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1000 Moglichkeiten laden uns zu neuem Leben ein!

Cas Zentrum fir Pllege und Therapie bietet insgesamt Platz tor
180 mehrfachbehinderte, junge vor allem unter 60-jdhrige und
dltere Menschen. Das breitgefécherte Angebot erstreckt sich
vom Langzeitpflegeaufenthalt Uber die Kurzzeitpflege bis hin
zu den verschiedensten Theraplen in unserer Praxis flr
Physiotherapie und unserer Prods

flr Ergotherapie.

Unser Angebot fiir Sie: Indikationen:

= umfassend geschultes Pllege- Wachkoma-Fatienten
und Betreuungspersonal L. n. Apoplex
Fhysiotherapie Multiple Skierose
Ergotherapie Maorbus Parkinson
Beschoftigungstherapie QuerschnitislGhmung
Sorachtherapie Mehrfachbehindersngsan

2, Kaiserblickstr. 1-5
> &7 ALPENPARK 83088 Kiefersfelden
PN Zentrum fOr Pflege und Tel.: 080 33 / 69 40
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DURATWIX® JUNIOR PED/PDC - FUR DEN
SPEZIELLEN BEDARF VON KINDERN

» Komfortabele Trachealkanulen fiir Neugeborene,
Sauglinge, Kleinkinder (NEO) sowie Kinder (PED)

» Bedarfsgerechte Halb-GréBen von 2,5 - 6
» Aus thermosensiblem Material

» Nutzung bei MRT und Radiatio méglich
(Ausnahme mit CUFF)

DURATWIX®
JUNIOR NEO

DURATWIX® »

JUNIOR PDC Andreas Fahl
Medizintechnik-Vertrieb GmbH
August-Horch-Str. 4a
51149 KéIn - Germany
Phone +49 (0) 22 03/29 80-0
Fax  +49 (0) 22 03/29 80-100
mail  info@fahl.de
web  www.fahl.de

¥ -
g )




M Bundesweite Notruf- und Beratungszentrale ................. 4

Kindliche Kopfverletzungen: Trostpflaster oder Krankenhaus?.................. 37
Warum Aortenaneurysmen am GefaBbogen oder im

Leitartikel - was uns hewegt BaUChABSChNItt ENTSTENEN ... 38
Was erwartet uns, wenn wir selbst mal Pflege brauchen? ...................... 5 Wie kann die ambulante Versorgung von Patient*innen
B Sie fragen - Experten antworfen 6 nach schwerer Hirnschadigung verbessert werden? ..o 40
""""""""""""""""""""""""""""" Glickwiinsche fir unser Ehrenmitglied Prof. Dr. med. Volker Homberg
BeitrittSerKIArUNG............oooooeeee s 28 zum 70. Geburtstag............... R s il E 42
Mehr als 50.000 Menschen in Deutschland erleiden jahrlich eine
Bundesweit spontane BIUtUNG iM GERIM ... 42
Herzliche Gliickwiinsche zum 50. GEDUMSTAG .vveeveeeeeeeeeeereeeeeeeeeeeesssssssssssinns 7 Neue Studie: Der SuBstoff Xylit ist mit erhchtem Risiko fur

Was hat der Klimawandel mit Selbsthilfe zu tun? ..., 10
Unsere Konferenz mit Bundesgesundheitsminister

Prof. Dr. Lauterbach in BErlin ... 11
Ab 2025: Die elektronische Patientenakte (ePA) fur alle.........ccovvceeeeenne. 14
Was steht in meiner Patienfenakte und wer darf sie sehen?..................... 14

Gesicherte Zukunft fiir Kliniken Schmieder

Langfristiger Heilmittelbedarf ...
Der Atem - Teil unserer ,inneren Apotheke”..............

Nach 12 Jahren hat Prof. Dr. h. c. Christel Bienstein

das Amt NIEdergelegrt. .. reeeeeeeeeeeeeieenns
Wenn Pflegende zur Kur gehen darf der Pflegebedirftige jetzt mit! ....... 20
Personalausweis fiir Menschen mit Behinderung......
Trauerbegleitung fir pflegende Angeharige von Wachkoma-Patienten ..22
Pflegehilfsmittel zum Verbrauch - Anderungen seit Juli 2024
Erklarung medizinscher Fachbegriffe A-E...................
SUDEP - der plotzliche Tod durch Epilepsie................
Pflegemangel - Das kannen Sie tun! ..o
Neurorehabilitation - Phase ABISE ...

