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1. Vereinsstruktur und Mitglieder

Mitglieder

Mitglieder 30.06.2016  30.06.2017
Menschen mit Behinderung 381 383
Eltern (Angehérige) 2.265 2.220
Fordermitglieder 182 180
gesamt 2.828 2.783

Wie in den Vorjahren und bei den meisten Selbsthilfe-
organisationen ist die Zahl der Austritte gréBer als die
Zahl der Neumitgliedschaften. Der Riickgang ist gemessen
am Riickgang der Geburten mit Spina bifida infolge der
Abbruchrate nach prénataler Diagnostik allerdings mode-
rat. Die Zahlen spiegeln wider, dass die ASBH viele langjah-
rige Mitglieder hat, die der ASBH verbunden bleiben, auch
wenn die Kinder erwachsen sind. Die Fluktuation ist gering.
Im Berichtszeitraum traten 37 Neumitglieder (22 Eltern, 14
Erwachsene, 1 Férdermitglied) bei.

In der Mitgliederstruktur zeigt sich, dass Familien mit
Kindern mit Spina bifida und Hydrocephalus den gréBten
Anteil in der ASBH ausmachen. Zudem nimmt der Anteil
von Eltern mit erwachsenen ,Kindern" seit Jahren zu. Dies
entspricht der bundesweiten Entwicklung, da zwar weni-
ger Kinder mit Spina bifida und Hydrocephalus geboren
werden, aber andererseits die Kinder, die seit den 90er
Jahren geboren wurden, eine anndhrend durchschnittliche
Lebenserwartung haben und die Generation U40 eine
wachsende Zielgruppe fiir die Selbsthilfe ist.

Die Zahlen beziehen sich auf die Anzahl der Mitgliedsbei-
trage. In der ASBH sind Giberwiegend Familien organisiert,
deshalb verbergen sich hinter den Zahlen weitaus mehr
Menschen, insgesamt ca. 7.500. Berlicksichtigt man, dass
neben den Mitgliedern und ihren Angehdérigen auch Spen-
der, Freunde, Arzte, Fachleute, Sponsoren und viele andere
nicht erfassten Forderer unsere Selbsthilfearbeit mit tra-
gen, ist und bleibt das Netzwerk der ASBH beachtlich.
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2. Arbeitsschwerpunkte

In diesem Bericht greifen wir beispielhaft einige Arbeits-
schwerpunkte heraus. Einen vollstdndigeren Bericht geben
die vier Ausgaben der Vereinszeitschrift ASBH-Kompass,
die die wichtigsten Aktivitdten wie auch Beispiele von der
Orts- und Landesebene einschlieBen.

2.1. Jubilaum 50 Jahre ASBH

Die Festveranstaltung zum 50jéhrigen Vereinsjubilaum am
24.09.2016 in Essen war der Schwerpunkt im Berichtszeit-
raum und ein Hohepunkt der ASBH-Veranstaltungen. Die
Planung und Vorbereitung waren pragend, und es wurde
ein festliches Programm zusammengestellt, das GruBworte,
Kabarett und Ehrungen langjahriger Mitglieder einschloss.
Die Resonanz war erfreulich groB3, und es war ein schdnes
Kompliment fiir die ASBH, dass sogar einige Mitglieder der
ersten Vereinsjahre zu einer rundum gelungenen Jubila-
umsfeier ins barrierefreie Hotel Franz nach Essen kamen.

Der Blick zuriick machte deutlich, wie viel sich in 50 Jahren
beim Leben mit Behinderung allein durch den medizi-
nischen Fortschritt verindert hat.

Die Worte des 2. Bundesvorsitzenden der ASBH zum
25jahrigen Vereinsjubildum machten dies deutlich, und sie
haben an Giiltigkeit nicht verloren:
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JAls die Griindungsmiitter und Griindungsvéter unserer
Arbeitsgemeinschaft eine Solidargemeinschaft verein-
barten, um die Rechte ihrer Kinder auf Leben und ange-
messene medizinische Versorgung durchzusetzen, wagten
sie noch nicht von den Entwicklungsmaglichkeiten und
Lebensperspektiven zu triumen, die wir heute fiir viele
Kinder mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus selbst-
verstdndlich erwarten. Und dennoch hatten sie eine
groBartige Vision. Dass némlich Kinder, die mit einer
Behinderung geboren werden, ein Recht auf Leben und
auf Liebe haben. Und sie wagten es, gegen unendlich
viele Widerstdnde fiir eine bessere Zukunft ihrer eigenen
und aller nachgeborenen Kinder mit Spina bifida und /
oder Hydrocephalus zu kimpfen. Ihr Einsatz, ihr Wille, die
Resignation zu (iberwinden, ihre Phantasie auf der Suche
nach neuen Wegen schufen den Grund, auf dem heute
unsere Hoffnungen und unsere Bemiihungen um ein
erfiilltes Leben fiir Menschen mit Behinderung gedeihen.
Unser Dank kann leider nur unvollkommen sein und nicht
gutmachen, was sie durchleiden mussten.”

Das Jubildum machte deutlich, wie viel sich verbessert hat
fir Familien, Jugendliche, Erwachsene. Die ASBH kdmpft
heute nicht mehr um das Uberleben der Kinder. Sie enga-
giert sich fiir das Leben mit Spina bifida und Hydrocepha-
lus, flir Gesundheit und Inklusion. Die Medizin ist nicht
mehr das allein bestimmende Thema. Viele engagierte
Eltern, Arzte, Partner, Foérderer und Wegbegleiter haben
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diesen Weg ermdglicht. Auch das Jubilaum konnte nicht
alle nennen, aber mit der zum Jahresende veroffentlich-
ten Festschrift wurde die Geschichte der Griindung und
die Anfangsjahre, in denen das Leid der Eltern der Motor
unserer Selbsthilfebewegung war, dokumentiert. Was die
ASBH 1966 wie heute erreichen mdchte, ist, Menschen in
einer herausfordernden Lebenssituation zu stirken. Dies
wird am besten von einem Mitglied fiir die Festschrift in
Worte gefasst:

JAls ich am 08.01.1970 geboren wurde, sagte mir die
Hausarztin eine kurze Lebensdauer voraus. Inzwischen bin
ich 46 Jahre alt und genieBe mein Leben. Trotz unzahli-
ger Riickschldge bin ich ein frohlicher Mensch und habe
sehr viel SpaBl am Leben in der Gemeinschaft. Besondere
Freude bereitet mir die Mitgliedschaft im Freundeskreis
fur Rollstuhlfahrer im Tanzsportverein, Abteilung Roll-
stuhltanz, sowie wochentliches Rollstuhlsporttraining.

