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Die Grunde und Formen von Inkontinenz sind vielfaltig — genau wie die
passenden Versorgungsangebote. Als zuverlassiger HomeCare Spezialist helfen
wir Menschen, die fur Sie richtigen Hilfsmittel zu finden durch:

N Kompetente und einfuhlsame Beratung
A\ Bundesweite Unterstutzung in der Klinik und zu Hause
A Kostenfreie Lieferung von Hilfsmitteln

Von Wundern und
Verwunderung

Liebe Leserin,
lieber Leser,

die Geburt eines Kindes ist jedes Mal ein kleines Wunder. Miit-
ter und Vater beschreiben diese Erfahrung als eine ihrer inten-
sivsten Lebensmomente. Das eine querschnittgeldhmte Frau
als Mutter noch immer keine gelebte Normalitat ist, davon
zeugt auch die Aufmerksamkeit, die Maria Kref3 als ,rollende
Muddi“ zuteil wird. Die Paraplegikerin brachte vor zweiein-
halb Jahren ihre Tochter Mia natirlich zur Welt — nach einer
Schwangerschaft ohne Komplikationen. Unsere Autorin, Caro-
line Wiemann, hat Maria und Mia kennengelernt, und erzahlt
ab Seite 12 vom Alltag der jungen Familie.

Ganz ‘was Grof3es: Familie

Im Rahmen des Schwerpunktthemas stellen wir die neue me-
dizinische Leitlinie der DMGP zum Thema ,Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett bei Frauen mit Querschnittlahmung®
vor. Sie gibt eine wichtige fachubergreifende Orientierung. In-
terdisziplindre Spezialsprechstunden beraten vielerorts Para-
und Tetraplegikerinnen vor und nach Geburt umfassend, An-
sprechpartner sind die Querschnittgeldhmtenzentren.

Familie war und ist auch immer mein Lebensmittelpunkt.
Meine Eltern und meine drei Geschwister gaben mir in schwe-
ren Zeiten Halt, und meine kleinen Nichten und Neffen wa-
ren nach meinem Unfall meine Motivation weiterzumachen.
Kinder nehmen den Rollstuhl ohne Vorurteile wahr. Das erlebe
ich auch bei meiner Arbeit, die mich regelmaRig in Schulen
fuhrt. Es ist mir immer wieder eine Freude, wie interessiert,
konzentriert und neugierig die Schiiler mir begegnen. Eine
echte Chance fiir den Abbau von Hemmschwellen und eine
grofRartige Moglichkeit, um mehr Selbstverstandlichkeit im
Umgang mit dem Thema Behinderung und eine normale Teil-
habe zu schaffen.

Unbeantwortete Fragen

Tatsachlich erlebe ich fast taglich Dinge, die ich nicht nachvoll-
ziehen kann. Mir drangen sich dann immer wieder dieselben
Fragen auf: Warum hat man das Gefiihl, dass Barrierefreiheit
in unserer so technisierten und modernen Welt noch immer
nicht selbstverstandlich ist? Warum miussen wir Begrifflich-
keiten wie Inklusion per Gesetz festhalten? Mir scheint, es
braucht heute mehr denn je einen Fiirsprecher, um Dinge zum
Positiven zu verandern.

EDITORIAL
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Interessenvertretung ist ein wichtiger Bestandteil unserer frei-
heitlichen Demokratie und ganz und gar legitim. ,Es geht gar
nicht ohne®, betont Dr. Wolfgang Schauble im Interview mit
dem PARAplegiker. In einem Punkt sei er ,altmodisch® — Ab-
geordnete diirften politische Entscheidungen nicht nach ihren
eigenen Interessen treffen. Was der Bundestagsprasident dar-
Uber hinaus tber berufliche Teilhabe und seinen personlichen
Wiedereinstieg in den Beruf denkt, lesen Sie ab Seite 24.

Mitmachen!

Die FGQ wird sich weiter einbringen und sucht dazu aktive
Unterstitzer. Bitte beachten Sie dazu die Ausschreibungen auf
Seite 8. Als FGQ-Mitglied sind Sie Teil einer Interessensvertre-
tung fiir Menschen mit einer Querschnittlahmung. Je groRRer
dieser Kreis wird, umso grofRer ist das Gewicht in der Waag-
schale. Und bei rund 100.000 querschnittgelahmten Men-
schen in Deutschland sowie deren Angehdrigen und auch in
Anbetracht der vielen Menschen, die sich beruflich in der Be-
handlung und Rehabilitation von querschnittgelahmten Men-
schen engagieren, besteht noch ein groRes Wachstumspoten-
zial. Stellen Sie sich vor, was 10.000 FGQ-Mitglieder oder mehr
bewirken kénnten!

Die Herausforderungen bleiben weiterhin sportlich.

Herzliche GriiRe, lhre
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»ES gibt kein groBeres Wunder*

Lange Zeit war Maria Krel3 sich gar nicht sicher, ob sie tiber-
haupt Kinder bekommen mochte. Jetzt ist sie in ihrem Ort die
,rollende Muddi“. Die Geburt von Tochter Mia ist fiir sie ,das
Schonste, was ich je erlebt habe“
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Roadmap zum Kindergluck

Die weltweit erste Leitlinie bei Schwangerschaft mit Quer-
schnittldhmung wurde in Deutschland interdisziplinar ent-
wickelt und im Herbst 2018 verdffentlicht. Sie ist ein Meilen-
stein und verbessert die medizinische Versorgung der Frauen
mit Para- und Tetraplegie.
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Wie geht es
Menschen mit einer
Querschnittlahmung
in Deutschland?

Eine aktuelle Studie. gibt auf der Basis
von 1.479 Fragebogen aus acht deutschen
Querschnittzentren eine Vielzahl von
Antworten.

Reisen

Hamburg

Wer Hamburg sehen und genieen will, sollte die Insider-Tipps
der FGQ-Peers ausprobieren. Die sind nicht nur barrierefrei,
sondern auch absolut empfehlenswert.

40

Erndahrung

Konfierte
Heilbuttschnitte

Jetzt wird’s edel: Diese besondere Rezeptkreation von Spitzen-
koch Harald Wohlfahrt wird den ambitionierten Hobby-
kochen unter den Lesern des PARAplegiker viel Freude
bereiten.
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Neuer Peer-Koordinator

as Peer-Netzwerk der FGQ ist in den letzten zwei Jah-
D ren stark angewachsen. Zeit, die vielen ehrenamtlichen

Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im Netzwerk zu ko-
ordinieren und diesen einen festen Ansprechpartner an die
Hand zu geben.

