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Das ASBH-Jahr 2013
mit Vorstandswahl

Mit ASBH-Brief 4/2012 haben Sie den ASBH-Jahreska-
lender 2013 mit Veranstaltungen in diesem noch jungen
Jahr erhalten. Einige Angebote haben eine lange Tradi-
tion, andere sind neu: die Tagung Sozialrecht inklusive?!
bieten wir zum ersten Mal an (siehe Seite 12). Die Fort-
bildung fiir ehrenamtliche Berater/innen iiber die Forde-
rung der Helmut-John-Stiftung (siehe Seite 55) kommt
ebenfalls neu hinzu, und bei der Selbsthilfetagung gibt
es einen Ortswechsel (siehe Seite 13).

die an Layout und Inhalt des ASBH-Briefs sichtbar

geworden ist, einen Veranderungsprozess deutlich,
den der Bundesvorstand auf den Weg gebracht hat und
der das Ziel der Aktivierung und Starkung unseres Funda-
ments hat. Dies sind die Mitglieder, die Mitgliederbeteili-
gung und die regionalen Gruppen/Landesverbinde bzw.
Ansprechpartner mit der vielfaltigen ehrenamtlichen
Arbeit, die sie umsetzen. Wir hoffen, es ist aufgefallen,
dass im ASBH-Brief neue Rubriken wie ,unsere Partner",
.Soziales”, ,von unseren Lesern" und Zusammenfassungen
in vereinfachter Sprache zu finden sind. Wir freuen uns,
dass die Einladung zum Mitmachen ankommt, was an
Leserbriefen, Riickmeldungen auf Aufrufe und lhre Berich-
te splirbar wird.

Schon diese Anderungen machen wie die Entwicklung,

In diesem Sinne mdchte der Bundesvorstand nun aufru-
fen, sich auch bei der Wahl des Bundesvorstands, die tur-
nusgemaB auf der Mitgliederversammlung am 14.09.2013
in Dachau stattfindet, einzubringen. Der Bundesvorstand
sucht Mitmacherinnen und Mitmacher, die unsere Selbst-
hilfe weiter begleiten und bereit sind, Verantwortung fir
ihren Weg zu Gibernehmen. Die anstehende Wahl bietet die
Maglichkeit, mit neuen Leuten auch neue Kompetenzen
und Ideen einzubringen. Deshalb ruft der Bundesvorstand
schon jetzt auf, geeignete Kandidatinnen oder Kandidaten
anzusprechen oder sich zu liberlegen, ob Sie sich einbrin-
gen mochten. Auch ohne ein Vorstandsamt ist Mitwirkung
moglich, z. B. in beratender Funktion, wenn Sie spezielle
Kompetenzen einbringen mochten. Wenn Sie sich vorstel-

GemiB der Satzung §9 stehen
2013 folgende Vorstandsamter zur Wahl:

a) der/die Vorsitzende/r

b) der/die stellvertretende/r Vorsitzende/r

¢) der/die Schatzmeister/in

d) der/die Protokollfiihrer/in

e) der/die Offentlichkeitsreferenten/in,

f) ein Mitglied des Wissenschaftlichen Beirates
g) drei weitere Mitglieder
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len konnen, den Weg im Bundesvorstand mitzugestalten,
sprechen Sie den Vorstand bitte direkt an. Was zu leisten
ist, erfordert Zeit und Zuverldssigkeit, bringt neben aller
Arbeit aber auch viel SpaB.

Ansprechpartner/in:
Christian Au, Vorsitzender / (christian.au@asbh.de)
Anne Géring, stv. Vorsitzende / (anne.goering@asbh.de)

Drei Mitglieder des amtierenden Bundesvorstands
namentlich zu Position a (Vorsitzender, Christian Au) sowie
g (weitere Mitglieder Kirsten Rustige und Lena Rudolph)
stehen nicht mehr zur Wahl.

Die Einladung zur Mitgliederversammlung erfolgt wie
ublich mit ASBH-Brief 2 im Juni. Wir bitten alle diejenigen,
die sich zur Wahl stellen, sich hier vorzustellen. Redakti-
onsschluss ist der 13.05.2013, und wir méchten die Kandi-
datinnen und Kandidaten mit Foto und einer kurzen Vor-
stellung (bis 1.500 Zeichen inkl. Leerzeichen, Vorsitz und
stv. Vorsitz bis 2.500 Zeichen) allen Mitgliedern bekannt
machen. Bitte schicken Sie |hr Portrdt an
redaktion@asbh.de.

Fiir alle Kandidaturen gilt laut Satzung §8 (4)

Wdhlbar ist jedes natiirliche Mitglied der ASBH, das seit
mindestens einem Jahr Mitglied der ASBH ist. Nominie-
rungen fiir die Vorstandswahl miissen spdtestens zwolf
Wochen vor der Mitgliederversammlung schriftlich bei
der/dem Wabhlleiter/in eingereicht werden, der den Bun-
desvorstand informiert.

Anschrift fiir die Nominierung:
ASBH e. V., Wahlleitung - vertraulich
Grafenhof 5, 44137 Dortmund

Kandidaturen sind somit bis 22.06.2013 mdoglich. Wer
seine Kandidatur nach dem 13.05.2013 einreicht, kann sich
allerdings nicht im ASBH-Brief vorstellen, denn Ausgabe
3/2013 erscheint kurz nach der Mitgliederversammlung,
die am 14.09.2013 in Dachau (bei Miinchen) ist.
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EDITORIAL

Liebe Mitglieder, Freunde
und Forderer der ASBH,

der Jahreswechsel ist zwar schon ein paar
Tage her, trotzdem heiBe ich Sie mit dieser
ersten Ausgabe des ASBH-Briefs in 2013 herz-
lich willkommen im neuen ASBH-Jahr! Eine
Vielzahl neuer, interessanter Begegnungen,
Projekte und Veranstaltungen liegt vor uns,
und ich méchte Sie und Euch einladen, daran
teilzunehmen und diese mitzugestalten.

Eine dieser bevorstehenden Veranstaltungen
méachte ich lhnen und Euch ganz besonders
ans Herz legen. Am Donnerstag, den 18. April findet das groBe Abschlusssym-
posium des EU-Projekts ,We empower uS bH" im Josefsheim in Bigge-Olsberg
statt (s. Seite 23).

Zwei Jahre haben wir zusammen mit weiteren Partnern aus Deutschland, den
Niederlanden, der Schweiz, Nordirland und Rumdnien an Ideen und Methoden
gefeilt, um die beruflichen Chancen von Menschen mit Spina bifida und Hydro-
cephalus nachhaltig zu verbessern. Herausgekommen sind neben inspirierenden
Erfahrungen und wertvollen internationalen Kontakten eine Reihe erfolgsver-
sprechender Instrumente und Konzepte, die zukiinftig helfen werden, Probleme
von Selbstbetroffenen in Ausbildung oder Beruf zu bewdltigen oder diesen
schon im Vorfeld vorzubeugen. Einige der Instrumente werden bereits in die
Praxis umgesetzt. Und diese Ergebnisse mdchten wir lhnen und Euch gerne im
April présentieren, eingebettet in ein hochkardtiges Rahmenprogramm. So wird
beispielsweise der bekannte und erfolgreiche Buchautor Felix Bernhard davon
berichten, wir er mit dem Rollstuhl alleine von Frankfurt nach Jerusalem gepil-
gert ist. Es wird auBBerdem interessante Workshops und eine vielfiltig besetzte
Podiumsdiskussion geben. Einblicke von Experten in eigener Sache in ihre indi-
viduellen, beruflichen Erfahrungen, sowie ein Uberblick iiber die medizinischen
Grundlagen runden das Programm ab.

Meine Empfehlung: Streichen Sie sich, streicht Euch den 18. April schon heute
rot im Kalender an - es wird sich lohnen!

Und jetzt viel Spal3 beim Lesen!
Herzliche GriiB3e
Ihre / Eure Lena Rudolph

Bildnachweis:

® ASBH Bundesverband,
ASBH Landesverbéande und
Selbsthilfegruppen sowie die Autorinnen
und Autoren. Wir danken fiir die zur
Verfligung gestellten Bilder.

Titelbild:

® Schweizerische Vereinigung zugunsten von
Personen mit Spina bifida und Hydrocepha-
lus, Siegerfoto der Fotoausstellung zum
25.10.2012 im EU-Parlament
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21.-22.03.2014 in K6ln / Terminankiindigung und Call for Abstracts

1. Deutscher Hydrocephalus-

und Spina bifida-

Kongress

Das Wissen um Spina bifida und Hydrocephalus, um Therapien und Pflege hat in Deutschland einen

Standard erreicht, der Lebensqualitdt und Lebenserwartung immer weiter verbessert. Fiir Eltern und Menschen, die
mit den Behinderungen leben, wird es aber auch immer herausfordernder, auf dem aktuellen Wissensstand zu sein.
Der ,state of the art” entwickelt sich immer weiter — das zeigen nicht zuletzt die fetalchirurgischen Operationen, die
Prof. Kohl in GieBen durchfiihrt. Und neben der Medizin gibt es noch viele weitere Fachgebiete, die einbezogen wer-
den miissen, um auf dem aktuellen Wissensstand zu bleiben: Pddagogik, Psychologie, Sozialrecht zum Beispiel.

ie ASBH richtet deshalb erstma-
D lig einen Kongress aus, der sich

an Angehorige und Menschen
mit Spina bifida und/oder Hydroce-
phalus richtet. Natdrlich sind Fachleu-
te ebenso eingeladen. Die wissen-
schaftliche Tagung, die der wissen-
schaftliche Beirat dieses Jahr zum 15.
Mal Ende November ausrichtet, zeigt,
wie wichtig regelmaBige Fachtagun-
gen sind. Die wissenschaftliche Bei-
ratstagung ist allerdings eine Fortbil-
dung fiir Fachpersonen. Deshalb soll
der Erfolg dieser Tagungstradition
Anlass sein, um 2014 einen Kongress
auszurichten, der fir alle Zielgruppen
und insbesondere fiir Mitglieder ist.

Mit der Terminankiindigung verbin-
den wir auch die Ausschreibung der
Vortrdge. Vortrage zu folgenden The-
men werden aufgenommen:

* Medizin

e Ethik

* Pflege

® Recht

® Psychologie

* Neuropsychologie

* Piadagogik

e Friihforderung

e Diagnostik

® Therapien

* Medizingeschichte

® Alternative Medizin

e Erfahrungsberichte/Erfahrungswis-
sen von Eltern

e Erfahrungsberichte/Erfahrungswis-
sen von Menschen mit Spina bifida

e Erfahrungsberichte/Erfahrungswissen
von Menschen mit Hydrocephalus

® Freie Themen

Ausdriicklich laden wir auch ASBH-
Mitglieder als Experten in eigener
Sache ein, sich flir Vortrage zu bewer-
ben. Ziel ist ein interdisziplindrer Kon-
gress, der patientengerecht Wissen
vermittelt. Den Call for Abstracts mit
weiteren Informationen finden Sie als
PDF-Download zur Weitergabe auf der
ASBH Homepage. Sie konnen ihn
natiirlich auch bei der Bundesge-
schaftsstelle der ASBH anfordern. Wer
Arzte oder andere Fachleute kennt, die

auf dem Kongress sprechen sollten,
den bitten wir, den Call for Abstracts
weiterzugeben.

Einsendeschluss ist der 30.06.2013.
Der vom Bundesvorstand gebildete
Kongressausschuss wahlt danach die
Themen und Referenten aus. Bis spate-
stens 30.08.2013 erhalten alle, die ihr
Abstract eingereicht haben, eine Riick-
meldung. Am 15.09.2013 wird das Pro-
gramm vorliegen.

Bitte machen Sie den Kongress
bekannt und geben Sie das Save-
the-Date und den Call for Abstracts
weiter!

Die Ankiindigung und den Call for
abstracts finden Sie auf der ASBH-
Homepage auf der neu eingerichteten
Unterseite: www.asbh.de - Termine -
ASBH-Kongress.

Die ASBH Bundesgeschéaftsstelle
schickt lhnen selbstverstandlich auch
gerne Ausdrucke zu.
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Neue ASBH-Publikation

Druckfrisch erschienen

AUF GEHT'S - In meinem Leben fiihre ich Regie

Ausgewdhlte Beitrdge von Mitgliedern der ASBH. Eine Broschiire zum Thema
Erwachsenwerden mit Behinderung fiir Jung und Alt. Zum Schmdkern,
Nachdenken, Weitersagen, Nachmachen und Mutmachen. 20 Seiten, DIN-A4

urch Fordermittel des BMG
D konnten wir zum Jahresanfang

eine neue Publikation heraus-
geben, die wie ,AUS GEHT'S - selbst-
bewusst - selbstbestimmt - Selbsthil-
fe" (2012) Texte von ASBH-Mitglie-
dern zusammenfasst, die im ASBH-
Brief erschienen sind. In der Fortset-
zung geht es um das Thema Erwach-
senwerden und Beitrage von Jugendli-
chen und Erwachsenen stehen im Mit-
telpunkt.

Denn: Kindern erzidhlt man
Geschichten zum Einschlafen -
Erwachsenen, damit sie aufwachen
(Jorge Bucay)

Die Broschiire kann tiber die ASBH
Homepage (Publikationen - ASBH-
Ratgeber) bestellt werden. Versandko-
stenbeitrag 1,50 EUR fiir 1 - 5 Exem-
plare. Der Versand erfolgt lber das
Josefsheim Bigge, wo Menschen mit
Behinderung die ASBH-Publikationen
versenden.

Wenn Sie keinen Internetanschluss
haben, gibt die Bundesgeschaftsstelle
der ASBH Ihre Bestellung gerne weiter:
(asbh@asbh.de, Tel 0231/861050-0
Mo - Fr 08:00 - 13:00 Uhr, Fax
0231/861050-50)
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Gefordert durch:

% I Bundesministerium
» Iﬁ]r Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Ein liebes Hallo

ir heiBen Ina (35 Jahre alt, seit Geburt quer-
schnittgeldhmt, aus Hagen) und Sabine (46

Jahre alt, seit einigen Jahren Epileptikerin, aus

Undenheim). Gemeinsam haben wir im Internet eine
Gruppe zum Thema Handicap aufgebaut. Friiher waren
wir selbst Mitglieder einer solchen Gruppe, die aber nach
einiger Zeit geschlossen wurde.

Unsere Zielgruppe sind Betroffene, Angehdrige, Thera-
peuten, etc. - vereinfacht gesagt alle, die in irgendeiner
Form mit dem Thema Handicap zu tun haben. Eine
Altersbegrenzung soll es nach derzeitigen Uberlegungen
nicht geben.

Einerseits wollen wir uns gegenseitig Tipps geben, unse-
ren ,etwas anderen” Alltag optimal meistern zu kénnen
und eine Gemeinschaft bilden, die sich gegenseitig
unterstiitzt, so gut es geht. Aber auch der SpaB sollte bei
uns nicht zu kurz kommen. Denn auch Ablenkung von
alltdglichen Schwierigkeiten ist sehr wichtig.

Wir haben eine eigene Homepage mit integrierter
Yahoo-Gruppe (zum Austausch von Mails), einem Chat
und einem Forum. Der Link zu der Seite heiBt http://han-

ditreff.jimdo.com. WICHTIG: Niemand ist verpflichtet,
immer und liberall mitzumachen - jeder so wie er kann
und mag!

Kurzfristig planen wir den Austausch zu allen Dingen,
die Euch auf dem Herzen liegen per Mail und im
Forum. Unser Chatraum ist standig nutzbar. Wir wollen
auch regelmaBige Chats mit einplanen. Langfristig
werden beispielsweise Mailthemen oder themenbezo-
gene Chatabende dazukommen.

Liebe GriiBBe
von Ina und Sabine
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Beratungsangebot der ASBH-Bundesgeschdftsstelle

ASBH-BRIEF 1|2013

Neuausrichtung und Erweiterung hat begonnen

Ein zentraler Arbeitsbereich der ASBH Bundesgeschiftsstelle war schon
immer die Beratung. Fiir Mitglieder ist es wichtig zu wissen, dass es haupt-
amtliche Ansprechpartnerinnen oder Ansprechpartner mit Fachkompetenz
gibt, die bei Fragen oder Sorgen zur Seite stehen und weiterhelfen.

iese wichtige Funktion der
DSersthiIfe und ihrer Bundesge-

schiftsstelle soll nicht nur
erhalten, sondern ausgebaut werden.
Aber wie kann das umgesetzt werden,
wenn die finanziellen Ressourcen
nicht wachsen, wohl aber die Aufga-
ben und Themen? In den Anfingen der
ASBH ging es ganz wesentlich um
Eltern mit Kleinkindern und medizini-
schen Fragen. Heute gibt es zumindest
in Deutschland einen hohen Versor-
gungsstandard, und mit dem Erwach-
senwerden der Kinder wachsen auch
die Fragen, die Menschen bewegen
und begleiten. Das ist ein Erfolg, und
die Frage, wie die ASBH sich wachsen-
den Aufgabenfeldern stellt, ist daher
motivierend. Es erreichen uns heute
Fragen zu nahezu allen Lebensberei-
chen: Welche Klinik ist die beste? Ist
die Operation notwendig und richtig?
Wie sind die Entwicklungsperspektiven
fir mein Kind? Wie gewinne ich den
Kampf um den integrativen Kinder-
gartenplatz? Schulwechsel - welche
Schule ist die beste fiir mein Kind und
wie hole ich die Lehrer mit ins Boot?
Wo finde ich einen passenden Ausbil-
dungsplatz? Sportangebote, Hilfsmit-
tel, Urlaub, Sexualitdt, Wohnen, Aus-
bildung, Beruf, Pflegeversicherung,
soziale Leistungen, dlter werden mit
Behinderung: das sind nur einige
Bereiche, zu denen sich immer wieder
Fragen stellen, fiir die es nur individu-
elle Antworten gibt. Zudem erleben
wir auf allen Ebenen eine immer
schnellere Verdnderung. Allein das
Gesundheitswesen hat in den letzten
zehn Jahren so viele Reformen durch-
laufen, die Sozialgesetzgebung ist
dynamisch und selbst die Menschen,
die taglich damit arbeiten, haben
Schwierigkeiten, Schritt zu halten und
den Uberblick zu wahren, bei Geset-

zesanderungen, Urteilen, die die Praxis
beeinflussen oder Veranderungen, die
z. B. durch Kostendruck oder demogra-
phischen Wandel auf uns zukommen.

Es gibt keine Qualifikation, die alle
Bereich abdecken kann, zumal die
Auswirkungen von Spina bifida und
Hydrocephalus Uberdies sehr unter-
schiedlich sind, die ASBH also sehr ver-
schiedene Zielgruppen vertritt. Ant-
worten auf Fragen kann nur derjeni-
gen geben, der sie hat. Es geht darum,
die Informationen und Hilfen weiter-
zugeben, die es ermdglichen, die indi-
viduell richtige Losung zu finden und
gut informiert Entscheidungen zu
treffen.

Hierbei mochte die ASBH ihre Mit-
glieder bei der Ausrichtung ihrer Bera-
tung (=lhrer Beratung) einbeziehen.
Der Bundesvorstand wird hierzu eine
Mitgliederbefragung in der ersten
Aprilhdlfte machen und nach den
Schwerpunkten fragen, zu denen die
Mitglieder Service ihrer Bundesge-
schaftsstelle am dringendsten brau-
chen.

Neu ab 01.01.2013:
Beratung in Kooperation
mit dem Josefsheim Bigge
Die ASBH bietet eine sinnstiftende,
abwechselungsreiche Aufgabe fiir
Menschen mit Behinderung

Passend zu diesem Ziel ist ab
01.01.2013 eine Kooperation mit dem
Josefsheim Bigge gestartet, die Pro-
jektcharakter hat und fiir beide Part-
ner neu ist. Gar nicht neu ist hingegen
die Partnerschaft mit dem Josefsheim
Bigge, die seit vielen Jahren in ver-
schiedenen Bereichen besteht (Wohn-
projekt Haus Angelika, Versand der

ASBH-Ratgeber, Mailings und das EU-
Projekt We Empower uS bH). Aufgrund
der positiven Erfahrungen und Ergeb-
nisse wird die Kooperation nun erwei-
tert.

Es ist bekannt, dass Werkstatten fiir
Menschen mit Behinderung Dienst-
leistungen wie Versand libernehmen.
Aber im Bereich der Biiroberufe gibt es
vielfaltige Aufgaben, die sinnvolle
Beschaftigungen gerade fiir Menschen
mit Behinderung bieten. Sowohl bei
der Berufsausbildung als auch bei der
Beschaftigung selbst muss es eine
Auswahl und Vielfalt geben. Verschie-
dene Menschen haben verschiedene
Fahigkeiten, und die ASBH startet
daher den Versuch, hier neue Méglich-
keiten zu er6ffnen. Warum also nicht
neue Wege gehen und nicht nur den
Ratgeberversand, sondern auch die
Beantwortung von E-Mail-Anfragen
mit dem Josefsheim umsetzen? Vor-
aussetzung ist natirlich, dass das Wis-
sen, das in der Bundesgeschaftsstelle
erarbeitet wurde, in Form von Merk-
blattern, Adresslisten ect. zur Verfii-
gung steht und erweitert wird. Das
Zusammenstellen und auch Recher-
chearbeiten (z. B. die Suche nach
wohnortnahen Beratungsstellen)
tbernimmt seit diesem Jahr das
Josefsheim. Dabei geht es auch darum,
den Bereich Beratung anhand der kon-
kreten Fragen auszuwerten, um ein-
schitzen zu kdénnen, wo der groBte
Bedarf liegt. Vielleicht entwickelt sich
eine Zusammenarbeit, die zeigt, dass
dieser Bereich sehr gut in Kooperation
umgesetzt werden kann und hier ein
Arbeitsfeld fiir Menschen mit Spina
bifida und Hydrocephalus liegt. Viel-
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leicht zeigt sich aber auch, dass die
Beratung oder Teile der Beratung
unbedingt in der Bundesgeschiftsstel-
le bleiben missen. In jedem Fall wird
die Kooperation helfen, die Richtung
zu weisen, in die die ASBH ihre haupt-
amtlichen Ressourcen fiir die Beratung
einsetzen muss, um fiir moglichst vie-
le Mitglieder den wichtigsten Bedarf
abdecken zu kdnnen.

Ihre Fragen helfen uns weiter

Wir bitten Sie daher, Ihre Fragen -
auch wenn es Kleinigkeiten sind - an
selbsthilfe@asbh.de zu stellen, um
hierdurch die Kooperation zu unter-
stlitzen und uns zu helfen, die Bera-
tung an einer moglichst breiten Basis
neu auszurichten. Wenn Sie keine E-
Mail haben, kénnen Sie auch bei der

ASBH Bundesgeschaftsstelle anrufen:
0231/8610500 (Mo - Fr 8 - 13 Uhr).
Hier wird Ihre Frage aufgenommen
und weitergegeben. Briefpost und Fax
sind natdirlich ebenfalls moglich.

Durch die Anderung ab 01.01.2013
fallt die telefonische Beratungszeit in
der Bundesgeschaftsstelle weg. Das
andert aber natirlich nichts daran,
dass Ihre Fragen weiterhin so schnell
wie moglich beantwortet werden.
Allerdings gibt es hierfiir keinen per-
sonlichen Ansprechpartner bzw. keine
personliche Ansprechpartnerin mehr.
Die Anfragen werden von der Bundes-
geschiftsstelle in Zusammenarbeit mit
dem Josefsheim bearbeitet. Dem Bun-
desvorstand ist die Begleitung dieses
Prozesses sehr wichtig, da er in der
Beratung eine zentrale Aufgabe
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sowohl der Selbsthilfe als auch der
Bundesgeschéftsstelle sieht.

Deshalb gehen Anfragen an selbst-
hilfe@asbh.de auch an Mitglieder des
Bundesvorstands, die so konkrete
Anhaltspunkte haben, um die Bera-
tung der ASBH mitgliederorientiert
und zukunftsfahig ausrichten zu kdn-
nen. Wir hoffen deshalb auf lhre
Beteiligung. Hierfiir ist gerade jetzt
der richtige Zeitpunkt, da die von der
Mitgliederversammlung 2012 be-
schlossene Griindung einer gemein-
nlitzigen GmbH ansteht, die klare Vor-
gaben braucht, welche satzungsgema-
Ben Aufgaben sie fiir den Verein
umsetzen soll. Unabhédngig von der
Befragung konnen Sie lhre Meinung
jederzeit gerne an den Bundesvor-
stand weitergeben: vorstand @asbh.de

llona Schlegel

kurz notiert: Tagung des wissenschaftlichen Beirats der ASBH vom 22.-23.11.2013 in Fulda

Vortrdge zu freien Themen: Auch in diesem Jahr wird es den Themenblock freie Themen geben. Hier kdnnen noch Vortrage
benannt werden. Wer einen Vortrag einbringen méchte, wendet sich bitte direkt an den Vorsitzenden dieses Themenblock
Priv. Doz. Dr. Reinhold Cremer: CremerR@kliniken-koeln.de

ANZEIGE




08

VON UNS

ASBH-BRIEF 1|2013

Die ASBH wurde von Eltern gegriindet in einer Zeit, als Kinder mit Spina bifida oder Hydrocephalus eine geringe
Lebenserwartung hatten. Wir gehen nun ins Jahr 47 der ASBH und die Welt hat sich verdndert. Die Kinder werden
erwachsen und selbstindig. Wir freuen uns daher, dass sich die ehemaligen ,Kinder” einmal zu Wort melden und aus
ihrer Sicht zuriickblicken, was sie bewegt hat und wie sie ihr Leben sehen.

20-Jahr-Feier ASBH Flamingo Berlin

Die "Kleinen" ganz grol3

Die Redaktion

Anldsslich der 20-Jahr-Feier vom ASBH Flamingo Berlin kamen viele bekannte Gesichter, die uns unser Leben lang
begleiteten. Alte Weggefdhrten wie die Arzte Dr. Michael und Dr. VoB als auch Ubungsleiter und gute Freunde wie

Klaus Herzog.

n die Runde geschaut sah man, dass

wir "Kinder" erwachsen geworden

sind. So haben wir alle erfolgreich
die Schule abgeschlossen, einige haben
danach die Ausbildung bestanden und
stehen im Arbeitsleben, andere haben
studiert. Durchweg konnten wir bisher
erfolgreich unser Leben meistern.

Jedoch ist das auch in der heutigen
Zeit noch nicht selbstverstandlich,
wenn das Kind mit einer Behinderung
geboren wird, dass es dann auch nach
fast dreiBig Jahren selbststandig sein
Leben leben kann. Zu verdanken haben
wir diesen Umstand nicht nur den Arz-
ten, die unser Leben durch die ver-
schiedensten medizinischen Eingriffe
retteten, sondern auch durch viele
engagierte Menschen, die unser Leben
mit Leben fiillten.

Klaus und Ute Herzog zeigten uns in
dem MobiKurs (Rollstuhl- und Mobili-
tétstrainings-Kurs) Anfang der 1990er
Jahre, was alles mdglich ist. Nicht nur
uns Kindern, auch den Eltern zeigten
sie eine Perspektive auf. So erlernten
wir die haufigsten scheinbaren Barrie-
ren wie Stufen, Treppen oder Rolltrep-
pen zu Uberwinden, wie man ohne
Beinfunktion im Wasser schwimmen
kann oder dass man trotz kdrperlicher
Einschrankungen viele Sportarten aus-
tben kann.

Dass der Rollstuhl nicht nur ein
Gegenstand aus Aluminium ist, son-
dern die Lager der Rader von uns Kin-
dern zu pflegen und zu sdubern sind,
wie man zum Beispiel bei einem Stadt-
ausflug jede Mdglichkeit nutzen sollte,
um seine Beine hochzulegen oder seine

GesaBmuskulatur zu entlasten. Bereits
in diesen Kursen zeigte Klaus uns ein
Video, wie er damals Monoski fuhr und
brachte uns den Wintersport damit
naher. Die Vorstellung, dass Schnee
und Rollstuhl zusammenpassen, ist
genauso unvorstellbar gewesen, wie
der Zusammenhang zwischen Sand-
strand und Rollstuhl. Eher zuféllig tra-
fen wir Flamingos Ute und Klaus mit
den Rollikids auf der Jugendfahrt 2010.
Klaus zeigte sein umgebautes Segway,
womit ein Strandspaziergang Wirklich-
keit werden konnte. Sie zeigten uns
immer wieder, dass mit viel Willens-
kraft und Energie alles moglich ist.

Nach dem MobiKurs begann das
selbstandige mobile Leben. Wir Kinder
von Flamingo-Berlin griindeten die
Leichtathletik-Kindergruppe beim SC-
Berlin - durch Marianne Buggenhagen'
immer unterstiitzt - trainierten wir
wochentlich Gber Jahre im Sportforum.
Anfanglich noch durch Mariannes Trai-
ner Bodo Heinemann betreut, liber-
nahmen spiter die Ubungsleiterinnen
Silke und danach das Trio Irina Volk-
mar, Claudia Schops und Daniela Pape
die Gruppe.

Aus Leichtathletik wurde Basketball
und trotz der personlichen Entwick-
lung und Individualitat trainieren noch
heute viele "Kinder" bei den verschie-

densten Vereinen in Berlin. Neben
Mannschaftssportarten  probierten
einige auch andere Sportarten aus wie
Wasserski oder den bereits von Klaus
demonstrierten Monoski.

Durch die schulischen, beruflichen
und sportlichen Erfolge sind wir "Kin-
der" froh, diese Menschen kennenge-
lernt zu haben. Auch unsere Eltern
konnten durch den MobiKurs lernen,
mit der nicht immer einfachen Situati-
on umzugehen. Wir verdanken lhnen
unbeschreiblich viel.

Sie erfuhren eine Perspektive und
sahen durch die Vorbildfunktion der
Ubungsleiter, wo der Weg hinfiihren
kann. Freundschaften nicht nur zwi-
schen den Kindern, auch zwischen den
Eltern entstanden und bestehen noch
heute. Durch diese Symbiose aller
ineinander greifenden Menschen,
konnten aus uns erst die normal sozia-
lisierten Menschen trotz Behinderung
werden, die wir sind.

Wir "Kinder" vom ASBH Flamingo
Berlin bedanken uns herzlichst bei
unseren Familien, den Ubungsleitern,
Arzten und allen, die uns auf unserem
bisherigen Weg begleitet haben und
dieses lebhafte, einmalige und
lebenswerte Leben ermdglichen.

Christoph Pisarz

Anmerkung der Redaktion

stuhl-fahren-lernen.de

1 Marianne Buggenhagen ist eine der erfolgreichsten deutschen Leichtathletinnen und Roll-
stuhlsportlerin. Sie gewann neun paralympische Goldmedaillen und stelle Weltrekorde im
Diskuswerfen, KugelstoBen und Mehrkampf auf. Sie errang zahlreiche nationale wie interna-
tionale Titel und wurde vielfach ausgezeichnet. Anmerkung der Redaktion

2 Die Rollstuhl- und Mobilitatskurse von ASBH und DRS gibt es immer noch. Sie sind heute so
wichtig wie vor zwanzig Jahren, und es gibt sie inzwischen auch fiir Erwachsene. www.roll-
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Neu erschienen bei der ASBH

Reiter fur Befundordner

Bei Spina bifida und Hydrocephalus gibt es im Laufe des
Lebens eine groBe Zahl von Untersuchungen, Behandlun-
gen und Operationen. Diese sind verbunden mit einer
Menge von Dokumenten, die aufbewahrt werden miissen
und wichtig sind fiir die Weiterbehandlung oder die

Anamnese im Krankheitsfall.

m hier den Uberblick zu behal-
ten und die wichtigen Unterla-
gen immer griffbereit zu haben,

empfiehlt es sich, einen Befundordner
anzulegen.

Mit Forderung der KKH Allianz
konnte die ASBH Reiter erstellen, die
eine Sortierhilfe bieten. Sie sollen hel-
fen, den Uberblick zu behalten und
auch nach Jahren noch die durchge-
flihrten Behandlungen und Diagnose-
stellungen nachvollziehen zu kdnnen.

Die Reiter sehen ansprechend

aus. Sie sind sicher nicht fiir alle
vollstandig, aber ein guter Anfang, um
durch Ordnung (Dokumentenmanage-
ment), das Leben etwas leichter zu
machen. Da der Versand von Rindord-
nern aufwendig und teuer ist, wurden
nur die Reiter hergestellt, die fir 1,50
EUR Versandkostenbeitrag bestellt
werden kdnnen. Die Reiter sind online
wie die Ratgeber der ASBH zu bezie-
hen: www.asbh.de - Publikationen -
Ratgeber.
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Sie konnen sich aber natiirlich auch
an die ASBH Bundesgeschaftsstelle
wenden.

ASBH goes Facebook: Macher(innen) gesucht

ir wurden schon vielfach angesprochen, ob die
WASBH auf Facebook ist oder das plant. Die

ASBH ist inzwischen 47 Jahre alt, und in diesem
Alter ist das Medium fiir einen Bundesverband recht
juvenil und ungewohnt. Auch muss man natiirlich
beriicksichtigen, dass eine Vereinsseite als Organ des
Vereins gesehen wird und dieses sorgfaltig begleitet
werden muss, damit kein Imageschaden entsteht. Wie
alle Medien hat auch Facebook Risiken und Nebenwir-
kungen. Andererseits kommt man an den modernen
Sozialnetzwerken nicht mehr vorbei - gerade wenn man
junge Menschen ansprechen will.

Also ist das neue Jahr 2013 doch ein guter Anlass, um
einen guten Vorsatz zu fassen: Wir wollen uns auf den
Weg zu einer ASBH-Facebookseite zu machen. ,Yes, |
like" konnte man da sagen. Um die Mitglieder von
Anfang an einzubeziehen, hat der Bundesvorstand
beschlossen, die Einrichtung und Pflege der Facebook-
seite an Mitglieder zu vergeben, die sich mit dem Medi-
um vielleicht schon auskennen, Spall an Aufbau und
Administration der Seite haben und regelmaBig priifen
kdnnen, ob nicht-verdffentlichungsfahige Beitrage oder
Fotos geléscht werden missen. Hierbei gibt es neben der

jahrlichen Ehrenamtspauschale von 500 EUR das Ange-
bot, eine halbtagige Schulung zu machen. Coloplast ist
wie inzwischen viele Unternehmen auf Facebook ver-
treten und hat hierbei Erfahrung im Aufbau einer
Facebookseite mit professionellem Anspruch gesam-
melt. Die ASBH wiirde Fahrt- und Ubernachtungsko-
sten nach Hamburg natiirlich erstatten. Text- und Bild-
material fiir den Start ist vorhanden und wird von der
Bundegeschaftsstelle zur Verfliigung gestellt. Die
ehrenamtliche Aufgabe fiir ,social networker” sollte im
Idealfall von zwei Mitgliedern umgesetzt werden, aber
allein ist es natiirlich auch maglich.

Wer Interesse an dieser kreativen Aufgabe hat,
wendet sich bitte direkt an die Geschéftsfiihrerin:
ilona.schlegel@asbh.de, Tel 0231/86105013
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Der DTA

Eine lohnende Sache

Erfahrungsbericht zum Diagno-
stisch-Therapeutischen Aufenthalt
(Spina-Woche) in Hamburg-Altona
im September 2012

it vielen Fragen im Gepick
machten wir uns auf den
Weg nach Hamburg-Altona.

Fiir meine Tochter Maloja, gerade ein
Jahr alt geworden, und mich war dies
unser erster Diagnostisch-Therapeuti-
scher Aufenthalt. Ich war sehr
gespannt darauf, was uns wohl erwar-
ten wiirde. Ein im Kinderkrankenhaus
stattfindendes Sommerfest ,versiiBte"
uns unseren Einstieg. Bunt wehende
Luftballons, Jongleure, ein Feuerwehr-
auto zum Anfassen, ein reichhaltiges
Kuchenbuffet — was will man mehr?

Sehr herzlich wurden wir von zwei
Stationsschwestern empfangen, die
uns wahrend der gesamten Woche zur
Seite standen. Der erste Abend galt
dem Kennenlernen des Oberarztes, der
als Ansprechpartner wihrend der Spi-
na-Woche zur Verfligung stand, der
Schwestern und natirlich der flinf
teilnehmenden Elternteile. Ein erstes
Sammeln von Fragen und Schwer-
punkten wurde vorgenommen.

Bereits am ndchsten Morgen ging es
los mit diversen Untersuchungen. Wir
waren ja nicht nur zum SpaB3 hier!
Beruhigend war es zu wissen, dass
ausschlieBlich Untersuchungen statt-
fanden, die unseren Kindern nicht
wehtun wiirden. So wurden unsere
Kinder Arzten unterschiedlicher Fach-
gebiete (Neurochirurgie, Orthopadie,
Nephro-Urologie, Neurologie, Kran-
kengymnastik)  vorgestellt. Wann
bekommt man ansonsten die Mdglich-

ASBH-BRIEF 1|2013

Diagnostisch-Therapeutische Aufenthalte lohnen sich. Auch wenn das diagnostische Programm
anstrengend ist, macht die Woche SpaB3 - wie das Foto vom DTA Hannover aus 2012 zeigt.

keit, derart viele Untersuchungen
innerhalb einer Woche durchfiihren
lassen zu konnen? Sicherlich fiihrte
die eine oder andere Untersuchung
auch zu Ernilichterung oder Enttau-
schung. In anderen Bereichen gab es
aber auch Erleichterung und wenn es
auch nur hieB, dass keine weiteren
Verschlechterungen eingetreten seien,
oder dass der bisher eingeschlagene
Behandlungsweg der passende sei.

Angenehm (iberrascht war ich dar-
liber, dass der leitende Oberarzt fast
die ganze Woche lber anwesend war,
so dass man ihn auch zwischendurch
bei Bedarf ansprechen konnte. Sehr
informativ war der gegenseitige Aus-
tausch mit den anderen Eltern und
dem Pflegepersonal. Habe ich doch
einige nutzliche Tipps zum Katheteri-
sieren, zur Hilfsmittelbeschaffung, der
Begutachtung durch den Medizini-
schen Dienst usw. erhalten.

Spannend war fiir mich die Frage,
wie die Elternschulungen abends st6-
rungsfrei stattfinden sollten, bei fiinf

Kindern zwischen ein und acht Jahren.
Wenn die anderen teilnehmenden
Eltern auch so kleine Nachteulen hat-
ten wie ich, wiirde das sicher spaBig
werden... Wurde es auch, aber dank
der geduldigen und einfiihlsamen
Nachtschwester gab es keine groBeren
JZwischenfalle"

Die Elternschulungen zu den The-
men Hydrocephalus und Tethered
Cord, Problematiken der Blasen- und
Darmentleerung, orthopéadische und
krankengymnastische Behandlung mit
moderner Hilfsmittelversorgung und
eine Erndhrungsberatung sowie Hin-
weise zu sozialrechtlichen Fragen
waren fiir mich als ,Spina-Neuling”
sehr hilfreich. Zusammenhédnge wur-
den gut erklart und so manche Puzzle-
steinchen fligten sich zusammen.
Auch fiir Fragen blieb in der Regel
ausreichend Zeit.

Ehe wir uns versahen war die Woche
auch schon herum. Der Freitag, unser
letzter Tag, war gekommen. Schnell
noch einmal den Fragen-Zettel her-

Nach dem DTA, ist vor dem DTA:

Wir laden Familien herzlich ein, die positiven Erfahrungen selber zu machen!

