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DAS BAND finden Sie als digitale Version
unter www.bvkm.de (Unsere Magazine).
Sie kdnnen dort ein interaktives PDF
herunterladen und allen Mitarbeiterinnen
und Interessierten zeitnah zuganglich ma-
chen. Einzelne Fachbeitrige kénnen ausge-
druckt und fiir die tagliche Beratungsarbeit
genutzt werden. Verlinken Sie uns!

Materiallisten aus alten Ausgaben gesucht?
Als Download zu finden auf www.bvkm.de
(Unsere Zeitschriften)

DAS BAND

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wie verbindet man das Thema dieses Heftes mit der Weih-
nachtszeit und dem schon greifbaren neuen Jahr, der aktu-
ellen bundespolitischen Lage und den anstehenden Verén-
derungen im Bundesverband?

Nein, ich erzédhle lhnen jetzt nichts davon, dass der Kérper
und der Geist leiden, wenn die Nacht regelmaBig zum Tag
gemacht wird. Ich verzichte auch darauf, meine Gedanken
Uber die Bedeutung der Jahreszeiten auszubreiten oder
Jahreswechsel mit dem Rhythmus und der Ordnung des
Lebens zu verbinden. Verkneifen werde ich mir auch eine
Kommentierung der aktuellen bundespolitischen Situation.
Wer weil denn schon, ob der Kommentar noch vor der
Realitdt bestehen kann, wenn das Heft gedruckt wird. Ich
komme also lieber gleich auf den Punkt.

Far den bvkm und fiir mich stehen bedeutende Verdnde-
rungen an. Nach sehr langer Zeit gebe ich die Geschafts-
fuhrung des bvkm ab und beginne im Laufe des nachsten
Jahres meinen Lebensabschnitt als Rentner.

In diesem Heft lernen Sie meine Nachfolgerin, Natalie Tau-
chert, kennen. Sie hat sich in einem aufwandigen Auswahl-
verfahren, das professionell begleitet wurde, gegeniiber
den anderen Bewerberinnen und Bewerbern durchgesetzt.
Der gesamte Vorstand hat an dem Verfahren teilgenom-
men und seine Entscheidung einstimmig getroffen. Nun
freue ich mich gemeinsam mit den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern, die Frau Tauchert schon kennengelernt ha-
ben, auf ihre Arbeitsaufnahme mit dem Beginn des neuen
Jahres und eine spannende Zeit der Ubergabe.

Gemeinsam mit dem Vorstand haben wir einen gleitenden
Ubergang in der Geschéftsfiihrung verabredet. Frau Tau-
chert und ich werden in den ersten beiden Monaten des
neuen Jahres die Geschéfte des bvkm gemeinsam futhren.
Dann ziehe ich mich aus der Geschaftsstelle, den Leitungs-
aufgaben und der Gremienarbeit des Verbandes zurlick.

Die personengebundenen Aufgaben und Amter, deren
Ubergabe von den Entscheidungen Dritter abhdngt und die
nicht nahtlos Gbergeben werden kénnen, nehme ich in Ab-
stimmung mit dem Vorstand und der neuen Geschéftsfiih-
rung so lange wie unbedingt erforderlich weiterhin wahr.

Es ist also in den ndchsten Monaten noch eine Menge zu
tun. An Abschiednehmen oder Restimeeziehen ist noch
nicht zu denken.

Foto: Michael Englert, www.michael-englert.com

Vielleicht tiberldsst mir die Redaktion dieser Zeitschrift da-
fuir noch einmal zwei Seiten in einer der nachsten Ausgaben
dieser Zeitschrift. Von moglichst vielen von lhnen méchte
ich mich persénlich am 2. Mérz in Berlin verabschieden.

Auf der Fachtagung in der Berliner Jerusalemkirche wer-
den unsere Mitgliedsorganisationen ausgewdhlte Projekte
und Aktivitaten vorstellen, die zeigen, wie Menschen mit
schweren und mehrfachen Behinderungen und ihre Fami-
lien moglichst wie andere Menschen auch am Leben in den
Stadten und Gemeinden teilnehmen. Neben guter Arbeit
in den Einrichtungen und Diensten fiir Menschen mit Be-
hinderung sind das wichtige und wirkungsvolle Schritte auf
dem Weg zu einer inklusiven Gesellschaft.

Ihnen und Ihren Familien winsche ich eine schone Weih-
nachtszeit und einen guten Start in ein gltckliches neues
Jahr.

Ich freue mich auf die Begegnung mit moglichst vielen von
Ihnen in Berlin.

Ihr Norbert Miller-Fehling

P M

Immer wissen, was lauft! Abonnieren Sie den wochentlichen
bvkm-Newsletter , kurz & knapp“. Auf unserer Website unter
www.bvkm.de/newsletter
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2. Marz 2018 / Berlin

Fachtag

~Mit schwerer
Behinderung leben -
von Briickenbauern,
Stadt-Eroberern und
Sich-Einmischern”

11.00 Uhr bis 15.30 Uhr

» AnschlieBend: Offizielle Verabschiedung
von Norbert Miiller-Fehling

» Veranstaltungsort:
Tagungswerk, Lindenstr. 85, 10969 Berlin

Der bvkm-Geschéftsfihrer, Norbert Mller-Fehling, geht
2018 in den Ruhestand. Aus diesem Anlass veranstaltet der
bvkm den Fachtag , Mit schwerer Behinderung leben — von
Briickenbauern, Stadt-Eroberern und Sich-Einmischern" in
Berlin.

Auf dem Fachtag werden viele Themen aufgegriffen, die
Norbert Miller-Fehling in seiner langen Zeit als Geschafts-
fuhrer besonders am Herzen lagen. Die Mitgliedsorganisa-
tionen des bvkm werden zahlreiche Projekte und Aktivita-
ten vorstellen, die zeigen, wie Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen und ihre Familien am Leben in
den Stddten und Gemeinden teilnehmen.

Vorgestellt werden Projekte und Aktivitdten aus den Berei-
chen Wohnen, Freizeit, Arbeit, Bildung und Sport.

Wir laden Sie schon heute zu diesem Fachtag und zur Ver-
abschiedung von Norbert Miiller-Fehling ein. Sie werden
auch Gelegenheit haben, die neue Geschaftsfiihrerin des
bvkm, Frau Natalie Tauchert, kennenzulernen.

Die Anmelde-Unterlagen und eine detaillierte Liste mit
den Projekten und Poster-Prasentationen finden Sie ab

Mitte Januar auf unserer Internetseite.

http://bvkm.de/ueber-uns/veranstaltungen/

Natalie Tauchert

1990 war ich 14 Jahre alt, Schilerin der 9. Klasse an der
Europdischen Schule in Karlsruhe und hatte mich zu einem
Begegnungsseminar im Heinrich-Pesch-Haus in Ludwigsha-
fen/Rhein angemeldet. ,, (Un)-Behindert miteinander Leben*
lautete der Titel. Organisiert hatte es die Behindertenseelsor-
ge des Bistums Speyer, zusammen mit dem Club 86, einem
Freizeitclub fir Menschen mit und ohne Behinderung. Ah-
nungslos, aber neugierig, reiste ich an, mit einer diffusen Idee
von Menschen in Rollstiihlen, mit denen man gemeinsam
etwas unternehmen konnte.

Noch bevor ich das Tagungshaus betreten hatte, stlirmte
eine junge Frau mit einer geistigen Behinderung auf mich
zu, umarmte mich und rief in breitestem Pfélzisch ,, Du bisch
ab jetz' mei Freundin!"” Sie sollte Recht behalten: Wir blie-
ben noch jahrelang in engem Kontakt.

Die néchsten drei Jahre fuhr ich einmal wochentlich nach der
Schule von Karlsruhe nach Ludwigshafen, um im Club 86
frohliche Stunden mit Menschen mit unterschiedlichen kor-
perlichen, geistigen und mehrfachen Behinderungen zu ver-
bringen. Ich durfte Inklusion erleben, lange bevor das Wort
in diesem Sinne verwendet wurde. Wir organisierten in den
90er Jahren Demos, nachdem das Flensburger Urlaubsurteil
geféllt wurde. Wir kimpften wie so viele Andere fiir die An-
derung von Artikel 3 GG und mobilisierten die Offentlichkeit,
um grundsatzlich auf die Situation von Menschen mit Behin-
derungen aufmerksam zu machen.

In Ludwigshafen studierte ich Sozialpddagogik, und arbei-
tete anschlieBend bei der Arbeitsgemeinschaft zur Forde-
rung von Kindern und Jugendlichen (AGFJ) in Schifferstadt.
Wiéhrend dieser Zeit absolvierte ich eine systemische Zu-
satzausbildung in Paar- und Familientherapie.

Im Jahr 2001 entschied ich mich, mir einen Lebenstraum zu
erflllen und als Entwicklungshelferin ins Ausland zu gehen.
So flog ich mit klopfendem Herzen nach Ruanda, um dort
fur die Partnerschaft Rheinland-Pfalz/Ruanda Projekte im
sozialen Bereich zu koordinieren. 2004 (ibernahm ich zu-
satzlich die Leitung des dortigen Biros.

Durch meinen bisherigen Lebenslauf gepragt, stach mir die
Lebenssituation von Menschen mit Behinderung ins Auge.
In diesem vom Burgerkrieg in 1994 traumatisierten Land
gab es viele Menschen mit Behinderungen, aber kaum Un-

terstlitzung fir sie. Schnell bekam ich Kontakt zu den weni-
gen Selbsthilfeorganisationen. Mein Herzensprojekt wurde
der ruandische Behindertensportverband. Ich erlebte, wie
eine Handvoll motivierter Menschen in einem fensterlosen
Buro mit wackeligen Schreibtisch und einer alten Schreib-
maschine durch ein wenig Unterstitzung und Beratung in
nur zehn Jahren zum paralympischen Ansprechpartner fur
das sudliche Afrika avancieren konnte. Der Sport war fur
Menschen mit Behinderung eine gute Méoglichkeit, Erfolge
zu erleben und alltagsnotwendiges Selbstbewusstsein auf-
zubauen. Als heutige Ehrenprasidentin macht es mich stolz,
wie selbststandig der Verband mittlerweile arbeitet.

Neun Jahre spdter kam ich zuriick nach Deutschland und
arbeitete bis Ende 2017 bei einer Stiftung, die unter an-
derem ,,Wohnen fiir Menschen mit Behinderungen” an-
bietet. Als Teamleiterin baute ich eine ambulant betreute
Wohngemeinschaft auf und war zuletzt eine Regionalleite-
rin, verantwortlich fir 13 Wohnhd&user in unterschiedlichen
Settings. So konnte ich zum einen die Arbeit an der Basis
mitgestalten und zum anderen in verantwortlicher Funktion
die gesetzlichen Verdnderungen in NRW und der gesamten
Bundesrepublik miterleben.

In all meinen Tatigkeiten habe ich erfahren dirfen, wie
wichtig eine landesweite und internationale Vernetzung ist.
Ich bin davon liberzeugt, dass die meisten Einschrdnkungen
in den Kopfen derer entstehen, die keine Behinderung, da-
fur aber das Sagen haben, und dass man dadurch meist
mehr behindert wird als man tatsachlich ist. Umso wichtiger
erscheint es mir, durch gute Beratung und ansprechende
Offentlichkeitsarbeit aktiv die Lebenssituation von Men-
schen mit Behinderungen konstruktiv mitzugestalten. Ge-
nau diesen Ansatz verfolgt der bvkm seit vielen Jahren so
erfolgreich.

Ab Januar 2018 werde ich als Geschéaftsfiihrerin des bvkm
mein Engagement und meine Erfahrungen einbringen kon-
nen. Neugierig wie in 1990 bin ich immer noch, inzwischen
ist die damalige Ahnungslosigkeit aber vielen Erfahrungen,
Visionen und groBer Freude auf die neue Aufgabe gewichen.
Mein Wunsch ist es, gemeinsam mit den vielen Mitgliedern,
die Ziele des bvkm weiter zu entwickeln und zu verwirk-
lichen. So konnen wir daran mitarbeiten, dass die selbst-
bestimmte Teilhabe fiir jeden Menschen in unserer Gesell-
schaft selbstverstandlich wird!

Foto: Privat

Uber mich ...

» Geboren am 28.5.1975 in Ludwigshafen/Rhein

> 7993 Abitur an der européischen Schule Karlsruhe

> 7993-1996 Studium der Sozialpddagogik an
der ev. FH fiir Sozialwesen in Ludwigshafen mit
anschlieBendem Anerkennungsjahr

» 7997-2001 AGFJ Schifferstadt (sozialpddago-
gische Familienhilfe)

» 2007-2070 Ruanda-Aufenthalt, u. a. Leitung des
Koordinationsbiros fiir Rheinland-Pfalzisch/
Ruandische Partnerschaft

» 2070-20177 ev. Stiftung Hephata Wohnen
gGmbH, Regionalleitung

Meine Freizeit verbringe ich am liebsten mit Bild-
hauerei, Musik, Reisen, Lesen und Sprachen.

Ich spreche Englisch, Franzosisch, Italienisch, Nieder-
landisch und Kinyarwanda.

DAS BAND
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Alles hat ein Ende — und auch
einen Anfang. Nach neun Jah-
ren Presse- und Offentlichkeits-
arbeit werde ich neue Aufgaben
wahrnehmen und den Bereich
Bildung im bvkm ausbauen.
Dazu gehoren zukiinftig sowohl
Fachkrafte-Fortbildungen als
auch die Erwachsenenbildung
fir Menschen mit (und ohne)
Behinderung, inkl. der Qualifi-
zierung von Multiplikatorlnnen
der Erwachsenenbildung. Im
neuen Jahr stehen ein Wett-
bewerb und diverse Bildungs-
veranstaltungen im Programm,
wir halten Sie im BAND oder
Uber unseren Newsletter und
die Internetseite auf dem
Laufenden! Fir alle Fans von
Fritz & Frida: Die Zeitschrift
Fritz & Frida nehme ich mit in
das Bildungsreferat. Es gibt sie
also weiterhin! Ich freue mich
auf viele Begegnungen und
Kontakte in meiner neuen Rolle.

Anne Willeke, Dipl.-P4d.,
anne.willeke@bvkm.de,
Tel. 02 11/64 00 4-17

Seit Mitte November unter-
stuitze ich den bvkm im Bereich
Medien + Kommunikation als
Nachfolgerin von Anne Willeke.
Nach meinem Magisterstudium
der Facher Germanistik und
Kunstgeschichte habe ich zehn
Jahre als Projektmanagerin in
einem Fachbuchverlag gearbei-
tet und dort unter anderem die
Publikationen aus dem Pro-
grammbereich Sonderpadagogik
betreut. Ich freue mich darauf,
meine langjahrigen Erfahrungen
nun im verlag selbstbestimmtes
leben anwenden zu kdnnen.
Gleichzeitig freue ich mich auf
die neuen Herausforderungen,
die die Position als Presserefe-
rentin und somit Schnittstelle
zwischen Verband, Mitgliedern
und Offentlichkeit mit sich
bringt. Und vor allem freue ich
mich auf eine abwechslungs-
reiche, spannende und sinnvolle
Tatigkeit in einem tollen Team!

Christina Wittkop, MA,
christina.wittkop@bvkm.de
Tel. 0211/64 00 4-21

Inklusionslandkarte

Die Inklusionslandkarte zeigt
jetzt auch Sportangebote fir
Menschen mit und ohne Behin-
derungen. AufRerdem kénnen
geeignete Angebote und Pro-
jekte eingestellt werden. Online
préasentieren und finden sich
Institutionen, Organisationen,
Verbande, Projekte, Sportange-

bote, die sich mit dem Thema
Inklusion beschaftigen. Auch
Fachleute, die als Referent*innen
oder Ansprechpartner*innen

fur Inklusion zur Verfigung
stehen, konnen sich hier ein-
tragen oder gefunden werden.
https://www.inklusionsland-
karte.de/IKL/Content/Fragen/
WasIKL/WasIKL node.html

Gelungene Fachveranstal-
tung des Netzwerks unab-
hangige Beratung

Richtiger Zeitpunkt, gute Beitra-
ge, spannende Diskussionen und
Fragen an die Experten: Auf der
Fachveranstaltung , Ergdnzende
unabhangige Teilhabeberatung
fur Menschen mit Behinderung
und ihre Angehdérigen” am
16.11.2017 in Berlin nahmen
120 Teilnehmende die Méglich-
keit wahr, sich mit den fur die
Forderantrage zur , Ergdnzenden
unabhangigen Teilhabebera-
tung" zustandigen Entscheidern
auf Bundes- und Landesebene
auszutauschen, zu informie-

ren und Fragen zu stellen.

Die Ergdnzende unabhangige
Teilhabeberatung (EUTB) ist mit
dem Bundesteilhabegesetz in

das SGB IX in § 32 implemen-
tiert worden und wird zum 1.
Januar 2018 in Kraft treten. Der
Bundesverband fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen
und der Bundesverband Selbst-
hilfe Kérperbehinderter boten mit
dieser Veranstaltung die Plattform
fur eine konstruktive Beteiligung
der Selbsthilfeorganisationen, der
Politik- und Verwaltung sowie der
interessierten Fachoffentlichkeit
zur gemeinsamen Weiterentwick-
lung undd Professionalisierung
der unabhédngigen Beratung.

Von den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern — tiberwiegend
potenzielle Berater*innen von
unabhéngigen Teilhabeberatungs-
stellen — wurde u. a. der Beitrag
von Alfons Polczyk, der als Refe-
ratsleiter beim Bundesministerium

fur Arbeit und Soziales (BMAS)
die Ergdanzende unabhangige
Teilhabeberatung sowie die
entsprechenden Forderkriterien
mitentwickelte und nun die
Umsetzung begleitet, mit Span-
nung erwartet. Exemplarisch fur
die Bundeslander schilderte Dr.
Christof Stamm vom Ministerium
fur Arbeit, Gesundheit und Sozi-
ales des Landes Nordrhein-West-
falen, der an der Entwicklung
der Kompetenzzentren in NRW
mafBgeblich beteiligt war, die Be-
ratungsstrukturen im Lande und
die Herausforderungen bei der
Umsetzung der EUTB. Zu einem
besonders wichtigen Forderkrite-
rium, die Peer-Beratung, forscht
Prof. ‘in Dr. Gudrun Wansing
von der Humboldt-Universitat
zu Berlin. In ihrem Beitrag stellte
sie die Forschungsergebnisse des
Modellprojektes , Peer Coun-
seling im Rheinland* vor und
schilderte, welche Bedingungen
Peer Counseling braucht. Die
Teilnehmenden nahmen im
Anschluss die Gelegenheit wahr,
in Dialogforen aktiv zu wesent-
lichen Aspekten wie ,Unabhén-
gigkeit", Beratungsinhalte, ,Eva-
luation und Qualifikation” sowie
.Peer Beratung" zu diskutieren
und Leitfragen zu formulieren.
Diese Leitfragen wurden in einer
abschlieRenden Fragerunde von
Dr. Nils Teifke (BMAS), Irmgard
Badura, die Beauftragte der
Bayerischen Staatsregierung fur
die Belange von Menschen mit
Behinderung, sowie Dr. Christof
Stamm unter der Moderation
von Kerrin Stumpf beantwortet.
Eine umfassende Tagungsdo-

DAS BAND

Foto: Bickenbach

kumentation ist fur Anfang des
Jahres geplant und wird auf den
Internetseiten der Verbande
sowie des Netzwerks unabhéan-
gige Beratung verdffentlicht:
www.bvkm.de

www.bsk-ev.org
www.unabhdngigeberatung.de

Wegweiser:
Mutter-Vater-Kind-Kuren

Der Landesverband fiir Menschen
mit Kérper- und Mehrfachbe-
hinderung Baden-Wirttemberg
e. V. hat seine Broschiire

. Mitter-Kuren/ Vater-Kuren/
Mutter-/Vater-Kind-Kuren
Vorsorge-/Rehabilitationskli-
niken fur Mutter und Véter

mit behinderten Kindern. Ein
Wegweiser" neu aufgelegt. Hier
sind Tipps fur die Antragstellung,
Tipps von Eltern fur Eltern, Infos
in Leichter Sprache und eine
Ubersicht der Kliniken, die fir
Eltern mit behinderten Kindern
geeignet sind, sind finden. Die
Broschiire steht zum Download
bereit unter: https://www.lv-
koerperbehinderte-bw.de/pdf/
LVKM Kuren 2017 WEB.pdf
oder kann gegen einen fran-
kierten Riickumschlag (A4,

1,45 Euro) bestellt werden:
LVKM Baden-Wiirttemberg, Am
Miihlkanal 25, 70190 Stuttgart.

Datenschutz im Verein -
Neue Broschiire

Die BAG Selbsthilfe (Bundes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung) hat eine
wichtige Broschiire zum Thema

. Datenschutz im Verein. Hinweise
zur Beachtung des Datenschutzes
bei der Vereinsarbeit, insbeson-
dere in Selbsthilfeorganisationen*
verfasst und stellt diese Broschtire
auf ihrer Website zum Download
zur Verfligung. Autor ist Holger
Borner, Referatsleiter Recht und
Sozialpolitik der BAG SELBST-
HILFE. Gerade im Verein ist die
Beachtung des Datenschutzes be-
sonders wichtig, da hier aufgrund
der vielen Einzelmitgliedschaften
meist ein hohes Datenaufkom-
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men besteht und zugleich eine
Vielzahl an Mitwirkenden im
Verein die Moglichkeit hat, auf
diese Daten zuzugreifen. Dartiber
hinaus sind gerade bei Selbsthilfe-
organisationen in der Regel auch
sensible Gesundheitsdaten be-
troffen, die in besonderem Male
zu schiitzen sind. Vor diesem
Hintergrund sollte Datenschutz
im Verein ernst genommen und
als Qualitatsmerkmal einer guten
Vereinsarbeit gesehen werden.
http://www.bag-selbsthilfe.de/
datenschutz-im-verein.html

Neue Arbeitshilfe

Menschen mit Behinderung und
Kinder und Jugendliche miissen in
besonderem MaBe vor jeglicher
Form der Gewalt innerhalb und
auBerhalb von Einrichtungen
geschutzt werden. Um diesem
Schutzbedurfnis Rechnung zu
tragen, sind in den letzten Jahren
eine Reihe von neuen gesetz-
lichen Bestimmungen einge-
fuhrt worden. Dazu gehoren

die Vorlage von erweiterten
Fuhrungszeugnissen und/oder
die Unterzeichnung personlicher
Verpflichtungserklarungen als
wichtige Bausteine zur Verbesse-
rung des Schutzes vor vielféltigen
Formen von Gewalt (Grenzver-
letzungen, Misshandlungen,
korperliche, psychische und sexu-
alisierte Gewalt). Der Paritatische
Gesamtverband hat eine neue Ar-
beitshilfe erstellt: ,Das erweiterte
Fuhrungszeugnis — Was ist zu
beachten? Hinweise und Muster-
formulare fur Einrichtungen und
Dienste der Eingliederungshilfe
fir Menschen mit Behinderung
und der Kinder- und Jugendhilfe*
(Der Paritatische Gesamtverband)
http://www.der-pari-
taetische.de/fachinfos/
bthg-fuehrungszeugnis/

Liebe Frauen,
lhre Erfahrungen sind gefragt!

Wir suchen: lhre Texte fir die
Fachtagung zum Muttertag
2018. ,Es gibt mehr als (k)
dine Losung! Impulse & Anre-
gungen fiir Lebensmodelle mit
Kindern mit Behinderung”

Gerade bei diesem Thema
kommt die Fachtagung nicht
ohne die Stimmen der Frauen
mit besonderen Herausfor-
derungen selbst aus. Dieses
Mal mochten wir Sie schon im
Vorfeld bitten, uns an lhren
Erfahrungen teilhaben zu
lassen. Auf der Tagung sollen
Ihre Texte von Schauspiele-
rinnen vorgetragen werden.

Wir interessieren uns fiir Ihre

Lebensmodelle! Beschreiben

Sie aus lhrer Sicht, wie lhr

Familienalltag funktioniert:

e Was gehort dazu (Wohn-
umfeld, Beruf, sozi-
ales Netzwerk, ...)?

e Welche Unterstlitzung
(durch Familie, Dienste,
Freund*innen, ...) ist n6tig?

e Was hdlt Sie in Balan-
ce (Hobbies, Ehrenamt,
Anschluss an (Eltern-)
Gruppe, Reisen, Kur, ...)?

e Was waren wichtige Schrit-
te und Entscheidungen?

e Was wurde da-
durch moglich?
e Wasist vielleicht auch
nicht mehr moglich?
Wir freuen uns auf Ihre Texte
und sind neugierig, welche
Wege Sie gefunden haben und
welche Sie gerade noch suchen.

Wichtig!

Wir haben im Rahmen der
Fachtagung nur eine begrenzte
Zeit zur Verfiigung und werden
nicht alle Beitrédge in voller Lange
vorstellen kénnen, sondern z. T.
auch nur Ausziige oder ldngere
Zitate daraus entnehmen. Alle
Beitrdge bleiben anonym.

Organisatorisches

Abgabe: 15. Januar 2018
Umfang: max. 5.000 Zei-
chen (mit Leerzeichen),
Form: als Datei (Word)
Per Mail an:
lisa.eisenbarth@bvkm.de

Wir freuen uns auf lhre Beitrage!

Noch Fragen? Kontakt:
Lisa Eisenbarth
(Referentin beim bvkm);
lisa.eisenbarth@bvkm.de
Tel. 0211/6400427

Mit herzlichen GriiBen
Ihre Bundesfrauenvertretung

Foto: Britt Schilling




BVKM

»PINNWAND

9

Kempten

11. Wochenend-Uni

Die Wochenend-Uni ist eine Bildungsveranstaltung der besonderen Art fur
Menschen mit Behinderung. Am 11. November 2017 fand die beliebte und
begehrte Veranstaltung an der Hochschule in Kempten bereits zum elften Mal statt.
154 Teilnehmerinnen und Teilnehmer waren dabei. Fir viele junge und dltere
Teilnehmer aus der Region Kempten und weit dariiber hinaus, hat die Wochenend-
Uni mittlerweile Tradition. In diesem Jahr ging es um Themen wie: ,Mode im
antiken Rom" // ,Ich sehe was, was Du nicht siehst" - dem Zucker auf der Spur //
. Wie wird ein Hund zu einem Therapiehund" // ,Was ist ein Arche-Hof und
weshalb ist Bio-Lanbau echt kuhl?* Ursula Ullemair vom Veranstalter Korperbehin-
derte Allgau gGmbH, Kempten, freute sich (iber die positiven Riickmeldungen
durch die Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Fiir sie eine Bestétigung, dass es die
richtigen Themen waren. Ihr Dank galt auch in diesem Jahr wieder den
ehrenamtlichen Referentinnen und Referenten. , Ohne sie konnten wir die
Wochenend-Uni nicht anbieten." Und auch tber die Rdume an der Hochschule ist
sie froh. , Das gibt unserem Lem-Event eine besondere Atmosphére. "

2018 findet die 12. Wochenende-Uni statt.

www.kb-allgaeu.de

Foto: pixabay.com

Premiere ein voller Erfolg

Beckum

er standen 24 Schauspielerinnen und Schauspieler mit und

und kleine Texte. Schreiben Sie uns unter

¥

Hier konnte auch eine Meldung iiber
lhren Verein stehen. Schicken Sie Fotos

E-Mail: dasband@bvkm.de

o

Betreuung an Briickentagen

Duisburg

Der Verein fir Menschen mit Korper- und Mehrfachbehinderung
(VKM) Duisburg e. V. schliet mit seiner Briickentags-Betreuung
wichtige Liicken. Das Angebot ist auch fiir Familien mit einem nicht-
behinderten Kind von grofem Interesse. Die Briickentags-Betreuung
ist hier eine ganz pragmatische Gelegenheit fiir Inklusion. , Kinder
mit Behinderungen konnen nicht mal eben zu Freunden. Deshalb
haben wir fiir die Familien eine Briickentags-Betreuung angeboten,
damit die Eltern nicht immer Urlaub nehmen miissen.” Und natiirlich
ist diese Betreuung auch fiir Regelkinder offen, die so ganz nebenbei

und selbstverstandlich dann den Tag mit Jungen und Médchen, die
ein Handicap haben, verbringen. Einfach so. Entspannt und unver-
krampft", erkldrt Petra Wosnitzka vom VKM. , Wichtig ist uns der na-
tiirliche Umgang miteinander.” Samtliche Aktivitéten, die angeboten
werden, sind freiwillig. Dass das Miteinander im VKM so gut klappt,
ist kein Hexenwerk. Es erfordert eine akribische Arbeit, Planung und
jede Menge finanzielle
Unterstiitzung. , Inklusion
funktioniert dann, wenn
die Rahmenbedingungen
stimmen. Dazu gehdrt auch
geniigend Personal." Auf
dem Freizeit- und SpaBsektor
hat der Verein inzwischen
mit seinem Ferienprogramm,
den Workshops oder der
Briickentagbetreuung eine
« Nische entdeckt und genutzt,
.é die vielen Kindern die Mog-

Stiftung Leben pur mit neuer Website

Miinchen

Die Website der Stiftung Leben pur wurde vollstindig tiberarbei-
tet. Unter www.stiftung-leben-pur.de finden Interessierte nun noch
schneller Informationen zu aktuellen Veranstaltungen, Publikationen
und Themen. Die 2005 vom Landesverband Bayern fiir korper-

und mehrfachbehinderte Menschen e. V. gegriindete Stiftung hat
zum Ziel, Losungen fir Menschen mit Komplexer Behinderung zur
Erleichterung ihres Alltags und fiir eine bessere Lebensqualitdt zu
entwickeln. Mittlerweile wurde ein breites Spektrum an Themen
vertieft und in Tagungen, Seminaren, Kampagnen, Beratungen,
Buchpublikationen und Projekten umgesetzt. Die vielfaltigen Inhalte
sind in neuen Themenbereichen tibersichtlich gegliedert und auch
fiir die mobile Ansicht von Smartphone und Tablet aufbereitet.

www.stiftung-leben-pur.de

o

Barrierefreie Stockbahn
im Schullandheim Wartaweil

Wartaweil

Stuttgart ‘

h? der Gmiinder Volkshochschule (VHS) gibt es seit langem inklusive
Bildungsangebote. Jetzt kommt noch eine « Toilette fir alle” dazu. Damit
setzen die Stauferstadt und die VHS ein weiteres Zeichen fiir bessére
Teilhabeméglichkeiten fiir Jugendiche und Erwachsene, die auf Windel-
wechsel angewiesen sind. Es ist die erste , Toilette fiir alle" im Ostalbkreis
Emle .+ Toilette fiir alle" bietet mehr als eine wnormale” Rollstuhltoilette .
Fs ist ein Ort zum Windelwechsel fiir Jugendliche und Erwachsene die.
inkontinent sind und daher Windeln tragen. Sie ist u. a. mit einer f;éhen-
verstellbaren Liege und einem Patientenlifter fir den Transfer ausgestattet
Insbesondere Menschen mit komplexen Behinderungen sind im Alltag |
auf Assistenz angewiesen - auch beim Windelwechsel. Jutta Pagel-Steid
Geschéftsfiihrerin des Landesverbandes fiir Menschen mit Kérper- und '
Mehrfachbehinderung Baden-Wilrttemberg (LVKM), weihte die Toilette
Elnde November ein. Das Ministerium fiir Soziales und Integration fordert
die Ausstattung des Raumes mit Lifter, Liege und luftdicht verschlieB-
barem Windeleimer mit 90 Prozent. Den Rest zahlt die Stadt. Die , Toilette
fir alle” im Keller der VHS steht nicht nur den Kursteilnehmern de;
VHS wahrend der tblichen Offnungszeiten der VHS zur Verfiigung.

www.Iv-koerperbehinderte-bw.de

Foto: Mara Sander

Anfang Novemb ¢ lichkeit gibt, gemeinsam in
5 eine tolerante inklusive Ge-

£ selischaft hineinzuwachsen.

