Unbeantworteter Brief zur
Widerspruchsloésung beil
Organspende: Eine dringende
Angelegenhelt

Vor drei Monaten hat Karl-Eugen Siegel, Vorsitzender des SHV-
FORUM GEHIRN e.V., einen dringenden Brief an die Prasidentin
des Bundesrates, Frau Ministerprasidentin Manuela Schwesig,
gesendet. In diesem Schreiben aullert er erhebliche Bedenken
beziuglich der Einflihrung einer Widerspruchslosung im
Transplantationsgesetz. Diese Gesetzesanderung wilrde bedeuten,
dass jede Person automatisch als Organspender gilt, sofern sie
nicht ausdrucklich widersprochen hat.

Besonders betroffen von dieser Regelung waren schwerst
hirnverletzte Menschen, die sich oft im Wachkoma befinden und
somit als potenzielle Organspender gelten, obwohl sie ihre
Zustimmung oder Ablehnung nicht selbst auBern konnen. Der SHV-
FORUM GEHIRN e.V. sieht darin eine massive Einschrankung der
Autonomie und der Rechte dieser besonders schutzbedurftigen
Personengruppe.
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Bis heute, drei Monate nach dem Versand des Briefes, hat der
SHV-FORUM GEHIRN e.V. keine Antwort auf diese wichtige Anfrage
erhalten. Um die Offentlichkeit Uber diese kritische Situation
zu informieren und Druck auf die Verantwortlichen auszuiben,
veroffentlichen wir den Brief von Herrn Siegel.

Den vollstandigen Brief konnen Sie hier als PDF herunterladen:
Brief von Karl-Eugen Siegel.

Wir fordern eine baldige Antwort und eine offene Diskussion zu
diesem wichtigen Thema, um eine gerechte Losung zu finden, die
sowohl die dringend bendtigte Erhéhung der Organzahlen als
auch den Schutz und die Rechte aller Blrger gewahrleistet.

Fur weitere Informationen besuchen Sie bitte unsere Seite zur
kritischen Reflexion zur Organspende: kritische Reflexion zur
Organspende.

Klinik-Atlas 2.0, Grundlage
der Krankenhausreform a 1la
Lauterbach?
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ATLAS Der Bundes-Klinik-Atlas hilft mir

tiberhaupt nicht! - Vielleicht solite
ich einfach meinen Arzt fragen...

Finden Sie Ihr Krankenhaus
anz Deutschland

a0 fund 1700 Krankenhausern in &

Die Magie der Reduktion: Von 23.000 auf
20 Eingriffe in Rekordzeit!

Ach, welch eine Glanzleistung 1in der modernen
Gesundheitsverwaltung! Die brillante Idee, die Krankheitsdaten
von 23.000 auf 20 Eingriffe zu reduzieren, wurde mit
beispielloser Eleganz umgesetzt. Wer braucht schon umfassende
Informationen, wenn man sich auf das Wesentliche konzentrieren
kann? Wie es in der Tagesschau hief8: ,,Nun ist das Angebot
deutlich abgespeckt worden. Abgefragt werden kann nun die
jeweilige Behandlungsqualitat von Krankenhdusern bei vorerst



20 wichtigen Eingriffen.”
Allgemeine Hirnverletzungen: Fehl am Platz! Gibt es nicht!

Und naturlich, trotz aller Bemihungen, wird die neue Version
als ebenso gescheitert betrachtet wie die alte. Karl-Eugen
Siegel erklart: ,Es steht nichts drin, was den Suchenden
weiterhelfe. In der Neurologie gibt es fur Prof. Dr.
Lauterbach offensichtlich nur Schlaganfall, Multiple Sklerose
und Parkinson®. Stellt sich da nicht die Frage, an welcher UNI
sich die Studenten auch auf das Wesentliche reduziert haben.
Es gibt bésartige Geruchte, dass dieses Wesentliche eine
homoopathische Heilpflanze war, die der Minister vor kurzem
legalisiert hat. — Zuruck zu Siegels Kritik am Klinik-Atlas:
sUunsere Mitglieder und betroffene Hirnverletzte existieren im
Klinik-Atlas nicht (mehr)! Herr Lauterbach, gibt es daher in
manchen Bundeslandern keine Fruhreha? “

Aber keine Sorge Herr Lauterbach, die Kritik zeigt doch nur,
dass das Portal weiterhin die héchsten Erwartungen erfullt —
an Unbrauchbarkeit.