Der ndchste DTA findet vom 29.07. - 04.08.2013 in Berlin fiir Eltern mit Kindern zwischen 4 und 7 Jahren statt.
Die Kosten fiir die DTAs werden in der Regel von den Krankenkassen ibernommen.
Die Ausschreibung finden Sie auf der ASBH-Homepage unter Termine.
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vorholen, alle noch ungeklarten Din-
ge anmerken und ab ging es zum
Abschlussgesprach mit dem Oberarzt.
Die dafiir zur Verfligung stehende Zeit
war meines Erachtens recht knapp
bemessen, wurden dort doch alle
Untersuchungsergebnisse besprochen
und ein Behandlungsplan zum weite-
ren Vorgehen erstellt.

schéatze ich sehr, wobei ich davon
liberzeugt bin, dass es in Summe eher
Kosten spart, da viele Untersuchungen
in einem Aufenthalt stattfinden und
durch gute Informationen Folgekosten
durch Fehlbehandlungen ausbleiben.

Es bleibt nur noch eines zu sagen:
Vielen Dank an alle Arzte und das Pfle-
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gepersonal, die sich viel Zeit fiir uns
genommen haben; die gute Kiiche, die
uns taglich mit leckerem Essen ver-
sorgte; der ASBH, die letztlich alles so
toll organisierte und demjenigen, der
als allererster die Idee zu einem DTA
hatte.

Bianca Kleine

Insgesamt war der Aufenthalt fiir

mich sehr hilfreich. Ich bin sehr dank-
bar, dass ich teilnehmen konnte und
durfte. Dass die Krankenkassen derar-
tige Aufenthalte (noch) finanzieren,

Anmerkung der Redaktion

Wir wissen auch nicht, wer der allererste war, aber wir schlieBen uns dem Dank unbedingt an. Die
Kliniken gestalten die Aufenthalte neben der laufenden Arbeit mit so viel Engagement und geben
neben Diagnostik und Therapie noch so viel mehr mit.

kurz notiert: Tagungstipp

6. Syringomyelie-Kongress in Saarbriicken am 25.05.2013 | Fiir Betroffene, Angehdrige und Fachleute
Themen u. a. Tethered Cord, Arnold Chiari, Skoliose, Neurogene Blasenfunktionsstérung (operative Behandlung)
- Ausschreibung unter www.asbh.de - Termine. Veranstalter: Selbsthilfe Syrinx Saarland

Rund um Christi Himmelfahrt

ASBH - Meeting Point 2013

ASBH Meeting Point - Treffpunkt Selbstbestimmung / 09.05. - 12.05.2013
Jugendgistehaus Duderstadt, 37115 Duderstadt (bei Gottingen)
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene (16 bis 27 Jahre) mit Spina bifida und / oder

Hydrocephalus 75,- EUR, 25 Teilnehmer/innen

bestimmung - Meeting Point an. Hier treffen sich

Interessierte und Engagierte, um gemeinsam den
Blick in die Zukunft zu richten. Einzelne Workshops zu
gesellschaftspolitischen Themen wie Gender Main-
streaming und Inklusion bieten einen Rahmen fiir den
Austausch von Erfahrungen und Woinschen. Fir
Abwechslung sorgen zudem kreative Angebote und die
gemeinsame Gestaltung verschiedener Aktivitaten. Dabei
steht der SpaB und die Freude am gemeinsamen Erleben
im Vordergrund.

D ie ASBH bietet 2013 wieder den Treffpunkt Selbst-

Der Meeting Point 2013 wird von Carina Bdssing, Char-
lotte Herburg und Stefan Schulenkorf geleitet, die dieses
Angebot im letzten Jahr erstmalig fir die ASBH durch-
gefiihrt haben. Wir freuen uns sehr, sie auch dieses Jahr
als Leitung wieder gewonnen zu haben. Ein Team von
Betreuern und Pflegekraften begleitet diese MaBnahme,
damit Sie die Unterstiitzung vor Ort erfahren, die Sie
bendtigen, um eine unbeschwerte Zeit zu genieBen.

Die vollstandigen Ausschreibungsunterlagen und Infor-
mationen finden Sie auf der ASBH-Homepage unter ,Ter-
mine”. Sie kdnnen Sie auch bei der ASBH Bundesge-
schéftsstelle anfordern. Aufgrund der begrenzten Zahl
der Platze empfehlen wir eine friithzeitige Anmeldung.
Die Platze werden nach Eingang der Anmeldung verge-
ben und sind erst dann verbindlich, wenn der Kostenbei-
trag tUberwiesen wurde.
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Friuhjahrstagungen der ASBH

Hydrocephalus-Tagung am 13.04.2013 in Gottingen

Das spannende, interdisziplindre Programm wurde von
Prof. Dr Hans Ludwig zusammengestellt, der die wissen-
schaftliche Leitung der fiir alle Altersgruppen lohnenden
Tagung hat. Die Tagung wurde auf Initiative der ASBH
Goéttingen ausgerichtet, und wir méchten mit dieser bun-
desweiten Tagung wieder Eltern, Jugendliche und
Erwachsene mit Hydrocephalus (egal ob mit Spina bifida
oder isoliert) ansprechen. Daneben sind natirlich auch

Fachpersonen herzlich eingeladen. Themen der Tagung
sind:

® Modelle der Hydrozephalus' Entstehung

® Neuropsychologie

® Gerduschphdnomene bei Shunts - beunruhigend?

® Metallartefakte im MRT durch Ventile

® Frithgeburt und Hydrozephalus

e Sozialrechtliche Probleme

e Telemetrie zur Diagnostik der Uberdrainage

® Normaldruckhydrozephalus:

Ein Highlight ist auch das Rahmenprogramm fir die Kin-
derbetreuung. Das Sanitdtshaus olr|t stellt das einzige
Rhonrad fir Rollstuhlfahrer in Deutschland vor. Eine klei-
ne Ausstellung bietet wahrend der Pausen die Mdoglich-
keit, sich Uber Shuntversorgung, telemetrische Hirn-
druckmessung und Hilfsmittel zu informieren.

Den Tagungsflyer und das Anmeldeformular finden Sie
unter www.asbh.de - Termine

" In medizinischer Fachliteratur ist die Schreibweise mit ,z" (iblich, wihrend sich ansonsten die Schreibweise mit ,c" etabliert hat.
Die ASBH schreibt Hydrocephalus, iibernimmt aber die alternative Schreibweise dort, wo Experten sie verwenden.

Sozialrecht inklusive?! vom 19. - 20.04.2013 in Fulda

Sozialrechtliche Fragestellungen spielen bei Spina bifida
und Hydrocephalus immer eine wichtige Rolle und auf
den ASBH-Tagungen war Sozialrecht immer ein Referats-
thema, bei dem die Zeit zu knapp war, um auf die Frage-
stellungen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer einzuge-
hen. Grund genug also, um dem Thema eine eigene
Tagung fiir alle zu widmen, die einen Uberblick gewinnen
oder ihr Wissen vertiefen mochten. Die Tagung soll hier-
bei wesentlich vom Dialog und der Diskussion leben, d. h.
Sie sind eingeladen, lIhre Beispiele und Fragen einzubrin-
gen. Auch Fachleute aus Reha, Pflege und Padagogik
sprechen wir an, denn mit der Sozialgesetzgebung steht

ein Instrument fir die Inklusion zur Verfiigung, dessen
Anwendung sollte nicht nur Juristen vorbehalten sein,
sondern gerade denen, fir die die Rechtsgebung gemacht
ist.

Wir freuen uns, dass mit dem Referententeam Christian
Au (RA und Fachanwalt fiir Sozialrecht) und Sabine
Ruschpler (Kontinenzberaterin, politische Interessenver-
tretung von Menschen mit Behinderung) zwei kompeten-
te und im Thema sehr erfahrene Experten zur Verfiigung
stehen, die als Rollstuhlfahrer auch aus personlichem
Erleben heraus genau wissen, wo der Schuh driickt.

Den Tagungsflyer und das Anmeldeformular finden Sie
unter www.asbh.de - Termine
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Selbsthilfetagung vom 10. - 12.05.2013 in Lobbach (Manfred-Sauer-Stiftung)

Die Schulung ehrenamtlicher Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter in der ASBH ist seit vielen Jahren eine Instituti-
on und ein Treffpunkt Selbsthilfe. Wer sich fiir andere
Menschen engagiert - egal, ob als Vorsitzende(r),

Ansprechpartner(in) oder in anderer Funktion, braucht
Qualifizierung, Austausch mit anderen, neue Impulse und
auch Zeit zum Krafttanken, um im Gefihl, alleine fiir die
Mitglieder so viel bieten zu missen, nicht zu resignieren
oder sich zu tberfordern. 2013 gibt es einen Ortswechsel
von Oberwesel nach Lobbach bei Heidelberg. Das barrie-
refreie Seminarhotel der Manfred-Sauer-Stiftung ist ein
einzigartiger Tagungsort in Deutschland, den nun auch
die ASBH kennenlernen mdochte. Wir méchten mit der
Tagung alte Hasen ebenso ansprechen wie neue Vor-
standsmitglieder oder Mitglieder, die sich engagieren und
die Selbsthilfearbeit der ASBH naher kennenlernen
mochten.

Den Tagungsflyer und das Anmeldeformular finden Sie
unter www.asbh.de - Termine

Alle Ausschreibungen kénnen Sie natiirlich auch bei der ASBH Bundesgeschiaftsstelle anfordern. Wenn Sie die Mdg-
lichkeit haben, Flyer zu verteilen und unsere Tagungen bekannt zu machen, schicken wir lhnen gerne auch eine gro-
Bere Stiickzahl zu: asbh@asbh.de (Tel 0231/861050-0, Mo —-Fr 8:00 — 13:00 Uhr)

kurz notiert: Tagungstipp

Die Gesellschaft zur Erforschung des Hydrozephalus und der Spina bifida (,Society for Research into Hydrocephalus and Spina
bifida“-SRHSB-) besteht seit 1957 und zeichnet sich durch Internationalitat (Mitglieder aus allen Kontinenten) und Interdiszipli-
naritat (Neurochirurgen, Kinderchirurgen, Neurologen, Pidiater/Neuropédiater, Urologen, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten,
Psychologen und andere) aus. Die Ergebnisse der klinischen und Grundlagenforschung werden jedes Jahr in der dreitdgigen Jah-
restagung prasentiert. Es nehmen zwischen 100 und 150 Mitglieder der Gesellschaft und Géste an dieser internationalen Tagung
teil. In diesem Jahr wird die Tagung vom 26.-29. Juni 2013 in den Rdumen der Reha Nova KdIn-Merheim stattfinden. Anmel-
dungen von Vortragen und die Teilnahme von interessierten Fachleuten aus Deutschland sind sehr willkommen.
Einzelheiten zur Tagung, Anmeldeformulare etc. finden Sie auf der Website: www.srhsb.com.

Priv. Doz. Dr. Reinhold Cremer fiir das &rtliche Organisationskomitee. Ausschreibung unter www.asbh.de - Termine

Quellenangabe:
"Mediengruppe Offenbach-Post/Langener Zeitung".
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vom 26.-28.10.2012 in der Bildungs- und Ferienstdtte Eichsfeld

~Wissen, Handeln, Weiterkommen”

Jeder von den 13 Teilnehmern ist mit
seinen ganz eigenen Vorstellungen
und Erwartungen in dieses Seminar-
Wochenende gestartet. Gemeinsam
haben wir mit einer Kennenlernrun-
de und einem kleinen Uberblick, was
uns erwarten wird, am Freitag das
Seminar eingeldutet. Den Freitag-
abend haben wir dann alle gemein-
sam mit tollen Gesprdchen in gemiit-
licher Runde verbracht.

ieses Wochenende hatte fiir
Djeden etwas. Wenn sich jemand

uber die rechtlichen Mdoglich-
keiten im Bereich der Berufsbildung
informieren wollte, konnte man sich
diese Informationen aus einem Vor-
trag von zwei Mitarbeiterinnen des
Integrationsfachdienstes aus Leinefeld
herausziehen. Der Integrationsfach-
dienst ist ein sog. Informationsdienst
und untersteht den unterschiedlich-
sten Tragern. Der bekannteste Trager
ist wohl das Integrationsamt. Der
Informationsdienst darf nur beraten
wo man welche Zuschiisse beantragen
kann und kann Anst6Be zur Problem-
[6sung bringen, sowohl fiir den Mitar-
beiter als auch fiir den Arbeitgeber. Sie
haben auch auf den besonderen Kiin-
digungsschutz eines Arbeitnehmers
mit Handicap hingewiesen. Das Inte-
grationsamt muss lber eine mogliche
Kiindigung von Seiten des Arbeitge-
bers informiert werden, damit die
sozialen Gesichtspunkte der Kiindi-
gung beachtet werden.

Andere wollten sich informieren, wie
der Alltag in einem Berufsbildungs-
werk ablauft. Fiir die Interessierten
wurde das "Josefsheim Bigge" in Uder
vorgestellt. Die Besonderheit dieser
Einrichtung ist nicht nur, dass dort
Jung und Alt zusammenleben, sondern
auch, dass die Bewohner die Chance
haben in Wohngruppen oder eigene
Wohnungen einziehen zu koénnen.
Eben erwdhnte Wohnungen wurden
auBerhalb des Bildungswerkes ange-

mietet, um selbstdndiges und eigen-
verantwortliches Leben zu fordern und
zu flhren. Hilfe bekommen lediglich
die, die sie wirklich brauchen und
wiinschen.

Die gréBte Uberraschung hat uns
wohl der Samstagmorgen beschert.
Uber Nacht gab es auf einmal einige
Zentimeter Schnee, der allerdings
nicht lange liegen blieb. Am Samstag-
nachmittag teilte sich die Gruppe in
zwei kleinere auf. Die eine (die Eltern)
konnten sich die Umgebung ansehen
und die Jugendlichen bekamen in
einer kleinen Runde die Chance, sich
Tipps flir zukiinftige Bewerbungen zu
holen. Es wurde ein Teilnehmer als
.Versuchskaninchen" auserkoren um
klar zu machen, dass man eine negati-
ve Eigenschaft in eine Positive ver-
wandeln kann.

Beispiel:

Negativ: Ich bin sehr ruhig und brau-
che einige Zeit, um mich auf neue
Situationen einstellen zu kénnen

Positiv: Ich analysiere eine Situation
und kann dann dementsprechend
liberlegt reagieren.

Nach dem Abendessen haben wir bei
kleinen Snacks | Getrdnken und eini-

gen Runden auf der Kegelbahn die
Eindriicke des Tages in kleinen Grup-
pen Revue passieren lassen.

Am nichsten Morgen, unser letzter
gemeinsamer Vormittag, hat uns Herr
Kiinemund von der ,Josefsheim
gGmbH" das internationale Projekt
.We empower uS bH" vorgestellt. Am
18.04.2013 soll dieses Projekt 6ffent-
lich vorgestellt werden.

In diesem Projekt geht es darum,
den Jugendlichen nach ihren eigenen
Vorstellungen ins Berufsleben zu
begleiten und Chancen aufzuzeigen.
Hierbei ist es auch wichtig, dass Lehr-
krafte, Arbeitgeber und andere Fach-
krafte, auf die man im Berufsleben
trifft, verniinftig beschult werden,
damit diese die Jugendlichen gut
beraten und betreuen konnen. Mehr
zu dem Projekt findet lhr auf folgen-
der Internetseite www.we-empower-
us.eu

Janna Zilz

Bitte schon vormerken:

In diesem Jahr findet
die Schulung vom 15. -
17.11.2013 wieder in
der Bildungsstatte Eichsfeld,
37318 Uder, Thiiringen statt.
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ASBH-Selbstandigkeitstraining 2013

Selbstandigkeitstraining an, die motivieren sollen,

mehr Dinge selber zu machen und selbstandiger zu
werden. Der SpaB3faktor kommt dabei nicht zu kurz. Allei-
ne verreisen, andere junge Leute treffen, Mobilitat ver-
bessern, ausprobieren, was alleine geht und wo Hilfe
gebraucht wird - das bieten unsere MaBnahmen. Junge
Menschen gestalten und erleben Freizeit gemeinsam,
entdecken Hobbies und knilipfen Kontakte. Das wollen
wir vermitteln und einfach eine gute Zeit bieten, aus der
jeder nicht nur Erinnerungen, sondern auch Erfolgserleb-
nisse mitnimmt, wo mehr geht als man sich bisher zuge-
traut hat.

Die ASBH bietet auch 2013 drei MaBnahmen zum

Das Selbstandigkeitstraining fiir Kinder und Jugendli-
che mit Hydrocephalus wird wieder von Jutta und Katja
Wallraff geleitet, die dieses Angebot fiir die ASBH {iber
viele Jahre entwickelt haben und jedes Jahr fiir die Teil-
nehmer/innen zu einem absoluten Highlight im Sommer
machen.

Bei den anderen beiden MaBnahmen (Jugendliche und
Erwachsene mit Spina bifida) gibt es eine organisatori-
sche Verdnderung, von der wir uns auch neue Impulse fiir
unsere Angebote versprechen. Die ASBH ist Mitglied in
"Freizeit ohne Barrieren e. v." geworden. Der gemeinniit-
zige Verein bildet Betreuer fiir barrierefreies Reisen aus
und stellt Teams zusammen. Neben einer verpflichtenden
Grundlagenschulung gibt es eine Fortbildung zu Kathe-
tern und Darmmanagement. Wer schon einmal mit YAT-

Reisen verreist ist, kennt bereits den FoB, denn der Verein
stellt die Teams zielgruppengerecht zusammen, deren
Engagement und Kompetenz fiir die Qualitdt der Reise
unabdingbar sind.

Beim Selbstandigkeitstraining fiir Erwachsene gibt es
einen neuen Programmpunkt und ein kleines Highlight,
auf das wir schon jetzt hinweisen wollen:

Am 20. und 21.08.2013 werden Handbikes vorgestellt
und ausprobiert. Das Geldnde in Rheinsberg ist hierfr
ideal. Die Firma Medica Technik ermdglicht dies freundli-
cherweise flir die ASBH. Sie stellt verschiedene Bikes und
ein kompetentes Team, so dass jeder mitfahren kann:
Handbike, Vorschnallbikes (auch mit Elektrounterstiit-
zung) und Liegebikes und auch eine Rolle , um stationar
zu fahren, wenn Angste oder Einschrinkungen bestehen,
werden zur Verfliigung stehen. Voraussetzung: eigenen
Fahrradhelm mitbringen.

Die vollstandigen Ausschreibungsunterlagen und Infor-
mationen finden Sie auf der ASBH-Homepage unter Ter-
mine. Sie konnen Sie auch bei der ASBH Bundesge-
schaftsstelle anfordern. Aufgrund der begrenzten Zahl
der Platze empfehlen wir eine friihzeitige Anmeldung.
Die Platze werden nach Reihenfolge der Anmeldung ver-
geben.

Termin, Ort, Kosten und Teilnehmerzahl

ASBH Selbstindigkeitstraining fiir Kinder und
Jugendliche mit Hydrocephalus

28.07. - 03.08.2013

Matthias-Claudius-Haus, 59872 Meschede Eversberg,
Nordrhein-Westfalen

Fiir Kinder und Jugendliche (7 - 15 Jahre) mit isolier-
tem Hydrocephalus

210 EUR, 14 Teilnehmer/innen

ASBH Selbstindigkeitstraining Jugend

28.07. - 06.08.2013

Jugendgastehaus, 37115 Duderstadt, Niedersachsen
Fir Jugendliche (13 -18 Jahren) mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus

500 EUR, 20 Teilnehmer/innen

ASBH- Selbstédndigkeitstraining Erwachsene

16. - 25.08.2013

Haus Rheinsberg, 16831 Rheinsberg, Brandenburg
Fiir Erwachsene (ab 18 Jahren) mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus,

850 EUR, 20 Teilnehmer/innen




16 ASBH-BRIEF 1]2013

VON UNS

Die Mitgliederversammlung beschliet iiber alle grundsatzlichen Angelegenheiten des Vereins. Da nur ein kleiner Teil
der Mitglieder teilnimmt, veroffentlichen wir das Protokoll im ASBH-Brief. Eine Zusammenfassung der wichtigsten
Beschliisse und Zusammenfassung in einfacher Sprache wurde bereits in ASBH-Brief 4/2012 vertffentlicht. Die dies-
jahrige Mitgliederversammlung ist am 14.09.2013 in Dachau (siehe Beitrag Seite 2). Wir freuen uns, beim ASBH Lan-
desverband Bayern zu Gast zu sein und hoffen auf eine gute Beteiligung.

Protokoll der ordentlichen Mitgliederversammlung

der Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida
und Hydrocephalus e. V. (ASBH)
am 29.9.2012 in Magdeburg

Top 1 BegriiBung und Eréffnung

Herr Au begriiBt die Teilnehmer und erdffnet die Versamm-
lung. Er bedankt sich im Namen des Vorstandes bei der SHG
Magdeburg fiir den herzlichen Empfang und die gute Mitor-
ganisation der Veranstaltung.

Top 2 Feststellung der Beschlussfdhigkeit

und Genehmigung der Tagesordnung

Herr Au stellt fest, dass satzungsgemaB eingeladen wurde
und die Mitgliederversammlung beschlussfahig ist. Er ver-
weist auf die Tagesordnung hin und bittet um die Genehmi-
gung der Tagesordnung.

Es werden keine Antrige auf Anderung der Tagesordnung
gestellt. Die Tagesordnung wird daraufhin einstimmig
genehmigt.

Top 3 Genehmigung des Protokolls der
Mitgliederversammlung vom 01.10.2011 in Hamburg

Das Protokoll der Mitgliederversammlung vom 01.10.2011
wird einstimmig genehmigt.

Top 4 Bericht des Bundesvorstands

Herr Au verweist auf den Tatigkeitsbericht aus dem letzten
ASBH-Brief und erfragt, ob der Bericht im Einzelnen bespro-
chen, einzelne Punkte genauer besprochen oder nur Ergan-
zungen gegeben werden sollen. Die Mitglieder beschlieBen,
dass lediglich Ergdnzungen zum Tatigkeitsbericht ausreichen.

Als besonders wichtige Punkte sind hier die Kooperation mit
Velvian und der Wechsel der Agentur fiir den ASBH-Brief zu
nennen.

Herr Au spricht die Kooperation mit der Arzneimittelfirma
Velvian Germany GmbH (Nahrungserganzungsmittel) an.
Die ASBH erhalt unabhingig vom Verkauf 4.000,- Euro von
der Firma. Zusétzlich bekommt die ASBH pro verkauftes Pro-
dukt 0,10 Euro, aber nicht mehr als weitere 4.000,- Euro.
AuBerdem wird das Logo der ASBH auf die Packung
gedruckt, so dass die ASBH bekannter werden kann. Firma
Velvian wird ca. 7000 Gynékologen eine Informationsbro-
schiire zur Aufkldrung Uber Folsdureprophylaxe bei Spina
bifida mit Vorstellung der ASBH zukommen lassen.

Es gab einen Wechsel des Anbieters zum Druck des ASBH-
Briefes. Hier stellt sich eine groBe Verbesserung des Produk-
tes ein. Nun wird der ASBH-Brief komplett in Farbe gedruckt,
vorher hatte der ASBH-Brief nur 8 Farbseiten. AuBerdem
gibt es eine starke finanzielle Einsparung von ca. 14.000,-
Euro auf 8.500,- Euro pro Ausgabe (5.500,- Euro Gewinn).

4.1 Struktur und Finanzen der ASBH
(Auftrag der Mitgliederversammlung 2011)

Herr Au stellt den Antrag der Mitgliederversammlung noch
einmal vor. Frau Schlegel stellt das Ergebnis der Mitglieder-
befragung vor." Es wurden 2.793 Befragungen zur Struktur
und Finanzen an die Mitglieder ausgesendet. Bis zu dem Tag
wurden insgesamt 318 Riickmeldungen zugesandt.

Das Ergebnis sieht wie folgt aus:

® 33,6 % stimmten fiir Variante 1
® 3538 0p stimmten fiir Variante 2
® 30,5 % stimmten fiir Variante 3

Es entsteht somit kein eindeutiges Ergebnis.

Der Vorstand empfiehlt die Beibehaltung der zentralen
hauptamtlichen Struktur. Auch sollten keine Verdnderung in
der Vereinsstruktur im Bereich der SHGs und LVs in Form von
z.B. e.V. stattfinden. Der Bundesvorstand empfiehlt lediglich
eine strukturelle Veranderung in der Bundesgeschéftsstelle
und zeigt hierin die Sicherung und Stérkung der regionalen
Ebene auf.

Der Bundesvorstand schldgt die Griindung einer gGmbH vor.
Hierdurch wird sich in erster Linie nichts an den Aufgaben
der Bundesgeschaftsstelle dndern, jedoch kommt es zu einer
starken Risikominimierung fiir den Verein, denn im Insol-
venzfall kommt es zwar zur Auflsung der Geschaftsstelle
und den Verlust des eingelagerten Kapitals (Minimum 25.000
Euro) fiir die Griindung der gGmbH, der Verein als Solches
bleibt jedoch mit den Mitteln aus den einzelnen Gruppen
erhalten. Die ehrenamtliche Tatigkeit kann fortgefiihrt wer-
den. Wichtig ist zudem, dass die Mitgliedsbeitrage weiter
flieBen und das Grundkapital fiir einen Neuanfang (ca.
200.000,- Euro pro Jahr) bilden wiirden.
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Im Anschluss werden Fragen aus dem Plenum besprochen.
Der Vorschlag des Bundesvorstands wird nach ausfiihrlicher
Diskussion zur Abstimmung gestellt.

Der Antrag im Wortlaut:

Der Bundesvorstand wird beauftragt, die Griindung einer
gGmbH, die die Arbeit der bestehenden Bundesgeschdfts-
stelle fortsetzt, in die Wege zu leiten, sofern sich das Ziel der
Risikominderung und die Beibehaltung der bestehenden Lei-
stungen der Bundesebene realisieren lassen.

Der Auftrag wird unter folgenden Auflagen erteilt:

Externe Beratung muss in Anspruch genommen werden
(Organisationsberatung, Wirtschaftspriifer). Die Mitglieder
sind tiber den Verlauf des Prozesses zu unterrichten. Ergeben
sich bei der Umsetzung Probleme, die jetzt nicht absehbar
und zum Nachteil fiir den Verein sind, ist die gGmbH-Griin-
dung auf der nédchsten Mitgliederversammlung erneut zu
beraten.

Der Antrag wird einstimmig angenommen. Der Vorstand
erhalt damit den Auftrag, die erforderlichen Schritte zur
GmbH-Griindung und Anerkennung der Gemeinniitzigkeit in
die Wege zu leiten.

Der Bundesvorstand erhalt ferner den Auftrag zu priifen, ob
mit der Griindung einer gGmbH nicht auch eine Satzungsan-
derung einhergehen muss.

5 Stiftungsarbeit

5.1 ASBH-Stiftung

Hierbei handelt es sich weiterhin um die Stiftung des Vereins.
Es kommt immer wieder zu Diskussionen tber die Ausschiit-
tung der Gelder. Wem kommt es zugute? Es wird klar gedu-
Bert, dass die Ausrichtung zurzeit zu wissenschaftlichen The-
men tendiert, was jedoch nicht von den Vertretern der ASBH
eingebracht wird.

5.2. Helmut-John-Stiftung Il

Im ASBH-Brief wird eine Schulung fiir ehrenamtliche Bera-
tung von Menschen mit Spina bifida und/oder Hydrocepaha-
lus bzw. Angehdrigen ausgeschrieben. Hierbei geht es um
Qualitatssicherung und dient der Kompetenzerweiterung.
Die Helmut-John-Stiftung Il fordert die Qualifizierung und
Starkung ehrenamtlicher Beratung in der ASBH mit 50.000,-
EUR (Laufzeit zwei Jahre).

6. Finanzbericht

Frau Runte verweist auf einzelne Punkte aus dem Finanzbe-
richt. Die Bilanz aus der Gewinn- und Verlustrechnung ist
noch nicht komplett. Frau Schlegel hat am vorherigen Frei-
tag noch mit dem Wirtschaftspriifer gesprochen. Es fehlen
noch Zinseinnahmen, so dass sich das Ergebnis noch verbes-
sern wird.
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Frau Runte weist darauf hin, dass es keine Mailing an Rich-
ter zum BuBgeldfundraising mehr gegeben hat. Diese ren-
tierten sich nicht. Der Verein sparte somit 1500 Euro Porto-
kosten.

Einnahmen aus BuBgeldern von Gerichten sind in der ASBH
wie in allen Vereinen stark zuriickgegangen. Es gibt einfach
keine groBen Vergaben mehr. Es hat sich unter den Vereinen
rumgesprochen. Somit meldeten sich immer mehr fiir die
Vergabe von BuBgeldern. Der Effekt ist, dass Gelder an immer
mehr Vereine vergeben werden.

6.1 Aussprache zum Bericht

SHG Miinster zeigt an, dass sie verdrgert ist, weil sie kein Geld
fiir die Segelfreizeit bekommen hat. Sie sind der Meinung,
dass dies an den Unstimmigkeiten mit dem alten LV NRW
liegt. Sie geben an, dass sie nichts davon wussten. Sie fiihlen
sich abgestraft und werden keine Freizeiten mehr organisie-
ren. Der Bundesvorstand versichert, dass es nicht an den
Unstimmigkeiten im allgemeinen ging und bietet der SHG
ein ruhiges Gesprach im kleinen Kreis an. Die SHG Miinster
nimmt das Angebot an.

Top 7 Genehmigung der Jahresrechnung 2011
Die Jahresrechnung wird mit einer Gegenstimme von der
Mitgliederversammlung beschlossen.

Top 8 Entlastung des Vorstandes

Der Antrag auf Entlastung des Vorstandes wurde gestellt. Die
Entlastung erfolgte bei 1 Enthaltung und 1 Gegenstimme.
Der Vorstand hat nicht mit abgestimmt.

Top 9 Nachwahl eines Mitgliedes des Vorstandes

Frau Gilda Bause stellt sich als neue Beisitzerin vor und stellt
sich zur Wahl. Es gibt keine weiteren Kanditatlnnen. Sie wird
mit einer Enthaltung und ohne Gegenstimme gewahlt.

Sie nimmt die Wahl an.

Top 10 Wahl eines/r Rechnungspriifers/-priiferin

Die Mitgliederversammlung bedankt sich bei Johannes Kéhn
und Andrea Lieb fiir die gute Arbeit. Frau Lieb hat die Kas-
senpriifung vertretungsweise durchgefiihrt, da die gewahl-
te Kassenpriiferin Birgit Wissmann zum 31.12.2011 zuriick-
getreten ist. Sie scheidet satzungsgemaB als Rechnungsprii-
fer aus. Herr Kohn bleibt satzungsgemaB Kassenpriifer,
der/die zweite von der Satzung vorgesehene Kassenpriifer
[Kassenpriiferin ist zu wiahlen. Kathrin Matthias stellt sich zu
Wahl. Weitere Kandidaturen gibt es nicht.

Sie wird einstimmig gewahlt. Frau Matthias nimmt die Wahl
an.

Top 11 Beschlussfassung iiber allgemeine Antrdge
Es liegen keine weiteren Antrage vor.

" Die Prisentation zur Mitgliederbefragung und die Begriindung des Antrags ist im internen Bereich der Homepage fiir Mitglieder
verdffentlicht (www.asbh.de - ASBH vor Ort). Die Zugangsdaten erhalten Mitglieder bei der Bundesgeschdftsstelle.



18

VON UNS

ASBH-BRIEF 1]2013

Seminar Abenteuer Mutter / 01.02.13- 03.02.13 im Brunnenhaus Wermelskirchen

Vom achtsamem Umgang mit sich und der Zeit

Die Einladung fiir dieses Seminar lag
schon Monate zuriick. Die Planung,
die notig ist, um 15 Miitter von ihren
Familien ,loszueisen”, war fiir einige
von uns nicht so ganz einfach. Hinzu
kamen natiirlich Bedenken, wie es
uns dort im Bergischen Land ergehen
mochte? Was erwartete uns bei der
Zusammenarbeit mit Marit Hamer
und Susanne Wohrl von Abenteuer
Mutter? Wie ist unser ganz personli-
cher Umgang mit der Zeit? Geht es
tberhaupt, trotz oder grade wegen
unserer Kinder, dass wir achtsam
damit umgehen?

ir starteten am Freitagnach-
mittag um 14.00 mit einer
gemiitlichen  Kaffeerunde,

damit auch alle, die noch im Stau stan-
den, oder den Seminarort nicht sofort
fanden, ankommen konnten.

Das Brunnenhaus liegt sehr idyllisch
im Nichts, frei von Handynetzen und
GPS Signalen. Der ideale Ort, um auszu-
spannen und durchzuatmen. Die sehr
angenehme Atmosphédre {ibertrug sich
schnell auf die Teilnehmerinnen, die
nach der BegriiBung und dem gegensei-
tigen Kennenlernen ganz gespannt
waren, wie es weiterging.

Nach einigen Namensspielen und
einer Vorstellungsrunde ging es los und
wir durften unsere Erwartungen |/
Beflirchtungen und Wiinsche fiir die
gemeinsame Zeit zu Papier bringen. Mit
der Aufgabe, einen ,Zeitkuchen" von
sich zu erstellen, ging es dann ins The-
ma. So hatten wir klar vor Augen,
womit sich bei uns 24 Stunden fiillen.
Das war gut, um uns zu verdeutlichen,
wie eingebunden wir alle sind. Dann
galt es herauszufinden, wo wir uns zeit-
lich besonders belastet fiihlen und was
uns fehlt, bzw. was wir gerne mehr hat-
ten? Sehr spannend.

Es folge eine Entspannung, die wir
gemiitlich auf Decken und Kissen lie-
gend genieBen durften. Das Abendessen

hat uns alle positiv tiberrascht. Die Ver-
pflegung im Brunnenhaus ist wirklich
sehr gut gewesen. Danach ging es mit
einem Vortrag zum Thema Burn Out bei
Frauen weiter. Zwischendurch bekamen
wir immer die Gelegenheit zum Aus-
tausch. Der Abend endete bei einem
ruhigen Glas Wein und angeregten
Gesprachen.

Der Samstag startete taufrisch in den
Tag und wir standen bis auf zwei Teil-
nehmerinnen um 7.30 bei 3 Grad und
Nieselregen vor der Tir und lieBen uns
auf einen Friihspaziergang ein, es war
noch nicht so richtig hell, aber alle
waren guter Laune und genossen die
Bewegung am friihen Morgen. Der
Samstagmorgen war gepragt von
Lunseren Antreibern” und wir konnten
uns alle in irgendeiner Form darin wie-
derfinden, leider. Wollten wir doch nie
so sein wie die Generation, die uns
gepragt hatte. Nach dem superleckeren
Mittagessen hatten wir Zeit fiir einen
ausgiebigen Spaziergang, der bei blau-
em Himmel und sehr matschigen
Wegen allen, die mitgelaufen waren,
eine wundervolle Aussicht bescherte.
Den Samstagnachmittag verbrachten
wir damit herauszufinden, was wir fiir
Ziele haben und wie wir sie erreichen
wollen/kénnen. Samstagabend kamen
wir in den Genuss eines reichhaltigen
und wunderbar zusammengestellten
Buffets. Wir saBen an einer langen Tafel

und unterhielten uns tGber uns, wir stan-
den in unserem Fokus. Was war uns
wichtig? Wo stehen wir mit uns? Zum
Abschluss wurde noch die Musik aufge-
dreht und alle, die Lust dazu versplirten,
.zappelten" wie zur besten Discozeit.

Auch der Sonntag begann um 7.30
taufrisch in den Tag, aber nur die hart-
gesottenen liefen mit, alle trafen sich
dann wieder zum gemeinsamen Friih-
stiick und starteten den letzten Teil des
Seminars, mit einer groBartigen Idee
von 30 Dingen, die mir gut tun. Es war
erstaunlich wie schnell man eine solche
Wunschliste" mit ganz wundervollen
Sachen fiillen kann, so dass jede von uns
nun eine kleine. sehr individuelle Liste
hat, die sie nach Lust und Laune abar-
beiten kann.

Es ist ein Abenteuer, Mutter eines
besonderen Kindes zu sein, wenn wir
die Wahl gehabt hatten, ware sie ver-
mutlich anders ausgefallen, aber mit
Hilfe von auBen gelingt es uns immer
wieder, uns neu zu motivieren. Dass
genug Kraft und Mut und Zeit in uns
allen ist, durften wir dank zweier
groBartiger Frauen und Miitter, die
auch besondere Kinder haben, an die-
sem Wochenende lernen. Tausend
Dank an Marit und Susanne.

Fiir die ASBH Essen/Duisburg:
Uschi Schlieske
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Was wollen wir Menschen mit auf den Weg geben?

Familien stdrken ist ein wichtiges Thema in der ASBH, denn wenn wir Kinder mit Spina bifida und Hydrocephalus
einen guten Start ins Leben geben wollen, dann miissen wir bei den Eltern anfragen. Sie miissen gestirkt werden,
damit sie ihren Kindern Selbstvertrauen und eine positive Grundhaltung vermitteln kénnen. Deshalb stellen wir hier
erfolgreiche Seminare vor, die mit freundlicher Unterstiitzung der KKH Allianz durchgefiihrt werden konnten.

Die ASBH Miinchen hat 2012 zwei
Seminare fiir Familien angeboten und
Kornelia Daum zieht als Leiterin fol-
gendes Fazit:

Die meiste Hilfestellung leisten wir,
indem wir vermitteln kdnnen, dass der
Einzelne mit seinem Problem nicht
alleine steht und wie so oft, das Rad
auch nicht selbst neu erfinden muss.
Auf der anderen Seite finde ich per-
sonlich es immer sehr wichtig, zu zei-
gen, dass es auch in der Entwicklung
von gesunden Kindern Héhen und Tie-
fen gibt.

Bei unserem zweiten Workshop, der
groBtenteils das Thema "Pubertit”

beinhaltete, war es fiir die Eltern sehr
wichtig zu sehen, dass diese Zeit einen
riesigen Umbruch fiir alle Jugendli-
chen bedeutet, die Auseinanderset-
zung mit den Eltern auf keinen Fall
personlich genommen werden darf
und gerade Heranwachsende mit Han-
dicap noch mehr an der Entwicklung
Ihres Korpers und der Unterscheidung
zu lhrer Altersgruppe leiden.

Diese zwei Punkte waren fiir einige
neu und so hilfreich, dass dies alleine
schon die Bestatigung war, wie wich-
tig unser Angebot war. Ich hatte die
Referenten und die Thematik im Bezug
auf meine gréBeren Kinder kennenge-
lernt. Wir Eltern von behinderten Kin-

dern sind so mit unserem "besonde-
ren" Alltag beschaftigt, dass die nor-
male Problematik ganz gerne in Ver-
gessenheit gerat. Es gibt viele Punkte,
da sind unsere Kinder so normal. Ich
musste einige Male in Stefans Schule
darauf hinweisen, dass manche Erwar-
tungen auch von gesunden Kindern
nicht erfillt werden. Warum sollte es
bei unseren Kindern anders sein?

Diese Uberlequngen sind sicher iiber
die Seminare hinaus bedenkenswert.
Gerne verdffentlichen wir daher wei-
tere Erfahrungen oder Meinungen:
redaktion@asbh.de

Familien stdrken:

Hilfreiche Seminare

in Miinchen

Wie starke ich meine Ressourcen als
Mutter/Vater eines behinderten Kin-
des?”, das war das Thema eines span-
nenden Workshops in Eching [Miin-
chen im Oktober 2012. Zehn Mdutter
folgten der Einladung der ASBH und
verbrachten mit Familientherapeutin
Daniela Gonschorek einen Nachmit-
tag, der viele neue Erkenntnisse lber
sich selbst und die jeweilige Familie
brachte. Die Ubungen des Nachmit-
tags reichten von auf den Boden
gelegten personlichen Lebenslinien
(einige Beispiele s. unten) bis hin zu
konkreten Fragestellungen. Im hekti-
schen Alltag geht haufig die Erkennt-
nis unter, wie viel wir alle doch schon
geschafft haben und wie viel Starke in
uns und unseren Kindern steckt. Am

Ende gingen alle Teilnehmerinnen
gestarkt und mit vielen Tipps nach
Hause. Vielen Dank nochmals an die
Referentin und hoffentlich auf ein
Wiedersehen bei einem Workshop in
diesem Jahr!