Kurz berichtet ...,

Fachberichte aus Medizin / Therapie / Pflege

Ambulantes Therapiezentrum Cottbus stellt sich vor

Mitglieder-Fachzeitschrift
unseres Selbsthilfeverbandes
Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
Deutsche Wachkomagesellschaft
Auflage: 7.500 Stiick
Erscheinungsdruck: 4 x jahrlich

Redaktion + Anzeigenannahme:

Armin Nentwig, Bundesvarsitzender
Manuela Graml, Heidi Reil, Carola Paa,
Mitarbeiterinnen

Tel. 09621/ 6 36 66, Fax 09621/ 6 36 63
Mail: wachkoma@schaedel-hirnpatienten.de

Herausgeber:

Bundesverhand Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
Bayreuther Str. 33, 92224 Amberg

Bundesweite Notrufzentrale Tel. 09621/ 6 48 00
Geschaftsstelle Tel. 09621/ 6 36 66

Mail: zentrale@schaedel-hirnpatienten.de
www.schaedel-hirnpatienten.de

Der Bundesverband Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.
ist im Vereinsregister des Amtsgerichtes Amberg
unter der Registernummer VR613 eingetragen.

Herzprobleme VErBUNGEN ..........eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeessssssssssssssssssese e 43
,Messen Sie Ihren Blutdruck richtig, kontrollieren Sie ihn und

................................... 18
19 Aus den Bundeslandern
"""""""""""""""""" Alles ist anders als geplant ........ooooooocreeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesseessssssssssseeeeeeeeeeeseennn D2
51 Glickwiinsche fir Veronika Oelmaier zum 75. Geburtstag ... 53
Die Pflegeversicherung..............ccscsn 54
------------------ M Unsere regionalen Verbandsgruppen...........................56
.................................. 30 Bl Trauerseite. ... 58
................................... 32
Leserbriefe.............oeeeeeeeeeeeeees e 59
................................... 34 o
Veranstaltungshinweise......................cccmerscers, 60
..................................... 36 B BUCK-TIPPS ..., B
Layout, Satz, Druck: gekennzeichnete Beitrage geben die Meinung des
Flierl Druck KG, www.flierl-druck.de Verfassers wieder.
Bilddatennachweise: Spendenkonto:
Armin Nentwig, SHP Sparkasse Amberg-Sulzhach

Fur den Anzeigeninhalt ist der Inserent verant-
wortlich.
depositphotos: S. 13, 28, 30, 32, 33, 35

Bezugsgehiihr:

fur Mitglieder im Beitrag enthalten
im Einzelbezug € 8,-

jahrl. Abopreis flir 4 Ausgaben € 30,-
Gerichtsstand ist Amberg

Nachdruck:

Die in der Mitgliederzeitschrift ,Wachkoma und
danach’ verfassten Texte bleiben Eigentum des
Verbandes und dirfen nur nach vorherigem
schriftlichem Einverstandnis veroffentlicht wer-
den. Liegt kein ausdruicklicher Hinweis vor, kann
zur Verfligung gestelltes Bildmaterial zu Layout-
zwecken weiter verwendet werden. Fir unver-
langt eingesandte Manuskripte und Fotounterla-
gen wird keine Haftung ibernommen. Namentlich

Ausgabe - 3]2024

IBAN: DE15 7525 0000 0190 0203 13
BIC: BYLADEM1ABG

Erscheinungstermin der Ausgahe 4/2024:
20. Dezember 2024
Redaktionsschluss:
10. November 2024

Hinweis

Aus Griinden der besseren Lesharkeit verwen-
den wir bei Personenbezeichnungen und perso-
nenbezogenen Hauptwdrtern vornehmlich die
mannliche Form (generisches Maskulinum). Ent-
sprechende Begriffe gelten im Sinne der Gleich-
behandlung grundsatzlich fiir alle Geschlechter.
Die verkirzte Sprachform hat nur redaktionelle
Grinde und beinhaltet keine Wertung.
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BUNDESWEITE NOTRUF- UND BERATUNGSZENTRALE

DEUTSCHE WACHKOMA GESELLSCHAFT

SCHADEL-HIRNPATIENTEN IN NOT e.V.

