Willkommen zum 7. Treffen

Lehrveranstaltung 1.02.406:
Projekt Regionales Netzwerk Nachsorge und Teilhabe
fir Menschen mit erworbener Hirnschadigung (MeH)
In Oldenburg und Umgebung

Apl. Prof. Dr. med. Andreas Zieger

WWWw.a-zleger.de

Auftaktveranstaltung zur Grindung

Netzwerk Nachsorge und Teilhabe flr
Menschen mit erworbener Hirnsch  adigung
und neurologischer Behinderung (MeH )
In Oldenburg und Umgebung

21. Juni 2016, 18-20 Uhr




Ubersicht / TO

Begruf3ung (Alber, Schulze, Zieger)
Vorstellungsrunde — Wer ist gekommen?
Eintragen in Teillnahmelisten

Stand der Entwicklung / Sinn und Zweck
der Netzwerkbildung, dazu 2 Statements
von Frau Stutz und Herrn Muth

5. Aussprache - Vordringliche Aufgaben
Vorschlage: wie weliter?
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1. Begruf3ung ...

Projekt
Aufbau eines Regionalen Netzwerkes
Nachsorge und Teilhabe
fur Menschen mit erworbener
Hirnschadigung (MeH) - ReNaTe

Initiatorlnnen:
Dr. phil Jana Alber, Prof. Dr. phil. Gisela Schulze
Apl. Prof. Dr. med. Andreas Zieger

Ambulatorium fur ReHabilitation — Beratungsstelle ,Stroke*
Institut flr Sonder- und Rehabilitationspadagogik

CvO Universitat Oldenburg

gestartet am 1.1.2015




2. Vorstellungsrunde — Wer ist
gekommen?

Name?

Welches Interesse habe ich am Netzwerk?
Was mochte/kann ich ins Netzwerk einbringen?

3. Eintrag In Tellnahmeliste

Teilnehmer- und E-Mail-Adressenliste
Auftaktveranstaltung zur Griindung des Netzwerkes ,,Nachsorge und Teilhabe ....** am 21. Juni 2016

Vorliufig verantwortlich und federfiihrend: Prof. Dr. med. Andreas Zieger / Kontaki: a.zieger @ t-online.de; www.a-zieger.de

Liste XX

MName, Vorname

Status:
Betroffener/Angehiriger/Assistent
Beruf / Fachgebiet

StudentIn

Gzast / InteressentIn

E-Mail-Adresse

Unterschrift

als Einverstindnis fiir
Verwendung der E-Mail-Adresse
fiir Protokollversand und weitere
Informationen (Newsletter)®




4. Stand der Entwicklung ...

Auszug aus Projekiskizze
Entwurf 6, vom 11. Nov. 2015

,Erkundungs- und Planungsphase

Gesprache mit potenziellen Partnern, Teilnehmern,
Akteuren, Interessenten und Verantwortlichen:

. Kliniken, Zentren und Einrichtungen

« Niedergelassene Arzte, Fachanwailte

« Beratungsstellen, Selbsthilfe, Wohlfahrtsverbande

. Fachdienste, Behindertenbeirate Stadt und Landkreise
. Versorgungsforscher, Projekt- und Kostentrager

Es geht um die Vorstellung der Projektidee, Abgleich
des Problemverstandnisses, Informationssammlung,
Ressourcenabklarung, Unterstutzungs- und Teilhabe-
moglichkeiten am Netzwerk ..."




Im zerbrechlichen Haus der Seele:

"~ Gehim/ZNS - ,Zentralorgan“ des
" Menschen/Menschseins (Kultur)

\A\\ -
‘ ({

,<Sozlales “ Organ (Lurija 1992, Fuchs 2008) e

* Angelegt auf Bindung, Dialog, Beziehung,
Mensch-Umwelt-Interaktion, Lernen, Partizipation

 Grol3e plastische Potenziale: Neubildung,
Umorganisation, Umstrukturierung, Erholung ...

» Lebenslange Lernfahigkeit - auch nach schwerer
Hirnverletzung ! (,enriched environment")

Strukturierte Versorgung/Rehabilitation und
sozialer Einbezug von Anfang an!




Folgen einer Hirnverletzung oder einer
Hirnschadigung (,,Behinderung®)

Nicht nur

e Schwere Aktivitatsbeeintrachtigung (z.B. Koma,
Gedachtnisstorung, Lahmung, Arbeitsunfahigkeit)

sondern haufig auch

« Personliche Krankung: Ausloser fur Schuld- und
Schamgefluhle, Selbstvorwirfe, Angst, Depression

e Einschrankungen der Teilhabe: Familie, Schule,
Freundeskreis, Verein, mit Ruckzug und Isolation,
auch fur Angeh orige (,family affair”)

« Soziale Benachteiligung: Abwertung,
Diskriminierung, Abstieg in Sozialhilfe, Armut ...