Seit dem 1. Februar verstarkt Ron Liebsch un-
ser Team. Der 42-jahrige Sozialarbeiter hat
bis Anfang diesen Jahres sein Gehalt vom
Sozialamt in Frankfurt am Main erhalten
—dort war er in der Eingliederungshilfe fir
Menschen mit Behinderung beschaftigt.
Zuvor hat er sein Anerkennungsjahr als So-
zialarbeiter im Kliniksozialdienst der BG Un-
fallklinik Frankfurt absolviert. Hier entstand der
Kontakt zur FGQ. Der gelernte Veranstaltungskauf-
mann war viele Jahre in der Gastronomie und im Eventbereich
tatig und entschied, nochmal etwas Neues zu beginnen. So
kam er mit Ende 30 zum Studium der Sozialarbeit. Der gebir-
tige Berliner zog vor einigen Jahren nach Frankfurt am Main
—der Liebe wegen. Von der Mainmetropole aus wird er in Voll-
zeit fir die FGQ tatig sein. Wir freuen uns auf eine gute und
langfristige Zusammenarbeit.

Kontalkt: ron.liebsch@fgq.de

Partner der FGQ:

Ottobock Healthcare

ie Fordergemeinschaft wachst und plant neue Pro-
jekte. Das kostet Geld. Durch die Unterstiitzung
des Familienunternehmens Ottobock Healthcare

kann die FGQ die wichtige Arbeit der Peers weiter aus-
bauen.

Die Ottobock Healthcare GmbH steht fiir qualitativ hoch-
wertige und technologisch herausragende Produkte. Das
Ziel, Menschen Mobilitat zurlickzugeben und fehlende
Funktionen zu erganzen oder eingeschrankte Funktionen
zu erhalten, steht hinter der Produktwelt von Ottobock,
welche von Prothesen liber Orthesen bis hin zu Rollstiih-
len reicht. Das inhabergefiihrte Unternehmen und die
FGQ teilen die Uberzeugung, dass die Lebensqualitat von
Menschen eng verbunden ist mit einem Maximum an Mo-
bilitat und Selbstbestimmung. Zukiinftig wollen die Part-
ner daher gemeinsam daran arbeiten, diese bei Menschen
mit einer Querschnittlahmung zu verbessern. Soziales
Engagement ist fiir den vor 100 Jahren gegriindeten Hilfs-
mittelhersteller selbstverstandlicher Teil seiner unterneh-
merischen Verantwortung. Seit mehr als drei Jahrzehnten
fordert Ottobock beispielsweise den Sport von Menschen
mit Behinderung und die Paralympics. ,\Wir freuen uns auf
die Kooperation®, sagt FGQ-Geschaftsfiihrer Felix Schulte.

FGQ mit Beratungsangebot auf der REHAB

enn die REHAB als Fachmesse fiir Rehabilitation,
WTherapie, Pflege und Inklusion vom 16. bis 18. Mai

2019 in der Messe Karlsruhe stattfindet, dann wird
die FGQ erneut mit einem Stand in Halle 2, H49 vor Ort sein.

,Wir sind in diesem Jahr Medienpartner der REHAB und mit
vielen Aktiven vor Ort, um das Gesprach zu suchen und Fragen
zu beantworten®, sagt FGQ-Geschaftsfiihrer Felix Schulte. Er
freut sich auf viele gute Gesprache mit den Messebesuchern:
»In Karlsruhe wollen wir uns als Férdergemeinschaft mit unse-
ren Beratungsangeboten prasentieren und natirlich auch fir
eine Mitgliedschaft werben.“

Es ist bereits die 20. Auflage der REHAB und auch in diesem
Jahr prasentieren sich den Besuchern rund 450 nationale und
internationale Aussteller auf der etwa 35.000 Quadratme-
ter grolRen, barrierefreien Flache. Es werden die neuesten
Reha-, Orthopadie- und Medizintechnikprodukte sowie
Dienstleistungsinnovationen fiir Pflege und Therapie
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Medienpartner

vorgestellt. Das Produktportfolio reicht von aktuellen Hilfsmit-
teln wie modernsten Rollstiihlen, Geh- und Kommunikations-
hilfen Gber neueste Pflegeprodukte und orthopadische Hilfs-
mittel bis hin zu Angeboten fiir Freizeit und Reisen. Produkte
wie Scooter, Rollstiihle oder Autos kdnnen auf speziellen Test-
strecken direkt erprobt werden. Neben der Ausstellung wird
auf der REHAB ein umfangreiches, fachliches Rahmenpro-
gramm mit Vortragen, Live-Vorfiihrungen, Diskussionsrunden
und Beratung zu Teilhabe- und Beschaftigungsmoglichkeiten
geboten. Beim Mitmachprogramm auf der Inklusiven Sport-
statte konnen Interessierte Sportarten wie Wheelsoccer, E-Ho-
ckey oder erstmals Rollstuhl-Tanz kennenlernen.

Bundesweite

FGQ-Stammtische

bundesweiten Stammtischen. Selbstbetroffene
und ihre Angehérigen sind sehr herzlich eingela-
den, an den Stammtischen der FGQ teilzunehmen.

Im vergangenen Jahr berichteten wir von den

Aktuell gibt es an folgenden Orten
regelmaRige Stammtische:

Ulm (FGQZ) /
Markgroningen bei Stuttgart e
Friedrichshafen am Bodensee
Frankfurt am Main

Mainz

Mdinchen

Heidelberg

Berlin

Beelitz-Heilstatten

Bad Wildungen

Bad Wildbad

Tubingen

Hamburg

Duisburg

Alle Veranstaltungsorte sind barrierefrei
erreichbar und mit einer behindertenge-
rechten Toilette ausgestattet. Kontakt-
informationen und Termine erhalten Sie
bei der FGQ-Geschaftsstelle.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme.

,,Der Stammtisch ist
eine tolle Gelegenheit,
um sich auszutauschen.
Dariiber hinaus bieten

wir auch personliche

Einzelgesprache fiir

privatere Fragen an.*

Nadine Vélkel und Danjel Godina
(Bad Wildbad)

FGQ NEWS

Neuer Stammtisch in
Bad Wildbad

Am 8. Februar war es nun so weit: In Bad
Wildbad wurde der erste Stammtisch
abgehalten. Mit reger Beteiligung. Es
fanden sich gleich Giber 20 Teilneh-
mer am Abend ein, um sich mit
den beiden FGQ-Peers Nadine
Volkel und Danjel Godina sowie
untereinander  auszutauschen.
Melanie Fritz, Sozialarbeiterin aus
dem Berufsforderungswerk Bad
Wildbad hatte den Termin vorbereitet
und war am Abend ebenfalls zugegen.
Es wurden verschiedene querschnitt-
spezifische Themen angesprochen und
Fragen gestellt, zum Beispiel zu Woh-
nungs- und Autoumbauten, Handbikes
und Beziehungen. Fiir Themen, die sich
nicht fir die Gruppe eigneten, standen
die FGQ-Peers am Samstagvormittag
fir Einzelgesprache zur Verfligung. Der
Stammtisch fur das Berufsforderungs-
werk und die Heinrich-Sommer-Klinik in
Bad Wildbad wird zukiinftig einmal im
Monat freitagabends angeboten.