Als erfolgreiche Sportlerin fiebere ich mit meinem Lieb-
lingsverein Borussia Monchengladbach. Zur Arbeit im HPZ
fahre ich auch als Rentnerin sehr gerne - wenn nur das
frihzeitige Aufstehen nicht so schwer fiele... Immer noch
lebe ich mit meinen Eltern in der gemeinschaftlichen bar-
rierefreien Mietwohnung.

Ich bin stolz, Mitglied der ASBH zu sein!"

Verbunden mit dem Blick zurlick war aber auch der Blick
nach vorne. Vieles ist heute besser, vor allem in Medizin,
Pflege und Therapie. An Aufgaben mangelt es der ASBH
allerdings fiir die nachsten 50 Jahre nicht. Ganz im Gegen-
teil. Mit dem Erwachsen- und Alterwerden werden auch
die Themen uber die medizinischen Aspekte hinaus immer
mehr und breiter: Schule, Ausbildung, Beruf, Wohnen,
Partnerschaft, Sport, Reisen, Leben im Alter, Inklusion...
Diese Themen standen 1966 noch nicht auf der Agenda,
und das Jubildum war auch Anlass, um sich bewusst zu
machen, dass wir bei allen Problemen auch sehr viele
Griinde haben, dankbar zu sein.

An der Jubildaumsfeier nahmen auch Giste der Internati-
onalen Organisation (International Federation for Spina
bifida and Hydrocephalus) teil. Dies machte gegenwirtig,
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dass Kinder mit Spina bifida und Hydrocephalus in vielen
Landern der Welt heute noch dort stehen, wo die ASBH
1966 anfing: Sie haben ohne medizinische Versorgung
kaum Uberlebenschancen. Zwar ist die Erstversorgung mit
Shunt und CelenschlieBung medizinisch heute nahezu
uberall moglich. Aber in Entwicklungslandern haben nur
wenige Menschen Zugang zu dieser Versorgung.

2.2. Demographischer Wandel

Die Statistik der Mitgliederzahlen ist nicht nur Ausdruck
flir eine riicklaufige Geburtenzahl bei Spina bifida, son-
dern resultiert ebenso aus dem gesamtgesellschaftlichen
Wandel. Dieser betrifft nicht nur die ASBH, sondern die
Selbsthilfe insgesamt. Informationen und Austausch sucht
man heute lberwiegend im Internet und Uber soziale
Medien. Hier findet jeder 24 Stunden pro Tag und sieben
Tage in der Woche Antworten auf Fragen, Fachliteratur
zu allen Themen, Austausch unter Betroffenen und die
Maglichkeit, Probleme oder Erfolge mit anderen zu tei-
len. Das Sternchenforum, das inzwischen Uiber zehn Jahre
existiert, ist eine Erfolgsgeschichte virtueller Selbsthilfe.
Hier finden Eltern wie Erwachsene nicht nur Erfahrungen
und Tipps, sondern auch Trost oder emotionale Stirkung.
Die Wissensdatenbank Internet ist gigantisch und wachst
taglich. Sie ist durch mobile Endgeréte liberall zugédnglich.
Heute stellt eher die Fille der Informationen und Mdglich-
keiten die Herausforderung dar. In den ersten Jahrzehnten
der ASBH war dies ganz anders und man musste oft weit
reisen, um einen Fachvortrag zu Spina bifida oder Hydro-
cephalus zu héren. Der Austausch mit anderen Eltern im
Umkreis war die wichtigste Informationsquelle neben dem
ASBH-Brief. Heute findet man (iber Google mehr als drei
Millionen Ergebnisse zu Spina bifida und fast vier Millionen
zu Hydrocephalus.

Die neuen Medien verdndern unsere Kommunikation
und das Informationszeitalter wird immer schnelllebiger.
Arbeitsplatze, Gesetze, Politik, Technik verdndern sich
zunehmend schneller, und der soeben neu erworbene PC
ist im Grunde schon veraltet, wenn man damit zu Hause
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ankommt. Die verdnderten gesellschaftlichen Rahmenbe-
dingungen haben Auswirkungen auch auf ehrenamtliche
Strukturen, Selbsthilfe und Vereine. Kontakte werden
unverbindlicher, und es wollen immer weniger Menschen
an Vereine anschlieBen, die als Gemeinschaft auf Dauer
angelegt sind. Man pflegt Kontakte mehr tber Internet-
foren oder Facebookgruppen, die man bei Bedarf nutzen
und jederzeit wieder verlassen kann. Der Facebookfreund/
die Facebookfreundin ist mit dem Freund/der Freundin aus
dem realen Leben nicht mehr zu vergleichen. Immer mehr
Selbsthilfegruppen der ASBH berichten, dass zu Stamm-
tischen und Treffen kaum neue Familien oder Erwachsene
kommen. Vielerorts treffen sich Giberwiegend Eltern ldngst
erwachsener Kinder, deren Zusammenhalt immer noch da
ist, wenn die ,Kinder" langst ausgezogen sind.

