,Wenn Mama plotzlich die
Worte fehlen — Familienalltag
mit Aphasie”

Wenn Mama
plotzlich die Worte
fehlen

Ratgeber fur Familien und Bezugspersonen von Aphasie
Betroffenen

Eine Aphasie beeintrachtigt das Sprechen, Verstehen, Lesen und
Schreiben und bedeutet ubersetzt ,Verlust der Sprache”. Diese
Stérung kann das Leben der Betroffenen und ihrer Familien
erheblich verandern. Um Familien und andere Bezugspersonen im
nahen Umfeld von Aphasie Betroffenen mit hilfreichem Wissen
und praktischen Erfahrungen zu unterstutzen, haben der
Bayerische Landesverband flr die Rehabilitation der Aphasiker
(BLRA) e. V. und der Mehr Zeit fur Kinder e. V. die
Publikation ,Wenn Mama plotzlich die Worte fehlen -
Familienalltag mit Aphasie“ herausgebracht.
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Im ersten Teil des Buches wird eine Kindergeschichte erzahlt,
die den Alltag von Erwachsenen mit Aphasie schildert. Diese
Geschichte verdeutlicht die klassischen Herausforderungen im
Umgang mit dem Krankheitsbild: Was 10st eine Aphasie aus? Wie
sieht ein Leben mit Aphasie aus? Die Geschichte zeigt auf
einfuhlsame Weise, dass die Betroffenen nicht allein mit ihren
Sorgen, Fragen und Angsten sind.

Der zweite Teil des Buches richtet sich an Erwachsene. Neben
grundlegenden Informationen zum Krankheitsbild Aphasie wird
ein Einblick in die wichtige Arbeit von Selbsthilfegruppen
sowie in die Lebenswelt betroffener Familien gegeben. Dieser
Abschnitt soll das Verstandnis fur die Situation der
Betroffenen vertiefen und praktische Tipps fur den Alltag
bieten.

Herausgegeben wurde das Buch von Mehr Zeit fur Kinder e. V.,
2023. Es umfasst 36 Seiten, ist in Hardcover gebunden und
farbig illustriert. Das Buch kann kostenfrei uber den Mehr
Zeit fur Kinder e. V. bestellt werden. Interessenten koénnen
sich telefonisch unter der Nummer 069 15 68 96-0 oder per E-
Mail an info@mzfk.de melden.

Diese Publikation ist ein wertvolles Hilfsmittel fur Familien
und Bezugspersonen, die lernen mochten, wie sie mit der
Herausforderung einer Aphasie umgehen und ihre AngehOrigen
bestmoglich unterstutzen konnen.

Der Bundes-Klinik-Atlas:
Fehlstart fur die
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Krankenhausreform?

Der Bundes-Klinik-Atlas hilft
‘: ' 3 mir Uberhaupt nicht!
| ' Vielleicht sollte ich einfach J
, o~ meinen Arzt fragen...

f

» | f » . »
Dahe_fistioalelem  Pheim faur Riioh [istr

23

8 /13 /g
n u. 1o T e

Am 28. Marz 2024 trat das Krankenhaustransparenzgesetz (KHTG)
in Kraft, mit dem Ziel, Patientinnen und Patienten
verstandlich und transparent Uber den Umfang und die Qualitat
der Versorgung sowie die arztliche wund pflegerische
Personalausstattung in den Krankenhausern zu informieren.
Dafur hat das Bundesministerium fur Gesundheit (BMG) gemeinsam
mit dem Institut fur Qualitatssicherung und Transparenz
(IQTIG) den Bundes-Klinik-Atlas ins Leben gerufen.

Diese Online-Plattform soll wumfassende, faire und
vergleichbare Informationen uUber den Versorgungsumfang und die
Versorgungsqualitat in deutschen Krankenhausern liefern und
damit bei der Auswahl eines Krankenhauses unterstiutzen.
Bundesgesundheitsminister Prof. Karl Lauterbach erklarte, dass
der Bundes-Klinik-Atlas Patientinnen und Patienten einen
ubersichtlichen Wegweiser durch den Krankenhaus-Dschungel in
Deutschland bieten soll.