Termine + Kontalkt: info@fgq.de
Geschiéftsstelle der FGQ
Telefon: 06226 - 960211

Texte: Kevin Schultes

www.rehab-karlsruhe.de

Weitere Informationen:

FGQ

der REHAB,
Halle 2,
Stand H49
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Fiir diese Projekte suchen wir zum nachstmoglichen Zeitpunkt
je einen Projektleiter (m/w/d), der innerhalb eines Zeitraums
von zwolf Monaten ein schliissiges Konzept erarbeitet, Schritte
in Hinblick auf die konkrete Umsetzung der Forderungen der
FGQ und der Stiftung Comeback Querschnittgelahmter unter-
nimmt und sich gemeinsam mit anderen Ansprechpartnern,
Gremien und Verbanden aktiv einbringt.

Fir die beiden ehrenamtlichen Projektleiter wird ein Etat
in Hohe von jeweils 8.000 Euro als Aufwandsentschadigung
und Kostenpauschale fiir zwolf Monate zur Verfiigung gestellt.
Bei erfolgreicher Bearbeitung ist eine Anschlussforderung der
Projekte moglich.

Bewerben kdnnen sich alle selbstbetroffenen Querschnitt-
gelahmten, die ein entsprechendes Zeitdeputat fiir das Projekt
zur Verfligung stellen kénnen. Dazu bitten wir um eine schrift-
liche Vorstellung lhrer Person und eine kurze Beschreibung
Ihrer Ideen fiir eine Projektumsetzung. Diese reichen Sie bitte
bis zum 30. April 2019 per Mail bei der FGQ ein.

Weitere Informationen und Kontakt: kevin.schultes@fgq.de

> PROJEKT 1:
Barrierefreiheit und Sicherheit im

Offentlichen Personennahverkehr

Noch ist langst nicht der gesamte Offentliche Personennah-
verkehr (OPNV) fir Menschen mit Mobilitatseinschrankungen
zuganglich. Mit der Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention soll die Barrierefreiheit im OPNV in Deutschland
bis zum 1. Januar 2022 vollstandig erreicht sein. Doch die fi-
nanziellen Belastungen fiir die Kommunen und der teils feh-
lende politische Wille stellen die termingerechte Umsetzung
in Frage. Aus diesem Grunde fordern wir ab sofort fuir alle neu
anzuschaffenden Fahrzeuge die Gewahrleistung einer durch-
gangigen Barrierefreiheit, die Schaffung von ausreichenden
und gesicherten Stellplatzen fiir Rollstiihle, Scooter und Kin-
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derwagen. Die Stellplatze sollen unter anderem Uber geeig-
nete Riickhaltesysteme verfligen. Dariiber hinaus wollen wir
auf entsprechende Finanzierungsprogramme fiir die Nach-
ristung des Bestandes drangen. Eine Umsetzung der im Per-
sonenbeforderungsgesetz verankerten Ziele bis 2022 wird nur
gelingen, wenn finanzielle Hilfen seitens des Bundes und der
Lander aufgelegt werden. Ziel des Projektes ist, auf einheitliche
Standards, die im Schulterschluss mit anderen Verbanden ent-
wickelt werden sollen, hin zu wirken und die entsprechenden
Ministerien, Verbande und den Stadtetag zu sensibilisieren
und auf die Einhaltung der Zusage zu pochen, insbesondere in
Hinblick auf die Tatsache, dass ein barrierefreier OPNV einen
erhohten Komfort und eine bessere Zuganglichkeit fiir alle
Fahrgaste, unabhangig von besonderen Bediirfnissen bietet.

> PROJEKT 2:
Zuganglichkeit von Arztpraxen

Rund 101.000 Arztpraxen gibt es in Deutschland. Die nieder-
gelassenen Arzte haben somit einen wesentlichen Anteil an
der Gesundheitsversorgung. In der ,Solidargemeinschaft des
Gesundheitssystems in Deutschland tragen alle Versicherten
gemeinsam die Kosten. Jeder gesetzlich oder privat Versicherte
zahlt hierfur Beitrage. Doch nicht allen Beitragszahlern steht
diese Infrastruktur in vollem Umfang zur Verfligung. Men-
schen mit einer Mobilitatseinschrankung erleben haufig, dass
Arztpraxen nicht zuganglich sind. Das ist ein untragbarer Zu-
stand, der einer Anderung bedarf. Es ist an der Zeit, eine Trend-
wende einzuleiten und daflir Sorge zu tragen, dass die Bar-
rierefreiheit zukinftig konsequent umgesetzt wird. Die FGQ
fordert daher, dass die Neuzulassung einer Praxis nur noch
moglich ist, wenn der barrierefreie Zugang und entsprechende
bauliche Voraussetzungen umfassend nachgewiesen werden.
Ziel des Projektes ist es, die Ansprechpartner fiir dieses Thema
zu sensibilisieren und auf eine Anderung der Vorgaben bei den
Praxisneuzulassungen hinzuwirken.

FGQ unterstiitzt
Initiative von
Jens Spahn

Keine
Ausschreibungen
fur Hilfsmittel

ange Jahre geisterte das “Schreckgespenst” der Aus-
Lschreibungen bei Hilfsmittelversorgungen durch unser

Land. Ein Instrument, welches von den Kostentragern
meist zum Zwecke der Kosteneinsparung ohne Riicksicht
auf die Versorgungsqualitat genutzt wurde.

Insbesondere die Ersatzkassen DAK-Gesundheit, Barmer
GEK und die Techniker Krankenkasse sorgten fiir Aufsehen,
weil sie beispielsweise die Versorgung mit Stoma-, Inkon-
tinenz- oder Beatmungsprodukten ausgeschrieben hatten.
Bereiche, die der Gesetzgeber mit dem Heil- und Hilfsmit-
telgesetz eigentlich von dieser Praxis ausgeschlossen hat-
te. Fir mich als beatmungspflichtige Tetraplegikerin ein
bedrohliches Szenario, habe ich doch schon Menschen mit
dem billigerem, aber falschem Atemgerat erlebt.

Doch Gesundheitsminister Jens Spahn will nun den
Preiskampf bei der Versorgung mit Hilfsmitteln beenden.
,Die Patienten miissen sich darauf verlassen konnen, dass
(.) alle notwendigen Hilfsmittel gut und verlasslich sind®,
betonte Spahn im Interview mit der Neuen Osnabriicker
Zeitung. Er gab zu, dass die hohe Gewichtung des Preises
in den Ausschreibungen ,oft zu Lasten der Patienten® gehe.
»Deshalb wird es kiinftig keine Ausschreibungen fiir Hilfs-
mittel mehr geben®, versprach der Gesundheitsminister
Ende letzten Jahres.

Verbande hatten seit Jahren hierauf hingewirkt und
werten dies nun als ersten Erfolg in Hinblick auf die Erhal-
tung der Versorgungsqualitat bei sensiblen Hilfsmitteln.
Das Beispiel zeigt exemplarisch, wie wichtig es ist, dass
sich geeignete Stellen als Korrektiv in die politischen Ent-
scheidungsprozesse einbringen. Der PARAplegiker hatte im
vergangenen Jahr liber diese Bemuihungen berichtet.