Das Schullandheim Wartaweil hat eine neue Freizeitattraktion: Eine Stockbahn mit
Rampe, die auch von Rollstuhlfahrern bespielt werden kann. Die rund 28 Meter lange
Bahn kann sommers wie winters genutzt werden. Damit die Stocke auch mit weniger
Anlauf und Kraft geworfen werden kdnnen, sind sie mit einem Gummibelag unterlegt,
der extra wenig Rutschwiderstand hat. Stockschiefen ist ein Teamsport, bei dem
jeweils zwei Spieler*innen zusammenspielen. Das inklusive Schullandheim Wartaweil
am Ammersee ist komplett barrierefrei. Es erhielt erstim August 2017 das Signet
,Bayern barrierefrei”. Staatssekretdr Johannes Hintersberger bei der Preisverleihung:
,Ich hoffe, dass diese Bildungs- und Begegnungsstatte noch viele Nachahmer findet."

ohne Behinderungen gemeinsam auf der Bihne des Beckumer Stgdtthgaters.
Das Theaterstiick ,Die Verlockung" ist die erste Auffiihrung des {nlfl.us!ven ‘
Theaterkurses fur junge Erwachsene, der seit 2016 bei der Kultur}nlt{gtlv? Filou
probt. In Kooperation mit fuer-ein-ander", dem Beckumer Verein fur k.orpelr-
und mehrfachbehinderte Menschen e.V. Kreis Warendorf", wurde nun gine eigene
Inszenierung erarbeitet. Unter der Leitung von Andrea Kuhn-.Parulany, lder als
Assistentin Sabrina Bonig aus Hamm zur Seite stand, haben sich die Teilnehmer
und Teilnehmerinnen mit den sieben Todsinden auseinandergesetlzt.‘ Ar.l qer Idee
und Umsetzung der Szenen habe alle mitentwickelt, so dass auf die lnd|v1du§|len
Starken und Mdglichkeiten eingegangen werden konnte. Herausgekommt.an |std
cine bewegende Auseinandersetzung mit einem Thema‘,. das Menschen mit un
ohne Behinderungen gleichermafen bewegt. Auf der Buhrl1e wurden groBe Fra-
gen verhandelt, aber auch alltagliche Kampfe und Entscheidungen ausgefochten.
—————

www.vkm-duisburg.de

Weitere Informationen

de .
unter www.bvkm.d www.wartaweil.de
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* Die unterstri-
chenen Fachbe-
griffe werden auf
S. 19 erklart.

Abbildung 1:
Kraus de Camargo

Aus: Remo Largo: Kinderjahre

Olaf Kraus de Camargo

Wir assoziieren Schlaf stets mit Miidigkeit und verstehen ihn als Folge der Ermiidung. Auch

wissen wir, dass uns Schlafmangel nicht gut tut. Wir sind nach einer durchwachten Nacht

miide, gereizt und weniger konzentriert. Aus diesen Alltagsbeobachtungen ist es auch fir

Laien einsichtig und plausibel, dass der Schlaf eine wesentliche Bedeutung fiir das Wohlbefin-

den und die Gesundheit eines Menschen hat. Dementsprechend stellen Stérungen des Schlafs,

vor allem wenn sie dauerhaft auftreten, eine erhebliche Bedrohung der Gesundheit dar.

enn mit der Schlafstérung eine aktive Be-

treuung durch Eltern, Partner oder Pfle-

gepersonal verbunden ist, um der schlaf-
losen Person wieder ein Einschlafen zu ermoglichen,
dann bedeutet dies meist, dass diese Personen selbst
in ihrem Schlaf eingeschrankt werden und langfristig
dadurch gesundheitlich leiden kénnen.
Im Folgenden sollen die Besonderheiten der Schlafsto-
rungen bei Menschen mit schwersten Behinderungen
betrachtet und Lésungsansatze vorgestellt werden.*
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Bevor wir uns mit den Schlafstérungen beschaftigen,
zundchst einige Grundlagen zum normalen Schlaf-
verhalten und welche Faktoren dieses Verhalten be-
einflussen: Bei Erwachsenen wie bei Kindern ist das
Schlafbedtirfnis bzw. die durchschnittliche Schlafdauer
sehr variabel, wie Abb. 1 illustriert.

Kinder zeigen neben der erheblichen individuellen Va-
riabilitdt mit zunehmendem Alter auch eine Verande-
rung des Schlafverhaltens. Dabei nimmt die Gesamt-
schlafdauer ab und die Haufigkeit des Tagesschlafs
(Mittagstunde) wird geringer. Von zundchst vier bis
funf Mal téglich bei Neugeborenen halten Kinder im
Alter von einem Jahr meist nur noch einmal am Tag
ein Nickerchen. Dies tun sie meist bis zum Alter von
drei bis fiinf Jahren. Auch hier gibt es also erhebliche
Altersunterschiede. Der Wechsel der Schlafzeiten vom
Tag auf die Nacht erfolgt schrittweise und ist von
verschiedenen inneren und duferen Faktoren, soge-
nannten Zeitgebern, abhdngig, die die innere Uhr des
Kindes beeinflussen. Diese befindet sich im suprachi-
asmatischen Nucleus des Hypothalamus (oberhalb ge-
kreuzter Kern im Teil des Zwischenhirns). Diese innere
Uhr steuert auch andere biologische Rhythmen wie die
Koérpertemperatur und die Hormonproduktion (Korti-
sol). Der wohl bedeutendste duBere Zeitgeber ist das
Sonnenlicht, aber auch sogenannte soziale Hinweise,
wie die Uhrzeit der Mahlzeiten, bestimmter gesell-
schaftlicher Aktivitdten oder auch die Lufttemperatur
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oder der Umgebungsldarm, sind wichtige dufRere Zeit-
geber. Innere Zeitgeber, wie Hunger oder die Korper-
temperatur, haben ebenfalls Einfluss auf die Rhythmen
des Organismus. In Zusammenhang mit dem Einfluss
des Sonnenlichts hat das korpereigene Melatonin eine
wesentliche Bedeutung. Diese Substanz wird bei Ab-
wesenheit von Licht durch die Pinealis (Zirbeldriise)
im Gehirn produziert und wirkt direkt auf die innere
Uhr. Bei Licht wiederum erfolgt eine Unterdrickung
der Produktion dieses Hormons. Im Laufe des Tages
ergeben sich somit Zeiten vermehrter bzw. verringer-
ter Mudigkeit. Die grofte Tendenz einzuschlafen, be-
steht in den frithen Morgenstunden (Melatoninspiegel
am hochsten) und am frithen Nachmittag. Die groBte
Wachheit beobachtet man in den frihen Abendstun-
den (Melatoninspiegel am niedrigsten). Gerade zu die-
ser Zeit sind Kinder oft auch besonders , aufgedreht”.
In der englischen Literatur wird von dieser Zeit auch
von der ,forbidden zone" gesprochen, als der verbo-
tenen Zone, da es um diese Zeit ziemlich aussichts-
los ist, dass jemand einschldft, wenn man es auch mit
noch so viel Nachdruck fordert.

Die zirkadianen Rhythmen (die inneren Rhythmen,
die eine Periodenldnge von circa 24 Stunden haben)
variieren ebenfalls ganz erheblich von Person zu Per-
son und oft zeigt sich schon im Kindesalter, wer eine
. Nachteule" ist und wer ein Fruhaufsteher. Im Laufe
der Entwicklung weisen Jugendliche noch eine weitere
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B EINFACHE SPRACHE

Menschen mit einer Behinderung konnen oft schlecht
schlafen. Das kann viele Griinde haben. Beispiel: Man-
che Menschen haben in der Nacht Schmerzen. lhr Kérper
tut ihnen weh. Oder: Manche Menschen kdnnen nachts
schlecht atmen. Sie bekommen zu wenig Luft. Dann fih-
len sich diese Menschen am ndchsten Tag sehr miide. Es
gibt aber auch Hilfe: Experten konnen herausfinden, wa-
rum die Menschen schlecht schlafen. Manchmal helfen

Medikamente. Manchmal auch andere Dinge. [ |

Besonderheit auf. Bei ihnen verschiebt sich die Schlaf-
phase aufgrund physiologischer Veranderungen (und
nicht nur wegen eines aktiveren sozialen (Nacht-)Le-
bens, wie Eltern oft vermuten) mit dem Ergebnis, dass
sie erst spat mide werden und gern langer schlafen.
Durch die alltdglichen Verpflichtungen wie Schule oder
Ausbildung missen sie jedoch meist weiterhin relativ
frith aufstehen und sind dann tagstber hdufig mide.
Dieses Uber die Woche angesammelte Schlafdefizit
wird dann oft an den Wochenenden, z.T. zum Leid-
wesen der Eltern, aufgeholt.
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Schlafstorungen

Bei Schlafstorungen findet man bestimmte Stérungs-
bilder hdufiger in bestimmten Altersgruppen, wenn
auch eine strikte Zuordnung nicht zu empfehlen ist.
Haufig findet man auch Mischbilder unterschiedlicher
Probleme. Eine Auflistung der haufigsten altersbezo-
genen Faktoren, die zu Schlafstérungen fihren kon-
nen, ist in Tabelle 1 dargestellt.

Die Indikation fiir eine Behandlung von Schlafsto-
rungen muss zundchst die interindividuelle Variabilitat
und die altersbedingten Verdnderungen berticksich-
tigen. Eine relativ leicht zu korrigierende Ursache fiir
Schlafstorungen ist ein Eisenmangel, der mit fir den
Zustand eines ,Restless legs Syndrom* (,,Syndrom der
ruhelosen Beine") verantwortlich sein kann (Kotagal S.
2017). Grundsatzlich wird in der Behandlung versucht,
einen reguldren Schlafrhythmus herzustellen. Dies ge-
lingt meist am besten durch verhaltenstherapeutische
MaRnahmen mit dem Ziel, inaddquates Schlafverhal-
ten, wie ein Hinauszdgern des Zu-Bett-Gehens, das
wiederholte Verlassen des Betts nach dem Zu-Bett-

Tabelle 1: ,Schlafstéorungen”

Sduglingsalter

,Drei-Monats-Koliken*

Kuhmilchintoleranz

Mittelohrentziindungen

Haufige nachtliche Mahlzeiten

Konditionierte Schlafprobleme (inaddquate Assoziationen)

Friihe Kindheit (1-3 Jahre)

Inaddquater Tagschlaf

Mangelnde ,,Zu-Bett-Geh-Rituale”
Stressgeladene ,Zu-Bett-Geh-Situationen”
Mangelnde Grenzsetzung

Zu frihe ,,Zu-Bett-Geh-Zeit”

Mittlere Kindheit (4-12 Jahre)

Einschlafschwierigkeiten
Fortsetzung der Schwierigkeiten aus der frihen Kindheit
Néchtliche Angstzustande
Ubererregtheit
Sorgen und Angste
Konditionierte Schlaflosigkeit
»Nachteulen“-Schlafmuster
Idiopathische (ohne erkennbare Ursache entstandene)
Schlaflosigkeit

Néchtliches Erwachen
Parasomnien

Frithes Erwachen
Stérendes Umfeld
Vorgezogenes ,Schlafphasen-Syndrom*
,Frihaufsteher”-Schlafmuster
Geringes Schlafbedirfnis
Konditioniertes frithes Erwachen

Aus: Wiggs & Stores (2001): ,Sleeplessness”. In: Sleep Disturbances in Children and Adolescents with

Disorders of Development: its Significance and Management, Mac Keith Press, eigene Ubersetzung.

Jugendalter

UnregelmaRige Schlafzyklen

Verzogertes Schlafphasen-Syndrom

Einnahme schlafhemmender Substanzen (legal und illegal)
Sorgen und Angste

Psychiatrische Erkrankungen

Idiopathische Schlaflosigkeit

Gehen, die néchtliche Nahrungsaufnahme oder das
Bestehen auf dauernde Prdasenz eines Elternteils im
Zimmer oder im Bett, zu ,l16schen”, wie es Verhaltens-
therapeuten ausdriicken. Daraus resultiert meist auch
eine Normalisierung des gestorten zirkadianen Rhyth-
mus. Bestehen Vermutungen, dass der zirkadiane
Rhythmus selbst gestort ist, kann man mit chrono-
therapeutischen MaBnahmen (Behandlung nach den
Vorgaben der inneren, biologischen Uhr des Korpers)
versuchen, diesen zu normalisieren (eindeutige exter-
ne Zeitgeber, wie feste Uhrzeiten fur Mahlzeiten, fur
Sozialkontakte, helles Licht beim Erwachen, Abdun-
keln vor dem Einschlafen). Zusatzlich kann man in Ein-
zelfallen mit medikamentosen MaBnahmen eingreifen.
Dabei haben sich die Sedativa wenig bewéhrt, auch
wenn sie oft als erste MaRnahme verordnet werden.
Antihistaminika (Stoffe, die einer Allergie durch Hem-
mung der Histaminfreisetzung entgegenwirken) kon-
nen Uber einen kurzen Zeitraum effektiv sein. In den
letzten Jahren wird zunehmend Melatonin als interner
Zeitgeber verwendet. In Deutschland wie in vielen an-
deren Landern ist diese Substanz nicht als Medikament
zugelassen.

Ein Problem in wissenschaftlichen Studien ist dabei
gerade die Tatsache, dass die Substanz nicht als Me-
dikament und somit auch wenig standardisiert verflig-
bar ist. Aus der klinischen Praxis gibt es Studien mit
unterschiedlichen Ergebnissen mit dem Schluss, dass
die Indikation sehr genau tberlegt sein muss und mei-
stens eine Kombination mit verhaltenstherapeutischen
MaRnahmen am erfolgreichsten ist. Fiir Patienten mit
Autismus-Spektrum-Stérung scheint die Melatoninga-
be eher erfolgsversprechend zu sein (Rossignol, D. A.
2011)

Weitere Ansdtze sind trizyklische Antidepressiva, se-
lektive Serotonin-Wiederaufnahmehemmer, Benzo-
diazepine und der Gebrauch von Clonidin, einem
Blutdruckmittel mit beruhigenden Effekten (Stores, G.
2003), (Ingrassia, A. & Turk J. 2005), die in Einzelféllen
sinnvoll sein kénnen.

Schlafstorungen bei Kindern
mit Behinderungen

Bei Kindern mit Behinderungen kénnen alle oben auf-
gefiihrten Faktoren ebenfalls eine Rolle spielen, dabei
gibt es jedoch je nach Behinderungsform noch eini-
ge Besonderheiten, auf die nun genauer eingegangen
werden soll. Fir didaktische Zwecke werden hierfir
folgende Gruppen unterschieden, wobei es auch hier
erhebliche Uberschneidungen unter den Gruppen gibt:
- Geistige Behinderung

- Craniofaziale Verdnderungen

— Neurologische Stérungsbilder

DAS BAND

— Psychiatrische Stérungsbilder
— Sehstérungen und Blindheit

Geistige Behinderung

Viele der hier besprochenen Aspekte treffen auch fur
die anderen Gruppen von Kindern mit Schlafstérungen
zu, da viele der Kinder mit schweren Behinderungen
auch eine geistige Behinderung aufweisen. Die Hau-
figkeit von Schlafstérungen bei Kindern mit einer
geistigen Behinderung wird in der Literatur zwischen
50 % und 86 % angegeben. Somit stellen Schlafsto-
rungen eine erhebliche Beeintrachtigung der Lebens-
qualitat dieser Patienten und ihrer Familien dar. Diese
Schlafstérungen halten oft tiber Jahre hinweg an und
mussen somit von Anfang an sehr ernst genommen
werden. Als Ursachen kommen zunéchst hirnorga-
nische Verdnderungen infrage. Im Schlaf-EEG von
Kindern mit geistiger Behinderung finden sich haufig
charakteristische Verdanderungen der Schlafarchitek-
tur (Verminderung des REM-Schlafs, Zunahme des
Stadium IV des NREM-Schlafs). Als weitere Ursachen
kommen jedoch vor allem psychosoziale Faktoren zum
Tragen, die sich aus der Behinderung des Kindes und
der speziellen Anforderungen, die diese an die Fami-
lie stellt, ergeben. So kann es schwieriger sein, einem
Kind mit einer geistigen Behinderung gesunde Schlaf-
gewohnheiten beizubringen.

Geflihle wie Mitleid oder auch Schuldgefiihle bei den
Eltern konnen es erschweren, dem Kind Grenzen auf-
zuzeigen. Haufig zusatzlich bestehende emotionale
Probleme oder Verhaltensstérungen der Kinder kon-
nen die Kommunikation mit dem Kind weiter beein-
trachtigen. Ebenso koénnen psychiatrische Erkran-
kungen der Eltern, wie das Vorliegen einer Depression,
die Entwicklung eines Schlaf-Wach-Rhythmus beim
Kind erschweren. Und letztendlich kénnen die Eltern
der Auffassung sein, dass die Schlafstorung als Teil
des Krankheitsbildes ihres Kindes zu akzeptieren ist,
und so versuchen, diese Situation auszuhalten, ohne
rechtzeitig Hilfe zu suchen. Hier liegt es auch an den
behandelnden Arzten und Therapeuten, sich syste-
matisch nach dem Schlafverhalten ihrer Patienten zu
erkundigen und Loésungswege aufzuzeigen. Bei der
Behandlung kann man drei Ansitze unterscheiden:
verhaltenstherapeutische MalRnahmen, Chronothera-
pie, Medikamentdse Ansdtze (u.a. Melatonin).

Bei den verhaltenstherapeutischen MaBnahmen ist zu
beachten, dass sie hdufig an die Besonderheiten des
Kindes und seine Grunderkrankung angepasst wer-
den missen. So sind z.B. traditionelle verhaltensthe-
rapeutische Empfehlungen, wie das Ignorieren eines
unerwiinschten Verhaltens, nicht umsetzbar, wenn das
Kind zusatzlich ein Atemproblem hat oder nicht selbst-
standig seine Lage verandern kann und dazu die Hilfe
seiner Eltern bendtigt. In solchen Situationen werden
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auch die Eltern verstandlicherweise einem Ignorieren
unerwiinschter Verhaltensweisen nicht zustimmen.
Weiterhin ist zu beachten, dass viele Eltern moglicher-
weise in der Vergangenheit schon verschiedene erfolg-
lose Behandlungsversuche hinter sich haben und so-
mit entsprechend skeptisch auf jeden neuen Vorschlag
reagieren. Es hat daher nur Sinn, einen neuen Weg
einzuschlagen, wenn den Eltern die Behandlungsprin-
zipien klar und verstandlich sind und sie voll und ganz
hinter dem Behandlungskonzept stehen kénnen. Po-
sitiv zu vermerken ist, dass im Vergleich zu Kindern
ohne Behinderungen die Kinder mit Behinderungen
oft den Vorteil haben, dass sie in Einrichtungen betreut
werden, in denen das Personal mit der Problematik der
Schlafstorungen vertraut ist und eine gute und haufige
Kommunikation zwischen Einrichtung und Elternhaus
stattfindet.

Craniofaziale Veranderungen

Craniofaziale Verdnderungen (Verdnderungen in/
an Kopf und Gesicht) haben im Wesentlichen einen
Einfluss auf den Schlaf durch das Auftreten schlafab-
héngiger Atemstdrungen. Zu der Gruppe mit cranio-
fazialen Veranderungen gehoren Kinder mit Cranio-
synostosen (kndcherne Verbindungen des Schéadels)
wie beim Crouzon-Syndrom und Apert-Syndrom,
Kinder mit einer mandibuldren Hypoplasie wie beim
Pierre-Robin-Syndrom und Treacher-Collins-Syndrom,
Kinder mit Skelettverdnderungen wie bei der Achon-
droplasie und schlieBlich Kinder mit verschiedenen
Verdnderungen, unter anderem auch des Gesichts und
des Schadels wie beim Down-Syndrom und bei der
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Arnold-Chiari-Malformation. Die Tabelle 2 zeigt eine
Ubersicht dieser Krankheitsbilder und den charakteris-
tischen Atemstérungen im Schlaf.

Die Storungsbilder weisen lberwiegend obstruktive
Apnoen (Atemstillstand aufgrund einer Verengung
der Atemwege) auf. Vor allem bei Verdnderungen des
Schéddels mit Beteiligung der hinteren Schadelgrube
findet man auch Stérungen der zentralen Steuerung
der Atmung, wie z.B. bei der Arnold-Chiari-Malfor-
mation Grad I. Auf Grund ihrer Haufigkeit wird im Fol-
genden auf die Besonderheiten bei den Kindern mit
Down-Syndrom eingegangen.

Down-Syndrom

Die Haufigkeit von klinisch manifesten Schlafproble-
men bei Kindern mit Down-Syndrom wird in der Lite-
ratur zwischen 44 % und 69 % angegeben. Vergleicht
man Kinder mit Down-Syndrom mit ihren gesunden
Geschwistern und Kindern mit anderen Formen einer
geistigen Behinderung, zeigt sich, dass die Haufigkeit
von Schlafstérungen bei den gesunden Geschwister-
kindern nicht groRer ist als bei der gesunden Normal-
bevolkerung und dass sowohl die Kinder mit Down-
Syndrom als auch die Kinder mit anderen Formen einer
mentalen Retardierung deutlich haufiger Schlafsto-
rungen aufwiesen. Dabei zeigt sich jedoch ein beson-
deres Muster der Schlafstérungen bei den Kindern mit
Down-Syndrom im Gegensatz zu den Kindern mit an-
deren Formen einer mentalen Retardierung: Es tber-
wiegen Storungen, die auf Probleme mit der Atmung
zurtickzufiihren sind (Stores et al. 1996). Diese wer-
den von einigen Autoren bei 30% aller Patienten mit
einem Down-Syndrom beschrieben (Stebbens et al.
1991). In einer systematischen polysomnographischen
(Untersuchung des Schlafes einer Person in einem

Tabelle 2: Krankheits-/Behinderungsbilder

und charakteristische Atemstérungen im Schlaf

Craniofaziale Veranderung

Krankheitsbild Atemstérung im Schlaf*

Craniosynostose

Crouzon-Syndrom OA (obstruktive Apnoe)*,

Apert-Syndrom ZA (zentrale Apnoe)*

Mandibulare Hypoplasie

Pierre-Robin- OA
Syndrom
Treacher-Collins-
Syndrom

Skelettveranderungen

Achondroplasie Hypoventilation, ZA, OA

Mischformen

Down-Syndrom Hypoventilation, OA
Arnold-Chiari

Hypoventilation, ZA
Malformation

*OA = obstruktive Apnoe, ZA = zentrale Apnoe

Schlaflabor) Studie beschreiben Marcus et al. (1991)
sogar bei 100% aller Patienten Stérungen des Schla-
fes mit folgenden Befunden: alveolare Hypoventilati-
on (zu geringe Bellftung der kleinen Lungenblaschen)
(80 %), zentrale Apnoen (3 %), obstruktive Apnoen
(63 %), Mischformen von Apnoen (4 %) und geringer
02-Sattigung (56 %). Als beglnstigende Faktoren fir
diese Verdnderungen werden die beim Down-Syndrom
oft bestehende flache Gesichtsform (Mittelgesichtshy-
poplasie), die VergroRerung der Zunge (relative Ma-
kroglossie) sowie die Verengung und Hypotonie des
Rachenraums angesehen. Klinische Merkmale und
Symptome von schlafabhédngigen Atemstérungen sind
z.B. lautes Schnarchen, eine erschwerte Atmung wéh-
rend des Schlafs, Atempausen, ndchtliches Einndssen,
ndchtliches Schwitzen, unruhiger Schlaf und haufiges
Erwachen. Am néachsten Morgen kénnen die Kinder
Uber Kopfschmerzen klagen, auf Dauer kann es zu
Wachstumsstérungen, chronischen Atemproblemen
und der Entwicklung von Verdnderungen des Herzens
durch Stérung der Lungenfunktion (Cor pulmonale)
kommen.

Behandlungsméglichkeiten: Bevor (ber eine be-
stimmte Behandlungsmethode entschieden wird, muss
eine sorgfdltige Diagnostik erfolgt sein, um die un-
terschiedlichen Faktoren, die zu einer Schlafstérung
fuhren kdénnen, zu identifizieren. Die bei den Kindern
mit Down-Syndrom h&ufig bestehenden obstruktiven
Apnoen konnen teilweise chirurgisch geldst werden
(Entfernung der Mandeln, d. h. Tonsillektomie & Ade-
notomie). Dabei ist jedoch zu beachten, dass diese Ein-
griffe auch mit spezifischen Risiken gerade bei diesen
Patienten behaftet sind. So kann es zu einer naselnden
Stimme (Hypernasalitdt) und nasaler Regurgitation
(Nahrung gelangt aus dem Rachenraum in die Nase)
sowie zu Aspirationsphdnomenen kommen. Diese
Komplikationen kénnen eine Nachoperation notwen-
dig machen. Alternativen zu den operativen Eingriffen
stellen der Gebrauch abschwellender Nasentropfen so-
wie die unterstiitzende Beatmung dar. Letztere hat vor
allem in Form der CPAP (continuous positive airway
pressure) Beatmung — und besonders bei Erwachsenen
—in den letzten Jahren an Bedeutung gewonnen. Bei
Kindern, insbesondere mit mentalen Handicaps, ist die
Eingewdhnung an die néchtliche Maskenbeatmung
schwierig, wenn auch nicht unmoglich. Wenn sie ge-
lingt, hat sie den Vorteil, nicht invasiv, wirkungsvoll
und praktisch ohne Nebenwirkungen zu sein.