Der Bundesvorstand hatte das Thema daher schon mehr-
fach und unter verschiedenen Aspekten auf seiner Agen-
da. Auf der Klausurtagung vom 3. - 5. Méarz 2017
wurde das aktuell erschienene Strategiepapier ,Demo-
graphischer Wandel und Selbsthilfe" der BAG Selbsthilfe
genutzt, um sich mit der Zukunft unserer Selbsthilfear-
beit zu befassen.

Die Herausforderung, der sich nicht nur der Bundesvor-
stand stellen muss und wird, liegt darin, die Publikati-
onen, Veranstaltungen, Aktivitaten, Offentlichkeitsarbeit
und Kommunikation immer wieder anzupassen, denn die
Zukunft wird nicht mehr die Verlangerung der Vergangen-
heit sein. Das Strategiepapier der BAG Selbsthilfe ist die
Zusammenfassung aus einer Befragung der Mitgliedsver-
bande zu Alterung, Nachfolge und Generationswechsel. Die
hier festgehaltenen Aussagen treffen fiir die ASBH weit-
gehend zu und mussen bei der Weiterentwicklung von der
Elterninitiative zum Gesamtverein fiir alle Altersgruppen
beriicksichtigt werden:

Der demographische Wandel strukturiert sich in drei
Facetten, die stets im Blick gehalten werden sollten:
Weniger”, ,Bunter” und ,Alter".

Da wir auf kein Erfahrungswissen zuriickgreifen kénnen,
bleibt die Herausforderung, Gestaltungsideen fiir eine
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Gesellschaft zu entwickeln, die es so noch nicht ge-geben
hat. Die Zukunft ist daher nicht mehr die bloBe Verldnge-
rung der Vergangenheit.

Die Verdichtung der Arbeitswelt und der damit einherge-
hende hohe Fachkriftebedarf werden der Gesundheit am
Arbeitsplatz einen hohen Stellenwert zukommen lassen.
Um diese Gesundheit zu erhalten, werden viele Akteure des
Gesundheitswesens mit ihrem Wissen im Betrieb beitra-
gen. Aber auch Menschen mit Handicaps werden zu einer
bedeutenden Ressource im Wettbewerb um Fachkrdifte.

Um der Bedeutung der sozialen Medien Rechnung zu tra-
gen, setzt die ASBH-Selbsthilfe gGmbH mit Férderung des
BMG seit 01.02.2017 das Projekt ,Selbsthilfe 4.0 - neue
Medien als Chance nutzen" um.

2.3. Projekt Erwachsenenversorgung und MZEB

Die ASBH vertritt heute weitaus mehr erwachsene Mit-
glieder und auch immer mehr Menschen im Lebensalter
U30, 040, 050. Wahrend die Zahl der Neugeborenen
infolge von Pranataldiagnostik ricklaufig sind, werden
Menschen mit Spina bifida und Hydrocephalus infolge der
verbesserten gesundheitlichen Versorgung alter. Dies stellt
sowohl die medizinische Versorgung als auch die Selbsthil-
fe vor Herausforderungen. Denn mit dem Erwachsen- und
Alterwerden sind die Lebenssituationen und die gesund-
heitlichen Einschrankungen weit unterschiedlicher als bei
Kindern. Hinzu kommt Herausforderung von Transition bei
der Uberleitung von der Padiatrie (SPZ) in die Erwachse-
nenmedizin und im héheren Lebensalter das Alter- und
Altwerden mit (komplexer) Behinderung.
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Ein Arbeitsschwerpunkt der ASBH-Selbsthilfe gGmbH im
Berichtszeitraum war der Abschluss des vom Bundesmini-
sterium fiir Gesundheit geférderten Projekts ,Medizinische
Versorgung erwachsener Menschen mit Spina bifida und
Hydrocephalus - welche Strukturen brauchen Patientinnen
bzw. Patienten?" zum 31.12.2016. Das Projekt wurde zum
01.01.2015 begonnen und startete mit einer Befragung von
Menschen mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus ab 16
Jahren zu ihrer gesundheitlichen und Versorgungssituation
bezogen auf das IST und das SOLL. Fragen zur Lebenssi-
tuation wurden einbezogen (Wohnen, Beruf, Lebenszu-
friedenheit, Freizeitgestaltung, Pflege etc.), da Gesundheit
und Medizin im Lebenszusammenhang zu sehen sind. Da
die Befragung 2015 mit mehr als 400 ausgefillten Fragen-
bogen sowohl qualitativ als auch quantitativ die Erwar-
tungen ubertraf und die vorliegende Datenmenge eine
vertiefte Auswertung lohnend machte, wurde ein Antrag
auf Verlangerung des Projekts gestellt. Diese wurde geneh-
migt und die Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse
wurde in einem Abschlussbericht im Dezember 2016 verof-
fentlicht. Die vorhandenen Daten ermdglich nun liber das
Projektende hinaus Analysen zu verschiedenen Lebensbe-
reichen Erwachsener bei Spina bifida und Hydrocephalus.

Die Quintessenz aus der Befragung lautet: Spezialisierte
medizinische Zentren allein werden dem Bedarf der Pati-
entinnen und Patienten nicht gerecht. Die Bedeutung der
niedergelassenen, wohnortnahen Arztinnen und Arzte
hat den gleichen Stellenwert wie spezialisierte Einrich-
tungen. Die Herausforderung fiir eine patientengerechte
Versorgung liegt also in der Vernetzung der niedergelas-
senen Haus- und Fachérzte mit Spezialeinrichtungen. Die
Zufriedenheit mit der Versorgungssituation war mit der
Schulnote 2- lberraschend hoch. Die Ergebnisse stimmen
mit der Studie der Universitat Osnabriick zur Versorgungs-
forschung aus 2014 Uberein.

Der Abschlussbericht wurde mit ASBH-Kompass 1/2017
allen Mitgliedern und Lesern zugeschickt. Er ist ferner
mit einem Versorgungskonzept aus Patientensicht auf der
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ASBH-Homepage verdffentlicht: www.asbh.de - Fachbei-
trdge - Behandlungsmdglichkeiten fir Erwachsene.