Ein kleiner Erfolg, und doch bleibt viel zu tun, um un-
langst versprochene Vorhaben wie eine bessere Barriere-
freiheit oder die selbstbestimmte Teilhabe umzusetzen.
Die FGQ wird sich weiter einbringen und sucht aktuell ak-
tive Unterstutzer.

Maria-Cristina Hallwachs

FGQ NEWS

App: Hilfe
beim
Tanken

EY fuelService

anken ist eine grof3e He-
T rausforderung fiir quer-
schnittgelahmte Fahrer.
Nicht immer ist Personal ver-
fligbar und es ist oftmals
schwierig, die Aufmerksam-

keit der Tankstellenmitarbei- Simples, einfaches Tanken fiir

. Fahrer mit Behindenng dank der
terzu gewinnen. Zu hupenund fuelService App
mit dem Behindertenparkaus-
weis zu wedeln, ist vielen un-

angenehm.

Sk 2 e A S rexch bimrvea”

Doch hierfiir gibt es eine Losung: Die neu entwickelte Smart-
phone App ,fuelservice hilft Personen mit besonderen Be-
dirfnissen beim Tanken. Betroffene kdnnen sich via App vor
einem geplanten Tankstopp bei der Tankstelle anmelden und
bekommen dann vor Ort Hilfe. Der Dienst kann auch mit in-
teraktivem Sprachservice und SMS genutzt werden, falls kein
Smartphone vorhanden ist.

Die kostenlose App wird von fuelService Ltd. angeboten,
einer Organisation, die von einem querschnittgelahmten Roll-
stuhlfahrer aus England gegriindet wurde. In England wird
fuelService bereits von 2.000 Tankstellen unterstiitzt, in den
Niederlanden von mittlerweile 500 Tankstellen. In Deutschland
nehmen an dem Pilotprojekt derzeit 50 ARAL-Tankstellen teil.
Je nach Nutzerverhalten wird das Programm ggf. ausgeweitet.
Wer die App downloaded, kann die Mineral6lfirmen von der
Notwendigkeit des Angebotes liberzeugen.

Bert Pein und Dirk Weber (ARGE Fahrzeugumbau)

Weitere Infos:  Download der App:
E.lh’E E335mE
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zusammen: ,,Mein Anspruch ist, gesund und frisch, aber nicht zu
zeitaufwandig zu kochen, Spal® an der Erndhrung zu haben und
sich dabei nicht sich zu kasteien. Ein gutes Rezept sollte leicht umgesetzt
werden konnen und auch bei begrenzter Zeit ein gesundes und gutes
Essen ermdglichen®, sagt Anette von Laffert. Und sie muss es wissen. Anet-
te ist Erndhrungswissenschaftlerin, eine diplomierte Okotrophologin und
ein ,,Genussmensch®, wie sie freimiitig zugibt: ,Ich lege viel Wert auf gutes
Essen und koche gerne, am liebsten fiir die Familie und meine Freunde, wenn
dafiir genug Zeit bleibt. Essen hat auch einen sozialen Aspekt, es verbindet die

G utes Essen, Geselligkeit und Genuss gehoren fiir Anette von Laffert

Menschen.”

Erndhrungsfachkrafte arbeiten in sehr
unterschiedlichen Bereichen: In grofRen
Kantinen von Krankenhdusern oder Pfle-
geeinrichtungen, in der Marktforschung
oder in der Verbraucherberatung. Sie
sind aber auch Produktentwickler in der
Nahrungs- und Genussmittelindustrie
oder Journalisten. Viele dieser Bereiche
hat Anette von Laffert in ihrem Berufs-
leben kennengelernt. ,Ich wollte auslo-
ten, was zu mir passt und mich vielseitig
weiterentwickeln. In der Verbraucherbe-
ratung und Marktforschung sammelte
ich wertvolle Erfahrungen®, erzahlt die
Erndhrungsexpertin, ,mein Steckenpferd
blieb aber die Ernahrung bei Querschnitt-
[dhmung.”“ Und das hat nicht zuletzt sehr
personliche Griinde. Anette ist seit einem
Reitunfall 1999 querschnittgelahmt. Ein
Schadel-Hirn-Trauma fiihrte zudem zu ei-

ner Halbseitenlahmung: ,Ich kann meine
linke Schulter, den Arm und die Hand nur
eingeschrankt nutzen. Mein Alltag funk-
tioniert inzwischen. Alles dauert langer,
aber man lernt damit umzugehen.”

Ernahrung
und Verdauung

,Nach dem Unfall interessierte ich mich
fir medizinische Themen. Ich wollte
mehr Uber meine korperlichen Veran-
derungen erfahren. Dabei ,stolperte’
ich auch Uber die Themen Erndhrung
und Verdauung. Themen, die Menschen
mit Querschnittlahmung lebenslang
beschaftigen. Das Studium der Okotro-
phologie lag da nahe®, erinnert sich die
Rollstuhlfahrerin. Als Betroffene und als
Wissenschaftlerin weil} sie, dass die Er-

,,Essen hat auch einen sozialen

Aspekt, es verbindet die Menschen.*
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Anette von Laffert ist Peer der FGQ.

nahrung fiir Menschen mit einer Quer-
schnittlahmung eine groRe Rolle spielt:
,Es besteht eine Wechselwirkung zwi-
schen Erndhrung und Verdauung. Das
Risiko fur Verstopfung, Véllegefihl, Bla-
hungen und Inkontinenz ist hoher. Eine
spezielle Ernahrung hilft auch bei Ent-
ziindungen, Harnwegsinfektionen und
schlecht heilenden Wunden. Riicken-
marksverletzte muissen wissen, dass
ihr Energiebedarf durch die reduzierte
Muskelmasse und Bewegung geringer
ist: Das sind gut 25 Prozent weniger als
bei FuBgingern vergleichbaren Alters
und Statur.”

Beratung und
individuelle Lésungen

Anette hat sich tief in die Thematik ein-
gearbeitet und mehrfach in Kliniken
hospitiert: ,Theorie und Praxis geho-
ren zusammen®, betont sie. Kompetenz
bringt die 39-Jahrige seit 2009 im ,Netz-
werk Ernahrung Querschnittgelahmter”
ein. Sie gehort zu den Griindungsmit-
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gliedern dieses Gremiums und erarbei-
tete gemeinsam mit weiteren Experten
der Erndhrung, Pflege und Medizin Emp-
fehlungen. Das Netzwerk informiert
Uber Energiebedarf, Kostformen und
Nahrungsmitteln.