Neurologische Storungsbilder

Unter dieser Rubrik sind die Epilepsien, die infantilen
Zerebralparesen, neuromuskuldre Krankheitsbilder
und verschiedene neurologische Entwicklungssto-
rungen wie das Fragile-X-Syndrom, das Smith-Ma-
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Hilfe durch Schlaflabor

Dorothea und Oliver Taube

Schlafen. Schlafen war fir uns in den ersten eineinhalb Jahren von
Oles Leben ein Dauerthema. Ole (partielle Trisomie 18) hatte von
Geburt an Probleme mit der Atmung — manchmal nur Schnar-
chen, haufig aber Atemaussetzer, unruhiges Schlafverhalten, kur-
ze Schlafphasen bis hin zu rasender Herzfrequenz und drastischer
Sauerstoffunterversorgung. Tagstber bekam er gut Luft, nachts
standen wir an seinem Bett und mussten zusehen, wie er immer
wieder Séttigungsabfélle hatte. Schlafen und Atmen gleichzeitig
schien fir Ole unmaoglich. Wir schliefen in Schichten, wechsel-
ten uns in der néchtlichen Betreuung ab, viele Tranen flossen,
Arztbesuche, wir fihlten uns ohnmachtig, kraftlos, tiberfordert.
Wenn ich heute einmal eine unruhige Nacht habe und morgens
unendlich miide aufstehe, weif ich nicht, wie wir diese ersten 1,5
Jahre (iberstanden haben. Dabei wurde uns Gber Monate von
verschiedenen Arzten immer wieder gesagt, dass es keine Losung
fuir die Schlafprobleme von Ole gébe. Als Ausweg wurde uns vor-
geschlagen, eine Pflegekraft firr die Nachte zu beantragen, damit
zwar nicht Ole, aber immerhin wir schlafen kénnen. Ole wurde
im Schlaf mit Sauerstoff versorgt, wir bekamen ein Beatmungsge-
rat. Ole schlief weiter schlecht.

Schlafprobleme nicht ernst genommen

Im Gesprach mit Eltern und Arzten stelle ich immer wieder fest,
dass jahrelange Schlafprobleme bei Kindern - ob gesund oder
chronisch krank — hdufig nicht erst genommen werden. In un-
serem Fall stellte sich nach einem Jahr Nutzung des Beatmungs-
gerats heraus, dass es nicht eingestellt war und eine unpassende
Maske hatte; einfach, weil sich die beteiligten Arzte, Techniker
und Schwestern nicht auskannten. Und wir auch nicht, bis wir
selbst recherchiert haben. Angeregt durch Erfahrungsberichte an-
derer Eltern, vor allem aus den USA, organisierten wir einen Be-
such im Kinderschlaflabor. Klingt komisch, ist aber so: Bei Schlaf-
problemen kann ein Besuch im Schlaflabor helfen. In unserem

Fall wurde im Schlaflabor Oles Beatmungsgerdt angepasst und
er erhielt eine passende Maske. Die Verdnderung war unfassbar:
Seit Ole regelmdBig durchschlaft (auch mit Schnupfen), hat er
keine Gewichtsprobleme mehr, ist tagstiber viel agiler und selte-
ner krank. Unsere Krankenhausaufenthalte mit Bronchopneumo-
nie haben sich drastisch reduziert.

Es lasst sich nicht leugnen, dass so eine Schlafstudie auch anstren-
gend und die vielen geklebten Kabel stressig sind. Und sicher ist
auch, dass es nicht fiir alle Probleme eine so tberraschend ein-
fache Losung geben wird, wie wir es erfahren haben. Vielleicht
macht auch der Gedanke, Medikamente zu nehmen oder — wie
Ole - an eine Maschine angeschlossen zu sein, Angst. Wir kon-
nen das so gut verstehen.

Ich wiinschte, auch mein Sohn konnte einfach einschlafen, fried-
lich, nicht horbar. Erholsam schlafen, ohne ein Beatmungsgerat
im Schlepptau. Bei Erwachsenen mit Schlafproblemen sind diese
Beatmungsmaschinen inzwischen gangige Hilfsmittel, denn guter
Schlaf ist so wichtig fir eine gute Lebensqualitat. Auch in Hinblick
auf Kinder mit Behinderung braucht es mehr Bewusstsein, weni-
ger Resignation und mehr Mut, Schlafprobleme anzusprechen. Es
ist auf jeden Fall einen Versuch wert."

Dorothea und Oliver Taube sind bei Leona e. V aktiv
und berichten in loser Folge auch auf www.oletriso-
miel8.wordpress.com iber das Leben mit Ole.

Kontakt dorothea.taube@gmail.com

genis-Syndrom, das Angelman-Syndrom und das
Williams-Syndrom zusammengefasst. Da bei der in-
fantilen Zerebralparese viele Aspekte der anderen
Krankheitsbilder zum Tragen kommen, wird sie zu-
nachst ausfihrlicher dargestellt. Dann wird kurz auf
einzelne der weiteren Krankheitsbilder eingegangen.

Infantile Zerebralparese (ICP)
Aus der klinischen Praxis sind Schlafstérungen bei
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Patienten mit einer infantilen Zerebralparese gut be-
kannt, dennoch mangelt es noch erheblich an guten
Studien zu diesem Thema. Bei den vorhandenen Studi-
en sind die Ergebnisse nicht unbedingt auf alle Formen
der Zerebralparesen Ubertragbar, da es sich meist um
Untersuchungen an Kindern mit schweren spastischen
oder athetoiden Formen handelt.

Bei Kindern mit infantiler Zerebralparese konnen
verschiedene Organsysteme betroffen und fur eine

Foto: D. Taube
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Schlafstérung verantwortlich sein, wie in der Tabelle
3 dargestellt ist.

Epileptische Krampfanfalle: Subklinische epilepti-
forme Entladungen und klinische Anfélle erfolgen
besonders héufig in den Schlafstadien | und Il des
Nicht-REM-Schlafs. Unter beiden Bedingungen kann
es zu hdufigerem Erwachen kommen. Das Auftreten
von Anfadllen fuhrt in der Regel zu einer verlanger-
ten Einschlafzeit, langeren Schlafstadien | und Il mit
verkirzten Schlafstadien I, IV und des REM Schlafs.
Auch ist die Gesamtschlafdauer tiber 24 Stunden ver-
karzt. Im Allgemeinen unterstiitzen Antikonvulsiva die
Einschlafphase, indem die Einschlafzeit verkirzt wird
und die Patienten langer durchschlafen. Dabei ist zu
beachten, dass Barbiturate und Benzodiazepine die
Dauer des REM-Schlafs verkiirzen kdonnen (nicht-er-
holsamer Schlaf). Antikonvulsiva wie Lamotrigin, Ga-
bapentin und Topiramat haben keinen wesentlichen
Einfluss auf die Schlafarchitektur. Eine Ausnahme stellt
Felbamat dar, das zu Schlaflosigkeit fihren kann.

Schlafabhingige Atemstérungen: Bei Patienten mit
infantiler Zerebralparese werden hdufiger Apnoen und
Hypopnoen als bei gleichaltrigen Kontrollgruppen be-
obachtet. Damit verbunden sind weniger Korperbe-
wegungen, um die Atmung zu normalisieren. Klinisch
manifestieren sich diese Atemprobleme durch Reizbar-
keit, Schnarchen, haufiges Erwachen, Mundatmung,
Opisthotonus und beobachtete Apnoen.

Storungen des zirkadianen Rhythmus: Vor allem Kin-
der, die zuséatzlich blind sind, kénnen eine vollkom-
mene Auflésung des Schlaf-Wach-Rhythmus aufwei-
sen. Palm et al. (1997) konnten in einer kleinen Studie
zeigen, dass diese Patienten eine nicht-synchrone Aus-

Tabelle 3: Ursachen fiir Schlafstérungen bei Kindern

mit infantiler Zerebralparese

Organsystem

Einfluss auf den Schlaf

Gehirn

Epileptische Krampfanfalle

Antikonvulsive Medikation mit stimulierender
Wirkung

Stérung des zirkadianen Rhythmus

Zentrale oder gemischte Formen von Schlafapnoen

Obere Luftwege

Obstruktive oder gemischte Formen von
Schlafapnoen (Makroglossie, Tonsillenhypertrophie)

Gastrointestinales System

Gastroosophagealer Reflux

Pulmonales System

Rezidivierende Aspirationspneumonien

Bewegungssystem

Geminderte Fahigkeit, die Korperlage zu verandern,
mit daraus resultierendem Erwachen

schuttung von Melatonin, bezogen auf die Schlafpha-
sen, aufwiesen. Eine abendliche Gabe von Melatonin
normalisierte das Schlafverhalten dieser Patienten.

Psychologische Einflussfaktoren: Eine erhohte Reiz-
barkeit, Verhaltensprobleme, Angstzustinde, De-
pressivitdt, Hyperaktivitit und mangelnde Konzen-
trationsfdhigkeit werden bei Patienten mit infantiler
Zerebralparese deutlich hdufiger festgestellt als in der
allgemeinen Bevolkerung. Diese Symptome treten
jedoch auch typischerweise bei Patienten mit Schlaf-
mangel auf. Inwieweit bei Patienten mit infantiler Ze-
rebralparese diesbezliglich ein Zusammenhang besteht
in dem Sinne, dass im Grunde Schlafstérungen die Ur-
sache fir die beobachteten psychischen Stérungsbilder
sind, ist bisher wissenschaftlich nicht eindeutig geklart.
Fur die klinische Praxis gilt, dass bei Klagen tber psy-
chische Auffélligkeiten bei diesen Patienten stets auch
die Qualitat des Schlafs tiberprift werden sollte.

Neuromuskulare Krankheitsbilder

Gerade im Schlaf kommt es bei den neuromuskuldren
Krankheitsbildern zu einer besonderen Beanspruchung
der akzessorischen Atemmuskulatur und héufig ma-
nifestieren sich progrediente Verldufe als erstes durch
eine Beeintrachtigung des Schlafes mit haufigem Er-
wachen und vermehrter Midigkeit am Tage. Daher
sollten polysomnographische Untersuchungen bei
Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen im Rah-
men der Langzeitbetreuung routinemaRig eingeplant
werden. Nach den Leitlinien der American Thoracic
Society gelten folgende Befunde als Indikatoren fir
eine polysomnographische Untersuchung: pulmonale
Funktionsstérung, Schnarchen, Cor pulmonale, mor-
gendliche Kopfschmerzen, eine Polyzytdmie und ein
erhohtes Serumbikarbonat. (American Thoracic So-
ciety, 1996). Die Behandlung besteht im Wesentlichen
aus einer mechanischen Atemunterstiitzung, dabei ist
die Wahl des addquaten Zeitpunkts und der Form der
Atemunterstiitzung wichtig. In die Entscheidungsfin-
dung sollte der Patient und seine Familie friihzeitig
einbezogen werden und nicht erst gewartet werden,
bis eine Ateminsuffizienz manifest geworden ist. Bei
der Muskeldystrophie Duchenne gibt es zusatzlich Be-
richte Uber positive Effekte einer Behandlung mit trizy-
klischen Antidepressiva. Eine reine O,-Gabe hat zwar
einen positiven Effekt auf Sattigungsabfélle vor allem
in der REM-Phase, jedoch keine messbaren Effekte auf
Schlafdauer, Verteilung der Schlafstadien oder Haufig-
keit und Dauer ndchtlichen Erwachens.

Fragiles-X-Syndrom: Beim Fragilen-X-Syndrom ist wie
bei vielen Stérungsbildern mit mentaler Retardierung
nicht klar, inwieweit beobachtete Schlafstérungen ty-
pisch flr das Krankheitsbild oder im Rahmen der allge-
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Swantje RiB / Redaktion DAS BAND

DB: Beeinflusst die Behinderung Ihres Kindes
seine Nachtruhe?

Russ: Ja, die Nachtruhe wird durch die Behin-
derung meines Kindes oft sehr eingeschrankt.
Mein Sohn hat Schwierigkeiten, einzuschlafen,
wacht nachts auch oft aus und hat Phasen, in
denen er die Nacht zum Tag macht.

DB: Miissen Sie dadurch nachts aktiv werden?
Russ: Ja, ich hoére meinen Sohn. Er macht auf
sich aufmerksam, indem er an den Holz-Bett-
rand klopft. Oder er hustet zum Absaugen.
DB: Wie geht es Ihnen mit den durchwachten
Néchten?

Russ: Da ich alleinerziehend bin und drei Nach-
te in der Woche am Stiick selbst (ibernehme,
habe ich hin und wieder am Folge-Nachmittag
eine mude Phase. Ich gehe an diesen Abenden
quasi zeitgleich mit meinem Sohn ins Bett,
was fir mein Alter nattrlich zu frih ist. Aber
lieber gleich tief schlafen kénnen und missen,
weil man nie weif, wie lang die Nacht werden
konnte.

DB: Macht sich der Schlafmangel in Ihrem Alltag
bemerkbar?

Russ: Da ich nur vormittags arbeite, habe ich
keine Probleme im Berufsleben. Aber die private
Zeit am Nachmittag leidet 6fters, weil ich dann
in eine mude Phase gerate.

DB: Kénn(t)en Sie auf (professionelle) Unter-
stlitzung zurtickgreifen, damit Sie nachts zur
Ruhe kommen kénnen? (Nachwachen, Kinder-
pflegedienst, etc.)

Russ: Wir haben einen Pflegedienst, der vier
Néchte in der Woche abdeckt. Das Wochenen-
de mache ich allein als Mutter und dabei merke
ich nach drei Nichten, dass ich hin und wieder
alle bin, weil ich kaum schlafe. Mein Sohn muss
abgesaugt werden oder er spielt, will Musik
hoéren, donnert an den Bettrand, um auf sich
aufmerksam zu machen. Durch eine Kamera
kann ich meinen Sohn beobachten. Erst wenn
er richtig schlaft, kann auch ich richtig mit
meiner Nachtruhe beginnen. Durch eine vom
Pflegedienst aufgedriickte Riickzugspflege, be-
komme ich keine weiteren Nachte hinzu. Und
durch den Pflegenotstand hervorgerufen, fallen
durch Krankheit der Krankenschwestern auch
mal Néchte aus, damit die Tage wenigstens ab-
gedeckt sind.

DB: Wie reagiert lhr Kind auf die Schlafsto-
rungen?

Russ: Mein Sohn holt seinen Schlaf am Tag -
wo auch immer — nach! Auf der Fahrt in die
Tagesforderstatte (Taf6) oder in der Tafo oder
am Nachmittag zu Hause im Bett oder, oder ...
Er holt sich den Schlaf auch zur Not im Sitzen.

DB: Gibt es Moglichkeiten, Ihrem Kind zu einer
besseren Nachtruhe zu verhelfen?

Russ: Ja, wir haben verschiedene Medikamente
ausprobiert, die aber nicht alle funktionierten. Wir
nehmen jetzt ein sogenanntes Epileptikum, eine
Stunde vor der Nachtruhe. Das klappte anfangs
sehr gut, lasst aber nach Mitternacht wieder nach.
DB: Was wiinschen Sie sich?

Russ: Einen durchschlafenden, lieben Jungen
wiinsche ich mir bzw. mehr Flexibilitit in den
Zeiten der Pflege!

Swantje RiUR ist bei INTENSIVkinder
zuhause e.V. erste Vorsitzende und Regi-
onalleitung fir Schleswig-Holstein.

Sie Tebt in Hamburg.

Kontakt: info@intensivkinder.de
http://www.intensivkinder.de/

meinen geistigen Behinderung zu interpretieren sind.
Was die Behandlung angeht, gibt es einzelne Berichte
Uber positive Effekte von Clonidin auf das Schlafver-
halten. Die Indikation fur die Medikation waren jedoch
Verhaltensstorungen der Patienten, somit ist nicht klar,
ob der Effekt direkt auf einer Verdnderung des Schlaf-
verhaltens beruht oder Folge einer Verbesserung des
Verhaltens wahrend des Tages, u.a. mit einer Verbes-
serung der Zu-Bett-Geh-Rituale ist.

Smith-Magenis-Syndrom: Bei diesem Syndrom gelten
Schlafstérungen als ein Bestandteil der Symptomatik.
In verschiedenen Studien wurden charakteristische
Schlafmuster beschrieben. Die Kinder gehen relativ
friih zu Bett, wachen wiederholt in der Nacht auf, sind
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dann ca. 30 Minuten lang wach und schlafen nur zwi-
schen 4:00 und 6:00 Uhr. Danach zeigen sie ein stark
hyperaktives und selbstgefahrdendes Verhalten. Tags-
Uber sind sie meist schldfrig und bendtigen teilweise
bis zum Alter von 17 Jahren noch einen Tagesschlaf.
Auch Uber den Tag verteilt kommt es hédufig zu hef-
tigen emotionalen Ausbriichen. Es wird davon aus-
gegangen, dass beim Smith-Magenis-Syndrom eine
Stérung des zirkadianen Rhythmus vorliegt, sodass fir
die Behandlung eine Kombination aus Chronotherapie
und verhaltenstherapeutischen MaBBnahmen empfoh-
len wird.

Angelman-Syndrom: Schlafstérungen sind haufig und
werden im Alter zwischen 2 und 6 Jahren bei 90% der

Foto: S. RS
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Kinder beschrieben. Unklar sind die urséchlichen Zu-
sammenhdnge, da beim Angelman-Syndrom Hyperak-
tivitat, Verhaltensprobleme und Epilepsie als Ursachen
fur eine Schlafstérung ebenfalls in Frage kommen.
Was die Behandlung angeht, gibt es positive Effekte
sowohl psychologischer als auch medikamentéser An-
satze. Verhaltenstherapie mit dem Schwerpunkt des
Festlegens strikter Routinen, eine Behandlung mit An-
tihistaminika in Kombination mit Verhaltenstherapie
und die Gabe von Melatonin zeigten jeweils in einzel-
nen Studien positive Ergebnisse.

Williams-Syndrom: Bei diesem Krankheitsbild konnte
in einer Studie gezeigt werden, dass die betroffenen
Kinder an einem PLMS (periodic limb movement
syndrome) litten, einer Stérung mit vermehrter mo-
torischer Unruhe im Schlaf, die letztendlich zu ver-
mehrtem néchtlichen Erwachen fuhrt. Eine Behand-
lung mit Clonazepam zeigte bei einem GroBteil der
Kinder einen positiven Effekt auf das Schlafverhalten
und auch das Verhalten der Kinder wahrend des Tages.
Einschrankend muss angemerkt werden, dass es sich
bei dieser Studie nur um eine kleine Fallzahl von sieben
Kindern handelt, von denen nur die Eltern von flinf
Kindern einer medikamentdsen Behandlung zustimm-
ten (Arens et al., 1998).

Psychiatrische Stérungsbilder

Hier soll vor allem auf die Problematik der Schlaf-
stérungen bei Kindern mit Autismus-Spektrum-Sté-
rungen eingegangen werden. Etwa zwei Drittel aller
Kinder mit Autismus leiden zu irgendeinem Zeitpunkt
ihrer Entwicklung an einer Schlafstérung. Dies ist
mehr als doppelt so viel wie in der allgemeinen Be-
volkerung. Auch im Vergleich zu anderen Stoérungen
mit mentaler Retardierung sind Schlafstérungen bei
Kindern mit Autismus hdufiger. Dabei zeigt sich eine
Haufung bei jingeren Kindern. Besonders ausgepragt
sind die Schlafstérungen bei den Kindern, bei denen
die Symptomatik schon vor dem 2. Lebensjahr begon-
nen hat (Doo & Wing, 2006). Die Probleme bestehen
sowohl beim Ein- wie auch beim Durchschlafen. Je
ausgepragter der psychopathologische Befund, die
Einschrankungen des Sozialkontakts und der kommu-
nikativen Fahigkeiten, umso ausgepragter auch die
Schlafstorungen und die Belastung der Familie (Doo &
Wing, 2006). Als potenzielle Ursachen fir die Schlaf-
stérungen werden folgende Faktoren aufgefthrt:

- Verhaltensstérungen wahrend des Tages: Hinweise
daflr ergeben sich zum einen aus der Beobachtung,
dass eine Verdnderung des Verhaltens unter Gabe
von Risperidon (Risperdal) auch zu einer Verbes-
serung des Schlafverhaltens fiihrt und andererseits
eine Storung des Schlafes zu einer zunehmenden

Verschlechterung des Verhaltens wahrend des Ta-
ges fuhrt.

— Angstzustdnde: Angstzustdnde sind auch bei nor-
mal entwickelten Kinder eine Ursache fiir Schlafsto-
rungen und werden bei Kindern mit Autismus héu-
fig beobachtet, insbesondere bei Abweichungen
von gewohnten Ritualen

— Gestorter Sozialkontakt und Kommunikationsver-
halten: Durch diese fur die autistische Stérung cha-
rakteristischen Verdnderungen ist die Vermittlung
externer sozialer Zeitgeber erschwert und kann
somit die notwendige Verdnderung der Aktivitdten
zur Vorbereitung fiir das Einschlafen erschweren.

— Inaddquate Melatoninproduktion: Einzelne Studien
vermuten einen veranderten Rhythmus in der Me-
latoninproduktion bei Patienten mit Autismus (Ros-
signol D.A. 2011).

— Polysomnographische  Verdnderungen:  Einige
polysomnographische Untersuchungen sind bisher
durchgefiihrt worden, ein konsistentes Ergebnis er-
gab sich bis heute aber nicht.

- Epilepsie: Wenn Patienten mit Autismus auch an
einer Epilepsie leiden, sollte beim Auftreten von
Schlafstérungen dieser Aspekt als erstes bedacht
werden (nachtliche Anfélle, Einstellung, Art der Me-
dikation).

Bei Patienten mit sog. ,High Functioning” Autismus
(friher Asperger-Syndrom) kommen weitgehend die
gleichen Faktoren in Betracht. In der Behandlung
scheint bei diesen Patienten eine verhaltenstherapeu-
tische Behandlung haufiger Erfolg versprechend zu
sein. Im Allgemeinen ist die Verordnung von Sedativa
wenig effektiv. In einzelnen Fillen kann es dabei zu
paradoxen Reaktionen kommen, sodass das Gegenteil
des gewdinschten Effekts erreicht wird.

Bei der Vermutung einer Stérung des zirkadianen
Rhythmus kann eine chronotherapeutische Behand-
lung versucht werden, unter anderem mit Lichtthera-
pie und der Gabe von Melatonin.

Sehstérungen und Blindheit (s. a. unter ICP)

Bei vielen Formen schwerer Behinderungen besteht
eine Beeintrdchtigung des Sehvermoégens. Anderer-
seits weist die Hélfte aller Kinder mit Sehstérungen
zusétzliche Behinderungen wie Horstérungen, eine in-
fantile Zerebralparese oder geistige Behinderung auf.
Die visuellen Beeintrdchtigungen kénnen z.B. durch
kongenitale Katarakte (angeborene Triibung der Linse
des Auges), Verdanderungen im Bereich der Sehrinde,
Atrophie des Sehnervs, Verdnderungen der Netzhaut
und der Struktur des Auges bedingt sein. Als Ursache
fur das Auftreten von Schlafstérungen kommt eine
Stérung des zirkadianen Rhythmus durch den Wegfall
des Lichts als externer Zeitgeber in Betracht. Es finden
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Bettina Bettenhausen

Als unser Sohn klein war, waren unsere Nachte
sehr unruhig und anfangs gepréagt vom Takt der
Intensivstation. An mehr als drei Stunden Schlaf
am Sttick war nicht zu denken, nachts genau-
so wenig wie am Tag, und in vielen Néchten
waren es deutlich weniger Stunden. Wenn Se-
bastian wach war, ging es sofort los: absaugen,
inhalieren, husten, absaugen, wickeln, futtern,
Sauerstoff geben, sondieren und immer wieder
absaugen. Wenn Sebastian dann wieder schlief,
habe ich oft am Computer gesessen und gear-
beitet, auch in der Nacht. Mehr als 13 Jahre hat
Sebastian keine einzige Nacht durchgeschlafen.
Ich konnte nur durchschlafen, wenn er wieder
einmal auf Intensiv lag, wo ich nachts nicht bei
ihm bleiben durfte.

Der Grund fiir seine nichtliche Unruhe sind so
gut wie immer Atemprobleme. Sebastian hat viel
Sekret, das wir aus seiner Luftrohre absaugen
missen. Oft ist das Sekret sehr zdh, steckt fest
und muss durch Inhalieren und Atemtherapie
gelockert werden. Dazu kamen noch Dutzende
von epileptischen Anféllen, die Tag und Nacht
auftraten und im schlimmsten Fall ebenfalls die
Atmung beeintrachtigten. Sebastian hat keine
Stimme, und wenn er nachts hustet oder durch
ungewohnliche Atemgerdusche auf sich auf-
merksam macht, hére ich das tber unser Baby-
fon und laufe, noch im Halbschlaf und doch hell-
wach, in sein Zimmer. Ich weif nicht, wie viele
Néchte wir stundenlang abgesaugt und inhaliert
haben, bis wir ihm Erleichterung verschafft ha-
ben und wir beide schlieBlich beim Brummen der
Gerdte erschopft eingeschlafen sind. Ob auch
durchbrechende Zéhne, nasse Windeln, Hunger,
wilde Trdume oder Angste hinter seinem nécht-
lichen Aufwachen steckten? Schon mdglich, im
Vordergrund stand aber immer die Atemproble-
matik.

Chronischer Schlafmangel

Uber viele Jahre habe ich den chronischen Schlaf-
mangel gar nicht bewusst wahrgenommen.
Wenn ich Sebastian nachts hustend, wiirgend,
fiebernd oder in Panik vorfinde, blast vermut-
lich das ausgeschiittete Adrenalin die Mudigkeit
davon und erweckt den trligerischen Eindruck,
hellwach zu sein. Irgendwann fordert der Kor-
per aber doch seinen Tribut. Konzentrationssto-
rungen, ein verlangsamtes Reaktionsvermdgen
und eine schlecht heilende Wunde waren einige
der Anzeichen. Manchmal bewegte ich mich wie
ferngesteuert durch den Tag und funktionierte ir-
gendwie. Einer Tatigkeit mit festen Arbeitszeiten
hitte ich damals schwerlich nachgehen kénnen.
Obwohl wir tagstiber Unterstiitzung durch ei-
nen Kinderintensivpflegedienst hatten, wollte
ich dennoch keine Nachtwachen. Ich befiirchte-
te, dass Sebastian niemals schlafen lernen wiir-
de, wenn nachts immer jemand fiir ihn parat
steht und , arbeiten” will. Deswegen habe ich,
als er etwas dlter war, alle unsere néchtlichen
Aktivititen mit den Worten ,Sebastian, es ist
mitten in der Nacht. Schlaf schon weiter” be-
gleitet und so kurz wie moglich gehalten. Keine
Beschaftigung, kein helles Licht, keine Musik,
kein Spielen. Die Heizung ist nachts aus, das
Fenster geoffnet, um frische Luft ins Zimmer zu
lassen. AuBerdem war sein Bett viele Jahre aus-
schlieBlich fiir die Nacht bestimmt. Im Wohn-
zimmer hatten wir deswegen extra fiir ihn eine
breite, gemutliche Liege, auf der er tagstiber ein
Nickerchen machen, sich ausruhen und spielen
konnte. Auf diese Weise wollte ich ihm begreif-
lich machen, dass im Bett zu liegen, Nachtruhe
bedeutet, er dort also bitteschon méglichst lan-
ge am Sttick schlafen moge.

Irgendwann, nach einem sehr schweren Infekt,
besserte sich die Situation. Sebastian wurde
gesundheitlich stabiler und deutlich wacher
und aufmerksamer. Er nahm wieder aktiver an
seiner Umgebung Anteil, reagierte zunehmend
besser, und sogar die epileptischen Anfélle wur-
den deutlich weniger. Auch die Nachte wurden
allméhlich ruhiger. Sebastian tut der bessere
Nachtschlaf richtig gut (mir auch), schlieRlich
starkt guter Schlaf das Immunsystem! Inzwi-

schen wird er nachts auch einfach mal so wach,
ohne dass sofort Handlungsbedarf ist. In seinem
Bett flhlt er sich wohl und geborgen. Voraus-
setzung dafir ist ein gutes Sekretmanagement
am Abend und eine gute Positionierung fir
Hifte und Beine.

Mich wirft inzwischen schon eine einzige cha-
otische Nacht aus der Bahn und ich kann mir
gar nicht mehr vorstellen, wie ich das so viele
Jahre durchgehalten habe. Vermutlich hat es
mir geholfen, dass ich ohne Probleme jederzeit
sofort wieder einschlafen kann, nachdem ich
Sebastian nachts versorgt habe, egal, ob ich nur
kurz oder stundenlang mit ihm beschéftigt war.
Diese Gabe empfinde ich als echtes Gliick.

An Ausschlafen ist nach wie vor nicht zu den-
ken, denn Sebastian ist ein ,Frithaufwacher".
Und ein Ohr horcht auch im Schlaf die ganze
Nacht auf Gerdusche. Wenn ich einen Wunsch
frei hatte? Ein leises Absauggerat, so wie die
druckluftbetriebenen Absauger in der Klinik,
statt unserem Brummer. Und ich méchte mich
einmal wieder so richtig frisch und ausgeschla-
fen fuhlen. Das wére wirklich ein Traum!

Beate Bettenhausen ist im Vorstand der
,Stiftung Leben pur ,,des Landesverbands
Bayern fir korper- und mehrfachbehinder-
te Menschen e.V.

www. stiftung-leben-pur.de
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sich jedoch auch in verschiedenen Studien Hinweise
fur das Vorliegen von Verhaltensstérungen bei diesen
Kindern, die einem verhaltenstherapeutischen Ansatz
zugénglich sind. Wenn eine Stoérung des zirkadianen
Rhythmus vermutet wird, sollte neben der Behandlung
mit Melatonin darauf geachtet werden, dass auch zu-
satzliche nicht-visuelle Zeitgeber moglichst konsistent
vermittelt werden, wie z. B. feste Uhrzeiten fir die Ein-
nahme der Mahlzeiten und die Sozialkontakte. Auch
der Gebrauch heller Lichtquellen scheint bei einigen
Kindern trotz des eingeschrankten Sehvermdégens zu
einer Regulierung des zirkadianen Rhythmus beizutra-
gen (Guilleminault et al. 1993).