Um Ablbseprozesse ging es im
Workshop im November 2012 in
UnterschleiBheim. Vierzehn Mutter
und Vater trafen sich, um sich einen
Tag lang zusammen mit den Sozial-
padagogen Frau Halbreiter und Herrn
Riisch mit dieser Thematik auseinan-
der zu setzen. Fiir Eltern behinderter
Kinder ist die Ablosung hadufig mit
besonderen Herausforderungen ver-
bunden, das wurde schnell klar. Wie
viel traue ich meinem Kind zu? Wie

kann ich es adidquat unterstiitzen
beim Schritt in die Selbstandigkeit?
Viele schwierige Fragestellungen erga-
ben sich im Laufe des Seminars. Um so
interessanter war es, sich unter fachli-
cher Fiihrung auszutauschen und
zahlreiche hilfreiche Tipps rund um
Pubertat und Erziehung zu erhalten.
Die Referenten berichteten viel Span-
nendes aus ihrer Praxis und halfen
gerne mit Ratschldgen weiter. Eine
Fortsetzung des Workshops wiirde
sicher alle Teilnehmer freuen! Unser
Dank gilt den beiden Referenten, Frau
Halbreiter und Herrn Risch.

Karin Kéniger
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Familien stdrken:

In Jever vom 16.

Am Freitagnachmittag Anreise zur
Jugendherberge in Jever mit anschlie-
Bender Zimmer [ Bungalowverteilung.
Um 18.00 Uhr kurze Zusammenkunft
zwecks Zeitplan flir das Wochenende.
Danach warmes Abendessen. Nach
dem Essen trafen wir uns in "unserem"”
Raum bei ganz unterschiedlichen Ken-
nenlernspielen und Vorstellungsrunde,
von unserer Vorsitzenden zusammen-
gestellt und moderiert. Der restliche
Abend war zur freien Verfigung und
endete spat in einem der Bungalows.

Nach dem Friihstiick ging es am
Samstag zur Familienstadtflihrung
durch Jever. Fiir die Dame der Stadt-
flihrung war es die erste mit Rolli-Fah-
rern. Es wurden die markanten Punkte
von Jever mit entsprechenden Erlaute-
rungen dazu gezeigt: Denkmal Frau-
lein Marie, Schloss, geheimer Schloss-
gang, Rathaus, Stadtkirche mit Edo-
Wiemken-Denkmal, Blaudruckerei und
einige andere noch. Und fir jede
Altersgruppe verstandlich und interes-
sant. Mittags gab es eine heie Suppe
in der Jugendherberge. Nachmittags
wurde ein Vortrag von Ines Leiding
von der Lebenshilfe Verden gehalten.
Thema: "Familien stirken". Zuerst mit
theoretischem Teil zur Entwicklung
des Familienbildes im Wandel der
Jahrhunderte. Danach Spiele, die fiir
den Zusammenhalt der Familie stehen,
wie z.B. eigenes "Wappentier" aus Zei-
tungen basteln, personliche Stirken
der anderen Familienmitglieder auf
Kartchen schreiben, Ratsel, usw. Alle
waren daran beteiligt und so mancher

bis 18. November 2012
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Gedanke und Anregung wird sicherlich
zu Hause noch nachwirken! Nach der
warmen Mahlzeit in der Jugendher-
berge war der Abend als Spieleabend
gedacht. Es wurden verschiedene
Brettspiele an Tischrunden gespielt;
dabei nett geplaudert, oder Tisch-
kicker und Billard genutzt. Um 23.00
Uhr wurden im Haupthaus wieder die
Tiren verschlossen, so dass sich die
“Nachteulen" wieder zum Klénen in
einem der Bungalows trafen.

Am Sonntag nach dem Friihstiick
konnten wir das Schloss besichtigen.
Auch fiir Rolli-Fahrer und jedes Alter
gut geeignet! Um 12.00 Uhr gab es
dann ein Abschlusstreffen mit Feed-
back des Wochenendes, mit den Mei-
nungen, dass z.B. man sich ein Haus
gewlinscht hatte. - Es gab ein Haupt-
haus mit umliegenden kleinen Bunga-

lows. - Ansonsten sei das Wochenende
interessant und abwechslungsreich
gewesen, und auch ein Wochenende
mit Gleichgesinnten zu verbringen,
war eine positive Riickmeldung.

Gern soll 2013 wieder solch ein
Angebot gemacht werden! Nach dem
warmen Mittagessen mit Suppe war
das Wochenende in Jever dann zu
Ende. Kinder und Eltern sind prima
miteinander klar gekommen und
warm geworden und sehr offen, per-
sonlich und emotional miteinander
umgegangen. So manche Anregung
und ldee konnte mit nach Hause
genommen werden. Danke fiir die Vor-
bereitung und Durchfiihrung des und
Dabeiseiende am Wochenende in
Jever.

Reinhild Liider-Scholvin

Wir nehmen Abschied...

Trauer ist ein Wegbegleiter des Lebens und auch in unserer Selbsthilfe.
Noch immer sterben Kinder und Menschen mit Spina bifida und/oder
Hydrocephalus viel zu jung. Im ASBH-Brief nehmen wir daher die Rubrik
Trauer auf, um ein Zeichen des Gedenkens zu setzen:

Mit Familie Ulrich, Brigitta Bubeck mit Henri, Luis und Noah
nehmen wir Abschied von Sophie Sharon Bubeck *10.05.99 - ¥12.10.12
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Prisentation des Projekts im EU-Parlament in StraBburg

We empower us.EU

Kalt war es in StraBburg. Fiir die Auftaktveranstaltung des ersten World Day fiir Menschen mit
Spina bifida und Hydrocephalus hétte sich der Wettergott wirklich etwas mehr Miihe geben kdnnen.
Aber das war auch schon alles, woriiber man sich an diesem rundum gelungenen Tag hatte beschweren konnen.

empower uS bH", woriliber im ASBH-Brief schon des

Ofteren berichtet wurde, hatte sich auf Einladung der
IF.Global in das herbstliche StraBburg aufgemacht, um das
Projekt dort vorzustellen. Anlass war der oben genannte
Welttag, der am 25. Oktober 2012 zum ersten Mal stattfand
und mit einer Tagung zum Thema ,Alter werden mit Spina
bifida und Hydrocephalus” eingeleitet wurde. IF.Global, der
internationale Dachverband fiir Spina bifida und Hydroce-
phalus, war Initiator dieser Veranstaltung, zu der Selbsthil-
fevertreter aus der ganzen Europaischen Union zusammen-
trafen.

Eine kleine Delegation der Projektteilnehmer ,We

Zu Beginn eines arbeitsreichen Tages wurde die Konven-
tion der Vereinten Nationen fiir die Rechte behinderter
Menschen vorgestellt - eine gute theoretische Grundlage
sowohl flr die weiteren Inhalte des Workshops als auch die
Selbsthilfearbeit vor Ort. Nach einem anschlieBenden
beeindruckenden Vortrag zweier Mitglieder des Europai-
schen Parlaments tiber ihre tagliche Arbeit in Brissel und
StraBburg stand ,We empower uS bH" auf dem Programm.
Die Projektvorstellung wurde von den Teilnehmern interes-
siert verfolgt und an der folgenden Diskussion wurde deut-
lich, dass die berufliche Situation von Menschen mit Spina
bifida und Hydrocephalus EU-weit ein wichtiges Thema ist.

Nach weiteren Vortrdgen und der intensiv genutzten
Gelegenheit zum Erfahrungsaustausch kamen wir zum
Hohepunkt des Tages: die Eroffnung einer Fotoausstellung
durch Schirmherrin und Parlamentsabgeordnete Diane
Dodds. Ausgestellt waren bemerkenswerte Ergebnisse eines

vorausgegangenen Fotowettbewerbs. Aussagekréftige Bil-
der, die Menschen mit Spina bifida und Hydrocephalus in
vielfaltigen Lebenssituationen darstellten und die ganze
Bandbreite an Eindriicken von Bedriickung bis Begeiste-
rung beim Betrachter hinterlieBen. Nicht einfach, aus die-
ser Fiille einen Sieger zu ermitteln. Die Jury hat sich letzt-
endlich fir das frohliche und zugleich anmutige Motiv aus
der Schweiz entschieden (s. Titelbild des ASBH-Briefs). An
dieser Stelle noch mal ein herzlicher Gliickwunsch an unse-
re Nachbarn im Siiden.

Am Rande der Veranstaltung bestand fiir unser Projekt-
team noch die willkommene Gelegenheit zum Gesprach mit
Dr. Peter Liese. Er ist Mitglied des Europaparlaments und als
Abgeordneter des Hochsauerlandkreises zustandiger
Ansprechpartner fiir das Gebiet, in dem mit dem Josefsheim
unsere Projektleitung angesiedelt ist. Dr. Liese zeigte sich
sehr interessiert am Projektfortschritt und stellte sogar in
Aussicht, beim Abschlusssymposium von ,We empower uS
bH" am 18. April 2013 in Bigge Olsberg ein GruBwort zu
sprechen. Er wire damit in bester Gesellschaft, denn die
Liste der Referenten kann sich sehen lassen. Unter anderem
wird der aus Printmedien und TV bekannte Felix Bernhard
von seinem groBen Abenteuer berichten: Mit dem Rollstuhl
pilgerte er alleine 5.500 km von Frankfurt nach Jerusalem.

In StraBburg ging unterdessen ein erfolgreicher und mit
vielen Eindriicken gespickter Tag stilvoll mit einem Dinner
im Parlamentsgebaude zu Ende.

Lena Rudolph

Ein Highlight des ersten World Spina bifida and Hydroce-
phalus Day: die Fotoausstellung im EU-Parlament. Sie
wird am 18.04.2013 auch beim Abschlusssymposium in
Bigge-Olsberg zu sehen sein.

Gesprdch mit dem EU-Abgeordneten Dr. Peter Liese,
Maike Wolff (links) und Lena Rudolph
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And the Winner is ...

Inklusion ist,

ASBH-BRIEF 1]2013

wenn gemeinsam viel mehr geht!

reisverleihung zum World Spina bifida and Hydroce-

phalus Day am 25.10.2012: Inés Boekholt, Prasidentin

der SBH - (Schweizerische Vereinigung zugunsten von
Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus) nimmt den 1.
Preis im Fotowettbewerb entgegen.

Im EU-Parlament in StraBburg gab es anlidsslich dieses
Tages eine Fotoausstellung. Alle nationalen Selbsthilfever-

bande, die Mitglied in der International Federation for Spi-
na bifda and Hydrocephalus (IF) sind, konnten Fotos schik-
ken, die ausgestellt und pramiert wurden. Auch die ASBH
hatte sich beteiligt, aber die Konkurrenz war stark.

Das Titelbild dieses ASBH-Briefs zeigt das Siegerfoto des
Wettbewerbs und stammt von unseren Nachbarn aus der
Schweiz. Wir gratulieren!
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Die ASBH ist Partner im Projekt uS bH. Die Projektlaufzeit endet zum 30.04.2013, und nicht nur

die Projektpartner fragen sich, wo die 30 Monate geblieben sind. Die Ergebnisse werden dauer-

haft auf der Projekthomepage www.we-empower-us.eu zu sehen sein, und wir danken allen Mit-

gliedern, die Berufsbiographien eingebracht haben. Diese sind sowohl fiir Menschen mit Spina

bifida und/oder Hydrocephalus wie auch fiir Arbeitgeber und die Offentlichkeit der beste Weg, um

zu vermitteln: man muss den Menschen sehen, nicht die Behinderung. Den Beruf gibt es ebenso

wenig wie die Behinderung. Es gibt Menschen und ihre Berufswege. Manchmal erfolgreich,

manchmal nicht - so wie es auch ohne Behinderung ist. Zum Projektende gibt es am 18.04.2013 ein Abschlusssym-
posium, das ein facettenreiches Programm mit Fotoausstellung und Workshops bietet, zu dem wir herzlich einladen.
Die Themen gehen alle an, denn letzen Endes geht es um nichts Geringeres als den Gedanken der Inklusion. Und der
lebt bekanntlich vom Mitmachen und Mitgestalten.

Donnerstag, 18.04.2013 (09:00 - 17:00 Uhr)
im Josefsheim Bigge, Heinrich-Sommer-Stral3e 13, 59939 Olsberg

Symposium “Bessere Berufschancen fur Menschen

mit Spina bifida und Hydrocephalus in Europa”

Programmauszug:

»Hohen und Tiefen im Beruf meistern” -
Gesprachsrunde mit Experten in eigener Sache
Daniel Albers, Lena Rudolph, Maike Wolf,

Marcel Hoiting, Pluryn Rea College, Niederlande
Raluca Liculescu, Victor Prescura, ARSBH, Ruminien

Empowerment in der Arbeit
mit Menschen mit Behinderung
Pluryn Rea College, Niederlande

Vernissage "Point of View"

Dem eigenen Leben auf der Spur - Im Rollstuhl mit
reiner Muskelkraft als Pilger allein von Frankfurt nach
Jerusalem: Sechs Monate, 5.500 Kilometer, 9 Linder
Felix Bernhard, Autor und Pilger im Rollstuhl

Basiswissen zu Spina bifida und Hydrocephalus
Dr. Andreas Rutz

Workshops zu Schwerpunkten des
We empower uS bH-Projektes

Das vollstandige Programm finden Sie auf der ASBH
Homepage unter Termine und auf der Projekthomepage
(fiir die Planung bittet das Projektteam um vorherige
Anmeldung - das Anmeldeformluar finden Sie unter
Www.we-empower-us.eu).

Wenn Sie keinen Internetanschluss haben, schickt Ihnen
die Bundesgeschaftsstelle der ASBH gerne Programm und
Anmeldeformular zu: (asbh@asbh.de, Tel 0231/861050-0
Mo - Fr 08:00 - 13:00 Uhr, Fax 0231/861050-50)

ANZEIGE

HIER KONNTE IHRE ANZEIGE STEHEN!

Fiir ASBH-Mitglieder, die ein gewerbliches Unternehmen haben
oder freiberuflich tétig sind und eine Anzeige schalten méch-
ten, um gezielt andere ASBH-Mitglieder anzusprechen, bieten
wir folgendes Sonderformat:
1/8 Seite sw fiir 150 EUR (zzgl. Mwst)

Rabattierung bei mehren Anzeigenschaltungen pro Jahr und
Zahlung der Jahresrechnung im Voraus sind maglich.
Wir schicken Ihnen gerne ein Angebot zu:
redaktion@asbh.de

Dieses Angebot gilt ausschlieBlich fiir ASBH-Mitglieder, die
freiberuflich titig oder Inhaber/in einer Firma sind. Firmen
finden unsere Anzeigenpreise bei den Mediadaten unter:
www.asbh.de - Publikationen
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We empower

Was heilB3t das eigentlich?

ASBH-BRIEF 1]2013

Unser EU-Projekt "We Empower uS bH" geht in die Schlussphase, und da am Anfang bekannt-
lich das Wort war, ist dies kein schlechter Zeitpunkt, um zu fragen: Empowerment, was ist das?

er englische Begriff kann durch-
Daus als der moderne Ausdruck

flir Selbsthilfe bezeichnet wer-
den. Es gibt kein deutsches Synonym,
deshalb wird der englische Begriff ver-
wendet. Wortlich geht es um Erstérken,
Kraftmachen. Der Begriff stammt aus
der Sozialwissenschaft und wird mit
"(Selbst)Ermachtigung” Gbersetzt, aber
die Ubersetzung ins Deutsche nimmt
dem Wort seine Ausdruckskraft und
klingt holzern.

We empower heiBt, dass wir uns stér-
ken. Aber was gibt Menschen Kraft?
Was starkt sie, um Herausforderungen
anzunehmen, sich nicht hilflos und
ausgeliefert zu flihlen, sondern Zuver-
sicht und eine optimistische Grundhal-
tung zu entwickeln?

Hier bot der Projektshop vom 20. -
21.11.2012 einen interessanten Einstieg.
Projektleiter Martin Kiinemund bat in
der Einladung alle Teilnehmerinnen und
Teilnehmer, etwas mitzubringen, was

sie personlich mit Empowerment ver-
binden. Eine schone Aufgabe, und es
war natiirlich spannend zu sehen und
zu horen, was die Teilnehmer/innen aus
verschiedenen Landern von Ruménien
bis zur Schweiz mitbrachten. Die krea-
tive Workshoperdéffnung machte sicht-
bar, dass Empowerment fir jeden etwas
anderes bedeutet. Es kdnnen personli-
che Begegnungen sein wie die GroB-
mutter oder eine Frau mit Behinderung,
die durch ihren Mut und Willen einen
bleibenden Eindruck hinterlassen hat.
Es kann eine Tasse Kaffee sein, die dafiir
steht, dass eine junge Frau nach einer
Hirnverletzung ihren Weg ins Leben
zuriickgefunden hat und wieder arbei-
ten kann - hier gibt es Kaffeepausen
mit den Kollegen und sich dort zugehd-
rig zu fiihlen, hat nun einen besonde-
ren Stellenwert. Es kann ein Lied sein,
wie die Walking-In-Musik beim Boxen
("She's like thunder" von Doro). Durch-
boxen musste sich schlieBlich jeder
schon mal und angezdhlt zu werden,
bleibt sicher auch niemandem erspart.

Mehrfach vertreten waren aber Schliis-
sel: der Wohnungsschlissel als Symbol
fur ein selbstdndiges Leben und dass
der Traum vom stationaren Wohnen zur
eigenen Mietwohnung geklappt hat.
Oder der Autoschlissel, der fiir Mobili-
tat steht und dafiir, dass man den Fiih-
rerschein erworben hat. Oder dafiir,
dass man Kollegen im Auto mitgenom-
men und damit Verantwortung fir
andere ibernommen hat.

Es waren spannende Gedanken und
Geschichten, die den abstrakten Begriff
Empowerment mit Leben und Erleben
fullten. Deshalb laden wir alle Leserin-
nen und Leser ein, die Aufforderung des
Workshops fiir sich mitzunehmen und
sich in einer ruhigen Minute mal die
Frage zu stellen: Was ist flr mich
Empowerment?

Sie konnen Ihre Gedanken natiirlich
gerne auch mit anderen teilen, also
mitteilen an redaktion@asbh.de.

llona Schlegel

Zusammenfassung in eigener Sprache

wir im ASBH-Brief immer wieder berichten. Es

sind Partner aus verschiedenen europdischen Lan-
dern dabei. Es geht um Ausbildung und Beruf fiir Men-
schen mit Spina bifida und Hydrocephalus. Das Projekt
geht im April zu Ende. Es heit "We empower uS bH".
Das kommt vom englischen Wort "Empowerment”. Aber
was heiBt das eigentlich? Es gibt dafiir kein deutsches
Wort. Es meint das, was Menschen stark macht. Was
hilft, dass ich mich gut und kraftvoll fiihle. Beim Treffen
am 20. und 21. November im Josefsheim sollten alle Teil-
nehmer etwas mitbringen, was fiir sie Empowerment ist.
Das war spannend, denn es gab sehr verschiedene
Gegenstande und Geschichten. Jeder Mensch hat etwas
anderes, was ihm gut tut, was ihn stark macht. Es kann
das Foto der GroBmutter sein, die man sehr mag. Oder

Die ASBH ist Partnerin in einem Projekt, tiber das

ein Lied. Oder etwas alltagliches wie eine Kaffeetasse.
Weil es so ein schones Gefiihl ist, eine Arbeit zu haben,
bei der ich auch mal mit Kollegen Kaffee trinken kann.
Fiir viele war es ein Schlissel. Fir die Wohnung. Weil
ich jetzt alleine wohne. Oder der Autoschliissel. Der
bedeutet, dass ich hinfahren kann, wohin ich mochte.
Und andere mitnehmen kann.

Es hat SpaB gemacht, dass jeder erzihlen konnte.
Deshalb stellen wir das hier vor und laden Dich ein,
auch mal zu uberlegen, was Dich stark macht und Dir
gut tut. Du kannst es gerne auch an andere weiterge-
ben und hier im ASBH-Brief verdffentlichen. Schreib
einfach eine Mail an redaktion@asbh.de

llona Schlegel
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Mit dem EU-Projekt We Empower uS bH stellten wir beispielhaft Berufsbiographien vor (ASBH-
Brief 4/2012 und Projekthomepage www.we-empower-us.eu - Praxiskoffer - Biographien). Das
Projekt hat gezeigt, dass Schubladendenken noch vorherrscht und die berufliche Ausbildung fiir
Menschen mit Behinderung der Vielfalt der Fahigkeiten, aber auch Grenzen nicht gerecht wird. Zu
oft wird der Rollstuhl gesehen, und der Fokus wird auf die rdumliche Barrierefreiheit gelegt. D. h.
der kaufminnische Bereich ist fast automatisch im Blick. Aber oft sind es nicht (nur) bauliche
Anpassungen, die notwendig sind. Der Hydrocephalus kann sehr verschiedene Auswirkungen
haben. Es ist durchaus mdglich, dass bei Ausbildung und Beruf die Mobilitidtseinschrinkungen eine geringere Rolle
spielen und leichter zu ,managen” sind als der Hydrocephalus. Aber dieser ist unsichtbar und fiir alle Beteiligten
meist weitaus schwerer einzuschitzen. Es erfordert immer individuelle Wege, Anpassungen und Zielsetzungen. Das
ist miihsamer, aber notwendig, wenn man nicht der Behinderung, sondern dem Menschen gerecht werden will. Wir
stellen daher zwei weitere Biographien vor. Die erste wird auf Wunsch der Autorin unverdndert und ohne Korrektur
abgedruckt, da es um das Thema Legasthenie geht. Auch nach Ablauf des Projekts bleibt das Thema Berufsfindung
und Beruf zentral fiir die ASBH, deshalb freuen wir uns weiterhin iiber lhre Erfahrungen oder Meinungen an redak-
tion@asbh.de Die Redaktion

Was ist das? Wer braucht das? Was niitzen sie? Wem stehen sie zu?

Nachteilsausgleiche

Mein Name ist Michaela Fdll, das ich einen Regelkindergarten und auch Regelschule besuchen werde war logisch,
denn ich war ein ganz Normales gesundes Kind (geboren 1980). In der 3Klasse wurde eine Legasthenie Diagnosti-
ziert, nicht zu verwechseln mit einer LRS - bei diesen Beiden gibt es groBe Unterschiede, auch wenn die beiden
Begriffe gerne als Synonym verwendet werden, hat es u. a. andere Ursachen. Ich bekam danach eine Spezielle Nach-

mittagsforderung 1xmal die Woche. - ob es viel brachte?? ich weiB es nicht mehr genau.

Durch einen Umzug in den Norden
von Hessen, stand mir auch ein Schul-
wechsel bevor.

Die Neuen Lehrer zeigten ziemlich
schnell dass Sie von Legasthenie nicht
viel hielten.

Zitat von Lehrern damals ( Anfang
der 90er ): ,Legasthenie gibt es nicht
das ist nur Reine Faulheit".

.Das Kind muss sich nur mehr
anstrengen” ,Sie muss NUR wollen,
dann kann Sie das genauso lernen”.

Bumm das saB Was aber tun wenn
man merkt das egal was man macht es
nicht besser oder einfacher wird.

Ich habe damals dann noch weniger
fiir die Schule getan, Denn fiir was [ fiir
wenn?

Es Anderte nichts an meiner Situati-
on und es strengte mich nur sehr an.

Wieder die Frage was tun, wie geht es
weiter?? Klasse wiederholen?? von
Real- auf den Hauptschulzweig wech-
seln?? Oder die Schule wechseln??

Es war meine Entscheidung, denn es
ging schlieBlich um MEIN Leben.

Ich schaute mir eine Spezialschule
flr Legastheniker an, diese war damals
die Einzige in ganz Deutschland.

Nach der "Kontakt-woche" so wird
dies seit Jahrzehnten dort genannt.
Kam dann nach einigem Abwégen und
Uberlegen die Entscheidung. Ja ich
wollte auf diese Schule mit Spezieller
Forderung fiir Legastheniker gehen.
Bezahlt wurde diese Spezialschule / Pri-
vat Internat durch spezielle Vorausset-
zungen dann vom Jugendamt.

In meinem Fall §35a SGB VIII

Dort hatte ich Jeden Tag nach der
Schule Foérderung. Meine Noten verbes-
serten sich zusehends, was u.a. daran
Lag das die Lehrer kein Problem damit
hatten Kinder mit einer Legasthenie zu
Unterrichten. Denn diese Kinder /
Jugendliche sind nicht Dumm - was mir
Leider aber auch oft gesagt wurde -
Nein sie missen lernen ,anders" zu ler-
nen als Klassenkameraden. Das sich die
Lehrer damit auskannten war Kklar,
schlieBlich gab es bei uns Klassen mit
einem teils sehr hohem Anteil an Leg-
asthenikern. Vereinzelnd bis zu 50% der
Schiiler in einer Klasse.

Heute weiB ich das man wenn man
mich schreiben ldsst wie ich es kann,
das man meine Texte meist vom Sinn
her Kapiert. Auch wenn ich Recht-

schreib- und Grammatik-fehler teils
ohne Ende drin habe.

Aber man kann es meist verstehen.
Bei sehr Wichtigen Briefen habe ich
auch heute immer Personen um mich,
die Korrektur lesen, Korrekturen
anbringen aber OHNE den Inhalt mei-
ner Texte zu beeinflussen. Lediglich
eine Anpassung wird vorgenommen,
dass man meinen Text auch wirklich so
versteht wie ich es meine. Ich schreibe
sehr haufig in Umgangssprache, was
sich natiirlich in einem Behdordlichen
Brief nicht so gut macht.

Bis einschlieBlich in der 10ten Klasse
bekam ich Keine Benotung der Recht-
schreibung oder der Grammatik in mei-
nen Schulfachern. - Markiert von den
Lehrern und von mir Korrigiert werden
mussten die Fehler aber trotzdem. Aber
wenn sie das X-te mal eine Korrektur
von einer Korrektur schreiben, da Sie,
wie sollte es auch anders sein, Fehler
schon allein beim Abschreiben machen.
Sagt auch der Lehrer irgendwann ,lass
es sein, ist ok so"

Dies ganze, was damals mir zu Teil
wurde, nennt sich Nachteilsausgleich -
das weiB ich heute.
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Diese  Nachteilsausgleiche sind
abhingig vom Jeweiligen Bundesland
und auch von der Erkrankung/ Behin-
derung und natiirlich vom Personlichen
Bedirfnis.

Seit dieser Zeit habe ich was das The-
ma der Legasthenie an geht keine Pro-
blem mehr bekommen.

Ich habe es immer und Gberall wo es
notig war erwdhnt, denn schlieBlich
kann ich nichts dafiir.

Das einzige was diesbeziiglich von
einigen Meistern und Lehrern in meiner
Ausbildung kam war:

.Dann nimm doch den Duden zur
Hilfe oder lass halt das Rechtschreib-
programm dartiber laufen".

Ich kann nur sagen das Rechtschreib-
programm auf dem PC, lass ich immer
Korrektur lesen sonst wiirde es noch
viel Schlimmer aussehen. Aber auch ein
PC hat so seine Grenze, denn den Kon-
text, kann kein Rechtschreibprogramm
erkennen.

Denn wenn ich einen Brief gegen
einen Amtlichen Bescheid schreibe, ist
es fiir das Rechtschreibprogramm nicht
erkennbar wie es Richtig ist, denn an
sich ist jede der folgenden Schreibwei-
sen Richtig geschrieben.

«Wiederspruch, Widerspruch, wieder
Spruch oder Wider Spruch”

Ein weiteres Beispiel:

«Leit-Punkt, zeit-punkt, zeit-Punkt,
Zeit-punkt, Zeitpunkt, zeit Punk oder
auch Zeit Punkt"

das mag fiir ein Nicht Legastheniker
erkennbar sein, welche Schreibweise
die in der benannten Situation die
Richtige ist, aber fiir mich nicht um
bedingt.

Dies sind Beispiele dass ein Recht-
schreibprogram natiirlich viel nutzt
aber nicht in jeder Situation.

Auch ein Worterbuch bringt bei die-
sem Problem keine wirkliche Losung.

In meinem Zeugnis, wurden diese
Nachteilsausgleiche nicht erwéhnt.
Lediglich auf einem Extra Blatt stand
dass die Benotung in Deutsch und den
Fremdsprachen ohne Bewertung der
Rechtschreibung oder der Grammatik
erfolgte. Da es mir aber eh jeder an
merkte sobald ich etwas schreiben soll-
te, habe ich es bei meinen Bewerbun-
gen mit beigelegt. - ich wollte ja
schlieBlich auch keinen Job als Sekreta-

rin, oder in einem Biiro ausiiben.

Ob in meiner Ersten Ausbildung, wel-
che ich nach 1 ? Jahren wieder abbre-
chen musste oder auch beim Arbeiten
an der Kasse und als Auffiillservicekraft
in einem Supermarkt. Es ergaben sich
immer mehr Probleme die keiner wirk-
lich verstand. Konzentrationsprobleme
Kopfschmerzen, Vergesslichkeit und
auch die Gerduschempfindlichkeit auf
z.b. zu ,quietschendes” - wurden stér-
ker. Ebenso wie gewisse Kdorperliche
Bewegungen z.B. ,Kopf tber Biicken"
bereiteten immer mehr Probleme.
Unter Zeit druck, gut und vor allem
Schnell zu arbeiten, wurde immer
schwerer bzw. war nicht mdglich. Ich
brauchte immer viel langer als Klassen-
kammeraden | Arbeitskollegen.

Auch konnte es keiner Wirklich ver-
stehen warum ich in meinen Arbeitszei-
ten nicht so Flexibel war wie ich es Laut
meiner Chefin mit 19 sein sollte. , Du
bist doch Jung da kannst du doch mal
eben schnell einspringen, oder mal lan-
ger arbeiten als deine normale Arbeits-
zeit" Nein ich konnte dies nicht. Ich war
zu erschopft bzw. konnte mich nicht so
schnell darauf einstellen.

In einer weiteren Ausbildung (dies-
mal mit erfolgreichem Abschluss) im
Sinne einer Vollzeitschule, habe ich
dann Praktische und Theorie Stunden
im Block erhalten. Alle meine Lehrer in
der Praxis (Berichtsheft, Arbeitsaufga-
ben, usw.) wie auch im Theoretischen
Teil, wussten von meiner Legasthenie
und den Problemen die damit ein her
gehen. Da auch Deutsch und Englisch
zu meinen Fichern in der Berufsschule
zahlten, wurde mir auch dort keine
Bewertung der Rechtschreibung ange-
rechnet. Man hat meine Arbeiten und
Berichte rein auf Grund des Inhalts
bewertet oder mich dafiir eher mal
Miindlich etwas gefragt. Die anderen
Probleme, habe ich damals am Anfang
nicht erwdhnt, weil es ja keinen Grund
dazugab. Warum ich dieses alles nicht
konnte bzw. nicht gut konnte war
unklar.

Als ich im Laufe dieser Ausbildung
immer mehr die Probleme bekam die
nicht an meiner Legasthenie lagen,
wurden mir auch hier weitere Nach-
teilsausgleiche im Rahmen der Mog-
lichkeiten eingerdumt.

So habe ich z.b. sehr hdufig bei mei-
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nen Lehrer zu meinem besseren Ver-
standnis mehrfach nachgefragt, bis ich
alle wichtigen Inhalte verinnerlicht
hatte. Dies war in der Praxis nicht
anders, ich lieB mir notgedrungen, mei-
ne Aufgaben ins teils viele kleine Zwi-
schen schritte aufteilen, da ich mir teils
nur schwer merken konnte was ich als
nachsten zu tun hatte. Es reichten auch
kleine Ablenkungen meiner Kammera-
den und ich war raus aus meiner Kon-
zentration. Nach dem ich es verinner-
licht hatte ging es sehr gut umzusetzen
und man Merkte Qualitativ mir keinen
Unterschied zu meinen Klassenkamera-
den an. ,nur in der Quantitat" blieb ich
meist weit zurtick.

Dieses dnderte sich auch in meinem
Meisterkurs nicht. In der zwischen Zeit
hatte ich dann die Diagnose Hydroce-
phalus erhalten, und ich konnte meinen
Meistern auch erklaren, wo her meine
Einschrankungen kamen. Ich hatte
unbewusst, die Werkbank genommen,
die die Meister | Priifer wihrend der
ganzen Dauer der Ausbildung und Prii-
fung beobachten konnten, ohne dass
sie aus ihren Raum raus mussten. Von
daher viel es ihnen immer auf wenn ich
u.a. eine Pause einlegen musste.

Mein Meister kam zu mir und sagte:"
Sie haben doch die Probleme - Bringen
sie mir dieses Schriftlich von einem
Facharzt, welche Einschrankungen Sie
genau haben, und wir beantragen das
man ihnen mehr zeit gibt"

Mein Damaliger behandelnder Neu-
rochirurg bestdtige mir meine Ein-
schrankungen, wo durch ich auch im
Meisterkurs meine auf mich Abge-
stimmten Nachteilsausgleiche erhielt.
All dies obwohl ich bis dato KEINEN
Schwerbehindertenausweis beantragt
hatte. Denn in der Handwerksordnung
(HwO ) 842k und f.f. steht u.a. dieses
drin.:

.. insbesondere fiir die zeitliche
und sachliche Gliederung der Ausbil-
dung, die Dauer von Priifungszeiten,
die Zulassung von Hilfsmitteln..........

Meine Priifer im Meisterkurs koppel-
ten die Entscheidung an eine einzige
Bedingung, ich musste in der Priifung
zeigen dass ich kann was von mir ver-
langt wurde. Dann wiirde ich wenn
notig mehr Zeit fiir meine Aufgaben
erhalten. Im vor hinein wusste ich
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somit nicht ob ich mehr Zeit erhalte.

Wenn Sie uns zeigen dass Sie die
Qualitat liefern, dann kbnnen wir ihnen
auch wenn nétig mehr Zeit geben."

Das Resultat war, das ich mein Mei-
sterstlick in der geforderten Qualitat
Abgelieferten hatte, aber in der Zeit lag
ich weit zuriick gegen {liber meinen
Kollegen.

.Sie haben uns Gezeigt das sie das
kénnen was wir verlangen. Sie sind nur
viel zu langsam, aber dieses ist spater ja
Ihr Geld, wenn Sie so langsam sind"

Somit hatte ich meinen Beruflichen
Wertegang mit erfolgreich abgelegter
Meisterpriifung gemeistert. Danach,
wollte ich weiter meine Zukunftsplaner
verfolgen. Aber leider war dies auf
Grund Gesundheitlicher Probleme nicht
moglich. Diese Probleme haben u.a.
dazu beigetragen, dass meine Quantitat
noch schlechter wurde.

Jetzt konnte ich in der Schnelligkeit
tiberhaupt nicht mehr mit Kollegen
mithalten. Auch die Konzentrationsfa-
higkeit lies weiter nach. Aber eine
Beriicksichtigung von diesen Auswir-
kungen im Arbeitsleben gehen nur
unter ganz speziellen Mdglichkeiten.

Da kann dann u.a. das Integrationsamt
aktiv werden.

Wenn man Plant sich Selbstédndig zu
machen sieht es anders aus. Da kann
man sich zwar die Zeit selbst einteilen,
aber da man Geldverdienen nur kann
wenn man sein Arbeit in einer gewissen
Zeit erledigt hat, Scheiterte so etwas
hdufig dann daran. Auch die Bela-
stungsfahigkeit unter Zeitdruck gut
und erfolgreich zu arbeiten muss man
haben. Leider war bei mir dieses nicht
der Fall.

Diese ganzen Nachteilsausgleiche,
bringen in dieser Art nur etwas in
Schule, Ausbildung / Studium.

Auf dem Arbeitsmarkt, in der Wirt-
schaft (im Beruf) wird die Quantitat so
hoch bewertet, das ich und auch einige
andere vom Hydrocephalus Betroffene
immer wieder das Problem haben das
wir nicht mithalten kénnen.

Da kann keine noch so hohe Qualitat
die eingeschrankte Quantitat aufheben
- Leider.

Die Erkenntnis daraus - bist du zu
langsam bist du raus.

In diesem Sinn wiinsche ich mir, dass
sich fiir alle Betroffenen, die Anforde-
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rungen und Einstellungen der Arbeits-
welt flir uns als vom Hydrocephalus
Selbstbetroffene mit solchen Ein-
schrankungen dndert.

Die Legasthenie habe ich, aber die
Einschrankungen in der Arbeitswelt
habe ich nicht dadurch. Ich kénnte Jobs
ausiiben, in denen die Schriftliche
Sprache nicht das Wichtigste ist, bzw.
da kdnnte auch noch jemand die Fehler
korrigieren. Aber fiir Menschen mit
Problemen wie sie bei einem Hydroce-
phalus entstehen kénnen, wird auf dem
Arbeitsmarkt zu wenig getan, nur weil
man es den Menschen nicht ansieht,
das sie Probleme haben wird leider
dann ggf. der Falsche Riickschluss
gezogen. - ,Sie wollen nur nicht, stren-
gen Sie sich mal an das klappt dann
schon" Leider ist diese Aussage fir
Menschen mit einer Unsichtbaren
Behinderung nicht unbedingt zutref-
fend.

Bei mir und auch bei anderen, schei-
tert es nicht am ,nicht wollen”, sondern
meist am ,nicht kdnnen"

Michaela Foll
hc-selbsthilfe @kabelbw.de

ANZEIGE
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Meine Berufsbiographie
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Mein Name ist Andreas. Ich bin 33 Jahre alt, gliicklich verheiratet und wohne mit meiner Frau in Frankfurt am Main.

ydrocephalus wurde bei mir im
H Alter von acht Jahren diagno-

stiziert. Nachdem mich immer
haufiger Kopfschmerzen plagten, mir
auch bei kurzen Autofahrten schnell
tibel wurde und ich immer wieder Pro-
bleme mit dem Nacken hatte, suchten
meine Eltern mit mir den Arzt auf.
Nachdem der Kinderarzt einen ersten
Verdacht duBerte, bestatigte sich die-
ser beim Neurologen. Die Ursache fir
die bis dahin fiir uns unbekannte
Erkrankung stand sehr schnell fest.
Eine leichte Hirnhautentziindung blieb
unentdeckt, vermutlich ausgelost
durch einen Zeckenbiss. Es folgten vier
Operationen, in denen mir statische
Ventile mit verschiedenen Druckstar-
ken implantiert wurden. Nach den
Operationen erholte ich mich immer
ziemlich schnell. Dennoch kam es
durch die Krankenhausaufenthalte zu
langen Fehlzeiten in der Schule. Zu
dieser Zeit besuchte ich die dritte
Klasse

Es ist dem Einsatz meines Klassen-
lehrers zu verdanken, dass ich den
Unterrichtsstoff trotz der fehlenden
Unterrichtsbesuche nachholen konnte.
Er sorgte dafiir, dass ich durch meine
Klassenkameraden immer alle Arbeits-
blatter und Aufgaben erhielt. Gliickli-
cherweise wohnte eine Klassenkamera-
din und gute Freundin direkt im Nach-
barhaus. Sie war mir beim Nacharbei-
ten der Unterrichtsinhalte eine sehr
groBe Hilfe. Vor allem bin ich aber mei-
nen Eltern und meinem Bruder sehr
dankbar, die mir immer wieder beim
SchlieBen von Wissensliicken behilflich
waren. Hierbei bewiesen sie stets viel
Geduld.

Durch den Hydrocephalus wurde bei
mir der Sehnerv geschidigt. Ich leide
unter einem eingeschrinkten Gesichts-
feld und sehe auf dem linken Auge
sehr schlecht. Diese Einschrankungen
begleiten mich bis heute und haben
mein Schul- und Berufsleben in gro-
Bem MaBe beeinflusst.