Parallel zum Projekt erhielten die ersten Medizinischen
Zentren fiir Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung (MZEB) die Zulassung und nahmen ihre
Arbeit auf. Die Verbesserung der Versorgungssituation war
im Koalitionsvertrag vereinbart und die Gesetzesanderung
mit Schaffung des neuen § 119c im SGB V ermdglicht mit
Zulassung als MZEB eine spezialisierte Versorgung. Bei der
Befragung war diese Anderung bei den Patientinnen und
Patienten noch kaum bekannt. Der wissenschaftliche Beirat
begleitete die Griindungsphase mit Workshops im Vorfeld
der wissenschaftlichen Tagung. Ziel ist eine Vernetzung
und der fachliche Austausch. Informationen tiber MZEB
werden im ASBH-Kompass und auf der Homepage unter
Fachbeitrige (Behandlungsmdéglichkeiten fiir Erwachsene)
veroffentlicht.

2.4, Satzungsanderungen

2015 hatte der Bundesvorstand das gesamte Regelwerk
der ASBH von der Ehrenordnung tiber die Finanz- und
Geschidftsordnungen bis zur Satzung (berarbeitet. Die
Ordnungen wurden so weit wie mdglich vereinheitlicht,
verschlankt und der gelebten Praxis angepasst. Auch
Anderungen der Bundessatzung waren erforderlich, z. B.
bei der Mitgliedschaft. Die Mitgliedschaft von Familien ist
in der ASBH pragend. Sie ist seit der Griindung des Vereins
bewusst gewollt, denn Behinderung muss systemisch ver-
standen werden und betrifft immer die gesamte Familie.
In der Satzung war dieser Grundsatz jedoch noch nicht
verankert. Diese und andere formale Anpassungen wurden
im Berichtszeitraum verdffentlicht, mit Selbsthilfegrup-
pen, Landesverbianden und Mitgliedern diskutiert und am
24.09.2016 in Essen beschlossen.

Eine richtungsweisende Entscheidung der Mitgliederver-
sammlung im September 2016 war der Beschluss, dass die
Familienmitgliedschaft von Kindern tiber ihre Eltern mit 18
Jahren endet. Die Leistungen fiir Mitglieder (z. B. kostenlose
Erstberatung durch einen Kooperationsanwalt) kénnen nur
noch in Anspruch genommen werden, wenn eine eigene
Mitgliedschaft besteht. Die Eltern konnen die Mitgliedschaft
dann auf ihre erwachsenen Kinder tibergehen lassen oder
diese schlieBen eine zusitzliche Mitgliedschaft. Die Bei-
tragsordnung mit reduzierten Mitgliedsbeitrigen (12,00 EUR
Jahresbeitrag flr Menschen, die in einer WfoM beschaftigt
sind) will gerade die Mitgliedschaft Erwachsener mit Spina
bifida und Hydrocephalus ermdglichen, wenn der finanzielle
Spielraum behinderungsbedingt eingeschrinkt ist.

2.5. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress

Der 3. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress vom 5. bis 6.
Mai 2017 in Hannover machte mit den Vortragsthemen im
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Anschluss an das 50jahrige ASBH-Jubildum deutlich, an wel-
chem Punkt der medizinischen, therapeutischen und gesell-
schaftlichen Entwicklung wir in Deutschland heute stehen:
Erwachsene, Teilhabe, Familie, Beruf, operative Therapieopti-
onen bei Blase und Darm, Erwartungen an die medizinische
Versorgung aus Erwachsenensicht, Rechtsanspriiche und ein
personlicher Einblick in die andere Realitat des Hydrocephalus
waren die interdisziplindren Themen, welche die zwei Kon-
gresstage mit einem kompakten Vortragsprogramm schnell
voriiberfliegen lieBen. Dr. Reinhold Cremer gab mit seinem
Vortrag ,Fliichtlinge mit Spina bifida" aber auch einen kleinen
Einblick, der deutlich machte, dass unser Versorgungsstan-
dard nicht selbstverstandlich ist. In anderen Landern geht
es, wie in der ASBH bei ihrer Griindung 1966, noch um die
medizinische Erstversorgung und das Uberleben der Kinder. In
Deutschland betreffen medizinische Themen heute dagegen
Verbesserungen in der Lebensqualitat und —perspektive, wie
insbesondere die Vortrage von Frau Prof. Rohrmann (operative
Therapie bei Blase und Darm) und Prof. Dr. Haberl (prinatale
Operationen bei Spina bifida) deutlich machten.

Der Kongress machte deutlich, dass groBe Herausforde-
rungen der Gegenwart fiir die ASBH in der gleichberech-
tigten Teilhabe und gesellschaftlichen Inklusion liegen.
Das Ziel der Inklusion ist durch den heutigen Stand in
Medizin, Therapie, Pflege und Hilfsmitteln wie durch
gesetzliche Rahmenbedingungen (UN-Konvention, Bun-
desteilhabegesetz) mdglich geworden. Der Anfang ist
gemacht, aber die Umsetzung in der Praxis ist noch ein
langer Weg, den die ASBH mitgestalten méchte. Das
Projekt der ASBH Hamburg zur ambulanten Begleitung
und Betreuung Erwachsener zeigte exemplarisch, dass es
trotz Anspriichen, Forderstrukturen und Unterstiitzung
noch viele Defizite gibt. Die individuell passenden Hilfen
zu finden und zu bekommen, ist fiir viele ein Kraftakt,
der die Kluft zwischen Theorie und Praxis deutlich
macht.