Weniger ist mehr: der geniale Plan des Gesundheitsministeriums

Besonders genial ist auch, dass diese fehlerhafte Datenbasis
und die krasse Reduktion

nun als Grundlage fur seine grolBe Krankenhausreform dient.
SchlielSlich erklart Minister Lauterbach und bleibt standhaft:
,Die verwendeten Behandlungsdaten sind immer richtig gewesen.”
Mit Fantasiezahlen lassen sich eben die besten Reformen
rechtfertigen. Ein Hoch auf die Innovation!

Letzter Beitrag: Der Bundes-Klinik-Atlas 1.0
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Appell der
Selbsthilfeverbande bewegte
Minister Karl Lauterbach
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Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz

Die Regierung gefahrdet Inr LEBEN

Am 29. Mai 2024 haben Selbsthilfeverbande aufgrund
schleppender Vertragsverhandlungen einen dringenden Appell an
die Politik gerichtet. Sie wiesen auf die drohende Gefahr
eines Versorgungsabbruchs fur Menschen mit Bedarf an
auBerklinischer Intensivpflege (AKI) hin wund forderten
Nachbesserungen 1im Rahmen des Intensivpflege- und
Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GKV-IPReG).

In einer Reaktion darauf haben gestern das
Bundesgesundheitsministerium (BMG) und der Spitzenverband der
Gesetzlichen Krankenkassen (GKV-SV) in Baden-Wiurttemberg
zugesichert, dass Versorgungsabbriche verhindert werden
sollen. Diese Zusicherung bringt jedoch nur teilweise
Entwarnung, da die Selbsthilfeverbande weiterhin auf
gesetzlichen Nachbesserungen bestehen, um eine kontinuierliche
und sichere Versorgung von AKI-Patienten zu gewahrleisten.

Karl-Eugen Siegel, Landesvorsitzender, betont: ,Wir werden die
Entwicklungen weiter kritisch begleiten.“

Weitere Informationen und wichtige Hinweise finden Sie auf der
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Homepage des Bundesverbandes.

Familie kampft um Michael’s
Uberleben! Pflegenotstand
durch IPReG

Themenibersicht

Michael liegt im Wachkoma, und seine Familie hat seit der
Kindigung des ambulanten Intensivpflegedienstes verzweifelt
nach einem neuen Anbieter gesucht. Ihre Suche hat sich
mittlerweile sogar bis nach Stuttgart (100 km entfernt) und
Manchen (rund 300 km entfernt) ausgeweitet. Ohne Erfolg! Die
Familienmitglieder teilen sich nun die Pflegeaufgaben, die
rund um die Uhr um Michael erfolgen mussen, um zu vermeiden,
dass er auf die Intensivstation des oOrtlichen Krankenhauses
verlegt wird. Intensivstationen sind jedoch nicht fur die
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Langzeitbeatmung ausgelegt, sondern nur fur kurze Notfalle.

Die Regierung hat es nicht nur versaumt, den Pflegenotstand
anzugehen, sondern mit dem Intensivpflege- und
Rehabilitationsstarkungsgesetz (IPReG) die Situation fur viele
Betroffene lebensbedrohlich verscharft. Diese gesetzliche
Regelung hat Familien wie die von Michael in eine verzweifelte
Lage gebracht. Sie kampfen formlich um das Leben von Michael.

Betroffene Familien, die ahnliche Schwierigkeiten erleben,
sind aufgerufen, sich zu melden. Gemeinsam koénnen wir mehr
bewirken und auf die Dringlichkeit der Situation aufmerksam
machen ( k.e.siegel@shv-forum-gehirn.de).

Weitere Informationen zu der aktuellen Lage zum
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz (IPReG)
auf der Homepage unseres Bundesverabndes.