Doch bei genauerer Betrachtung offenbart dieses vermeintlich


https://shv-bw.de/der-bundes-klinik-atlas-fehlstart-fuer-die-krankenhausreform/

hilfreiche Online-Informationsangebot gravierende Mangel und
erhebt ernsthafte Zweifel an der Kompetenz der
Verantwortlichen. Karl-Eugen Siegel, Vorsitzender des SHV -
FORUM GEHIRN e.V., kritisiert die Plattform scharf und weist
darauf hin, dass die Daten aus dem Jahr 2022 erhebliche
Ungenauigkeiten aufweisen.

Eine Recherche im Bundes-Klinik-Atlas zeigt, dass im Jahr 2022
maximal 192 Wachkomapatienten behandelt wurden. Besonders
auffallig ist die Klinik Schmieder in Heidelberg mit einem
unterdurchschnittlichen Pflegepersonalquotienten von 56,23
Patienten pro Pflegekraft, trotz der hdochsten Fallzahl von 12
Patienten. Andere Kliniken, wie das ,Universitatsmedizin
Rostock — Hauptstandort”, zeigen weit uUberdurchschnittliche
Pflegepersonalquotienten.

Siegel bemangelt, dass der Bundes-Klinik-Atlas die Qualitat
der Kliniken nicht adaquat abbildet und die pflegerischen
sowie arztlichen Kapazitaten unzureichend darstellt. Dies
verschleiert die tatsachliche Pflegequalitat und die Belastung
des Personals.

Der Bundes-Klinik-Atlas, der als Leuchtturmprojekt zur
Transparenz und Patienteninformation gedacht war, scheint
vielmehr ein weiteres Beispiel fur die tiefergehenden Probleme
in der deutschen Gesundheitspolitik zu sein. Statt nlutzliche
und verlassliche Informationen und wie der Gesundheitsminister
selbst proklamierte, als Grundlage fir die Krankenhausreform
zu liefern, manifestiert er die Zweifel an der Kompetenz und
Handlungsfahigkeit der Verantwortlichen wund ruft nach
dringenden Reformen und personellen Konsequenzen.



Zeilit Zu Handeln: Der
dringende Ruf nach
Unterstitzung fiur hausliche
Pflege!

I

Zum 12. Mai — Internationaler Tag der Pflege:

Am Internationalen Tag der Pflege stehen Ublicherweise die
Belange der in der Pflege Beschaftigten im Mittelpunkt. Doch
in diesem Jahr richten wir den Fokus auf die oft Ubersehenen
Helden des Alltags: pflegende Angehdérige. Diese leisten
unentgeltlich den GrolBteil der hauslichen Pflege und sehen
sich mit zahlreichen Herausforderungen konfrontiert. Besonders
dringend sind ihre Sorgen um die eigene finanzielle Situation,
die dringend ernst genommen werden mussen. Es ist hochste
Zeit, dass die Politik reagiert und mehr
Unterstutzungsangebote, ausreichend Zeit zum Pflegen und
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verbesserte Rentenanspruche schafft.

Laut der VdK-Prasidentin Verena Bentele ist jeder flinfte
pflegende AngehOrige armutsgefahrdet, bei pflegenden Frauen
sogar jede Vierte. Sie betont, dass die Politik vier Millionen
Pflegebedirftige im Stich 1l&sst, die zu Hause von ihren
Familien gepflegt werden. Die Datenlage sei eindeutig und
zeige genau, wo Unterstutzung notwendig ist, dennoch folgen
keine konkreten MaBnahmen vonseiten der Politik.

Das SHV-FORUM GEHIRN e.V. setzt sich speziell fur die
Angehorigen ein, die 1ihre 1im Wachkoma 1lebenden
Familienmitglieder zu Hause pflegen. Diese Pflegenden sind mit
besonders komplexen wund intensiven Pflegeaufgaben
konfrontiert. Der Verband fordert daher spezielle Schulungen,
verbesserte finanzielle Unterstlitzung und psychologische
Betreuungsangebote. Um die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
zu erleichtern, sind flexible Arbeitszeitmodelle und eine
Starkung der Rentenanspriuche unabdingbar.

,Diese Forderungen sind essenziell, um die Wurde und das
Wohlergehen sowohl der Pflegenden als auch der
Pflegebedirftigen zu gewdhrleisten. Der Internationale Tag der
Pflege sollte als Plattform dienen, um auf diese kritischen
Themen aufmerksam zu machen und konkrete Losungen
einzufordern. Es 1ist an der Zeit, dass die Politik diesen
unersetzlichen Beitrag anerkennt und die notwendige
Unterstutzung bereitstellt”, so der Landesvorsitzende Karl-
Eugen Siegel.