So musste ich in der Schule immer
einen Platz nahe der Tafel einnehmen.
Oft kam ich bei der Mitschrift von der
Tafel nicht mit. Bevor ich mich an die
Hausaufgaben machte, musste ich
zundchst die  Unterrichtsinhalte
ordentlich zu Papier bringen. Teilweise
war ich auf die Mitschriften meiner
Mitschiler angewiesen. Dies war oft
sehr zeitaufwendig. Haufig sal3 ich
noch spat abends an Hausaufgaben.

Etwa ein Jahr nach der Diagnose
Hydrocephalus ging es um den Wech-
sel auf eine weiterfiihrende Schule.
Die Wahl fiel auf eine integrierte
Gesamtschule, die sich, wie die Grund-
schule, direkt im Ort befand. Neben
der vorteilhaften Nahe kam mir auch
das Kurssystem der Schule entgegen.
Zwar geniefBt sie nicht den besten Ruf.
Jedoch haben hier auch Schiiler mit
weniger guten Leistungen die Chance,
einen Schulabschluss zu erlangen.

Auch auf der neuen Schule erfuhr
ich Unterstiitzung von meinen Leh-
rern. Bei den Schiilern war dies nur
teilweise der Fall. In meiner Klasse
standen alle hinter mir. Fiir die Kinder
aus den Parallelklassen war ich jedoch
anfangs der am Kopf operierte Junge
mit der Narbe am Hals, der sich vor
dem Schulsport driickt. Ich war sehr
froh dariiber, dass ich mit meinen
Klassenkameraden ganz offen umge-
hen konnte. Sie kannten meine Krank-
heitsgeschichte in groben Ziigen,
wussten von meinen visuellen Ein-
schrankungen und waren immer sehr
hilfsbereit.

Nach zwei Jahren auf der integrier-
ten Gesamtschule ging es an die Ein-
teilung der Schiiler in das Kurssystem.
Je nach Leistungsstand kam man in
den Grund- oder den Erweiterungs-
kurs. Ich fiel weder durch besonders
gute, noch durch enorm schlechte
Noten auf. Meine Lehrer schlugen vor,
mich in die Grundkurse einzuteilen.
Dort wiirde ich auf jeden Fall einer der

besseren Schiiler sein und sehr gut im
Unterricht mitkommen. Dieses Argu-
ment klang zunéchst plausibel. Gliick-
licherweise riet die Mutter eines Mit-
schiilers - selbst Lehrerin an einer
anderen Schule - meinen Eltern, mich
in die Erweitungskurse einstufen zu
lassen. Spater hatte ich immer noch
die Méglichkeit, wieder in den Grund-
kurs zu wechseln, sollte mich das Lei-
stungsniveau Uberfordern. Ein toller
Ratschlag, den meine Eltern befolgten
und der meinen weiteren Weg maB-
geblich beeinflusste.

Zugegeben, es war nicht immer ein-
fach. Nur mit viel FleiB kam ich bei
dem hohen Lerntempo mit. Zu Hause
musste ich meistens in Ruhe nochmal
alles nachlesen und viel {lben. Ein
GroBteil meiner Mitschiiler vermittelte
hingegen den Eindruck, ihre guten Lei-
stungen ohne hohen Aufwand zu
bringen. Letztendlich erlangte ich
einen guten Realschulabschluss.

Flir mich war immer klar, dass ich
einen Beruf im Biiro annehmen wiirde.
Da man mit Abitur jedoch bessere
Chancen auf dem Arbeitsmarkt hat,
entschied ich mich, weiter die Schul-
bank zu driicken. Nun war zu ent-
scheiden, auf welcher Schule es wei-
tergehen sollte. Die Entscheidung fiel
auf eine Schule im Nachbarort. Ein
sehr mutiger Schritt, da diese Schule
schon immer fiir ein sehr hohes Lei-
stungsniveau bekannt war. Die drei
Jahre in der Oberstufe waren nicht
immer einfach. Das hohe Niveau, das
Lerntempo und der immer komplizier-
ter werdende Unterrichtsinhalt forder-
ten mich sehr. Immer 6fter stiel3 ich an
meine Grenzen. Schlechte Noten
waren keine Seltenheit. Die Unterstiit-
zung der Lehrer war zudem sehr
gering. Als Schiiler war man fiir sein
Schicksal nun selbst verantwortlich.
Meine Eltern und mein Bruder moti-
vierten mich jedoch immer wieder,
nicht aufzugeben und es einfach wei-
ter zu probieren.
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Drei Jahre spater hatte ich das Abitur
in der Tasche. Ich dachte kurze Zeit
iber ein Studium nach, entschied mich
dann aber doch fiir den Start in die
Arbeitswelt. Die Befreiung von Wehr-
und Ersatzdienst aufgrund von Hydro-
cephalus verschaffte mir ein Jahr Vor-
sprung gegeniiber Gleichaltrigen.

Parallel zur Bewerbung auf einen
Ausbildungsplatz lief der Antrag auf
einen Schwerbehindertenausweis. Mit
meinem Handicap ging ich bereits in
den Bewerbungsunterlagen sehr offen
um. Ich denke, dass hierdurch einige
Absagen zustande kamen. Manche
Unternehmen gaben mir jedoch die
Mdoglichkeit zu einem persdnlichen
Gesprach. So begann ich eine Ausbil-
dung zum Industriekaufmann bei
einem stidtischen Energieversorger.

In den Abteilungen des Unterneh-
mens, die ich wihrend dieser Zeit
durchlief, waren meine Bewertungen
stets gut. Jedoch hatte ich in der
Berufschule so meine Schwierigkeiten.
Die Lehrer waren sehr passiv. Wer im
Unterricht nicht mitkam, blieb halt auf
der Strecke. Hier war nun jeder auf sich
alleine gestellt. Auch unter den aus
verschiedenen Unternehmen stam-
menden Auszubildenden wurden die
Ellenbogen ausgefahren. Durch den
zusatzlichen innerbetrieblichen Unter-
richt und konsequentes Lernen schaff-
te ich dennoch diese Hiirde.

Nach der Ausbildung wurde mir -
wie allen anderen Absolventen auch -
ein halbjahriger Arbeitsvertrag ange-
boten. Diese Zeit verbrachte ich in
einem Zweig der Personalabteilung.
Hier war kurzfristig Personalbedarf
entstanden, da ein Mitarbeiter sehr
schwer erkrankt war. Ich diente sozu-
sagen als Ubergangsldsung. Meine
Schreibtischkollegin lieB mich dies
deutlich spiiren. Mit jeder noch so klei-
nen Schwache und Unwissenheit mei-
nerseits versuchte sie, mir das Leben
schwer zu machen. Riicksicht auf die
Behinderung konnte ich hier keines-
falls erwarten. Also begann ich, mich
extern zu bewerben.

SchlieBlich kam ich in der Vertriebs-
abteilung eines mittelstdndischen

Unternehmens unter. Dies war ein
ganzlich neuer Bereich flir mich, was
aber auch meiner Vorgesetzten von
vornherein bekannt war.

Ich hatte nur wenig Gelegenheit
mich einzuarbeiten. Mein Vorganger
hatte offenbar sehr wenig Spal3 an sei-
ner Arbeit gehabt. Dies war vor allem
an den mir zur Verfligung stehenden
und sehr liickenhaften Arbeitsunterla-
gen erkennbar. Schon am ersten Tag
wurde ich von Kunden angeschrien, da
sie schon langer auf Warenlieferungen
warteten. In dem Unternehmen
herrschte die Auffassung, dass Arbeit
alles ist. Manche Mitarbeiter kamen
sogar samstags und sonntags, um mit
der Arbeit fertig zu werden. Freizeit
wurde als Luxus angesehen.

Es dauerte nicht lange, da kritisierte
mich meine Chefin wegen meiner
langsamen Arbeitsweise. Dennoch
bemiihte ich mich weiter. Allmahlich
kam ich auch mit den verdrgerten
Kunden zurecht. Kurze Zeit hatte ich
sogar etwas SpaB an der Arbeit. Die
Kritik an meiner Arbeitsgeschwindig-
keit wurde dennoch immer lauter. Die
Woche Uber hatte ich keinerlei Freizeit.
Die Wochenenden verbrachte ich vollig
erschopft zu Hause. So konnte es nicht
weitergehen. Also fing ich wieder an,
mich zu bewerben.

Als ich meiner Chefin die Kiindigung
in die Hand driickte - zu diesem Zeit-
punkt hatte ich noch keine neue Stelle
gefunden - war sie sehr erstaunt lber
diesen konsequenten Schritt. Obwohl
ich nicht wusste, wie es beruflich wei-
tergeht, war es ein befreiendes Gefiihl.
Da ich noch bei meinen Eltern wohnte,
war ich finanziell noch unabhdngig.
SchlieBlich tbernahmen zwei junge
Frauen meine Position. Ein klares Zei-
chen dafiir, dass ich die Arbeit niemals
alleine hatte schaffen kdnnen, wére ich
auch noch so schnell gewesen. Zwei
Monate lang sorgte ich noch fiir die
ordentliche Einarbeitung meiner Nach-
folgerinnen, bevor ich dann freiwillig
einen Monat Freizeit genoss. Doch sehr
viel langer sollte die absichtlich einge-
legte Atempause auch nicht andauern.
So lag kurze Zeit spater eine Zusage in
meinem Briefkasten.
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Erneut sprang ich ins kalte Wasser
und begann bei einem Verlag fiir Ver-
zeichnismedien. Hier wurde eine neue
Abteilung im Redaktionsbereich gebil-
det. Gemeinsam mit mir begannen
mehrere junge Leute aus den verschie-
densten Bereichen. Wir mussten uns
alle erst in das Verlagswesen reinfinden.
Dies gelang allen sehr gut, da unser
Vorgesetzter seine Mitarbeiter immer
Schritt flir Schritt an neue Aufgaben
heranfiihrt, so dass nach und nach
immer mehr Selbstandigkeit zustande
kommt.

Dies passierte auch in meinem Fall.
Heute bin ich in unserem Verlag erster
Ansprechpartner in allen Angelegen-
heiten in Bezug auf unser Branchensy-
stem. Da mein Chef diesen Bereich
zuvor mehrere Jahre selbst betreut hat-
te, habe ich viel von ihm gelernt. Mitt-
lerweile halt er sich weitestgehend aus
der Branchenpflege raus. Er lasst mich
meine Arbeit vollstindig selbstandig
erledigen, gibt dennoch Ratschldge,
wenn ich mal eine Zweitmeinung
benbtige.

Mein Chef ist komplett {iber meine
Behinderung und meine Einschrankun-
gen informiert. Er weiB, dass er mich
auf Unterlagen auf meinem Tisch even-
tuell noch mal hinweisen muss, da ich
sie (ibersehe. Er gestattet mir Bild-
schirmpausen, wenn ich sie benétige.
Wenn ich - gerade was meine Augen
angeht - an Grenzen stoBe, kann ich
dies offen duBern, ohne Angst vor Kon-
sequenzen zu haben.

Das  Branchenverzeichnis  wird
deutschlandweit von 16 verschiedenen
Verlagen herausgebracht. Ein (iberge-
ordneter Ausschuss gibt diesen Verla-
gen ein gewisses Regelwerk an die
Hand, nach dem die Branchenstruktur
gepflegt werden sollte. Es macht mich
sehr stolz, dass mich der Hauptverant-
wortliche dieses Ausschusses seit etwa
zwei Jahren als seine Urlaubsvertretung
in Branchenangelegenheit bestimmt.
Dies zeigt mir, wie sehr meine Arbeits-
weise auch an hoherer Stelle geschatzt
wird.

Andreas J6rg
hc-erfahrungsaustausch-ffm @web.de
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Wollen wir den perfekten Menschen?

Die Entwicklungen der Genforschung haben weitreichende Auswirkungen nicht nur auf die Medizin,
sondern auch auf unsere Gesellschaft und die Stellung von Menschen mit Behinderung.

ereits die Pranataldiagnostik mit
Bder Mdéglichkeit, schon vorge-

burtlich beim Fotus die Wahr-
scheinlichkeit fir das Vorliegen einer
Behinderung zu erkennen, hat viel ver-
andert. Die Geburtenzahl bei einigen
Behinderungsbildern (z. B. Spina bifida,
Down-Syndrom) st riickldufig, denn
die PND eroffnet Paaren mit Kinder-
wunsch die Mdoglichkeit, bei uner-
wiinschten Diagnosen die Schwanger-
schaft abzubrechen. Die Indikation ist
zwar nicht die Behinderung des Kindes,
sondern eine Gefahrdung fiir die Mut-
ter. Diese wird bei entsprechenden
Befunden bereits durch die psychische
Belastung attestiert.

Heute geht die Entwicklung des
Friihscreenings aber noch einen Schritt
weiter: kiinstlich befruchtete Eizellen
(in-vitro-Fertilisation) konnen auf
Chromosomen untersucht werden, die
einen Gendefekt haben. Diese Eizellen
werden dann nicht eingepflanzt, so
dass eine Selektion nicht nur vor der
Geburt, sondern schon vor der Emp-
fangnis moglich wird. Dies wirft ethi-
sche Fragestellungen auf und ist in
Deutschland umstritten. Behinderten-
verbinde befilirchten, dass Menschen
mit Behinderung zunehmend als ver-
meidbarer Schaden wahrgenommen
werden.

Die Debatte ist komplex und mit
einem einfachen Fir oder Wider kaum
zu beantworten. Tatsache ist aber, dass
sich durch die rasant wachsenden
Mdoglichkeiten von Forschung und
Medizin die Realitat fiir Paare in den
letzten zehn Jahren stark verdndert
hat. Kinderwunsch und Schwanger-
schaft verlassen zunehmend die Pri-
vatsphdre und werden zu einem her-
ausfordernden "Fortpflanzungsmana-
gement”, das schon vor der Empféang-
nis Begleitung durch Experten erfahrt.

Wir greifen das Thema im ASBH-
Brief aufgrund seiner ethischen
Dimension daher immer wieder auf. In
dieser Ausgabe veroffentlichen wir
eine Stellungnahme der BAG Selbsthil-

fe zum Entwurf der Rechtsverordnung,
die das Bundeskabinett am 14.12.2012
gebilligt hat und stellen einen Blog vor,
den das Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik eingerichtet
hat. Das Thema geht uns alle an, daher
verdffentlichen wir gerne lhre Mei-
nungen und Leserbriefe, die Sie jeder-
zeit an redaktion@asbh.de schicken
konnen.

Die ASBH ist Gesellschafterin im
Institut Mensch, Ethik und Wissen-
schaft (IMEW). Sie finden Literatur
und Stellungnahmen, auch zu PID auf
der Internetseite des IMEW und kon-
nen hier auch einen Newsletter
bestellen, um liber aktuelle Themen
informiert zu werden: www.imew.de

llona Schlegel

Dem ASBH-Brief ist ein Faltblatt des
BMAS als Information beigefiigt.

vereinfachter Sprache zur Verfligung,

zend diese Anzeige.

deshalb veroffentlichen wir hier ergan-

Das BMAS stellt die Information auch in
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PID-Prdimplantationsdiagnostik

Stellungnahme
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Das Bundeskabinett hat einen Entwurf der Rechtsverordnung zur Regelung der Prdimplantationsdiagnostik (PID) in
seiner Sitzung am 14. November 2012 gebilligt. Die Verordnung regelt die Durchfiihrung von Gentests, mit denen
Embryonen vor der Einsetzung in den Mutterleib auf schwerwiegende Erbkrankheiten untersucht werden und bei
Vorliegen einer solchen ggf. ,verworfen" werden kdnnen. Die BAG SELBSTHILFE fordert eine Nachbesserung, da die-
se Verordnung im Widerspruch zum Willen des Gesetzgebers steht.

.Das PID-Gesetz sollte dazu dienen, die Praimplantati-
onsdiagnostik fiir nur wenige Ausnahmefille einzugrenzen.
Die nun gebilligte Verordnung geht aber weit dariiber hin-
aus”, beméngelt Dr. Martin Danner, Bundesgeschaftsfiihrer
der BAG SELBSTHILFE. Schitzungen zufolge geht es bun-
desweit um 200 bis 300 Falle pro Jahr, bei denen eine sol-
che Entscheidung von Eltern eingefordert wird. ,Angesichts
dieser Zahlen kann man davon ausgehen, dass wenige PID-
Zentren in Deutschland vollig ausreichen”.

Zudem sollten Einordnungen hinsichtlich der Erkrankun-
gen und Behinderungen, bei denen die Ethikkommissionen
der PID-Zentren von einer ,schwerwiegenden Erbkrankheit"
im Sinne des PID-Gesetzes ausgehen, transparent sein. ,Nur
so ist eine Kontrolle bzw. eine einheitliche Beurteilung der
PID mdglich”, macht Dr. Martin Danner deutlich. Bislang

konnen sich Paare, deren Antrag von einer Kommission
abgelehnt wird, an eine andere Kommission wenden. ,Die-
ses "Hutchenspiel’, bis die Kugel - also die gewlinschte Ent-
scheidung - gefunden ist, muss in jedem Fall unterbunden
werden”, fordert der Bundesgeschaftsfiihrer.

JInsgesamt wird der Umgang mit dem Thema Praimplan-
tationsdiagnostik von uns sehr kritisch gesehen, denn
dadurch wird der Eindruck verscharft, dass chronisch kran-
ke und behinderte Menschen in der Gesellschaft nicht
erwiinscht sind. Als Dachverband der Selbsthilfeorganisa-
tionen von behinderten und chronisch kranken Menschen
verwehren wir uns dagegen, dass dieser Eindruck suggeriert
wird"”, betont Dr. Martin Danner.

Pressemitteilung der
BAG Selbsthilfe vom 21.11.2012

ANZEIGE
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Kurz vor Redaktionsschluss

Bundesrat nimmt Anpassungen vor
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Das Gesetz musste dem Bundesrat vorgelegt werden, und dieser beschloss am 01.02.2013 Nachbesserungen, um die
Zahl der Zentren fiir Praimplantationsdiagnostik zu beschrinken. Damit wurde den Bedenken, die die BAG Selbsthil-
fe fiir ihre Mitgliedsverbdnde und viele Kritiker des ethisch umstrittenen Verfahrens geduBert haben, zumindest teil-
weise Rechnung getragen.. Die Linder haben der Verordnung zur Regelung der Praimplantationsdiagnostik (PID), die
die grundsitzlichen Verfahrensvorgaben zur PID bestimmt, nur mit Auflagen zugestimmt. Sie legten fest, dass ein
genereller Anspruch auf Zulassung eines PID-Zentrums nicht besteht. Entscheidend sei vor allem der Bedarf und das

offentliche Interesse.

u diesem Beschluss nahm der
ZBeauftragte der Bundesregierung

flr die Belange behinderter Men-
schen, der CDU-Bundestagsabgeordne-
te Hubert Hiippe in einer Presseerkla-
rung vom 01.02.2013 wie folgt Stellung:
Der Bundesrat hat sich bemiiht, durch
Anderungen am Verordnungsentwurf
von Gesundheitsminister Bahr einem
expansiven Einsatz von Praimplantati-
onsdiagnostik (PID) vorzubeugen.

.Die Prdimplantationsdiagnostikver-
ordnung (PIDV) findet ihre Ermich-
tungsgrundlage in dem 2011 vom Bun-
destag beschlossenen PID-Gesetz. Nie-
mand hat daher erwartet, dass die PIDV
das Gesetz riickgangig machen kann.
Dem Bundesrat ist es immerhin gelun-
gen, dass nicht unbegrenzt PID-Zentren
aus dem Boden schieBen, die gemaB
dem urspriinglichen Verordnungsent-

wurf hatten zugelassen werden miissen,
sobald sie die formalen Anforderungen
erfiillen. Jetzt haben die Linder einen
Ermessensspielraum, der es ihnen
erlaubt, Zulassungen zu verweigern,
etwa wenn der Bedarf schon erfiillt ist.
Die Gefahr ist offensichtlich, dass eine
hohe Zahl von PID-Zentren eine ent-
sprechende Nachfrage erzeugen konn-
ten. Daher ist dies die wichtigste Ande-
rung des Bundesrates. Es kommt jetzt
aber darauf an, dass die Liander die
Zulassung restriktiv handhaben.

Leider wurde die durch das PID-
Gesetz durchaus gegebene Chance
nicht genutzt, die Anzahl der PID-Zen-
tren auf eine exakte Zahl zu begrenzen.
Damit ist die von den PID-Beflirworten
versprochene tatsachliche Begrenzbar-
keit der Selektion nicht gegeben. Unbe-
friedigend bleibt weiterhin, dass einem

moglichen "Ethikkommissions-hopping"
kein Riegel vorgeschoben wurde. Von
einer Ethikkommission abgelehnte PID-
Antrage kdnnen so unbegrenzt bei einer
anderen Ethikkommission erneut einge-
reicht werden.

Die Moglichkeiten der PIDV und der
heutigen Bundesratssitzung waren
durch das 2011 beschlossene Gesetz von
vorneherein begrenzt. Das Grundpro-
blem liegt in dem nachléssig formulier-
ten PID-Gesetz, das nicht hilt, was sei-
ne Befiirworter versprochen hatten, wie
etwa eine enge Begrenzung der Fallzah-
len und PID nur bei vorbekannter erbli-
cher Veranlagung der Eltern zuzulas-
sen." PID ist eine Selektion auf geneti-
sche Veranlagungen mit Krankheits-
oder Behinderungswert. Sie ist eine Dis-
kriminierung aller Menschen mit diesen
genetischen Eigenschaften.

Treffen in Lauterbach (

~

Familien mit Kindern, die von Prof. Kohl fetalchirur-
gisch operiert wurden, treffen sich am Lauterbach am
29.09.2012

Wie schon in den vergangenen Jahren fand auch dieses
Jahr ein Treffen der vorgeburtlich operierten Spina-Bifi-
da-Kinder statt. Mehr als zwanzig Familien trafen sich
am letzten September-Wochenende in der Jugendher-
berge in Lauterbach/Hessen. Kennenlernen und Erfah-
rungsaustausch standen fiir die Eltern auf dem Pro-
gramm, wahrend sich die Kinder auf dem groBen Geldn-
de bei sonnigem Herbstwetter austoben konnten. Die
jlingsten (operierten) Teilnehmer waren gerade einmal
wenige Monate alt, der alteste bereits neun Jahre. Auch
Prof. Thomas Kohl vom Deutschen Zentrum fiir Fetal-
chirurgie in GieBen, der die minimal-invasive vorgeburt-
liche OP-Methode entwickelte und bisher alle Operatio-

. %
Die vorgeburtlich operierten Kinder, mit ihren

Geschwistern und Eltern, sowie Prof. Thomas Kohl.

nen durchfiihrte, lieB es sich nicht nehmen, die Eltern
wiederzusehen und die Entwicklung der Kinder zu
beobachten. Zudem gab er den interessierten Eltern
einen ausfiihrlichen Einblick in die Entwicklung der
Operationsmethode.

Michael Schneider
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Inklusion ist:
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Ein selbstverstandliches Zusammensein
schon im Kindergarten

Theorie und Praxis: hier erleben Eltern immer wieder eine Kluft, und das fangt beim Kindergartenplatz an. Kinder mit
und ohne Behinderung sollen gemeinsam aufwachsen. Aber oft gibt es Barrieren, die nicht im baulichen Bereich lie-
gen. Die Verantwortlichen wissen nicht, was auf sie zukommt an Pflege, zusitzlicher Betreuung oder sonstigen Ver-
pflichtungen. Viele Eltern miissen erst Uberzeugungsarbeit leisten oder sogar rechtlich kimpfen, und mit der Schu-
le setzt sich dies oft fort. Der Bericht iiber die Erfahrungen, die Timos Eltern machen mussten, ist ein Beispiel, das
zeigt, wie es nicht laufen darf, wenn wir eine inklusive Gesellschaft werden sollen. Da erzwungene Inklusion nicht
funktionieren kann, veréffentlichen wir einen Erfahrungsbericht, der zeigt, wie gut es funktionieren kann. SchlieB3-
lich erwartet den Kindergarten keine Behinderung, sondern ganz einfach ein Kind. Und von Kindern kénnen wir am
besten lernen, wie es geht mit der Inklusion...

Is ich im September 1998 die
AVormittagsgruppe im Kindergar-

ten Bayerbach (ibernommen
habe, besuchte Anna bereits ein Jahr
den Kindergarten. Ich versuchte, mich
moglichst unvoreingenommen auf die
neue Gruppensituation mit einer Roll-
stuhlfahrerin einzustellen. Besonders
hilfreich waren auch die offenen
Gesprache mit den Eltern von Anna und
den Kollegen.

Als ich Anna etwas ndher kennen
lernte, war ich Uberrascht, wie selbst-
standig und selbstsicher sie ihren Kin-
dergartenalltag meisterte. Anna ver-
folgte ihre Vorhaben und (berbriickte
sie auf andere Art und Weise als ande-
re Kinder, und doch kam sie stets ans
Ziel. Fir die Kinder in ihrer Gruppe
gehorte der Rolli zu Anna, wie die Bril-

le zu einem anderen. Sie waren vollig
unvoreingenommen und lernten auch,
sinnvolle Hilfestellungen zu geben. Ich
sehe das so: Die Kinder haben aus ihrem
Wesen heraus einen wesentlichen Vor-
teil zum Erwachsenen. Sie zweifeln
nicht an sich und fragen sich auch
nicht standig ,Bin ich zu dick? Bin ich
zu klein? Oder vielleicht zu groB?"
wenn ihnen dies nicht von auBen auf-
gestiilpt wiirde. Sie finden sich gut so,
wie sie sind und diese Grundhaltung
tbertrdgt sich auch auf andere.

Sie wissen, es wird immer einen
geben, der mehr hat und kann als man
selbst. Es wird auch immer jemanden
geben, der weniger hat oder kann als
man selbst. Doch beides ist unwichtig
und bringt uns nicht weiter. Jeder hat
andere Starken und Schwiachen mit

denen er taglich arbeitet. Aber, um
nichts zu verschdnen - es waren auch
Situationen dabei, wo wir an unsere
Grenzen gestoBen sind. Aber auch dar-
aus haben wir, so denke ich, alle
gelernt. Die soziale Grundhaltung in
der Kindergruppe war ein Mit- und
Fiireinander, ein gegenseitiges Geben
und Nehmen fiir alle Beteiligten - ein
selbstverstandliches Zusammensein.

Martina Neulinger, Erzieherin im
Kindergarten 84092 Bayerbach

Anna ist Ubrigens Anna Schaffelhu-
ber und heute eine der erfolgreichsten
deutschen Monoskifahrerinnen. Sie hat
zahlreiche Weltcupsiege errungen,
Medaillen bei den Paralympics gewon-
nen, und Sie finden ein Interview mit
ihr auf Seite 46.

Inklusion 2013?!

Man mochte meinen, dass Entscheidungen, wie sie in den friiheren Jahren bei dem Versuch der ,Integration”
in Kindergarten und der Regelschule oft gegen ein gehandicaptes Kind getroffen wurden, vorbei sind.
Leider ist es auch mit ,Inklusion” im Alltag noch keine Selbstverstandlichkeit, wie der folgende Kurzbericht zeigt:

n einer bayrischen Stadt war es fiir

den Pfarrer, der Kindergartenleitung

und der Elternbeiratsvorsitzenden
des kirchlichen Kindergartens ,offene
Tiiren - offene Herzen" leider noch eine
scheinbar uniiberbriickbare Herausfor-
derung, den 3-jdhrigen Timo mit Spina
bifida u. Hydrocephalus aufzunehmen.
Verzweifelt versuchen die Eltern, ihr
Kind bei den Entscheidungstragern vor-

stellen zu diirfen. Stattdessen folgen
Briefe und auch Telefonate, in denen
.Spezielle Einrichtungen” als die beste
Lésung fiir Timo attestiert werden...
ohne dieses Kind gesehen und kennen-
gelernt zu haben... bitter. Es sollen ein
medizinisches Gutachten und Arztbe-
richte vorgelegt werden sowie eine
Entbindung von der Schweigepflicht
erfolgen. Daraufhin wird ohne Eltern-

beteiligung ,intern" gegen die Aufnah-
me von Timo in den Gemeindekinder-
garten entschieden.

Die Vorgehensweise entsetzt. Ich ver-
einbare daraufhin ein Termin in der
Beratungsstelle fiir kirchliche Einrich-
tungen. Bei dem sehr informativen
Gespriach erhalte ich einen kleinen Ein-
blick in den riesig angewachsenen
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Biirokratismus, der nun auf Verwal-
tungsseite erfolgen muss. Unzdhlige
Richtlinien, Auflagen miissen erfiillt
werden, wie es die Leitlinien und der
Index dazu vorschreiben. Vor der Eintei-
lung in Faktoren von 1 - 4,5 bis hin zur
Gruppierung in Einzelintegration zur
Gruppenintegration ... alles ist genau
vorgeschrieben und festgehalten. Ein-
fach nur ,Kind" sein ist nicht mehr so
einfach maglich - wie schade.

Grundsatzlich empfiehlt sich

folgende Vorgehensweise:

1.Nehmen Sie wegen dem enormen
Buirokratismus friihzeitig (1 Jahr vor-
her) Verbindung mit der Leitung des
Wunschkindergartens auf.

2.Besprechen Sie sich mit dem Trager
und den Erziehern, bringen Sie ihr
Kind zu dem Treffen mit.

3.Sollten Sie ein ungutes Gefiihl haben,
dass sich Probleme oder Schwierig-
keiten ergeben, schalten Sie sogleich
Fachberater ein. Fiir jeden kirchlichen
Kindergarten gibt es in der Didzese
diesbeziiglich gute Ansprechpartner.
Sie treten neutral auf und kdnnen
daher oft eine gute Vermittlerpositi-
on einnehmen. Fiir alle anderweiti-
gen Tragerschaften steht uns in den
Landratsdamtern geeignetes Fachper-
sonal zu Seite.

Vorsicht bei der Weitergabe von
geforderten drztlichen Gutachten. Eine
rechtsverbindliche  Auskunft  von
Rechtsanwalt Herrn Jorg Hackstein zur
Thematik ,Arztbericht fir Kindergar-
tenbesuch”:

In der Sache selbst ist MaBstab fiir
die Frage von Gutachten, Arztberichten
oder dhnlichen Anforderungen fiir den
Kindergartenbesuch das Kindertages-
betreuungsgesetz. Das Kindertagesbe-
treuungsgesetz gilt fiir Kindergarten,
Tageseinrichtungen und Einrichtungen
zur Kleinkinderbetreuung. Dort heiBt es
in 84 ausdriicklich, dass jedes Kinde vor
der Aufnahme in eine solche Einrich-
tung arztlich zu untersuchen ist. Weite-
re Einzelheiten finden sich jedoch dazu
nicht, sondern lediglich der Hinweis,
dass die drztliche Untersuchung durch
entsprechende Verwaltungsvorschrif-
ten geregelt werden muss.

Ahnliche Regelungen finden sich z. b.
in NRW im Kinderbildungsgesetz NRW,
in dem es heift, dass bei der Aufnahme
in eine Tageseinrichtung der Nachweis
lber eine altersentsprechende arztliche
Bescheinigung zu erbringen ist.

In anderen Bundesldndern finden
sich zum Teil noch Hinweise darauf,
dass alle offentlich empfohlenen
Schutzimpfungen z. B. durchgefiihrt
worden sein miissen oder die entspre-
chende Erkldrung, dass die Zustimmung
zu bestimmten Schutzimpfungen nicht
erteilt wird.

Teilweise finden sich sogar entspre-
chende Vordrucke fiir die auszustellen-
de drztliche Bescheinigung. Ein medizi-
nisches Gutachten geht lber eine sol-
che Anforderung weit hinaus, so dass
hieran nicht die Aufnahme geknipft
werden kann. Quellenangabe Rechts-
anwalt Jorg Hackstein.

Ebenso sollten Sie vorsichtig mit
einer Erklarung zur Schweigepflichts-
entbindung umgehen, insbesondere
wenn diese umfassend abgegeben wer-
den soll. Sie kdnnen eine solche Erkla-
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rung auch beschranken, z. B. nur auf
einem bestimmten Arzt. Fiir den Fall,
dass Sie eine solche Erklarung abgeben
sollten, vermerken Sie ausdriicklich
schriftlich, dass lhnen immer Kopien
tber alle Anforderungen und Berichte
zur Verfligung gestellt werden. Nur so
bleiben Sie auf dem Laufenden und
wissen, was in den Gremien dann
zugrunde gelegt wird.

Fazit: Geben Sie keinerlei Unterlagen
ihres Kindes vorab weiter. Bestehen Sie
auf einem offenen Gesprach und einer
Vorstellung ihres Kindes. Ein personli-
ches Kennenlernen I6st vielfach Angste
und Sorgen. Nutzen Sie die zustandigen
Fachberater. lhnen liegt ebenfalls viel
an einer guten Losung im Sinne lhres
Kindes.

Und noch ein wichtiger Tipp zur
Thematik: sollte  Grund- und/oder
Behandlungspflege in der Kindergar-
tenzeit anfallen, gibt es viele gute
Losungen. Jeder Hilfsmittelversorger
steht von Krankenkassenseite aus in
der Verpflichtung ihnen (den Pflege -
oder Betreuungspersonen) mit Bera-
tung und Anleitung kostenlos zur Ver-
fligung zu stehen. Nehmen Sie bitte
friihzeitig Verbindung mit der Kran-
kenschwester lhres Hilfsmittelversor-
gers auf. Wie geschrieben, es gibt viele
gute Losungen, die individuell auf Ihre
Lebenssituation und die lhres Kindes
gefunden werden kann.

Fiir Timo ist die Inklusion missgliickt.
Seine Schwester verlieB nach dieser
bitteren Ablehnung den Kindergarten
und muss sich ihr soziales Geflige wie-
der neu aufbauen. Diese Lebenserfah-
rung hinterldsst fir jedes Familienmit-
glied tiefe Narben, da viel Vertrauen
nachhaltig zerstort wurde. Vielleicht
hilft dieser Bericht der einen oder
anderen Familie weiter, um nicht selbi-
ge negative Erlebnisse zu erfahren.
Timo wird mit seiner Schwester den
Kindergarten der Arbeiterwohlfahrt
besuchen.

Beate Schaffelhuber, ASBH Lands-
hut, stellv. Vorsitzende LV Bayern.

Ihre Meinung/Erfahrung interessiert uns: redaktion@asbh.de - nicht nur fiir den ASBH-Brief

Auch positive Erfahrungsberichte sind wertvoll, denn wir méchten auf der ASBH Homepage mit
guten Beispielen Argumentationshilfen geben, damit durch friihzeitigen Dialog Widerstande, die
meist aus Unsicherheit und nicht auf bésen Willen entstehen, abgebaut werden kdnnen.
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SOZIALES

2013 gibt es eine Reihe gesetzlicher Neuregelungen, die wir hier in Kiirze vorstellen

Was andert sich 2013?

Geringfiigige Beschiftigung (Minijob)

Mit dem ,Gesetz zu Anderungen im Bereich der geringfiigigen Beschaftigung” treten zum 1. Januar 2013 zwei wesentliche
Anderungen bei geringfiigig entlohnten Beschaftigungen ein:

e Die Verdienstgrenze fiir geringfiigig entlohnte Beschiftigungen (Geringfiigigkeitsgrenze) steigt von 400 Euro auf 450 Euro.
® Personen, die vom 1. Januar 2013 an ein geringfligig entlohntes Beschaftigungsverhéltnis aufnehmen, unterliegen grund-

satzlich der Versicherungspflicht in der gesetzlichen Rentenversicherung.

Weitere Informationen: www.minijob-zentrale.de

Erh6hung der Eigenbeteiligung bei der Beforderung
im OPNV fiir schwerbehinderte Menschen

Zum 1. Januar 2013 erhoht sich die
Eigenbeteiligung fiir die Befdrderung
schwerbehinderter ~ Menschen im
offentlichen Personenverkehr von
monatlich fiinf auf sechs Euro angeho-
ben (jahrlich 72 Euro, halbjihrlich 36
Euro). Einkommensschwache (insbeson-

dere Grundsicherungsempfanger) sowie
blinde und hilflose Menschen sind von
der Eigenbeteiligung weiterhin befreit.

Eine Zusammenfassung (ber weitere
Anderungen wie z. B. die neuen Regel-
bedarfe in der Grundsicherung fiir

Leistungen der Grundsicherung

Arbeitssuchende ab 01.01.2013 sind in
einer Pressemeldung des BMAS zusam-
mengefasst. Sie finden sie auf der
ASBH-Homepage unter Aktuelles (Mel-
dung vom Januar 2013) oder kdnnen
diese bei der ASBH Bundesgeschafts-
stelle anfordern.

Die Regelsatze der Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung sind seit 01.01.2013 um 2,26% erhdht. Anspruch auf
Grundsicherung haben Menschen, die das 18. Lebensjahr vollendet haben und voll erwerbsgemindert sind. Der Regelsatz fir
Alleinstehende mit eigenem Haushalt liegt jetzt bei 383 EUR, leben erwachsene Menschen mit Behinderung im Haushalt ihrer

Eltern, stehen ihnen monatlich 306 EUR zu.

Rundfunkgebiihrenbefreiung

Fiir Menschen mit Behinderung (Merk-
zeichen "RF") fillt die Befreiung von
der Rundfunkgebiihr ab 01.01.2013
weg. Es gilt der ermaBigte Beitragssatz.
Die Regelungen im Uberblick:

® Reguldrer Rundfunkbeitrag pro
Wohnung: 17,98 Euro/Monat,

e Menschen mit Behinderung (Merk-
zeichen "RF"): 5,99 Euro/Monat,

® Fiir sozial Schwache: Auf Antrag
Befreiung von der Beitragszahlung.

Der GEZ-Rundfunkbeitrag wird pro
Wohnung erhoben. Kinder mit eige-
nem Einkommen, die im Elternhaus
leben, missen keine zusatzliche
Gebiihr mehr zahlen

Von  Pflegeheimbewohnern  und
Bewohnern bestimmter Wohneinrich-
tungen fiir Menschen mit Behinderun-
gen werden keine Rundfunkbeitrage
mehr erhoben.

Vollstdndige Informationen (iber die
Regelung bei Bewohner/innen von sta-
tiondren Einrichtungen finden Sie auf
der ASBH-Homepage unter Aktuelles.
Eine Gesamtiibersicht liber die Rege-
lungen konnen Sie bei der ASBH Bun-
desgeschéaftsstelle erhalten.

Einen guten Uberblick mit allen For-
mularen und Servicetelefon bietet die
Internetseite:
www.rundfunkbeitrag.de
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Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz (PNG)
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Das seit 01.01.2013 in Kraft getretene Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz bringt einige Verbesserungen, die auch fiir
viele ASBH-Mitglieder relevant sein diirften. Die Leistungsbesserungen haben insbesondere Menschen mit erheb-
lich eingeschrénkten Alltagskompetenzen im Blick. Dies trdgt dem Bedarf in der Altenpflege Rechnung, da die
Zunahme von Menschen mit Demenz den Pflegebedarf verindert hat. Aus den Anderungen ergeben sich aber auch
Verbesserungen fiir Menschen mit Behinderung, denn neben dem kdrperlichen Pflegebedarf sollen auch Besonder-
heiten des Verhaltens Beriicksichtigung finden.

Wichtige Anderungen sind:

Verhinderungspflege
Pflegebediirftige mit Pflegestufe 0
aber eingeschrankter Alltagskompe-
tenz kdnnen Verhinderungspflege,
Pflegehilfsmittel und wohnumfeld-
verbessernde MaBnahmen in An-
spruch nehmen.

Kurzzeitpflege fiir junge

Erwachsene mit Behinderung
Kurzzeitpflege kann bis zur Vollendung
des 25. Lebensjahres in Anspruch
genommen werden.

Anteiliges Pflegegeld bei Kurzzeit-
pflege und Verhinderungspflege
Bislang wurde das Pflegegeld wahrend
Inanspruchnahme von Kurzzeitpflege
oder Verhinderungspflege nicht wei-
tergezahlt. Seit 01.01.2013 werden
50% weitergezahlt.