Bundesverband, nationale Selbsthilfevereinigung, Neurologischer Fachverband fiir Medizin,
Pflege, Therapie, Gesundheitspolitik und alle Unterstiitzer
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WAS UNS BEWEGT

Was erwartet uns, wenn wir selbst
mal Pflege brauchen?

Pflegeversicherung nur ,Teilkasko* - Finanzierungs-
liicke droht Vielen

Pflegebedurftigkeit betrifft einen nicht nur im hohen Alter.
Auch in jungen Jahren kann man bereits pflegebeduirftig
sein. Dies bedeutef dann oft auch eine enorme finanzielle
Belastung fiir den Pflegebediirftigen und seine Angehari-
gen.

Die Pflegeversicherung deckt nur einen Teil der Kosten,
wodurch es meist zu einer Finanzierungsliicke kommt. Die-
se Liicke ist die Summe, die ein pflegebediirftiger Mensch
trotz Leistungen aus der Pflegeversicherung selbst tragen
muss. Die Zuzahlung fir die Pflege im Heim Gbersteigt
das Einkommen oft erheblich. Der Eigenanteil kann his zu
3.000 Euro pro Monat betragen.

Pflege nur teilweise ahgesichert

Alle Risiken des Lebens, wie Krankheit, Arbeitslosigkeit,
Invaliditat und Rente sind gesetzlich abgesichert - nur die
Pflege ist nur teilweise abgesichert. So decken die Leistun-
gen der Pflegekasse in den jeweiligen Pflegegraden bei
weitem nicht alle Kosten. Je nach personlicher Situation,
der jeweiligen Pflegebediirftigkeit und den Einkommens-
verhaltnissen missen Zuzahlungen geleistet werden.

Friihzeitig eine Pflegezusatzversicherung ahschlieBen

Man sollte moglichst schon in jungen Jahren eine Pflege-
zusatzversicherung abschlieBen, die dann bei Bedarf die
Finanzierungsliicke schlieBt. Dies versaumen jedoch die
meisten Menschen und denken nicht an eine magliche
eigene Pflegebediirftigkeit.

Pflege deshalb meist zu Hause

4 von 5 Pflegebedurftigen leben zu Hause und werden von
Angeharigen und ambulanten Pflegediensten versorgt.
Pflegende Angeharige erhalten als Hachstbetrag maximal
947 Euro monatlich bei Pflegegrad 5 von der Pflegekasse.
Dieser Betrag klingt im ersten Moment nicht sonderlich ge-
ring, wenn dafir jedoch Pflegeleistungen eines ambulan-
ten Pflegedienstes bezahlt werden miissen ist die Summe
schnell aufgebraucht.

Forderung an die Politik

Die nachste Bundesregierung muss das Thema Pflege
unbedingt angehen und fiir eine bessere Absicherung
der Pflegebediirftigen sorgen. Dabei gilt es dringend
die Beitrage zur Pflegekasse zu erhohen um hchere
Betrage auszahlen zu konnen und dadurch die Eigen-
anteile in eine leistbare Hohe abzusenken. Wir diirfen
gespannt sein, ob die kiinftige Regierung den Mut hat
dieses mehr als brennende Problem anzugehen. Bei
allen unseren Gesprachen mit der Politik fordern wir
dies! Die meisten unserer Mitglieder, die selbst Jahre
und Jahrzehnte Pflegearbeit leisten hatten sich eine
Verbesserung mehr als verdient.

Mit herzlichen GriiBen

Armin Nentwig
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SIE FRAGEN - EXPERTEN ANTWORTEN

Sie fragen - Experten antworten

Liebe Mitglieder und Leser,

fur unsere Rubrik ,Sie fragen - Experten antworten” konnen Sie uns per Mail oder telefonisch Fragen einreichen, die wir in
der nachsten Ausgabe der Mitgliederfachzeitschrift veroffentlichen. Unser Experten-Team beantwortet alle Fragen rund um
die Themen: Pflege, Therapie, Medizin, Neurologische Reha, Hilfsmittel und Leistungsanspruche aus dem Sozialgesetzbuch.