Anette hat sich als Ernahrungsbera-
terin selbststandig gemacht. ,Die Arbeit
mit anderen Menschen ist das, was mir
am meisten Spall macht. Eine Labor-
tatigkeit kann ich mir nicht vorstellen.
Ich berate Menschen, die eine Erkran-
kung wie Diabetes, Gicht oder Rheuma
durch eine veranderte Ernahrung positiv
beeinflussen wollen oder ihr Gewicht
reduzieren wollen. Beratung und Vor-
trage biete ich aber auch fur Menschen
an, deren Lebenssituation besondere
Anforderungen an die Erndhrung stellt,

wie Sportler, Schichtarbeiter oder eben
auch Menschen, die wie ich im Rollstuhl
sitzen. Sie alle brauchen in Sachen Er-
nahrung Unterstltzung und individuel-
le Losungen®, sagt Anette.

Immer auf Achse

Pferde sind bis heute ihre Leidenschaft
geblieben, der Reitunfall hat daran
nichts geandert. ,Das Risiko war und ist
mir immer bewusst®, sagt die friihere
erfolgreiche Vielseitigkeitsreiterin. Auch
nach dem Ende ihrer Reiterkarriere be-
sucht Anette Reitturniere in Deutsch-
land und im Ausland und trifft dort ehe-
malige Weggefahrten und Trainer, die in
diesem Sport eine groRe Familie bilden
und sie nach dem Unfall wieder herz-

,Die Erndhrung kann Krankheiten positiv
beeinflussen — ich helfe mit individueller Beratung.“

PEERS

lich aufgenommen haben. Durch die
Querschnittlahmung fand Anette neue
Hobbies und weitere Freunde: ,Ich bin
eine begeisterte Rollstuhlrugby-Spiele-
rin geworden — ein Sport, der bestens
zu mir passt. Ich spiele in verschiedenen
Teams und bin dadurch viel auf Achse.
Da bleibt haufig nicht die Zeit, aufwan-
dig zu kochen und in Ruhe am Tisch zu
sitzen, aber dafiir missen pragmatische
Losungen fir unterwegs oder schnelles
Kochen gefunden werden, die natirlich
gesund sind und schmecken. Das ist
mein Job!“

Kevin Schultes

Kontakt:
anette.vonlaffert@fgq-beratung.de

. ,Endlich wieder gehen,
i\ ich liebe es” .

Email: support.indego@parker.com
Telefon: +49 175 575 6557

Erfahren Sie mehr unter
www.indego.com
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groBeres
| Wunder*

Rollifahrerin und Mutter einer zweieinhalbjahrigen Tochter.

Fiir manche ist das ungewdhnlich. Dabei kann nahezu jede
Frau mit Querschnittldhmung Kinder kriegen und auf natiirli-
che Weise gebaren.

I n ihrem Ort ist sie als rollende Muddi bekannt: Maria KreR8 ist

Am frithen Morgen des 21. Juni 2016 wird Maria Kre8 davon
wach, dass ihre Fruchtblase platzt. Eine grofRe Lache durch-
nasst die Laken des Ehebetts. Genau am errechneten Geburts-
termin. Die kleine Mia legt Wert auf Plinktlichkeit. Sie hat am
Vortag wohl das Schnaufen ihrer Mutter gehort, als Maria
die Einkdufe und den Rollstuhl tiber ihren dicken Bauch in ihr
Auto gehievt hat. ,Es hatte auch wirklich kein Tag langer sein
mussen®, sagt die stolze Mutter heute mit einem Lachen. Die
blauen Augen der 36-Jahrigen blitzen dabei, sie streicht sich
eine Strahne ihrer blonden Haare zurtick, die sich aus dem Zopf
gelost hat. Im Hintergrund flitzt die kleine Mia mit ihrer Puppe
im Arm vorbei.

Lange Zeit war Maria Krel3 sich gar nicht sicher, ob sie liber-
haupt Kinder bekommen mochte. Nachdem die sportliche
junge Frau nach dem Abitur wahrend eines Auslandsjahres in
den USA einen Reitunfall hat und im Rolli nach Deutschland
zurtickkehrt, muss sie ihr Leben erst einmal von Grund auf neu
sortieren. Sie macht eine Ausbildung zur Industriekauffrau,
studiert BWL und entscheidet sich, als Personalerin zu arbei-
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,Es gibt kein
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ten. Sie zieht von Stuttgart nach Hessen — richtig zur Ruhe
kommt sie nicht. Eine Familie griinden? Das kann sie sich da-
mals irgendwie nicht vorstellen. Bis sie den Software-Entwick-
ler Andi kennenlernt. Bei ihm ist sie sich plotzlich ganz schnell
sicher: ,Den mochte ich heiraten.”

,,Geht das alles so ohne
Probleme im Rollstuhl?*

Es passt zwischen ihnen. Beide spielen Rollstuhlbasketball
bei den Mainhatten Skywheelers, beide haben grof3e Ziele in
dem, was sie tun. Andi spielt erfolgreich in der Bundesliga,
Maria ist mehrfache Europameisterin, Vize-Weltmeisterin
und holt 2012 bei den Paralympics Gold. 2013 ziehen sie zu-
sammen, zwei Jahre spater heiraten sie. Im November erfahrt
Maria dann, dass sie schwanger ist. Ihre erste Reaktion: ,Jetzt
schon?” Gerade einmal vier Monate ist die Hochzeit her. Uber
das Kinderkriegen haben sie zwar schon gesprochen, aber nur

5 (2): Maria KrefR
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,,E8 1st nicht wirklich anders,
als bei einer Ful3gangerin.*

lose und ohne Planung. ,Ich musste erstmal fiir mich klaren,
ob ich da schon bereit flr bin. Und dann war da natiirlich auch
die Frage, ob das alles so ohne Probleme geht im Rollstuhl.”

Dutzende Fragen schieBen ihr durch den Kopf: ,Muss ich
durch den Querschnitt etwas beachten? Verlauft die Schwan-
gerschaft bei mir anders? Ist flir das Baby etwas anders? Kann
ich spontan entbinden?”

Von Marias Freundinnen ist keine in einer dhnlichen Situ-
ation, auch ihre Frauenarztin hat noch keine Erfahrungen mit
schwangeren Querschnittgelahmten. Maria wendet sich an
die Uniklinik in Frankfurt. Die Geburtsmediziner fragen sie
nach ihrer Lihmung, was sie noch spiiren und ansteuern kann.
,Dann haben sie mir erklart, dass es —aulRer das ich eben sitze
— nicht wirklich anders ist, als bei einer FuRgangerin.” Einzige
Uneinigkeit unter den Arzten: Kaiserschnitt oder natiirliche
Geburt? Einer der Oberarzte halt einen Kaiserschnitt fur die si-
cherste Option. Andere Arzte sagen Maria, dass eine natirliche
Geburt genauso sicher ist.

Laut Priv.-Doz. Dr. Thorsten Braun, Leitender Oberarzt der
Geburtsstation an der Berliner Charité, gelten dieselben Indi-
kationen, wie bei Nicht-Paraplegikerinnen: Also wenn das Kind
zum Beispiel eine Querlage aufweist und sich nicht wenden
lasst oder es besonders grof sei, dann wiirde ein Kaiserschnitt
empfohlen. ,Ansonsten ist eine vaginale Geburt — auch wenn
es sich um eine hohe Lasion des Riickenmarks handelt — grund-
satzlich moglich und wird auch empfohlen.”

