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Landesverband Bayern fur
koérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e.V.

Stiftung

Sich begquem und
selbstbestimmt
weiterbilden

Online-Tagungen sind fur viele Fachkrafte der
Behindertenhilfe eine neue, ungewohnte Form sich
fortzubilden. Zumal es fur einige Berufsbereiche
nicht selbstverstandlich ist, technisch dazu aus-
gerUstet und gelbt zu sein. Doch erstmals fanden
nun die interdisziplindren Tagungen Leben pur zu
~Schmerzen” sowie ,Essen und Trinken” coronabedingt

per Internet statt. Was gab es Neues? Wie klappten

die Tagungen im neuen Online-Format?

Liebe Leserin,
lieber Leser,

ja, die Corona-Pandemie und die notwen-
digen MaRnahmen zur Bekampfung treffen
viele Menschen mit Behinderung als Risiko-
gruppe und deren Familien besonders hart,
da sie das Gefiihl von Einsamkeit verstar-
ken. Aber es trifft auch diejenigen, die ,am
Menschen* arbeiten, die Fachkrafte ... In
diesem info-bayern méchten wir Sie gerade
deswegen zu den neuen Online-Tagungen
Leben pur ermutigen. Und wir freuen uns
trotz Corona Uber 10 Jahre iSPZ und
stellen lhnen vor, wie schon es im Winter
im Bildungszentrum Wartaweil ist und

auch fur Sie sein kénnte.

Ich wiinsche Ihnen erholsame Feiertage
mit liebevollen ,coronasicheren” Begegnun-
gen und schénen Winterspaziergangen.
lhre .

KRl

Konstanze Riedmuller
Landesvorsitzende

d ,Es hat sich gelohnt®, fasst die Tagungs-
leiterin Dr. Nicola Maier-Michalitsch von der
Stiftung Leben pur die Erfahrungen mit den
Online-Tagungen zusammen. Auch fir die
Stiftung war die Entwicklung der Tagungen
via Internet Neuland. Sowohl die urspriinglich
als Prasenzveranstaltung in Minchen und
Hamburg geplante Tagung ,Schmerzen bei
Menschen mit Komplexer Behinderung® als
auch die Tagung ,Essen und Trinken bei
Menschen mit Komplexer Behinderung®, die
in KoIn stattfinden sollte, fanden zeitverscho-
ben im September im Internet statt.

Wie in einem
richtigen Raum

Die Mitarbeiter*innen der Stiftung hatten kei-
ne Mlhe gescheut, die Tagungen mdoglichst
einfach und intuitiv fur das Internet umzu-
setzen. Schon im Eingangsbereich der Ta-
gungswebsite ,flhlte man sich wie in einem
richtigen Raum®, berichtet Tagungsbesuche-
rin Carmen Rietzler. Die gelernte Erzieherin
leitet seit 15 Jahren bei Kérperbehinderte All-
gau den Bereich Kurzzeitpflege und Internat.
Bis auf eine Tagung war sie bei allen Tagun-
gen Leben pur als Teilnehmerin und teils
auch als Referentin dabei. Doch trotz Tech-

Online-Tagungen zu ,,.Schmerzen”
und , Essen und Trinken”
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Die Einstiegsseite der Online-Tagung,
gestaltet wie ein richtiger Raum.

nik-Support durch die Stiftung klappte es an
ihrem eigenen Arbeits-PC nicht. Schlussend-
lich besuchte sie die Tagung dann gemein-
sam mit einer Kollegin auf deren Rechner
und Anmeldekonto: ,Das hatte den Vorteil,
dass wir uns wunderbar daruber austau-
schen konnten®, so Carmen Rietzler.

,Das Anliegen der Stiftung war es, dass
sich auch weniger technikaffine Menschen
bei der Online-Tagung gut aufgehoben fiih-
len®, erlautert die neue wissenschaftliche
Mitarbeiterin der Stiftung Leben pur, Dr. Anna
Jerosenko. Uber die als virtuelles Tagungs-
foyer gestaltete Eingangswebsite gelangte
man zu den Vortragen, Workshops und In-
fos. Die Vortrage waren allesamt per Video
vorab aufgenommen worden und konnten
in Wunschreihenfolge beliebig oft ange-
schaut, vor- und zuriickgespult werden. Das
Streamen der Videos war Uber insgesamt
vier Tage moglich. Das sah Tagungsteilneh-
merin Julia Schon-Wittke aus Hamburg,
Mutter einer fast erwachsenen Tochter mit
Komplexer Behinderung, als gro3en Vorteil.
Zusammen mit ihrem Mann sah sie sich
letztendlich einzelne Vortrage sogar mehr-
mals an, nutzte die Vor- und Ruickspul-
funktion, um relevante und fir sie hilfreiche

Dimdnisal
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Inhalte genauer zu verstehen.

