungsaustausch-ffm@web.de

Rhein-Main-Gebiet

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

Hannover

Kontaktdaten und Information:

Raum Braunschweig-Gifhorn: Manuela Bix,
38304 Wolfenbdittel, Tel.: 05331 41378 und
Ratzek, Rebecca, Maschstr. 12,

38114 Braunschweig, Tel. 0531/2251226
oder 0157/77200443, Email: r.ratzek@web.de
Raum Hannover-Celle: Maya Tsantilis, 29336
Nienhagen, Tel.: 05144 495278

Stammtisch fiir Erwachsene

mit Spina bifida u./o. Hydrocephalus

in Hannover,

Ort: GrupenstraBe 8, 30159 Hannover.

Infos und Ansprechpartner:

Petra und Udo Rathfelder, Tel.: 05171-56515
Anne Geuer, Tel.: 0511- 6477009,
anne.geuer@t-online.de

Buxtehude

Rolistuhlsport fiir Jung und Alt im Buxte-
huder Sportverein

Samstags, 11.15 - 12.45 Uhr

Alte Sporthalle, HPS (KonopkastraBe)

Buchholz in der Nordheide

Rollstuhlbasketball und mehr fiir Kinder ab
11 Jahren und Erwachsene

Jeden Freitag von 16.00 - 18.30 Uhr
Nordheidehalle, 21244 Buchholz

Rolli Breitensport fir Kinder ab 11 Jahren
und Erwachsene

Jeden Donnerstag von 16.00-17.30 Uhr
Schulsporthalle, 21259 Otter

Rolli Kinder-Breitensport fur Kinder von 3
Jahren bis 18 Jahren - auch flr Eltern und
Interessierte

Einmal im Monat, wechselnde Termine
Information und Anmeldung:

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

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

Nordrhein-Westfalen

Duisburg ® Essen (HC)

Stammtisch im Café Museum, Café Muse-
um, Friedrich-Wilhelm-Str 64, Duisburg

Anmeldung/Gesamtinfo:

Marion Niehammer, Schwarzenbergstrae 99,
45472 Milheim, Tel.: 0208/6201272,
marion@niehammer.de

24.09.2022 11:00 Uhr: Besuch des Kalisto-
Tierparks in Kamp-Lintfort

24.10.2022 20:00 Uhr: Online-Stammtisch
04.12.2022 15:00 Uhr: Die Niko-Haus-Chal-
lenge im Treffpunkt in Mllheim-Saarn

Essen ¢ Niederrhein

Rollstuhltanz fur Rollstuhlfahrer

und Laufer

14-tagig, jeweils dienstags, 19.00 - 21.00 Uhr
Begegnungsstatte ,,Im Bogen*, 46483 Wesel
Anmeldung/Info: Kirsten Langenberg,

Tel.: 02851-966038 (ab 18.00 Uhr)

Herten

Rollstuhlsport-Termine

Gruppe fir Jugendliche und junge Erwach-
sene:

Montags von 19.30 - 21.00 Uhr
Klaus-Bechtel-Halle, Fritz-Erler-Str. 2,
45701 Herten, (Hier wird unter anderem
Rollstuhl-Basketball gespielt.)

Gruppe fiir Kinder:

Mittwochs von 17.00 - 18.30 Uhr
Sporthalle Barbaraschule, EgerstraBe (Navi:
Wallstrasse 32), 45701 Herten

In diesen 90 Minuten wird folgendes ange-
boten: Rollstuhltraining, Bewegungsspiele,
Gymnastik, Mannschaftsspiele usw.

Infos: www.rollstuhlsport-herten.de

Kontakt: Jirgen Jordan 0178/6343460, den-
nis.jordan@imail.de

Ostwestfalen-Lippe

Anmeldung/Gesamtinfo:
Stuhldreier-Steffen, Walburga

Am Erdbeerfeld 12, 33659 Bielefeld

Tel.: 0171-2656260, w.stuhldreier@asbh-owl.de
und bei Tanja Eikelboom, Ossietzkystr. 48
33332 Giitersloh, Tel.: 05241-3050130
t.eikelboom@asbh-owl.de

Postfach: info@asbh-owl.de

Koln ¢ Oberberg

Stammtisch fiir Eltern

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

Minster

Anmeldung/Info:

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

Rheinland-Pfalz

Koblenz ¢ Neuwied

www.asbh-koblenzneuwied.de
Anmeldung und Information

Tim GlaBer 1. Vors.

Lilienweg 7, 56276 GroBmaischeid
Tel. 02689/959621

email: info@asbh-koblenzneuwied.de

Mainz (Arque e.V.)