Eine Schwangerschaft ohne
Komplikationen

Maria und Andi entscheiden sich fiir die natirliche Geburt. Die
Schwangerschaft verlauft ohne Komplikationen. Das Einzige:
Anfangs ist Maria sehr mude und in den letzten Tagen wird
der Bauch sehr schwer — nichts, was mit der Paraplegie zusam-
menhangt. Trotzdem gilt ihre Schwangerschaft laut Oberarzt
Dr. Thorsten Braun grundsatzlich als Risikoschwangerschaft.
»Je nachdem, wie hoch die Lasion ist, kann eine Paraplegike-
rin die Kindsbewegungen oder auch ihre eigenen Wehen nicht
spuren. AuBerdem kénnen ofter Harnwegsinfekte auftreten,
die unbehandelt zu einer Frithgeburt fiihren kénnen. Deswe-
gen werden Paraplegikerinnen intensiver beobachtet.” Davon
abgesehen gibt es keine grofRen Unterschiede: Eine Schwan-
gerschaft verlauft bei jeder Frau individuell — unabhangig da-
von, ob sie querschnittgelahmt ist oder nicht.

Warum trotzdem manche Leute einer Frau im Rolli eine
Schwangerschaft nicht zutrauen? Vielleicht, weil vielen nicht
bewusst ist, dass die natiirlichen Prozesse genauso funktionie-
ren wie bei FuBgangerinnen. Auch Maria hat manchmal mit
solchen Vorurteilen zu kampfen: ,Mich hat schon jemand ge-
fragt, ob in der Trage ein richtiges Baby ist. Und es gibt Leute,
die verwundert sind, dass Mia keine Behinderung hat. Aber es
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gibt auch Viele, die mir ein ,Wow" zurufen und mich freund-
lich griiBen, obwohl ich sie gar nicht kenne.”“ Aus ihrem nahe-
ren Umfeld gab es niemanden, der Maria die Schwangerschaft
oder das Kind nicht zugetraut hatte. Ihre Familie und Freunde
wissen: Was sie sich in den Kopf setzt, das schafft sie auch.

Erst mit den Wehen kommt es zu
einer Autonomen Dysreflexie

Als es dann endlich losgeht, am friihen Morgen des 21. Juni,
lasst Maria sich Zeit mit dem Packen. Sie weil3, dass es meist
dauert, bis es richtig losgeht. Was sie nicht weif3: Es kann bei
Paraplegikerinnen zu einer Komplikation wahrend der Ge-
burt kommen, einer sogenannten Autonomen Dysreflexie. Sie
kann den Kreislauf, Atmung und Herzfrequenz verandern und
im Ernstfall sogar zum Herzstillstand flihren. Maria bekommt
noch bevor Andi ihren Golf auf die Autobahn gelenkt hat, pl6tz-
lich starke Kopfschmerzen. Als sie im Krankenhaus eintreffen,
hat sie einen extrem hohen Blutdruck. Ihr Gllck: Die Assistenz-
arztin in Bereitschaft kennt Maria. Sie hat sich im Vorfeld tGber
die Autonome Dysreflexie informiert und weif3, was zu tun ist:
Sie gibt Maria Schmerzmittel und senkt ihren Blutdruck.

Geburtsprozess lauft wie von allein

Bei Maria schlagen die Mittel schnell an. Mutter und Kind sind
aufler Gefahr, die Geburt kann losgehen. Und ausgerechnet
der Arzt, der ihr anfangs zu einem Kaiserschnitt geraten hatte,
wird das Kind mit ihr auf die Welt bringen. Nach dieser Nacht
wird er seine Meinung andern. Spater wird er Maria sagen,
dass sie sehr gut mitgemacht hat.

Fir Maria geht dann alles irgendwie ganz schnell. lhr
hallen noch heute die Kommandos des Gynakologen im Kopf

,,Mias Geburt war

das Schonste, was ‘

ich je erlebt habe
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nach, der ihre Mia auf die Welt holt: ,’Atmen und Pressen und
Atmen!‘ So etwas habe ich noch nie erlebt, aber man funktio-
niert da und macht automatisch einfach mit.” Tatsachlich lauft
der Geburtsprozess wie von allein, der weibliche Kérper kann
durch die Wehen quasi im Alleingang das Kind zur Welt brin-
gen. Deswegen ist eine vaginale Geburt auch bei Paraplegike-
rinnen mit hohen Lasionen moglich.

Um 11.39 Uhr kommt Mia auf die Welt. 54 Zentimeter
grof3, 3.290 Gramm schwer. Der Moment, als Maria ihre Toch-
ter das erste Mal in den Armen halt, ist furr sie unbeschreiblich.
»,Man stellt sich ja Vieles vor wahrend der Schwangerschaft,
aber wenn dann so ein kleines Menschlein plétzlich daliegt
und lebt —es gibt kein gréReres Wunder.”

Heute ist Mia zweieinhalb Jahre alt. Aus dem kleinen
Menschlein ist ein Wirbelwind geworden: neugierig und auf-
geweckt mit einem blonden Zopf wie ihre Mama und einem
breiten Lacheln im Gesicht. Wenn Besuch kommt, flitzt Mia
durch die Wohnung, raumt Glaser und Plastikteller aus einem
Schrank und serviert imaginaren Tee. Maria bleibt gelassen,
auch als eines der Teegldser zu Bruch geht. Entspannt fiihrt sie
ihr Gesprach weiter, saugt nebenbei die Scherben mit einem
Handstaubsauger auf und bereitet der Kleinen ihr Musli zu.

Mama kann nicht immer helfen

Mit ihrer ruhigen Art gleicht Maria aus, was Mia an Uberschiis-
siger Energie loswerden muss. Neugierig rennt die Zweiein-
halbjahrige auf Menschen zu, will alles wissen und herausfin-
den.

Wenn Maria mit ihr Tochter am Spielplatz ist, dann vertraut
sie darauf, dass die Kleine nicht vom Klettergerist fallt und sich
schwer verletzt. Denn der Spielplatz ist komplett mit Sand aus-
gelegt — keine Chance fiir Marias Rollstuhl. ,Ich misste zu Mia

P,

hinrobben und auch das wiirde ewig dauern. Ich muss darauf
vertrauen, dass sie vorsichtig ist und ihr nichts passiert.” Von
Anfang an hat die 36-Jahrige ihrer Tochter deswegen klar ge-
macht, dass Mama in manchen Situationen nicht helfen kann.
»Mia versteht das. Viele Freunde sagen mir, dass sie Gefahren
besser einschatzen kann, als andere Kinder.”