ISeine Anreise, keine
Ubernachtung

Der Vorteil einer Online-Tagung ist nicht nur,
dass man sich die gesamte Organisation, die
Anreise und Ubernachtung spart. Jede*r Teil-
nehmer*in kann auch entsprechend dem per-
sonlichen Zeitplan und Interessenshinter-
grund tagstber wahrend der Arbeitszeit,
abends oder am Wochenende die Tagung
»ganz individuell und selbstbestimmt besu-
chen*. ,Man musste sich flr die Tagung keine
spezielle Software herunterladen. Das einzi-
ge, was man brauchte, war ein Computer.
Sogar ein einfaches Smartphone ware aus-
reichend, plus eine stabile Internetverbin-
dung®, so Maier-Michalitsch. In Zukunft will
die Stiftung fiir angemeldete Teilnehmer*in-
nen sogar schon im Vorfeld Hilfe bei Compu-
terfragen anbieten, damit dann bei Tagungs-
beginn alles klappt. Ab 24. April 2021 ist die
nachste Gelegenheit, denn dann findet die
schon vor Coronazeiten geplante Tagung zu
,Digitalisierung und Menschen mit Komple-
xer Behinderung“ wieder online statt.

Was genau tut weh?

Vor allem bei Vortragen mit anschaulichen
Prasentationen und guten Rednern profitier-
ten die Tagungen sehr durch das Online-For-

mat. Fur die Tagung ,Schmerzen® erlauterte
Prof. em. Andreas Frohlich (Koblenz) in sei-
nem Einleitungsvortrag die Aufgaben der
Padagogik. Gemiitlich vor einer Biicherwand
sitzend, mit Kaffeetasse und Tiger-Pluschtier
auf dem SchoR, machte er deutlich, wie an-
ders die Wahrnehmung von Schmerz bei
Kindern generell ist und eben auch bei vielen
Kindern und Erwachsenen mit Komplexer
Behinderung sein kann. ,Viele begreifen die
Kausalitat von Schmerz nicht. Sie stoflen
sich an und verstehen nicht, warum es weh
tut. Je kleiner Kinder sind, desto weniger kon-
nen sie ausdriicken, wo der Schmerz genau
sitzt.“ Eine palliative Padagogik habe die Auf-
gabe, beim Schmerzerkennen und Lindern
zu helfen. Dazu kénnten die Padagog*innen
zum Beispiel mittels Handauflegen den Kor-
per durchwandern und fragen, wo es weh tut,
oder sich im Team zu der SchmerzauRerung
des Menschen mit Komplexer Behinderung
besprechen.

Zusammenspiel aller
wichtig

Die Grundlagen aus ethisch-philosophischer
Sicht beschrieb der Erziehungswissenschaft-
ler Prof. Markus Dederich (KoIn). Demnach
ist Schmerz mehr als ein rein korperliches
Ereignis. Sowohl das psychische Erleben als
auch die soziale und kulturelle Einbettung

seien fir die Schmerzerfahrung von Bedeu-
tung. Laut ,Total Pain-Konzept* umfasst
Schmerz korperliche, psychische, soziale
und spirituelle Aspekte. Menschen kommen
generell mit Schmerz besser zurecht, wenn
sie in ihm einen ,Sinn sehen® und einen
»sprachlichen oder auch symbolischen Aus-
druck dazu finden®. Bei Menschen mit Kom-
plexer Behinderung liegt die grofte Heraus-
forderung darin — das wurde in fast allen Ta-
gungsbeitragen deutlich — die Schmerzen zu
erkennen. Ohne Lautsprache, ohne Erinne-
rung oder ohne inneres Korperbild kdnnen
Betroffene oft nur sehr unspezifisch ihren
Schmerz zum Ausdruck bringen. Daher ist
es wichtig, dass Eltern und Fachkréafte Uber
mogliche Schmerzursachen und Probleme
der Schmerzerkennung gut informiert sind.
Sie haben die wichtige Rolle, Verhaltens-
anderungen oder kérpersprachliche AuRe-
rungen, wie Grimassen schneiden oder ein
scheinbares Lachen, als eine mogliche
Schmerzaulerung zu deuten. Beim Erken-
nen von Schmerzen, bei der medizinischen
Diagnostik und der anschlieRenden Therapie
braucht es ein gutes Zusammenspiel aller
Beteiligten aus dem Umfeld des Menschen
mit Komplexer Behinderung, lautete daher
das Pladoyer von Dr. Helga Schlichting (Leip-
zig). Die Betreuenden und nichtmedizini-
schen Fachkrafte haben eine zentrale Be-