Missbrauch des Europaischen
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Protesttages zZur
Wahlpropaganda

CONNECTION ©

~ OF PERSONS WITH DISABILTIES

Der Europaische Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit
Behinderung sollte ein Tag sein, an dem sich unsere
Gesellschaft auf die dringend benotigte Inklusion und die
Rechte von Menschen mit Behinderung konzentriert. Doch es ist
enttauschend zu sehen, wie dieser bedeutende Tag von einigen
politischen Kraften und Verbanden instrumentalisiert wird, um
Wahlpropaganda gegen eine bestimmte Partei zu betreiben.

Der besagte Kommentar von Ulla Schmidt, Vorsitzende der
Bundesvereinigung Lebenshilfe, ist ein Paradebeispiel flr
solch einen Missbrauch. Anstatt sich auf die Kernanliegen des
Protesttages zu konzentrieren und die Umsetzung der UN-
Behindertenrechtskonvention zu fordern, nutzt Schmidt die
Gelegenheit, um pauschal gegen die AfD zu wettern. Dieser
Versuch, politische Differenzen uber ein sensibles Thema wie
Behinderung auszutragen, ist nicht nur respektlos gegenuber
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den Betroffenen, sondern auch hochst unpassend.

Indem Schmidt die AfD pauschal als ,rechtsextrem” bezeichnet
und sie taktisch von der Wahl ausschliefBen will, tragt sie
nicht zur sachlichen Auseinandersetzung bei. Vielmehr nutzt
sie den Protesttag, um politische Stimmung gegen eine Partei
zu machen. Es 1ist zudem beunruhigend, dass sie in diesem
Kontext Vergleiche zur dunkelsten Zeit unserer Geschichte
zieht. Solche Aussagen sind nicht nur dbertrieben, sondern
auch gefahrlich, da sie die wahre Bedeutung des
Nationalsozialismus relativieren.

Daruber hinaus ist es bemerkenswert, dass die Bundesregierung
seit 15 Jahren die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
unterzeichnet hat und dennoch eines der Schlusslichter bei
deren Umsetzung 1ist. Anstatt politisches Kleingeld zu
wechseln, sollten Politiker und Institutionen ihre Energie
darauf verwenden, die Rechte von Menschen mit Behinderung zu
starken und die Inklusion voranzutreiben. Vor allem in den
eigenen Reihen, sowohl bei der Regierung als auch bei der
Lebenshilfe, nach dem Moto von Ulla Schmidt: ,Teilhabe statt
Ausgrenzung! Keine Stimme fur die“, die die Umsetzung der UN-
BRK verhindern!

Der Europaische Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit
Behinderung sollte nicht als Buhne fur politische
Auseinandersetzungen missbraucht werden. Es ist wichtig, dass
wir uns auf die tatsachlichen Herausforderungen und
Bedurfnisse von Menschen mit Behinderung konzentrieren und
nicht die Gelegenheit nutzen, um politische Gegner
anzugreifen.

In einer pluralistischen Gesellschaft ist es wichtig,
unterschiedliche Meinungen und Ansichten zu respektieren. Eine
sachliche Auseinandersetzung ist dabei wesentlich produktiver
als polemische Attacken. Die Lebenshilfe wund andere
Organisationen sollten ihre Energie darauf verwenden, echte
Losungen und Verbesserungen flur Menschen mit Behinderung zu



erarbeiten, anstatt den Protesttag als Werkzeug fur politische
Kampagnen zu nutzen. Die Politik sollte an einem solchen Tag
beschamt ruhig sein und ihrer Versaumnisse den Behinderten und
chronisch Kranken gegenuber gedenken und endlich positiv aktiv
werden.

Der Europaische Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit
Behinderung verdient es, ernst genommen und nicht
instrumentalisiert zu werden. Nur so koénnen wir als
Gesellschaft die Inklusion und die Rechte von Menschen mit
Behinderung wirklich voranbringen.

Quelle des Missbrauchs: Lebenshilfe

Blindengeld: HeiRe Diskussion
in der Vorstandssitzung
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Vom Blindengeld zum ,Sinnesausgleichsgeld”

In der heutigen Vorstandssitzung 06.05.2024 gab es unter TOP
sonstiges einen unter den Landesverbandsvertretern einen
hitzigen Punkt: Blindengeld.