,,Jch wiirde gerne mit ihr in
Pfiitzen springen oder den
Wellen entgegenrennen.*

Wenn Maria in den zweieinhalb Jahren eines gelernt hat, dann
dass eine gute Mutter zu sein nicht davon abhangt, ob sie im
Rolli sitzt oder nicht. Es gibt viel wichtigere Werte. Trotzdem
fragt Maria sich manchmal, ob es ihre Tochter stort, dass ihre
Eltern nicht mit ihr aufs Klettergerist steigen, in Pfiitzen sprin-
gen oder am Meer den Wellen entgegenrennen konnen. ,Es
wird wahrscheinlich der Tag kommen, an dem Mia schimpft,
warum sie keine normale Mama hat.“ Manchmal hat Maria
Angst vor diesem Tag. Aber sie wird dann versuchen, es Mia zu
erklaren. ,Und ich glaube jede Mama —ob mit oder ohne Rolli -
ist manchmal doof, weil sie eben die Mama ist.”

Zum Beispiel, wenn sie verlangt, dass Mia fiir ein Foto auf
ihren SchoR soll. Darauf hat Mia gerade keine Lust und rennt
aus dem Kinderzimmer. Anstatt ihr nachzusetzen, wartet
Maria, bis Mia von allein zurlckkommt. Irgendwann stiehlt
sie sich ins Zimmer, den Kopf verlegen zur Seite gedreht und
klettert flink zu Mama auf den Schof3. Mit gelibten Tritten: Ein
Ful auf das vordere Radchen am Rolli, die Hande an die Seiten
zu Marias Huften gekrallt, zieht sich Mia hoch und sitzt auch
schon oben.

Wunsch nach einem zweiten Kind?

,Wenn wir spazieren gehen und Mia nicht mehr laufen will,
dann kommt sie auch hier hochgeklettert.“ Seit Mia sitzen
kann, rollt Maria so mit ihr durch die Gegend. Das erste Jahr
hatte sie noch eine Tragehilfe genutzt, als eine praktische Al-
ternative zum Kinderwagen. Statt eines herkdmmlichen Wi-
ckeltisches, der nicht unterfahrbar ist, nutzten sie einen ein-
fachen, héhenverstellbaren Schreibtisch.

Ob sie den Wickeltisch nicht vielleicht noch einmal brau-
chen werden? Diese Entscheidung haben Maria und Andi noch

GESUNDHEIT

nicht getroffen. Nach der Komplikation mit der Autonomen
Dysreflexie zogert Maria: ,Man konnte das natirlich beim
zweiten Kind besser abschatzen. Aber ich denk manchmal,
man soll das Gliick nicht herausfordern.”

Caroline Wiemann

Mias Lieblingsplatz:
auf dem SchoR von Mama.

Rudolf-Diesel-Str. 7 D-78224 Singen
Tel.: 07731/8711-0 Fax: 8711-11
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Internet: www.altec.de
E-Mail: info@altec.de

@ 15




tun in Deutschland immer mehr von ihnen. Gute Beratung und Unterstiit-

g uch Frauen mit Querschnittladhmung kénnen ein Baby bekommen. Und das

zung bei der Familienplanung, wahrend Schwangerschaft und Geburt und
dariiber hinaus sind fiir sie besonders wichtig. Medizinisch gesehen ist eine Para-
plegie kein Hinderungsgrund fiir Fruchtbarkeit und Schwangerschaft. Trotzdem wer-
den nur rund 15 Prozent der Frauen mit Riickenmarksschadigungen in Deutschland

Mutter. Aber die Zahl nimmt zu.

Der Wunsch betroffener Paare nach
einer eigenen Familie wachst und mit
der Nachfrage auch das Angebot an
medizinischen Leistungen oder gesetz-
lich geregelten Anspriichen. So wird im
Bundesteilhabegesetz die Assistenz fiir
Eltern mit Behinderungen erstmalig
ausdriicklich benannt. Und im Herbst
2018 erschien die weltweit erste Leitli-
nie fir Mediziner und andere Fachleute
zum Umgang mit Schwangerschaft, Ge-
burt und Wochenbett bei Paraplegie. Sie
ist ein Meilenstein, setzt medizinische
Standards und bietet Medizinern wie
Therapeuten Orientierung und Entschei-
dungshilfe an. Denn trotz der verbesser-
ten medizinischen Versorgung ist eine
Schwangerschaft bei Frauen mit Quer-
schnittldhmung nach wie vor als eine
Risikoschwangerschaft einzustufen.

Dr. Kai Fiebag ist Neuro-Urologe am
Querschnittgelahmtenzentrum des BG
Klinikums Hamburg und Co-Autor der
neuen Leitlinie. Er betreut als Leiter der
Sprechstunde ,Sexualitdt und Kinder-
wunsch® derzeit bis zu zehn Para- oder
Tetraplegikerinnen mit Kinderwunsch
im Jahr.
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Herr Dr. Fiebag, warum kam es erst
2018 zu einer Leitlinie rund um
Schwangerschaft und Geburt bei Frau-
en mit Querschnittlahmung?

Es gab 2001 eine erste Empfehlung einer
DMGP-Arbeitsgruppe, welche aber leider
nicht sehr bekannt geworden ist. Damals
wurden erste wissenschaftliche Untersu-
chungen und Erfahrungen aus der Betreu-
ung von querschnittgelahmten Frauen in
der Schwangerschaft zu Papier gebracht.
Es war Uberfllig, diese zu aktualisieren,
neuere wissenschaftliche Erkenntnisse
und Entwicklungen auszuwerten und in
eine interdisziplinar konzipierte Leitlinie
einflieBen zu lassen. In den vergangenen
drei Jahren ist so die aktuelle konsens-
basierte AWMF-Leitlinie entstanden. Ich
glaube, damit haben wir eine ganz tolle
Basis geschaffen, um die Versorgungssi-
tuation von Frauen mit Querschnittlah-
mung zu verbessern. Wichtig ist nun, dass
die Leitlinie auch bekannt wird.

Wer sind die Autorinnen und Autoren
der neuen Leitlinie?

Die Initiatorin und Koordinatorin der
neuen Leitlinie ist als Paraplegiologin

und Neuro-Urologin Dr. Ines Kurze aus
Bad Berka in Kooperation mit Prof. Dr.
Markus Schmidt — einem Gynakologen
und Geburtsmediziner aus Duisburg.
Die Autorengruppe bestand dariiber hi-
naus aus Dr. Sue Bertschy, Versorgungs-
forscherin aus Nottwil, Prof. Dr. Ute Lan-
ge, Hebammenwissenschaftlerin aus
Bochum, der Psychologin Simone Kues
aus Hamburg und mir als Neuro-Uro-
logen. Durch die Arbeit der gesamten
Leitlinien-Gruppe und den Review-Pro-
zess wurde die Expertise einer Vielzahl
von weiteren Fachleuten berlicksichtigt:
Da waren Neurologen, Urologen mit Ex-
pertise flr Spina bifida, Paraplegiologen,
Embryonaltoxikologen, Anasthesiologen
und Intensivmediziner, Hebammen und
Atemtherapeuten, aber auch Mitter
mit Querschnittlahmung mit im Boot.
Zusatzlich konnten wir durch eine Um-
frage die Erfahrungen von 20 Frauen
mit damals insgesamt 35 Schwanger-
schaften einflieBen lassen. Hieraus re-
sultierten zum einen wertvolle Ergan-
zungen, zum anderen praktische Tipps
zu Hilfsmitteln und Kontaktstellen, die
im Anhang aufgefuhrt sind. Entstanden
ist nicht nur ein Leitfaden,

sondern die
Publikation setzt
Standards fiir

Dr. Kai Fiebag ist
Co-Autor der
Leitlinie

Mediziner, die auch eine gewisse Ver-
bindlichkeit haben. Zumindest muss
ein Arzt es begriinden kdnnen, wenn er
von den Empfehlungen der Leitlinie ab-
weicht.