Russisch Roulette

1.7.2024

Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz

Die Regierung gefahrdet Ihr LEBEN

* und jetzt auch die Krankenkassen
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Krankenkassen gefahrden Versorgungssicherheit zusatzlich durch
Verzogerungen und Kostensenkungen

Wahrend die Rechtsprechung zunehmend eine umfassende
Leistungsverpflichtung der Krankenkassen betont, schaffen
diese durch Verzégerungen bei der Zulassung von
Leistungserbringern im Bereich der aullerklinischen
Intensivpflege neue Unsicherheiten. Krankenkassen nehmen sich
viel Zeit fur die Ausarbeitung von Versorgungsstandards und
nutzen die Gelegenheit, um Stundensatze zu senken, was zu
Versorgungsabbrichen und moglichen Insolvenzen von
Leistungserbringern fuhren konnte.

,Dieses taktische Manover der Krankenkassen gefahrdet die
Versorgungssicherheit unserer Betroffenen”, warnt Karl-Eugen
Siegel, Vorsitzender des Landesverbandes Baden-Wurttemberg,
»Mir sind nun einige Falle hier in Baden-Wirttemberg bekannt,
die nun fur die hausliche Intensivversorgung keinen
Pflegedienst bekommen®.

Nach uber 2,5 Jahren IPReG wird immer deutlicher, dass dieses
Gesetz nicht zur Qualitatsverbesserung, sondern vielfach zum
Abbruch der Versorgung und somit zu lebensbedrohlichen
Lebensumstanden der schwerstbetroffenen Bundesblirger fuhrt,
die nichts fur sich selbst tun konnen. ,Der SelbstHilfeVerband
— FORUM GEHIRN e.V. fordert daher die Aussetzung und
Neuberatung des Intensivpflege- und
Rehabilitationsstarkungsgesetzes (IPReG). Es ist unerlasslich,
dass die Neugestaltung unter Einbeziehung der
Selbsthilfeverbande erfolgt, um sicherzustellen, dass die
Bedurfnisse und Anliegen der Betroffenen angemessen
berucksichtigt werden. Nur durch eine enge Zusammenarbeit mit
den Vertretern der Selbsthilfe kann eine patientenorientierte
und qualitativ hochwertige Versorgung gewahrleistet werden,“
erklart Karl-Eugen Siegel.

Betroffene sollten sich dringend absichern und rechtliche
Schritte erwagen, um ihre Versorgung zu gewahrleisten.



Besuchen Sie die SHV — FORUM GEHIRN Homepage fir detaillierte
Informationen und Handlungsempfehlungen.

Weg der Erinnerung

.Weg der Erinnerung” beschreibt ein innovatives Projekt des
SHV-Landesverbandes Baden-Wirttemberg, das zum 30-jahrigen
Jubilaum im Marz 2025 vorgestellt wird. Das Hauptziel des
Projekts ist es, ein Bewusstsein und Empathie fur die
Herausforderungen von Familien zu schaffen, in denen ein
Mitglied an einer Hirnverletzung leidet.

Hintergrund und Motivation

Die Motivation hinter dem Projekt liegt in den oft
unsichtbaren, aber tiefgreifenden Auswirkungen, die
Hirnverletzungen auf familiare Dynamiken haben kdnnen.
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Hirnverletzungen stellen sowohl den betroffenen Partner als
auch die ubrigen Familienmitglieder vor grofe
Herausforderungen. Besonders Kinder 1leiden haufig unter
Vernachlassigung und emotionalem Ruckzug, wahrend der gesunde
Partner die Hauptpflegeperson wird und emotionale
Unterstidtzung fur die gesamte Familie bieten muss.

Projektbeschreibung

,Weg der Erinnerung” ist ein emotionales und interaktives
Spiel, das die Erfahrungen von Menschen mit Hirnverletzungen
und deren Familien thematisiert. Spieler schlupfen in die
Rolle eines Hauptcharakters mit einer Hirnverletzung und
treffen Entscheidungen, die den Verlauf der Geschichte
beeinflussen. Ziel ist es, ein tieferes Verstandnis fur
Unterstitzung, Inklusion und Rehabilitation zu schaffen und
einen nachhaltigen Bildungseffekt 1in der breiten
Offentlichkeit zu erzielen.