,Grolde soziale Bedeutung® Reuther 2011

8 Mio ,Behinderte “in D (= 10% vx80 MiorEinw.)
davon

« 400.000 mit Schlaganfall-Folgen ~ Komplexe
_ Beeintrachtigungen
o 400-000 mlt SHT'FOIQen Neurokompetenz!

e 200.000 mit neuromuskularen und
anderen neurologischen Beeintrachtigunge

1 Mio chronisch -neurologisch ,Behinderte®
davon ca. 10000-20000 chronisch kritisch Kranke/Beatmete

10-30% schwer-/mittelschwer Betroffene (Bedarf!)

Ziel: Lebenszufriedenheit durch Rehabilitation und Teilhabe
und Inklusion im Sozialraum  als fachlicher Anspruch und
sozialpolitischer Wille ...



Quialifiziertes Entlass- und Uberleitungs-
management in Hausliche Pflege

Krankenhaussozialdienst
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Quelle: Neurologische Klinik Bad Neustadt/Saale, modifiziert von Zieger 2014




Hochschule
Magdeburg + Stendal

Masterarbeit
Studiengang
Rehabilitationspsychologie

Befragungsstudie 2015
N =439

Teilhabe von Menschen mit erworbener Himschadigung -
Theorie oder Wirklichkeit?

Erfahrungen, Winsche und Probleme aus Sicht von Betroffenen,

Angehdrigen und Professionellen

,Slnd Nachsorge und
Teilhabe fur Sie
ausreichend? *

Ja 11%

Nein 89%

Begrindungen:

» Fehlendes Wissen und Verstandnis fur
die Problemgruppe MeH

Zergliederte Zustandigkeiten

» Betroffene fallen durch jegliches
Raster

Gravierende M angel und Licken in der
Versorgung

* Unzureichende Versorgung von
Betroffenen und Angehdrigen ...

Sozialer Abstieg (Sozialhilfe) von
Patienten oder ganzen Familien

* Fehlende flachendeckender Angebote
an spezialisierten Angeboten und
Einrichtungen

Mangelnde Regionalisierung

* Fehlende ergebnisorientierte
partizipative Forschung

Eigene Studie I.R.e. MA-
Arbeit geplant!



Regionale Betroffenheit und Bedarf

¥ =
Cuxhaven

“'--....".
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Reqgion Oldenburg
600000 Einwohner
ca. 6000 Neuro-Betroffene

m 5. 600 - 1800 Personen mit

Bedarf an Nachsorge- und
Teilhabemanagement

B

NW-Niedersachsen
1,7 Mio Einwohner
ca. 17000 Neuro-Betroffene

ca. 1700 - 5100 Personen mit
Bedarf an Nachsorge- und
Teilhabemanagement




... und Sinn und Zweck .
von Netzwerkbildung & = _

Studien besagen , dass es ﬁwb =
Betroffenen und Angehorigen < l
gut tut, sich mit Gleichgesinnten
In Netzwerken und Selbsthilfegruppen
zusammenzuschliel3en:

,Kn upfe dir eine Hilfenetz aus Maschen und
Knoten, und jeder Knoten ist ein Mensch
(Karl Heinz Mohrmann, pflegender Angehariger, 2016)

Bundesweite Ubersichten unter:
www.bag-selbsthilfe.de www.nakos.de




Unser Netzwerk-Verstandnis

Ehrenamtliches und blrgerschaftliches
Engagement,

ausgehend von Betroffene/Angehaorigen und
Selbsthilfeorganisationen (als Experten in
eigener Sache),

mit Unterstutzung durch professionelle Helfer,
Wohlfahrtsverbanden, Facheinrichtungen und
Fachdiensten, Behindertenbeiraten,
Behindertenverbande und sonstigen
Unterstutzern

wie auch interessierten Institutionen wie
Krankenhauser und Krankenkassen als weltere
,Knotenpunkte" des Netzwerkes.




Vorhandene Ressourcen nutzen!

Neurologische Akut-
und NeuroReha
Kliniken ,Modell Oldenburg”

Pflege

Ambulante
Dienste: Arzte
Therapeuten

Hilfsmittelanbieter

Kommunaler

Aktionsplan Inklusion

Netzwerk

Inklusionkonkret

Betroffene
und
Angehdrige
als
Experten
N
Sachen
Reha,
Nachsorge
und
Teilhabe,
Wohnen
und

.