Der ASBH-Kongress ist die einzige bundesweite Fort-
bildungsveranstaltung fiir Betroffene und Angehdorige.
Er wird seit 2014 angeboten, und findet seit 2015 alle
zwei Jahre statt. Inhaltlich steht die laienverstandliche
Vermittlung von Fachwissen zu allen Bereichen, die Spina
bifida und Hydrocephalus betreffen, im Mittelpunkt. Auch
Erfahrungsberichte werden aufgenommen und beeindru-
cken das Auditorium immer wieder mit einer anderen,
personlichen und individuellen Sicht auf das Leben mit
Spina bifida oder Hydrocephalus. Fachleute nahmen
ebenfalls wieder teil, und neben dem vermittelten Wissen
ist der Austausch zwischen Eltern, Erwachsenen, Arzten,
Therapeuten, Ausstellern und allen, denen Lebensquali-
tdt und Lebensfreude mit Handicap ein Anliegen ist, ein
wichtiges Ziel. Dies wurde auch 2016 erreicht, und die
Pausen waren daher ebenso wichtig wie die Vortrage.
Der intensive Austausch, viele Kontakte und Gesprache
machten den Kongress zu einer erfolgreichen ASBH-Ver-
anstaltung, auch wenn die Teilnehmerzahl gegeniiber den
ersten beiden sehr gut besuchten Kongressen (2014: 300
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Teilnehmer, 2015: 150 Teilnehmer, 2017: 110 Teilnehmer)
riickldufig war.

Der 4. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress wird 2019
stattfinden. Beim Call for Abstracts im Friihjahr 2018
kénnen wieder alle Fachleute (auch die in eigener Sache)
Vortrage zu allen Fachgebieten einreichen.

2.6. Pflegestarkungsgesetz Il
- erster Online Ratgeber

Das Pflegestarkungsgesetz Il brachte zum 01.01.2017
grundsatzliche Anderungen im Begriff der Pflegebediirf-
tigkeit und infolgedessen ebenso in der Begutachtung.
Da Pflege, Pflegestufe (seit 2017 Pflegegrad) und Pflege-
begutachtung zentrale Themen fiir viele Mitglieder sind,
wurden die Neuerungen im ASBH-Kompass 2016 bereits
aufgegriffen. Die neue Definition des Pflegebegriffs wurde
durch die Zunahme von Altersdemenz in unserer Gesell-
schaft notwendig. Er definiert Pflegebedirftigkeit nicht
langer durch korperliche Pflege, sondern umfasst nun auch
Unterstiitzungsbedarf bei kognitiven Beeintrachtigungen
und Verhalten. Damit findet der Hydrocephalus in der Pfle-
geversicherung nun besser Beriicksichtigung.

Um iiber die wichtigen Anderungen zu informieren,
wurde im Dezember 2016 der erste Online-Ratgeber
der ASBH herausgegeben. Die ldee entstand aus den
positiven Erfahrungen mit der Multimediabroschiire der
ASBH, die 2015 als Online-Broschiire sehr gut ange-
nommen wurde. Der Ratgeber ,Pflege und Pflegegrad”
aktualisiert und ersetzt den alten ASBH-Ratgeber ,Pfle-
ge und Pflegestufe bei Spina bifida und Hydrocephalus.”
Er bietet eine Ubersicht iiber die Module und Neurege-
lungen im PSG I, hdufige Fragen, Besonderheiten bei
der Begutachtung von Kindern, Tipps fiir den Gutach-
terbesuch, zusatzliche Betreuungsleistungen und einen
Selbsteinschatzungsbogen zum Ausfiillen. Er ist online
zuganglich und somit Uberall, wo ein Endgerdt und
Internet vorhanden sind.
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Die Autoren sind ausgewiesene Experten im Sozialrecht
auch durch die Beratung und Verfahren flir ASBH-Mit-
glieder:

e Christian Au LL.M., Rechtsanwalt und Fachanwalt fiir
Sozialrecht, ASBH Bundesvorsitzender 2009 - 2013

® Henriette Wojciechowski, Rentenberaterin und Kanzlei-
managerin in der Rechtsanwaltskanzlei Au, Mitglied im
ASBH Bundesvorstand

Der Ratgeber ist online abrufbar:
http://asbh.de/pflege-ratgeber/

Er umfasst:

® Link zum Online-Ratgeber

* PDF-Download

® Download der Excel-Tabelle ,Selbsteinschatzung”
zum Ratgeber

Die Zugriffszahlen belegen, dass der Ratgeber gerade im
Dezember vor Inkrafttreten des Pflegestarkungsgesetz Il mit
der Bekanntmachung tber den ASBH-Kompass, Newsletter
und Pressemitteilung eine gute Verbreitung gefunden hat:

Dezember 2016:
Januar 2017:
Februar 2017:

1.443 Zugriffe
307 Zugriffe
125 Zugriffe

Das Medium Internet ist fiir Fachpublikationen also durch-
aus eine Alternative, da im Printbereich der Fachliteratur
zur Spina bifida und Hydrocephalus eine Verbreitung von
2.000 Exemplaren nicht realistisch ist. Gedruckte Publika-
tionen erfordern aber Lagerhaltung, Versand und Verwal-
tungsaufwand. Dieses wird fiir die ASBH vom Dienstlei-
stungszentrum des Josefsheims als WfbM umgesetzt, so
dass die gedruckten Ratgeber hier Arbeitsplatze sichern.
Insofern behalten Papier und Druck ihren Wert.
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2.7. Publikationen

Mit unseren Publikationen erreicht die ASBH nicht nur
Mitglieder, sondern eine breite Offentlichkeit. Ziel ist es,
ein Bewusstsein fiir Spina bifida und Hydrocephalus zu
schaffen. Im Berichtszeitraum sind folgende Publikationen
erschienen:

e Vier Ausgaben unserer Vereinszeitschrift
ASBH-Kompass

e ASBH-Jahreskalender mit Terminiibersicht 2017
(Beilage ASBH-Brief 4/2016)

e ASBH-Stundenplan (Beilage ASBH-Kompass 2/2017)
e Postkarte Falschparker (Nachdruck)