Rentenversicherung fiir pflegende
Angehdorige (§ 19, 44 SGB XI)

Ab 14 Wochenstunden wdchentlicher
Pflege zahlt die Pflegekasse Renten-
versicherungsbeitrage. Bisher mussten
die 14 Wochenstunden bei einer zu
pflegenden Person mit mindestens

Pflegestufe | anfallen. Jetzt ist dies
auch in Addition mdglich, wenn meh-
rere pflegebediirftige Personen durch
Angehdrige zusammen mindestens 14
Stunden pro Woche gepflegt werden
und keine Erwerbstatigkeit Uber 30
Stunden pro Woche vorliegt. Unfall-
versicherung ist eingeschlossen und es
besteht Anspruch auf berufliche Wei-
terbildung bei Beendigung der Pflege-
tatigkeit.

Diese Leistung ist eine wichtige sozia-
le Absicherung auch fiir Eltern von
Kindern mit Behinderung, was noch zu

ANZEIGE
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wenig bekannt ist. Meist denkt man bei
Pflege an die Pflege dlterer Menschen
durch die Kinder. Diese Information
sollte unbedingt auch neu betroffenen
Eltern bekannt sein, denn oft ist ein
Elternteil wegen des Pflegeaufwands
nicht mehr berufstdtig oder arbeitet
weniger als 30 Wochenstunden.

Bei der sozialen Absicherung pfle-
gender Angehoriger ist ein weiterer
wichtiger Punkt (allerdings nicht erst
seit 01.01.2013) die Maglichkeit der
freiwilligen Arbeitslosenversicherung.
§ 28a Abs. 1 Nr. 1 SGB Il ermdglicht es
pflegenden  Angehdrigen  unter
bestimmten Umsténden, durch die
Pflegetatigkeit einen Arbeitslosengeld-
anspruch zu begriinden fiir den Fall,
dass die Pflegetatigkeit einmal zu Ende
geht (z.B. wegen vollstationdrer Auf-
nahme). Der Anspruch setzt voraus,
dass innerhalb eines Monats nach Auf-
nahme der Pflegetatigkeit ein entspre-
chender Antrag bei der Agentur fir
Arbeit gestellt wird. Bei Eltern, die
nach der Geburt des Kindes alle Hande
und vor allem den Kopf schon tibervoll
haben, ist das meist nicht im Blick. Die
Mdglichkeit sollte man aber unbedingt
kennen, denn nach der Monatsfrist ist
sie leider unwiederbringlich vorbei.

Informationen finden Sie im Newslet-

ter Sozialrecht 02/2010 unter
www.asbh.de - Publikationen -
Rechtsfragen.

Forderung ambulant

betreuter Wohngruppen

Ambulant betreute Wohngruppen mit
mindestens drei pflegebedirftigen
Bewohner/innen erhalten zukiinftig
200 EUR monatlich, wenn eine Pflege-
kraft in der Wohngruppe titig ist.

Strafzahlung der Pflegekasse

bei Fristiiberschreitung

Hat die Pflegekasse binnen fiinf
Wochen nicht schriftlich tber den
Antrag auf Pflegeleistungen entschie-
den, muss sie dem Antragsteller 70 EUR
Entschadigung pro Tag zahlen.

Hoheres Pflegegeld und hohere Pfle-
gesachleistungen fiir Menschen mit
eingeschrankter Alltagskompetenz

Personen mit erheblich eingeschrank-
ter Alltagskompetenz erhalten neben
den beziehbaren 100 bzw. 200 Euro fiir
zusatzliche Betreuungsleistungen in
der sogenannten Pflegestufe 0 erst-
mals Pflegegeld oder Pflegesachlei-
stungen. In den Pflegestufen | und Il
wird der bisherige Betrag aufgestockt.

Pflege wird durch einen anerkannten
Pflegedienst sichergestellt (Pflegesach-
leitung nach § 36 SGB XI) ab 01. Janu-
ar 2013

e Leistungsumfang (monatlich neu:
bei eingeschrankter Alltagskompe-
tenz):

e Pflegestufe 0": 225 EUR (bei Bezug
von Betreuungsgeld nach §45a)

e Pflegestufe |: 450 EUR bzw. 665 EUR

® Pflegestufe II: 1.100 EUR bzw. 1.250
EUR

¢ Pflegestufe Ill: 1.550 EUR

e Pflegestufe Il Hartefall: 1.918 EUR

§ 37 SGB XI - Pflegegeld

® Pflege wird liber Angehdrige, Freun-
de, Nachbarn sichergestellt

e Leistungsumfang (monatlich):

e Pflegestufe 0": 225 EUR (bei Bezug
von Betreuungsgeld nach §45a)

e Pflegestufe |: 235 EUR bzw. 305 EUR

e Pflegestufe Il: 440 EUR bzw. 525 EUR

e Pflegestufe Ill: 700 EUR

ASBH-BRIEF 1]2013

Eine Ubersicht und Zusammenfas-
sung der Anderungen durch das PNG
finden Sie im Vortrag von RA Christi-
an Au, Fachanwalt fiir Sozialrecht,
der auf der ASBH Homepage unter
Publikationen - Rechtsfragen

Des Weiteren bietet das BMG folgende

kostenlose Informationen (auch als

PDF)

® Broschiire: Das Pflege-Neuausrich-
tungs-Gesetz

® Ratgeber zur Pflege - Alles, was Sie
zur Pflege wissen miissen (Stand
Januar 2013)

www.bundesgesundheitsministerium.d

e - Publikationen (www.bundesge-

sundheitsministerium.de/service/publi

kationen.html)

Das BMG bietet zudem ein telefoni-

sches Beratungsangebot zur Kranken-

und Pflegeversicherung

Das Biirgertelefon vermittelt

e gesetzliche Grundlagen,

e klart auf liber mdogliche gesetzliche
Anspriiche,

® nimmt Anregungen auf,

e vermittelt Adressen und Ansprech-
partner.

Die Beratungstelefone des Bundesmi-
nisteriums flir Gesundheit erreichen
Sie von Montag bis Donnerstag von 8
bis 18 Uhr, am Freitag von 8 bis 15 Uhr
unter folgenden Nummern:
Biirgertelefon zur Krankenversiche-
rung: 030 / 340 60 66 - 01
Biirgertelefon zur Pflegeversicherung:
030 / 340 60 66 - 02

Freizeit der Carlsstiftung fiir Geschwister von behinderten Kindern

Barenstark

Bad Neuenahr-Ahrweiler (Rheinland-Pfalz) ist in diesem Jahr das Ziel der
Freizeit "Barenstark" flir 25 Geschwister von behinderten Kindern zwischen
9 und 12 Jahren. Das Freizeitangebot der Carlsstiftung findet bereits zum
sechsten Mal statt. Termin ist der 26.07. - 06.08.2013.

Die Ausschreibung finden Sie auf der ASBH Homepage unter Termine oder

bei www.carlsstiftung.de
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Langfristige Genehmigung von Heilmittel

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat am 22.11.2012 nach langen Diskussionen ein Merkblatt zur ,Genehmigung
langfristiger Heilmittelbehandlungen nach § 32 Abs. 1a SGBV in Verbindung mit §8 Abs. 5 Heilmittel-Richtlinie" ver-

abschiedet.

Verkiirzte Erlauterung der
getroffenen Regelungen:

Sinn und Zweck der neuerlichen Rege-
lungen ist es, den Arzten die Besorgnis
vor einer Wirtschaftlichkeitspriifung zu
nehmen. Die langfristige Genehmigung
ist nicht zu verwechseln mit einer Dau-
erverordnung. Eine Dauerverordnung ist
als solches namlich nicht im Gesetz vor-
gesehen. Auch bei einer Dauergenehmi-
gung ist es notwendig - einmal im
Quartal - eine Verordnung des Arztes
einzuholen. Die entsprechenden Verord-
nungen unterscheiden sich so:

Verordnung innerhalb des Regelfalls
Fiir diese Verordnung ist keine Geneh-
migung der Krankenkasse erforderlich.
Die Arzte kdnnen eine bestimmte Men-
ge an HeilmitteIn verordnen. Die
Hochstmenge bestimmt die Heilmittel-
richtlinie bzw. der Heilmittelkatalog.
Danach muss eine Therapiepause einge-
halten werden.

Verordnung auBerhalb des Regelfalls
Diese Verordnung wurde fiir Menschen,
die dauerhaft und unterbrechungsfrei

die Versorgung mit Heilmitteln benoti-
gen, durch den Gesetzgeber geschaffen.
Grundsitzlich bendtigt(e) jeder Patient
flir eine solche Verordnung auBerhalb
des Regelfalls eine Genehmigung der
Krankenkasse. Nun kann jedoch auf die
vorherige Genehmigung der Verord-
nung verzichtet werden. Wie dies bei
Ihrer Krankenkasse geregelt ist, kbnnen
Sie direkt bei ihr erfragen, bzw. sich an
die kassenarztliche Vereinigung wen-
den. Bei Patienten, die Heilmittel dauer-
haft (unterbrechungsfrei) benétigen, ist
der Arzt nach wie vor verpflichtet, diese
zu verschreiben.

Betroffene Personenkreise:

1. Langfristige Genehmigung
Menschen mit schweren funktionellen
und strukturellen Schadigungen.

Der GKV- Spitzenverband hat dazu eine
Liste Giber Diagnosen mit langfristigem
Heilmittelbedarf im Sinne von § 32
Abs.1a SGB V gefertigt. Die Patienten-
vertretung konnte erreichen, dass diese
Liste nicht abschlieBend gestaltet ist.
Somit kdnnen auch Personen mit einer

in der Schwere vergleichbaren funktio-
nellen oder strukturellen Schidigung
einen Antrag auf langfristige Genehmi-
gung stellen.

2. Verordnung auBerhalb

des Regelfalls

Hierbei handelt es sich um den gréBeren
Personenkreis. Die Anforderungen an
diesen Personenkreis sind in der Heil-
mittelrichtlinie und dem Heilmittelkata-
log formuliert.

3. Verordnung innerhalb des Regelfalls
Hier ist praktisch jeder gemeint, der
Heilmittel benotigt. Gleichzeitig ist in
dieser Verordnungsart normalerweise
eine Unterbrechung der Heilmittelver-
sorgung vorgesehen. Die Voraussetzun-
gen richten sich nach der Heilmittel-
richtlinie. Fir eine Verordnung inner-
halb des Regelfalls ist keine Genehmi-
gung der Krankenkasse erforderlich.

Quelle: Verbandsdienst 71/2012 -
bag-selbsthilfe, Gemeinsamer
Bundesausschuss www.g-ba.de

Befunddolmetscher - Projekt der Bertelsmann Stiftung geht in die Testphase

Die Medizin hat ihre eigene Sprache, und die ist von vie-
len meist lateinischen Fachbegriffen gepragt. Diese sind
fiir Arzte und Pflegekrafte zwar alltaglich und verstiand-
lich, fir Patienten aber oft eine sprachliche Barriere. Das
Buch ,Arzt — Deutsch / Deutsch - Arzt" von Eckart von
Hirschhausen greift die Verstandnislosigkeit, die viele
Patienten erleben, humoristisch auf, zeigt damit aber
auch auf, dass ein Worterbuch tatsachlich oft nétig ware,
damit Patienten wirklich verstehen, was ihr Arzt sagt. In
dessen Praxis fehlt jedoch meist die Zeit fiir die Uberset-
zung, die jeder versteht.

Um hier eine ganz praktische Hilfe zu schaffen, hat die
Bertelsmann Stiftung nun einen Dolmetscherdienst ins

Leben gerufen. Im Internet kann man unter www.befund-
dolmetscher.de die Befunde und Begriffe Gbersetzen las-
sen. Die Seite befindet sich noch in der Testphase, aber fiir
die Wirbelsaule sind bereits die Untersuchungsverfahren
CT, MRT und Réntgen angelegt. Hier kann man nicht nur
die Begriffe aus dem eigenen CT-, MRT- oder Rontgenbe-
fund eingeben. Auch das Untersuchungsverfahren, der
Aufbau der Wirbelsdule und ein Beispielbefund werden in
patientenverstandlicher Sprache erlautert.

ASBH-Tipp: unbedingt ansehen und ausprobieren! Der
Dolmetscherdienst iiber das Internet ist eine wichtige
Hilfe fiir Patienten und entlastet Arzte von Uberset-
zungsarbeit!
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Patientenrechtegesetz
tritt ab 01.01.2013 in Kraft

ASBH-BRIEF 1]2013

Daraus folgt natiirlich nicht, dass Patienten in Deutschland bislang rechtlos waren. Aber die Rechte sind im Blirgerlichen
Gesetzbuch (BGB) vereinzelt festgelegt und ergeben sich wesentlich iiber die Rechtssprechung. Mit dem Patientenrech-
tegesetz méchte die Bundesregierung die Rechte fiir Patienten stdrken, Klarheit und Transparenz schaffen. Das zeigt
einen guten Weg, der Patienten zu autonomen Partnern im Gesundheitswesen und selbstbewussten, kritischen Verbrau-
chern machen will. Dies ist ein Paradigmenwechsel im Sinne der Selbsthilfe, denn das Wort Patient driickt noch eine
andere Realitdt aus: leidend, geduldig aushaltend. So fiihlt sich jeder, der krank ist, aber es gibt garantierte Rechte, die
man kennen sollte. Welche Auswirkungen das Gesetz nun auf die Praxis hat, bleibt allerdings abzuwarten. Einige zen-
trale Punkte stellen wir hier vor. lhre Meinungen und Erfahrungen kénnen Sie uns gerne mitteilen, denn das Gesetz ver-
dient auch eine Wiirdigung von Seiten derer, fiir die es gemacht ist (redaktion@asbh.de)

Aus der Presseinformation der Deut-
schen Gesellschaft fiir Versicherte
und Patienten (DGVP) eV. vom
04.12.2012:

Die DGVP e.V. hat bereits im Sommer
letzten Jahres zum Eckpunktepapier
dieses Gesetzes ihre Stellungnahme
abgegeben. Unser Fazit: generell ist der
Ansatz begriiBenswert, doch eigentlich
sind all die Rechte fiir den Patienten
schon in anderen Gesetzen verankert.
Der Patient weiB3 nur zu wenig davon
und die bestehenden Gesetze werden
wohl zu selten umgesetzt. Einige fiir
den Arzt-Patienten-Alltag wichtige
Aspekte des Gesetzesentwurfs:

Informationspflicht:

Umfassende Aufklarung ist begriiBens-
wert und wichtig fiir den Patienten.
Doch  die  Rahmenbedingungen
machen es schwer: wenn die Zeit fir
die Aufklarung fehlt bzw. nicht ausrei-
chend vergiitet wird, hat der Arzt die
Wahl zwischen nicht umfassender Auf-
klarung oder zu wenig Zeit fiir die
Behandlung des Patienten. Beides ist
flir den Patienten schlecht. Die dritte

Alternative: kostenlose und ehrenamt-
liche Aufklarungsarbeit durch die Arz-
teschaft, da die Aufklarung nicht
honoriert wird.

Dokumentationspflicht:

Immer mehr muss immer genauer
dokumentiert werden. Das soll auch
der Sicherheit des Patienten dienen,
ebenso wie der Nachvollziehbarkeit der
Behandlung und gegebenenfalls von
Fehlern. Die ldee ist natirlich gut. Aber
auch das bedeutet: die Zeit dafir fehlt
unter Umstanden in der Behandlung.
Es fehlen konsequente und effektive
Systeme der zeitnahen Erfassung.
Schnittstellenbriiche zwischen Berufs-
gruppen und Institutionen der statio-
naren und ambulanten Versorgung der
Patienten miissen unterbunden wer-
den. Aber eine Dokumentation um der
Dokumentation willen l6st keine Pro-
bleme, vor allem dann, wenn die beste-
hende Arbeitsverdichtung weiterhin
besteht und ausgeweitet wird.

Akteneinsicht:
Patienten sollen leichter Einsicht in
die medizinischen Unterlagen erhal-

ten. Soweit, so gut - denn gerade bei
Streitigkeiten war das oft eine Hiirde,
an der Patienten - trotz schon beste-
hender rechtlicher Regelungen - oft
scheiterten. Gerade beim Verdacht
auf Behandlungsfehler kann das fatal
sein - wenn der Patient beweisen soll,
dass etwas schief gelaufen ist und
nicht an die Akten herankommt.
Hierfur ist die lickenlose Dokumen-
tation natirlich wichtig und Patien-
ten missen sich darauf verlassen
konnen, dass alles, was in der Akte
steht auch so gemacht wurde und
ihnen tatsachlich alle Unterlagen
auch ausgehandigt werden. Klar muss
aber auch sein: der Arzt muss nur
objektive Befunde und Dokumente
zuganglich  machen. Personliche
Bemerkungen des Arztes, die er even-
tuell vermerkt hat, kobnnen ausgelas-
sen werden. In der (ibergebenen
Patientenakte sticht das Problem der
Behandlung auch nicht immer gleich
ins Auge - egal wie gut oder ausfiihr-
lich dokumentiert wurde. Insofern
braucht es immer einen fachkundigen
Leser und eines guten Rats fiir den
betroffenen Patienten.

Kurz vor Drucklegung erhielten wir noch folgenden Termin, den wir gerne weitergeben

Kultur trifft Wirtschaft - Konzertabend

14.04.2013 in Dortmund, Beginn 18:00 Uhr, Casino Dortmund, GroBer Saal
Eintritt: 35,- EUR - inkl. Pausensnack, Getrank und Spende fiir die ASBH.

Es ist das zweite Benefizkonzert aus der Reihe ,Kultur trifft Wirtschaft"
und ndhere Informationen finden Sie unter www.asbh.de - Termine
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Unterstiitzung beim Verdacht

auf Behandlungsfehler:

Nur bei groben Behandlungsfehlern -
und die Definition, was das ist, bleibt
verworren- ist es am Arzt zu beweisen,
dass er keinen Fehler gemacht hat. In
allen anderen Fallen muss der Patient
beweisen, dass ein Fehler gemacht
wurde. Der Gesetzesentwurf verpflich-
tet die Krankenkassen, ihre Kunden
auBergerichtlich zu unterstiitzen. Das
bietet dem Versicherten eine Hilfe, was
generell zu begriiBen ist. Es ist jedoch
darauf zu achten, dass die erfolgreiche
Unterstlitzung beim Beweis eines
Behandlungsfehlers nicht als Wettbe-
werbsmerkmal zwischen den gesetzli-
chen Kassen genutzt wird. Auch darf es
nicht Ziel der Kassen sein, Fehler zu

suchen um Behandlungskosten riicker-
stattet zu bekommen, denn dies wiirde
dann zu Lasten der Patienten ausgetra-
gen. Wichtig ist eine unabhéangige und
griindliche Priifung, die aber gleichzei-
tig beriicksichtigt, dass Patienten nicht
Jahre lang auf eine Entscheidung war-
ten kénnen.

Fristen bei Leistungsanfragen:

Der Gesetzesentwurf sieht vor, dass
beantragte Leistungen als genehmigt
gelten, wenn die Kasse Uber den
Antrag nicht innerhalb von drei (bei
MDK Gutachten innerhalb von fiinf)
Wochen entscheidet. Natiirlich ist das
ein unter Umstanden probates Druck-
mittel, eine Entscheidung zu beschleu-
nigen. Und oft sind auch die drei oder

41

SOZIALES

fiinf Wochen sehr lang. Es kann aber
auch sein, dass die Kassen eine Lei-
stung zundchst einmal ablehnen -
dadurch ist eine Entscheidung gefallen
und die Frist gewahrt - auch wenn der
Anspruch berechtigt wiére, schlicht
weil einfach der Zeitdruck besteht.
Damit wire dann der beabsichtigte
Vorteil des Patientenrechtegesetzes
nicht gegeben.

Weitere Informationen unter:
Bundesgesundheitsministerium:
www.bmg.bund.de - Pravention -
Patientenrechte -
Patientenrechtegesetz
www.dgvp.de
www.patienten-rechte-gesetz.de/

Avis spendet 5.000 Euro an PARAVAN-Stiftung

pende fiir mehr Mobilitdt und
SFreiheit: Die Avis Autovermietung

unterstitzt die ,Roland & Martina
Arnold PARAVAN-Stiftung” mit einem
Spendenscheck tiber 5.000 Euro. Mit
diesem Spendenbetrag wird die
gemeinniitzige Stiftung behinderten
Kindern, Jugendlichen und Erwachse-

nen dabei helfen, mehr Mobilitit zu
erlangen. Die Ubergabe der Spende
fand am 13.12.2012 in den Raumlich-
keiten der Stiftung in Pfronstetten-
Aichelau statt.

Bereits seit Januar 2011 fordert Avis
barrierefreie Mobilitdit gemeinsam mit

Die Roland & Martin Arnold PARAVAN-Stiftung setzt sich fiir Mobilitat
im Rollstuhl und Hilfen fiir Kinder und Familien ein:

Aus der Homepage der Stiftung:

Woussten Sie, dass Kinder mit angeborener Behinderung keine staatliche Forderung
bekommen? Kennen Sie eine der vielen allein erziehenden Frauen mit behinderten
Kindern, die ohne Unterhaltszahlungen klarkommen miissen? Hier wollen wir helfen! Diese Kinder sollen etwas von der Welt
sehen. Diese Mitter sollen Mut fassen. Menschen, die auf den Rollstuhl angewiesen sind, sollen Lebensfreude erfahren.

Ziele:

dem Partner Paravan GmbH, dem fiih-
renden Hersteller fiir Behindertenfahr-
zeuge: Avis vermietet 20 umgeristete
VW Caddy Maxi deutschlandweit. Ein
Ausbau der behindertengerechten Fahr-
zeugflotte ist fiir dieses Jahr geplant.

Quelle: Pressemitteilung
Avis Autovermietung

® Wir helfen in Not geratenen behinderten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen, mobile Freiheit zu erlangen
e Wir fordern die Forschung zur besseren Mobilitat behinderter Menschen
® Wir schaffen Wissen, um die Lebensqualitdt von Menschen mit Handicap zu steigern

® Wir ermdglichen kompetente Sachverstandigenberatungen fiir mobilitatseingeschrankte Menschen

Die Stiftung unterstiitzt auch Einzelpersonen und Familien bei ganz konkretem Mobilitatsbedarf.

Wir realisieren kleine EinzelmaBnahmen fiir das alltdgliche Wohnen und Leben, subventionieren Bildungsprojekte oder ermog-
lichen Erholungsaufenthalte flr Behinderte und Angehdorige. Geben Zuschisse fiir Hilfsmittel, die der Mobilitat dienen. Orga-
nisieren individuelle Beratungen, auch durch Sachverstindige. Unter bestimmten Bedingungen kdnnen wir sogar einen

Arbeitsplatz ermdglichen.

Nihere Informationen: www.stiftung-paravan.com
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Urologie
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Bei Spina bifida sind urologische Aspekte in mehrfacher Hinsicht bedeutsam: einerseits fiir die Gesunderhaltung der
Nieren und die Vermeidung von Harnwegsinfekten, andererseits fiir die soziale Kontinenz. Verbesserte urologische
Behandlungsmaglichkeiten und Therapien haben einen wesentlichen Anteil an der Verbesserung von Lebenserwar-
tung und Lebensqualitat bei Spina bifida. Wir veroffentlichen daher einen Fachbeitrag in zwei Teilen (Teil 1 ist in
ASBH-Brief 4/2012 erschienen). Immer wieder erreichen die ASBH Nachfragen zu Behandlungsmdglichkeiten fiir
erwachsene Menschen. Wir freuen uns daher mit dem Fachbeitrag auch auf die Abteilung fiir Neuro-Urologie -
Querschnittgeldhmtenzentrum der Zentralklinik Bad Berka hinweisen zu kdnnen, die alle Altersgruppen behandelt.

(Kontakt, siehe Ende des Beitrags)

Die Redaktion

Neurogene Blasenfunktionsstorungen bei
Spina bifida - aktuelle Behandlungsmoglichkeiten

Teil 2: Operative Therapie

twa 20% aller Patienten mit
Eeiner nBFS miissen operativ ver-
sorgt werden, da kein ausrei-
chender Schutz der Nieren, vegetative

Symptome (z.B. Blutdruckanstieg,
Kopfschmerzen) und/oder keine

Uber die Autorin

Dr.med.Ines Kurze

Abteilung fiir NEURO-UROLOGIE
- Zentralklinik Bad Berka
Zertifizierte Beratungstelle

der Deutschen Kontinenz
Gesellschaft e.V.

Leitende Arztin der Abteilung
fir Neuro-Urologie im Zentrum
flir Querschnittgelahmte der
Zentralklinik Bad Berka, Studium
der Humanmedizin, Facharztin
fir Urologie, Mitgliedschaften:
Deutschsprachige Medizinische
Gesellschaft fiir Paraplegiologie,
Deutsche Gesellschaft fiir Urolo-
gie, Deutsche Kontinenz Gesell-
schaft e.V., Arbeitskreis fiir Neu-
ro-Urologie

befriedigende Form der Blasenentlee-
rung-/und Speicherung erzielt werden
konnte.

SchlieBmuskelschlitzung
(Sphinkterotomie)

Mit dem Ziel den Widerstand des
Blasenauslass zu verringern, z.B. bei
Spastik des duBeren SchlieBmuskels,
wurde frither der duBere SchlieBmus-
kel hdufig durchtrennt. Heute wird
dieses operative Verfahren nur noch
selten angewendet. So ist beispiels-
weise nicht in jedem Fall das intermit-
tierende Fremdkatheterisieren im
hauslichen Umfeld gewdhrleistet.
Daher ist die Schlitzung des duBeren
SchlieBmuskels bei Mannern, zum Bei-
spiel bei hochgeldhmten Tetraplegi-
kern mit eingeschrankter Handfunkti-
on, die ein Selbstkathetern unmdoglich
macht und bei Koordinationsstérung
zwischen Blasenmuskel und SchlieB-
muskel, zu empfehlen. Die nachfol-
gend balancierte Entleerung erfordert
jedoch das Tragen eines Kondomuri-
nals. Bei Narbenbildungen oder Einen-
gungen muss die Schlitzung ggf.
mehrmals durchgefiihrt werden.

HarnblasenvergroBerung
(Augmentation)

Bei nicht mehr aufdehnbarer Harn-
blase (Blasenfibrose) oder bei spasti-
scher Blase ohne andere Therapiemog-
lichkeiten ist die Erweiterung der
Harnblase mit einem Darmanteil mog-
lich. Ziel ist es eine kontinente, ausrei-

chend speichernde Harnblase zu
schaffen. Ist ein Selbstkatheterimus
liber die Harnrohre nicht durchfiihr-
bar, kann zusitzlich zur Harnblasen-
vergroBerung ein kontinentes, kathe-
terisierbares Stoma am Nabel oder im
Unterbauch angelegt werden.

Kiinstlicher SchlieBmuskel

Liegt eine Harninkontinenz auf-
grund eines zu schwachen SchlieB-
muskels vor, kann durch das operative
Einsetzen eines sog. artifiziellen
Sphinkters (kiinstlicher SchlieBmuskel)
den meisten Patienten geholfen wer-
den. Die Grundvoraussetzung fiir diese
Operation ist jedoch eine schlaffe
Harnblase, da eine spastische bzw.
Uiberaktive Blase stindig gegen den
SchlieBmuskel arbeitet und durch die
entstehenden hohen Driicke die Nie-
ren geschadigt werden.

Durchtrennung der blasenversorgen-
den Nerven (Deafferentation)
Implantation eines Harnblasensti-
mulators (Vorderwurzelstimulator,
«Brindley-Stimulator")

Die Fehlsteuerung der Harnblase
kann durch die Nervendurchtrennung
vollstdndig unterbunden werden. Die
nun geschaffene Niederdruckblase
kann wieder aufgedehnt werden.
Durch die gleichzeitige Implantation
eines Stimulators ist eine willkirliche
sendergesteuerte Blasenentleerung
moglich. Auch die Darmentleerung
und die Erektion lassen sich durch den



ASBH-BRIEF 1|2013

Vorderwurzelstimulator steuern. Diese
Operation ist bei komplett geldhmten
Patienten mit spastischer Blase und
ausgepragten Blutdruckkrisen, Kopf-
schmerzen und [oder SchweiBausbrii-
chen (sog. autonome Dysregulation),
aber auch bei immer wieder auftre-
tenden Harnwegsinfekten mit Ver-
schlechterung der Nierenfunktion zu
empfehlen.

Sakrale Neuromodulation

Die Beeinflussung der nervalen
Steuerung der Harnblase, des Becken-
bodens, aber auch des Darms ist bei
Versagen der gangigen konservativen
MaBnahmen bei inkompletter Lah-
mung mit der sakralen Neuromodula-
tion moglich. Bei diesem Verfahren
werden bestimmte sakrale Wurzeln (im
Kreuzbeinbereich) elektrostimuliert.
Besonders vorteilhaft ist, dass der indi-
viduelle Effekt der sakralen Neuromo-
dulation durch eine vorherige Testung
Uberprift werden kann. Nur bei deut-
licher klinischer und subjektiver Ver-
besserung der Blasen - und/oder
Darmfunktion erfolgt eine permanen-
te Implantation.

Was kann ich selbst tun?

Zusétzlich zu den aufgefiihrten
arztlich eingeleiteten MaBnahmen
kann aber auch der Patient mit nBFS
zum anhaltenden Erfolg der Therapie
beitragen. Neben der Einhaltung

Réntgenbild einer Augmentatblase

grundlegender hygienischer Notwen-
digkeiten beim intermittierenden
Katheterisieren und die regelmaBige
Einnahme der verordneten Medika-
mente, ist hier insbesondere die Harn-
wegsinfektprophylaxe zu nennen. Eine
ausreichende Fliissigkeitszufuhr (1,5
Liter Giber den Tag verteilt) sichert eine
ausreichende Spiilung des Harntraktes.
Die Harnansiuerung (Optimum pH
5,7-6,2 kann mit einem Urinstreifen-
test Giberpriift werden) mit Apfelessig
oder medikamentos (z.B. Acimethin®,
Methionin®), sowie
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kresse und Meerrettichwurzel dar (als
Angocin® erhiltlich).

Ist eine regelmiBige
Nachsorge erforderlich?

Unmittelbar nach der Geburt bis
etwa zum 6.Lebensjahr sollte bei MMC
-Kindern eine engmaschige individu-
elle Nachsorge festgelegt werden
(Empfehlung: im ersten Lebensjahr: 3-
monatlich, danach halbjahrlich).

Bei komplikationslosem Verlauf ist
eine jahrliche neuro-urologische Dia-
gnostik zur Uberpriifung des ausge-
wahlten Therapiekonzepts ausrei-
chend. Lediglich nach therapeutischen
MaBnahmen, wie medikamentdsen
Umstellungen oder nach operativer
Therapie werden vom behandelnden
Neuro-Urologen die Kontrollintervalle
individuell festgelegt.

Die lebenslange Begleitung der
Patienten mit Spina bifida ermoglicht
uns lber die Funktionsstorung der
Blase hinaus, die Problematik der neu-
rogenen Darmldhmung und der St6-
rung der Sexualfunktion zu erkennen
und individuelle Beratungen und The-
rapieoptionen anzubieten.

Zusammenfassung
In Zentren flr Querschnittgelahmte
mit entsprechender neurourologischer

Cranberry  haben
sich im klinischen
Alltag bewdhrt. Der
Nutzen fiir Patien-
ten mit nBFS konnte
jedoch in klinischen
Studien nicht nach-
gewiesen werden.
Eine rein pflanzliche
Ergénzung zur Ver-
meidung von Harn-
wegsinfekten stellt
auch die Kapuziner-

Implantat
(sog. sakraler
Neuromodulator)
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arztlicher Kompetenz stellt die
Behandlung von Patienten mit neuro-
gener Blasenfunktionsstérung heute
kein unlésbares Problem mehr dar.
Patienten, die aufgrund einer Fehl-
steuerung der Harnblasenfunktion
dialysepflichtig werden, sehen wir zum
Gliick nur noch sehr selten. Zusammen
mit einem interdisziplindren Team
(Neurochirurgie, Urotherapie, Paraple-
giologie, Orthopadie, Wirbelsdulen-
chirurgie, Ergotherapie, Physiotherapie
u.v.m.) werden bereits unmittelbar
nach der Geburt eines Kindes mit Spi-
na bifida die Weichen fiir eine suffi-
ziente Diagnostik und Therapie
gestellt.

Besonders wichtig ist die enge Ver-
netzung der stationdren, ambulanten
und héuslichen Strukturen. Durch die
flexible Versorgung der Patienten
durch Urotherapeuten ist in vielen Fal-
len eine kurzfristige Losung eines Pro-
blems durch entsprechende Riickspra-
che mit den Arzten unserer Abteilung
moglich.

Die Fahigkeit das tagliche Leben mit
Spina bifida und nBFS weitgehend
uneingeschrankt und selbstandig mei-
stern zu kdnnen, ist durch moderne
diagnostische und therapeutische
Mdglichkeiten in sehr vielen Fallen zu
realisieren.
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e
Klinikinformationen:

Zentralklinik Bad Berka GmbH Abteilung fiir Neuro-Urologie

Die Diagnostik und Therapie von neurogenen Blasen-, Darm- und Sexualfunkti-
onsstérungen (einschlieBlich Kinderwunschbehandlung) bei riickenmarkverletz-
ten Patienten (angeboren- z.B. Spina bifida, unfall- oder tumorbedingt) stellt
die Kernkompetenz der Neuro-Urologie dar.

Ausstattung:

Dem Team der Abteilung fiir Neuro-Urologie der Zentralklinik Bad Berka, beste-
hend aus hochspezialisierten Arzten, Schwestern, Pflegern und Urotherapeuten,
stehen modernste diagnostische Mdglichkeiten zur Verfiigung. (Ultraschall des
Bauchraumes, Harn-und Genitaltrakt/transrektal, Videoendoskopie des gesam-
ten Harntraktes und urogyndkologische Diagnostik, video-urodynamische und
zystometrische Messplatze, Uroflowmetrie, Beckenboden-EMG, perkutane Neu-
romodulationstestung zur Uberpriifung der Becken- und Kreuzbeinnerven zur
Beeinflussung der Harnblasen-, Darm- und Beckenbodenfunktion, digitaler
Rontgenarbeitsplatz, rektale Stimulationstechnik einschl. Spermiendiagnostik,
funktionelle Enddarmdiagnostik).

Altersgruppen:
Kleinstkinder, Kinder, Jugendliche, Erwachsene

Behandlungsbereiche:
Blase, Darm, Sexualitat, Kinderwunsch

Kontakt }
Frau Dr. med. I. Kurze, Leitende Arztin

Ambulante Sprechstunde:
Neurogene Blasen- und Darmfunktionsstérung

Spezialsprechstunde:
Sexualfunktionsstorungen [ Kinderwunsch

Spezialsprechstunde:
Darmmanagement bei Querschnittlihmung

TEL: +49 (0)36458 5-1407; FAX: +49 (0)36458 5-3544
EMAIL: uro@zentralklinik.de, INTERNET: www.zentralklinik.de

Auch bei Prdparaten gegen Akne und Hormonstorungen zu beachten

Erhohtes Thromboserisiko bei Rollstuhlfahrerinnen

n Frankreich wurden vier Todesfille infolge von

Venen-Thrombosen mit der Einnahme der Hormonpil-

le Diane 35 in Verbindung gebracht, und das Arznei-
mittel wurde von der franzdsischen Arzneiaufsicht vom
Markt genommen. Das Praparat ist keine Anti-Baby-Pil-
le und sollte gegen Akne verschrieben werden. Da es
aber wie eine Anti-Baby-Pille wirkt, wurde es in Frank-
reich auch zur Empfangnisverhiitung verschrieben.

Wir hatten in ASBH-Brief 3/2012 (iber das Thrombose-
risiko flr Rollstuhlfahrerinnen berichtet und was bei
Wahl des Verhiitungsmittels beachtet werden soll und

weisen anldsslich dieser aktuellen Meldung noch einmal
darauf hin. Den Beitrag von Dr. Uwe Ernst kdnnen Sie bei
der ASBH-Bundesgeschiftsstelle anfordern. Er ist aber
auch in der neuen Broschiire ,Auf geht's - In meinem
Leben fiihre ich Regie" aufgenommen (siehe Seite 5)

Wir wiederholen daher noch mal den wichtigen Hin-
weis: bei hormonaler Kontrazeption (Verhiitung mit
Anti-Baby-Pille) bei Rollstuhlfahrerinnen muss eine ein-
gehende Beratung mit dem betreuenden Frauenarzt/der
betreuenden Frauendrztin vorausgehen und das erhohte
Thromboserisiko muss hier besprochen werden.
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Rollstuhlsportlerin erhdlt begehrten Fernseh- und Medienpreis

Bambi 2012 geht an

Weltklasseschwimmerin Kirsten Bruhn

ie Goldmedaillengewinnerin im
DSchwimmen (100m Brust) bei

den Paralympischen Spielen in
London, Kirsten Bruhn, wurde am
Donnerstag, dem 22. November, mit
dem Medien- und Fernsehpreis Bambi
ausgezeichnet. Mit der Ehrung wir-
digte die Jury Bruhns sportlichen
Erfolg bei den Paralympics 2012, sowie
ihr ehrenamtliches Engagement in der
Rehabilitation und Integration behin-
derter Menschen.

.Das ist eine wunderbare Entschei-
dung”, kommentierte Friedhelm Julius
Beucher, Prasident des Deutschen

Behindertensportverbandes. ,Nach
Verena Bentele erhalt mit Kirsten
Bruhn eine weitere Weltklasseathletin
diese begehrte Auszeichnung des Bur-
da Verlages. Mit diesem Bambi wird
nicht nur Kirstens auBergewdhnliche
Sportkarriere geehrt, dieser Bambi
dokumentiert auch das unglaubliche
Leistungsvermdgen von Menschen mit
Behinderung."

Fiir ihre sportliche Leistung und ihr ehrenamtliches Engagement erhielt Kirsten Bruhn einen Bambi

Sportliche Erfolge von Kirsten Bruhn bei Paralympics

und Weltmeisterschaften:

® Paralympics 2012, 2008, 2004: 3 x Gold, 4 x Silber und 4 x Bronze

e Weltmeisterschaften 2010, 2006: 4 x Gold, 3 x Silber und 1 x Bronze

Weitere Auszeichnungen:
¢ Behindertensportlerin des Jahres 2004, 2008
® Sportlerin des Jahres 2004, 2005, 2007, 2008 in Schleswig-Holstein

Quelle: Deutscher Rollstuhl-Sportverband

Forderkreis Bayerwaldferien fiir Behinderte e.V.
unterstiitzt Menschen mit handicap in
diesem Jahr mit 15 EUR Zuschuss pro Tag

Barrierefreier Urlaub
im Bayerischen Wald

ferien fiir Behinderte macht es sich seit 1989 zur

Aufgabe, Rollstuhlfahrerf/innen Urlaub in behin-
dertengerechten Wohnungen im Bayerischen Wald zu
ermoglichen. Und das auf denkbar einfache und unbii-
rokratische Weise: Jeder Gast, der in einer der zur Aus-
wahl stehenden barrierefreien Quartiere Urlaub macht,
kann eine Kopie der Rechnung und des Behindertenaus-
weises an den FBB schicken. Er erhdlt dann einen
Zuschuss, der 2013 sogar 15 EUR pro Tag betrdgt. Der

D er gemeinnitzige Verein Forderkreis Bayerwald-

Zuschuss ist in diesem Jahr durch eine Spende hoher,
ublicherweise unterstiitzt der FFB den Urlaub im Baye-
rischen Wald fiir Menschen mit Handicap mit 10 EUR
pro Tag. Eine Mitgliedschaft im Verein ist nicht Voraus-
setzung.

Den Flyer mit den Adressen und barrierefreien Ausflugs-
zielen schickt lhnen die ASBH Bundesgeschaftsstelle
gerne zu (asbh@asbh.de, Tel 0231/861050-0 Mo - Fr
08:00 - 13:00 Uhr)
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Interview

stellt REHACARE.de den unter-
schiedlichsten Menschen immer
die gleichen Fragen. Was
dabei heraus kommt?