Ubersicht der erwihnten medikamentoésen
Behandlungsansitze
(Melatonin ausgenommen)

Antihistaminika: Meist werden Medikamente mit dem
Wirkstoff Diphenhydramin verwendet. Diese Substanz
vermindert durch eine hemmende Wirkung auf Hista-
minrezeptoren (H1) im Gehirn den Wachheitsgrad. Es
gibt nur vereinzelte Studien, die diesen Effekt in der
Behandlung von Schlafstérungen untersucht haben.
Dabei zeigt sich ein positiver Effekt auf das Einschlaf-
verhalten. Gleichzeitig fand man jedoch, dass eine To-
leranz auf diese sedierende Wirkung schon nach we-
nigen Tagen eintritt. Somit kommen diese Substanzen
nur fir den sporadischen Einsatz in Frage.

Benzodiazepine: Diese Substanzgruppe entwickelt
eine sedierende Wirkung, da sich die Wirksubstanzen
direkt an Rezeptoren binden, die wiederum Neurone
stimulieren, die eine hemmende Wirkung haben. Das
Schlafverhalten beeinflussen die Benzodiazepine so-
wohl durch eine kiirzere Einschlafphase wie auch eine
insgesamt ldngere Schlafdauer. Als Nebenwirkung
ergeben sich jedoch eine vermehrte Tagesmudigkeit,
eingeschrdnkte kognitive Fahigkeiten, Koordinations-
schwierigkeiten, Magen-Darm-Symptome und das
Risiko einer Atemdepression. Somit haben sich diese
Substanzen ebenfalls nicht fur die Langzeitanwendung
bewahrt und sind auf Grund ihrer Nebenwirkungen
gerade bei Kindern mit schwersten Behinderungen nur
selten indiziert.

Trizyklische Antidepressiva: Diese Medikamente wer-
den auf Grund ihrer sedierenden Nebenwirkung bei
Erwachsenen noch haufig gegen Schlaflosigkeit ein-
gesetzt, sollten aber auf Grund ihres Nebenwirkungs-
profils mit moglichen Herzarrhythmien, Verstopfung,
Harnretention und kognitiver Verlangsamung nur
in Ausnahmeféillen oder bei Patienten, die zusitzlich
auch an einer Depression leiden, zum Einsatz kommen.

Clonidin: Hier handelt es sich um einen a2-Agonisten,
der eigentlich bei der Behandlung von erhéhtem Blut-
druck verwendet wird. Bei Schlafstérungen kommt
diese Substanz nur in ausgewdhlten Fillen, in denen
eine gesteigerte Erregtheit im Vordergrund steht, wie
z.B. beim ,restless legs syndrome" oder Patienten mit
expansiven Verhaltensstdrungen (Fragiles-X-Syndrom)
zum Einsatz.

Neuere Substanzen: Hier gibt es praktisch noch kei-
ne Erfahrungen in der Anwendung bei Kindern. Die
erste Gruppe von Substanzen sind die Antidepressiva
in Form selektiver Serotonin-Wiederaufnahmehemmer
(SSRI) und Serotonin-Noradrenalin-Wiederaufnahme-
hemmer (SNRI). Der Vorteil dieser Substanzen gegen-
Uber der Benzodiazepine ist, dass die Nebenwirkungen
zumindest bei Erwachsenen geringer sind und somit
auch eine Langzeitbehandlung moglich ist. Eine neue
Substanz, die nicht Gber die Benzodiazepin-Rezepto-
ren wirkt, ist Rozerem. Hierbei handelt es sich um ei-
nen synthetischen Melatonin-Agonisten, der tiber die
Bindung an Melatonin-Rezeptoren eine Schlaf indu-
zierende Wirkung hat, bei Kindern jedoch auch noch
nicht erprobt und in Deutschland noch nicht zugelas-
sen ist.

Zusammenfassung

Grundsétzlich gelten fir die Schlafstérungen bei Men-
schen mit schwersten Behinderungen die gleichen
Grundsétze wie bei Menschen ohne Behinderungen.
Bei einzelnen Krankheitsbildern ist jedoch eine zusatz-
liche Kenntnis spezifischer pathophysiologischer Me-
chanismen hilfreich. In der Behandlung ist es wichtig,
sich nicht nur auf diese Mechanismen zu beschranken,
sondern den Blick auch fur die zusdtzlichen psychoso-
zialen Wirkungsfaktoren offen zu halten. Fir die Eltern
ist es von fundamentaler Bedeutung, dass ihnen von
Anfang an vermittelt wird, dass Schlafstérungen bei
ihren Kindern auftreten kénnen, diese aber nicht als
gegeben hinzunehmen, sondern in den meisten Féllen
einer effektiven Behandlung zugénglich sind. Der Er-
folg einer solchen Behandlung ist umso groRer, je eher
mit ihr begonnen wird. Die zum Teil aufwendigen Un-
tersuchungsverfahren sind in Anbetracht der erhebli-
chen Folgeprobleme bei chronifizierten Schlafstérun-
gen sowohl fiir die Patienten wie auch fiir die Familie
gerechtfertigt.

Dr. Olaf Kraus de Camargo ist Kinder- und Jugendarzt
und Associate Professor Developmental Paediatrics an
der McMaster University, Canada.
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»GLOSSAR

Fachbegriffe / im Text unterstrichen

Antihistaminika
Stoffe, die einer Allergie durch Hemmung der Histaminfreisetzung entgegenwirken

Aspiration
Eindringen fliissiger oder fester (Nahrungs-)Stoffe in die Atemwege

Alveolare Hypoventilation
Zu geringe Beltiftung der kleinen Lungenbléschen

Craniofazial
In/ an Kopf und Gesicht

Craniosynostosen
Knocherne Verbindungen des Schadels

Chronotherapeutische MaBnahmen/ Chronotherapie
Behandlung nach den Vorgaben der inneren, biologischen Uhr des Korpers

Gastro-intestinal
Magen und Darm betreffend

Kongenitale Katarakte
Angeborene Trilbung der Linse des Auges

Obstruktive Apnoe
Atemstillstand aufgrund einer Verengung der Atemwege

Opisthotonus
Riickwértsbeugung des Kopfes und Uberstreckung von Rumpf und Extremitaten

Polysomnografie

Umfangreichste Untersuchung des Schlafes einer Person in einem Schlaflabor. Mit
dieser Technik werden mehrere unterschiedliche Kérperfunktionen kontinuierlich
wahrend der ganzen Nacht tiberwacht.

Pinealis
Zirbeldriise

Pulmonal
die Lunge betreffend

Restless legs syndrom (RLS)
Syndrom der ruhelosen Beine

Serotonin

Fungiert im Organismus als Gewebshormon bzw. als Neurotransmitter im Zentral-
nervensystem, Darmnervensystem, Herz-Kreislauf-System und im Blut. Der Name
leitet sich von seiner Wirkung auf den Blutdruck ab: Serotonin ist die Komponente
des Serums, die den Tonus (Druck) in den BlutgefaBen reguliert.

Suprachiasmatischer Nucleus des Hypothalamus
Oberhalb gekreuzter Kern im Teil des Zwischenhirns

Tonsillektomie
Entfernung der Rachenmandeln

Zirkadianer Rhythmus

(lateinisch circa, ,um”, ,um herum"”, ,ungefahr", lateinisch dies, , der Tag"), nennt
man in der Chronobiologie die endogenen (inneren) Rhythmen, die eine Perioden-
ldnge von circa 24 Stunden haben.
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Psychologische Aspekte der Unterstiitzung der Schlaf-Wach-Regulation

bei Kindern mit schwerster Behinderung

Klaus Sarimski

Ein- und Durchschlafstérungen sind bei Kindern mit Behinderung

wesentlich haufiger als bei nicht behinderten Kindern. Der Autor

beleuchtet das Thema Schlafstérungen aus psychologischer Sicht.

209/486; Wiggs & Stores 1996)

(n=

in- und Durchschlafstérungen sind bei behinder-
ten Kindern wesentlich hdufiger als bei nicht be-
hinderten Kindern. (Quine 1991; Clements et al.
1986; Wiggs & Stores 1996; Richdale et al. 2000;
Didden & Sigafoos 2001). Richdale et al. (2000) berich-
teten z.B. eine Rate von 66 % (Lebenszeit-Privalenz),
bzw. 57 % (aktuelle Pravalenz). Wiggs & Stores (1996)
untersuchten in England 486 Kinder mit geistiger Behin-
derung zwischen fiinf und 16 Jahren, die Férderzentren
besuchten. 44 % von ihnen hatten entweder Ein- oder
Durchschlafstérungen, erwachten extrem frith oder
wiesen eine Kombination dieser Stérungen auf (Tab. 1).

Tab. 1: Schlafprobleme bei Kindern mit geistiger Behinderung

Durchschlafstérungen 60 %
Einschlafprobleme 58 %
Sehr unruhiger Schlaf 41 %
Sehr friihes Aufwachen 33%
Ausgepragtes Schnarchen 30%
Unruhige Beinbewegungen (,restless leg”) 20 %
Bestehen auf gemeinsamem Schlafen 20%
Kérperschaukeln 16 %
Zahneknirschen 15%
Ungewolltes Einschlafen tagstiber 10 %
Atemunterbrechungen (> 30 sec) 6 %

Kopfschlagen 3%

Albtraume 2%

Viele Schlafstorungen bleiben unbehandelt, weil sie
von den Fachkréften nicht explizit erfragt werden oder
viele Eltern sie fur eine unausweichliche Folge der Be-
hinderung halten (Robinson & Richdale 2004). Das
Fortbestehen von Schlafstérungen ist generell hoch
und stellt eine erhebliche Belastung fir die Eltern-Kind-
Beziehung dar, zumal kirzere Schlafdauer und héu-
figeres ndchtliches Aufwachen mit einer héheren Rate
von Verhaltensauffdlligkeiten (Irritabilitat, Passivitat,
Hyperaktivitat, impulsive, aggressive und oppositionelle
Verhaltensweisen) tagstiber korrelieren (Wiggs & Stores
1996). Mutter von behinderten Kindern, die Schlafsto-
rungen haben, rdumen ein, dass sie ihnen aufgrund der
eigenen Schlafdefizite weniger positiv begegnen kon-
nen und haufiger zu negativen ErziehungsmaBnahmen
greifen als bei Kindern, die nachts gut durchschlafen
(Quine 1991).

Die Haufigkeit von Schlafstérungen in der Gesamtgrup-
pe nimmt mit dem Alter etwas ab, bleibt aber deutlich
Uber der Rate von Schlafproblemen bei nicht behinder-
ten Kindern. Die Zusammenhange zum Schweregrad
der Behinderung sind nicht eindeutig. Einzelne Studi-
en sprechen aber fur eine hohere Rate von Schlafsto-
rungen bei Kindern mit sehr schwerer und mehrfacher
Behinderung (Piazza et al. 1996). Schlafstérungen sind
bei einzelnen genetischen Syndromen besonders hau-
fig. Einen ausfiihrlichen Uberblick tiber den Forschungs-
stand geben Stores & Wiggs (2001). So werden Kinder
mit Rett-, Angelman- und Smith-Magenis-Syndrom
haufiger wach und haben eine wesentliche kiirzere
Schlafdauer als andere Kinder. Studien bei Kindern mit
Smith-Magenis-Syndrom zeigen z.B., dass bei ihnen
eine Umkehrung der tédglichen Melatonin-Ausschiit-
tung - des korpereigenen Hormons zur Steuerung des
Einschlafens — vorliegt, deren Spitze am Mittag liegt. Bei
Kindern mit Tuberdser Sklerose treten Ein- und Durch-
schlafstérungen hdufig in Verbindung mit schwer ein-
stellbaren Anfallsleiden auf. Eine deutlich erhohte Rate
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von Schlafstérungen weisen auch Kinder mit autisti-
scher Stérung auf. Bei diesen Kindern muss man primar
biologische Regulationsstérungen bei der Steuerung
von Schlafen und Wachen annehmen; welche Mecha-
nismen im Einzelnen zu den Schlafstdrungen fuhren, ist
aber noch weitgehend ungeklart. Bei Kindern mit ande-
ren sehr seltenen Stérungsbildern fehlt es oft gdnzlich
an Publikationen tber Schlafstérungen, sodass Infor-
mationen Uber ihr Auftreten nur durch den Austausch
mit anderen Eltern in einer Selbsthilfegruppe erlangt
werden koénnen.

Bei Kindern mit schweren craniofazialen Fehlbildungen
(z.B. dem Apert-Syndrom), Cerebralparesen, Spina bi-
fida, Prader-Willi-Syndrom und Down-Syndrom liegen
gehduft obstruktive Schlafbeschwerden vor, die die
Nasenatmung beeintrdchtigen, zu néchtlicher Unru-
he und Apnoen fiihren kénnen und den Schlaf storen.
lhre Eltern klagen nicht Gber Ein- oder Durchschlaf-
storungen, der Schlaf der Kinder ist aber auf jeden
Fall weniger erholsam mit unglinstigen Folgen fur die
soziale Anpassungsfahigkeit im Tageslauf. Bei anderen
Kindern kénnen gastro-intestinale Probleme (Reflux)
oder andere Schmerzzustdnde durch rezidivierende
Ohrenentziindungen, Konstipation, Allergien oder In-
fektionen — die oft nicht erkannt und angemessen be-
handelt werden — zu Schlafstérungen fuhren.

Verhaltenssignale richtig interpretieren

Solche ungiinstigen biologischen Dispositionen und
korperlichen Beeintrachtigungen stehen in Wech-
selwirkung mit Lernprozessen des Kindes in der In-
teraktion mit seinen Eltern (Durand 1998; Didden &
Sigafoos 2001). Die Etablierung eines festen Schlaf-
rhythmus ist im Kindesalter allgemein von klaren er-
zieherischen Strukturen und glinstigen Rahmenbe-
dingungen (Stille, beruhigender Tagesausklang, feste
abendliche Einschlafrituale, Vermeidung des Einschla-
fens auBerhalb des Bettes, bzw. anderer Aktivitdten
im Bett) abhdngig. Viele Eltern behinderter Kinder
sind von Anfang an unsicher in der Beurteilung von
kindlichen Verhaltenssignalen (z.B. auch den Midig-
keitssignalen) und es fallt ihnen schwerer, feste Schla-
fenszeiten zu etablieren, weil ihr Tages- und Abend-
ablauf durch vielféltige Aufgaben Uberlastet ist oder
sie sich scheuen, dem Kind klare Grenzen zu setzen
und feste Abendrituale durchzusetzen. Sie sind unsi-
cher, ob sie auf die kindlichen Selbstregulationskréfte,
selbst in den Schlaf zu finden, vertrauen kénnen, und
lassen haufiger ungtinstige Gewohnheiten entstehen,
die zwar kurzfristig das kindliche Einschlafen erfolg-
reich unterstitzen, langfristig aber die Entwicklung
der Fahigkeit zum selbststandigen Einschlafen unge-
wollt hemmen, z.B.:
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B EINFACHE SPRACHE

Viele Kinder mit Behinderung schlafen schlecht. Sie haben ein Schlaf-
Problem. Beispiel: Die Kinder werden in der Nacht oft wach. Oder die
Kinder schlafen nur ganz wenige Stunden. Das ist fiir die Kinder an-
strengend. Das ist aber auch fiir die Eltern sehr anstrengend. Wenn ein
Kind schlecht schlaft, kann manchmal ein Experte helfen. Der Experte
macht verschiedene Dinge: Er schaut, ob das Schlaf-Problem mit dem
Koérper vom Kind zu tun hat. Er schaut, ob das Kind Schmerzen hat.
Oder etwas anderes mit dem Koérper nicht in Ordnung ist. Es gibt auch
andere Griinde fUr ein Schlaf-Problem. Manchmal wird ein Kind in der
Nacht wach, Dann fihlt es sich allein. Es weint. Oder es ruft nach sei-
ner Mutter. Wenn die Mutter dann kommt, freut sich das Kind. Viele
Kinder rufen daher ganz oft in der Nacht nach ihrer Mutter. Sie wollen
mit ihrer Mutter zusammen sein. Aber: Das Kind soll lernen, dass es in
der Nacht schlafen muss. Dabei hilft der Experte. [

Q DAS BAND online unter www.bvkm.de
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Abbildung 1:
Wechselwirkungen bei
der Verfestigung von

Schlafstérungen

— Einschlafen auf dem Arm der Eltern (mit und ohne
Herumtragen),

- Einschlafen in Verbindung mit Futtern/Trinken,

— Einschlafen nur dann, wenn Eltern neben dem Kind
liegen,

— Einschlafen nur in bestimmten Positionen, bei Licht
oder an bestimmten Orten.

Wenn das Kind dagegen protestiert, ins Bett gebracht
zu werden, schreit, mit dem Kopf schldgt oder wieder
aufsteht, versuchen sie es auf vielfdltige Weise dazu zu
bewegen, im Bett zu bleiben und sich zu beruhigen.

Wenn es nachts aufwacht und schreit, kommen sie

unverzlglich und versuchen, ihm erneut in den Schlaf

zu helfen, wobei sie oft auf das zuriickgreifen, was das

Kind am Abend gewohnt ist (Herausholen, Umhertra-

gen, Ablenken, Trinken, gemeinsames Einschlafen).

Es ist vollig angemessen, dass die Eltern sich um das

nicht (wieder-)einschlafende Kind sorgen, wenn es

- sehr infektanféllig ist,

— erhebliche Erndhrungsschwierigkeiten hat, sodass es
z.B. auch in der Nacht gefuttert werden muss,

— haufig in die Klinik muss, wenn eine zusatzliche
schwere Zerebralparese vorliegt, sodass es nicht
selbststandig seine Lage verdndern kann und vor
Druckstellen geschiitzt werden muss,

— zur Selbstschadigung in Erregungszustdnden neigt
(z.B. durch massives Kopfschlagen oder andere
selbstverletzende Verhaltensweisen oder willkiir-
liches Erbrechen),

— fiUr die Eltern sehr schwer zu erkennen ist, ob das
Kind evtl. wegen akuter oder chronischer Schmerzen
Hilfe bendtigt oder einen nachtlichen Anfall im Rah-
men einer zusatzlichen Epilepsie erleidet.

Da aber Einschlafen genau wie alle anderen Verhaltens-

Biologische Dispositionen
(Schlafdauer, Schlafsteuerung,

Irritabilitat)

Korperliche Beeintrachtigungen
(Infektanfalligkeit, obstruktive

Beschwerden, gastro-
intestinale Stérungen, Verfestigung
Schmerzen) von
Ein- und
Durchschlafstérungen
Dysfunktionale
Lernerfahrungen

(konditionierte Assoziationen
beim Einschlafen, Verstarkung
problematischer
Verhaltensweisen bei Ein- oder
Durchschlafproblemen)

Foto: XXXXXXXXXXXXXXXXXXX

muster bestimmten Lernprozessen unterliegt — in lern-
theoretischer Terminologie klassischen und operanten
Konditionierungen —, haben die Umstdnde des Einschla-
fens und die Erfahrungen, die das Kind macht, wenn es
nicht ein- oder wieder einschlafen kann, unmittelbare
Auswirkungen: Sie bestdrken ein Verhaltensmuster,
bei dem das Kind auf bestimmte Interventionen von
auBen angewiesen bleibt, um in den Schlaf zu finden,
und hemmen die Entwicklung von Selbstregulationsfa-
higkeiten, d.h. der Fahigkeit, allein einzuschlafen oder
sich nach néchtlichem Aufwachen selbst wieder zu be-
ruhigen und in den Schlaf zu finden. Das Verhalten am
Abend oder in der Nacht hat in diesem Fall eine (neue)
Funktion bekommen, die Aufmerksamkeit und Zuwen-
dung der Eltern zu binden. Schlafstérungen sind somit
sehr hdufig entstanden in einer Wechselwirkung aus
ungtinstigen biologischen Voraussetzungen (geringeres
Schlafbediirfnis, Stérungen der Schlafsteuerung), kor-
perlichen Beeintrdchtigungen (obstruktive Beschwer-
den, gastro-intestinale Probleme, Infektanfilligkeit,
Schmerzzustdnde) und sozialen Lernerfahrungen (un-
glinstige Assoziationen des Einschlafens mit bestimm-
ten duReren Umstdnden, Bestdrkung problematischer
Verhaltensweisen durch elterliche Zuwendung), wobei
die Bedingungen fiir das Entstehen und die Aufrecht-
erhaltung von Schlafproblemen in diesem komplexen
Zusammenhang durchaus unterschiedlich sein kénnen
(Abb. 1).

Differenzierte Diagnostik von Schlafstérungen

Angesichts dieser komplexen Zusammenhénge, ist es
sinnvoll, bei der Diagnostik von Schlafstérungen bei
behinderten Kindern immer kérperliche und soziale
Einflussfaktoren gemeinsam zu analysieren. Rasche
Empfehlungen oder generelle Ratschldge, die sich am
Erfahrungswissen zu glinstigen Vorgehensweisen bei
nicht behinderten Kindern orientieren, sind nicht hilf-
reich. Die Diagnostik sollte mindestens eine ausfihr-
liche Befragung zu den Schlafgewohnheiten, zum
Schlafrhythmus, dem bisherigen Umgang mit Ein- und
Durchschlafproblemen und sonstigen Auffalligkeiten im
Schlaf umfassen sowie ein Schlafprotokoll, bei dem die
Eltern Gber mehrere Tage die Wach- und Schlafzeiten
des Kindes genau aufzeichnen (Durand 1998; Fricke-
Oerkermann et al. 2007). (Tab. 2)

Interpretation der kindlichen
Kommunikationssignale

Ein besonderes Problem bei Kindern mit schwerer und
mehrfacher Behinderung ist die Differenzierung zwi-

schen Schlafstérungen und Schmerzzustanden. lhre

DAS BAND

kommunikativen Signale sind generell weniger eindeu-
tig und deshalb fir die Eltern oft schwerer zu interpre-
tieren: Zeichen von Wachheit, Mudigkeit, Wohlbefin-
den, korperlichem Unbehagen, Angst. Die Kinder sind
passiver, sie reagieren verzdgert, ihre Bewegungen sind
schlecht koordiniert und werden oft von persistierenden
Reflexen gesteuert, eine stabile Kopfkontrolle und Steu-
erung ihrer Blickrichtung oder Augenkontakt mit dem
Erwachsenen gelingt ihnen kaum, die Lautbildung ist
wenig differenziert (FROHLICH & SIMON 2004). Viele
Kinder mit sehr schwerer Behinderung reagieren zudem
sehr irritiert auf Verdnderungen in ihrer Umgebung und
in ihrem Tagesablauf. Sprachliche Anklindigungen kon-
nen noch nicht verstanden, Routineabldufe noch nicht
vorhergesehen werden. Das alles erschwert die Etablie-
rung eines festen Tages- und Schlafrhythmus und einer
eindeutigen Unterstlitzung der kindlichen Selbstregula-
tion, sich selbst zu beruhigen und (wieder) in den Schlaf
zu finden.

Es gilt, die individuellen Signale méglichst zuverldssig zu
erkennen, mit denen das Kind Kontaktbereitschaft und
Aufmerksamkeit, Unbehagen und Abwehr, Mudigkeit
oder Schmerzen mitteilt. Sie kénnen in einer Veran-
derung der Korperspannung oder des Atemrhythmus,
in unruhigen Bewegungen oder ihrem Innehalten, in
einer Kopfdrehung, Augenbewegungen, Offnen des
Mundes, ZungenstoB, Zu- oder Abnahme der Lautbil-
dung, Léacheln, Bewegungen eines Armes, dem Aus-
weichen vor Bertihrungen, Zu- oder Abwenden zu Ge-
genstdnden bestehen. Oft sind die Verhaltensweisen so
unscheinbar und fliichtig, dass sie im alltdglichen Mitei-
nander Ubersehen werden.

Eine Form der psychologischen Unterstiitzung, die — un-
abhangig vom Vorliegen von aktuellen Schlafstérungen —
fur Eltern schwer behinderter Kinder hilfreich sein kann,
ist eine videogestltzte Beratung, um Sicherheit im Erken-
nen und der Interpretation kommunikativer Signale zu
gewinnen. Es werden Interaktionsszenen videografiert
und gemeinsam mit einem , geschulten” Beobachter in
Ruhe angeschaut. Auf diese Weise wird der Erwachsene
sensibilisiert fur die individuellen Reaktionsformen des
Kindes und kann sie im alltdglichen Kontakt konsistent
und prompt , beantworten* (Abb. 2).

Genauso wie das Erkennen positiver Kommunikations-
ansétze ist fur viele Eltern mit schwer behinderten Kin-
dern die Beurteilung, ob ihr Kind gerade Schmerzen
hat, erschwert (Breau et al. 2003). Eine sprachliche Ver-
stdndigung, ob das Kind Schmerzen hat und wo es ihm
wehtut, ist nicht moéglich. Mimik, Kérperhaltung, Voka-
lisation sind durch die schwere Behinderung so verén-
dert, dass eine eindeutige Abgrenzung zwischen dem
individuellen — fir AuRenstehende womdglich bizarr
anmutende — Ausdrucksverhalten und Hinweisen auf
Schmerzempfinden nicht immer einfach ist. Epidemio-
logische Studien mit verbesserten Untersuchungsme-
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Hat es eine regelmaRige Aufwach- und abendliche Einschlafzeit?

Schlaft es frith ein und/oder wacht extrem frih auf?
Schlaft es sehr spat ein und hat Miihe, morgens aufzuwachen?
Schlaft es tagsiiber noch oder féllt es plotzlich in Schlaf?

Gibt es feste Rituale beim Zu-Bett-Bringen?

Was macht das Kind in der letzten Zeit vor dem Zu-Bett-Bringen?

Spielt es noch oft im Bett?
Setzt es dem Zu-Bett-Gehen aktiven Widerstand entgegen?
Wie lange braucht es zum Einschlafen?

Was machen Sie, wenn es nicht einschlaft?

Was macht es, wenn es in der Nacht aufwacht (Schreien, Kopfschlagen, Aufstehen

u.d.)? Wie reagieren Sie darauf?

Wird es in der Nacht wach und wirkt sehr durcheinander (Albtraume)?

Schreit es in der Nacht fiir mehrere Minuten, ohne richtig wach zu sein (Pavor)?

Schnarcht es in der Nacht oder hat es andere Atemprobleme?

Gibt es andere Auffalligkeiten im Schlaf?

Wourde bereits eine Schlafmedikation erprobt und wie waren die Erfahrungen?

Tab. 2: Elternbefragung zum Schlafverhalten des Kindes

| Modalitat |
Korper: Kontakt: Affektiver Verhalten:
Spannung Blickkontakt Ausdruck: Zu- oder
Innehalten von Unansprechbarkeit Lacheln Abwenden
Bewegungen Riickzug Mimik Erkunden
Erregte Ausweichen vor Zu- oder Abnahme Wegschieben
Bewegungen Berlihrung oder der Lautbildung Wegwerfen
anderem Reiz Quengeln Schlagen, BeiRen,
Schreien/Weinen Kratzen
Selbstverletzung

Abbildung 2: Woran orientieren sich Eltern bei der Frage, wie es ihrem Kind geht?

thoden, die in den letzten Jahren durchgefiihrt wurden,
zeigen aber, dass vor allem chronische Schmerzzustan-
de gerade bei Kindern mit schwerer Behinderung eine
hohe Pravalenz haben. Dazu gehéren vor allem ein
gastro-dsophagealer Reflux, Konstipation, Infektionen,
Haltungs- und Muskelschmerzen durch Muskelspas-
men, Huft- und Gelenkprobleme oder eine Skoliose
(Oberlander & Symons 2006).

Mehrere Arbeitsgruppen sind z. Zt. damit beschaftigt,
standardisierte, fir den Alltag praktikable Untersu-
chungsinstrumente zur Beurteilung von Schmerzzu-
stdnden bei nicht sprechenden Kindern zu entwickeln,
die sich auf ein weites Spektrum von non-verbalen Ver-
haltensmustern stiitzen (Non-communicating children’s
Pain Checklist, NCCPC, Breau et al. 2000; Pediatric Pain
Profile, Hunt et al. 2004). Je zuverldssiger Schmerzzu-
stinde erkannt werden kénnen, umso verlasslicher kann
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eine friihzeitige Behandlung eingeleitet werden — und
umso sicherer kénnen die Eltern dann auch unterschei-
den, ob ein Schlafprobleme ihres Kindes auf Schmerzen
zurtickzufuihren ist oder nicht. Wenn solche Verfahren
Eingang in die klinische Praxis gefunden haben, werden
sie vielleicht auch ihren behandelnden Kinderarzt hau-
figer als sichere Stltze erleben — wéhrend sie sich heute
in ihren Sorgen um mogliche kdrperliche Ursachen von
Schlafstérungen oft unverstanden fiihlen und allzu oft
die Antwort erhalten, dass das Schlafproblem als un-
verdnderlicher Teil der Behinderung toleriert werden
musse. Ein sorgfaltiger fachgerechter Ausschluss von
moglichen korperlichen Ursachen fir Ein- oder Durch-
schlafstorungen ist ein unverzichtbares Element der Be-
handlungsplanung.