Ambulatorium far
ReHabilitation
Versorgungsforschung
EMS Uni Oldenburg

|
Beratungsstellen

Selbsthilfegruppen
Wohlfahrtsverbande

Kostentrager
GKYV, DRV, DGUV
Sozialhilfe/Kommune

~_ Offentlicher

Gesundheltsdienst

I f\b‘\f\
LTUCII




« Wichtige Erfahrungen der Betroffenen/Angehorigen
und ihrer Bereitschaft, im Netzwerk verantwortlich
mitzuwirken und bestimmte Aufgaben aufgrund
bestehender Kenntnisse in das Netzwerk
einzubringen.

* Vertrauensvolle, solidarische, offene, kreative,
iInnovative, selbstbestimmte, gleichgestellte,
gleichberechtigte und partizipative
Zusammenarbeit als ,Burger-Profi-Mix" (Dorner)

o Jeder bringt etwas ein — jeder bekommt
auch etwas “.



 Das Netzwerk entscheidet selbst, wo es
lang geht und welche Hilfe es sich
organisiert. Nicht andere Institutionen,
sondern das Netzwerk entscheidet, auf
welche Unterstltzungsangebote es
eingent.

Denkbare M oglichkeiten:

« Anbindung far finanzielle und
organisatorische Unterstlutzung an eine
Krankenkasse, an einen Verband/Stiftung
oder an das Netzwerk Inklusionkonkret der

Stadt OL ...



Hinwels (1)

Bildung eines Kreises von Verantwortlichen mit
verteilten Aufgaben (z.B. Offentlichkeit und
Presse, Newsletter, Internetauftritt etc.)

Bildung eines ordentlichen Vereins e.V.
Grundung eines Fordervereins e.V.

Forderung von Kleinprojekten des Netzwerkes
durch FOrderung von Selbsthilfeaktivitaten durch
die Gesetzliche Krankenversicherung (GKV)

Unterstltzung durch Zusammenarbeit mit der
Klinik fur Neurologische Intensivmedizin und
Fruhrehabilitation des Ev. Krankenhauses (Dr.
Martin Grol3, Dr. Jana Alber)



Hinwels (2)

« Unterstutzung durch die Beratungsstelle ,Stroke*,

Ambulatorium fir ReHabilitation, CvO Universitat
Oldenburg

So

Wissenschaftliche Begleitung durch das Institut fur

nder- und Rehapadagogik, CvO Universitat

Oldenburg (Masterarbeiten, Promotionen etc.)

Aktuell: Befragung von Betroffenen/Angehdrigen

und medizinischen Professionellen zum Thema
Zufriedenheit mit Nachsorge und Teilhabe nach

Sc
Be
Ra

nadelhirnschadigung/mit neurologischer
ninderung in Oldenburg und Umgebung im
nmen einer Masterarbeit durch drei Studierende

der Rehabilitationspadagogik!




Bisher gesammelte Wunsche und
Erwartungen an das Netzwerk MeH

Moglichkeiten zum Informations- und Erfahrungs-

austausch

Qualifizierte Beratung und Information so frah wie

moglich

Gegenseltige Hilfestellung und Unterstltzung

Spurbare Entlastung fur d
Erweiterung des Netzwer

le Angehorigen
kS auf Erwachsene mit

s0g. angeborenen Behind

Beteiligung des Netzwerk
Inklusionsprozess (19.4.)

erungen (19.4.)
es MeH am Oldenburger

Beteiligung der Kommune am Netzwerk (19.4.)
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Statement Heinz Muth

Segmente des neuronalen Netzwerkes Oldenburg und umzu
flir Nachsorge und Teilhabe fiur Menschen mit Hirnschadigung

Ubersicht jeweils mit Name der Einrichtung, der Gruppe, Bezeichnung, Ansprechperson,
Kurzbeschreibung, Adresse, Telefon- Nummer, Zeiten der Erreichbarkeit, Homepage, E-mail

1. Adressenliste des Neuro-Netzwerks
- Namen der Mitglieder
2. Einrichtungen fiir Menschen mit neurologischen Erkrankungen
- Krankenhduser mit Intensivstation Phase A, Pflegeeinrichtungen der Phasen B bis F mit
nachweislicher Pflegefdhigkeit, Kurzzeitpflege
3. Ambulante Pflegedienste
- Nachweisliche Pflegeféhigkeit flur Pflegestufe 3 und 3H/ Pflegegrad 4 und 5, Nachteinsatz,
Beatmung, Trachiostoma-, SPK- und PEG- Versorgungsfihigkeit
4. Medizinische Versorgung
- Sanitdtshduser, Med. Versorgung, technische Geréte
5. Selbsthilfegruppen
- Treffen wann und wo
6. Angebote bzgl. beruflicher Rehabhilitation
- berufliche Rehabilitation, Fortbildung, Umschulung, Werkstitten
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5. Aussprache: Fragen, Antworten
Vorschlage: Wie weiter?