® ASBH Online-Ratgeber ,Pflege und Pflegegrad”
(Dezember 2016)

® Postkarte zum Online-Ratgeber
(Beilage ASBH-Kompass 1/2017)

e Weihnachtskarte fiir Spender und ehrenamtliche
Mitarbeiter

e Prisentationsmappe (Nachdruck)

® Abschlussbericht zum Projekt ,Medizinische Versor-
gung erwachsener Menschen mit Spina bifida und
Hydrocephalus - welche Strukturen brauchen Pati-
entinnen bzw. Patienten?" (Beilage ASBH-Kompass
1/2017)

® 12 Newsletter (Mitglieder, Partner, Verbinde)

Daneben gab es zahlreiche Verdffentlichungen in externen
Medien, die tber Spina bifida, Hydrocephalus oder die
ASBH berichteten.

Die bislang erfolgreichste Publikation der ASBH ist die Falschpar-
kerpostkarte. Sie ist in der dritten Auflage erschienen und wurde
schon mehr als 20.000mal bestellt.
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2.8. Veranstaltungen

Allein auf Bundesebene bot die ASBH 11 Veranstaltungen
fiir Eltern, Familien, Kinder, Jugendliche und Erwachsene
mit Spina bifida und/oder Hydrocephalus an. Wir erreich-
ten damit insgesamt mehr als 350 Personen aus verschie-
denen Alters- und Zielgruppen. Nimmt man die regionalen
Veranstaltungen hinzu, von denen teilweise im ASBH-
Kompass berichtet wurde, so vervielfacht sich diese Zahl.

Veranstaltungen auf Bundesebene im Berichtszeitraum
waren:

e Selbstandigkeitsfreizeit fiir Jugendliche
08. - 15.08.2016 24217 Schénberger Strand,
Schleswig-Holstein
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus von 13 - 20 Jahre

¢ Mitgliederversammlung
24.09.2016, in 45138 Essen, NRW
Fiir alle ASBH-Mitglieder

e Festakt zum Jubildum 50 Jahre ASBH
in 45138 Essen, NRW
Fiir alle ASBH-Mitglieder, Partner, Forderer,
Wegbegleiter

¢ Helfen, Stirken, Begleiten - Regionalschulungen Siid
und Nord
Schulung fiir ehrenamtliche Beratung in der Selbsthilfe
Die beiden Schulungen wurden abgesagt,
da die Mindestteilnehmerzahl nicht erreicht wurde.

¢ Netzwerk Hydrocephalus
04. - 06.11.2016 in 55116 Mainz, Rheinland-Pfalz
Fiir ehrenamtliche MitarbeiterInnen
(Ansprechpartner Hydrocephalus) in den
Selbsthilfegruppen

¢ Wissenschaftliche Tagung des ASBH-Beirats
18. - 19.11.2016 in 36041 Fulda, Hessen
Fiir Fachpersonen

¢ 3. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress
05. - 06.05.2017 in 30880 Hannover, Niedersachsen

¢ Young Point - Treffpunkt Selbstbestimmung
25. - 28.05.2017 in 48151 Miinster NRW
Fiir Jugendliche und junge Erwachsene
von 16 - 30 Jahre

¢ Ein gelungener Alltag - fiir Jugendliche und
Erwachsene
09. - 11.06.2017 in 53639 Kdnigswinter, NRW
Das neue Schulungsangebot wurde abgesagt,
da die Mindestteilnehmerzahl nicht erreicht wurde.
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e ASBH-Selbsthilfetagung
23. - 25.06.2017 in 53604 Bad Honnef, NRW
Schulung fiir alle, die sich ehrenamtlich in der ASBH
engagieren oder engagieren mochten.

e Selbstiandigkeitsfreizeit fiir Erwachsene
18.06.- 26.06.2017 in Alling, Bayern

3. Finanzierung

Neben Mitgliedsbeitragen, Spenden und BuBgeldern haben
viele Mittelgeber die hier kurz vorgestellten Veranstal-
tungen, Publikationen und Projekte ermdglicht.

3.1. Selbsthilfeforderung der Krankenkassen
GKV Pauschalforderung

Eine wichtige S3ule der Finanzierung bleibt die Selbst-
hilfeférderung der gesetzlichen Krankenversicherung. Die
gemeinniitzige Arbeit der ASBH auf Bundesebene wurde
2016 in Hohe von 55.000,00 EUR unterstiitzt tber die
kasseniibergreifende Selbsthilfeférderung der Gesetzlichen
Krankenversicherung nach § 20h SGB V.

Der GKV-Gemeinschaftsforderung Bund gehdren an:

Verband der Ersatzkassen e. V. (vdek)
AOK Bundesverband GbR

BKK Dachverband e. V.

IKK e. V.

Knappschaft

Sozialversicherung fiir Landwirtschaft,
Forsten und Gartenbau

Auch Landesverbande und Selbsthilfegruppen der ASBH
erhalten Zuschiisse {ber die Selbsthilfeforderung der
Gesetzlichen Krankenkassen, die auf Bundes-, Landes- und
Ortsebene ehren- wie hauptamtliche Selbsthilfeorganisati-
onen unterstitzt.

vdek
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GKV Projektférderung

Ferner wurden Projekte durch folgende Krankenkassen
gefordert:

AOK Bundesverband

Barmer GEK

BKK Dachverband

DAK Gesundheit

Kaufminnische Krankenkasse (KKH)

Kaufmannische
m Krankenkasse

Weitere Projekte wurden ermdglicht mit der Férderung
von:

AKTION MENSCH
Bundesministerium fiir Gesundheit
Helmut John Stiftung Il

Lotterie GliicksSpirale

% Bundesministerium
fiir Gesundheit

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Helmut John Stiftungli

‘_y?mfi?:.mh.;_-.rﬁmf?ﬁ:’
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3.2. Spender und Fordermitglieder

Nehmen fiillt die Hande.
Geben fiillt das Herz.