Forderpreis

Kinderklinik
Datteln

Der diesjahrige Forderpreis Leben pur
geht an die Vestische Kinder- und Ju-
gendklinik Datteln. Nina Angenendt und
ihr Team der padiatrischen Palliativsta-
tion erhalten die mit 5000 Euro dotierte
Auszeichnung fir ihre praktische Arbeit
in der Diagnose und Therapie von
Schmerzen bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit schwers-
ter Mehrfachbehinderung. Ihre Station
,Lichtblicke” versorgt Patient*innen mit
seltenen lebenslimitierenden Erkran-
kungen und Behinderungen. 90 Prozent
der Kinder und Jugendlichen dort kdn-
nen sich nicht lautsprachlich aulern, je-
des zweite zeigt Unruhesymptome oder

Das Team der Padiatrischen Palliativstation um Nina Angenendt (4.v.li.) mit Prof. Boris Zerni-
kow (li.hi.) und Dr. Mandira Reuther (2.v.re.vorn), die bei der Tagung das Konzept vorstellte.

Krampfanfalle, oft mit dem Verdacht auf
Schmerzen. Diagnose und Therapie erfol-
gen auf drei Ebenen, biologisch, psychisch
und sozial, durch ein interdisziplinares
Team. So kénnen bei 96 Prozent der
Patient*innen die Ursachen gefunden wer-

den und dank eines schrittweise vorge-
henden Therapieplans — unter Einbezie-
hung der Eltern — die Schmerzen gelin-
dert oder sogar ganz beseitigt werden.

Info: www.kinderklinik-datteln.de



deutung bei einer guten Schmerzbehand-
lung. — Das war auch das wichtigste Ergebnis
der Tagung.

Tagung ,,Essen und
Trinken”

Die praxiserfahrene Sonderpadagogin und
Wissenschaftlerin Helga Schlichting refe-
rierte auch bei der Online-Tagung Leben pur
»Essen und Trinken“. Dort sensibilisierte sie
die Zuhorenden gleich eingangs fiir die kul-
turellen und ethischen Aspekte des Essens.
Essen sei weitaus mehr als nur Nahrungs-
aufnahme: Die Gestaltung von Essenssitua-
tionen ist biografisch und kulturell verankert,
schafft menschliche Verbindungen und er-
offnet einen wichtigen Kommunikations-
raum. Beim Essen wiirden zudem viele Sin-
ne angesprochen: Das Riechen und Schme-
cken, der visuelle Sinn, das Tastempfinden
— fest, cremig, flissig, knusprig — und der
Temperatursinn von warm oder kalt. Bei
Menschen mit Komplexer Behinderung sei
es wichtig, sich vor Augen zu halten, dass
sie in ihrer Essenserfahrung, Wahrnehmung
und Teilhabe oft eingeschrankt seien, es
aber gleichzeitig beim Essen um mehr als
nur um Energieaufnahme gehe. Samtliche
Essensproblematiken, wie Schluckproble-
me, Essensverweigerung, erhohter Energie-
bedarf aufgrund von Spastiken oder hohem
Bewegungsdrang, missten vor diesem Hin-
tergrund reflektiert werden; insbesondere
auch das Thema Sondenernahrung. Dazu
referierte die Sprachheilpadagogin Dr. Me-
lanie Weinert (K&In): Mitunter kdnne es sehr
entspannend sein, auf Sondennahrung um-
zustellen, und sei es nur voriibergehend fir
einen Teil der Nahrungsgabe oder nur fur
das Trinken. Dabei kénne man auch mit aus-
gewahlten Essensgaben oder Geschmacks-
tragern Genusserlebnisse vermitteln. ,Son-
denernahrung ist keine Einbahnstralie®, er-
munterte sie, ,stattdessen kann sie vielen
Menschen mit Komplexer Behinderung, die
durch fortwahrende Lungenentziindungen
geschwacht sind, helfen, besser mit Energie
versorgt zu werden.” Die Pflegewissen-
schaftlerin Prof. Christel Bienstein (Bremen)
erlauterte dazu Methoden und Rezepte, wie
man durch Verdinnen und Purieren Son-
denkost selbst herstellen kann. Wobei die
Do-it-yourself-Nahrung nur fir bestimmte
Menschen geeignet ist.