Verhaltensbasierte Schlafinterventionen

Psychologische Interventionen zur Veranderung von
Schlafproblemen bei Kindern mit geistiger Behinderung
sind lerntheoretisch fundiert und versuchen, Auslose-
und Verstarkungszusammenhdnge der Symptomatik
zu verdndern. Das gemeinsame Ziel aller Methoden ist
die systematische Unterstiitzung der Selbstregulations-
fahigkeiten des Kindes, sich selbst zu beruhigen und in
den Schlaf zu finden. Die Effektivitat dieser Interven-
tionen wurde in mehreren Metaanalysen der letzten
Jahre evaluiert (Lancioni et al. 1999; Didden & Siga-
foos 2001; Tab. 3). Die Ergebnisse dieser Therapiestu-
dien liegen auch einer Monografie zur Behandlung von
Schlafstérungen behinderter Kinder zugrunde, die sich
an Eltern und Fachleute richtet (Durand 1998). Im Fol-
genden soll eine Ubersicht iiber die Methoden sowie
einzelne Hinweise zu den speziellen Anpassungen an
die Bedirfnisse von Kindern mit sehr schwerer Behinde-
rung gegeben werden (Tab. 3).

Schlafstrukturierung

Die verbindliche Etablierung eines Schlafrhythmus und
eines Rituals, mit dem das Kind jeweils zur von den El-
tern bestimmten Zeit ins Bett gebracht und morgens

Tab. 3: Erfolge von verhaltensbasierten Schlafinterventionen

bei behinderten Kindern

Methode N Erfolgsrate
Schlafstrukturierung 13 46%
Schrittweises Ausblenden von Zu- 11 82%
wendung am Abend oder beim

Aufwachen

Extinktion 19 95%
"Bedtime fading" 14 100%
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geweckt wird, ist der erste Behandlungsschritt. Soweit
moglich, sollte das Kind nur in vertrauter Umgebung zu
Bett gelegt werden. Licht, Ruhe und Raumtemperatur
mussen individuell abgestimmt werden. AufRerhalb des
Bettes sollte das Einschlafen so gut es geht verhindert
werden (z.B. bei Heimfahrten aus dem Kindergarten
oder der Schule). Schlafzeiten tagsiiber sollten eben-
falls regelméRig zur gleichen Zeit eingefiihrt werden;
ein langerer Nachmittagsschlaf, der das abendliche Ein-
schlafen erschwert, ist ebenso zu vermeiden wie eine
korperliche Aktivierung in den letzten beiden Stunden
vor dem Einschlafen. Das Kind sollte nur zum Schlafen
ins Bett gelegt werden, die Ubrige Zeit sollte es ange-
zogen und nicht im Bett sein. Alle diese Einzelheiten
fordern eine ungestorte Assoziation zwischen dem
Vorgang des Zu-Bett-Legens — eindeutig angekilindigt
durch das Ritual — und dem des Einschlafens im Sinne
einer klassischen Konditionierung.

Forderung der kindlichen Selbstregulation

Die Forderung der kindlichen Selbstregulation erfordert
die Kombination von zwei therapeutischen Elementen:
Reduzierung von Verstarkungen, die bisher das proble-
matische Verhalten am Abend oder in der Nacht auf-
rechterhalten, und Unterstiitzung des Kindes bei der
Bewadltigung dieser schwierigen Situation. Dabei ist
es entscheidend, dass Eltern verstehen, dass das Kind
sich nur dann selbst beruhigen und in den Schlaf fin-
den lernt, wenn sie ihre aktiven Hilfen dabei reduzie-
ren. Vielen Eltern fallt es sehr schwer zu akzeptieren,
dass sie ihrem Kind bei dieser Aufgabe am besten hel-
fen kénnen, indem sie ihm weniger helfen — auch wenn
das am Anfang mit groRen Belastungen verbunden ist.
Die Anwesenheit der Eltern in der Einschlafzeit und ihre
beruhigende Zuwendung bei nachtlichem Aufwachen
kann graduell ausgeblendet werden, wenn das Verhal-
ten eindeutig die Funktion hat, Aufmerksamkeit zu bin-
den. So konnen die Eltern z.B. instruiert werden, das
Zimmer des Kindes erst nach zunehmend ldngeren Zeit-
intervallen (zunéchst z.B. drei Minuten) zu betreten,
wenn es schreit. Sie sollten das Kind dann nicht heraus-
nehmen, ihm nichts zu essen oder zu trinken geben,
es mit wenigen, ritualisierten Worten beruhigen, dann
sofort das Zimmer wieder verlassen und dieses Vorge-
hen in gleichmaBigem Abstand wiederholen, bis das
Kind irgendwann eingeschlafen ist. Dies kann nattrlich
sehr lange dauern, sodass die Eltern ein solches Vorge-
hen dann beginnen sollten, wenn sie selbst genligend
Kraftreserven haben, um sich zuzutrauen, das Vorgehen
durchzuhalten. An den nachfolgenden Abenden sollte
dann die Zeit auf vier, spater finf Minuten usw. ver-
langert werden, bis der Erwachsene den Raum betritt.
Therapiestudien belegen den Erfolg dieses Vorgehens
(graduelle Extinktion) auch bei schwer behinderten Kin-
dern (Durand et al. 1996; Didden et al. 1998).

DAS BAND

Foto: Pixabay.com

Eine andere Variante der Reduzierung sozialer Zuwen-
dung kann z.B. darin bestehen, die raumliche Distanz
zum Kind in systematischen Schritten zu verdndern.
Ein Kind, das zundchst nur dann einschlaft, wenn die
Mutter neben ihm liegt und es im Arm hat, kann lernen
einzuschlafen, wenn sie nur noch in Reichweite neben
ihm liegt, dann auf einem Stuhl neben ihrem Bett sitzt,
dann mit dem Stuhl an der Wand des Zimmers sitzt
und schlieBlich jenseits der Turschwelle ist (Allison et
al. 1993). Grundsatzlich geht es um ein schrittweises,
sehr systematisches Ausblenden der Einschlafhilfen, an
die das Kind bisher gewohnt ist. Dieses Umlernen ge-
lingt leichter, wenn dem Kind eine Alternative angebo-
ten werden kann, die zu seiner Entspannung beitrédgt.
Im Prinzip verfligt jedes Kind Uber Verhaltensmuster,
die es aktiv zur Selbstberuhigung einsetzt. Sie lassen
sich schon bei Neu- und Frithgeborenen in den ersten
Lebenswochen beobachten. Welche Modalitdt dazu
geeignet ist, ihren Gebrauch von auBen anzuregen, ist
individuell ganz unterschiedlich und muss durch eine
sorgféltige Analyse dessen, was das Kind tagslber
gern mag und als Entspannung genieft, herausgefun-
den werden. Diese Unterstiitzung zur Selbstregulati-
on kann dann unmittelbar vor dem Moment, in dem
die Eltern das Zimmer verlassen, oder dann, wenn es
,,sich selbst tiberlassen” wird, einsetzen. Zu diesen Hil-
fen zur Entspannung gehdren eine moglichst optimale
Lagerung (vor allem bei Kindern mit cerebralen Bewe-
gungsstorungen), verschiedene Massagetechniken,
der Einsatz von Kldngen und beruhigender Musik, von
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angenehmen Geruchsreizen oder von Reizen, die das
vestibuldre System stimulieren (hdngendes Schaukel-
bett bei jingeren, leichteren Kindern).

Schlafrestriktion (Bedtime fading

und aktives Aufwecken)

Eine Verdnderung des Schlafrhythmus bei extrem
spaten Einschlafzeiten ist nach der Methode des ,, Bed-
time-fading"” moglich. Dabei handelt es sich im Prinzip
zundchst um eine Methode der Schlafrestriktion (Piaz-
za et al. 1997). Es wird zundchst anhand des Protokolls
bestimmt, zu welcher Zeit das Kind im Durchschnitt in
den Schlaf findet (z.B. 22.00 Uhr). Es wird dann zu-
néchst noch spéter (z.B. 23.00 Uhr) zu Bett gebracht;
vorzeitiges Einschlafen wird verhindert; wenn es nicht
binnen weniger Minuten einschlaft, wird es fur eine
Stunde wieder aus dem Bett geholt. Wenn das Kind
mehrere Male zu der vom Erwachsenen festgelegten
Zeit eingeschlafen ist, wird diese Zeit schrittweise (z. B.
um jeweils 30 Minuten) nach vorn verlegt. Die Effek-
tivitat dieses Vorgehens beruht auf einer klassischen
Konditionierung (Assoziation des Bettes mit Schlafen
nach Schlafdeprivation) und operanten Prozessen
(,Bestrafung" des Nicht-Einschlafens durch erzwun-
genes Aufstehen).

Wenn das Kind extrem frih aufwacht, bietet sich die
Methode des , aktiven Weckens" (,scheduled awa-
kening") an, bei dem das Aufwachen unter Stimulus-
kontrolle (externes Wecken) gebracht wird (Rickert &
Johnson, 1988). Die Eltern werden instruiert, das Kind
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— entgegen ihrer Intuition — noch 30 Minuten friher
aktiv zu wecken, als es normalerweise von selbst auf-
wacht. Sobald das Aufwachen auf diese Weise an den
Vorgang des ,externen Weckens" konditioniert ist,
lassen sich diese Aufweckzeiten in kleinen Schritten in
den spateren Morgen verschieben.

Kombination mit Melatonin

oder medikamentoésen Hilfen

Eine zusdtzliche Gabe des kérpereigenen Hormons
Melatonin stellt schlieBlich bei einigen Kindern eine
Moglichkeit dar, in Kombination mit diesen verhal-
tensbasierten Strategien Einschlafstérungen rascher
zu beeinflussen. Es flhrt bei entsprechender Dosie-
rung zum Einschlafen innerhalb kurzer Zeit nach Gabe
(Dosierung 2.5-5mg téglich), langerem Nachtschlaf
und tendenziell weniger Schlafunterbrechungen in der
Nacht. Unerwiinschte Neben- oder Gewohnungsef-
fekte — wie sie bei anderen Schlafmedikamenten zu
beobachten sind - treten nicht auf (Jan et al. 1999).
Die Melatoningabe hat sich in Einzelfallstudien z.B.
bei zusétzlich blinden Kindern (Palm et al. 1997) und
bei Kindern mit Smith-Magenis-Syndrom, Angelman-
Syndrom, Rett-Syndrom und autistischem Syndrom
als erfolgreich bei der Etablierung eines geregelten
Schlaf-Wach-Rhythmus erwiesen (Jan et al. 1999).
Der physiologische Effekt tritt in der Regel binnen zwei
Wochen auf (Abbruchkriterium). Eine zweite Dosis ist
moglich, wenn das Kind in der ersten Nachthalfte wie-
der aufwacht. Zumindest bei Kindern mit Smith-Ma-
genis-Syndrom ist eine zusatzliche Medikation (Beta-
Blocker) zur Verhinderung der Melatoninausschiittung
tagstiber erforderlich (deLeersynder, 2006). Ross et
al. (2002) berichten aus einer unausgelesenen Stich-
probe von Kindern mit verschiedenen Behinderungen
eine Erfolgsquote von 70 % in einem ambulanten Be-
handlungssetting. Wenn dieses Vorgehen nicht den
erhofften Erfolg bringt, die Familie aber in sehr hohem
MalRe belastet ist, sollten psychopharmakologische
und andere medikamentose Hilfen in Erwdgung ge-
zogen werden, wie sie auch bei Kindern mit geistiger
Behinderung zur Behandlung von zusdtzlichen psychi-
schen Storungen eingesetzt werden. Es besteht aller-
dings die Moglichkeit unerwiinschter Nebeneffekte
und einer allméhlichen Gewdhnung, sodass immer zu
einer Kombination dieser Mittel mit verhaltensbasier-
ten Methoden (Schlafstrukturierung, systematische
Unterstttzung der kindlichen Selbstregulation, Schlaf-
restriktion) geraten werden muss. Bei einem solchen
Behandlungsvorgehen ldsst sich die pharmakologische
Hilfe dann allm&hlich ausblenden, ohne dass der The-
rapieerfolg verlorengeht (FRANCE et al., 1991). Bei
extrem hyperaktiven Kindern, bei denen es unmittel-
bar nach dem Aufwachen zur Selbstgefédhrdung oder
zerstorerischem Verhalten kommen kann, sollte auch

der Sigurfix-Gurt als Hilfsmittel in Betracht gezogen
werden. Er lasst sich am Kinderbett so befestigen,
dass die Bewegungsfreiheit des Kindes kaum einge-
schriankt, aber ein Aufstehen verhindert wird. Die kli-
nische Erfahrung zeigt, dass viele Kinder das Anlegen
des Gurts gut tolerieren und er als Hilfe wirkt, um nach
dem Aufwachen zumindest ruhig zu bleiben und oft
dann auch nach einiger Zeit wieder einzuschlafen.

Interdisziplindres Betreuungskonzept

Die Ubersicht tiber den Forschungsstand und die psy-
chologischen Interventionsmdglichkeiten zur Beein-
flussung von Schlafstérungen zeigen, dass Ein- und
Durchschlafprobleme nicht als unverdnderlich hin-
genommen werden mussen. Sie belasten die Eltern
in sehr hohem MaBe und wirken sich auf die soziale
Anpassungsfahigkeit des Kindes tagstiber unglnstig
aus, sollten also mit hoher Prioritdit behandelt wer-
den. Standardisierte Empfehlungen, die sich an den
Erfahrungen bei nicht behinderten Kindern orientie-
ren, sind dabei nicht angezeigt. Vielmehr gilt es, in
interdisziplindrer Zusammenarbeit die biologischen
Dispositionen des Kindes, mogliche korperliche Be-
eintrdchtigungen und ungiinstige Lernprozesse zu
verstehen, die zur Ausbildung und Aufrechterhaltung
von Schlafstérungen beitragen. Bei Kindern mit sehr
schwerer Behinderung bedarf es besonderer Sorgfalt
(und Kreativitat), um Wege zu finden, wie ihre Selbst-
regulationsfahigkeiten unterstitzt werden konnen.
Angesichts ihrer besonders belasteten gemeinsamen
Geschichte bedirfen aber auch die Eltern von sehr
schwer behinderten Kindern einer besonders inten-
siven Unterstitzung, um systematische Verdnde-
rungen in der Tagesstruktur und in ihrem Umgehen
mit den alle Kréfte herausfordernden Verhaltenswei-
sen der Kinder einleiten und durchhalten zu kénnen.
Eine psychologische unterstiitzende Begleitung durch
eine Mitarbeiterin einer Frithforderstelle oder eines
sozialpddiatrischen Zentrums ist in den meisten Fallen
erforderlich, um zum Erfolg zu kommen. Dabei geht es
auch darum, alle familidren Ressourcen fir diesen an-
strengenden Prozess zu mobilisieren und zu biindeln.
Die Verdnderung einer schweren Schlafstérung ist eine
gemeinsame Aufgabe von Muttern und Vatern, ermu-
tigt und — soweit moglich — entlastet durch GroReltern
und Freunde.

Prof. Dr. rer. nat. Klaus Sarimski, Tehrt an der PH
Heidelberg. Er ist Professor fir sonderpdd. Frihforde-
rung und allg. Elementarpadagogik.

Dieser Beitrag wurde erstmals veréffentlicht in: Nicola J. Maier-
Michalitisch (Hrsg.): Leben Pur — Schlaf bei Menschen mit schwe-
ren und mehrfachen Behinderung. Diisseldorf, 2008.
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Entlastung fir Eltern

Claudia Ebel

in ganz wichtiger Punkt kristallisierte sich bei

unserer ALBATROS-Arbeit sehr schnell heraus:

Nur ganz wenige unserer Familien haben eine

ungestorte Nachtruhe. Viele der betroffenen
Kinder werden hdufig wach, sind unruhig, missen
eventuell auch gewickelt, umgebettet oder abgesaugt
werden. Dieser unterbrochene und oft auch zu kurze
Schlaf belastet die Familien (in den meisten Féllen die
Mutter) sehr. Geduld, Gelassenheit und Freude bleiben
auf der Strecke — und damit genau das, was Mtter be-
hinderter Kinder unbedingt brauchen, um ihren Alltag
zu meistern. Hilfe bei den Krankenkassen/Pflegekassen
war und ist nicht dauerhaft in Sicht. Zwar steht inzwi-
schen jeder Familie jahrlich die Verhinderungspflege in
Hohe von 1.612,00 Euro zu, die noch um 806 Euro aus
Mitteln der Kurzzeitpflege aufgestockt werden kann.
Doch reicht dieser Betrag hochstens fiir eine Woche in
einem Pflegeheim. Zudem haben die Eltern oft groRe
Vorbehalte, ihr Kind in eine solche Einrichtung ,weg-
zugeben", zu vollig unbekannten Betreuern und in eine
vollig fremde Umgebung. So wurde 1996 unser Projekt
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Eines der wichtigsten Ziele des ALBATROS e. V. ist die Entlastung
von Familien mit behinderten Kindern. Dabei versucht der Verein
u.a., Freirdume fir die Familien zu schaffen, sodass sie wieder
genug Kraft fir den Alltag mit ihrem behinderten Kind tanken
konnen. 1996 wurde das ,, ALBATROS-Nachtwachen" Projekt ins
Leben gerufen. Bis zu 16 Mal im Jahr wird den Familien die Mog-

lichkeit geboten, ihre behinderten Kinder von Samstagabend bis

Sonntagmittag von uns betreuen zu lassen.

+ALBATROS-Nachtwache" ins Leben gerufen. Unsere
Idee war es, an einem Wochenende im Monat an einem
zentralen Ort eine Ubernachtung fiir bis zu fiinf Kinder
mit Behinderung anzubieten, von Krankenschwestern
bzw. pddagogischem Personal intensiv betreut. Dabei
war die urspriingliche Planung auf zwei Nachte hinter-
einander (von Freitag auf Samstag und von Samstag auf
Sonntag) von 20.00 Uhr bis 8.00 Uhr ausgelegt. Das
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Angebot wurde nicht gut angenommen, da es zu spat
begann und die Kinder zu friih geholt werden mussten.
Wir hatten bei der Planung nur die Nachtruhe im Auge,
aber nicht den echten Gewinn an Freiraum fiir die Fa-
milien. In ihrer jetzigen Form l4uft die Nachtwache jetzt
seit Gber 10 Jahren. Bis zu 16 Mal im Jahr bieten wir den
Familien die Moglichkeit, ihre Kinder mit Behinderung
von Samstagabend 19.00 Uhr bis Sonntagmittag um
12.00 Uhr von uns betreuen zu lassen.

Den Schlaf begleiten

(Fast) ideale Raume fanden wir in einer Krankengymna-
stikpraxis. Sie ist zentral in Wiesbaden gelegen, verfiigt
Uber einen groBen Gymnastikraum mit Matten, Ballen,
Spiegeln etc., mehrere kleine Raume, sanitdre Einrich-
tungen und eine kleine Kiiche. Die Inhaberin war auch
gleich von unserer Idee begeistert und tberldsst uns
ihre Rdume zu einer sehr geringfiigigen Miete. Uberdies
kdnnen wir unsere Materialien (Klappbetten, Spielzeug
etc) in der Praxis in einem kleinen Kellerraum unterbrin-
gen.

Die nachste Aufgabe bestand darin, geeignetes Per-
sonal zu finden, das in der Lage ist, unsere Kinder
kompetent und liebevoll wahrend der Nachtwache zu
betreuen. Die Bandbreite der Behinderungen ist breit
gefachert. So gehoéren zu unseren ,Nachtwachen-
kindern" zur Zeit mehrere Kinder mit Anfallen, ein Kind
mit einer Trachealkantile, Kinder, die Giber Magensonde
erndhrt werden sowie mehrere autistische Kinder bzw.
Kinder mit einer schweren geistigen Behinderung mit

autistischen Ziigen. Von Anfang an gehorte es

zu unseren Grundprinzipien, dass immer min-
destens zwei ausgebildete Krankenschwestern

bei einer Nachtwache anwesend sein missen.

Unsere Betreuer arbeiten in Schichten. Der

sehr gute Betreuungsschlissel gewdhrleistet

eine ausreichende, liebevolle und kompetente

Pflege der Kinder mit Behinderung. Da be-

sonders in den Anfangsjahren unseres Vereins

die , Vereinskinder" viel Zeit in der Kinderklinik
verbringen mussten, konnten leicht Kontakte

zu den Kinderkrankenschwestern dort gekniipft
werden. Viele waren und sind bereit, einen Abend

bzw. eine Nacht im Monat zu , opfern”, um unse-

re Kinder zu betreuen. Ergadnzt werden die Kranken-
schwestern von Studierenden fiir Sonderschullehramt,
Sozialpddagogik u.A. Alle Betreuer erhalten firr ihre Ar-
beit eine Aufwandsentschidigung. Uber die Jahre hat
sich ein fester Stamm von Betreuern gebildet, sodass es
uns in der Regel nicht schwerféllt, unsere Betreuung-
sangebote personell zu besetzen. Um die Kinder op-
timal betreuen zu kénnen, haben wir gemeinsam mit
den verantwortlichen Krankenschwestern einen um-
fangreichen Fragebogen entwickelt, der vor dem ersten
Besuch einer ALBATROS-Nachtwache von den Eltern
des Kindes ausgefullt werden muss. Darin missen sie
detailliert die Erkrankung/Behinderung ihres Kindes be-
schreiben und Medikation, medizinische Versorgung,
Reaktion in Notféllen (z.B. bei einem epileptischen An-
fall), behandelnder Arzt etc. nennen. AuBerdem wer-
den aber auch alle Einzelheiten, die es ihrem Kind leicht
machen, sich bei der Nachtwache einzugewohnen,
also Lieblingsspiele und -spielsachen, Einschlafrituale,
wie sich das Kind beruhigen lasst, u.A. erfragt. Dieser
Fragebogen wird dann in einem persénlichen Gespréch
zwischen Betreuer/in und Eltern detailliert besprochen.

Schlafmiitzen und Nachteulen

Um 19.00 Uhr am Samstagabend werden die Kinder
in die Krankengymnastik-Praxis gebracht. Dort werden
sie direkt von den Betreuern in Empfang genommen.
Manche Kinder haben schon gegessen, manche brin-
gen ihr Abendessen mit und stdrken sich erst einmal.
Dann wird meist im groBen Turnraum gespielt, Musik
gemacht, getanzt oder gemalt. Das Angebot richtet
sich danach, welche Kinder angemeldet wurden. Je
nach Alter und Bedirfnis der Kinder, ist zwischen 20.30
und 22.00 Uhr Schlafenszeit. Da wir ja verschiedene
kleine Schlafriume haben, storen sich die Schlafmut-
zen und die Nachteulen auch nicht. Nachts schauen die
zwei Krankenschwestern regelméaBig nach den Kindern.
Ist ein Kind unruhig oder krampfgeféhrdet, legt sich
eine Krankenschwester auch schon mal zu dem Kind.

DAS BAND

Morgens, nach dem Frithstiick, wird wieder gespielt. Bei
schonem Wetter geht die Gruppe auch spazieren oder
auf den Spielplatz. Gegen 12.00 Uhr werden die Kinder
wieder von ihren Eltern abgeholt. Unsere Nachtwache
kostet die Eltern 20,00 Euro pro Wochenende. Wir ha-
ben bei ALBATROS e. V. die Erfahrung gemacht, dass es
sinnvoll ist, einen — wenn auch geringen — Eigenanteil
der Eltern zu fordern. Die tatsdchlichen Kosten einer
Nachtwache liegen zwischen 400 und 500 Euro (Be-
treuer/innen, Miete der Raume etc.). Der ALBATROS
e. V. finanziert dieses Projekt (wie auch alle unsere an-
deren Angebote) nur Gber Spenden.

Herausforderungen

Unser groRtes Problem zu Projektbeginn war, dass kei-
ne oder nur sehr wenige Kinder zu unseren Nachtwa-
chen angemeldet wurden. In vielen persénlichen Ge-
sprachen versuchten wir die Eltern zu Gberreden, doch
einmal einen Versuch zu wagen. Aber sehr haufig be-
kamen wir zu horen: ,,Unser Kind ist noch zu klein!*,
. Wir brauchen das nicht, wir haben eine Oma, die uns
unterstiitzt" und sehr oft: , Wir schaffen das auch so!*.
Wir hatten die sehr enge Bindung unterschatzt, die El-
tern oft zu ihrem behinderten Kind haben. Und eben
auch das Gefiihl, dass nur sie selbst in der Lage sind,
die Bedurfnisse ihres Kindes zu verstehen und zu erftl-
len. Deshalb ist es immens wichtig, ein Vertrauensver-
héltnis zwischen Betreuern und Eltern aufzubauen. Dies
hat uns bei unserem Nachtwachen-Projekt die meiste
Energie und die meiste Zeit gekostet. Die Mehrzahl der
Eltern, die den Versuch ,Nachtwache" einmal gewagt
und ausprobiert hatten, wurden zu regelmaBigen Nut-
zern dieses Angebots und konnten ihren freien Sams-
tagabend und Sonntagmorgen mit der Zeit immer mehr
genielen.

Wir haben bei Beginn des Projektes in erster Linie an
die Entlastung der Eltern gedacht. Wir erleben es bei
unseren ALBATROS-Familien sehr oft, dass die Familien
durch die Pflege ihres behinderten Kindes an den Rand
der korperlichen und seelischen Erschdpfung geraten
(und manchmal auch dariiber hinaus). Ihnen, wenn
auch nur stunden- oder tageweise, eine Verschnauf-
pause zu bieten, war und ist unser erstes Anliegen. Sich
wieder einmal als Ehepaar zu fiihlen, auszugehen und
danach eine ungestorte Nacht verbringen zu koénnen
mit gemutlichem Ausschlafen, das kénnen sich viele
Paare mit einem behinderten Kind gar nicht mehr vor-
stellen. Manchmal muss das auch wieder regelrecht
gelernt werden. Letztendlich ist es aber auch fir die
Kinder wichtig, dass sich ihre Eltern diese Auszeiten
gonnen. Ausgeruhte und entspannte Eltern sind mei-
stens auch gute Eltern. Wie schon eingangs erwahnt,
ist es schwer, geduldig, liebevoll und frohlich den Tag
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mit seinem behinderten Kind zu geniefen, wenn man
vor Midigkeit kaum noch die Augen offen halten kann.
Der zweite, genauso wichtige Aspekt unserer Nachtwa-
chen ist aber, so denke ich, ein Vorteil fur die Entwick-
lung der Nachtwachen-Kinder. Ich glaube aber, dass es
auch fur unsere Kinder mit Behinderung wichtig ist, (im
Rahmen ihrer Méglichkeiten) Schritte in die Selbststan-
digkeit zu Gben. Das stérkt ihr Selbstbewusstsein und
ist ein wichtiger Schritt in ihrer Entwicklung. Bei un-
seren Nachtwachen treffen sie ihre Freunde (weil sich
natdrlich alle unsere Nachtwachen-Kinder mit der Zeit
gut kennenlernen), sie verbringen Zeit miteinander, sie
spielen, und sie tibernachten mal woanders. Sie sind ge-
zwungen, sich auf andere Menschen einzustellen und
sich anderen Menschen mitzuteilen. Alle unsere Kinder
kommen mit Begeisterung in die Nachtwachen (man-
che gleich vom ersten Mal an, manche brauchen eine
Eingewdhnungszeit). Unser Kind in eine Selbststdndig-
keit gemaR seinen Fahigkeiten zu fuhren, sollte fur uns
Eltern von behinderten Kindern auch ein wichtiges Ziel
sein. Dazu gehort es eben auch, in der Nacht einmal
ohne seine Eltern auskommen zu kdnnen!

Claudia Ebel hat drei Kinder, von denen das Mittlere
eine koérperliche und geistige Behinderung hat. Seit
vielen Jahren ist sie Mitglied im ALBATROS e.V., seit
5 Jahren arbeitet sie im Vorstand mit. Sie ist haupt-
sdchlich fur die Betreuungsangebote zustandig.