»Ja, in Bayern gibt das fur Wachkomapatienten schon lange!“ —
— ,Bei uns ist es aber abgelehnt worden, da der Nachweis auf
Blindheit nicht eindeutig nachgewiesen werden konnte.“ — Ein
anderes Vorstandsmitglied wusste, dass das Blindengeld
Wachkomapatienten zugesprochen wurde, mit der Begrindung einer
Seelenblindheit. Was fur eine grausame Beschreibung fur eine
Wahrnehmungseinschrankung bei einem stark
sinnesbeeintrachtigten Menschen.
Es gibt hierzu tatsachlich keine bundeseinheitliche Regelung,
da dies Landersache 1ist.

Eine Recherche ergab jedoch, dass das Bundessozialgericht
(BSG) in den letzten Jahren einige wichtige Urteile zum
Blindengeld fur Wachkomapatienten getroffen hat.

Eine dieser Entscheidungen wurde am 11. August 2015 gefallt,
was dazu fuhrte, dass Wachkomapatienten unter gewissen
Voraussetzungen Anspruch auf Blindengeld haben. Diese Anderung



wurde zum Beispiel im Freistaat Thuringen jedoch zunachst
nicht umgesetzt, was zu einer Petition fuhrte, um diese
Neuregelung auch dort in Kraft zu setzenJ (Thiringer Landtag
Petitionsplattform)[].

Nach diesem Urteil ist eine Differenzierung zwischen StoOrungen
des Sehvermogens, eine Benennungsstorung oder eine allgemeine
Herabsetzung kognitiver Fahigkeiten nicht mehr relevant.
Gerade

bei cerebral geschadigten Menschen kann dies vielfach
medizinisch kaum nachvollzogen werden, d. h. die Ursache der
Beeintrachtigung des Sehvermégens nicht genau bestimmt werden.
Denn die Untersuchung visueller Wahrnehmungsleistungen setzt
voraus, dass Untersuchungsfahigkeit gegeben ist; dazu gehoren
u. a. ausreichende Leistungen in den kognitiven Bereichen
Aufmerksamkeit und Gedachtnis, ausreichende Sprachleistungen
(Mitteilung u. a. uUber das eigene

Sehvermogen bzw. Beschreiben von optischen Reizen) oder
ausreichende Handfunktionen, etwa um Reaktionstasten im Rahmen
perimetrischer Untersuchungen betatigen zu konnen.

Das Gericht kommt zum Schluss: ,Insoweit fehlt es an
Erhebungs- und Untersuchungsmethoden, deren Einsatz sowohl zu
medizinisch sicheren

Ergebnissen fuhrt als auch ethisch vertretbar ist. , (1)

Daher ware eine Umbenennung des Blindengeldes zum
»Sinnesausgleichsgeld” mehr als angebracht, unabhangig, ob es
sich nun um die Augen, das Ohr oder anderer diverser
Sinneseinschrankungen handelt.

Urteile als PDF:
(1) BSG, Urteil vom 11. 8. 2015 — B 9 BL 1/14 R

(2) BSG — Entscheidung vom 26.10.2004 — B 7 SF 2/03 R

Ein fruherer Fall des BSG, der den Anspruch auf Blindengeld
fur Wachkomapatienten betraf, wurde bereits im Jahr 2004
entschieden[JJ. In diesem Fall ging es um die Zahlung von
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Blindengeld an die Rechtsnachfolger eines verstorbenen
Patienten. Diese Entscheidungen des BSG zeigen, dass
Wachkomapatienten unter bestimmten Voraussetzungen Anspruch
auf Blindengeld haben konnen. (2)

Wer hat eigene Erfahrungen?
Nehmen Sie gerne mit mir direkt Kontakt auf: k.e.siegel@shv-
bw.de

Einblicke in den
Medizinischen Dienst und die
Ombudsperson

Zoom-Meeting der LAG Selbsthilfe Baden-Wirttemberg

Peter Niedergesass,
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Ombudsperson des MD BW

Die Zoom-Sitzung der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
Baden-Wurttemberg, am Montag, dem 15. April 2024, bot einen
faszinierenden Einblick in die Arbeit des Medizinischen
Dienstes (MD) sowie die Rolle der Ombudsperson, die fur die
Vermittlung zwischen Patienten und dem MD zustandig ist.