Beide Online-Tagungen zu ,Schmerzen*
und ,Essen und Trinken* wurden jeweils von
rund 150 Teilnehmenden aus ganz Deutsch-
land und dem deutschsprachigen Ausland
besucht. — ,Wir wiirden uns freuen, wenn
noch mehr Stammgaste unserer Tagungen
Leben pur unsere digitalen Tagungen aus-

probieren, so der Wunsch von Dr. Nicola
Maier-Michalitsch. — Wie es aussieht, werden
Prasenztagungen aufgrund der Coronalage
in den nachsten Monaten noch schwierig
bleiben. Leider!

Info: Die Tagung ,,Schmerzen bei Menschen
mit Komplexer Behinderung® findet voraus-
sichtlich am 3./4.12.2021 in KéIn als Pra-
senzveranstaltung statt. Das Buch dazu er-
scheint im Fruhjahr 2021 im verlag selbst-
bestimmtes leben.

Kontakt: www.stiftung-leben-pur.de

L.\
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Der betroffene Vater Florian Jaenicke
referierte bei der Tagung ,,Schmerzen* iiber
das Leben mit seinem Sohn Friedrich und
welch leidvolle Erfahrung es fiir ihn und
seine Frau war, die Schmerzen ihres Sohnes
zu erahnen und nichts tun zu kénnen. Im
Buch ,Wer bist du?“ (176 S., Aufbau-Verlag,
24 Euro) gibt der Autor und Fotograf liebe-
volle Einblicke in das gemeinsame Leben.

Zertifikatslehrgang

Fachkraft fuar
Menschen mit
Komplexer
Behinderung

@ Ab 16. April 2021 startet der 2. Zertifikats-
lehrgang der Stiftung Leben pur. Er findet
mit allen vier Kursteilen in der Bildungs- und
Begegnungsstatte Wartaweil am Ammersee
statt.

Bewerbungen: info@stiftung-leben-pur.de

10 Jahre Modellversor-
gung im iSPZ Hauner

Bio-psycho-
soziale Teams
far Kinder

@ Auch Geburtstage und Jubilden muss-
ten diesen Herbst coronabedingt ausfal-
len. Doch zehn Jahre integriertes Sozial-
padiatrisches Zentrum im Haunerschen
Kinderspital des LMU Klinikums (iSPZ
Hauner) sind ein guter Grund ,dieses Mo-
dell zu feiern®, so der Direktor Prof. Dr.
med. Florian Heinen. Das iSPZ Hauner in
Munchen zahlt mit 45 000 Patientenkon-
takten jahrlich zu den grof3ten und leis-
tungsstarksten Sozialpadiatrischen Zen-
tren Deutschlands. Es ist hochkompetent
aufgestellt fur ,die Entwicklung des Kin-
des*, vor allem zu Muskelerkrankungen,
Epilepsie, kindlichem Schlaganfall, Alko-
holspektrumstérungen, Cerebralparese,
Lungenerkrankungen wie Mukoviszido-
se, komplizierte Allergien, entziindliche
Darmerkrankungen, Diabetes, Rheuma,
kindlicher Inkontinenz und generell fir all
die Risiken und Besonderheiten schon
,bei den Kleinsten der Kleinen®, den Fruh-
geborenen. Nicht nur Kinder und Jugend-
liche aus Miinchen und Umgebung, son-
dern aus ganz Bayern, Deutschland und
international suchen die Hilfe dieses ein-
maligen Zentrums. Florian Heinen: ,In
den letzten zehn Jahren haben wir unse-
ren patientenzentrierten Ansatz von bio-
psycho-sozialen Teams fachlich und
strukturell weiterentwickelt. Die Arbeit in
den mittlerweile mehr als 20 interdiszipli-
naren Teams macht es moglich, vor allem
komplexe chronische Erkrankungen bes-
ser zu verstehen und zu therapieren.“ Und
es gibt richtig Neues: fur Muskelerkran-
kungen, fur Epilepsien, fiir Bewegungs-
storungen, von der Gentherapie Uber Ro-
botic-Medicine zu kinstlicher Intelligenz.

Das iSPZ Hauner basiert auf einer jahr-
zehntelangen Kooperation des LVKM mit
dem Haunerschen Kinderspital. Unter Fe-
derfihrung des damaligen LVKM-Ge-
schaftsfiihrers Heinrich Fehling gelang
es, das Zentrum zu starten. Der Landes-
verband Bayern fir korper- und mehrfach-
behinderte Menschen e.V. ist Trager die-
ses Modellzentrums.
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Wartaweil aktuell