Zielgruppen

- Familien mit Hirnverletzten: Insbesondere Kinder und
Jugendliche, die sich direkt mit der Thematik
identifizieren kOnnen.

- Breite Offentlichkeit: Zur Fdérderung eines allgemeinen
Bewusstseins und besseren Verstandnisses.

-Bildungseinrichtungen: Als Plattformen far
Sensibilisierung und Bildung.

»0rganisationen im Bereich Hirnverletzungen: Zur
Verwendung als Bildungs- und Sensibilisierungstool.

Durchfuhrung

Die Durchfuhrung des Projekts umfasst:

= Konzeption und Design: Entwicklung des Spielkonzepts und
der Charaktere in Zusammenarbeit mit Experten und
Betroffenen.

 Prototypenentwicklung: Erstellung eines spielbaren



Prototyps und Durchfihrung von Testspielen.
= Produktion: Herstellung der finalen Spielsatze.
-Einfihrung: Prasentation des Spiels wahrend der
brainWEEK 2025 in Stuttgart.

Kooperationspartner

Das Projekt arbeitet mit Selbsthilfegruppen und Organisationen
im Bereich Hirnverletzungen zusammen und ruft zur Teilnahme
auf. Interessierte werden eingeladen, sich durch direkte
Teilnahme an der Spieleentwicklung, durch Feedback oder durch
Verbreitung des Projekts zu beteiligen.

Termine

= Einfiihrung und Idee: 17. Juli 2024

- Konzeption und Design: 11. September 2024

- Spielbarer Prototyp und Testspiele: 13. November 2024

- Spielszene: Ab Marz 2025 wahrend der brainWEEK in
Stuttgart

Landeszentrum
Barrierefreiheit
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LAG Dialog

Mitreden. Mitmachen. Mitbestimmen

Mitgliedersprechstunde ,LAG im Gesprach”
am 4. Juli 2024, 19.00 Uhr Online

Mit dem Landeszentrum Barrierefreiheit

Am Donnerstag, den 04.07.2024 um 19.00 Uhr findet die nachste
Mitgliedersprechstunde ,LAG im Dialog” im Online-Format statt.

Als Gast wird das Landeszentrum Barrierefreiheit (LZ-BARR)
begruflt.

Das LZ-BARR folgt dem Auftrag, der sich aus Artikel 9 Absatz 1
der UN-Behindertenrechtskonvention und aus dem Landes-
Behindertengleichstellungsgesetz ergibt. Demzufolge sollen die
Angebote des LZ-BARR die gleichberechtigte gesellschaftliche
Teilhabe von Menschen mit Behinderungen verbessern und weiter
voranbringen. Dazu unterstiutzt das Landeszentrum
Barrierefreiheit eine moglichst umfassende barrierefreie
Gestaltung der Umwelt.

Schwerpunkt der Mitgliedersprechstunde wird vor allem die
Schlichtungsstelle des Landeszentrum Barrierefreiheit sein.



Das Schlichtungsangebot des Landeszentrums Barrierefreiheit
richtet sich an Menschen mit Behinderungen mit Wohnsitz in
Baden-Wiurttemberg. Das Schlichtungsangebot in Anspruch nehmen
konnen auch nach Paragraf 15 Absatz 3 des
Behindertengleichstellungsgesetzes anerkannte Verbande oder
deren baden-wlrttembergische Landesverbande, wenn sie durch
den Sachverhalt in 1ihrem satzungsgemallen Aufgabenbereich
berdhrt sind.

Anmeldungen sind bis zum 28.06.2024 unter info@lag-

selbsthilfe-bw.de moglich, damit der Einwahllink zur Verflgung
gestellt werden kann.