Hubert Seiter, alternierender Vorsitzender des
Verwaltungsrates des Medizinischen Dienstes Baden-Wurttemberg,
fuhrte die Teilnehmer durch die vielfaltigen Aufgaben des
Medizinischen Dienstes. Er betonte die Bedeutung von
Veranderungen und zukunftigen Zielen, um eine noch
patientenorientiertere und schnellere Dienstleistung zu
erreichen. Mit der Einfuhrung des MDK-ReformG wurde der
Medizinische Dienst zu einem eigenstandigen, unabhangigen und
offentlich-rechtlichen Akteur, der unburokratische, objektive
und nachvollziehbare Entscheidungen anstrebt, insbesondere im
Bereich der Pflegegradfeststellung.

Ein HOhepunkt der Sitzung war der Bericht von Peter
Niedergesass, der als Ombudsperson des Medizinischen Dienstes
eine wichtige Rolle bei der Konfliktlésung und Kommunikation
zwischen Patienten und dem MD einnimmt. Niedergesass
prasentierte eine Zusammenfassung der eingegangenen Anfragen
und Anliegen bis zum Stand vom 31. Dezember 2023. Unter
anderem wurden 598 Anfragen verzeichnet, die Uber verschiedene
Kanale wie Telefon, E-Mail und Brief eingegangen sind. Die
Anfragen stammten hauptsachlich von versicherten Personen und
deren Angehdrigen.

Besonders interessant waren die relevanten Themen, die in den
Anfragen behandelt wurden, darunter wunterschiedliche
Einschatzungen zwischen dem MD und Patienten, Laufzeiten von
Verfahren, abgelehnte Reha-Malnahmen wund Fragen zur
Kostenubernahme von Hilfsmitteln und Medikamenten.

Ein wichtiger Aspekt, der wahrend des Meetings diskutiert



wurde, war die geringe Anzahl von Anfragen an den Ombudsmann
(ca. 600) im Vergleich zu den Gesamtanfragen (ca. 300.000) an
den Medizinischen Dienst. Karl-Eugen Siegel, Vorsitzender des
SHV-FORUM GEHIRN e.V., teilte seine personlichen Erfahrungen
mit der Pflegebegutachtung mit, die erfreulicherweise schnell
verlief. Im Weiteren wies Siegel darauf hin, dass erst NACH
der Ablehnung seines Widerspruchs fur einen notwendigen
Rollstuhl mit Zuggerat auf die Ombudsperson hingewiesen wurde
und er skeptisch war, ob es sich bei der Ombudsperson um eine
unabhangige Person handle. ,Erst mit dieser Veranstaltung bin
ich mir nun sicher!”, so Siegels Reslumee. Diese Erfahrung
verdeutlichte nicht nur die Rolle des Ombudsmanns als
Vermittler zwischen Patienten und dem MD, sondern auch, dass
sich wohl so wenige Mitglieder der gesetzlichen Krankenkassen
an Niedergesass wenden. Siegel hofft, dass alle Landesverbande
in Baden-Wurttemberg, die in der LAG zusammengeschlossen sind,
diese Information weitergeben.

Eine weitere interessante Frage, die wahrend des Meetings
aufkam, war, ob der Ombudsmann auch fur Beschwerden
hinsichtlich nicht erbrachter Leistungen bei
RehabilitationsmaBnahmen zustandig ist, was von Seiter bejaht
wurde.

Insgesamt bot das Zoom-Meeting der LAG Selbsthilfe Baden-
Wirttemberg wertvolle Einblicke in die Arbeit des
Medizinischen Dienstes und die Rolle des Ombudsmanns, die
entscheidend fur eine transparente und patientenorientierte
Gesundheitsversorgung sind. Die prasentierten Informationen
bieten eine solide Grundlage fur weiterfuhrende Diskussionen
und MalBnahmen zur Verbesserung des Gesundheitswesens.

Kontaktdaten der unabhangigen Ombudsperson beim Medizinischen
Dienst Baden-Wirttemberg:

Peter Niedergesass
Medizinischer Dienst Baden-Wiurttemberg
Ombudsperson



Postfach 1210
77902 Lahr/Schwarzwald

Telefon: 07821 938-1701
E-Mail: ombudsperson(at)md-bw.de

Weitere Informationen, bereitgestellt vom Ombudsmann

Hinweisblatt: Beschwerdemanagement - Ombudsperson -
Widerspruchsausschisse der Krankenkassen als PDF:

Hinweisblatt Ombudsperson

Wichtiger Rechtssieg in
Halle: Gericht starkt
Versorgungsanspruche
neurologisch Geschadigter
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Der Landesverband Baden-Wirttemberg des SelbstHilfeVerband -
FORUM GEHIRN e.V. begruBt das jungste Urteil des
Sozialgerichts Halle, das die Rechte von Menschen mit
schwersten neurologischen Erkrankungen starkt. In diesem
Verfahren stand die Argumentation der beklagten Krankenkasse
zur Debatte, die behauptete, dass fur die Betreuung des
Klagers keine qualifizierte Pflegekraft notwendig sei.
Stattdessen sei die Versorgung durch Assistenzpersonal
ausreichend, wodurch die Krankenkasse von der Pflicht zur
Leistungserbringung befreit ware. Dies schlielle speziell
Leistungen der Krankenbeobachtung aus, da diese nicht mehr
unter die hausliche Krankenpflege fallen, nachdem die
entsprechende Regelung gestrichen wurde.

Das Gericht hat diese Auffassung jedoch nicht unterstitzt und
entschieden, dass das Krankheitsbild des Klagers umfangreiche
Krankenbeobachtung erfordert, die gemall § 37 Abs. 2 SGB V von
der Krankenkasse zu gewahrleisten ist. Trotz der Streichung
der Ziffer 24 aus den Richtlinien der hauslichen Krankenpflege
(HKP-RL) ist die Leistung dennoch zu erbringen. Das Urteil
stutzt sich dabei auf die Rechtsprechung des



Bundessozialgerichts und schlielSt die durch die Streichung
entstandene Versorgungslucke.

Sebastian Lemme, Vorstandsmitglied des SHV, betonte die
Bedeutung dieses Urteils fur die kontinuierliche Versorgung
der Betroffenen. Besonders hervorzuheben sei, dass das Gericht
die Versorgung auch auf vollstationare Leistungen ausweitet
und damit die bestehenden Vertragsgrundlagen bestatigt. Durch
das Urteil werden zudem die speziellen Anforderungen des § 37c
SGB V Uuberflussig, was es Hausarzten ermoglicht, ihre
Patienten weiterhin wie gewohnt zu betreuen.

Der Verband fordert nun den Gesetzgeber auf, kurzfristig die
HKP-RL um die ,allgemeine Krankenbeobachtung“ sowie die
squalifizierte Krankenbeobachtung” zu erweitern und den
Gemeinsamen Bundesausschuss (GBA) entsprechend zu beauftragen.
Dies wurde die Versorgungssicherheit weiter starken und die
Rechte neurologisch geschadigter Menschen weiterhin schutzen.

Quelle: ,Sozialgericht Halle bestatigt Rechtsauffassung des
SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN e.V.“

Gerichtsurteil als PDF

Gerichtsbeschluss als PDF

Neumarkter Tagblatt
berichtet: ,Wie 1in elner
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Riustung aus Stein“
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www.shv-forum-ge

K.E.Siegel bei der Lesung ,Lebendig eingemauert”
(Ulrich Jaeger)

In dem Artikel ,Wie in einer Rustung aus Stein” des Neumarkter
Tagblatt (Mittelbayerische Zeitung) wird beschrieben, wie
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Pflege-Azubis in Neumarkt, in einem inspirierenden Lernmoment
tiefe Einblicke in das seltene Locked-In-Syndrom erhielten.
Karl-Eugen Siegel, der 1in Bayern noch weitere
Selbsthilfegruppen fur Hirngeschadigte initiieren moOchte,
teilte die Erfahrungen seines Freundes Friedemann Knoop, der
in diesem LIS-Zustand eineinhalb Jahre war, den Pflegeschilern
mit. Durch diese Geschichte eines Betroffenen und praktische
Ubungen lernten sie die Herausforderungen und das innere
Erleben von Menschen mit diesem Zustand besser verstehen.
Diese Erfahrung unterstreicht die Bedeutung von Empathie und
Aufmerksamkeit im Pflegeberuf, besonders im Umgang mit
schwerst hirngeschadigten Patienten.

Zu diesem ausfuhrlichen und guten Artikel von Dagmar Fuhrmann
erganzt unser Mitglied Ulrich Jaeger in seinem Leserbrief
(Quellenangabe: ,Neumarkter Tagblatt 21. Marz 2024,) wie
folgt:

Schreckliche Krankheit: im Korper gefangen

Zu unserem Artikel ,Wie in einer RUstung aus Stein“ von Dagmar
Fuhrmann in der Tagblatt-Ausgabe vom 16. Marz hat die
Redaktion folgende Zuschrift erreicht:

Mit groBBem Interesse habe ich Ihren Artikel uber den Vortrag
fir die Auszubildenden der Neumarkter Akademie fur
Gesundheitsberufe gGmbH gelesen. Auch ich als Betreuer einer
Wachkoma-Patientin war bei der Veranstaltung anwesend und war
von dem Vortrag von Karl-Eugen Siegel vom SelbstHilfeVerband —
Forum Gehirn beeindruckt.