So schon war’s noch nie

@ Wo kénnen Menschen mit Behinderung
in Coronazeiten relativ unbeschwert Freizei-
ten, Fortbildungen oder Urlaub verbringen?
Wo finden Fachkrafte einen ausreichend
groRen Raum flr ihre Seminare und Schu-
lungen? — Im Bildungs- und Begegnungs-
zentrum Wartaweil! ,So schon war es noch
nie hier!” Diese Riuckmeldung hat Leiterin
Bettina Simmerl in den letzten Monaten er-
freulich oft gehort. Wie Uberall, gab es auch
in Wartaweil Gber den Sommer und im
Herbst nur wenige Buchungen: ,Es waren
jedoch einige Gruppen und Freizeiten mit
Menschen mit Behinderung hier.” Im weit-
laufigen Gebaudekomplex kdnnen Hygiene-
regeln leicht befolgt werden, auch wegen
der aktuell geringen Belegungen. Das aus-
gefeilte Hygienekonzept umfasst Masken-
pflicht, markierte Laufrichtungen, zeitver-
setzte Essenszeiten und viel Abstand zwi-
schen den Tischen sowie eine Reinigungs-

kraft, die standig Schalter, Klinken, Hand-
laufe und Toiletten desinfiziert. Speziell fur
Gruppen mit vielen Rollifahrern wurde vor
kurzem nun ein zweiter 120 Quadratmeter
groBer heller Gruppenraum fertiggestellt.
Aktuell wird er bereits fur Fortbildungen ge-
nutzt, da Abstandsregeln selbst bei Korper-
Ubungen gut eingehalten werden kdnnen.
Leiterin Bettina Simmerl: ,Wir alle missen
in dieser schwierigen Zeit auch gut fiir un-
sere Psyche sorgen. Und gerade Menschen
mit Behinderung sind oft gezwungen, noch
isolierter zu leben. Hier in Wartaweil kann
man sich komplikationslos und vergleichs-
weise gefahrlos erholen. Der See und der
Garten mit den Spielgeraten, wie Trampolin,
Schaukel, Stockbahn, Boulderwand, Tippi
und Pizzaofen laden auch im Winter und
Frihjahr zu einer verdienten Auszeit ein.”

Info: www.wartaweil.de

Auszeit von Corona: Urlaub; Freizeit, Begegnung und-Fortbildung sind in Wartaweil
zurzeit komplikationslos und vergleichsweise sicher. Im Bild: Stammgastin Petra Flink
geniefBt die Abendstimmungam Steg.

Wir sagen Danke

Die Krankenkassen férdern das info-bayern und den Online-Newsletters Ivkm.news

mit einem Zuschuss im Rahmen der Pauschalférderung von Selbsthilfe. Auch dieses

Jahr méchte sich der Landesverband Bayern fir kérper- und mehrfachbehinderte

Menschen e.V. dafiir ganz herzlich bedanken. Durch das viermal jahrlich erscheinen-

de info-bayern und den dreimal jahrlich verschickten Newsletter erreichen wir Men-
schen mit Behinderung, ihre Eltern und Fachkrafte der Behindertenhilfe. So kénnen

wir unsere Mitglieder mit Informationen aus erster Hand versorgen.

Bundesverdienstkreuz

Gluckwunsch
an Reinhold
Scharpf

@ Der ehemalige Geschaftsfihrer von
Kérperbehinderte Allgau Reinhold Scharpf
erhielt am 10. September das Bundesver-
dienstkreuz. Mit der Auszeichnung wurdigte
die Bayerische Sozialministerin Carolina
Trautner sein langjahriges und vielfaltiges
Engagement fur Inklusion. Scharpf war 24
Jahre bis 2018 Geschéaftsfuhrer und gestal-
tete engagiert die Arbeit des Mitgliederver-
eins: 2001 die Umwandlung in eine gemein-
nutzige GmbH und 2004 die Griindung der
Stiftung Korperbehinderte Allgau. Dabei liel3
er sich stets von Menschen mit Behinderung
inspirieren, griff ihre Anliegen auf und ent-
wickelte daraus Angebote. Aktuell fuhrt er
in Altersteilzeit ,nur noch* die Geschafte der
integrativen Betriebe Allgau ART-Hotel und
SmartMotel sowie des CAP-Lebensmittel-
marktes. Sein Engagement im Vorstand des
Landesverbands Bayern fur kdrper- und
mehrfachbehinderte Menschen e.V. startete
2005, ab 2011 avancierte er zum LVKM-
Schatzmeister. Seit 2014 ist er zudem Mit-
glied im Stiftungsrat der Stiftung Leben pur
und vor zwei Jahren wurde er i

nun zum stellvertretenden i
Vorsitzenden des bvkm
gewahlt. Wir gratulieren I o
Reinhold Scharpf zu dieser
wohlverdienten Auszeichnung!
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