Mail: beratung@schaedel-hirnpatienten.de*

Telefon: 09621/ 648 00

Durfen Menschen mit Behinderung bei der Suche nach personlichen Assistenten

eine bestimmte Altersgruppe bevorzugen?

Frage:

Mein Sohn ist 26 Jahre alt und benatigt aufgrund
seiner korperlichen und geistigen Einschrankun-
gen dauerhaft Hilfe und Unterstiitzung in seinem
Alltag. Wir haben seit Kurzem fiir ihn eine eigene
Wohnung angemietet. wo er von personlichen
Assistenzkraften unterstitzt wird. Die Firma, die

Antwort:

Laut EU-Grundrechte-Charfa und UN-Behinder-
tenrechtskonvention steht laut Selbsthestim-
mungsrecht geschrieben: Menschen mit Behin-
derung diirfen bei der Suche nach personlichen
Assistenten eine hestimmte Altersgruppe bevor-
zugen. Da die Begleitung in wesentlichen Lebens-
bereichen eine enge Bindung und gleiche Ebene
zwischen dem behinderten Menschen und seiner
Assistenz erfordert, Gberwiegt der Anspruch des

uns die Assistenzkrafte vermittelt sagt, dass unser
Sohn kein Recht hatte nur Assistenzkrafte in sei-
nem Alter zu bevorzugen. Wir wiirden ihn gern un-
terstutzen und seinem Wunsch nachkommen, dass
ihn geeignete Krafte in seinem Alter betreuen. Gibt
es da irgendeine Moglichkeit fiir uns?

um Unterstiitzung suchenden Menschen das
Recht von Bewerbern auf Gleichstellung die sich
auBerhalb des vorgegebenen Altersrahmen be-
finden.

Nach deutschen Rechtsvorschriften (§8 SGB 1X)
ist ausdriicklich vorgeschrieben, den individuellen
Wiinschen von Menschen mit Behinderungen bei
der Erbringung von Leistungen der personlichen
Assistenz zu entsprechen.

Einbau Klimaanlage als wohnumfeldverbessernde MaBnahme anerkannt?

Frage:

Meine pflegebediirftige Mutter (PG 4) lebt bei uns.
Gerade im Sommer ist es haufig sehr warm im
Haus, deshalb ist unsere Uberlegung eine Klima-

Antwort:

Bezuschusst werden von der Pflegekasse wohn-
umfeldverbessernde Malinahmen, wenn dadurch
die hausliche Pflege ermoglicht beziehungsweise
erheblich erleichtert oder eine maglichst selb-
standige Lebensfihrung des Pflegebedirftigen
wiederhergestellt wird. Die MaBnahmen missen
in der kankreten Pflegesituation erforderlich sein
und dienen inshesondere dazu, das Wohnumfeld
an die mit der Pflegebegutachtung festgestellten
Beeinfrachtigungen so anzupassen, dass die ge-
nannten Ziele erreicht werden.

anlage einbauen zu lassen. Wissen Sie, ob wir da-
fur die 4.000 € Zuschuss fur wohnumfeldverbes-
sernde MaBnahmen in Anspruch nehmen kannen?

Eine Klimaanlage dient, ebenso wie eine Heizung,
dem Zweck, dass das Haus angemessen tempe-
riert werden kann, und zwar unabhangig davon,
ob die Bewohner pflegebediirftig sind oder nicht.
Der Einbau einer Klimaanlage ist laut Verzeichnis
des GKV-Spitzenverbandes keine wohnumfeld-
verbessernde MaBnahme i. S. d. § 40 SGB XI.
Aber laut des Verzeichnisses: Konnen Bedien-
systeme eingebaut werden fir Heizung- und
Klimatechnik. Wenn eine pflegebediirftige Person
aufgrund ihrer Beeinfrachtigung diese Gerate
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ansonsten nicht ein- und ausschalten konnte.
Das bedeutet, dass Sie tber den Betrag fir die
wohnumfeldverbessernden MaBnahmen nur
die Fernsteuerung fir die Klimaanlage abrech-
nen konnten.
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Gliickwiinsche zum 50. Geburtstag
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Liebe Claudia Engfer,