Er berichtete Uber die schreckliche Krankheit ,Locked-in
Syndrom*“ (LIS). LIS bedeutet, dass der Betroffene geistig zwar
,da’ ist, aber sich weder auBern noch anderweitig verstandlich
machen kann. Er ist in seinem Korper gefangen.

Der gesamte Korper ist gelahmt. Sprechen und Schlucken sind
nicht méglich. Das Locked-in Syndrom kann als Folge eines
Schlaganfalls auftreten. Friher wurden Patienten mit Locked-1in
Syndrom als Korper ohne Emotionen behandelt. Ein schrecklicher



Irrtum. Durch andauernde und intensive Behandlung konnen
erstaunliche Erfolge bei LIS-Patienten erzielt werden.
Der SelbstHilfeVerband - Forum Gehirn (www.shv-forum-

gehirn.de) ist ein bundesweiter Verein, der Menschen mit
erworbenen Hirnschadigungen und deren Angehdrigen unterstutzt.
AulBerdem positioniert sich der gemeinnlitzige Verein zu den
Problemen und Themen aus Medizin, Rehabilitation, Therapie,
Pflege und Soziales.

Hauptanliegen des Vereins 1ist es, Informationen aus den
Aktivitaten und den eigenen Erfahrungen an die Betroffenen zu
vermitteln und Hilfe zur Selbsthilfe zu unterstutzen.

Knoops Buch ,Lebendig eingemauert” gibt Einblick in sein Leben
mit LiS. Nahere Beschreibung und Bezugsquelle hier!

EF .

Friedemann Knoop |

cingemavert
Einblicke in das Schicksal gines
Locked-in Syndrom Patisntsn. |
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Gemeinsam 1n die Zukunft:
Bundesverband setzt auf
Kontinuitat und Erfahrung
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Der neue Vorstand: (von links) Peter Holota, Kerstin Arndt,
Karl-Eugen Siegel, Angela Hoffmann, Roswitha Stille, Sebastian
Lemme, Ingrid Zoeger, Dr. Manfred Schlich

Am 16. Marz 2024 versammelten wir uns, die Mitglieder des
Bundesverbandes, in Neumarkt in der Oberpfalz zu unserer
alljahrlichen Mitgliederversammlung. Ein herausragendes
Ereignis dieses Treffens war zweifellos die Neuwahl des
Vorstandes.

Unsere scheidende Vorsitzende, Roswitha Stille, eroffnete die
Versammlung mit einem Ruckblick auf die vielfaltigen Projekte
und die damit verbundenen Herausforderungen des Jahres 2023.
Sie gewahrte uns zudem einen Ausblick auf die ambitionierten
Plane und Initiativen fiur 2024. Nach einem engagierten
Jahrzehnt an der Spitze des Verbandes, entschied sich Roswitha
Stille, sich aus dem Vorsitz zuruckzuziehen jedoch ihre Rolle
als Landesvertreterin fur Niedersachsen fortzufuhren.

Peter Holota, unser Schatzmeister, prasentierte uns
anschlielend detaillierte Einblicke in die finanziellen



Aspekte des Verbandes. Dies wurde erganzt durch den Bericht
unserer Kassenpriuferin Margit Fischer, die eine einwandfreie
Buchflihrung bestatigte. Die Entlastung des Vorstandes durch
die Mitgliederversammlung leitete schlieRlich den Ubergang zu
den Neuwahlen ein.

Die Wahl des neuen Vorstandes verlief ohne grolBere
Uberraschungen, was sicherlich daran lag, dass alle neu
gewdhlten Mitglieder bereits in der vorherigen Amtszeit
Erfahrungen im Vorstand sammeln konnten, wenngleich in
unterschiedlichen Funktionen. Karl-Eugen Siegel wurde zum
neuen Vorsitzenden gewahlt, unterstutzt durch Dr. Manfred
Schlich als stellvertretenden Vorsitzenden. Die weiteren Amter
innerhalb des Vorstandes wurden wie bisher besetzt, was eine
klare Praferenz fur Kontinuitat und Erfahrung ist.