Geschaftsstelle:

ARQUE Mainz, Hartmihlenweg 2-4
55122 Mainz, Tel.: 06131-320632
Mo. bis Fr. 8.00 - 12.00 Uhr
info@arque.de, www.arque.de

Leipzig

Anmeldung/Info:
Ute Herberg, Jacobstr. 5, 06110 Halle

Sachsen-Anhalt, 03494-27803

oder Jorg Werner, Hospitalstr. 8, 04539
Groitzsch, von 10-21 Uhr, 0345-12262344,
www.hydrocephalusseite.de
hc-erfahrungsaustausch-lpz@gmx.de

Sachsen-Anhalt

ASBH 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

Schleswig

Rollisport fur Kinder

Jeden Freitag, 17.00 Uhr — 19.00 Uhr
in der Halle der Gemeinschaftsschule
West in Flensburg

Rollisport fur Erwachsene

jeden Dienstag, 18.00 Uhr — 20.00 Uhr

jeden Mittwoch (Ligatraining Erwachsene)
18.00 Uhr — 20.00 Uhr, Hannah-Arendt-Schu-
le (neben Forderhalle) in Flensburg

Rollisport fir 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@rollstuhisport-flensburg.de
www.rollstuhlsport-flensburg.de

Westkiiste Schleswig-Holstein

Barbara Kéhne
Georg-Elser-Str. 3

25704 Meldorf

Tel. 04832 5016
barbara.koehne@asbh.de

REGION

Landesverband Thiiringen

Anmeldung/Info:
Geigerhilk Siiri
Unterm Hein 29
07407 Rudolstadt

03672-4886919

Externe Veranstaltungen
Kiel

-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

Karlsruhe

Mobilitatstraining fiir Erwachsene
Trainingstermine: jeweils Mo., 17.30 - 18.30
Uhr, laufende Trainingseinheiten in Halle 1,
Einstieg jederzeit mdglich!

Mobil auch im Rollstuhl - mit spielerischen
und sportlichen Ubungen lernen, sich mit dem
Rollstuhl zurechtzufinden. Mit Mobilitatsiibun-
gen, an einem Hindernisparcour oder auch
beim Spielen in der Gemeinschaft werden All-
tagssituationen geschult. Der richtige Umgang
und die Vertrautheit mit dem Rollstuhl stehen
dabei ebenso auf dem Programm wie Freude
an der Bewegung und SpaB in der Gruppe.
Ort: Polizeisportverein Karlsruhe e.V,,
Edgar-Heller-Str. 19, 76227 Karlsruhe

Mobilitatstraining 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
Rollstuhl zurechtzufinden. Mit Mobilitatstibun-
gen, an einem Hindernisparcour oder auch
beim Spielen in der Gemeinschaft werden All-
tagssituationen geschult. Der richtige Umgang
und die Vertrautheit mit dem Rollstuhl stehen
dabei ebenso auf dem Programm wie Freude
an der Bewegung und SpaB 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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»ochreiben ist einfach. Man muss nur die falschen Wérter weglassen.” (Mark Twain)

Der ASBH-Kompass freut sich Uber lhre Erfahrungen und Meinungen in Wort und/oder Bild.
Fur den ASBH-Kompass 02/2023 werden Beitrage bis zum 25.05.2023 angenommen,
also ran an die Tastaturen.
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Selbststandigkeits-
seminare rund um
Blase und Darm

fur Kinder, Jugendliche
und Erwachsene

Fur mehr Selbststdndigkeit im Alltag

Das Blasen- und Darmmanagement kann Sie am Anfang vor eine E#,:&.EIE Termine und weitere Infos unter:
Herausforderung stellen. Mit unseren Wochenend-Seminaren unter- T : www.coloplast-homecare.de/
stltzen wir Sie und Ihr Kind dabei, das Katheterisieren oder Irrigieren Selbststaendigkeit

zu erlernen und eine sichere Routine passend zu Ihrem Alltag zu finden. oder scannen Sie den QR-Code

Stomaversorgung / Kontinenzversorgung / Erndhrungstherapien / Wundversorgung ' COIOplast H O m e C O. re

Coloplast GmbH, Coloplast Homecare, Postfach 70 09 20, 22009 Hamburg, ServiceTelefon 0800 468 62 00, homecare@coloplast.de,
www.coloplast-homecare.de The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2022-09 All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark.



W LEg
v a1

A

&
%, org

QQ

,;)66 . (oc
"fidta und WS

ASBH-Termine 2023

Kontinenz-Seminar
Kinder und Jugendliche mit neurogener Blasen- und Darmfunktionsst6rung
26. bis 28. Mai 2023, Filderstadt

Kids Camp 2023 - Wochenend-Workshop fiir Kinder und Eltern
Rund um das Thema neurogene Blase und Darm
01.-03. September, Wolfsbiittel

Transitions-Workshop “Fit fiir den Wechsel“
15. bis 17. September, Jugendherberge Braunschweig

Kontinenz-Seminar
Kinder und Jugendliche mit neurogener Blasen- und Darmfunktionsst6rung
13. bis 15. Oktober 2023, Nordlingen

ASBH-Mitgliederversammliung 2023

23. September, Hotel NH Collection Niirnberg City Termine Rollstuhltrainingskurse:
www.rolistuhl-fahren-lernen.de

Netzwerk Hydrocephalus

27. bis 29. Oktober, Erbacher Hof, Mainz o
) , @ @
Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats (Femealnsant kv

17.-18. November, Bonifatiushaus, Fulda
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Die gemeinniitzige Arbeit der ASBH wird unterstiitzt liber die kasseniibergreifende Selbsthilfeférderung
der Gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V.

Der GKV-Gemeinschaftsférderung Bund gehéren an: Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek),
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