Lesen Sie selbst!

Name: Anna Schaffelhuber
Alter: 19

Wohnort: Bayerbach

Beruf: Studentin

Handicap: Querschnittsldhmung

Was macht andere Menschen im Leben eigent-
lich gliicklich? Wenn Sie sich das auch schon
einmal gefragt haben, dann sind Sie hier
richtig. In regelmdBigen Abstidnden

Ihren ersten Brief, den hat Anna Schaf-
felhuber noch und auch ihrem Leibge-
richt ist sie treu. Ansonsten ist die para-
lympische Skiathletin ehrgeizig, weltof-
fen und vor allem unternehmungslustig
- nur zu langsam darf es dabei nicht
gehen. Welche Weisheit ihr Ur-Opa der
Studentin mit auf den Weg gab und
warum einfach oft gliicklich macht,
lesen Sie auf REHACARE.de.

REHACARE.de: Wann haben Sie das
letzte Mal herzhaft gelacht und wor-
tiber?

Anna Schaffelhuber: Ich lache eigent-
lich ziemlich oft und viel. Da kénnte ich
Jetzt nichts Besonderes herausheben...

REHACARE.de: An welchem Ort sind Sie
am liebsten? Und warum?

Anna Schaffelhuber: Auf jeden Fall in
der Natur, vorzugsweise Berge und
Walder.

REHACARE.de: Die letzte Mahlzeit in
meinem Leben wire ...
Anna Schaffelhuber: Lachslasagne

REHACARE.de: Welcher Mensch hat Sie
bisher am meisten beeinflusst?

Anna Schaffelhuber: Im Besonderen
meine Familie.

REHACARE.de: Gibt es etwas, das Sie
eigentlich wegwerfen sollten, es aber
nicht tun werden?
Anna Schaffelhuber: Viele kleine Erin-
nerungen aus dem Alltag (zum Beispiel
mein erster Brief).

REHACARE.de: Sie haben eine Million
im Lotto gewonnen. Was tun Sie mit
dem Geld?

Anna Schaffelhuber: Vermutlich ganz
viele Reisen machen und mir ein kleines
Hduschen in Schweden kaufen.

REHACARE.de: Welchen Moment lhres
Lebens wiirden Sie gerne noch einmal
erleben?

Anna Schaffelhuber: Die Siegerehrung
bei meiner ersten WM-Goldmedaille.
Allerdings freue ich mich auf jeden neu-
en Tag, schlieBlich kann das ja ein neu-
er werden, den ich gerne noch mal erle-
ben méchte.

REHACARE.de: Ich ware gern einmal ...
Anna Schaffelhuber: Puuh... Ich wiirde
da einen Querschnitt aus ganz vielen

Kurzportrat

Anna Schaffelhuber ist eine der erfolg-
reichsten deutschen Monoskifahrerin-
nen und ASBH-Mitglied. Mit 17 Jahren
gewann sie bereits bei den Paralympics
in Vancouver die Bronzemedaille im
Super-G. Sie wurde 2011 zur Behinder-
tensportlerin des Jahres gewadhlt. Bei
der Weltmeisterschaft des Internatio-
nalen Paralympischen Komitees (IPC)
2011 in ltalien holte sie dreimal Gold im
Slalom, Riesenslalom und der Super-

Kombination, einmal Silber im Team-Event
und belegte den vierten Platz in Super-G
und Abfahrt. Im Jahr 2012 gewann sie den
Gesamteuropacup und den Gesamtwelt-
cup. Und bereits in diesem Jahr setzte sie
ihre sportlichen Erfolge mit dem Gesamt-
europacup fort.

Bei Redaktionsschluss des ASBH-Briefes
befand sich Anna auf dem Weg zu den
Weltmeisterschaften in La Molina. Hier
geht es darum, ihre drei Weltmeistertitel
zu verteidigen. Die ASBH-Redaktion driickt
die Daumen!
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verschiedenen Leuten machen. Aller-
dings glaub ich, dass oft die ,einfach-
sten” Menschen am gliicklichsten sind.

REHACARE.de: Wovon haben Sie die
Nase voll?

Anna Schaffelhuber: Wenn es mir zu
langsam geht (bin manchmal ganz
schén ungeduldig).

REHACARE.de: Wobei konnen Sie am
besten entspannen?

Anna Schaffelhuber: Bei einer gemiitli-
chen Radltour durch die Natur oder
einfach beim Lesen auf einer Wiese.

REHACARE.de: Ich hore gern Musik von ...
Anna Schaffelhuber: einfach aus dem
Radio.

REHACARE.de: Auf welche Fragen wiin-
schen Sie sich eine Antwort?

Anna Schaffelhuber: Da fdllt mir jetzt
spontan keine ein. Aber keine Sorge, ich
hab genug!!

REHACARE.de: Wovor haben Sie am
meisten Angst?

Anna Schaffelhuber: So richtig Angst
wiirde ich es nicht nennen. Na kiar,
fragt man sich manchmal, was in der
Zukunft so alles kommen wird, aber ich
sehe es dann meist als Herausforde-
rung! Mein Ur-Opa sagte mal: Wovor
man am meisten Angst hat, gelingt oft
am besten. Und irgendwie hat er da gar
nicht so Unrecht...

REHACARE.de: Was wollen Sie im Leben
noch erreichen?
Anna Schaffelhuber: Paralympics-Gold

Erstverdffentlichung / Fotos:
www.rehacare.de
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Aktueller Nachtrag:

Bei der alpine Ski-WM der Behin-
dertensportler in La Molina (Spa-
nien) 16. - 28.02.2013 setzte Anna
Schaffelhuber ihre sportliche
Erfolgsserie fort.

Sie gewann in allen Disziplinen
Medaillen und verteidigte ihren
Weltmeistertitel im Slalom erfolg-
reich.

Wir gratulieren zu
folgender Medaillensammlung:

Gold:  Slalom

Silber:  Super-G und
Riesenslalom

Bronze: Abfahrt und

Super Kombination

www.annaschaffelhuber.de

Bundestrainer Christoph Miiller

Rollstuhltennis-Nachwuchs trainiert

Windhagen, 27. Oktober 2012 - ein
wichtiger Tag fiir die kleinen Tennis-
spieler des rheinland-pfélzischen
«Rollitennis e.V.", einem Mitglieds-
verein des Deutschen Rollstuhl-
Sportverbandes: Fiir eine ihrer
wdchentlichen Trainingseinheiten im
Sportpark Windhagen hat sich der
DTB-Coach Christoph Miiller ange-
kiindigt, der sonst die "richtigen Pro-
fis" wie die Nationalspielerinnen
Sabine Ellerbrock und Katharina Krii-
ger trainiert. Der Verein setzt sich fiir
die Forderung und Verbreitung des
Rollstuhltennissports ein und hatte
den namhaften Trainer zu einem
Sichtungslehrgang eingeladen.

von 7 bis 17 Jahren waren samt

Eltern der Einladung gefolgt. Mit
den Trainern des Vereins, (Filip Adel-
mann, Christine Fehr sowie dem Trai-
neranwirter Christoph Minkus) standen
nach ein paar Minuten des Beschnup-
perns zwei Stunden Action auf dem
Programm.

Elf Kinder und Jugendliche im Alter

Filip Adelmann hatte die Gruppen lei-
stungsgerecht eingeteilt, so dass nie-
mand unter- oder {iberfordert war. Drei
Hallenplatze waren nun mit Rollstiihlen
und frohlichen jedoch hochkonzentrier-
ten Spielern belegt. Christoph Miiller
widmete sich jeder Gruppe ganz inten-
siv, wobei er viele neue Trainingsele-
mente einbrachte.

Natiirlich ging die Doppelstunde viel
zu schnell vorbei, doch gab es nach
einem solchen Nachmittag auch viel
Gesprachsbedarf. Daher hatten sich alle

die Zeit genommen, um anschlieBend in
gemlitlicher Runde das Erlebte Revue
passieren zu lassen.

Bereits in diesem Monat wird Chri-
stoph Miiller den Verein erneut besu-
chen, denn er hat schon das eine oder
andere Nachwuchstalent im Auge.

Text + Foto: Elke Kugler,
DRS-Mitgliedsverein Rollitennis e. V.
Quelle: Presseinformation

des Deutschen Rollstuhl-
Sportverbandes e. V. (DRS)
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Ski ist nicht nur fiir FuBgdnger eine tolle Kombination von Sport und Urlaub

Erfahrungsbericht einer Mutter

Der Whirlpool sprudelt und Nils (13 Jahre, Muskeldystrophie) genieBt das warme Wasser. Jaro und Mira (9 und 6
Jahre) juchzen im Schwimmbecken. Ich (Mutter) liege im Bademantel auf der Entspannungsliege wihrend Klaus
(Vater) in der Sauna schwitzt. Was kann es Schioneres geben nach einem erlebnisreichen Skitag? Vor uns die Aussicht
auf ein leckeres 3-Gdnge Menii mit Salatbuffet und einen gemiitlichen Spieleabend im Stiiberl im Witikohof in
Bischofsreut im Bayerischen Wald? Schon fiir normale Familien wire so eine Skifreizeit ein Gliicksfall! Fiir uns noch
viel mehr, denn mit Nils im Rollstuhl sind wir eine ,besondere” Familie. Trotzdem fiihlen wir uns sauwohl, denn um
uns herum sind viele Kinder, die mit ihren Rollis durch die Flure flitzen.

chon zum dritten Mal nehmen
Swir an der Skifreizeit des Deut-

schen Rollstuhl-Sportverbandes
(DRS) Fachbereich Wintersport teil.
Weil wir hier alle fiinf Spal3 haben und
mitmachen konnen. Jaro, Mira und
Klaus fahren im Stehen mal mit und
mal ohne Skikurs ihrem Koénnen ent-
sprechend. Nils fahrt im Sitzen mit
dem Bi-Ski Gerat und ich begleite ihn
mit Kurzskiern. Die Ausrlstung wird
gestellt und wir haben einen eigenen
Kurs. Mehrere Ubungsleiter und der
.Chef" Herbert Winterl sind selbst Rol-
li-Fahrer.

Als wir vor 12 Jahren die Diagnose
von Nils Muskelkrankheit bekamen
haben wir uns gewiinscht, dass Nils
moglichst lange laufen kann. Dass
Rollstuhlfahren auch Selbstidndigkeit,
Sport und Teilhabe am Leben bedeu-
tet, konnte ich mir nicht vorstellen.
Wir waren oft traurig, dass Nils mit
den ,gesunden” Kindern nicht mithal-
ten konnte. Hier beim Skifahren zahlt
was er kann, nicht was ihm fehlt!

Obwohl es im Sitzen ist, muss man
das Bi-Skifahren lernen. Das habe ich
erfahren, als ich mich selbst mal rein-
setzen durfte. Es braucht Fahrgefiihl,
um sich richtig in die Kurven zu legen
und die Geschwindigkeit einzuschat-
zen. Also: Respekt vor Nils, der am
Ende trotz seiner zunehmenden Kraft-

Mira, Nils und Jaro genieBen nach dem Skifahren die Entspannung im Whirlpool.

einschrankung am langen Zugel sicher
zu Tal gefahren ist. Vielen Dank auch
an Andrea, die durch ihre nette Beglei-
tung unsere Mutter-Sohn-Spannun-
gen wirkungsvoll entscharft hat.

So war es mir moglich mit Jaro Ski-
unterricht zu nehmen und uns erstma-
lig an Sessellift und roter Piste zu ver-
suchen. Viele schone und ermutigende
Erfahrungen waren hier mdglich und
ihre Orden nach dem Abschlussrennen
haben alle Kinder verdient (und die
Eltern mit). Selbst wenn es im nich-
sten Jahr fur Nils schwieriger wird, er
hat schon ein neues Hobby entdeckt:
Den Dual-Ski, der auch bei starker kor-
perlicher Einschrankung viel Fun bie-
tet. Jedenfalls wenn ein so sportlicher
Fahrer wie Sebastian ihn steuert. Also:
Wir kommen wieder!

Text + Fotos: Hanna Driige
Quelle: Deutscher Rollstuhl-
Sportverband DRS-News vom 11.01.13
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Inklusive Sportangebote entwickeln und Geldpreis gewinnen.

DRS Jahresaktion 2013

"Gemeinsam bewegen und spielen" heiBt die DRS Jahresaktion 2013. Mit diesem Mot-
to fuhrt der Deutsche Rollstuhl-Sportverband seine zahlreichen Inklusionsgedanken
fort und vernetzt aktuelle Schwerpunkte der Verbandsarbeit.

[le DRS Vereine, Fachbereiche,
Al\/litglieder, Sportler und inter-

essierte Rollstuhlfahrer sind
dazu aufgerufen, auf dem Weg zum
neuen inklusiven Leben spannende
Events zu entwickeln und beim DRS
zu bewerben. Die besten Ideen wer-
den pramiert und erhalten einen
Geldpreis. Einsendeschluss der form-
losen Bewerbung ist der 31.05.2013.

Der DRS hat sich daher in 2013 zum
Ziel gesetzt, flir Menschen mit Handi-
cap, durch Kooperationen mit den
Sportverbdnden, ein inklusives fla-
chendeckendes Sportangebot anzu-
bieten. Die DRS Vereine bieten Men-
schen, die auf die Nutzung eines Roll-
stuhls angewiesen sind, ein umfang-
reiches Programm von traditionellen
Sportarten wie Tischtennis, Badmin-
ton, Rugby und Basketball bis hin zu
den boomenden Funsportarten wie

Handbiken, Kanufahren oder Wasser-
ski. Die Offnung dieser Sportangebo-
te flir Menschen ohne Handicap, die
sich nur zum Sporttreiben in den
Rollstuhl setzen, hat ldngst stattge-
funden. Nun soll nachhaltig das Ziel
verfolgt werden, auch die Offnung
des Nichtbehindertensports zu for-
dern und den Inklusionsgedanken zu
verankern.

Sport fiir Jedermann: Jeder sollte
die Maoglichkeit erhalten sportlich
aktiv zu sein - egal wo!

Lernen, Bewegen und Spielen Sie
gemeinsam, erfahren Sie Ihre Grenzen
in der Gruppe und gestalten Sie lhre
Freizeit auch mit sportlichen Veran-
staltungen. Helfen sie so gleichzeitig
Neueinsteigern neue Kontakte zu
kntipfen. Der DRS bietet viele Veran-
staltungen, um unterschiedliche
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Sportarten auszuprobieren und mit
Ansprechpartnern in lhrer Nahe in
Verbindung zu treten. Oft wird so der
passende Verein fiir eine nachhaltige
sportliche Betatigung gefunden.

Die ASBH ist Partnerin des DRS, so
dass wir unsere Mitglieder gerne ein-
laden, die DRS-Angebote kennenzu-
lernen. Sport kennt keine Barrieren,
und jeder kann eine passende Sport-
art finden.

Informationen zu der DRS Jahresak-
tion 2013 "Gemeinsam bewegen und
spielen”, zum DRS selbst, zu den
Sportarten sowie zu den DRS Vereinen
in lhrer Nahe erhalten Sie tiber die

DRS Geschiftsstelle in Duisburg
unter 0203 [/ 7174 182

oder info(at)rollstuhlsport.de
sowie auf www.rollstuhlsport.de

Barrierefreier Wassersport

Urlaubsangebote
fur Gruppen
oder Einzelpersonen

Tipp

Tagungsdokumentation
«Sexualitat ist
nicht behindert”

Am 12.11.2012 bot pro familia Bayern die beachtens-
werte Tagung mit einem spannenden Programm an
und bezog damit auch Position zu einem leider noch
immer tabubehafteten Thema.

SailWise ist ein niederlandischer Reiseanbieter, der
sich auf Wassersportreisen fiir Menschen mit Behinde-
rung spezialisiert hat. Rollstuhlgerechte Segelboote
und andere Angebote laden zum Aktivurlaub auf dem
Wasser ein. Auch deutsche Gruppen und Urlauber sind
natirlich willkommen. Bereits der Tagungstitel bringt das Anliegen auf den
Punkt. Die Dokumentation der Tagung ist lesenswert.
Sie ist in zwei Fassungen erschienen (auch in einfacher
Sprache). Sie finden Sie als PDF-Download auf der
ASBH-Homepage unter Publikationen - Fachbeitrage
- Sexualitat

Wenn Sie sich fiir Urlaub auf dem Wasser interessie-
ren, konnen Sie sich {iber das aktuelle Angebot 2013
informieren bei boekingen@sailwise.nl, 00311-228-
350756, www.sailwise.nl
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Aktiver Winterurlaub mal anders

Vom 25. bis 29.12.2012 veranstaltete das Spa & Sport Hotel Mar y Sol auf
Teneriffa in Zusammenarbeit mit Ubungsleitern des DRS eine ganz besonde-
re Aktiv-Woche fiir Familien, Paare und Alleinreisende.

ngereist waren am Heiligen
AAbend das bayerisch-rheinische

Dreigestirn: ,Prinz" Dr. Horst
Strohkendl, ,Jungfrau” Ute Herzog
und der ,Bauer" Klaus D. Herzog. Fur
Horst gab es kein gréBeres Weih-
nachtsgeschenk als direkt am hausei-
genen Pool mit seinen Schwimmilek-
tionen fiir GroB und Klein zu begin-
nen.

Am ersten Feiertag startete dann
das offizielle Turnhallenprogramm, mit
tdglich drei Stunden Spiel, Sport,
Bewegung und Mobilitatstraining am
Vormittag und 2 Stunden am Nach-
mittag. Dazwischen blieb gentigend
Zeit zum Sonnen, Baden, Tauchen und
Entspannen, sowie dem Kennenlernen,
Erfahrungsaustausch und der Vernet-
zung zwischen den Teilnehmern der
Aktiv Woche und den anderen Hotel-
gasten aus ganz Europa - fir die
nattirlich auch die Tore der Sporthalle
offen standen und die ebenso gerne
und mit groBem Interesse von Horst’
Schwimmstunden partizipierten.

Es herrschte ein reges Kommen und
Gehen in der perfekt eingerichteten
Turn- und Sporthalle des Mar Y Sol.
Und es waren die Kinder, die sich nicht
zweimal fragen lieBen, ob sie nicht
mitmachen wollten - da waren die
Erwachsenen und &lteren Giste schon
etwas zogerlicher. Viele konnten sich

wohl gar nicht mehr vorstellen, dass
die Spiele und Angebote auch etwas
fiir sie sein konnten. Positive Bewe-
gungserfahrungen mit oder trotz Roll-
stuhl, unabhdngig vom Alter bzw. der
Behinderung, das wollte (wieder)
erfahren werden - im wahrsten Sinne
des Wortes. Und so hatten manche
den Spieltrieb, den Kampfgeist sowie
die befreiende und gliicklich machen-
de Wirkung von Bewegung dann bei
Spielen wie Luftballon-Volleyball,
Twin-Basketball, Hockey - bzw. E-
Hockey, Tischtennis, Boccia oder ein-
fach beim ,Weltrekordversuch im Bas-
ketball Prellen" schnell wieder ent-
deckt.

Die eine Woche ging schnell herum
und nach einem herrlichen Silvester-
Buffet hatten wir noch ein paar Tage
Zeit, jede/r auf seine Art, die Insel zu
erkunden und zu entdecken. Mit
einem adaptierten PKW fuhren wir
hoch auf 2500m in die einzigartige
Landschaft des Teide National Parks
und mit der Seilbahn gar bis fast zum
Gipfel des Teide auf 3555m Meeresho-
he - allein die Fahrt mit der Gondel bei
bester Sicht hiniiber zu den anderen
Kanarischen Inseln ein unvergessliches
Erlebnis. Die Kinder vergniligten sich
auf den Wasserrutschen des Siam
Parks und Ute und Violetta durchwan-
derten die Schluchten des Masca Tals.
Wieder andere zog es zum Loro Parque
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oder in die Shopping Mall von Playa
de las Americas. So ging die Zeit zwi-
schen den Jahren sehr schnell herum
und schweren Herzens haben wir uns
von den Inseln des ewigen Friihlings
verabschiedet und schon mal fir
nichstes Jahr verabredet.

Muchas Gracias ¢ Hasta Luego!

Deutscher
Rollstuhl-Sportverband
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Bericht zum 4. HC-Erfahrungsaustausch und zum Weihnachtstreffen 2012

HC- Erfahrungsaustausch in Mitteldeutschland

Nun liegen schon wieder zwei Treffen des HC-Erfahrungsaustausches in Leipzig hinter uns.

Am 20. Oktober fand der zweite requldre Gesprachskreis in diesem Jahr statt.

ir trafen uns wie immer in
gemitlicher Runde. Da es
dieses Mal keine neuen Teil-

nehmer gab, sprachen wir zuerst dar-
Uber, wie es jedem einzelnen seit unse-
rer letzten Zusammenkunft im April
ergangen ist. So muss sich z.B. eine
Betroffene tdglich auf ihrem Arbeits-
platz neu beweisen, um keine Fehler
zu machen und sich nicht zu tberfor-
dern. Der Arbeitsplatz wurde eigens
fiir sie eingerichtet und sie arbeitet
taglich finf Stunden. Eine Integrati-
onsbeauftragte kontrolliert in Abstan-
den. Die Stelle ist auf drei Jahre befri-
stet und wir alle hoffen, dass sie auch
dartiiber hinaus bestehen bleibt.

Weiterhin wurde die Ventilproble-
matik angesprochen und diskutiert.
Auf www.hydrocephalusseite.de gibt
es zu diesem Thema seit August 2012
einen Leitfaden zur Shuntkontrolle,
sowie auch einen Leitfaden zur Neuro-
psychologie.

Da von einigen Teilnehmern der
Wunsch nach einem zusatzlichen

Weihnachtstreffen geduBert wurde,
setzten wir diesen am 15. Dezember in
die Tat um. Wir fanden uns zu einer
kleinen Weihnachtsfeier im Restaurant
JWall Street” ein und dort wartete
bereits eine festlich geschmiickte Tafel
auf uns. Es gab fiir jeden kleine Uber-
raschungen, eine Weihnachtsge-
schichte wurde vorgelesen und Weih-
nachtliches zum schmunzeln zum
Besten gegeben.

Fiir unser nachstes Treffen im April
2013 hat sich bereits eine neue Teil-
nehmerin aus Egeln angesagt und wir
freuen uns wie immer auf interessante
Gesprache.

Ute Herberg und Jorg Werner

Das nichste Treffen

findet am 27.04.2013 statt.
Kontakt:
he-erfahrungsaustausch-lpz@gmx.de

Kooperationspartner
der ASBH:

Buchtipp:

Ungebrochen von Zuhal Soyhan

Als Dreijahrige wird Zuhal Soyhan in ihrer tiirkischen Heimat bei einem Erdbeben verschiittet und erst
sieben Stunden spater mit zerschmetterten Knochen gefunden. Diagnose: Osteogenesis Imperfecta,
die sogenannte Glasknochenkrankheit. Drei Jahre in einem Minchner Krankenhaus, zehn Jahre Ver-
wahrung in einem Heim fiir Kérperbehinderte, an die hundert Knochenbriiche und unzihlige Opera-
tionen schlieBen sich an. Doch jammern oder resignieren - das kommt fiir die nur ein Meter dreiBig
groBe Zuhal nicht infrage. Heute ist sie eine beliebte Fernsehjournalistin. "Ich bin ein Gliickspilz", sagt
sie von sich. Ein Buch lber das abenteuerliche Leben einer starken Frau, die allen Widrigkeiten und
Vorurteilen zum Trotz ihr Leben selbst in die Hand nimmt und ihre Traume verwirklicht.

Hardcover mit Schutzumschlag:

E 19,90 [D] / E 20,50 [A] / sfr 28,50, ISBN 978-3-8436-0145-0, Patmos Verlag
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www.hydrocephalusseite.de
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Jetzt nahezu vollstandig barrierefrei

Barrierefreiheit - ein schwieriges Thema, wie sich in den unterschiedlichen Lebensbereichen immer wieder zeigt. Aber
nicht nur in Gebduden, im StraBenverkehr — insbesondere in 6ffentlichen Verkehrsmitteln -, in Schwimmbé&dern, am
Arbeitsplatz, im eigenen Wohnraum, usw. ist Barrierefreiheit von hoher Bedeutung. Auch im Internet spielt Barriere-

freiheit eine wichtige Rolle.

Die gesetzliche Regelung

In der BITV 2.0 (Barrierefreie-Informationstechnik-Verord-
nung) ist in den ersten zwei Paragraphen alles definiert,
was im Optimalfall erreichbar sein sollte:

§1 Sachlicher Geltungsbereich

Die Verordnung gilt fiir folgende Angebote der Behorden

der Bundesverwaltung:

1. Internetauftritte und -angebote,

2. Intranetauftritte und -angebote, die 6ffentlich zugang-
lich sind, und

3. mittels Informationstechnik realisierte grafische Pro-
grammoberflachen, die 6ffentlich zuganglich sind.

Quelle:

www.gesetze-im-internet.de/bitv_2_0/BJNR184300011.html

§2 Einzubeziehende Gruppen behinderter Menschen

Die Gestaltung der in & 1 genannten Angebote der Infor-
mationstechnik ist dazu bestimmt, behinderten Menschen
im Sinne des § 3 des Behindertengleichstellungsgesetzes,
denen ohne die Erfiillung zusatzlicher Bedingungen die
Nutzung der Informationstechnik nur eingeschrankt mog-
lich ist, den Zugang dazu zu eroffnen.

Quelle:
www.gesetze-im-internet.de/bitv_2_0/BJNR184300011.html

Die in der BITV 2.0 definierten Anforderungen kdnnen
ebenso auf private Webseiten angewendet werden. Insbe-
sondere auf Internetseiten der Selbsthilfe ist die Barriere-
freiheit besonders sinnvoll.

Unsere Webseite: www.hydrocephalusseite.de

Unsere Webseite www.hydrocephalusseite.de steht seit
mittlerweile neun Jahren allen Menschen mit einem iso-
lierten Hydrocephalus zur Verfligung. Zur groBen Freude
aller Verantwortlichen im Hydrocephalus-Erfahrungsaus-
tausch fiir Jugendliche und Erwachsene wird die Seite seit
ihrer Entstehung sehr intensiv genutzt.

Neben vielen Berichten selbst betroffener Menschen und
einer Reihe von Berichten ausgewiesener Fachleute (u.a.
Leitfaden zur Shuntversorgung und zur Neuropsychologie)
steht ein Géastebuch zur Verfligung. Die Termine unserer
Gesprachskreise werden auf unserer Homepage bekannt
gegeben - verbunden mit der Moglichkeit zur Anmeldung.

Viele Moglichkeiten auf einer Webseite - doch wer moch-
te und KANN diese Angebot auch nutzen? Sicherlich viele
Angehdrige, die mehr tber die Behinderung des Betroffe-
nen wissen mochten. Insbesondere aber ist unser Internet-
auftritt fiir selbst betroffene Menschen entwickelt worden.

Aus medizinischen Vortrdgen und aus unseren Gesprachs-

kreisen kennen wir ein sehr breites Spektrum der mogli-

chen Einschrankungen, die allein beim isolierten Hydroce-

phalus auftreten kdnnen:

- eine kognitiv herabgesetzte Leistungsfahigkeit

- Epilepsie

- motorische Probleme (Koordinationsprobleme, Spasti-
ken, ..)

- teils erheblich ausgepréagte geistige Retardierung oder
Lernbehinderung.

- starke Sehbehinderung

- vollstandige Erblindung

- psychische Behinderung

Die Liste der moglichen Auswirkungen ist lang. War unsere
Webseite in der Vergangenheit fiir alle Personen mit ein
oder mehreren der vorgenannten Einschrankungen nutzbar
gewesen? Leider musste diese Frage in der Vergangenheit
mit Nein beantwortet werden - Motivation genug, die
Webseite neu zu gestalten!

Unsere Homepage ist jetzt in neuem Design mit komplett
umgestellter Designtechnik weitgehend barrierefrei aufge-
baut. Die Anforderungen an Barrierefreiheit im Internet
sind in der BITV 2.0 (Barrierefreie Informations Technolo-
gieverordnung, www.gesetze-im-internet.de/bitv_2_0/)
vollstindig beschrieben. Hintergriinde zur technischen
Umsetzung konnen dem Buch "Barrierefreiheit - verste-
hen und umsetzen" enthnommen werden.

www.hydrocephalusseite.de bietet im neuen Design die fol-
genden Mdglichkeiten:

o . fiir Menschen mit starken Einschrankungen des Seh-
vermogens ...

... Hohe Kontraste

... Zoom-Madglichkeit bis tiber 200%

... eine klare Schrift ohne Serifen

... flir blinde Menschen ...

.. Moglichkeit des Vortrages aller Inhalte durch einen
Screenreader

o _Keine Schriftgrafiken
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e . vollstdndige Navigationsmdglichkeit mit der Tastatur
durch den Webauftritt

e ... Sinnvolle Reihenfolge der vom Screenreader vorgelese-
nen Texte - diese entspricht nicht immer der Reihenfol-
ge des Bildschirminhaltes.

e .. sorgfiltig definierte Beschreibungstexte der Grafiken
(HTML => img-Attribut: alt) - Verzierungsgrafiken wer-
den nicht mit vorgetragen (HTML => img-Attribut:
alt="")

e .. flir Menschen mit kognitiven Einschrankungen
und/oder geistiger Retardierung ...

e ... eine einfache Struktur ohne Drop-Down-Meniis (=>

auch wichtig fiir Menschen mit Koordinationsproblemen

und Spastiken)

... keine rollierenden -also zeitlich wechselnden - Inhalte

... fir Menschen mit Epilepsie ...

... keine Blinkelemente

... fir Menschen mit geistiger Retardierung oder Lernbe-

hinderung ...

... Gesprachskreisberichte in "Leichter Sprache".

... fir Menschen, die keine Maus verwenden kdnnen und

z.B. ausschlieBlich die Tastatur verwenden...

... Fokus des jeweils aktiven Elements (insbesondere eines

Links) wird sichtbar hervorgehoben

... allgemein:

Keine Laufschrift

Das Seitenlayout wurde auf der Basis des CSS-Boxmodels
implementiert. Durch die Deaktivierung des CSS-Designs ist
die Seite leicht in der Textversion darstellbar. Die Textva-
riante ist jetzt ebenfalls auf unserer Seite verfligbar. Damit
ist unsere Webseite jetzt auch fiir Smartphones geeignet.
Eine Schulung der BAG Selbsthilfe vermittelte alle Kennt-
nisse, die zur Umsetzung erforderlich sind. Fiir ehrenamtli-
che Mitarbeiter aus Selbsthilfegruppen wurde die Schulung
Jnternet leicht selbst gemacht? Wie sich Barrierefreiheit im
eigenen Internetauftritt umsetzen ldsst." in Diisseldorf von
der BAG Selbsthilfe kostenlos angeboten.

Nachfolgend sind einige Links aufgefiihrt, die fiir die Ent-
wicklung barrierefreier Webseiten sehr hilfreich sein kon-
nen:

- BITV 2.0 (Barrierefreie-Informationstechnik-Verordnung):
www.gesetze-im-internet.de/bitv_2_0/

- BITV-Test - Verzeichnis der Priifschritte:
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www.bitvtest.de/bitvtest/das_testverfahren_im_detail/pru-
efschritte.html

- Auffinden digitaler Barrieren:

www.di-ji.de/index.php?option=com_content&view=arti-
cle&id=115&Itemid=66¢&tlang=de

- Farbkontrast-Analyzer:

www.wob11.def/analyzerkomplett.html

- Kostenfreier Screenreader:

www.nvda-project.org/wiki/Download

- Testversion des sehr oft verwendeten Screenreaders
JAWS:

www.freedomsci.de/servO1.htm

- Regeln fiir die Umsetzung von Leichter Sprache:

www.leichtesprache.org/downloads/Regeln_Netzwerk_Leic
hte_Sprache.pdf

- Ein Worterbuch fiir leichte Sprache:

www.hurraki.de

AbschlieBend ist festzustellen, dass eine vollstandige Bar-
rierefreiheit auf einer Webseite einen sehr hohen - insbe-
sondere auch finanziellen - Aufwand bedeutet. Zur ,voll-
standigen" Barrierefreiheit gehdren auch Gebirdenspra-
chenvideos flir gehdrlose Menschen. Die Umsetzung dieser
Videos ist mit hohen Kosten verbunden, die in der Selbst-
hilfe nur schwer finanziert werden kdnnen. Abgesehen
davon ist ein sehr hoher Zeitaufwand erforderlich, die Sei-
te nicht nur auf ein barrierefreies Layout umzustellen, son-
dern auch die Inhalte siamtlich (z.B.) in leichter Sprache
umzusetzen. Diese Umsetzung wird auf www.hydrocepha-
lusseite.de zurzeit schrittweise durchgefiihrt und wird
sicherlich noch einige Zeit in Anspruch nehmen. Soll diese
Umsetzung optimal geschehen, ist jeder Text von einem
geeigneten Priifer abzunehmen und freizugeben (s.
www.vdktv.de/index.php?id=22¢&trid=414&sub=0  und
www.leichtesprache.org/downloads/Regeln_Netzwerk_Leic
hte_Sprache.pdf ab Seite 21).

Die Barrierefreiheit einer Webseite kann folglich im Rah-
men des Ehrenamts wohl nur selten vollstindig erreicht
werden. Dies gilt umso mehr unter der Berlicksichtigung
der (insbesondere gesundheitlichen) Mdglichkeiten eines
vom isolierten Hydrocephalus selbst betroffenen Admini-
strators. Dennoch lohnt sich die Arbeit, um die - wenn auch
nicht ganz vollstdndige, so doch immerhin - fast vollstan-
dige Barrierefreiheit zu erreichen.

Gunnar Meyn
Hydrocephalus-Erfahrungsaustausch in Stuttgart
Ansprechpartner der ASBH fiir Jugendliche und
Erwachsene mit isoliertem Hydrocephalus
Administrator (inkl. Technische Realisierung)

von www.hydrocephalusseite.de

eMail: he-erfahrungsaustausch-stg@arcor.de

Hinweis

Internetadressen kdnnen mit der Zeit gedndert werden. Die
hier verwendeten Links entsprechen dem Stand vom
03.02.2013.
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Der intermittierende Selbstkatheterismus (ISK) ist fiir uns heute alltéglich. Der ISK ist fiir das soziale Leben wie fiir
die Gesundheit eine Entwicklung, die die Lebensqualitédt bei Blasenlihmung wesentlich verbessern konnte. Heute gibt
es bereits Kinderkatheter und ISK-Wochenenden, die auch die ASBH mit Herstellern so oft wie mdglich anbietet, um
so friih wie moglich die Selbstbestimmung und Selbstindigkeit zu fordern. Wir erinnern anlésslich des 30jihrigen
Jubildums des Produkts ,LoFric* gerne an die Anfiange und gratulieren.

Auch nach 30 Jahren, fiihrend in der Entwicklung
schonender, einfacher und sicherer Katheter.

Die Redaktion

LoFric - eine lebensverandernde Erfindung

Es gibt verschiedene Maglichkeiten die Blase zu entleeren. Fiir Personen, die
ihre Blase nicht auf natiirlichem Weg entleeren kdnnen und sich selbst
katheterisieren miissen, sollte dies nicht dazu fiihren, dass die Katheterisie-
rung ihr Leben beeintrichtigt. Das Team hinter LoFric hatte dies stets im Sinn
und nun sind es schon 30 Jahre seit der Markteinfiihrung von LoFric. Damit
dnderte sich das Leben der Betroffenen - Sie hatten einen Grund weniger,
liber den sie sich téglich sorgen mussten.

or der Einfiihrung von LoFric
Vwaren Dauerkatheter die haufig-

ste Losung zur Katheterisierung.
Obwohl die Selbstkatheterisierung als
Alternative bereits existierte, war
LoFric der erste hydrophile Katheter,
was zu dieser Zeit eine Revolution dar-
stellte. LoFric machte die Verwendung
von unangenehmen und wenig wirk-
samen Gleitgelen, die bei gewdhnli-
chen Kathetern verwendet werden
mussten, uberflissig. LoFric stellte
minimale Reibung in der Harnréhre
sicher und minimierte das Risiko von
Verletzungen und Infektionen, die ein
signifikantes Problem bei der Verwen-
dung anderer Katheter darstellten.

Dank der engagierten Arbeit von
Jan Utas, Direktor Forschung & Ent-
wicklung bei Wellspect HealthCare
und seinem Kollegen Hakan Melander,
kam es zur Produktion von LoFric
Kathetern - in einer ehemaligen Fabrik
flir Kettensiagen.

.Bevor wir einzogen, wurde ein
Raum zu einem sogenannten ,clean
room" umgebaut,” erinnert sich Jan
Utas. ,Der Rest des Gebdudes sah
allerdings immer noch wie eine Ket-
tensagen-Fabrik aus..."

Bis zur Markteinfiihrung des ersten
hydrophilen Katheters in Serienpro-
duktion waren noch einige technische
Hirden zu (iberwinden, aber im
August 1983 war es so weit, und LoFric
kam auf den Markt. Seitdem wurde er
kontinuierlich weiterentwickelt und
verbessert - auch in der Verpackung,
die heute nicht nur praktisch fir
unterwegs ist, sondern auch anspre-
chend aussieht.

Bevor die Therapie der Katheterisie-
rung entwickelt wurde, starben Men-
schen mit einer Riickenmarkverlet-
zung haufig an Nierenschaden. Wah-
rend des 20. Jahrhunderts hat sich die
Lebenserwartung schrittweise erhoht,

nicht zuletzt durch die Selbstkathete-
risierung und der verbesserten Kathe-
terqualitat. Heute ist die Lebenserwar-
tung von Querschnittgelahmten dhn-
lich hoch wie die von Nichtgelahmten.

“Ich denke, dass jeder, der mit LoFric
arbeitet, stolz darauf sein kein, ein Teil
dieses Prozesses zu sein. An etwas zu
arbeiten, das medizinisch so wichtig
ist, gleichzeitig den Alltag erleichtert
und zu einer hoheren Lebensqualitat
der Menschen beitragt... das finde ich
lohnenswert. "

Quelle: Pressemitteilung
Wellspect HealthCare

Weitere Informationen liber LoFric
finden Sie auch im Internet unter
www.lofric.de oder fordern Sie unter
der kostenlosen Hoteline 0800 [/ 27
27 872 Muster der neuesten Pro-
duktinnovation LoFric Origo an

Willkommen mit Jan Jaguar

Die ASBH arbeitet seit vielen Jahren partnerschaftlich mit Hilfsmittelfirmen zusammen, denn Hilfsmittel - gerade Katheter - sind
ein wichtiger Beitrag zur Verbesserung von Lebensqualitdt und Gesundheit. Ohne sie geht es nicht, und hier sind es Partner aus der
Wirtschaft, die mit der Selbsthilfe zusammenarbeiten und die Wiinsche der Anwenderinnen und Anwender einbeziehen wollen, um
Produkte weiterzuentwickeln. 2013 hat die ASBH einen Kooperationsvertrag mit Coloplast als langjdhrigen Partner abgeschlossen.
Deshalb freuen wir uns, folgende Preisfrage stellen zu kdnnen: Wie heil3t die groBte deutschsprachige Internetplattform fiir Spi-
na bifida und Hydrocephalus? Kleiner Tipp: Denken Sie an kleine Himmelskorper....! Unter den richtigen Einsendungen verlost Colo-
plast 30 Plischfiguren von Jan Jaguar sowie 10 Jan Jaguar Pakete.
Die Postkarte zum Quiz liegt dem ASBH-Brief bei. Viel Erfolg!
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Starkung der ehrenamtlichen Beratung im Rahmen der Selbsthilfe

gemeinsam stark!