Dieser Beitrag wurde erstmals veroffentlicht in: Nicola J. Maier-
Michalitisch (Hrsg.): Leben Pur — Schlaf bei Menschen mit schwe-
ren und mehrfachen Behinderung. Das Buch kann zum Preis
10,00 Euro (Mitgl.) bestellt werden Giber: www.bvkm.de (Verlag,
Warenkorb) oder direkt per Mail unter: versand@bvkm.de

B EINFACHE SPRACHE

In dem Artikel wird iber einen Verein erzahlt. Dieser Verein hat ein
tolles Angebot. Das Angebot ist fiir Familien mit einem behinderten
Kind. Viele Familien mussen in der Nacht ganz oft aufstehen. Sie ms-
sen dann dem Kind helfen. Der Verein will, dass die Familien nachts
gut schlafen kénnen. Die Familien soll nachts nicht aufstehen missen.
Und so heifSt das Angebot: Die Kinder mit Behinderung kdnnen an ei-
nigen Tagen im Verein schlafen. Die Kinder finden es toll, wenn sie mal
an einem anderen Ort schlafen diirfen. Die Kinder freuen sich darauf.
Es werden dort Spiele gespielt. Oder andere schéne Dinge mit den
Kinder gemacht. Wenn die Kinder miide sind, schlafen sie. Die Kinder
schlafen die ganze Nacht im Verein. Am nédchsten Morgen friihsti-
cken die Kinder und die Betreuuer zusammen. Danach kommen die
Familien. Sie holen ihre Kinder wieder nach Hause. In einigen Wochen
konnen die Kinder wieder zum Schlafen in den Verein kommen. W
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Nicola J. Maier-Michalitsch
(Hrsg.)

Leben pur -

Schlaf bei Menschen mit
schweren und mehrfa-
chen Behinderung

Was bedeutet die Nacht fiir Men-
schen mit schweren und mehrfa-
chen Behinderungen? Gerade sie
finden haufig keinen angepassten
Schlaf-Wach-Rhythmus. Néacht-
liche Sonden-Erndhrung, Atem-
storungen oder die Uberwachung
moglicher epileptischer Anfalle
kénnen zusatzlich dazu beitragen,
dass der Nachtschlaf gestort wird.
Davon sind auch Angehdrige stark
betroffen und leiden oft tiber Jahre
unter Schlafmangel. Nachtwachen
in Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe sind zwar sehr um eine
Verbesserung des Schlafes und
eine ausreichende Entspannung
flir Menschen mit schweren Behin-
derungen bemiht, haufig werden
aber nur immer héhere Dosen
Beruhigungsmittel verschrieben.
Dies kann keine dauerhafte Lo-
sung sein.

Das Buch stellt neue Losungsan-
sétze vor und vermittelt Grund-
wissen, das zum Verstehen der
Schlafsituation beitragt, wie tber
die Physiologie des Schlafes, die
Chronobiologie unseres Korpers,
den Schlaf-Wach-Rhythmus oder
die Verarbeitung von Traumen.
Auch der Zusammenhang einer
schlaflosen Nacht mit dem darauf-
folgenden kaum zu bewéltigenden
Tag und die Vielfalt nachtlicher Be-
gegnungen werden angesprochen.
Zudem werden Maglichkeiten der
Diagnostik, z. B. in einem Schlaf-

labor, aufgezeigt. Am Beispiel von
Entspannungs- und Aktivierungs-
konzepten, alternativen Moglich-
keiten der Lagerung oder Ein- und
Durchschlafhilfen wird verdeutli-
cht, wie eine sinnvolle Entlastung
der Eltern gelingen kann. Dartber
hinaus stellt das Buch neue pada-
gogische Sichtweisen vor.

Die Leserinnen und Leser erhalten
einen umfassenden und interdiszi-
plindren Einblick in das Thema.
EUR 10,00 (Mitgl.), EUR 14,90
(Nichtmitgl.), 260 S., Diisseldorf
2008, ISBN:978-3-910095-70-0,
Bestell-Nr.: 70, versand@bvkm.de

Deutsche Gesellschaft fiir Schlaf-
forschung und Schlafmedizin
(DGSM); HEPHATA-Klinik
SchimmelpfengstraBe 6

34613 Schwalmstadt-Treysa
Telefon: 06691-2733

E-mail: DGSM-Geschaeftsstelle@t-
online.de

www.dgsm.de
http://www.dgsm.de/schlafla-
bore_liste.php?language=german

Die DGSM befasst sich als wis-
senschaftliche Gesellschaft mit

der Erforschung des Schlafes und
seiner Stérungen sowie mit der
klinischen Diagnostik und Therapie
von Schlaf-Wach-Stérungen.
Schlaf-Wach-Stérungen konnen
psychischer oder organischer
Ursache sein. Sie gliedern sich in
Dyssomnien, Parasomnien und
Schlafstorungen bei organischen
und psychiatrischen Erkrankungen.
Auf der Internetseite finden Inte-
ressierte Broschtiren und Informa-
tionen zum Download, auerdem
eine bundesweite Ubersicht
akkreditierter Schlaflabore.

Zentren fiir Schlafdiagnostik bei
Menschen mit Behinderungen /
Auswahl

Vestische Kinder- und Jugendklinik
Datteln // Schlaflabor

Prof. Dr. Claudia Roll, Prof. Dr.
med. Bernhard Schliter
Friedrich-Steiner-Str. 5,

45711 Datteln

Tel.: 0 23 63 9-75-272

E-Mail: bernhard.Schlueter@
kinderklinik-datteln.de

http://www.kinderklinik-datteln.
de/leistungen/fachbereiche/
paediatrische-schlafmedizin-

polysomnographie/

Im Schlaflabor der Vestischen
Kinder- und Jugendklinik Datteln
werden alle Formen von Schlaf-
problemen abgeklart - beim jun-
gen Sdugling bis zu Jugendlichen
und jungen Erwachsenen.

Krankenhaus Porz am Rhein
Kinderklinik // Schlaflabor

Dr. med. Alfred Wiater, Dr. med. S.

Overmann

Urbacher Weg 19, 51149 KéIn
Telefon: (0 22 03) 5 66-13 53
E-Mail: kinderklinik@khporz.de

www.khporz.de

An der Kinderklinik des Kranken-
hauses Porz am Rhein besteht seit
Uber 20 Jahren ein Schlafmedizi-
nisches Zentrum.

Evangelisches Krankenhaus
Bielefeld (EVKB) // Neurologische
Klinik des EvKB im Johannesstift
Schlaflabor

Prof. Dr. med. Wolf-Rudiger Scha-
bitz, Dr. Marco Busch
Schildescher Str. 99,

33611 Bielefeld

Tel. 05 21-772 75 874

E-Mail: marco.busch@evkb.de
www.evkb.de

Evangelisches Krankenhaus
Bielefeld gGmbH // Klinik fur
Innere Medizin, Pneumologie und
Intensivmedizin // Schlaf- und
Beatmungslabor

PD Dr. med. Christian Ole Fedder-
sen, Dr. med. Edgar Haasler
Burgsteig 13, 33617 Bielefeld

Tel. 05 21-77 27 75 33

E-Mail: Schlaflabor@evkb.de
www.evkb.de

weitere Schlaflabore tiber die Liste:

www.dgsm.de/schlaflabore _liste.
php?language=german

Wissenswertes zum Thema
~Schlaf*

. Schlaf gut, Deutschland”. Ak-
tuelle Studie der Techniker Kran-
kenkasse zum Thema , Schlaf*.
Auf 48 Seiten finden Interessierte
viel Wissenswertes rund um das
Thema ,Schlaf”. Dort werden
wichtige Grundlagen des ,, Schla-
fes" erlautert und auch vorgestellt,
welche Auswirkungen fehlender
Schlaf haben kann.
https://www.tk.de/tk/themen/
praevention-und-fehlzeiten/
schlafstudie-2017/962468

Hurter, Tobias: Warum traumen
wir oft unmaogliche Dinge?

in: ZEIT WISSEN Nr. 5/2015, 18.
August 2015. Web. Zuletzt abge-
rufen am 13.12.2017.
http://www.zeit.de/zeit-wis-
sen/2015/05/traeume-funktion-
bewusstsein

Alfred Wiater, Gerd Lehmkuhl
(Hrsg.): Handbuch Kinderschlaf.
Grundlagen, Diagnostik und
Therapie organischer und nichtor-
ganischer Schlafstorungen. 2011.
334 Seiten, 49 Abb., 49 Tab.,
geb., 44,95 Eur, ISBN 978-3-
7945-2764-9

www.kindergesundheit-info.de
Auf dieser Internetseite finden
Interessierte allgemeine Informa-
tionen zum Schlafverhalten von
Kindern.
https://www.kindergesundheit-in-

fo.de/themen/schlafen/1-6-jahre/
schlatbedarf/

Schlafstdrungen bei autistischen
Kindern
http://autismus-kultur.de/autis-
mus/eltern/schlafstoerungen-bei-
autistischen-kindern-so-helfen-
sie-ihrem-kind.htm|

Ursula Biiker:

Kommunizieren durch Beriihren -
Kindern mit Behinderung begegnen
durch Basale Stimulation

Ein kleines Buch — mit groBem Inhalt.
Ursula Biiker, bis vor kurzen Psychologin
im Kinderzentrum Pelzerhaken in Nord-
deutschland, hat ihre Erfahrungen in der
Arbeit mit Kindern mit Behinderungen auf
knapp 150 Seiten niedergeschrieben. Das
Buch ist eine Fundgrube fir anschauliche
Beispiele, wie Kontakt zu Kindern und
Jugendlichen mit schwerer Behinderung
gelingen kann — und ist eine Bereicherung
fur jeden Padagogen und Psychologen,
der mit dieser Gruppe von Kindern und
ihren Eltern arbeitet.

Ursula Bliker:

Kommunizieren durch Beriihren - Kin-
dern mit Behinderung begegnen durch
Basale Stimulation. 2014, 160 S., 17,40
EUR Nichtmitgl., 11,00 EUR Mitgl., ISBN:
978-3-910095-97-7, Bestell-Nr. 97

Gisela Stemme / Doris von Eickstedt /
Anita Laage-Gaupp

Die friihkindliche
Bewegungsentwicklung

Das Buch gibt einen Uberblick tiber die
Grundztge der Bewegungsentwick-
lung und erleichtert das Beobachten
und Einordnen der Entwicklung eines

Kindes. Durch die Darstellung einfacher
Prinzipien wecken die Autorinnen Lust
und Interesse, kleine Kinder in ihrer
Bewegungsentwicklung zu verstehen und
anteilnehmend zu begleiten. Rund 120
Illustrationen und Bewegungsstudien der

Miinchener Bobath-Lehrtherapeutin Anita

Laage-Gaupp bereichern dieses Buch. Ein

Buch fur Eltern, Angehdrige und Fachkréf-

te, die sich mit Babys und Kleinkindern
beschéaftigen.

Die friihkindliche Bewegungsentwicklung
2012, 140 Seiten, zahlreiche Illustrati-
onen, 12,40 EUR Nichtmitgl., 8,00 EUR
Mitgli., ISBN 978-3-910095-33-5
Bestellnr. 33

Ursula Braun (Hrsg.):

Kinder mit cerebralen
Bewegungsstérungen — lll. Unter-
stiitzte Kommunikation

Die Broschtre richtet sich sowohl an
Fachleute als auch an Familien und
bietet eine praxisorientierte und gut
verstandliche Einfihrung in das The-
mengebiet der Unterstiitzten Kommu-
nikation. Die Auswirkungen fehlender
oder unzureichender Lautsprache auf
das Leben der Betroffenen werden
geschildert und die vielfaltigen Mog-
lichkeiten, durch Unterstiitzte Kom-
munikation eine bessere Verstandi-
gung moglich zu machen, aufgezeigt.
Das Spektrum des breitgefécherten
Angebots, das sowohl den Einsatz
von Objektzeichen, Gebérden, Bild-
tafeln bis hin zur Nutzung komple-
xer elektronischer Kommunikations-
hilfen umfasst, wird dargestellt und
anschaulich erlautert. Interventions-
strategien und padagogische Frage-
stellungen runden den durch zahl-
reiche Fotos illustrierten Uberblick ab.

Ursula Braun (Hrsg.):

Kinder mit cerebralen Bewegungssto-
rungen. lll. Unterstiitzte Kommunika-
tion, 2015, 84 S., 3,50 Euro (Mitgl.
bvkm 2,50 Euro) zahlreiche Abbil-
dungen, véllig tiberarbeitete Neu-
auflage, ISBN 978-3-945771-02-0
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Gerhard Grunick / Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.)

Herausforderndes Verhalten stellt
eine Belastung fir alle Beteiligten
dar: Fir Menschen mit Komplexer
Behinderung, weil sie sich selbst
und/oder andere mit ihrem Verhal-
ten koérperlich und/oder emotional
schadigen und Gefahr laufen, sich
sozial auszugrenzen. Genauso aber
fur alle Betreuenden: Sie missen
mit diesem Verhalten zurechtkom-
men und darauf reagieren, hdufig
ohne zu verstehen, was die Auslo-

ser sind. Oft geht es darum, von ihren Betreuten oder von
der Umwelt Schaden abzuwenden. Dabei geraten sie selbst
in Konflikte, weil sie gegen den offensichtlichen Willen ih-
rer Betreuten handeln und Grenzen setzen oder selbst tber-
schreiten miissen. Gefithle von Uberforderung kénnen die
Folge sein. Auch Menschen in der unmittelbaren Umge-
bung leiden darunter, wenn sie sich vor kérperlichen Angrif-
fen schiitzen miissen, Angste entwickeln oder mit unange-
nehmen Situationen zurechtkommen mussen, die sie selbst

nicht kontrollieren kénnen.

Wie kann man, wie soll man mit Herausforderndem Verhalten
umgehen? Dieses Buch zeigt Erklarungen und Wege aus den oft
eingefahrenen Situationen auf. Das Buch bietet nicht nur theore-
tisches Wissen, sondern auch Berichte aus der Praxis und Hilfen

fur den Alltag.

ISBN: 978-3-945771-08-2, 176 S., zahl. Abb.,
17,40 Euro (Nichtmitl.), 11,00 (Mitgli. bvkm)

Menschen mit Behinderung
suchen ihren Weg jenseits
der eingefahrenen Gleise.

LVKM NRW (Hrsg.)

Vermutlich gibt es nicht viele Menschen, die von sich behaupten
wiirden, dass sie sich kein gutes Leben wiinschen. Aber was macht
ein , gutes Leben* aus? Und welche Bedingungen brauchen Men-
schen mit schweren Behinderungen und ihre Familien fir ein gutes
Leben? Wie konnen die Lebensbereiche Wohnen, Arbeit und Frei-
zeitgestaltung so gestaltet werden, dass echte Teilhabe moglich
ist? Antworten auf diese Fragen zu suchen, war Ziel und Heraus-
forderung des Projektes ,Gut leben in NRW — Leben, Wohnen
und Arbeiten fiir Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf”
des Landesverbandes fiir Menschen mit Korper- und Mehrfach-
behinderung NRW e.V. Diese Broschtire berichtet tiber die Erfah-
rungen der Projektteilnehmenden und bietet Praxisanleitungen ftir

Leben wagen
en

eine partizipativ ausgerichtete Arbeit mit Gruppen.

ISBN: 978-3-945771-11-2, 90 S., zahl. Abb.,
5,00 Euro (Nichtmitl.), 3,50 (Mitgli. bvkm)
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Simone Kloppel / Redaktion DAS BAND

Ein ganz besonderes Ehrenamt

Simone Kldppel aus Gliicksburg hat ein besonderes und (iberaus

wichtiges Ehrenamt. Seit 2009 engagiert sie sich regelmalig als

ehrenamtliche Wahlhelferin.

Das Banp: Seit wann arbei-

ten Sie als Wahlhelferin?

S. KiopeeL: Seit der Europa-Wahl
2009. Das war meine erste Wahl.
Weitere Wahlen kamen hinzu. Die
Bundestagswahlen 2009, 2013
und 2017, verschiedene Land-
tagswabhlen in Schleswig-Holstein,
Kommunalwahlen seit 2009. Wir
sind inzwischen ein gutes Team
geworden. AuBerdem kommen
auch immer wieder neue Wahl-
helfer hinzu. Der Nachwuchs.

Das Banp: Wie kam Sie

zu diesem Ehrenamt?

S. KLopper: Mein Vater war vor
2009 schon einmal als Wahlhel-
fer/ Beisitzer in einem Wahllokal
in Gluicksburg ehrenamtlich
tatig. Er leitete meine Anfrage,
ob auch ich als Wahlhelferin/
Beisitzerin ehrenamtlich tatig
sein kdnne, an das zustindige
Wabhlbiiro Flensburg/ Gliicks-
burg weiter. Die Riickantwort
von dort war ein klares Ja!

Das Banp: Sind Sie also nicht
Lzufdllig" zur Wahlhelferin
geworden sondern haben

sich selbst darum bemuiht?

S. KLoppeL: Ja. Ich war ja , fami-
lidgr vorbelastet” d. h. vorinfor-
miert. Mein Interesse war tiber
meinen Vater an die zustdndige
Stelle weitergeleitet worden.

Das Banp: Wen haben

Sie angesprochen?

S. KioppeL: Zundchst meinen
Vater. Dann die Fachkraft
im zustandigen Wahlbi-

ro Flensburg/Gliicksburg.

Das BanD: Mussten Sie bestimmte
Voraussetzungen erfullen?

S. KioeeeL: Ja. Uber 18 Jah-

re alt sein (bzw. 16 Jahre bei
einer Kommunalwahl). Man
muss wahlberechtigt sein.

Das Banp: Mussten Sie noch ein
Fuhrungszeugnis vorlegen?

S. KioppeL: Nein, aber einen
Wabhlschein, aus dem hervorgeht,
dass ich wahlberechtig bin.

Das Banp Gab es Vorbehalte mit
Blick auf Ihre Behinderung?

S. Kioeper: Nein. Der Hinweis auf
meine Behinderung fuhrte zu
keinerlei Bedenken. Im Gegenteil:
Ich wurde mit offenen Armen
empfangen, da man sich tber alle
Interessierten freut, die bereit sind,
mehrere Wahlen zu unterstiitzen.

Das Banp: Was genau ge-

hort bei einer Wahl zu Ih-

ren Aufgabenbereichen?

S. Kioeeer: Zundchst: Ich bin in der
Regel die dritte oder vierte Kraft.
Die dritte bzw. vierte Beisitzer-
Kraft im Wabhllokal. (Es missen
immer mindestens drei Personen
des Wabhllokal-Vorstandes im
Wabhllokal anwesend sein). Diese
Aufgaben liegen mir besonders
gut. Ich muss u. a. darauf achten,
dass keine Beeinflussung einer
Wabhlerin/ eines Wahlers durch
Dritte im Wabhllokal stattfindet.
Ich darf auch auf keinen Fall ein
Gesprach uber Parteien oder
Wabhlkandidatinnen fuhren und
keine Meinungsdauferungen

abgeben. Ich gleiche auBerdem
die Wahlbenachrichtigung mit
unserer Liste ab. Zusatzlich
schaut immer der Schriftfiih-
rer darauf. Der Schriftfthrer ist
mit dem Wahlvorsteher fur die
Liste zustandig. Es gilt ein Vier-
Augen-Prinzip. Weitere Aufga-
ben: ab 18.00 Uhr Auszahlung
der abgegeben Stimmzettel.

Das Banp: Sind Sie fur die
Aufgaben angelernt worden?

S. KioeeeL: Ja. Der Einberufung
zur Wahl-Beisitzerin ist ein Heft
zur jeweiligen Wahl beigelegt.
Dort finden sich alle nétigen
Informationen. Ich arbeite es im
Vorfeld grundlich durch. AuRer-
dem treffen wir uns am Wahltag
selbst noch einmal vor Beginn
der Wahl, um die Unterlagen
und alle notwendigen Dinge zu
besprechen. Der Vorsitzende
des Wabhllokals oder auch sein
Stellvertreter erklaren zu Beginn
des Wahltages die Aufgaben im
Wabhllokal; es wird auf die beson-
dere neutrale Haltung der Beisit-

DAS BAND

zerlnnen hingewiesen. Es steht
aulerdem eine Blindenschablone
zur Verfuigung. Von 8.00 Uhr

bis 18.00 Uhr ist das Wahllokal
geoffnet. Es gibt zwei Besetzungs-
Schichten. Die Auszahlung der
Stimmzettel erfolgt durch alle
bestellten Wabhllokal-Helfer.

Die Auszéhlung der Stimm-
zettel wird noch einmal vom
Wabhlvorstands-Vorsitzenden
besonders erldutert.

Das Banp: Lassen Sie sich bei
Ihrer Tatigkeit als Wahlhelferin
durch Assistenz unterstiitzen?
S. KioppeL: In der Regel von
meinem Vater. Vor Ort, im
Wahllokal, im Laufe des Tages
auch von den anwesenden
Beisitzerinnen und Beisitzer.

Das Banp: Worin be-

steht die Assistenz?

S. Kioeeec: Ich lasse mir bei
bestimmten Handreichungen
helfen. Erstellen neuer Stapel,
Anreichen neuer Zettel, etc.
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Das Banp: Andern sich bei den
jeweiligen Wahlen die Ablaufe?
S. Kioprer: Grundsatzlich nicht.
Je nach Wahl das Prozedere
der Auszéhlung der abgege-
benen Stimmen. Das hangt von
der jeweiligen Wahl ab: z. B.
mussen bei einer Bundes- oder
Landtagswahl auch die Zweit-
stimmen berticksichtigt werden.

Das Banp: Was raten Sie ande-
ren Menschen mit Behinderung,
die sich fur eine Tatigkeit als
Wabhlhelfer interessieren?

S. KioppeL: Sich mit dem zustan-
digen Wabhlbtiro einer Kommu-
ne in Verbindung setzen und
fragen, ob Wahl-Beisitzerinnen
gesucht werden. In der Regel
werden immer welche gesucht.
Wenn Assistenz benétigt wird:
Familienangehorige fragen, in
der Nachbarschaft fragen, in der
Verwandtschaft fragen etc. ob
eine Begleitung ehrenamtlich
moglich ist. Man muss auf jeden
Fall voll geschéaftsfahig sein und an
einem festen Wohnort gemeldet

1 | Wahlschablone

2 | Das Wahllokal,
der Ev. Kindergarten in Gliicksburg

3 | Beisitzerin Simone Kloppel (li.)
bei der Arbeit.

4-6 | Das Auszahlen der Stimmen

kann beginnen

7 | Nachbesprechung

sein. Es ist kein Problem, wenn
man unter Betreuung steht. In der
Wahlkabine gilt es zu beachten:
Der Betreuer darf assistieren, aber
auf keinen Fall das Kreuz setzen.
Man sollte Interesse am politi-
schen Geschehen haben (z. B. die
taglichen Nachrichten) und das
Bewusstsein: Wahlen sind ein de-
mokratisches Grundrecht. Fur alle!

Simone Kloppel (JG. 83), Tebt
in Glickburg und arbeitet in
der Registratur der Werkstatt
»Spektrum® der Mirwiker Werk-

statten.
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Bettina Roccor

Was konnen Peer Counseling und Case Management beitragen?

Unabhéngige Teilhabeberatung und Peer-Counseling sind zwei

Begriffe, die derzeit rund um das neue Bundesteilhabegesetz, das
zum 01.01.2018 in Kraft treten soll, diskutiert werden. Die Autorin
geht der Frage nach, ob und wie Begriffe und Inhalte aus dem

Case Management hilfreich sein kénnen, Peer Counseling im Hin-

blick auf die Anforderungen an die unabhéngige Teilhabeberatung

zu erweitern und von den Beratungsangeboten von Leistungser-

bringer und Sozialleistungstrdger abzugrenzen.

Im folgenden Beitrag geht es nur
am Rande um die Frage, wie eine
unabhéngige Teilhabeberatung,
die auch eine , sozialrechtliche
Beratung im Sinne des § 8 RDG
bis zur fristwahrenden Einlegung
von eines Widerspruch* (1) um-
fassen soll, unter den geltenden
Forderbedingungen tatsachlich
umzusetzen ist. Im Fokus steht
vielmehr die Frage, ob und wie
Begriffe und Inhalte aus dem Case
Management hilfreich sein kon-
nen, Peer Counseling im Hinblick
auf die Anforderungen an die
unabhéngige Teilhabeberatung zu
erweitern und von den Bera-
tungsangeboten von Leistungs-
erbringer und Sozialleistungs-
trager abzugrenzen. Zunéchst
soll kurz vorgestellt werden, wie
sich die Weiterbildungen ,, Peer
Counseling” und ,Case Manage-
ment” (DGCC) unterscheiden:

Peer Counseling, Case Ma-
nagement und unabhéngige
Teilhabeberatung

Die Weiterbildung Peer Coun-
seling umfasst 192 Unterrichts-
einheiten und vermittelt in

erster Linie Kompetenzen in den
Bereichen Kommunikation und
Beratung. (2) Eines von sechs
Modulen befasst sich zudem

mit dem Aufbau individueller
Untersttitzungsnetzwerke. Der
Zugang ist fur alle Menschen mit
Behinderung offen und wird ggf.
vom Integrationsamt bzw. der
Bundesagentur fur Arbeit finanziell
gefordert. (3) Der Grundgedanke
des Peer Counseling ist, dass sich
Betroffene sehr viel besser in die
Lebenswirklichkeit von Ratsu-

chenden einfiihlen konnen als
Nicht-Betroffene. In der Praxis
werden bereits seit Mitte der 90er
Jahre Peer-Counseler ausgebildet,
die bei verschiedensten Organisa-
tionen erfolgreich tétig sind. lhre
Aufgabe ist es, Ratsuchende mit
Behinderung dabei zu unterstut-
zen, eigene Problemldsungen zu
entwickeln. Als Beratende sind sie
Vorbilder fiir ein selbstbestimmtes
Leben und kénnen eigene Erfah-
rungen im Umgang mit Sozialleis-
tungstragern, Leistungserbringern,
Angehorigen, Arbeitgebern und
sozialem Umfeld einbringen. (4)

Das Curriculum fur die Case
Management-Weiterbildung
umfasst 210 UE, die Zugangsvo-
raussetzungen sind mindestens
eine dreijahrige Ausbildung im
Gesundheits- oder Sozialbereich
plus Nachweis von Sozialrechts-
und Beratungskompetenzen
oder ein einschlagiges Studium
sowie eine aktuelle Beschafti-
gung. (5) Vorausgesetzt wird ein
entsprechend breites Fachwissen
im jeweiligen Handlungsfeld,

das in der Weiterbildung vertieft
wird. Vermittelt werden soll die
Kompetenz, in komplexen Fall-
konstellationen, in denen verschie-
dene Lebensbereiche und damit
verschiedene Handlungsfelder im
Sozial- und Gesundheitswesen

zu bearbeiten sind, fur aufei-
nander abgestimmte Losungen
zu sorgen. Case Manager, so

die Theorie, sind dann gefragt,
wenn die Anliegen der Menschen
Uber Information und Beratung
hinausgehen und eine umfassende
Koordination tiber die Sektoren-
grenzen hinweg gefordert ist.
Dabei geht es nicht nur um das

Koordinieren von Leistungen aus
verschiedenen Sozialrechtsbe-
reichen (Krankenversicherung,
Pflegeversicherung, Eingliede-
rungshilfe, Beschaftigungsforde-
rung, Kinder- und Jugendhilfe,
Unfallversicherung, Rentenver-
sicherung usw.), sondern auch
und vor allem um die Verzahnung
von formellen (,, bezahlten") und
informellen (,,ehrenamtlichen”
oder ,freiwilligen") Hilfen. Das
folgende Schaubild zeigt die Funk-
tion von Case Management als
VerknUpfungsaufgabe (Abb. 1).
Liest man im BTHG die Definition
von unabhdangiger Teilhabebera-
tung, so zeigt sich, dass sowohl
Kompetenzen aus dem Bereich
des Peer Counseling gefragt sind
als auch Kompetenzen aus dem
Case Management. Denn es
geht in der Beratung um nicht
weniger als um die Frage, wie
Menschen mit Behinderung unter
den gegebenen Voraussetzungen
(Leistungsanspriiche, Anbieter-
landschaft, eigene Kompetenzen
sowie Unterstlitzung durch
Familie und soziales Umfeld) ihr
Leben kiinftig gestalten mochten.
Die bisherigen Systeme werden
durch das BTHG ,,auf den Kopf"
gestellt, und die Frage wird sein,
wer kinftig Ratsuchende auf
ihrem Weg zu einem selbstbe-
stimmteren Leben am besten
durch den Dschungel unseres
ohnehin schon komplizierten
Sozial- und Gesundheitssystems
lotsen wird. Fakt ist: Alle Akteure
beanspruchen derzeit fiir sich die
Kompetenz, diese Aufgabe zu

tbernehmen - die Sozialleistungs-
trager ebenso wie die Leistungs-
erbringer und die Betroffenen
selbst. Unabhangige Beratung, so
die Argumentation, sei eine Frage
der Haltung und des Auftrags. Im
Folgenden mochte ich diese These
anhand von Modellen aus dem
Case Management diskutieren.