In seiner ersten offiziellen Amtshandlung prasentierte der
frisch gewahlte Vorsitzende Siegel den Haushaltsplan fiur das
Jahr 2024. Ein besonders bewegender Moment war die Wiurdigung
von Roswitha Stille fir ihre langjahrigen Verdienste um den
Verband, die in ihrer Ernennung zur Ehrenvorsitzenden
gipfelte. Diese Geste zeugte von tiefem Respekt und grofer
Anerkennung fur Stilles unermudliches Engagement und ihre
Verdienste.

Mit der Bestatigung des neuen Vorstandes endete unsere
Mitgliederversammlung. Sie hinterliefS eine klare Botschaft:
Trotz des Wechsels an der Spitze bleibt unser Leitmotiv
»Gemeinsam Schicksale bewaltigen!” bestehen. Dies bekraftigt
unser gemeinsames Ziel, den Herausforderungen geschlossen
entgegenzutreten und die Ziele des Verbandes mit vereinten
Kraften kontinuierlich voranzutreiben.



Wir reisen - mit
Schwerstpflegebediirftigen.

elbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e.V. %

Bundesverband fiir Menschen mit Hirnschadigungen und deren Angehdrige

Wie Teilhabe funktionieren kann!

Die Auseinandersetzung mit dem Thema , Ausflige und Reisen mit
Schwerstpflegefallen” ist nicht nur eine Herausforderung,
sondern auch eine bereichernde Erfahrung fur alle Beteiligten.
Die Beweggrunde, sich auf solch ein Unterfangen einzulassen,
sind vielfaltig und reichen von notwendigen Arztbesuchen uber
das Recht auf Teilhabe am sozialen und kulturellen Leben bis
hin zu groBeren Unternehmungen wie Therapiemalnahmen, Reha-
Aufenthalten oder gemeinsamen Urlauben. Trotz der anfanglichen
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Bedenken und der Frage ,Wie soll ich das bewerkstelligen?“
zeigen Erfahrungsberichte, dass mit der richtigen Planung und
Einstellung solche Aktivitaten durchaus realisierbar sind.

Die Broschure bietet dazu umfangreiche Informationen und
praktische Hinweise, angefangen bel der Frage, wie Reisen mit
Schwerstpflegefallen uberhaupt moglich sind, uber praktische
Uberlegungen und Fragestellungen bis hin zu weiteren
Planungshinweisen. Sie gibt aullerdem Anregungen, wie geeignete
Urlaubsziele gefunden werden konnen und stellt besondere
Reiseunternehmungen vor, wie etwa eine abenteuerliche
Zugreise, die Vorbereitung und Durchfuhrung einer Lourdes-
Wallfahrt mit einer Wachkomapatientin oder eine unvergessliche
Woche in Schweden.

Daruber hinaus werden herausfordernde Erlebnisse geschildert,
wie die Feststellung, dass nicht jeder Bus fir den Transport
von Schwerstpflegefallen geeignet ist, oder unerwartete
Wendungen am Ende einer Reha-MaBnahme. Die Berichte uber die
Anfange solcher Abenteuer und spezielle Erlebnisse, wie der
Genuss fur die Sinne im Wattenmeer, runden die Broschure ab.

Das Resumee von Dr. M. Schlich betont, dass Reisen mit
Schwerstpflegefallen als Teil einer neuen Lebensnormalitat
verstanden werden kann. Dies eroffnet nicht nur den
Betroffenen, sondern auch ihren Angehdrigen neue Perspektiven
und Moglichkeiten, das Leben trotz Einschrankungen in vollen
Zugen zu geniellen. Der Ausblick am Ende der Broschiure ladt
dazu ein, uber den eigenen Tellerrand hinauszuschauen und sich
auf das Abenteuer des gemeinsamen Reisens einzulassen, wodurch
nicht nur die Lebensqualitat der Pflegebedirftigen, sondern
auch die der pflegenden Angehorigen gesteigert werden kann.

Sie koénnen diese Broschire gegen eine Versandkostenpauschale
von 2,00 € bei unserer Geschaftsstelle bestellen.

Die Erstellung der Broschire wurde durch Projektforderung der


https://shv-ni.de/kontakt-geschaeftsstelle/

Techniker Krankenkasse ermoglicht. Dafur bedanken wir uns
recht herzlich.