Die ASBH ist zur Erflillung ihrer satzungsgeméBen Aufga-
ben auf Spenden angewiesen. Wir danken deshalb allen
Spenderinnen und Spendern herzlich fir ihre Unterstiit-
zung. Ohne Spenden kdnnte die ASBH ihre Veranstal-
tungen, Publikationen und Aktivitaten fiir Familien, Kinder,
Jugendliche und Erwachsene nicht umsetzen. Wir danken
deshalb allen Spendern, Férdermitgliedern und Mitglie-
dern, die ihren Mitgliedsbeitrag um eine Spende erhéhen.

3.3. Sponsoring

Folgende Firmen unterstiitzen als Partner der Wirtschaft
unsere gemeinniitzige Arbeit

4M Medical GmbH

B. Braun Aesculap AG /

Christoph Miethke GmbH & Co.KG
Coloplast GmbH

GesundHeits GmbH Deutschland (GHD)
Gottinger Handelshaus OHG
Grachtenhaus Apotheke

Hollister Incorporated

Incocare Gunhild Vieler GmbH
Johnson & Johnson Medical GmbH
- DePuy Synthes Codman Neuro
PubliCare GmbH

SIEWA Homecare

Teleflex Medical

4Mee Medical

GHD|Gesund Heﬁs
GmbH Deutschland

PubliCare| (1)

SIEWA

% Coloplast Homecare
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3.4. Werbung

Folgende Unternehmen unterstiitzten die ASBH durch
Werbung in der Vereinszeitschrift oder auf Veranstal-
tungen:

Assistenz.de

Medtronic GmbH

noma-med GmbH

REHACARE
Theodor-Schifer-Berufsbildungswerk
Wellspect HealthCare GmbH

4, Dank

Wir danken allen, die uns bei unserer Arbeit unterstiitzt
und diese damit erst ermdglicht haben. Nicht nur im
Berichtszeitraum, sondern seit Griindung der ASBH 1966.
Im 51. Jahr der ASBH haben es schon zwei Generationen
mit viel Zeit, Engagement und finanziellen Mitteln ermog-
licht, dass es fiir Spina bifida und Hydrocephalus heute
ein Netzwerk an Hilfen der verschiedensten Art und eine
Gemeinschaft in der Selbsthilfe gibt. Die vielen ehrenamt-
lichen Stunden, die auf Bundes-, Landes- und Ortsebene
der ASBH geschenkt wurden und werden - wir kdnnen gar
nicht alle Personengruppen nennen, aber wir wissen: Alle
gemeinsam tragen die ASBH. Vom einzelnen Mitglied bis zu
Fachleuten oder Mittelgebern. Und sicher gibt es auch die
stillen Helfer, von denen wir gar nichts erfahren: Nachbarn,
die Familien unterstiitzen, Freunde, die zur Seite stehen,
Lehrer, die offen sind fiir besondere Kinder, Menschen,
die anderen ber die ASBH berichten ...... An dieser Stelle
bedanken wir uns dafiir herzlich! Denn:

Mit nur einer Hand lasst sich kein Knoten kniipfen.
Sprichwort

Anne Goring
Vorsitzende

llona Schlegel
Geschaftsfiihrerin
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5. Impressum/Kontakt

Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida
und Hydrocephalus e. V. (ASBH)
Grafenhof 5

44137 Dortmund <\ LEg
o <
Tel: 0231 861050-0

Fax: 0231 861050-50

W
&)x\.
%, s

Geschiftszeiten:
Mo - Do: 08.00 - 12.00 Uhr
Fr: 08.00 - 11.30 Uhr

>
%,

9 4 . o
Sificta und W%

Homepage: www.asbh.de

Spendenkonto:

ASBH e. V.

IBAN: DEO8 4455 0045 0000 000125
WELADED1ISL (Sparkasse Iserlohn)

Onlinespende iiber
www.asbh.de

Wir bringen Menschen zusammen

Die Arbeitsgemeinschaft Spina Bifida und Hydro-
cephalus e.V. (ASBH) setzt sich als bundesweite
Selbsthilfeorganisation seit 1966 fiir Menschen mit
Spina bifida und/oder Hydrocephalus, ihre Angehori-
gen und Freunde ein. Die ASBH bietet in mehr als 50
Selbsthilfegruppen und Gesprachskreisen vor Ort die
Méglichkeit, sich zu informieren, auszutauschen und
zu engagieren.

ASBH Selbsthilfe gGmbH
Grafenhof 5

44137 Dortmund

Tel: 0231 861050-0
Fax: 0231 861050-50
Mail: asbh@asbh.de
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Was hat die ASBH in einem Jahr gemacht?

Zusammenfassung in leichter Sprache

Wir kbnnen nicht alles aufschreiben. Aber ein paar wichtige
Dinge. Mehr kann man lesen, wenn man die letzten vier
Magazine der ASBH nimmt. Oder auf die Homepage schaut.

Leider hat die ASBH im Jahr 2017 weniger Mitglieder als im
Jahr 2016. Aber dafiir gibt es bei der ASBH viele Menschen,
die sehr lange Mitglied sind. Das ist gut fiir die ASBH. Und
die ASBH hat viele Menschen die helfen und mitmachen.
Die ASBH hat 37 neue Mitglieder dazu bekommen. Ins-
gesamt sind es ungefdhr 7.500 Menschen, die die ASBH
vertritt. Das sind auch Spender, Freunde, Arzte, Fachleute.
Dariiber freut sich die ASBH. Die meisten Mitglieder sind
Familien mit Kindern. Sie haben ein oder mehrere behin-
derte Kinder. Irgendwann sind die Kinder erwachsen. Dann
kénnen sie Mitglied bei der ASBH werden. Das mochte die
ASBH unterstiitzen.