Unabhéngige Beratung -
Anspruch und Wirklichkeit

Unabhangige Beratung wird von
nahezu jedem Akteur im Sozial-
und Gesundheitswesen fiir sich
beansprucht: ob beim Kostentra-
ger, beim Leistungserbringer oder
im Rahmen von Selbsthilfe oder
ehrenamtlichen Initiativen — alle
reklamieren eine groRtmaogliche
Unabhéngigkeit in der Beratung
fur sich. Die Frage, die man sich
zundéchst stellen muss, ist: Was
heift denn eigentlich Unabhan-
gigkeit? Was soll dieser Begriff
dem Nutzer signalisieren?
Unabhéngige Beratung beinhaltet
zunéchst einmal, nicht gebunden
zu sein an Weisungen ,von oben"
oder durch Dritte. Unabhangige
Beratung ist — so die Annahme

— leichter moglich, wenn keine
Abhangigkeit besteht — von
finanziellen, personellen, rdum-
lichen Ressourcen zum Beispiel.
Im weiteren Sinne kann auch die
Freiheit von Ideologien und Wert-
vorstellungen, von inhaltlichen
Vorgaben oder Richtlinien mit
Unabhéngigkeit gemeint sein. (6)
Betrachtet man die Historie der

(Selbst-) Sorge:
Informelles System

- Eigenaktivitat

- Sorgendes Umfeld

Case Management als Verknipfungsaufgabe

Wie kann das System der (Selbst-) Sorge mit dem System der
Versorgung sinnvoll verbunden werden?

Versorgung:
Formelles System

- Materielle Hilfen
- Personelle Hilfen

Abbildung1: Roccor, modifiziert nach Wendt 2011
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Beratungsangebote fiir Menschen
mit Behinderung, so fallt auf, dass
auch in diesem Handlungsfeld
schon frith eine Unabhangigkeit
von Kosten- oder Leistungstrager-
interessen als Qualitatsmerkmal
postuliert wurde. Grundsatzlich
sind alle Sozialleistungstrager ge-
setzlich verpflichtet, Ratsuchende
umfassend zu beraten und zu un-
terstitzen. Fiir Menschen mit Be-
hinderung und deren Angehorige
wurden zu diesem Zweck die Ser-
vicestellen fur Rehabilitation ein-
gerichtet, die laut SGB IX (2001)
eine unabhéngige, tragertibergrei-
fende Beratung sicherstellen sollte.
In der Umsetzung der gesetzlichen
Vorgabe erfolgte jedoch tiberwie-
gend eine Ansiedelung bei einem
Rehabilitationstrager: in den Rau-
men der Kranken-, Pflege- oder
Rentenkasse, die als Ausrichter
der Servicestelle fur das jeweilige
Einzugsgebiet ausgewahlt worden
waren, bernahmen Mitarbeiter
dieser Organisationen zusatzlich
zu ihren normalen Aufgaben (z.B.
als Rentenberater) auch die Bera-
tung in der Servicestelle, so diese
nachgefragt wurde. Die Kritik,
man wirde hier ,,den Bock zum
Gartner machen”, war durchaus
berechtigt, zumal die Qualifizie-
rung der Berater fur ihre Aufga-
ben selten Gber einige wenige
Fortbildungstage zum Thema SGB
IX hinausging — angesichts der im
Gesetz beschriebenen Aufga-
ben, die die Servicestellen leisten
sollten, ein Tropfen auf den hei-
Ren Stein. Es wundert angesichts
dieser Rahmenbedingungen nicht,
dass die Servicestellen eine eher
geringe Nachfrage zu verzeichnen
hatten. Und aktive Werbung fiir
das unabhéngige Beratungsange-
bot der Servicestellen konnte man
— ahnlich wie bei der Pflegebe-
ratung — mit der Lupe suchen.
Viele Verbande und Selbsthilfeor-
ganisationen, aber auch Lander
und Kommunen, haben seit
Inkrafttreten des SGB IX versucht,
eigene Beratungsstrukturen
aufzubauen — mit dem § 17 SGB
IX riickte ab 2010 zunehmend

die Budgetberatung in den Fokus:
Ohne Beratung und Begleitung
war es nur wenigen Menschen
mit Behinderung moglich, ein
Personliches Budget zu beantra-
gen, die Details mit den Sozialleis-
tungstragern auszuhandeln und
anschlieBend die an das Budget
gekntpften Anforderungen zu be-
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dienen. Es entstand eine Vielzahl
von Beratungsangeboten, um Rat-
suchende z.B. dabei zu unterstit-
zen, selbst Helfer anzustellen und
die dafur geltenden Vorschriften
wie Abflihren von Sozialversiche-
rungsbeitrdgen und Lohnsteuer
einzuhalten. Zugleich boten die
Beratungsstellen Arbeitspldtze
fir Menschen mit Behinderung

— als Peer Counseler konnten sie
ihre Erfahrungen weitergeben
und zugleich einer geregelten
Arbeit auRerhalb von geschuitzter
Beschéftigung nachgehen. Ein
Knackpunkt war jedoch immer die
Finanzierung: denn nachdem die
Modellphase fiir das Personliche
Budget beendet war, mussten

die Budgetnehmer die Beratung
aus dem Budget finanzieren — um
Planungssicherheit zu haben,
wurden darum andere Quel-

len aufgetan, um unabhangige
Peer-Beratung zu ermoglichen.

Nun soll also laut dem neuen
Bundesteilhabegesetz das
Peer-Counselling in unabhén-
gigen Beratungsstellen endlich
flichendeckend das leisten, was
Betroffene bislang vor allem

in Ehrenamtsstrukturen, bei
Interessensverbdnden und in
Selbsthilfegruppen gefunden
haben: unvoreingenommene,
ganz an den Bedurfnissen der
Betroffenen ausgerichtete und
thematisch unbegrenzte Beratung
zu allen Aspekten der Lebensge-
staltung. Eine gewaltige Aufgabe,
die man den Beratern hier zutraut,
zumal die Beratungsstellendich-
te nicht sonderlich hoch ist.

Wenden wir uns also erneut dem
Begriff der Unabhangigkeit zu:
Was ist damit konkret gemeint?
Ist Peer Counseling per se eine un-
abhdangige Beratung? Ist das tber-
haupt das Ziel? Um dieser Frage
ndher zu kommen, méchte ich

die vier Grundfunktionen im Case
Management zu Hilfe nehmen.

Die vier Grundfunktionen

im Case Management

Im Case Management unter-
scheidet man vier Funktionen,
die ein Case Manager, eine
Case Managerin in der Be-
ratung und Begleitung von
Ratsuchenden wahrnimmt:

1. ,Social Support” unterstiitzt
den Ratsuchenden nicht nur
durch Information und Beglei-

nehmer

CM als Advocacy,
Social Support
(Risiko: Fehlversorgung)

Leistungs- <“—— Dienstleistung
—— Mitwirkung ——>

CM als Gatekeeper
(Risiko: Unterversorgung)

Leistungs-
tréger

Leistungs-
anbieter

CM als Broker
(Risiko: Uberversorgung)

Abbildung 2: Roccor, Das Sozialleistungsdreieck und die Funktionen im

Case Management

tung, sondern auch emotional
und psychosozial, indem er Mut
zuspricht, motiviert, Ressour-
cen aufzeigt und bei Zweifeln
und in Krisen zur Stelle ist.

2. In der anwaltschaftlichen
Funktion (,,advocacy”) vertritt er
die Interessen des Ratsuchenden,
indem er anhand von dessen
Wiinschen und Bedurfnissen

alle Moglichkeiten aufzeigt, die
zur Verfligung stehen, dann in
Absprache mit ihm das passende
MaBnahmenpaket zusammen-
stellt und dartiber hinaus daftr
sorgt, das Nicht-Passendes oder
Nicht-Existentes neu geschaffen
wird, z.B. tiber Verhandlungen mit
potentiellen Leistungsanbietern.
3. Als ,Broker" agiert der Case
Manager als Vermittler zwischen
den Interessen des Ratsuchenden
und den Leistungsanbietern und
stellt im Auftrag die passenden
Hilfen zusammen, ohne den
Ratsuchenden mit der Vielfalt
des Machbaren zu tiberfordern.
Er filtert sozusagen anhand der
Vorgaben des Ratsuchenden die
passenden Angebote heraus.

4. Als , Gate Keeper" engt er

die Auswahlmoglichkeiten ein
und priift zunachst genau, ob
der Ratsuchende aufgrund
seines Hilfebedarfs tiberhaupt
fur eine bestimmte MaBnahme
in Frage kommt — er selektiert
das Angebot, ohne dem Ratsu-
chenden Einblick zu geben in das,
was tatsdchlich moglich ware.

Wenn man die - hier deutsch
Ubersetzten — Funktionen des
Unterstitzers, Anwalts, Vermitt-
lers und Torwdchters in Bezug
setzt zu verschiedenen Case

Management-Konzepten in

der Praxis, kann man gewisse
Tendenzen feststellen, die in Abb.
2 grafisch dargestellt werden.

Im deutschen Sozialrecht gilt fiir
einen GroRteil der Leistungen,
dass eine Hilfe suchende Person
gegenlber dem Sozialleistungs-
trager einen Anspruch geltend
macht, der geprift und ggf.
bewilligt wird. Der Leistungsneh-
mer kann dann bei einem vom
Sozialleistungstrager anerkannten
Leistungsanbieter seinen Anspruch
einlésen. Die Abrechnung erfolgt
zwischen Leistungsanbieter und
Leistungsnehmer. Dieses Grund-
modell variiert je nach Kontext

- so erfolgt in der Behinderten-
hilfe die Bedarfsfeststellung zum
Teil Gber den Sozialleistungs-
trager direkt, zum Teil Gber den
Leistungsanbieter. Im Persdnlichen
Budget wird die wechselseitige
Beziehung zwischen Sozial-
leistungstrager und -erbringer
weitgehend aufgelost, bewilligt
wird ein Budget, Uber das der
Anspruchsberechtigte selbst seine
Leistungen auswéhlt und bezahlt.
Das BTHG versucht nun, den
Leistungsanbietern die Kompetenz
zur Feststellung des Hilfebedarfs
ein Stiick weit zu entziehen und
starker beim Leistungsempfanger
selbst wie auch beim Sozial-
leistungstrager zu verankern.

Case Management-Konzepte mit
starken Gate Keeper-Tendenzen
sind in erster Linie beim Kosten-
trager verortet: Es wird geprft,
ob der Klient anspruchsberechtigt
ist, und bewertet den Nutzen
einer MalRnahme im Hinblick auf
die Zielvorgaben. Gate Keeping
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per se ist nichts Schlechtes: Case
Management hat immer auch
zum Ziel, Hilfeprozesse optimal
und zielgerichtet zu koordinieren
und dabei mit moglichst geringem
Kostenaufwand moglichst gute Er-
gebnisse zu erzielen. Denn es geht
immer auch um die Angemessen-
heit von Hilfen im Hinblick auf die
Solidargemeinschaft, um eine ge-
rechte Verteilung von Ressourcen.
Case Manager, die schon jetzt
beim Trager der Eingliederungs-
hilfe eingesetzt sind, entscheiden
Uber die Sinnhaftigkeit von Leis-
tungen und versuchen, Uber-
versorgung zu minimieren, was
durchaus auch im Interesse des
Ratsuchenden sein kann, wenn
dies mit mehr Selbstbestimmung
und Eigenverantwortung verbun-
den ist. Sehr wichtig ist bei einem
Case Management, das beim So-
zialleistungstrager angesiedelt ist,
klare und transparente Richtlinien
vorzugeben, um sicherzustellen,
dass Beratung und Unterstiitzung
wirklich bedarfsgerecht erfolgen
und die gesetzlichen Anspriiche
voll umfénglich beachtet und
erfullt werden. Zielvorgaben, die
eine Abwehr von teuren Leistun-
gen implizieren, weil Kostenziele
unabhéngig vom tatsédchlichen
Bedarf vorgegeben werden, sind
rechtlich unzuléssig und bergen in
der Praxis das Risiko einer Unter-
versorgung (siehe hierzu Beispiele
aus der Jugendhilfe, exemplarisch
den Fall ,,Kevin" in Bremen).

Die Broker-Funktion steht haufig
beim Leistungserbringer im
Vordergrund: In Komplexeinrich-
tungen oder bei regionalen, breit
aufgestellten Leistungsanbietern
sorgt ein Case Manager fir mog-
lichst abgestimmte Leistungen aus
einer Hand. In der Behindertenhil-
fe tbernimmt bisher eine solche
Funktion meist ein Fachdienst: er
begriindet anhand des Hilfe-
bedarfs ein MaRnahmenpaket,
das in der Regel ausschlieRlich
Leistungen aus dem eigenen Un-
ternehmen umfasst. Die Angebote
selbst werden dabei eher nicht in
Frage gestellt, was das Risiko einer
Uberversorgung mit sich bringt,
wenn mogliche Ressourcen au-
Berhalb der Einrichtung gar nicht
erst gepriift werden oder wenn
Hilfen erbracht werden, die der
Betroffene gar nicht will oder die
er nicht wirklich bendtigt. Im Zuge

der Einfihrung des BTHG gehen
Leistungserbringer vermehrt dazu
Uber, ihre Angebote zu flexibilisie-
ren und starker an den Beddirfnis-
sen ihrer Klienten auszurichten.
Diese Flexibilisierung kollidiert
jedoch mit den Erfordernissen der
Organisation, die Mitarbeiter und
Ressourcen verlésslich finanzieren
muss. Fakt ist, dass das BTHG der
mutmaBlichen Selbstzuweisungs-
begutachtung nun einen Riegel
vorschieben mochte, indem es
Beratungsstellen einrichtet, in
denen Peer Counselling in an-
waltschaftlicher Funktion erfolgt.

Die konsequent anwaltschaftliche
Grundhaltung impliziert, dass
allein der Wunsch und Wille des
Ratsuchenden das Leistungsge-
schehen definiert. Das oberste
Ziel ist die Selbstbestimmung und
Sicherstellung von Teilhabe in
genau der Art und Weise, wie sie
den Bedirfnissen des Ratsuchen-
den entspricht. Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote, die sich
diese Grundhaltung zu eigen ma-
chen, gab es wie oben beschrie-
ben schon in der Vergangenheit.
Neben der Frage, was mit den bis-
herigen Unterstiitzungsangeboten
in Zukunft wird, muss man auch
hier das Risiko benennen: Eine rein
an den vom Ratsuchenden gedu-
Berten Wiinschen und Beduirfnis-
sen ausgerichtete Unterstiitzung
kann auch zu einer Fehlversor-
gung fuihren, wenn Betroffene
ihren Hilfebedarf selbst nicht
umfassend (an)erkennen, ihre
Fahigkeiten tiberschatzen oder
Priorititen setzen, die nicht mit
der tatséchlichen Lebenssituation
zu vereinbaren sind. Ein Berater
bzw. Case Manager ist auch bei
einer anwaltschaftlich ausgerichte-
ten Rolle gefordert, das Machbare
zu erkennen und zu managen.

Was gerade auch im Hinblick auf
die unabhangige Teilhabebera-
tung nicht tibersehen werden
darf, ist, dass ein direkt vom
Klient beauftragter, unabhangiger
Berater keine Entscheidungskom-
petenzen hat, was die Bewilligung
von Hilfen betrifft. Er kann zwar
zu Leistungsanspriichen beraten
und ggf. bis zum Einlegen von
Widerspruch bei Ablehnung
begleiten. Er kann jedoch nicht im
Beratungsprozess zusichern, dass
ein Leistungsantrag durchgeht

oder ein Anbieter eine bestimmte
Leistung erbringen wird. Ein
Berater bzw. Case Manager beim
Sozialleistungstrager hat es da
deutlich einfacher, weil er von
Beginn der Beratung an einschat-
zen kann, welche Unterstiitzung
finanziert wird, und im weiteren
Verlauf ggf. steuernd eingreifen
kann. Ein Case Manager beim
Leistungserbringer wiederum
kann auf die internen Ressourcen
zugreifen und auf die Dienstleister
direkt einwirken, wenn dies von
vornherein als seine Kompetenz
definiert ist. Und er hat den Vorteil
der regionalen Vernetzung, was
sowohl dem Case Manager, der
zentral beim Sozialleistungstrager
tatig ist, als auch dem Peer Coun-
seler als unabhédngigem Teilhabe-
berater, der ggf. ein groRes Gebiet
abdecken muss, zunichst fehlt.

Kurzum: Egal, wo ein Case
Management oder eine unabhan-
gige Teilhabeberatung verortet

ist — eine Auseinandersetzung mit
den eigenen Moglichkeiten und
Grenzen abhéngig von Rolle und
Funktion ist sehr wichtig. Den
Ratsuchenden muss von Beginn
an transparent gemacht werden,
welche Kompetenzen ein Berater
oder Case Manager tatsachlich
hat und was der Ratsuchende
vom Berater erwarten kann.
Erfolgt diese Aufkldrung zu Beginn
nicht, entstehen unweigerlich
Probleme im weiteren Verlauf.
Daher wird in der Qualifizierung
zum Case Manager (DGCC) ein
groRes Augenmerk nicht nur auf
die Funktionen, sondern auch auf
die Auftragsklarung zu Beginn des
Unterstiitzungsprozesses gelegt,
in der gegenseitige Erwartungen

besprochen, Méglichkeiten und
Grenzen der Unterstiitzung
aufgezeigt und entsprechende
Vereinbarungen getroffen werden.
In der Praxis werden kinftig un-
abhangige Peer-Berater mit Case
Managern bei Leistungstrager
und Leistungserbringer zusammen
treffen — es ist zu hoffen, dass sich
alle drei Instanzen ihrer Verant-
wortung, aber auch ihrer Grenzen
bewusst sind und gemeinsam
daran arbeiten, im Zusammenspiel
der Funktionen die bestmdgliche
Unterstiitzung fiir den Ratsu-
chenden zu gewahrleisten.

Bedarf und Bediirfnis -
wer stellt dies wie fest?

Ein weiterer zentraler Aspekt, der
aus meiner Sicht sehr wichtig ist
fur das Peer Counseling, wird

in der DGCC-zertifizierten Case
Management-Weiterbildung unter
der Uberschrift , Bedarf und Be-
durfnis” vermittelt. Denn es geht
im Case Management zundchst
einmal darum, zu verstehen:
Was ist hier der Fall?" Damit ist
nicht gemeint, den Menschen als
Personlichkeit auszublenden, son-
dern es geht ganz ntichtern um
eine Beschreibung der aktuellen
Situation, in der sich der Mensch
befindet, um herauszufinden,
wo der Verdnderungsdruck am
hochsten ist — und damit auch
die Motivation der Beteiligten,
zur Verdnderung aktiv beizutra-
gen. Als Berater/Case Manager
muss man dazu alle bisherigen
Erfahrungen ausblenden und sich
auf jeden Klienten und seinen
Fall komplett neu einlassen. Es
geht nicht darum, zu verste-

Was ist hier der Fall?

Was kann der Klient?
Was kann das Umfeld?
Was ist der Plan, das Ziel?

Information

Beratung
Hilfe bei der Umsetzung
Anwalt, Social Support

Aufgabe der Sorgeberatung

Was ist machbar?
Wer ist woflir zustandig?
Wie passend sind die Hilfen?
Was ist effektiv und effizient?

Recherche
Aushandlung
Koordination und
Kooperation

Broker, Gate Keeper

Abbildung 3: Roccor, modifiziert nach Wendt 2011
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hen, warum ein Mensch welche
Anliegen hat — es geht vielmehr
darum, mit dem Ratsuchenden
gemeinsam konkrete Losungen zu
entwickeln, unter den jeweiligen
Bedingungen, die je nach Fall den
Rahmen des Machbaren bilden.
Case Management versteht sich
von daher als ,, Sorgeberatung”
(Care Counseling), in der zwischen
dem Klient und seinem Umfeld
und dem professionellen Hilfesy-
stem vermittelt wird (Abb. 3).

Eine sehr spezifische Anforderung
an das Peer Counseling ist bezo-
gen auf das BTHG die enorme
Bandbreite an Ausgangsbedin-
gungen, die bei den Ratsuchenden
vorliegt: das beginnt schon bei der
Frage, wer denn der eigentliche
Ansprechpartner ist — der Mensch
mit Behinderung selbst, die Ange-
horigen, der Betreuer? Wie kann
ich den Bedarf und vor allem die
Beduirfnisse desjenigen Personen-
kreises herausfinden, der aufgrund
der vorliegenden Behinderung er-
heblich eingeschrankt ist in seinen
Kommunikationsmoglichkeiten?
Hier betonen die Leistungserbrin-
ger — zum Teil zu Recht —, dass
sie , ihre" schwerst-mehrfachbe-
hinderten Klienten besonders gut
kennen und dank verschiedener
Hilfsmittel noch am ehesten in
der Lage sind, deren Bedurfnisse
zu erkennen und zu decken.

Fir jede Spielart von Behinde-
rung und Beeintrachtigung gilt
es, besondere Herausforde-
rungen in der Kommunikation zu
berticksichtigen. Es macht einen
groBen Unterschied, ob ich den
Bedarf und die die Bedirfnisse
eines durch eine chronische
Erkrankung korperlich erheb-

lich eingeschréankten Menschen
erfrage oder von jemandem mit
einer psychischen Erkrankung,
einer Suchterkrankung oder einer
geistigen Einschrankung. Aus

der Realitat wissen wir, dass die
Lebenswirklichkeit und damit
auch der Hilfebedarf wie auch die
Beduirfnisse von Menschen mit
Behinderung so vielfaltig sind,
wie es eben Menschen gibt. Im
Case Management wird im Care
Counseling darum viel Zeit und
Methodik darauf verwendet,

ein gemeinsames Verstandnis
herzustellen von dem, was warum
wie zu tun ist. Wéhrend man bei
der Ex-In-Beratung auf gemein-
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same Erfahrungen in einem eng
begrenzten Feld zugreifen kann
(ein Ex-Heroinabhdngiger kann
sich in einen Heroinabhdngigen
einftihlen, ein Psychiatrieerfah-
rener Mensch in andere Psychi-
atrieerfahrene), stellt sich beim
Peer Counseling in der Beratung
von Menschen mit Behinderung
die Frage, ob jemand mit einer
Korperbehinderung tatsachlich voll
umfanglich die Lebenswirklichkeit
eines psychisch kranken oder eines
geistig eingeschrankten Menschen
nachvollziehen kann. Zumal hinter
diesen Einschrankungen ganz
unterschiedliche Biographien,
Versorgungsstrukturen, Unterstiit-
zungssysteme und typische All-
tagsbarrieren stecken. Von daher
ist auch hier die Kritik der speziali-
sierten Leistungsanbieter durchaus
nachvollziehbar, dass weder Case
Manager beim Sozialleistungstra-
ger noch unabhangige Bera-
tungsstellen mit Peer Counseling
Uber das geforderte Spezialwissen
verfligen werden, um eine dem
Hilfebedarf und den Beduirfnis-
sen des Klienten angemessene
Lebenssituation aufzubauen.

Betrachtet man die Abbildung

3, so geht es nicht nur um das
Verstandnis fur die linke Seite —
also die Bedurfnisse des Klienten
und die Ressourcen in seinem
unmittelbaren Umfeld —, sondern
auch um die rechte Seite, also
das gesamte Feld der formellen
Hilfen. In den Case Management-
Weiterbildungen sitzen in der
Regel Teilnehmer aus unterschied-
lichen Handlungsfeldern — das

ist so gewollt, denn ein Case
Manager muss mehr kénnen

als nur innerhalb des eigenen
Handlungsfeldes beraten und
koordinieren. Die Kenntnis der zur
Verfligung stehenden Leistun-
gen und der dahinter liegenden
Anbieterstruktur ist mindestens
ebenso komplex wie die Bedarfs-
lage der Klienten. Die Anbieter
sind hoch spezialisiert, die Breite
an Hilfsangeboten enorm, der
Zugang oft kompliziert. Dazu
kommen regionale Unterschiede
— keine Versorgungslandschaft

ist wie die andere. Das gilt umso
mehr um den Bereich der Hilfen
fur Menschen mit Behinderung,
die letztlich alle Sozialgesetzbii-
cher umfassen und von daher um
ein Vielfaches komplexer sind.

Wenn man sich die Vielfalt der
Beratungsaufgaben rund um
BTHG und SGB IX vor Augen
fuhrt — unabhédngig von der Frage,
wo diese am Ende verortet ist —
dann kann man m. E. mit Blick auf
die Curricula fiir die Weiterbildung
Peer Counseling feststellen, dass
fur die unabhéngige Teilhabebera-
tung deutlich mehr Kompetenzen
bendtigt werden, wenn diese auch
leistungsbezogen erfolgen soll.
Und man muss sich m. E. ehrlich
fragen, ob der Anspruch, fur alle
Menschen mit Behinderung die
kompetente Anlaufstelle in der
jeweiligen Versorgungsregion zu
sein, wirklich einldsbar ist. Aus
den Erfahrungen mit der Pflege-
beratung und den Pflegestitz-
punkten wissen wir, wie komplex,
aber auch wie unterschiedlich

die Sozialleistungsanspriiche wie
auch die Unterstiitzungssysteme
von chronisch kranken Kindern,
von erwachsenen Menschen mit
Doppeldiagnose, von élteren
Menschen mit geistiger Behin-
derung, die nach vielen Jahren in
Komplexeinrichtungen aus dem
Arbeitsleben ausscheiden, und
von hoch gebildeten, korperlich
beeintrachtigten Menschen sind.
Dass fiir alle diese unterschied-
lichen Ausgangslagen tatsédchlich
die eigene Betroffenheit des
Beraters der entscheidende Er-
folgsfaktor ist, sei hier bezweifelt.

Case Management kann das Peer
Counseling methodisch durchaus
befruchten, denn das Handlungs-
konzept enthélt viele Bausteine,
die eine unabhangige Teilhabebe-
ratung professionalisieren kénnen.
Ethische Standards, Funktionen,
Bedarf und Bedurfnis, Phasen des
Unterstutzungsprozesses, Aufbau
und Pflege von fallbezogenen und
fallunabhédngigen Netzwerken —
all diese Elemente kénnten die
unabhéngige Teilhabeberatung
dabei unterstiitzen, ihre Kern-
kompetenz des Peer Counseling
in der anstehenden Phase des
Umbruchs zu starken. Die DGCC
als Fachgesellschaft ist gern bereit,
hier aktiv zu unterstitzen.
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1. Sebastian Tenbergen, Referent fiir
Sozialrecht, Stellungnahme des Bun-
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fachbehinderte Menschen vom 23.
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bvkm.de (Zugriff am 14.11.2017)

2. Vgl. hierzu die Curricula fur die
Weiterbildung Peer Counseling von
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sing, Peer Counseling: Eine unabhdn-
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11.08.2016 (Zugriff am 14.11.2017)
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6. Ein gutes Beispiel ist die unabhén-
gige Schwangerenberatung: eine
Beratungsstelle, die im Gebaude

der Caritas angesiedelt ist, deren
Mitarbeiter von der katholischen
Kirche bezahlt werden und die im
Namen schon eine gewisse inhaltliche
Tendenz vorgibt, um was es in der
Beratung geht (Schwangeren-Kon-
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Biete

Leben in Gemeinschaft gestalten!
Wer Gemeinschaftsleben sucht
und das Leben mit Menschen mit
Unterstitzungsbedarf als Bereiche-
rung empfindet, der darf bei uns
auf eine vielfaltige, bunte Gemein-
schaft hoffen. Unsere Gemein-
schaften befinden sich in Essen an
der Ruhr. Wir erwarten Menschen,
die mit Freude Gemeinschaftsleben
verantwortlich mitgestalten. Infor-
mationen unter www.arche-essen.
de oder Arche Initiative Essen

e.V., HeinickestralSe 44-48, 45128
Essen, Tel.: 0207-33071590.