zu lhrem 50. Geburtstag wiinschen wir lhnen alles Gute, viel Glick und Gesundheit.
/ Wir bedanken uns auf diesem Weg auch fiir Ihre aktive Mitarbeit in unserem Verband.
Seit 2016 Gben Sie Ihr Amt als stellvertretende Vorsitzende in vorbildlicher Weise aus.
Sie stehen immer als Ansprechperson fiir unsere Mitglieder zur Verfligung und auch
dem Team in der Geschaftsstelle stets beratend zur Seite.
In threr beruflichen Laufbahn setzen Sie sich schon immer fiir kranke und hilfshedurf-
tige Menschen ein. Als examinierte Krankenschwester, Sozial- und Heilpadagogin (Ba-
chelor und Master) verfiigen Sie iber umfangreiche Kenntnisse, die Sie bestandig mit
zahlreichen Forthildungen, auch im Therapiezentrum in Burgau, erweitern. In lhrem
ambulanten sozialen Forderzentrum in Lobau (Sachsen) betreuen Sie unter anderem
auch Menschen mit Hirnschadigung. Selbst mit schwersten Fallen sind Sie gut vertraut.
Vor allem auf ein noch nicht so bekanntes Krankheitshild, das der fehlenden Impuls-
kontrolle und Verhaltensauffalligkeiten bei Menschen mit erworbener Hirnschadigung,
haben Sie sich in den letzten Jahren spezialisiert und verfiigen iiber umfangreiche Fach-
kenntnisse. Hier kannten wir schon zahlreiche Hilfesuchende an Sie verweisen, selbst
Chefarzte von Reha-Kliniken haben Sie diesheztiglich schon erfolgreich beraten.
&‘{ Bleiben Sie weiterhin so wisshegierig, zielstrebig und zuverlassig.

S

Vielen Dank auch im Namen unserer Betraffenen fir Ihren unermiidlichen Einsatz. Wir schatzen lhre Unterstiitzung sehr.
Unsere Vorstandschaft und Beirat sind ebenso dankbar fiir lhre jahrzehntelange Erfahrung
mit unseren Betraffenen und schatzen lhren Rat auch sehr! |
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Ab sofort ist die Neu-Auflage unserer
Erstinformationsbroschiire erhaltlich!

Angeharige eines Patienten mit Schadel-Hirnver-
letzung geraten in eine vollig neue Lebenssitua-
tion. Innerhalb kirzester Zeit ist eine Vielzahl an
Aufgaben zu bewaltigen und wichtige Entschei-
dungen zu freffen.

Viele Angeharige werden davon uberrascht, wie
schnell sich die Dinge entwickeln konnen. Auch
wenn am Anfang die Zeit stehen zu bleiben
scheint, sobald erste Besserungen eintreten und
der Patient sich stabilisiert, sind innerhalb kiirzes-
ter Zeit jede Menge Entscheidungen zu treffen.
Mit unserer umfangreichen Erstinformationsbro-
schiire hieten wir lhnen eine Hilfestellung, dass
Sie moglichst gut informiert sind um adaquate
Entscheidungen treffen konnen.

+ Sie mussen die Verletzung und deren Folgen
verstehen, um fiir die anstehenden Entschei-
dungen geristet zu sein.

- Sie sind die wichtigste Bezugsperson fiir den
Verletzten, ihre personliche Zuwendung wird
den Verlauf wesentflich beeinflussen.

« Sie mussen friihzeitig Weichen fur die anschlie-
Bende Versorgung stellen, obwohl der Ausgang
der Erkrankung nach nicht absehbar ist.

= Sie sollten in jedem Fall friihzeitig die personli-
che Unterstiitzung durch Fachleute und Selbst-
hilfegruppen suchen.

Wir beraten Sie zu all Ihren Fragen!

Sie konnen die Erstinformationsbroschiire im Mit-

glieder-Bereich unserer Webseite lesen oder bei |

uns in der Geschaftsstelle anfordern:
Info- und Beratungszentrale: 09621/ 6 48 00
Mail: beratung@schaedel-hirnpatienten.de
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Eine Info von Betroffenen fiir Betroffene -
aktuell, verstandlich, lebensnah -
Hilfe zur Selbsthilfe
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