Letztes Jahr ist die ASBH 50 Jahre alt geworden. Das wurde
ganz groB gefeiert. Am 24. September 2016 im Hotel Franz
in Essen. Das Programm auf der Feier war toll. Es gab Reden
und Lustiges (Kabarett). Es wurden auch Mitglieder geehrt.
Weil sie schon sehr lange bei der ASBH dabei sind. Mehr
als 30 Jahre lang. Einige kennen die ASBH schon, seitdem
sie gegriindet wurde. Zum Gliick gibt es den medizinischen
Fortschritt. Dadurch kdnnen Menschen mit Spina bifida
und/oder Hydrocephalus langer leben. Sie werden 3lter als
friiher. Friiner hat die ASBH um das Uberleben der Kinder
gekdmpft. Heute hat die ASBH andere Ziele. Es geht auch
um Schule, Ausbildung, Beruf, Wohnen, Partnerschaft,
Sport, Reisen und Alter. Heute geht es nicht nur um
Gesundheit. Heute geht es auch darum, wie gut man lebt.

Auf der Jubildumsfeier gab es besondere Gaste. Zwei Ver-
treter der Internationalen Organisation fiir Spina bifida
und Hydrocephalus waren da. Dariiber hat sich die ASBH
sehr gefreut. Aber leider gibt es in anderen Lindern viele
Menschen mit Spina bifida und Hydrocephalus, denen es
nicht so gut geht. Sie haben kaum Uberlebenschancen -
wie damals in Deutschland, als die ASBH gegriindet wurde.
Besonders in armen Landern ist das so.

Die ASBH hat immer weniger Familien mit Babys. Das liegt
an den Geburtenzahlen in Deutschland. Es gibt weniger
Babys mit Spina bifida und Hydrocephalus, die auf die Welt
kommen. Es ist heute vieles anders, nicht nur fiir die ASBH.
Die meisten Leute suchen im Internet nach Informatio-
nen. Im Internet gibt es eine Menge an Informationen, die
weiterhelfen konnen. Die Informationen stehen immer zur
Verfligung. Rund um die Uhr. Viele Mitglieder benutzen das
Sternchenforum. Dort kénnen sie auch Hilfe finden. Das
Sternchenforum gibt es schon seit 10 Jahren. Friiher musste
man fiir Informationen Uber Spina bifida und Hydroce-
phalus weit fahren. Es gab Treffen fiir Eltern. Heute ist das

nicht mehr so. Die neuen Medien (Internet) verandern unser
Leben. Man trifft sich nicht mehr personlich, um miteinan-
der zu sprechen. Wie friiher. Man schreibt sich lieber liber
das Internet. Bei Facebook oder in Internetforen. Es kommen
weniger Leute zu Stammtischen oder Veranstaltungen. Aber
oft treffen sich die Eltern von damals, auch wenn die Kinder
schon ldngst erwachsen sind. Hier muss die ASBH mit der
Zeit mitgehen. Und auch viele Informationen lber das Inter-
net bekannt machen. Die neuen Medien helfen ja auch viel.
Damit die Selbsthilfe weiterhin fiir alle da ist.

Menschen mit Spina bifida oder Hydrocephalus werden
heute alter als friiher. Das merkt auch die ASBH. Es gibt
mehr erwachsene Mitglieder als friiher. Das liegt an dem
Fortschritt der Medizin. Dadurch kdnnen Menschen mit
Behinderungen langer leben und alt werden. Und wenn man
alt wird, gibt es neue Probleme. Dann treten Krankheiten
auf, die man nur bekommt, wenn man alt wird. Die ASBH
mochte hierbei helfen. Fiir Kinder mit Spina bifida oder
Hydrocephalus gibt es spezielle Krankenhduser. Dort wird
ihnen geholfen. Fir Erwachsene gab es sowas nicht. Das hat
sich gedndert. Es gibt ein neues Gesetz. Dadurch gibt es auch
Krankenhduser flr erwachsene behinderte Menschen.

Deswegen hat die ASBH ihre Mitglieder gefragt, welche
Arzte sie brauchen, um gesund zu bleiben. Sie hat auch
andere Dinge gefragt. Uber die Zufriedenheit mit dem
Leben, Wohnen oder tiber die Arbeit. Und noch viele andere
Themen. Es gab viele Riickmeldungen. Dadurch konnte die
ASBH sehr viele Informationen auswerten. Alle Informatio-
nen und Ergebnisse wurden aufgeschrieben. Das Geschrie-
bene nennt sich Abschlussbericht. Hier kann man alles zu
der Befragung nachlesen. Der Bericht ist im Internet zu
finden und alle Mitglieder haben ihn bekommen.

In diesem Jahr gab es wieder einen ASBH-Kongress. Dieses
Mal war er in Hannover. Es gab Vortrdge zu vielen ver-
schiedenen Themen. Der ASBH-Kongress findet seit 2014
regelmaBig statt. Alle zwei Jahre. Dort wird Fachwissen fiir
Eltern und Erwachsene erklart. So dass es jeder verstehen
kann. Auch wenn er kein Arzt ist. Es gibt auch spannende
Erfahrungsberichte. Von Leuten mit Spina bifida und
Hydrocephalus. Sie erzihlen Geschichten aus ihrem Alltag.
Wie sie mit ihrer Behinderung leben.

Die ASBH hat ihren ersten Ratgeber herausgegeben, den
man nicht als Buch in die Hand nimmt, sondern im Internet
liest. Er informiert Gber das neue Pflegestirkungsgesetz.
Das Gesetz betrifft alle Menschen, die Pflege brauchen.
Es gilt seit 2017. Die Pflegestufen heiBen jetzt Pflegegrad.
Was sich gedndert hat, das kann man in dem neuen Ratge-
ber lesen. Damit alle informiert sind. Den Ratgeber haben
viele Menschen am Computer angeschaut.