Schulungen 2013 im Rahmen des
von der Helmut-John-Stiftung ge-
forderten ASBH-Projekts

tausch, Hilfe, Begleitung und Beratung, die sich als

Ergdnzung zu professioneller Beratung versteht. Ein
Gesprich mit jemandem in derselben Situation, ein Treffen
mit Menschen, denen man nichts Gber Behinderung erkla-
ren muss, weil sie selber damit leben - diese Begegnungen
starken auf besondere Weise und sind wichtig, um nicht
alleine vor einem untiberwindbar scheinenden Berg zu ste-
hen. Und nirgendwo sonst gibt es so viel Wissen um Spina
bifida und Hydrocephalus, das sich taglich weiter-
entwickelt als in den Erfahrungen der ASBH-Mitglieder
und im Sternchenforum.
Die ehrenamtliche Beratung und das Erfahrungswissen in
unserer Selbsthilfe sind das groBte Pfund, mit dem die
ASBH wuchern kann. Es ist aber auch eine Verpflichtung.
Denn auch an ehrenamtliche Beratung werden Anspriiche
gestellt. Wer sich ehrenamtlich engagiert, darf ebensowe-
nig alleine stehen und muss Qualifizierungsangebote
wahrnehmen kdnnen.

Die ASBH bietet als Selbsthilfeorganisation Aus-

Deshalb freut sich die ASBH durch die Unterstiitzung der
Helmut-John-Stiftung Il fiir 2013 zwei Schulungen aus-
schreiben zu koénnen (siehe ASBH-Brief 3/2012). Termin
und Ort stehen nur fest:

08. - 10.11.2013 in Bonn.

Referenten: Prof. Dr. Fritz Haverkamp, Dr. Patricia Sanner
Programm und Anmeldeformular finden Sie auf der ASBH-
Homepage. Oder bei der ASBH Bundesgeschéftsstelle:
Claudia Krommes, Mo - Do 8:00 - 13:30 Uhr, Tel
02231/86105014, claudia.krommes@asbh.de

01. - 03.11.2013 in Mainz.

Bildungszentrum Erbacher Hof, 55116 Mainz, Rheinland-
Pfalz. Referent: N. N.

Diese Schulung hat den Themenschwerpunkt Hydrocepha-
lus. Bei dieser Schulung haben die Ansprechpartner/innen
flir Hydrocephalus Vorrang, da diese Schulung als Netzwerk
Hydrocephalus bereits seit vielen Jahren eine Qualifizierung
und Vernetzung durchfiihrt.

Die Ausschreibung erfolgt im Sommer und wird auf der
ASBH-Homepage eingestellt. Interessenten kdnnen sich
aber gerne jetzt schon an die Leiterin wenden: Angelika
Thomassek, Stuckenbergstr. 3, 27749 Delmenhorst, Tel.
04221-81085 , a.thomassek@arcor.de

Die Teilnehmerzahl ist begrenzt, da die Fortbildung nur bei
einer Personenzahl bis 15 mdglich ist. Wir fiihren bei gro-
Berem Interesse aber eine Warteliste, denn fiir 2014 sind
weitere Schulungen im Rahmen des Projekts geplant.

Das Projekt richtet sich an alle, die andere Menschen ehren-
amtlich im Rahmen unserer Selbsthilfe beraten oder bera-
ten mochten: alte Hasen, Neulinge, Eltern, Jugendliche und
Erwachsene mit Spina bifida oder Hydrocephalus, Angeho-
rige. Die Beratung kann im Rahmen einer Selbsthilfegrup-
pe stattfinden, als Ansprechpartner/in per Mail oder Telefon
oder auch im Sternchenforum. Eine Teilnahme an beiden
Schulungen ist méglich (im Rahmen der begrenzten Teil-
nehmerzahl). Voraussetzungen werden nicht gestellt. Eine
wertschdtzende Einstellung und die Offenheit, Menschen
darin zu stérken, ihren Weg zu finden (der von der eigenen
Losung abweichen darf), setzen wir allerdings voraus.

Die ASBH sagt ,,Danke"

Zum Jahresende hat die ASBH wieder zahlreiche Spenden erhalten, die uns helfen,
unsere Arbeit fortzufiihren und weiterzuentwickeln. Das Schenken zu Weihnachten
auch an soziale Organisationen ist eine gute Tradition, und wenn die ASBH bedacht
wird, ist das immer auch eine Wertschatzung fiir alle Menschen mit Spina bifida

und/oder Hydrocephalus, fiir die wir uns einsetzen.

Zu Weihnachten hat die ASBH auch 2012 wieder eine Spende der Bundeskanzlerin
erhalten. Frau Dr. Merkel dankt in ihrem Anschreiben fiir die wichtige Arbeit, die wir
geleistet haben und lberbringt ihre guten Wiinsche fiir das neue Jahr. Diese geben wir an dieser Stelle gerne weiter.
Denn wenn in der Neujahrsansprache Heine zitiert wurde ,Deutschland, das sind wir selber”, so gilt in unserer Selbsthil-

fe ebenso ,Die ASBH, das sind wir selber."
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Fiir Kinder, Jugendliche und deren Begleitpersonen/Betreuer

Kontinenz-Tag

Am 20.04.2013 findet im Haus der KinderWege gGmbH
- Beruf u. Kind, Steinrader Damm 43, 23556 Liibeck ab
10.00 Uhr ein Kontinenz-Tag fiir Kinder, Jugendliche
und deren Begleitpersonen/Betreuer statt.

n konzentrierter Form erhalten die Teilnehmer an die-

sem Tag umfassende Informationen zum Thema ,ange-

borene neurogene Blasenfunktionsstérung”, es werden
Produkte und Techniken zum Intermittierenden Kathete-
rismus dargestellt sowie Tipps und Erlduterungen zur Pro-
blematik der Hilfsmittelversorgung gegeben. Die jlingeren
Gaste konnen, parallel zu den Vortragen, in der ,Blasen-
schule” viel Giber ihren Korper erfahren bzw. sind bei Spiel
und SpaB bestens betreut.

Am Nachmittag wird zusétzlich eine individuelle Bera-
tung und praktische Anleitung zum ISK angeboten. Der
medizinische Teil wird von Frau Dr. Andrea Ortfeld aus der
Klinik fir Kinderchirurgie Liubeck abgedeckt. Fiir alle
anderen Bereiche sind Mitarbeiter der Firmen PubliCare

Das Foto zeigt die Teilnehmergruppe des
Vorgdngerseminars in Wulsbiittel 2011 - und
dass diese Angebote GroB8 und Klein auch SpaBB machen

und Medical Service fiir Sie da. Die Teilnahmegebiihr
betrdgt (incl. Referate, Betreuung und Verpflegung) 20
Euro [ Pers. bzw. Familie.

Anmeldungen bitte an:
Medical Service GmbH, Hiltrud Benker, Tel. 07052-403 104
oder E-Mail hiltrud.benker@teleflex.com.
Sie erhalten dann alle weiteren Informationen. Das Semi-
nar wird vom ASBH Bundesverband unterstiitzt.

Quelle: Medical Service

erhalten Sie durch das Kontinenz-Wochenende

in Wulsbiittel. Dabei ist es egal, ob Ihr Kind oder
Sie als Elternteil die Handhabung erlernen bzw. auffri-
schen wollen. Die ASBH-Gruppe Bremen bietet das
Seminar in Zusammenarbeit mit dem Bundesverband
an. Ziel ist die Anleitung zum Intermittierenden
Katheterismus (ISK). Dabei werden die Teilnehmer
intensiv von erfahrenen Pflegekriften eingelernt. Sie
gehen auf individuelle Schwierigkeiten behutsam ein
und zeigen Losungen und verschiedene Handhabungs-
techniken. Junge Erwachsene und Eltern erhalten bei
dem Seminar zudem weitreichende Informationen
uber Diagnostik & Therapie der neurogenen Blasen-
funktionsstérung. Hierzu referiert Prof. Dr. Christian
Lorenz, Klinikdirektor der Kinderchirurgie und Kinder-

Kompetente Unterstlitzung beim Katheterisieren

Kontinenz-Wochenende im Haus am Paschberg, 27628 Wulsbiittel
ASBH-Seminar vom 03.- 05.05.2013

urologie in Bremen. Im Anschluss daran ist eine Dis-
kussion geplant. Auch kénnen persénliche Anliegen in
einem Gesprach mit Prof. Lorenz behandelt werden.
Das Seminar bietet neben umfangreichen Informatio-
nen auch ausreichend Gelegenheit fiir einen regen
Dialog.

Die Teilnahmegebiihr (inkl. Hilfestellung durch Pflege-
personal, Seminarteilnahme, 2 Ubernachtungen bei
Vollpension, bei eigener Anreise) betragt pro Teilneh-
mer 80,- Euro (unabhingig vom Alter). Nahere Aus-
kiinfte zu dem Seminar erhalten Sie bei Dipl. Pad. Per-
cy Greube unter der E-Mail p.t.greube@t-online oder
mobil unter 0172/5114490. Bitte beachten Sie den
Anmeldeschluss am 05.04.2013. Das Seminar ist eine
Veranstaltung des ASBH Bundesverbandes.
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Leserbriefe

zum Thema: Kostentibernahme fiir Acimethin
bei neurogener Blasenfunktionsstorung bei Spina bifida

Bislang tbernahmen die Krankenkassen die Kosten fiir das Medikament "Acimethin" bei neurogener Blasenfunktionssto-
rung und Steinbildung. Dies hat sich gedndert, denn laut Abschlussbericht des Instituts fiir Qualitat und Wirtschaftlich-
keit im Gesundheitswesen von 2010 ist ein Nutzen des Wirkstoffs "Methionin" wissenschaftlich nicht erwiesen.
ASBH-Mitglieder wendeten sich diesbeziiglich an uns, da sie das Medikament zur Vermeidung von Steinbildung und
Infektionen verschrieben bekamen und nun einen Antrag auf Einzelfallentscheidung stellen miissen, wenn die Kranken-
kasse weiter die Kosten erstatten soll.

Diese Anderung diirfte viele ASBH-Mitglieder betreffen und war bereits ein Thema des wissenschaftlichen Beirats. Des-
halb bitten wir Sie, uns mitzuteilen, wenn Sie hier Erfahrungen haben. Konnte die Medikation fortgesetzt werden und
welche Begriindungen wurden bei einer positiven Entscheidung anerkannt? Gab es auch Ablehnungen und wenn ja bei
welcher Diagnose bzw. Anamnese?

redaktion@asbh.de

Unsere Leserinnen und unsere Leser haben viel zu sagen

Gerne veroffentlichung Ihre Meinungen oder Fragen zu Themen, die fiir viele ASBH-Mitglieder relevant sind.
Schicken Sie Leserbriefe an redaktion@asbh.de

zum Thema: Inklusion in der Schule -
wie inklusiv ist die Realitat?

Das Thema Inklusion in der Schule bewegt auch die Mitglieder in der ASBH, da viele eine Kluft zwischen Absicht und
Umsetzung erleben. Bertram Gritz (Mitglied und Leser des ASBH-Briefs) schickte uns einen Kommentar aus der Aachener
Zeitung, den wir mit freundlicher Genehmigung des Autors Wilfried Goebels und des Verlages veroéffentlichen. Wenn Sie
Ihre Erfahrung, Meinung oder die Situation in anderen Bundeslandern ergdnzen moéchten, nehmen wir Leserbriefe gerne
auf (redaktion@asbh.de).

Griindlich statt schnell - Inklusion in NRW-Schulen vertrdgt keine Hektik
Von Wilfried Goebels (Diisseldorf), Korrespondent Aachener Zeitung

Menschen mit Handicap haben ihren Platz in der Mitte der Gesellschaft. Der weitere Ausbau des inklusiven Schulsystems
ist deshalb ohne Frage richtig. Wer behinderte und nicht behinderte Schiiler aber gemeinsam férdern will, muss zuerst
die Bedingungen dafiir schaffen. Die dffentliche Protestwelle zeigt, dass Eltern, Lehrer, Schiiler und Kommunen vdllig
unvorbereitet von den unausgegorenen Reformpldnen getroffen werden.

Aufgeschreckt von der Wucht der Kritik hat Ministerin L6hrmann vorsorglich die ReiBleine gezogen und das Projekt erst
einmal auf die Zeitschiene geschoben. Ohne zusdtzliche Sonderpddagogen, geeignete Lernmittel und barrierefreien Schu-
len muss die Umsetzung der Inklusion scheitern. Bisher aber hat die Politik nicht einmal einen Gesetzentwurf présen-
tiert. Keiner weiB, wie es weitergehen soll. Die Folge: Verdrgerung, Angste, Unruhe.

Die Politik ist gut beraten, die Inklusion nicht im Hauruck-Verfahren durchzuziehen. Nicht fiir jeden Schiiler mit Handi-
cap ist die Regelschule die optimale Schulform. Die Infrastruktur der Férderschulen darf deshalb nicht vorschnell zer-
schlagen werden. Die Interessen aller Schiiler und der Anspruch an die Qualitdt der Férderung miissen oberste Prioritit
haben. Verantwortbar wire ein festgelegter Stufenplan mit Vorreiterschulen, um Erfahrungen mit der inklusiven Schule
zu sammeln. Das Schulministerium hat sich bei der Planung des inklusiven Schulsystems bislang nicht mit Ruhm be-
kleckert und die Betroffenen schwer verunsichert. Lohrmann sollte sich Zeit nehmen fiir die Auswertung der Stellung-
nahmen der Fachleute. Besser griindlich als schnell.



58 ASBH-BRIEF 1]2013

REGION

Mtinchen und Oberbayern

Die Madchen haben uns in diesem Jahr rausgerissen!

Ihr habt es vielleicht schon gehort: wir haben einen anspruchsvollen
Nikolaus, der uns in Miinchen beschenkt. Dieses Jahr kam er ohne sei-
ne zwei Engel. Auf die Frage, wo er seine Engel dieses Jahr gelassen
habe, antwortete er: ,Die sind in der Pubertat!" Jedes Jahr verlangt
der Nikolaus von unseren Kindern ein Gedicht als Vorleistung fiir die
Geschenktiiten. Gliicklicherweise bekommen unsere Kinder das Pra-
sent aber auch im Falle, dass sie nichts aufsagen kénnen oder mégen.
Aber bei den Eltern beschwert er sich doch jedes Mal bitterlich, was
denn in der Schule noch gelehrt wiirde. Dieses Jahr haben uns unsere
Midels rausgerissen: Lilly (9 Jahre) hat ihm schéne Weihnachtslieder
auf der Flote vorgespielt und Stella (3 Jahre) hat nach anfinglichem
Zogern ganz, ganz mutig ein kleines Weihnachtsgedicht zum Besten
gegeben. Bravo! Wir Familien von der ASBH Miinchen und Oberbay-
ern hatten alle zusammen wieder eine kleine aber feine Feier. Und lie-
ber Nikolaus: wir Eltern geloben Besserung: vielleicht kénnten wir uns
einmal vornehmen, zusammen mit unseren Kindern bis zum nichsten
Weihnachtsfeier ein Gedicht zu lernen.

In dem Sinne: bis ndchstes Jahr!

Andrea Schwarz

Hannover/Braunschweig/Celle

Jahresendspurt unter Tage - Oder: Die etwas andere Weihnachtsfeier

"Advent ist die Zeit der Besinnung: Man hetzt von
Besinnungsstunde zu Besinnungsstunde..." So fiihlten
sich viele Mitglieder der SHG Hannover/Braun-
schweig/Celle in den letzten Jahren, wenn es um die
Weihnachtsfeier ging. Neben Zusammentreffen in
Schulen, Kindergarten, Sportvereinen, Chorkonzerten,
neben Adventskalendern und Geschenkewahn noch ein
Termin... So beschlossen wir gemeinsam, dass im Jahr
2012 die Weihnachtsfeier einen anderen Rahmen
haben sollte. Kurzerhand verlegten wir die Miitter-
Tagestour auf einen Advents-Samstag. So wollten wir
Miitter uns einmal in der vorweihnachtlichen Hektik
ausklinken, einen spannenden Tag haben und den
Vatern die Moglichkeit geben, einen ebensolchen mit den Kindern zu erleben. Und spannend wurde es auch! Die Tour
fuhrte ins zauberhaft verschneite vorweihnachtliche Goslar. Der Rammelsberg war das erste Etappenziel. Seit vielen
Jahren schon UNESCO-Weltkulturerbe, konnten wir uns bei einer Wanderung durch das historische Bergwerk ein Bild
machen von den frithen Anfangen der Erzférderung. Eine kompetente Begleiterin kldrte uns auf tiber die Lebens- und
Arbeitsbedingungen zur damaligen Zeit. Wir waren uns alle einig, dass das Rammelsbergwerk einen Besuch wert ist -
dort werden auch Fiihrungen angeboten, die im Rollstuhl zu bewaltigen sind bzw. bei denen man mit einer Lore durch
die Stollen gefahren wird! Bei einem Mittagessen kamen wir dann aber schnell wieder auf die Themen, die unseren All-
tag bestimmen. Inklusion ist natiirlich ebenso im Gesprach gewesen wie ganz praktische Fragen, z.B. Kélteschutz fir
unsere Rollstuhlkinder. Auch die "richtige” Arztwahl stellt viele Eltern immer wieder vor eine Herausforderung. Erfah-
rungen dazu wurden ausgetauscht, Telefonnummern, Empfehlungen... Beim anschlieBenden Stadtrundgang durch Gos-
lar gerieten diese Themen auch selten in den Hintergrund; stellten wir doch fest, dass so eine verschneite Fachwerk-
Altstadt mit Kopfsteinpflaster und Weihnachtsmarkt-Gedréange zumindest fiir Rollstuhlfahrerlnnen ein echter Kraftakt
ist! Mit vielen Anregungen im Gepéck ging es dann auf die Heimfahrt. Es war ein gelungener Ausflug, der fiir etwas
Entschleunigung in der Adventszeit sorgte. Und auch die Vater hatten nur Positives zu berichten... !

Maya Tsantilis
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Nérdliche Oberpfalz

Jahresabschluss mit Neuwahl und Nikolausfeier

Die Vorsitzende der ASBH Selbsthilfegruppe der Nordlichen [z c gropziigige Geste: Obergabe der
Oberpfalz bleibt auch in den kommenden Jahren Helga Dippel | Gefdspende an die Vorsitzende Helga Dippel
aus Pressath. Bei der Jahresabschlusssitzung im Gasthaus Weyh
wihlten die Gruppenmitglieder sie einstimmig wieder. Stellver-
treterin bleibt Regina Kreitner aus Bodenwdhr. Irmentraud
Neubert bestatigte die Gruppe als Kassiererin, Ferdinand Dippel
ist Beisitzer. Eingangs begriiBte Helga Dippel neben zahlreichen
Mitgliedern auch die Familie Melson mit ihren Kindern Damien
und Malik, die neu zur Selbsthilfegruppe gestoBen sind. Im
Riickblick ging sie auf die vielen Aktionen der Selbsthilfegrup-
pe ein. Im April habe das Ostertreffen stattgefunden, im Mai
gab es eine Schulung fiir ehrenamtliche Mitarbeiter. Hohe-
punkt war aber das Familienwochenende im Haus Silberbach bei Selb das unter dem Motto ,Stressabbau” stand. Das
Backofenfest in Stérnstein und die Reittherapie in Weiden schlossen sich an. Zwei Termine gab es im November:
Neben dem ,Erfahrungsaustausch” mit Karten basteln beteiligte sich die Gruppe am Treffen der Selbsthilfegruppen
im Landkreis. Als sehr wichtig bezeichnete die Vorsitzende die Besuche der ASBH Mitglieder im Krankenhaus. Vor-
ausschauend nannte die Vorsitzende die Osterveranstaltung am 24. Mérz und das Familienwochenende vom 30. Mai
bis 2. Juni in Lam im Bayerischen Wald. AuBerdem sei ein Zoigltreffen im Juli und eine Reittherapie im September
geplant. Sehr freuten sich Helga Dippel und Irmentraud Neubert liber eine 200-Euro-Spende durch das Mitglied
Klaus Brandner aus Waldershof. Am Nachmittag standen dann die Kinder im Mittelpunkt. Mit weihnachtlichen
Geschichten und Liedern wurden sie auf den Besuch des Nikolauses vorbereitet. Der hatte nur Gutes zu berichten.
Die Kinder Lina und Finja Kreitner, Julian Hager, Andreas Schieder, Michelle Schenk, Max und Simon Kaufmann,
Maximilian und Franziska Brandner, Franziska Lottner, Manuel Neubert, Nicole Dietz und die kleinen Damien und
Malik bekamen dafiir StiBigkeiten. Auch fiir das Flihrungsteam hatte der Nikolaus viele lobende Worte parat.
Regina Kreitner

Westkiiste Schleswig-Holstein

Selbstverteidigungsseminar

15 Kinder und Jugendliche unserer Selbsthilfegruppe (neun mit
Behinderung sowie sechs Geschwister) trafen sich im Oktober
letzten Jahres in Meldorf zu unserem ersten Seminar zur Selbst-
verteidigung. Nils Thate und Bernd Rosemann von der Organisa-
tion fiir effektive Selbstverteidigung OFES stellten den Madchen
und Jungen Mdglichkeiten dar, wie sie sich selbst besser behaup-
ten oder bei verbalen oder kdrperlichen Angriffen verhalten kdn-
nen. Dazu gehorten verschiedene Ubungen zur Kérpersprache
und Rhetorik sowie praktische Techniken und Fitnessiibungen.
Was mache ich, wenn mich der schon wieder anpobelt oder
schubst? Oder meinen Rollstuhl wegschiebt? ... mir korperlich
Uberlegen ist? Welche Mdglichkeiten zu reagieren habe ich? Gemeinsam wurden Antworten zu diesen Fragen erarbei-
tet und Reaktionen ausprobiert. Die Kinder und Jugendlichen waren mit Begeisterung und Freude dabei.

Unser Dank gilt Nils und Bernd fiir die sehr gelungene Ausrichtung des Seminars.

Barbara Kéhne

Weihnachtsfeier

Auch wenn der ASBH-Brief erst im Marz erscheint, darf nicht versiumt werden, dem Weihnachtsmann und sei-
nem Wichtel fiir die vielen Geschenke, guten Wiinsche und Ratschlage zu danken. Wir bemiihen uns (auch) kiinf-
tig brav zu sein.

Barbara Kéhne
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Duisburg/Essen

Geschenke fiir den Nikolaus

.......alle Jahre wieder..... hat der Nikolaus die Selbsthil-
fegruppe Duisburg/Essen (HC) wieder zu ihrer traditio-
nellen Nikolausfeier besucht. Obwohl der Termin auch
dieses Jahr am 01.12.2012 sehr friih war, hat uns der
Nikolaus gefunden und besucht. Die Kinder haben vor-
her noch fleiBig Kerzen gestaltet und gebastelt. Ursula
SchlieBke hat diese Aktion vorbereitet und unterstiitzt
(Vielen Dank Ursulal!). Der Nikolaus hatte wieder viele
positive Sachen (iber die Kinder zu berichten. Die
Geheimnisse, die er den Kindern zugefliistert hat,
konnten die restlichen Gaste jedoch nur ahnen. Dieses
Jahr wurden nicht nur die Kinder beschenkt und haben
eine Tiite vom Nikolaus bekommen, sondern auch der
Nikolaus hat eine vorher von allen Kindern selbst geba-
stelte Kerze geschenkt bekommen. Es war wieder ein
schones, entspanntes Treffen und wir hoffen, wir bleiben dem Nikolaus in guter Erinnerung. Vielleicht leuchtet die
Kerze ihm den Weg und er besucht uns auch néchstes Jahr wieder. Der Vorstand der ASBH Duisburg/Essen (HC) freut
sich auf die neuen und interessanten Termine und Treffen mit Euch im Jahr 2013.

Sandra Froebel

Niederbayern

Familienfreizeit im Witikohof in Bischofsreut

Es war ein sonniges Oktoberwochenende als wir unsere
Familienfreizeit in Bischofsreut im Witikohof verbrach-
ten. Wir waren sechs Familien aus unserer Gruppe und
wollten wieder einmal den Bayerischen Wald besuchen.
Der Witikohof empfing uns wie gewohnt mit vorziigli-
chem Essen und einem einladenden Wellnessbereich.
Den haben wir diesmal jedoch kaum genutzt, da die
warmende Herbstsonne uns das ganze Wochenende
iber ins Freie gelockt hat. Am Samstag machten wir
uns nach einem ausgiebigen Friihstlick auf dem Weg
zum Nationalpark, um das neue Elchgehege zu erkun-
den. Die Wege im Nationalpark sind mit den Rollis gut
zu befahren, erfordern von den Rollifahrern aber schon
einiges an Geschick und Ausdauer. Mit etwas Geduld
gelang es uns dann auch einen Elch ausfindig zu machen, auch Baren und Wélfe lieBen sich in ihren Gehegen schon
von uns beobachten. Am FuBe des Baumwipfel-Eies legten wir kurze Rast ein, bevor es weiterging zum Hans-Eisen-
mann-Haus. Dank eines Rolli- Liftes konnten alle das ganze Haus erkunden. Mit Kaffee und Kuchen rundeten wir den
Ausflug ab und genossen, zuriick im Witikohof, die letzten Sonnenstrahlen auf der Terrasse. Wie schon den Abend
zuvor, lieBen wir auch diesen Tag wieder gemditlich und lustig im Bierstiiberl ausklingen. Am Sonntag fuhren wir zum
Kirchweih-Markt ins Freilichtmuseum nach Finsterau. Dort schlenderten wir durch die Marktstinde, kauften frisch
gebackenes Holzofenbrot und frische Kirchweih-Krapfen. In den alten Bauernhausern gab es einiges zu entdecken
und wir konnten uns gut vorstellen, wie man damals so gelebt hat. Am Mittag machten sich dann alle Familien nach
und nach auf den Heimweg. Es fiel manchen schon schwer, den sonnigen, warmen Bayerischen Wald zu verlassen und
ins nebelverhangene Donaugebiet zurlickzufahren. Wir waren uns jedenfalls alle einig, dass wir diese Familienfreizeit
bald wiederholen mochten.

Kerstin Riipl
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Mit Sonnenkraft und Wind mobil

Als Rollstuhlfahrer unterwegs auf dem Aasee. Im Rahmen der zweijihrlichen Segelfreizeit besuchten die ASBH-Pira-
ten die Ausstellung ,Die Welt der Wale" im LWL-Museum fiir Naturkunde in Miinster.
Zusatzlich zum Segeln lud die Segelschule Overschmidt diesmal auf die Solaris ein, dem neuen solarbetriebenen ,Was-
serbus” auf dem Aasee. Die Walausstellung, die durch lebensgroBe Modelle, Videoprojektionen und interessante Erkla-
rungen begeisterte, zog die Teilnehmer in ihren Bann. Dank eines neuen Physiosail-Lifters war es kein Problem mehr,
morgens die Segelboote zu besteigen. Der 2. Vorsitzende des ZNS Foérdervereins, Prof. Dr. Wassmann, liberzeugte sich
bei einem Besuch am Aasee davon, dass die ,handicapped Piraten" auf dem vereinseigenem Boot ,Die Arche”, die Frei-
heit auf dem Wasser und sportliche Normalitat genieBen, im Team die Segelmand&ver trainieren und die Schdnheit des
Segelns und der Natur entdecken. Die gemiitlichen Abende fanden beim Abendessen im JGH oder im Spookys statt.
Dort tauschte man sich {iber die Erlebnisse des Tages und die Vorstellung im Cirque Bouffon aus und schmiedete neue
Plane fiir die Zukunft. Einen erlebnisreichen Drehtag erlebten die Teilnehmer, fiir den zusammen mit dem Bennohaus
entstehenden ,Piraten”-Film, auf den alle schon gespannt sind.

Georg Jiirgens

Jahresausklang im Haus Miinsterland

Am 23. Dezember 2012 trafen sich die Familien der ASBH Selbsthilfegruppe Miinster zum traditionellen Jahresab-
schluss am vierten Advent im weihnachtlich geschmiickten Saal von Haus Minsterland in Handorf. Das ehemalige
Soldatenheim wird mittlerweile als Integrationsunternehmen gefiihrt und bietet sechs Arbeitsplatze fiir Menschen
mit Behinderung. Er6ffnet wurde die Veranstaltung mit dem Jahresriickblick durch die Vorsitzenden der Ortsgruppe
Mathilde Grahn und Edeltraud Klaes. Ein ereignisreiches Jahr mit zahlreichen Aktivitaten und Arbeitstreffen liegt hin-
ter den Mitgliedern: beispielsweise fuhren im Friihjahr die Mitter der Selbsthilfegruppe fiir ein Wochenende zum
Erfahrungsaustausch nach Koblenz, die Firma Coloplast informierte im Friihsommer tber Kontinenzversorgung, das
Sommerfest flihrte die Familien nach Warendorf, wo sich alle im BogenschieBen versuchen konnten, im Herbst konn-
ten schlieBlich die Jugendlichen und jungen Erwachsenen wieder an einer Segelfreizeit am Aasee in Minster teilneh-
men. Auf den Booten begegnen sich Menschen mit und ohne Behinderung unter gleichen Bedingungen und erfah-
ren, wie es vom Bootssteg aus barrierefrei weitergeht. Der beeindruckende Film, der im Rahmen dieser Freizeit ent-
standen ist, wurde im Anschluss vorgefiihrt. Beim anschlieBenden gemeinsamen Essen gab es fiir alle die Mdglichkeit
zum informellen Erfahrungsaustausch. Hier mischten sich traditionell junge und erfahrene Familien, um tber die Pro-
bleme des Alltags zu sprechen. Standen bei den Familien mit jiingeren Kindern neben Fragen zur medizinischen Ver-
sorgung vor allem Themen wie Kindergarten- und Schulbesuch im Vordergrund, ging es bei den jungen Erwachsenen
um Fragen des Berufslebens und der selbstandigen Lebensfiihrung sowie der Kontinuitdt der medizinischen Versor-
gung. Hierbei zeigte sich an vielen Stellen wieder, dass Inklusion in unserer Gesellschaft noch immer keine Selbstver-
standlichkeit ist. Vieles kann nur durch hohes Engagement und unter groBer Belastung fiir die beteiligten Familien
umgesetzt werden. Hier ist es die Aufgabe der Gruppe sich gegenseitig Mut zu machen, Unterstlitzung anzubieten
und Alternativen zu entwickeln. Besonders erfreulich ist es, wenn die Arbeit der Selbsthilfegruppe Unterstiitzung von
auBen erfahrt. In diesem Jahr gilt der besondere Dank der Firma ECON TEL, durch deren groBziigige Spende die Durch-
flihrung dieser Veranstaltungen erst mdglich gemacht wurde. Einen heiteren Blick auf das Zusammenleben mit Part-
ner und Familie konnten im Anschluss an das winterliche Mittagsbuffet alle Gaste werfen. Doris und Hans Adler, die
mit ihren Loriot-Interpretationen weit tiber die Stadtgrenzen Hamms hinaus bekannt sind, begeisterten die Zuschau-
er mit ihrem Sketchprogramm ,Szenen einer Ehe und andere Katastrophen® Schallendes Lachen erfiillte fiir eine drei-
viertel Stunde den Saal, erkannte doch ein jeder Familienmitglieder, Partner, Freunde oder gar sich selbst in den Dar-
bietungen wieder. Wahrend die Erwachsenen nun bei Kaffee und Geback weitere Gesprachsmdglichkeiten suchten,
gab es fiir die Kinder und Jugendlichen wieder ein vielfaltiges Programm. Unter Leitung von Erzieherin Nadine Ritz,
die selbst Mitglied der Selbsthilfegruppe ist, konnte gebastelt und gemalt werden. Mit Knickoldusen und Sternenlich-
tern gab es wieder zwei tolle Bastelanregungen, die sich auch gut als Weihnachtsgeschenk fir Eltern, GroBeltern und
Freunde eigneten. Fiir die ganz kleinen Gaste gab es zudem noch eine Spielecke. Auch hier wurden nach anfangli-
chem Beschnuppern schnell Freundschaften gekniipft. Zum Ausklang der Veranstaltung begeisterte Anne Schimmel
die Gruppe noch mit Weihnachtsliedern am Klavier und schon nach wenigen Takten stimmten alle in den weihnacht-
lichen Gesang der groBen ASBH-Familie mit ein.

Sebastian Deck




REGION

Saarland

ASBH-RRIEF 1]/2013

Neuwahlen der ASBH Saarland

Das erste Treffen der ASBH Saarland 2013 fand im Konferenz-
raum des CJD in Homburg statt und stand unter dem Thema
Neuwahlen. Der Einladung gefolgt waren insgesamt zehn Mit-
glieder. Als scheidender Kassierer gab Manfred Briam einen Uber-
blick liber Kassenstand und Finanzen. Dann wurde der alte Vor-
stand entlassen und der neue Vorstand konnte gewahlt werden.
Er setzt sich aus flg. Mitgliedern zusammen: 1.Vorsitzende:
Susanne Ratering [ 2.Vorsitzende: Julia Gebel [ Kassiererin: Rena-
te Jeckel [ 1.Beisitzerin: Sabine Schnoor [ 2.Beisitzer und Jugend-
vertreter: Tim Jeckel. Manfred Briam bleibt der ASBH Saarland
als Webmaster erhalten! Der Vorstand bedankt sich bei Manfred
Briam und Karin Bergem fiir ihre langjahrige Mitarbeit!
Susanne Ratering

Augsburg/Schwaben

Alle Jahre wieder...

..s0 auch dieses Jahr, traf sich unsere Bereichsgruppe
Augsburg/Schwaben zur Weihnachtsfeier in den Raumen des
.Bunten Kreises”. Bei Kaffee oder Punsch und verschiedenen
Leckereien wurde erzahlt, gelacht und gespielt. Der Hohepunkt
des Nachmittags war der Besuch des Nikolaus, der mit seine ein-
fiihlsamen und humorvollen Art nicht nur mahnende, sondern
auch lobende Worte fand und dies nicht nur fiir die ,Kleinen" . So
gab es auch dieses Jahr zufriedene Gesichter und das Reslimee
des Tages ,Schon war's wieder”. Nachstes Jahr treffen wir uns
wieder.

Ingrid und Franz Ermisch

Hamburg

Die ASBH-Jugend Hamburg ist auf Facebook

Du bist zwischen 14 und 27 Jahren,
oder wirst bald 14 Jahre alt? Dann
bist Du bei uns richtig. Wir, die ASBH
Jugend Hamburg, sind ein eigener
Verein, der sich gebildet hat aus vie-

len Jugendlichen, die eigensténdig

fen. Schau doch mal rein!

Aktionen planen/organisieren und spater dann in einer kleinen, oder auch gréBeren Gruppe durchfiihren. Wir wollen
eine Community fiir Jugendliche mit oder ohne Behinderung sein, damit ihr euch austauschen kénnt. Du musst nicht
bei jeder Aktion dabei sein, such Dir einfach die raus, die dir am besten gefallt, oder schlage etwas vor, was Du mal
machen mochtest. Wir freuen uns von Dir zuhdren, oder Dich auf einem unserer nachsten Aktionen begriiBen zu diir-
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Es werde Licht ...

Im Sommer und in der Ubergangszeit, wenn es noch hell ist, kdnnen Rollifahrer auch Wege, die nicht beleuchtet sind
selbstdndig befahren. Schwierig wird es, wenn es friih noch dunkel ist bzw. spit nachmittags schon wieder friih dun-
kel wird. Durch Regen, Schnee und Eis im Winter ist es unmdglich, sich mit dem Rollstuhl auf unbeleuchteten Wegen
selbstdandig zu bewegen. Aber wo Probleme sind, entwickeln sich auch Losungen. Als Felix ganz neu in unsere Rollstuhl-
tanz-Gruppe kam, konnten wir seine Lichtanlage an seinem Rollstuhl bewundern. Sein Bruder Manuel hatte sie ent-
wickelt und gebaut. Felix kann daher inzwischen auch auf dunklen Wegen selbstandig fahren. Manuel hat schon zwei
weitere Rollstiihle mit einer Lichtanlage ausgeriistet und die nachsten sind in Vorbereitung. Die Power Dancer freuen
sich schon darauf, dass sie bei einem der nachsten Auftritte der Rollstuhltanz-Gruppe eine ganz spezielle Light-Show
in ihre Tanze mit einarbeiten. Natiirlich ist die Lichtanlage auch im ganz normalen Alltag bei schlechten Lichtverhalt-

nissen sehr angenehm und hilfreich.

Trotz Schnee, Erkdltungswelle und anderer Termine
kamen am 8. Dezember insgesamt 45 Personen zu unserer
Adventsfeier mit Mitgliederversammlung. Zu Beginn der
Mitgliederversammlung wurde die langjahrige Vorstands-
tatigkeit von Marita Tyl und Heike Storsberg-Christ
gewdiirdigt. Beide haben sich aus personlichen Griinden
nicht wieder zur Wahl fiir unseren Vorstand zur Verfi-
gung gestellt. Marita Tyl bleibt aber weiterhin die Traine-
rin unserer Rollstuhltanz-Gruppe Power Dance. Mit einem
herzlichen ,Dankeschén" wurde auch an Wilhelm Egger
gedacht, der Ende Juni plotzlich verstorben ist. Er war seit
1988 Schatzmeister unserer Selbsthilfegruppe und hat
seine Aufgabe gerne und gewissenhaft erledigt. AuBer-
dem bedankten sich alle Anwesenden bei den Spendern
und Forderern:

e Herrn Klaus-Dieter Ellinger, Geschaftsfiihrer der Fa.
Nothnagel, Kommunikationsysteme GmbH & Co., NKS
Nothnagel-Cup U-16 Benefizturnier;

® AOK Hessen, Projektforderung;

® Gesetzliche Krankenversicherung Hessen-Selbsthilfefor-
derung, Pauschalforderung;

® Herrn Rothmer, Geschéaftsfiihrer der SGA, Sportgemein-
schaft Arheilgen;

® Frau Marita Tyl, ehrenamtlich unentgeltliche Tatigkeit
als Ubungsleiterin der Power Dancer;

Adventsfeier mit Mitgliederversammlung und Vorstandswahl

® mehrere Spender anldsslich meiner Ehrung im Mai und
der Trauerfeier von Wilhelm Egger im Juni.

Nach einer kurzen Riickschau auf die Tatigkeiten und Ver-

anstaltungen der vergangenen Jahre tanzten die Power

Dancer den Candyman. Danach wurde der neue Vorstand

einstimmig, ohne Enthaltungen und Gegenstimmen

gewahlt:

® Angelika Egger, Vorsitzende,

e Katharina Gondermann als stellvertretende Vorsitzende
und Ansprechpartnerin fiir Eltern, die ein Kind haben
mit Hydrocephalus

® Anke Hiillmann als Schatzmeisterin

® Geli Egger als Ansprechpartnerin fiir junge Erwachsene
(zustandig fiir Kegeln und Treffen).

Es folgte eine kleine Vorschau auf die Termine und Veran-

staltungen im ndchsten Jahr. Die Mitglieder und Géaste

wiinschten dem neuen Vorstand alles Gute fir die Erledi-
gung der vor ihnen liegenden Aufgaben. Die Power

Dancer haben anschlieBend ihr neu einstudiertes, sehr

anspruchvolles Michael-Jackson-Medley vorgefiihrt. Das

Publikum war begeistert und hat noch eine Zugabe ein-

gefordert. Wie schon in den vergangenen Jahren hat

Marita Tyl mit einem Uberraschungstanz alle Anwesenden

in Bewegung gebracht. Insgesamt war es ein schoner,

anregender, erfolgreicher Adventsnachmittag.
Angelika Egger

Fisch sucht Flote ...