Neurologische
Fruhrehabilitation (Phase B)
in Bayern: Ein umfassendes
Versorgungskonzept
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Auszug aus dem neurologischen Phasenmodell der BAR

Die neurologische Fruhrehabilitation (Phase B) ist gesetzlich
der akutstationdren Versorgung zugeordnet und bildet eine
entscheidende Phase im Genesungsprozess von Patienten mit
schweren Nervenschadigungen. In Bayern gibt es hierfur ein
etabliertes Phasenmodell. Laut Bayerischem
Gesundheitsministerium existieren im Freistaat 30
Spezialeinrichtungen mit dber 1.300 Betten, die alle Phasen
der neurologischen Rehabilitation unter einem Dach vereinen.
Dr. Ann-Kristin Stenger, Hauptgeschaftsfuhrerin des Verbands
der Privatkrankenanstalten in Bayern (VPKA), betont die
Bedeutung dieser Einrichtungen.

Ein bewahrtes Versorgungskonzept seit den 1980er
Jahren

,Bayern hat bereits in den 1980er Jahren eine spezielle
Versorgungskonzeption fur Patienten mit schweren
Nervenschadigungen entwickelt, zum Beispiel nach Schadel-Hirn-
Traumata oder Hirnblutungen. Das Konzept vereint alle Phasen
der neurologischen Rehabilitation unter einem Dach. Die
Frihrehabilitation der Phase B erfolgt haufig in Fachkliniken,
die auch die weiteren Rehabilitationsphasen abdecken®, erklart
Dr. Stenger.



Vorteile eines nahtlosen Ubergangs

Dr. Stenger hebt hervor, dass schwer beeintrachtigte Patienten
direkt vom Krankenhaus in die Fruhreha Phase B Ubergehen
konnen. LEin fruhzeitiger Therapiebeginn wirkt sich
nachweislich positiv auf den Heilungserfolg aus.” In dieser
Phase ist oft eine intensive medizinische Versorgung
notwendig, die spezialisierte Fachkliniken bieten konnen.

Entlastung der Akutkrankenhauser und
kontinuierliche Versorgung

,Diese Fachkliniken entlasten die Akutkrankenhauser schnell,
indem sie betreuungsintensive Patienten ubernehmen. Die
Patienten profitieren von der fachspezifischen Expertise und
einem nahtlosen Ubergang in die weiteren
Rehabilitationsphasen”, sagt Michael Strobach. ,Die
zeitraubende und oft frustrierende Suche nach einem Folge-
Reha-Platz entfallt, ebenso wie die damit verbundene Wartezeit
und der anstrengende Wechsel in eine andere Einrichtung.“

Flexibilitat und Effizienz im Behandlungsverlauf

Das bayerische Phasenmodell ermdglicht es, Patienten direkt in
der passenden Rehabilitationsphase zu versorgen. Dies schlieft
Versorgungsliucken und verbessert die Heilungschancen. Dr.
Stenger betont, dass die Zuteilung der Patienten 1in die
jeweils notwendige Phase die optimale Behandlung
gewahrleistet.

Warnung vor KlinikschlieBungen

Dr. Stenger warnt jedoch vor den Folgen des aktuellen
Kliniksterbens und der geplanten Krankenhausreform: ,Die Zahl
solcher Fachkliniken sinkt. Diese Einrichtungen sind enorm
wichtig fur die Versorgung der BevOolkerung und durfen nicht
verloren gehen.”



,Wenn Mama plotzlich die
Worte fehlen — Familienalltag
mit Aphasie”
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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 fur die Rehabilitation der Aphasiker
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(BLRA) e. V. und der Mehr Zeit fiur Kinder e. V. die
Publikation ,Wenn Mama plotzlich die Worte fehlen -
Familienalltag mit Aphasie” herausgebracht.

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 konnen
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
bestmdoglich unterstitzen konnen.



Der Bundes-Klinik-Atlas:
Fehlstart fur die
Krankenhausreform?
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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 uber den Versorgungsumfang und die
Versorgungsqualitat in deutschen Krankenhausern liefern und
damit bei der Auswahl eines Krankenhauses unterstutzen.
Bundesgesundheitsminister Prof. Karl Lauterbach erklarte, dass
der Bundes-Klinik-Atlas Patientinnen und Patienten einen
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ubersichtlichen Wegweiser durch den Krankenhaus-Dschungel in
Deutschland bieten soll.

Doch bei genauerer Betrachtung offenbart dieses vermeintlich
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 hdchsten 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 flur 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.