Von uns

18.-20. Mai 2018 // Duisburg:
Jahrestreffen unterstiitzt kom-
munizierender Menschen 2018.

schen, die zur Kommunikation
nichtelektronische oder elektro-
nische Hilfsmittel verwenden. Im
Mittelpunkt stehen Workshops, die
Kreativitdt und Fantasie anre-

gen, und Gesprachsgruppen zu
bestimmten Themen. Abends sorgt
ein geselliges Programm fiir gute
Laune. Kontakt: info@bvkm.de

22. September 2018 // Saarbrii-
cken: Fachtagung und Mitglie-
derversammlung des bvkm 2018.
Die nachste Fachtagung und
Mitgliederversammlung des bvkm
findet vom 22.-23. September
2018 in Saarbriicken statt. Thema
und Programm zur Fachtagung
stehen rechtzeitig unter www.
bvkm.de und werden auch in
DAS BAND verdffentlicht.

und Mehrfachbehinderung NRW
e. V., veranstaltet unter dem Titel
,,Gesund bleiben mit Behinde-
rung" themenbezogene Seminar-
tage. Informationen und Anmel-
dung bis zum 9. Januar 2018:
http://www.lvkm-nrw.de/veran-
staltungen/hygiene-dortmund/

19. Januar 2018 // Duisburg:
Seminartag ,Hygiene". s. 0. An-
meldung bis zum 9. Januar 2018:
http://www.lvkm-nrw.de/veran-
staltungen/hygiene-duisburg/

2.-3. Méarz 2018 // Miinchen;
23.-24.3.2018 //Hamburg: Die
Stiftung Leben Pur veranstaltet
2018 ihre Tagung zum Thema

. Teilhabe und Teilgabe. Men-
schen mit Komplexer Behinderung
bereichern unsere Gesellschaft”.
Eine interdisziplindre Tagung in fir
betroffene Familien und Fachleu-
te. Informationen und Anmeldung
unter: www.stiftung-leben-pur.de

Fachtagung zum Muttertag 2018

«Es gibt mehr als (k)eine Losung! - Impulse & Anregungen fiir

+Auch wer nicht sprechen kann,
hat viel zu sagen!" — das Motto der
Jahrestreffen unterstttzt kommuni-
zierender Menschen ist Programm.
Seit 1996 gibt das Treffen Men-

Von anderen

18. Januar 2018 // Dortmund: Se-
minartag ,Hygiene". Der Landes-
verband fir Menschen mit Korper-

Diagnose: Cerebralparese

Erste Informationen fiir junge Familien
Familienwochenende, 25.-27. Mai 2018 / Hohenroda

Wenn die Diagnose , Cerebralparese” gestellt wird, ist das vielleicht erst einmal
die Antwort auf die Frage, warum sich das Kind anders entwickelt als andere
Kinder. Es ist aber oft auch der Ausgangspunkt vieler neuer Fragen: Was ist das
genau? Was bedeutet das fur die Zukunft unseres Kindes? Was heiRt das fur un-
sere Familie? Wo bekommen wir Unterstiitzung und welche Forderung braucht
mein Kind jetzt? Mit diesem Angebot mochten wir Eltern von Kleinkindern mit
Cerebralparese grundlegende Informationen aus verschiedenen Fachrichtungen
gebuindelt darstellen. Wir mdchten uns mit lhnen gemeinsam ein Wochenende
Zeit nehmen, um Ihren Fragen nachzugehen und Gelegenheit geben, sich mit
anderen Familien tiber Hoffnungen und Sorgen auszutauschen. Auch fur die
Kinder (Geschwisterkinder haben ein eigenes Angebot) wird es ein Programm
geben. Die Einladung richtet sich an alle Familienmitglieder. Sie kdnnen mit der
ganzen Familie oder auch mit einem Teil der Familienmitglieder teilnehmen.
Das Familienwochenende findet im Hessen Hotelpark Hohenroda mitten im
Griinen statt und bietet nicht nur
Gelegenheit, um tber Familie zu
reden, sondern auch um Familie
zu sein und in schoner Umgebung
Zeit miteinander zu verbringen.
Weitere Informationen folgen auf
www.bvkm.de. Wenn Sie sich an-
gesprochen fiihlen und Interesse
haben, konnen Sie sich schon jetzt
(an-)melden.

Kontakt: Lisa Eisenbarth,
lisa.eisenbarth@bvkm.de,
0211/64 00 4-27

Lebensmodelle mit Kindern mit Behinderung", 4.-6. Mai 2018 / Berlin

Langere Kita- und Schulbetreuungszeiten, Vatermonate, Unterhaltsvorschuss fiir
Alleinerziehende, Familienarbeitszeit - es wird viel dartiber diskutiert, vor welchen
Herausforderungen Familien heute stehen und wie man sie dabei unterstiitzen
kann. Doch was, wenn ein Kind mit Behinderung in der Familie lebt? Stellen sich
dieselben Fragen? Kénnen dieselben Modelle eine Losung sein? Oder gibt es bei
allen Gemeinsamkeiten nicht auch besondere Herausforderungen, die besondere
Unterstiitzung brauchen? Die ndchste Fachtagung zum Muttertag widmet sich
gezielt der Situation von Familien mit Kindern mit Behinderung. Noch héufiger
als andere Familien sind sie gefordert, eigene Wege zu finden. Noch weniger
Modelle und Vorbilder gibt es fur sie, wie Alltag gelingen und Familie gelebt
werden kann. Mit Vortrdgen und Praxisbeispielen gibt die Fachtagung zum Mut-
tertag 2018 Impulse zu Fragen des Lebens mit Kindern mit Behinderung und
Anregungen, wie Familie heute gelebt werden kann. In Workshops konnen sich
die Teilnehmerinnen einzelnen Themen intensiver widmen. Auferdem gibt es
Angebote flr Entspannung und Ausgleich. Darliber hinaus wird es Gelegenheit
geben, die Thematik sozialpolitisch zu diskutieren. In einer Abschlussrunde sollen
mit Gésten aus Politik und Wissenschaft Untersttitzungserfordernisse und -maég-
lichkeiten erértert werden. Nicht zuletzt bietet die Tagung Moglichkeiten zum
Austausch mit anderen Frauen mit besonderen Herausforderungen.

Die Fachtagung findet statt im ver.di Bildungs- und Begegnungszentrum
»Clara Sahlberg” in Berlin am Wannsee.

Wichtig: Es handelt sich um das Wochenende vor dem Muttertag.

Eingeladen sind Miitter von Kindern mit Behinderung und andere Fachfrauen.
Der Tagungsbeitrag einschl. Tagungsverpflegung und Unterkunft betragt
reguldr 100,- Euro.

Kontakt: bvkm, Tel. 0211-64 00 4-10,
frauentagung@bvkm.de, www.bvkm.de
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Freiheitsentziehende Mal-
nahmen bei Kindern

in Einrichtungen

Einfiihrung einer richterlichen
Genehmigungspflicht

Am 1. Oktober 2017 ist das

. Gesetz zur Einflhrung eines
familiengerichtlichen Geneh-
migungsvorbehaltes fur frei-
heitsentziehende MaRnahmen
bei Kindern" in Kraft getreten.
Seitdem mussen freiheitsent-
ziehende MaRBnahmen (FEM)
bei Kindern, die sich in einer
Einrichtung aufhalten, vom Fami-
liengericht genehmigt werden.

Unter die Genehmigungspflicht
fallen MaBnahmen, die einem
Kind Uber einen langeren Zeit-
raum oder regelmafig in nicht
altersgerechter Weise die Freiheit
durch mechanische Vorrich-
tungen, Medikamente oder auf
andere Weise entziehen (§ 1631b
Absatz 2 Burgerliches Gesetz-
buch - BGB). Dazu gehéren

das Festhalten, Fixieren oder
Sedieren des Kindes, der Einsatz
von Therapietischen, Bettgittern,
Gurten, Schutzanzligen sowie
der Einschluss in sogenannten
Time-Out-Rdumen zum Abbau
von Aggressionen. Einer Geneh-
migung solcher MaRnahmen
durch das Familiengericht bedarf
es lediglich dann, wenn diese bei
Kindern vorgenommen werden,
die sich in einem Krankenhaus,
einem Heim oder einer Ein-
richtung aufhalten. Bei diesen
Einrichtungen kann es sich um
Fruhforderstellen, Sozialpadiat-
rische Zentren, Kindertagesein-
richtungen, Schulen, Internate
und Wohneinrichtungen handeln.
Halt sich das Kind dagegen im
elterlichen Haushalt auf, sind
FEM nicht genehmigungspflich-
tig. Denn dort haben die Eltern
selbst die Kontrollmdglichkeit.

Nicht genehmigungspflichtig sind
Malnahmen in Einrichtungen, die
zwar freiheitsentziehend wirken,
aber ausschlieRlich therapeu-
tischen oder medizinischen Zwe-
cken dienen. Wenn zum Beispiel
die Fixierung eines mehrfach-
behinderten Kindes im Rollstuhl
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den Zweck hat, den Kérper
aufzurichten und die Atmung zu
erleichtern oder Medikamente
zu Heilzwecken verabreicht
werden, die als Nebenwirkung
die Bewegungsfreiheit moglicher-
weise erheblich einschrianken,
liegt keine FEM vor. Dasselbe gilt
fur MaBnahmen, die dem Kind in
altersgerechter Weise die Freiheit
entziehen, wie zum Beispiel der
Einsatz von Hochsttihlen und
Laufstdllen bei Kleinkindern. Die
Beférderung des Kindes zu einer
Einrichtung fallt ebenfalls nicht
unter die Genehmigungspflicht.
Die Entscheidungsbefugnis tiber
FEM in einer Einrichtung liegt wie
bislang auch beim gesetzlichen
Vertreter des Kindes, in der Regel
also den Eltern. Lehnen sie von
Anfang an oder im Laufe des
Verfahrens eine solche MaBnah-
me fir ihr Kind ab, fehlt es an
einer Entscheidungsgrundlage
fur das Familiengericht. Eine
Genehmigung kann dann nicht
erteilt werden. Nur wenn sich
die Eltern fiir eine FEM bei ihrem
Kind entscheiden, muss diese
zusatzlich durch das Familien-
gericht genehmigt werden. Zur
Einholung dieser Genehmigung
bedarf es keines formlichen
Antrags. Das Verfahren vor dem
Familiengericht wird von Amts
wegen eingeleitet, in der Regel
aufgrund einer Anregung der
Eltern oder der Einrichtung. Fir
dieses Verfahren wird dem Kind
ein Verfahrensbeistand bestellt,
der seine Interessen sicherstellt.
Ein drztliches Zeugnis muss die
FEM unter Berticksichtigung

der Behinderung des Kindes fuir
notwendig erachten und befir-
worten. Erteilt werden soll dieses
von einem Arzt furr Kinder- und
Jugendpsychiatrie oder-psycho-
therapie. Das Familiengericht
genehmigt die MalBnahme,
wenn sie zum Wohl des Kindes,
insbesondere zur Abwendung
einer erheblichen Selbst- oder
Fremdgefédhrdung, erforderlich
ist. Die Hochstdauer der FEM be-
tragt in der Regel sechs Monate.
In Ausnahmefallen, zum Beispiel
wenn ein dauerhaft korperlich
schwerstbehindertes Kind vor
einer Selbstgefdahrdung durch

»RECHT & PRAXIS

Sozialpolitische Fachtage 2018

Wann:
14. Juni 2018 in Frankfurt // 9. November 2018 in Hannover

Fiir wen:

Menschen aus den Mitgliedsorganisationen des bvkm, die Betroffene in

sozialrechtlichen Angelegenheiten beraten oder in Einrichtungen der
Behindertenhilfe tdtig sind.

Inhalte:

Aktuelle sozialrechtliche und -politische Themen. Insbesondere der erste

Fachtag wird sich schwerpunktmaBig mit den neuen Entwicklungen im
BTHG, wie z. B. dem Budget fiir Arbeit und den Regelungen zum
Gesamtplanverfahren und zur Bedarfsermittlung beschéftigen.

Infos: www.bvkm.de // Veranstaltungen

Stiirze aus einem Rollstuhl oder
Bett gesichert werden muss, kann
sie bis zu einem Jahr betragen.
Bislang unterlagen nur freiheits-
entziehende Unterbringungen
bei Minderjéhrigen der Geneh-
migung des Familiengerichts.
FEM fielen dagegen allein in

den Verantwortungsbereich

der Eltern. Das Fixieren und

der Einsatz von Schutzanziigen
werden von den Betroffenen
aber oftmals belastender erlebt
als die Unterbringung auf einer
geschlossenen Station. Auch
befinden sich Eltern, deren Kinder
besondere Anforderungen an die
Betreuung und den Umgang mit
ihnen stellen, hdufig in einer be-
sonderen Belastungssituation. Sie
fuihlen sich dadurch nicht selten
genotigt, generell in FEM einzu-
willigen, damit ihr Kind in eine
bestimmte Einrichtung aufge-
nommen wird. Durch die Einfiih-
rung eines familiengerichtlichen
Genehmigungserfordernisses fiir
freiheitsentziehende Manahmen
bei Kindern wird diesen Aspekten
Rechnung getragen und ein
Gleichlauf des Kinderschutzes
und des Erwachsenenschutzes
gewdhrleistet, da im Betreuungs-
recht bereits seit vielen Jahren
ein entsprechendes Erfordernis
besteht. Dartiber hinaus kann
der Genehmigungsvorbehalt in
der Praxis zu einem reflektierte-
ren Umgang mit FEM fiihren.

Katja Kruse

Schnittstelle Eingliede-
rungshilfe/Pflege
Anforderungen der Fach-
verbande fiir Menschen mit
Behinderung an die Empfehlung
nach § 13 Absatz 4 SGB XI

Durch das zweite und dritte
Pflegestarkungsgesetz hat sich
vieles gedndert, eines aber

nicht: Leistungen der Einglie-
derungshilfe und Leistungen

der Pflegeversicherung sind im
ambulanten Bereich wie bisher
nebeneinander zu gewéhren.
Treffen in dieser Situation beide
Leistungen zusammen, muissen
der zustandige Eingliederungs-
hilfetrdger und die Pflegekasse
allerdings seit 1. Januar 2017
vereinbaren, dass der Trager der
Eingliederungshilfe die Leistungen
der Pflegeversicherung tiber-
nimmt und wie die Leistungen
gegeniiber dem Leistungsberech-
tigten konkret durchzuftihren
sind. Dabei sind bestehende
Wunsch- und Wahlrechte des
Leistungsberechtigten zu beach-
ten. Bei Bestandsfallen, das sind
solche, in denen bereits am 31.
Dezember 2016 die genannten
Leistungen zusammentrafen,
muss die Vereinbarung nur dann
abgeschlossen werden, wenn
einer der beteiligten Leistungstra-
ger oder der Leistungsberechtigte
dies verlangt. Unter anderem aus
datenschutzrechtlichen Griinden
muss der Leistungsberechtigte
der Vereinbarung zustimmen.
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Verweigert er die Zustimmung,
darf sie nicht abgeschlossen wer-
den und der Leistungsberechtigte
erhdlt die Leistungen vom jewei-
ligen Leistungstrager getrennt.

Néheres zu der Vereinbarung
mussen der Spitzenverband Bund
der Pflegekassen und die Bundes-
arbeitsgemeinschaft der tberort-
lichen Sozialhilfetrager bis zum 1.
Januar 2018 gemal § 13 Absatz
4 SGB Xl in einer Empfehlung
regeln. Bis Ende November 2017
lag hierzu noch kein Entwurf
vor. Dessen ungeachtet haben
die Fachverbande fur Menschen
mit Behinderungen, zu denen
auch der Bundesverband fur
korper- und mehrfachbehinderte
Menschen (bvkm) gehort, bereits
im August 2017 ihre Anforderun-
gen an die Empfehlung in einem
gemeinsamen Papier formuliert.
Darin fordern sie unter anderem,
in der Empfehlung klarzustellen,
dass Pflege und Eingliederungs-
hilfe auch nach Einfiihrung des
neuen Pflegebedurftigkeitsbe-
griffs grundsatzlich unterschied-
liche Aufgaben haben und ein
Vorrang der Pflegeversicherungs-
leistungen ausdrticklich nicht be-
steht. Diese wichtige Grundsatz-
entscheidung sollte deshalb fiir
die Leistungstrager bei der Ver-
einbarung handlungsleitend sein.
Auch darf die Vereinbarung nicht
zur Verschiebung von Leistungen
der Eingliederungshilfe in die
Pflege fiihren. Insbesondere die
Verhinderungspflege ist deshalb
aus der Vereinbarung auszuklam-
mern. Sicherzustellen sind ferner
die Verfahrensrechte der Lei-
stungsberechtigten. Klarzustellen
ist deshalb unter anderem, dass
die Zustimmung widerruflich ist.
Nachzulesen sind die Anforde-
rungen im Einzelnen unter www.
bvkm.de in der Rubrik Recht &
Ratgeber unter Stellungnahmen/
Pflegeversicherung (SGB XI).
Katja Kruse

Schulassistenz bei freiwilli-
ger Teilnahme am offenen
Ganztagunterricht

(LSG NRW, Urteil. v. 07.11.2016
- Az.: L 20 SO 482/14)

Das LSG Nordrhein-Westfalen
hatte in einem Verfahren dartiber
zu entscheiden, ob dem 2006
geborenen schwerbehinderten
Klager ein Integrationshelfer fur
den Nachmittagsbereich an einer
offenen Ganztagsschule (OGS)
zusteht. Der Klager wurde in
einer Regelschule eingeschult
und besuchte eine Klasse, in der
behinderte und nichtbehinderte
Kinder gemeinsam unterrichtet
wurden. Neben dem Unterricht
bot die Schule eine Nachmit-
tagsbetreuung an, fur die alle
Schiiler der Klasse des Klagers
angemeldet waren. Der Nachmit-
tagsbereich bestand aus einem
gemeinsamen Mittagessen, der
Erledigung von Hausaufgaben
sowie Freizeitangeboten und
Arbeitsgemeinschaften. Der
Beklagte bewilligte zwar die
beitragsfreie Kostentibernahme
fur einen Integrationshelfer,
jedoch lediglich fur die Unter-
richtsstunden und nicht fiir den
OGS. Gegen diese Entscheidung
legte der Klager Widerspruch
ein. Es musse auch fur den OGS
kostenbeitragsfreie Eingliede-
rungshilfe zur angemessenen
Schulbildung geleistet werden.
Es sei diskriminierend, wenn er
mangels Integrationshelfer den
Schulalltag nicht mit der gesam-
ten Klasse verbringen konne.
Der Beklagte schloss jedoch eine
Kostenprivilegierung gemaR §
92 Abs. 2 S. 1 Nr. 2 SGB XII aus.
Der OGS sei keine MaBnahme
zur angemessenen Schulbildung.
Er diene nicht der Erflllung

der allgemeinen Schulpflicht,
sondern sei freiwillig und stelle
damit eine Eingliederungsmaf-
nahme zur Teilhabe am Leben

in der Gemeinschaft dar, fur

die ein Kostenbeitrag gefordert
werden konne. Die gegen diese
Entscheidung erhobene Klage
vor dem Sozialgericht war in

der ersten Instanz erfolgreich.
Der Klager verwies darauf, dass
nach der Rechtsprechung des
Bundessozialgerichts Eingliede-
rungshilfe nach § 54 SGB XII

i.V.m. § 12 EingIHV nicht auf
den eigentlichen Schulbesuchs
beschrankt sei. Sie komme auch
dann in Betracht, wenn sie

im Zusammenhang mit einer
angemessenen Schulbildung
geeignet und erforderlich sei,
die Folgen einer Behinderung

zu beseitigen oder zu mildern.
Das Sozialgericht gab der Klage
statt. Eine Auslegung der §§

53, 54 Abs. 1S. 1 Nr. 1 SGB XII
i.V.m. § 12 EinglHV ergebe, dass
die Teilnahme des Klagers am
OGS jedenfalls aus sozial- und
schulpolitischen Erwédgungen als
forderungswiirdige Eingliede-
rungshilfe zu bewerten sei (SG
Detmold, Urteil v. 28.10.2014
—Az.: S 2 SO 285/12). Hierge-
gen legte der Beklagte Berufung
ein und argumentierte, dass

im Schuljahr nur ca. 50 % der
Grundschler der gesamten
Schule am OGS teilnehmen wiir-
den. Aufgrund dessen handele
es sich schon deshalb nicht um
eine typische Alltagssituation.
Auch sei schulische Bildung kein
elementarer Bestandteil des OGS.
Das LSG hielt die Berufung fiir
begriindet. Ein Anspruch des
Klagers auf zuzahlungsfreie
Eingliederungshilfe bestehe
nicht, da keine Leistungen zur
Erlangung einer angemessenen
Schulbildung im Streit sttinden.
Nach der Rechtsprechung des
BSG zum individuellen und
personenzentrierten Forderbegriff
der Eingliederungshilfe komme es
darauf an, ob mit der MaBnahme
ein legitimes Eingliederungsziel
verfolgt werde und die begehrte
MaRnahme fur die Verfolgung
dieses Ziels geeignet und erfor-
derlich sei. Zwar seien die ersten
beiden dieser Voraussetzungen
erfullt, da das Eingliederungs-
ziel der moglichst reibungslose
Besuch der Grundschule zur
Erreichung des angestrebten
Bildungsziels sei und die Inte-
grationshilfe hierfiir auch eine
geeignete MaBnahme darstelle.
Nach Auffassung des LSG fehlt
es jedoch an der Erforderlichkeit.
Eine MaRnahme sei nur dann er-
forderlich, wenn das angestrebte
Eingliederungsziel nicht auch
durch andere — gleich geeignete
und zumutbare — MaBnahmen
erreicht werden konne, was im

vorliegenden Fall weder rechtlich
noch tatsachlich gegeben sei.
Hinsichtlich des OGS bestehe
keine Schulpflicht, es handele sich
lediglich um ein auBerunterricht-
liches Angebot. Auch habe es
seitens der Schule keine Vorga-
ben in dem Sinne gegeben, dass
alle Schiiler der Klasse des Kldgers
den OGS besuchen missten. Im
Umbkehrschluss bedeute dies, dass
das Bildungsziel auch ohne die
Teilnahme an dem OGS erreicht
werden konne. Es reiche auch
nicht aus, dass eine Manahme
fur eine angemessene Schulbil-
dung lediglich forderlich sei. Nach
der Rechtsprechung des BSG
mussten alle vermogens- und
einkommensprivilegierten Leis-
tungen gemaR § 92 Abs. 2 S. 1
SGB XII (auch die Hilfen zu einer
angemessenen Schulbildung) ei-
nen qualifizierten objektiv finalen
Bezug dergestalt aufweisen, dass
der Schwerpunkt der Leistung
nicht allein oder vorrangig bei der
allgemeinen Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft liege. Vielmehr
musse dieser zumindest gleich-
wertig bei den mit ihr verfolgten
beruflichen, schulischen und aus-
bildungsbezogenen Zielen liegen.
MaRBnahmen, die nur mittelbar
der Erreichung des verfolgten
Ziels dienten, schieden demnach
aus. Ein objektiv finaler Bezug
zwischen dem Besuch des OGS
und dem Besuch des Unterrichts
sei nicht erkennbar. Durch den
OGS wirden nur allgemeine
lebenspraktische Fertigkeiten
und soziale Kontakte geférdert
werden. Eine damit einherge-
hende Erleichterung des Besuchs
des reguldren Unterrichts stelle
insoweit lediglich eine mittelbare
Folge dar. Hieran dndere auch
nichts die Hausaufgabenbetreu-
ung beim OGS. Zwar weise diese
einen objektiv finalen Bezug
zum erfolgreichen Besuch des
Unterrichts auf, da eine Haus-
aufgabenbetreuung aber auch
zuhause moglich gewesen ware,
habe eine zumutbare Alternati-
ve zur Verfligung gestanden.
Das LSG hat die Revision wegen
grundséatzlicher Bedeutung
zugelassen. Der Entscheidung des
BSG kann insoweit mit Spannung
entgegengesehen werden.
Sebastian Tenbergen, LL.M.

DAS BAND

Unterstiitzung bei einer
Urlaubsreise als Leistung
der Eingliederungshilfe
(LSG Mecklenburg-Vorpom-
mern, Urteil vom 17.8.2016
—Az.: L 9SO 15/12)

Der Klager beantragte die
Kostentibernahme von Reisekos-
ten fiir zwei Urlaubsreisen als
Leistung der Eingliederungshil-
fe. Er hat eine korperliche und
geistige Behinderung, weshalb

er standiger Unterstiitzungsleis-
tungen bedarf. Der Klager lebt
bei seinem Vater und besucht
eine Tagesforderstatte. Der
entsprechende Trager der Tages-
forderstatte fuhrt jedes Jahr eine
Urlaubsreise durch, wofur die
Teilnehmer einen Kostenbeitrag
leisten mussen. Der Beklagte
lehnte die Antrdge des Klagers
auf Kostentibernahme ab und
fuhrte aus, der Klager nehme
bereits ausreichend am Leben

in der Gemeinschaft teil, da er

in der Férderergruppe betreut
werde, die auch einmal im Monat
Kurzausfltige durchfthre. Der
Widerspruch des Klagers wurde
zuriickgewiesen, der Klager erhob
daraufhin Klage vor dem Sozial-
gericht. Dieses verurteilte den Be-
klagten zur Erstattung der Kosten
mit Ausnahme eines jeweils pau-
schalierten Anteils fuir Ernahrung
und Getranke, Fahrtkosten und
Eintrittsgelder. Die Reisen seien
als Leistung der Eingliederungs-
hilfe einzustufen, da aufgrund
der Rahmenbedingungen der
Reise die Begegnung und der
Umgang mit nicht behinderten
Menschen gefordert werde.
Gegen das Urteil des Sozialge-
richts legte der Beklagte Berufung
ein und begriindete diese damit,
es sei nicht dargelegt worden,
dass die Urlaubsreise zielgerichtet
Kontakte zu nicht behinderten
Menschen herbeigefthrt oder
befordert habe. Das LSG wies
die Berufung als unbegriindet
zuriick. Leistungen der Eingliede-
rungshilfe umfassten Leistungen
zur Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft gemaR § 54 Abs. 1
S. 1 SGB XIl i.V.m. § 55 SGB IX.
Hierzu gehorten auch Hilfen zur
Teilhabe am gemeinschaftlichen
und kulturellen Leben nach § 58
Nr. 1 SGB IX, die weit auszulegen
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seien und beispielsweise auch
Urlaubsreisen umfassten. Nach
herrschender Meinung stehe
Menschen mit Behinderung, die
stationar Wohnen, einmal im
Jahr eine Urlaubsreise zu, um die
Gefahr der Hospitalisierung zu
vermeiden. Mit dieser Situation
sei es vergleichbar, wenn ein
Mensch mit Behinderung quasi
ausschlieBlich im reinen famili-
aren/betreuten Umfeld in seiner
kleinen geschlossenen Welt lebe.
Zwar musse gepruft werden,

ob der Klager auf andere Weise
hinreichend in die Gesellschaft
eingegliedert sei, der Besuch

der Tagesforderstatte allein sei
hierfur jedoch nicht ausreichend.
Durch die Dauer der Urlaubsreise
und die geplanten und spontan
stattfindenden Aktivitaten sei
die Reise auch nicht mit den
Tagesausfliigen vergleichbar und
stelle einen deutlichen Mehrwert
dar. Entgegen der Auffassung des
Beklagten und anderer Gerichte
sei es auch nicht erforderlich,
dass die Urlaubsreise spezifische
Programmpunkte enthalte, die
auf einen Kontakt mit nichtbe-
hinderten Menschen ausgerich-
tet sei. Eine derart gesteuerte
Teilhabe sei nicht die Art von
Teilhabe, die mit den Vorschriften
der Eingliederungshilfe umge-
setzt werden solle. Eine strenge
Vorabplanung sei gerade nicht
erforderlich, weil spontan vor
Ort unter Berticksichtigung

aller Umstande — wie Wetter
oder Tagesform der Menschen
mit Behinderung — entschieden
werden misse, was am jeweiligen
Tag unternommen werde. Durch
die vielfaltigen Aktivitaten vor
Ort und das Wohnen in Hotels,
in denen auch nicht behinderte
Menschen Urlaub machten, seien
im Falle des Klagers Rahmenbe-
dingungen gewahlt worden, die
ausreichend Kontaktméglich-
keiten vor Ort geboten hatten.

Anmerkung:

Menschen mit Behinderung
brauchen auch wahrend einer
Urlaubsreise Unterstiitzung.
Aufgrund dessen besteht in der
Rechtsprechung die Auffassung,
dass die Unterstiitzung wahrend
einer Urlaubsreise als Leistung der
Eingliederungshilfe in Betracht

kommen kann. Allerdings stellen
Sozialhilfetrager und Gerichte in
der Praxis haufig hohe Anforde-
rungen an die Gewdhrung solcher
Leistungen. Die Gewdhrung wird
haufig davon abhangig gemacht,
ob der Leistungsberechtigte
schon auf andere Weise hinrei-
chend in die Gesellschaft ein-
gegliedert ist und wie spezifisch
eine Urlaubsreise auf den Kontakt
zu nicht behinderten Menschen
ausgerichtet sein muss. Ein Teil
der Gerichte verlangt beispiels-
weise, dass die Reise speziell

auf die Kontaktaufnahme zu
nicht behinderten Menschen
ausgerichtet sein muss und
hierfiir spezielle Inhalte geplant
werden mussen. Das einfache
Zusammentreffen mit ande-

ren Menschen im alltaglichen
Miteinander reiche nicht aus.
Insoweit ist es erfreulich, dass das
LSG Mecklenburg-Vorpommern
einen deutlich weniger strengen
MaRBstab angelegt und es als
ausreichend angesehen hat, dass
im Wege einer groben Planung
einer Urlaubsreise und eines
groben Konzepts die Rahmen-
bedingungen fur den Kontakt
mit nicht behinderten Menschen
und die Maoglichkeit der Teilhabe
am Alltag geschaffen werden.

Neue Regelungen beim
Kindergeld

Bislang kann Kindergeld auch
riickwirkend fiir einen Zeitraum
von vier Jahren beantragt wer-
den. Dies andert sich ab 2018.
Ein rtickwirkender Antrag auf
Kindergeld kann dann nur noch
fuir einen Zeitraum von sechs
Monaten gestellt werden. Durch
diese Neuregelung soll eigentlich
Missbrauch und Betrug verhin-
dert werden. Die Fristverklirzung
trifft allerdings auch Familien mit
dlteren Kindern mit Behinderung,
die unter Umstanden nicht wis-
sen, dass ihnen noch Kindergeld
zusteht. Der Bundesverband fur
korper- und mehrfachbehin-
derte Menschen e.V. rat daher,
fur Kinder mit Behinderung
noch 2017 einen Antrag bei

der Familienkasse zu stellen.

Sebastian Tenbergen, LL.M.
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