Flohmarklardike!
allo, meine Farnlie coill F]o/]mar(’iarz‘/,ée/ %osz‘enﬂdn\siig

aégeéen, UUrter meiner E-Mail-
k&nnen sich Tnteressenten melden.
Liste der Flohmarktarti

Adresse 5r/rp Fiths @grrx de
Sie bekorimen dann die

kel per E-Mail zagesc/z/c(’i.
Marc Griffiths
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ASBH vor Ort - Landesverbinde, Selbsthilfegruppen und Ansprechpartner

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

BUNDESGESCHAFTSSTELLE
Grafenhof 5 ® 44137 Dortmund e
Tel.: 0231/861050-0

Fax: 0231/861050-50 ®
asbh@asbh.de ® www.asbh.de

BADEN-WURTTEMBERG

LV BADEN-WURTTEMBERG

Metzke, Ralf ® Schmidhausener Str. 28
71717 Beilstein ® 07062/930966 ®
ralf.metzke@gmx.de

FREIBURG

Kopp, Jérg ® Biirkstr. 56 e

78054 Villingen-Schwenningen
07720/22167 © jkopp@asbh-freiburg.de
(auch He-Ansprechpartner)

HEILBRONN

Metzke, Conny & Ralf
Schmidhausener Str. 28

71717 Beilstein ® 07062/930966
MANNHEIM-HEIDELBERG

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

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

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

Ring, Doris ® Zum Hebsack 4

78244 Gottmadingen ® 07731/71676
STUTTGART-ESSLINGEN

Schrader, Heiko ® Nussweg 27 e

73760 Ostfildern @ Tel.: 0711/2208265
asbh-stuttgart@gmx.net

HC: Meyn, Gunnar e Eastleighstr. 14
70806 Kornwestheim e 07154/807761
he-erfahrungsaustausch-stg@arcor.de
www.hydrocephalusseite.de

HC: Foll, Michaela ® Wipperstr. 7 ®
70806 Kornwestheim ® 07154/1554858
he-selbsthilfe @kabelbw.de
www.hydrocephalusseite.de
TUBINGEN-REUTLINGEN

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

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

Erni, Iris ® Bémmelbergstr. 9 ®

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

HC: Hirner, Martina ® Bgm.-Lopp-StraBe 6
89233 Neu-Ulm e 0731/2059957 e
m.hirner71@web.de

BAYERN

LV BAYERN

Vieler, Gunhild ® Ganghoferstr. 2a e
94327 Bogen ® 09422/80496
g.vieler@web.de ® www.asbh-lv-bayern.de
HC: Remmele, Reinhilde ®

Zum Friihmessbiihl 12 e

87767 Niederrieden ® 08335/1744
rreinhilde@googlemail.com
ASCHAFFENBURG (HC)

Wolf, Jessica ® Konigsberger Str. 5 @
63906 Erlenbach/Main ® 09372/135572 e
he-erfahrungsaustausch-ffm@gmx.de
www.hydrocephalusseite.de

AUGSBURG

Ermisch, Ingrid e Gerstenstr. 13 @

86343 Konigsbrunn e 08231/4732

Fax: 08231/87306

HC: Stadelmeyer, Michaela ® Buchenweg 6
86577 Sielenbach ® 08258/1540
micky6900@yahoo.de
BAMBERG-OBERFRANKEN

Hager, Josef ® Drosselweg 3 ®

96114 Hirschaid ® 09543/56343
BAYREUTH

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

Schober, Manfred e Steinbruchweg 18
93333 Neustadt ® 09445/2324 o
manfred.schober@irnsing.de

LANDSHUT

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

MUNCHEN

Knauf, Katrin e Fliederweg 3 ®

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

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

NIEDERBAYERN

Riipl, Kerstin ® Sammern 2b

94554 Moos ® 09938/919136
NORDLICHE OBERPFALZ

Dippel, Helga ® Weidener Str. 31 @

92690 Pressath ® 09644/8010
NURNBERG-MITTELFRANKEN

Birgit Dorn ® Pfarrer-Hausmann-5Str. 20 ®
91560 Heilsbronn ® 09872-365905

HC: Eigenthaler, Karin ® Lerchenbiihlstr. 12 ®
91443 Scheinfeld ® 09162/1893
REGENSBURG-OBERPFALZ

Roy, Stephanie ® Ludwig-Thoma-Str. 9 1/2 e
93158 Teublitz

HC: Sieber, Sonja ® Goethestr. 11 ®
93083 Obertraubling ® 09401/5265816
WURZBURG-UNTERFRANKEN
Finkler-Amling, Sabine ® Hauptstr. 7 ®
97246 Eibelstadt ® 09303/2357
bus.amling@t-online.de ®
www.spina-bifida-hydrocephalus.
selbsthilfe-wue.de

BERLIN

ASBH-FLAMINGO BERLIN

Sakel, Petra ® Otztaler StraBe 4a ®
16341 Panketal ® 030/60947604 e
usakel@freenet.de

BRANDENBURG

ASBH BRANDENBURG E. V.

Franke, Gabi ® Ricarda-Huch-Str. 2
14480 Potsdam ® 0331/626177-1 od. -3 @
info@asbh-potsdam.de

HC Kinder: Scholtka, Ellen ® Dorfstr. 19 e
14778 Wenzlow ® 033833/70701

HC Erwachsene: Becker, Stefanie e
Brucknerstr. 1 ® 15569 Woltersdorf ®
03362/5408

COTTBUS

Zieschow, Renita ® Finsterwalderstr. 30 c ®
03048 Cottbus ® 0355/796970
FRANKFURT/ODER

Grimm, Heike ® Friedrich-Engels-Str. 30 ®
15890 Eisenhiittenstadt ® 03364/417556

BREMEN

BREMEN

Liider-Scholvin, Reinhild ® Deelsenerstr. 10

® 27308 Kirchlinteln ® 04236/943171
reinhild.luescho@web.de
www.asbh-bremen.de

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

HAMBURG

ASBH HAMBURG E.V.

Blume-Werry, Antje ® Paul-Stritter-Weg 7
22297 Hamburg ® 040/5594641 e
asbh-hamburg@t-online.de
www.asbh-hamburg.de

HESSEN

DARMSTADT-SUDHESSEN

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

Diebel, Heike ® Am Weingarten 22 e
61118 Bad Vilbel ® 06101/128702
h2mdiebel@aol.com

FULDA

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

GIEBEN

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

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



66

REGION

MECKLENBURG-VORPOMMERN
ROSTOCK

Kuske, Bettina u. Volkmar e
Ludwig-Feuerbach-Weg 11 c ®

18146 Rostock ® Tel. 0381/1239048
SCHWERIN

Maas, Manuela ® Ziihrer StraBe 3 @
19260 Albertinenhof ® 038848/22007
HC: Jaskulke, Britt u. Thomas e

Neue Str. 37 ® 19086 Plate ® 0174/3837594 o
familiejaskulke@live.de

NIEDERSACHSEN
HANNOVER-BRAUNSCHWEIG

CELLE

Blickwede, Jochen ® Am Brink 19 e
38543 Hillerse ® 05373/7860 ®
hof-am.brink@t-online.de

CUXHAVEN

Jantzen, Sabine ® Oberenden 9 e
21769 Lamstedt ® 04773/1405
GOTTINGEN

Giinther, Andrea ® Lerchenweg 9 ®
37124 Rosdorf ® 05502/999502
nunu@01019freenet.de

HC: Borchardt, Dietrich ® Oehlmannstr. 4
37574 Einbeck ® 05561/972649
d.borchardt@t-online.de
NORDHORN-EMSLAND

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

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

OSNABRUCK (HC)

Santen, Christina ® Herminenstr. 6 ®
49080 Osnabriick ® 0541/802112
hgcsanten@aol.com

OSTFRIESLAND

Hessenius, Helga ® An der Miihle 11 e
26810 Westoverledingen ® 04955/997154
SOLTAU-LUNEBURGER HEIDE

Busch, Erika ® Frielingen 38 @

29614 Soltau ® 05197/222

NORDRHEIN-WESTFALEN

AACHEN (HQ)

Otten, Ruth ® Kdmpchenstr. 54
52134 Herzogenrath ® 02407/17159
BOCHOLT

Rekers, Marlies © Am Hambrock 26 e
46399 Bocholt ® 02871/30034
BOCHUM-EN KREIS/GELSENKIRCHEN
Gonnewicht, Claudia ® Bunzlauer Str. 18 @
45888 Gelsenkirchen ® 0209/899534
ce.goennewicht@t-online.de

HC: Schweinitz, Ulrike ® Glockengarten 11 D
44803 Bochum ® 0234/3386026
BONN/RHEIN-SIEG

HC: Rosenbaum, Bettina ®

An der Siebengebirgsbahn 5 e

53227 Bonn © 0228/1841472
Lutz.rosenbaum@gmx.de ®
www.rosenbaum.gmxhome.de
DUISBURG-ESSEN (HC)

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

ESSEN-NIEDERRHEIN

Kiihler, Christa ® Mollenkampweg 8 ®
46499 Hamminkeln ® 02857/2648
cng.kuehler@t-online.de

HAMM

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

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

Grahn, Mathilde ® Raringheide 120 e
48163 Miinster ® 02501/261065 ®
mathilde.grahn@web.de
OSTWESTFALEN-LIPPE
Stuhldreier-Steffen, Walburga ®

Am Erdbeerfeld 12 ® 33659 Bielefeld
Tel. 0521-9885956 ® jstuhldreier@web.de
HC: Roder, Joachim e Torfstichweg 15 a ®
33613 Bielefeld ® 0521/887679
PADERBORN (HC)

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

SAUERLAND

Hamer, Stefan e Kruspad 14 e

58802 Balve-Beckum ® 02375/938854
HC: Klupsch, Renate ® WagnerstraBe 1 o
58849 Herscheid ® 02357/171451 @
renate@ofc-klupsch.de
SIEGEN-BETZDORF-OLPE

Gail, Friedhelm o Kuckucksteinstr. 14 @
35686 Dillenburg Donspach e

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

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

VIERSEN

Biihler, Ursula ® Berliner Hohe 101 e
41748 Viersen ® 02162/20112
WARSTEIN

Bause, Gilda ® Heinrich-Heine-Str. 14
59581 Warstein ® 02902/59178 e
ASBH.Warstein@web.de
WESTMUNSTERLAND (HC)

Goring, Anne ® Aechterhook 4

48691 Vreden ® 02564/950876
goering.anne@web.de

RHEINLAND-PFALZ

ASBH KOBLENZ-NEUWIED E.V.

Eberz, Bernd ® Waldstr. 35

56414 Herschbach ® 06435/3244

MAINZ ARQUE E.V.

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

55122 Mainz ® 06131/320632
info@arque.de ® www.arque.de
TRIER/SUDEIFEL

Gartner, Renate ® Wahlholz 6

54516 Wittlich ® 06571/20449
renate.gartner@gmx.de

WESTPFALZ SAARLAND

Meyer, Anke e Fiirther Str. 37a

66916 Breitenbach ® 06386/7576

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

SAARLAND

Ratering, Susanne ® Am Buchenhain 8 ®
66132 Saarbriicken ® 0681/57855 ¢
susanne_ratering@online.de

SACHSEN

CHEMNITZ/MITTWEIDA

Miihlstadt, Cornelia ®

Tanneberger Hauptstr. 73 @

09648 Mittweida-Tanneberg ® 03727/92294
DRESDEN

Weber, Heidrun ® Markt 10 ®

09573 Augustusburg ® 03729/6351
LEIPZIG

Junghanns, Katrin ® An der Gértnerei 41 ®
04205 Leipzig (Miltitz) ® 0341/9418839
HC: Herberg, Ute ® 03494/27803
Werner, J6rg ® 03433/248296
hc-erfahrungsaustausch-Ipz@gmx.de
ZWICKAU

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

SACHSEN-ANHALT

ASBH SACHSEN-ANHALT

Kruse, Jane ® Griine Str. 63 ©

39393 Wulferstedt ® 03949/99600 e
asbh-sachsen-anhalt@kabelmail.de
OSTHARZ

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

SCHLESWIG-HOLSTEIN

FLENSBURG

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

LUBECK

Kohrs, Andrea ® Enmkenberg 19
23843 Bad Oldesloe ® 04531/7507
OWSCHLAG

Reinhold, Sabine ® Bléckenkoppel 18 ©
24811 Owschlag ® 04336/1290
SCHLESWIG

Kahler, Ulrike und Arne ®
Hermann-Clausen-Str. 22

24837 Schleswig ® 04621/25880
arne.kaehler@t-online.de
WESTKUSTE SCHLESWIG-HOLSTEIN
Kohne, Barbara ® Georg-Elser-Str. 3 @
25704 Meldorf ® 04832/5016
barbara.koehne@gmx.net

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

THURINGEN

THURINGEN

Lobenstein, Michaela @
Wiesenmiihlenweg 1

99441 Magdala ® 036454/ 59523

Fax: 036454/59524 o

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

HC: Geigerhilk, Siiri ® Unterm Hain 29
07407 Rudolstadt ® 03672/427738
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ASBH-Termine auf Landes- und Ortsebene

Bei Interesse wenden Sie sich bitte direkt an die Selbsthilfegruppen bzw. Landesverbdnde!

BADEN-WURTTEMBERG

FREIBURG

Rollstuhlsport

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

Nihere Informationen: Lutz Schiller,
Tel.: 07633-15398

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

Nihere Informationen: Lutz Schiller,
Tel.: 07633-15398

Rollstuhlsport

Freitags, 13:00-15:00 Uhr

Schule fiir Kérperbehinderte
Emmendingen/Wasser

Néhere Informationen: Holger Kranz,
Tel.: 0173-4031688
Anmeldung/Info:

Familie Birmele, Tiefburgweg 18,
79279 Vorstetten

Tel: 07666-5470
birmele@asbh-freiburg.de, oder
Familie Kopp, Biirkstr. 56,

78054 Villingen-Schwenningen,
Tel.: 07720 -22167,
jkopp@asbh-freiburg.de
www.asbh-freiburg.de

PFORZHEIM e KARLSRUHE e MURGTAL
Rollstuhlsport Rastatt

Mittwochs von 18:00-20:00 Uhr

in der Tulla Halle in Rastatt
Informationen unter

Tel.: 07224-651744
Rollstuhlsportgruppe

15:30-17:30 Uhr,

KB-Schule Karlsbad-La
Trainingstermine: 15.03., 19.04., 17.05.,
14.06.2013,

19.07.2013 mit anschlieBendem Grillen
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
Rollstuhlsport Allgemein fiir Alle
mit Elias Weber, Alexander Lassle,
Reinhold Kibele

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

St. Konrad Ravensburg/Weingarten
Zwergentreff nach Absprache

mit Jutta Kibele,

Tel.: 0751-353490

Jahresplan 2013

Terminplan bitte anfordern bei Markus Maier,
Schwabstr. 15, 88046 Friedrichshafen,
Tel.: 07541-31709

Anmeldung/Info:

Marianne Weber, Auf der Hoeh 30,
88213 Ravensburg,

Tel/Fax: 07546-5461,
marianne_weber53@web.de

und Barbel und Jirgen Hohl,
Mozartweg 4, 88281 Schlier,

Tel.: 07529-2773

STUTTGART e ESSLINGEN

"Die Chance mit der Extrawurst" - Vortrag
zum Thema Nachteilsausgleich in der Schule
19.03.2013, 19:30 Uhr

Hoérsaal der Olgéle

Seminar fiir Miitter

27.04.2013, 10:00-16:00 Uhr

Ostfildern

Mini-Termine (jeweils sonntags)

28.04., 16.06., 22.09.2013, 14:00-18:00 Uhr
Midi-Termine

Anfang April (Termin bei Redaktionsschluss
noch nicht fixiert), 15.09.2013,

jeweils 14:00-18:00 Uhr
Abenteuerwochenende

in Isny fiir Interessierte

(Ubernachtung im Zelt oder Blockhiitte)
05.-07.07.2013

Herbstausflug

29.09.2013, 10:00-17:00 Uhr

Freizeit fiir Kinder (8 - 15 Jahre)
Okt./Nov. (Herbstferien)

Rollitanzen in Nellingen

17.03., 28.04., 22.09., 20.10., 24.11.2013
Anmeldung lber Gabi Schlecht

Tel. 0711-3481568, pagati@arcor.de
Paartanzkurs Rollifahrer + FuBgénger
Kontakt: Familie Schlecht

Tel. 0711-3481568, pagati@arcor.de
Schwimmkurs in Esslingen

Kontakt: Familie Lenz

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

VfB Heimspiel

Termin offen

Kontakt: Familie Lenz

Tel. 0711-812378, martin.lenz65@gmx.de
Rollisport fiir Kinder ab 7 J.

Dienstags, 15.30-16.45 Uhr,

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

Ruit, Schillerschule

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

STUTTGART
Hydrocephalus-Erfahrungsaustausch
in Stuttgart

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

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

ULm

Rollstuhlsport

Mittwochs, 17:00-18:15 Uhr
TSG Séflingen,
Erwin-Lander-Halle
Rollstuhlsport-Feuerrollis
(fiir die Jiingeren)
Donnerstags, 17:00-18:30 Uhr
Meinlohhalle - Séflingen
Anmeldung/Info:

Iris Erni

Bommelbergstr. 9

88453 Erolzheim

Tel.: 07354 - 934462

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

BAYERN

LV-BAYERN

Anmeldung/Info:

Gunni Vieler, Ganghofer Str. 2a
94327 Bogen

Tel.: 09422-80496

Email: gunivieler@googlemail.com
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AUGSBURG e SCHWABEN

Stammtisch

22.03., 17.05., 12.07.2013, 20:00 Uhr

Zum Ochsen, Klausenberg 2, 86199 Augsburg
Rollstuhlsport

Absprache mit Frau Findel

Tel.: 0821-553897

Anmeldung/Info:

Ingrid Ermisch, Gerstenstr. 13,

86343 Kdnigsbrunn,

Tel.: 08231-4732 und

Michaela Stadelmeyer, Buchenweg 6, 86557
Sielenbach

Tel.: 08258-1540 (abends)
micky6900@yahoo.de
www.asbh-augsburg.seko-bayern.org

INGOLSTADT

Kindergruppe

Wir treffen uns 6-8 wochentlich
nach telefonischer Vereinbarung
Infos: Theresa v. Schoenebeck,
Franz-Marc-Str. 7a, 85092 Kosching,
Tel.: 08456-9155951

LANDSHUT

Backofenfest und Pferdekutschenfahrt
13.04.2013, 14:00 Uhr

Gasthof Pritscher, Greilsberg

Ausflug zum Arber

mit Seilbahnfahrt und Zauberer

09. oder 16.06.2013, 10:00 Uhr
Seilbahnstation

Projekttag fiir die ganze Familie, Freunde,
Bekannte: "Bewegung im Rollstuhl erleben”
27.07.2013, 10:00-16:00 Uhr
Schulturnhalle Bayerbach
Infos/Anmeldung:

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

MUNCHEN UND OBERBAYERN

Stammtisch fiir Erwachsene

Jeden 3. Freitag im Monat, 19:00 Uhr

Im Palaiskeller im Bayerischen Hof in Miinchen
Anmeldung Barbara Lengfeld

Tel.: 089 92 32 31 12 (AB ist vorhanden)
E-Mail: barbara.lengfeld@web.de
Bauernhof-Wochenende

(stand bei Redaktionsschluss noch nicht fest)
Wer verbindliches Interesse an einem Bauern-
hof-Wochenende hat, meldet sich bitte bei
Angelika Dehmel, Mail:
AngelikaDehmel@gmx.de
Wellnesswochenende fiir Miitter
21.-23.06.2013

Wir wollen nach Bad Gdgging in das Hotel
"The Monarch" fahren.

Anmeldung bei Angelika Dehmel,

Mail: AngelikaDehmel@gmx.de
Rollstuhlsport + Rollihandball
Fiirstenfeldbruck

Info: Beate Feldbauer

Tel.: 08141-15955

Rollstuhlbasketball

Freitags, 15:00-16:30 Uhr

Pfennigparade

Info: Claudia Bohm

Tel.: 08139-801616

Jugendgruppe, 8 bis 16 J.

Treffen nach Absprache

Info: Angelika Dehmel

Tel.: 089-3109447
Kleinkindergruppe

Info: Heidi Lungmus

Tel.: 089-66086688
Jugendgruppe

Christine Klecker, Tel.: 089-182282
Max Grubmiiller

Tel.: 08142-16271
HC-Ansprechpartnerin

Kornelia Daum, Hirtenstr. 53, 85386 Eching
Tel.: 089-32731004 ab 20 Uhr
Gesamtinfo:

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

NIEDERBAYERN

Ausflug zum "Haus am Strom"
04.05.2013, 14:00 Uhr
Untergriesbach/Passau
Jugendstammtisch

08.06.2013, 14:30 Uhr

Café "Extra", Deggendorf
Anmeldung/Info:

Kerstin Riipl, Sammern 2 b, 94554 Moos,
Tel.: 09938-919136
kemaru@t-online.de

NORDLICHE OBERPFALZ

Osterveranstaltung mit Kegeln

24.03.2013, ab 11:30 Uhr

Pressath

Wochenende in Lam

30.05.-02.06.2013

Lam

Sommerfest

28.07.2013

Pressath

Rollstuhlsport

BVS Weiden

Jeden Donnerstag, 17:00 - 18:00 Uhr, Weiden
Ansprechpartner: Evi Voith, Tel.: 09602 4386
Anmeldung und Information

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

NURNBERG e MITTELFRANKEN
Anmeldung/Info

Frau Birgit Dorn
Pfarrer-Hausmann-Str. 20

91560 Heilsbronn
d-asbh@t-online.de

Tel: 09872 - 36 59 05

oder Heike Koch

Kellermannstr. 114

90763 Fiirth

Tel.: 0911 / 75 68 627
heikekoch@ymail.com
Kindergruppe 0-7 Jahre

Wir treffen uns alle 4 bis 8 Wochen
Néchster Termin und Infos:

Birgit Dorn, Heilsbronn

Tel: 09872 - 36 59 05 oder

Ute Bieber, Heroldsberg

Tel.: 0911- 43 66 09

Integrative Rollstuhlsportgruppe
fiir Kinder und Jugendliche
Sportverein TV 1848 Erlangen
Freitags 16.00 - 17:00 Uhr
Emmy-Noether-Halle, Noetherstr. 49B,
91058 Erlangen
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Info/Anmeldung:
Frau Beierlorzer, Tel. 09131-42990

REGENSBURG

Kinderrollstuhlsport im Pater-Rupert-Mayer
Zentrum in Regensburg mit der Sportgemein-
schaft Behinderte/Nichtbehinderte

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

Anmeldung/Info: Florian Stangl, 09405-500470
Termine auch

www.asbh-Iv-bayern.de

WURZBURG ¢ UNTERFRANKEN
Rollstuhlbasketball

Donnerstags, 18:30-20:00 Uhr

Turnhalle, Korperbehindertenzentrum

am Heuchelhof

Fitness und Kraftsport

Donnerstags, 18:30-19:30 Uhr

Turnhalle, Korperbehindertenzentrum

am Heuchelhof

Anmeldung/Info

Sabine Finkler-Amling

Hauptstr. 7, 97246 Eibelstadt, Tel.: 09303-2357
bus.amling@t-online.de oder

Birgit Himmer, Am Feldkreuz 21

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

BERLIN

ASBH "FLAMINGO"- BERLIN
Termine finden Sie unter:
asbh-flamingo.paritaet.org
Anmeldung/Info:

Petra Sakel

Tel.: 030 60 94 76 04,

Email: usakel@freenet.de [ oder bei
Sabine Pappe

Tel: 030 98 26 053

BRANDENBURG

Anmeldung/Info

Ilka Bischoff/Gabi Franke

ASBH - LV Brandenburg e.V.

Ricarda-Huch-Str. 2, 14480 Potsdam, Tel.: 0331-
62617-71, -72, -73, Fax: 0331-60060000
Termine siehe auch Homepage
www.asbh-potsdam.de

BREMEN

Friihstiickstermine

06.04., 01.06., 17.08., 14.09.2013, jeweils ab
10:00 Uhr

Bethlehemsgemeinde, Ludwig-Roselius-Allee 95,
Bremen-Vahr

Elternstammtisch

07.05., 29.10.2013, ab 20:00 Uhr

Ort noch offen

Erwachsenen-Stammtisch

jeden 2. Samstag im Monat

ab 19:00 Uhr

Alex am Hanseatenhof, Bremen

Néhere Infos: Rolf Rosenberger

Tel.: 04261-846371
rolf-rosenberger@t-online.de
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Rollisport fiir Kinder bis 12 J.

jeden Donnerstag,

15:30 - 17:00 Uhr

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

Schwimmen fiir alle Altersgruppen

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

Néhere Infos: Britta Bozek

Tel.: 0421-2238484

Nihere Infos zu den Terminen:

Reinhild Lider-Scholvin, Tel.: 04236-943171,
reinhildluescho@web.de

oder

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

HAMBURG

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

HESSEN

DARMSTADT

"4 Abende fiir Uns"

13., 20., 27.03. und 03.04.2013,

jeweils 19:30 Uhr

mit Irmgard Giirtler-Piel, Dipl.-Psychologin
SGA-Restaurant, Auf der Hardt 80, Darmstadt,
Tel. 06151-376420

8. NKS Nothnagel-Cup, U 16 Junioren Turnier
Benefiz-Veranstaltung fiir unsere ASBH-Selbst-
hilfegruppe

10.08.2013, Beginn 10:00 Uhr

Darmstadter TSG 1846, Sektion FuBball, Hein-
rich-Fuhr-Str. 40, Darmstadt
Miitter-Erfahrungsaustausch

05.09.2013

Kegeln fiir Teens, Twens, Erwachsene

06.04., 04.05., 01.06., 06.07., 03.08., 07.09.2013,
jeweils 18:30-21:00 Uhr

SGA-Restaurant, Darmstadt

Treffen fiir Teens, Twens, Erwachsene

16.03., 20.04., 18.05., 15.06., 20.07., 24.08.,
21.09.2013, jeweils 19:00 Uhr

SGA-Restaurant, Darmstadt

Anmeldung fiir Kegeln und Treffen: Geli Egger,
Tel. 06071-25701, Mobil: 0170-5632753,
geli.egger@gmx.de

Power-Dance, Rollstuhltanz

Training: 11.05., 08.06., 17.08., 14.09.2013,
jeweils 15:00-18:00 Uhr und

13.04., 11:00-17:00 Uhr

SGA-Gymnastikraum, Auf der Hardt 80, Darm-
stadt

Infos: Marita Tyl, Tel. 06162-71844,
marita.tyl@web.de, power.dance@web.de
Rollihandball fiir Jugendliche

Freitags 16:00 - 18:00 Uhr (auBer in den Ferien)
Erich-Késtner-Schule, Bartningstr. 33, Darm-
stadt

Infos: Joachim Fischer, Tel. 06151-9182730,
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.be-darmstadt.de

Information und Anmeldung

Allgemeines, Seminare: Angelika Egger,
Tel.: 06071-25701

asbh-darmstadt@gmx.de

Hydrocephalus: K. Gondermann, Tel. 06151-
6402055, k.gondermann@gmail.com

HC-ERFAHRUNGS-AUSTAUSCH FUR
ERWACHSENE IM RHEIN-MAIN-GEBIET
HC Erfahrungsaustausch

fiir Jugendliche und Erwachsene

Weiter Termine siehe
www.hydrocephalusseite.de sowie

bei Andreas Jorg,

Tel.: 069-30854020

NIEDERSACHSEN

HANNOVER e BRAUNSCHWEIG

CELLE

Wanderung an der Innerste-Talsperre
28.04.2013

Treffpunkt: Restaurant Seestiibchen,
Langelsheim

Sommerpicknick im Wisentgehege
16.06.2013

Treffpunkt 10:30 Uhr am Eingang
Wisentgehege, Springe

Wir wollen grillen! Wiirstchen besorgen wir,
bitte Salat, Brot, Getrdnke und Geschirr
mitbringen.

ASBH-Frauenstammtisch

Jeden letzten Dienstag im Monat

im ,Alex" am Klagesmarkt in Hannover
Ansprechpartnerin Stephanie Schépke,
Tel.:0511-6062109

Anmeldung/Info:

Interessenten melden sich bitte per Email
asbh-hbs@hotmail.de

oder telefonisch bei

Jochen Blickwede, 1. Vorsitzender,

Tel.: 05373-7860

Manuela Bix, stellv. Vorsitzende,

Tel.: 05331-41378

Maya Tsantilis, stellv. Vorsitzende/Kassenwartin,
Tel.: 05144-495278

OLDENBURG

Infos:

Frau Monika Fischer

Am Pulverturm 16, 26133 Oldenburg

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

NORDRHEIN-WESTFALEN

DUISBURG e ESSEN (HC)

Nachmittagstreff fiir Jugendliche

und Erwachsene

20.04.2013, 16:00 Uhr

Restaurant "Der kleine Prinz", Schwanenstr. 5,
47051 Duisburg

Bitte meldet Euch an!

"Wohnformen fiir Menschen

mit Behinderung"

28.05.2013, 19:00 Uhr

Hundertwasserhaus (Seminarraum),

Essen (Gruga)

Referentin: Magdalene Merkel (pidagogische
Mitarbeiterin des Integrationsmodells Essen).
Die Veranstaltung findet gemeinsam mit der
Gruppe "Handicap" aus Essen statt.

Um eine Anmeldung wird gebeten!
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Sommerfest im Schloss Beck (Bottrop)
22.06.2013, 10:30 Uhr

Treffpunkt: Haupteingang Schloss Beck

Um eine Anmeldung wird gebeten!
Anmeldung/Gesamtinfo:

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

ESSEN e NIEDERRHEIN
Selbsténdigkeitstraining

27.10.-02.11.2013

Ferienheim Hof Grothmann,

49545 Tecklenburg-Ledde
Samstagnachmittag-Treffen

fiir junge Leute mit Spina

bifida und Hydrocephalus

jeden 3. Samstag im Monat

14:00 Uhr, 46483 Wesel, Eiscafe am Bahnhof
Anmeldung/Info:

Mirjam Blissing-Lorcks

Tel.: 02851-589917

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

Kirsten Langenberg,

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

Donnerstags, 18:30-20:00 Uhr

Turnhalle der Realschule, 46459 Rees
Anmeldung/Info:

V. Lohmann, Tel.: 02850-1010
Anmeldung/Gesamtinfo:

Christa Kuihler, Méllenkampweg 8,

46499 Hamminkeln, Tel.: 02857-2648
CNG.Kuehler@t-online.de

OSTWESTFALEN-LIPPE

ehemals Giitersloh-Bielefeld
Familientreffen

13.04.2013, ca. 15:30 - 18:00 Uhr
Spexarder Bauernhaus, Lukasstr. 14,
33334 Giitersloh

Familientreffen

22.06.2013, ca. 15:30 - 18:00 Uhr
Spexarder Bauernhaus, Lukasstr. 14,
33334 Giitersloh

Familienwochenende am Aasee in Miinster
14. - 15.09.2013, ganztigig
Jugendgéstehaus am Aasee in Miinster
Anmeldung/Gesamtinfo:

Familie Stuhldreier

Am Erdbeerfeld 12, 33659 Bielefeld;

Tel.: 0521-9885956, jstuhldreier@web.de
oder Elisabeth Grave, Beller Feld 3,
33428 Harsewinkel, Tel.: 05247-2181
familie-grave@t-online.de
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REGION

MUNSTER

Inkontinenzseminar

19.04.2013

in Amelsbiiren bei Familie Grahn
Beauty-Tag in Greven
01.06.2013

Salon Andre

Kutschwagenfahrt

in Planung
Tages-Segelworkshop

in Planung

Anmeldung/Info:

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

SIEGEN e BETZDORFe OLPE
VIERSEN

Untersuchungstag Dr. Wiedmann
Orthop. Augs, Kinderklinik Viersen
Terminvergabe: U.Biihler,
tagsliber 02162 12 112

jeden Freitag, 16:30 - 18:00 Uhr
Rollstuhlsport

jeden Freitag, 16:30 - 18:00 Uhr
Sporthalle Heidweg, Viersen
Anmeldung/Info:

Ursula Biihler, Berliner Hohe 101
41748 Viersen, Tel.: 02162-20112
und fiir Sport

Ingrid Schrérs, Gehlingsweg 111
41749 Viersen, Tel.: 02162-67640

WARSTEIN

Rollstuhlsport

Montags ab 18:00,
Sporttherapiezentrum - Turnhalle

Bad Sassendorf, Klinik Lindenplatz
Infos: Silke Rédig, Tel.: 02921-5013406

RHEINLAND-PFALZ

KOBLENZ e NEUWIED

Hinweis

Demnéchst finden Sie unsere Termine

auch auf unserer Homepage:
www.asbh-koblenzneuwied.de

Anmeldung und Information

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

MAINZ (ARQUE e.V.)

Info und Anmeldung fiir Wochenenden,
Rollstuhlsport, Schwimmen:

ARQUE Mainz, Hartmiihlenweg 2-4

55122 Mainz, Tel.: 06131-320632

Mo. bis Fr. 8:00-12:00 Uhr

info@arque.de, www.arque.de
Ansprechpartner fiir Schwangere, Eltern Neu-
geborener, Klinikbegleitung, Ambulanzbeglei-
tung: Claudia Langanki

Tel./Fax.: 06131-175370 oder 0170-2377475,
claudia.langanki@arque.de

Individuelle Pflegebegleitung - Beratung,
Anleitung und Unterstiitzung:

Christa Wollstadter, ARQUE Biiro im KINZ, Tel.:
0177-2540342 ch.wollstaedter@arque.de

Info fiir den ARQUE-Lauf:

Michael Lederer, Gundelhardstr. 50,

65779 Kelkheim

Tel.: 06195-903886, Fax.: 06195-903887
michael@lederer-kelkheim.de, ww.arquelauf.de

SAARLAND

Bowling

13.04.2013

Bowling-Arena Saarbriicken-Giidingen, mit
anschlieBendem Abendessen. Uhrzeit wird noch
bekanntgegeben.

Zoobesuch in Amneville, Frankreich
09.06.2013

Treffpunkt und Uhrzeit werden

noch bekanntgegeben.
Rollitraining/BRS Verbandstraining
Dienstags, 18:00 -20:30 Uhr
Donnerstags, 18:00 -20:30 Uhr
Samstags, 12:00 -14:00 Uhr

Infos bei Wolfgang Blochle,

Tel.: 06805 91 32 19

oder 0176 55 39 03 06
Erwachsenen-Stammtisch

nach Absprache

Anmeldung/Info:

Susanne Ratering,

Tel.: 0681-57855,
susanne_ratering@online.de

SACHSEN

LEIPZIG

Gespréchskreis in Leipzig

27.04.2013

Anmeldung/Info:

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

Oder Jorg Werner, OststraBe 24, 04552 Borna
Tel.: 03433-248296
www.hydrocephalusseite.de
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 fiir Kinder und Jugendliche
Jeden Mittwoch

16:30 Uhr - 18:00 Uhr

Realschule West in Flensburg
Ansprechpartner: Markus Mollmann,
Tel.:0461-1605329
mej64@yahoo.com

Rollisport fiir Erwachsene

jeden Mittwoch,

18:00 Uhr - 20:00 Uhr
Hannah-Arendt-Schule

(neben Forderhalle) in Flensburg
Ansprechpartner: Markus Mollmann,
Tel.: 0461-1605329
mej64@yahoo.com

ASBH-BRIEF 1]2013

WESTKUSTE SCHLESWIG-HOLSTEIN
Rennrollstuhl-Wochenende

fiir Kinder und Jugendliche

19. - 21.04.2013 in Blisum

Informationen und Anmeldung

bei Peter Seestadt,

Tel. 04825-8987, peter.seestaedt@t-online.de
Stammtisch fiir Eltern, Erwachsene

und HC-Betroffene

25.04.2013, 20:00 Uhr

Heide, Am Wasserturm

Storlauf Itzehoe

25.05.2013, 14:45 Uhr Start des Handicap-Laufs
Itzehoe

Informationen bei Kirstin Hansen, Tel. 04821-
1334714

Rollisport fiir Kinder und

Jugendliche in Meldorf

Montags, 16:30 Uhr-18:00 Uhr
GroBsporthalle am Schwimmbad

Infos: TURA Meldorf, Barbara Kéhne,

Tel.: 04832-5016 oder

Kirstin Mildner, Tel.: 04832-7561

Schwimmen fiir Kinder und

Jugendliche in Wilster

Montagnachmittag und Samstagvormittag
Schwimmbhalle Wilster

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

Schwimmen fiir Kinder und

Jugendliche in Meldorf
Mittwochnachmittag

Schwimmhalle Meldorf

Infos und Termine: BSC, Barbara Kéhne,

Tel.: 04832-5016

Leichtathletiktraining/ Rollstuhlschnellfahren
oder Handbike fahren

Infos und Termine: BSC, Peter Seestadt,

Tel.: 04825-8987

Tennis fiir Kinder und Jugendliche in Meldorf
Dienstagnachmittag, Tennisplatz/-halle

in Meldorf

Infos und Termine: Barbara Kéhne,

Tel.: 04832-5016

ZeBUK, Zentrum zur Beratung und Unterstiit-
zung von Menschen mit Kérperbehinderung
im Kreis Dithmarschen,

Bruhnstr. 14-32, 25704 Meldorf

Info: Tel.: 04832-600489 (AB)

Postadresse: Eescher Weg 69, 25704 Meldorf
Gesamtinfo:

Barbara Kohne, Georg-Elser-Str. 3,

25704 Meldorf, Tel.: 04832-5016
barbara.koehne@gmx.net

und/oder Kirstin Hansen, Mendelssohnstr. 10,
25524 ltzehoe

Tel.: 04821-1334714
juki_hansen@klosterforst.de

THURINGEN

LANDESVERBAND THURINGEN
Anmeldung/Info:

Michaela Lobenstein Wiesenmiihlenweg 1
99441 Magdala

Tel.: 036454 59523

Elalo-asbh@web.de






Wenn du schnell gehen willst, dann gehe alleine.
Wenn du weit gehen willst,
dann musst du mit anderen zusammen gehen.

Sprichwort aus Afrika

ASBH-Termine 2013

Hydrocephalus-Tagung
13.04.2013 in Gottingen, siehe Seite 12

Neu: Abschlusssymposium des EU-Projekts
We Empower uS bH. Bessere Berufsaussichten
flir Menschen mit Spina bifida und
Hydrocephalus in Europa

18.04.2013, in Bigge-0Olsberg, siehe Seite 23

Neue Tagung - Sozialrecht inklusive ?!
19. - 20.04.2013 in Fulda, siehe Seite 12

Meeting Point - Treffpunkt Selbstbestimmung
09. - 12.05.2013 (Christi Himmelfahrt)
in Duderstadt, siehe Seite 11

Selbsthilfetagung - Beratung und Austausch
im Rahmen der Selbsthilfe

10. - 12.05.2013 in Lobbach, Schulung fiir alle,
die sich ehrenamtlich in der ASBH engagieren

oder engagieren mochten, siehe Seite 13

Selbstiandigkeitstraining fiir Kinder und
Jugendliche mit isoliertem Hydrocephalus
vom 28.07. - 03.08.2013 in Meschede Eversberg,
siehe Seite 15

Selbstiandigkeitstraining Jugend
vom 28.07. - 06.08.2013 in Duderstadt, siehe Seite 15

Diagnostisch-Therapeutischer Aufenthalt
29.07. - 04.08.2013 in Berlin, siehe Seite 10

Selbstdndigkeitstraining Erwachsene (neuer Ort!)
16. - 25.08.2013 in Rheinsberg, siehe Seite 15

Jahrestagung und Mitgliederversammlung
14.09.2013 in Dachau, siehe Seite 16 ff
(Einladung und Tagesordnung folgt in ASBH-Brief 2/2013)

Weitere Termine sowie Programm und Anmeldeformu-
lar finden Sie auf der ASBH-Homepage unter Termine
und nattirlich kénnen Sie die Ausschreibungsunterla-
gen auch bei der Bundesgeschdftsstelle erhalten.

Rollstuhl- und
Mobilitatskurse 2013
in Zusammenarbeit mit dem DRS

Termine und Informationen unter
www.rollstuhl-fahren-lernen.de
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