Zuvorderst anstehende Fragen/Aufgaben:

Info: Versand des Protokolls (Auftaktveranstaltung) per E-
Mail an alle, die sich eingetragen haben!

Wer Ubernimmt Verantwortung fur Aufgaben im
Netzwerk?

o Offentlichkeitsarbeit, Presse, Internetauftritt
« Mitgliederbetreuung, Newsletter

Welche Institution erklart sich bereit, das Netzwer Kk
anzubinden? (rdumlich, organisatorisch etc.)

Nachstes Treffen?
e Termin, Ort
 Thema: Organisatorische und rechtliche Grundlagen




6. Arbeitshilfen (Literatur etc.)

MOBILE - Sefbatisstimmin Lebon Brhinderior e, (Hg)

Selbstbestimmt Leben mit
Personlicher Assistenz

Jasmina Hackl

Ein Schulungskonzept fiir Tentrism fus semnshestimmies Leben Kide (Hg)

I | Assistenznchmerinnen
| Selbstbestimmt Leben mit
Personlicher Assistenz

Personliche Assistenz und
Lebensqualitat bei
korperlicher Behinderung

Herausforderungen und Schwierigheiten

2014




Die Goselre derbundesrepublik Devlichiond

SGB IX

Rehabilitation

P ——— und Teillhabe

T i . behindeties
e teadin eilhab | Menschen

ICF

in der
Rehabhilitation

T i AL dog

(e BT e e B Triak

2006 I

1. Auflage 2015
Stand: 13. Juni 2015

G. Rech! (Hetousgeber)

Tt ibatn e

rbe b ey Al gk iamny Bhiiyilal
Stephan Dettmers l

Teilhabe als Zlel der Rehabilitation

Soziale Teilhabe bei
Menschen nach einem
Schlaganfall

2009 [{Eme

2007

»1eilhabe II* (2. Aufl.) 2016 in Vorb.




-!n-a'-l-'q e T R RLHANILITATION |

Bundesarbeitsgemelinschaft
fiir Rehabilitation (Hrsg.)

Rehabilitation
und Teilhabe

Wegweiser fiir Arzte und andere

BAR Reha-Info 42015 ff.

Bundesorbeitsgemeinschaft Fachkrifte der Rehabilitation

AN

0r Rehabilitation

DER REHA-PROZESS

Eild quelle: BaR

. ® E:;:rﬂ;ﬁag 2005

Bedarfserkennung  Bedarfs- Teilhabe- Durchhihrung Aktivitéiten
und Einleitung feststellung planung von leistungen  zum/nach Ende

von Leistungen zur Teilhabe einer Leistung
zur Teilhabe zur Teilhabe empfehlungen

zur ambulanten neurologischen
Rehabilitation

Abb_ | Dar idealtypinche Reha-Prososs afs Phasanmadall fwgl Gameinsame Empfiehlung Reha-Prozacs dar BAR).

2005 @

BAR



Positionspapiere: Ausbau der Phase E
als ,Brlcke" zur Teilhabe/lnklusion!

Neuorientierung der DVfR o
postakuten Rehabilitation und Deutsche Vereinigung
fur Rehabilitation

Nachsorge bel Erwachsenen
mit erworbenen Hirnschadigungen (2013/14)

Tragerubergreifende ,,Gemeinsame Empfehlungen®

DER REHA-PROZESS ( )
Teithabe- Durchfthrung ~ Aktivitéten Badarfserkennung
planung von Leistungen  zum/nach Ende  und Einleitung
zur Teilhabe einer Leistung  von Laistungen
zur Teilhabe zur Teilhobe
Bundesorbeitsgemeinschalt
fidr Rehabilitation
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Ziege! <

Leben mit Hirnschadigung:
Nachsorge und Teilhabe!

Menschen mit
Schadelhirntrauma

Andrea Battke
Christine Hofelmeyer

Arbeitsgemeinschaft

Teilhabe — Rehabilitation, Nachsorge und
Integration nach Schadelhirnverletzung

ENTSCHEIDEND FUR DIE NACHHALTIGKEIT IST DIE NACHSORGE

10. Machsorgekongress

Wege aus der medizinischen
Hehabilitation —

Losungen?!

25 [ 26, Februar 2016
Eventpassage | City West [ Berlin
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Masterplan

Soziale
Gesundheitswirtschaft
Niedersachsen

Soeben veroffentlicht!
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