Nachdem die Leitlinie nun da ist — was
sind lhre nachsten Plane?

In Hamburg haben wir mit Einverstand-
nis der betroffenen Frauen ein Register
angelegt. Dieses umfasst mittlerweile
40 Frauen mit Schwangerschafts-, Ge-
burts- und Mutterschaftserfahrung zum
Teil aus zwei bis drei Geburten. Aus die-
sem Register vermittele ich Peers an
querschnittgeldhmte Frauen mit Kin-
derwunsch und ahnlichem Lahmungs-
ausmalR. Das wird in der Regel sehr gut
angenommen. So kénnen Angste und
Unsicherheiten im Austausch mit einer
erfahrenen Mutter ausgeraumt oder
wenigstens gemindert werden. In den
anderen Zentren wird ahnlich vorge-
gangen, aber ein einheitliches Register
gibt es bisher nicht. Hier ware eine Ver-
zahnung im deutschsprachigen Raum
sehr wiinschenswert. Ein weiterer Plan
ist die Veroffentlichung einer laienver-
standlichen Kurzversion, da die Leitlinie
bisher nurin einer Langfassung fiir Fach-
leute vorliegt.

Welche Aussichten sehen Sie fiir die
Forschung?

Durch die Leitlinienerstellung hat es
einen grollen Motivationsschub gege-
ben, die Forschung auf dem Gebiet zu
intensivieren. Und auch die Erkenntnis,
dass dies absolut notwendig ist. Mein

Spezialsprechstunden
der klinisch tatigen
Leitlinien-Autoren

Zentralklinik Bad Berka
Querschnittgeldhmten-Zentrum,
Klinik fiir Paraplegiologie und
Neuro-Urologie

Sana Kliniken Duisburg
Klinik fir Gynakologie und
Geburtshilfe

BG-Klinikum Hamburg
Querschnittgelahmten-Zentrum/
Neuro-Urologie

Ziel ware, dass die Dokumentation, die
ich im Kleinen angefangen habe, mit
Einverstandnis der Frauen standortuiber-
greifend passiert und fiir wissenschaft-
liche Auswertungen und sowie zur Aktu-
alisierung dieser Leitlinie herangezogen
werden kann.

Im medizinischen Bereich tut sich also
viel fiir Frauen mit Querschnittlahmung
und Kinderwunsch. Kann das gesell-
schaftliche Umfeld da mithalten?

Die Selbstverstandlichkeit der Familie
mit Rollstuhl ist im Bewusstsein der
Gesellschaft noch nicht angekommen.
Das hore ich auch in der Beratung. So
fragen Familienmitglieder haufig: Bist
du dir wirklich sicher? Und lassen Zwei-
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fel aufkeimen. Umso wichtiger ist das
Peer-Counseling. Ich glaube aber, dass
auch da einiges passiert. Die heutige
Generation ist viel offener, Gber ihre Er-
fahrungen zu sprechen — beispielweise
auch in Fragen der Sexualitat. Das sieht
man etwa auch auf YouTube an den vie-
len Beitragen mit teilweise sehr person-
lichen Statements. Ich denke, da sind wir
auf einem guten Weg.

Das Gesprdch fiihrte Nikola Hahn

Die S2k-Leitlinie 179-002 ,,Schwan-
gerschaft, Geburt und Wochenbett
bei Frauen mit Querschnittlah-
mung“ der Deutschsprachigen
Medizinischen Gesellschaft fiir
Paraplegiologie e.V. (DMGP) und
der Deutschen Gesellschaft fiir
Gyndkologie und Geburtshilfe
(DGGG) erschien im September
2018. Die Leitlinien der Wissen-
schaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften AWMF sind
systematisch entwickelte Hilfen
fiir Arzte zur Entscheidungsfin-
dung in spezifischen Situationen,
www.awmf.de.

Weitere Infos
zu Kliniken mit
speziellen
Sprechstunden

Der MULTI-Rollstuhladapter

von Michael Tanneberger

¢ 02843 -9170083

f"l A oit

www.rollstuhladapter.de
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,,ochwangerschalft
andert alles*

disziplindre Beratung und Betreuung fiir Paare mit Kinderwunsch bei
Querschnittldhmung an. Seit Sommer 2018 kooperieren auch im Uni-
versitédtsklinikum Bonn (UKB) Neuro-Urologen und Facharzte fiir Gyndkologie

Bundesweit bieten einige wenige neurologische Zentren eine inter-

und Geburtshilfe unter Beteiligung weiterer relevanter Fachrichtungen, um Frauen
mit neurologischen Vorerkrankungen und Kinderwunsch bestméglich betreuen zu

konnen.

LUnser Anliegen ist es, Unsicherheiten,
die einer Familienplanung oft im Wege
stehen, abzubauen und einen positiven
Blick auf die eigene Schwangerschaft, die
Geburt und das Leben als Mutter zu er-
6ffnen®, sagt Dr. Annette Kohler, Facharz-
tin fiir Gynakologie und Geburtshilfe der
Abteilung fiir Neuro-Urologie des UKB.
In Kooperation mit dem Neurologischen
Rehabilitationszentrum Godeshohe und
unter der Leitung von Dr. Waltraut Merz
wird in der Schwangerenambulanz des
UKB einmal im Monat eine Sprechstun-
de fur rickenmarksgeschadigte Patien-
tinnen mit Kinderwunsch angeboten.
,Es steckt viel Kraft und Mut dahinter,
wenn Frauen sich mit ihrem Partner ent-
schlossen haben den Schritt zu tun und
zu uns kommen*“ so Dr. Kohler: ,Schwan-
gerschaft dndert alles.”

Beratung vor der
Schwangerschaft

Ein Team aus Arzten, Physiotherapeu-
ten, Urotherapeuten und Hebammen
steht in Bonn bereit, um in Fragen zu
Kinderwunsch, Schwangerschaft, Ge-
burt und Wochenbett zu beraten und
zu unterstutzen. ,Wir empfehlen, dass
sich die Frauen schon bei der Planung
einer Schwangerschaft vorstellen, da-
mit genug Zeit bleibt, wichtige Fragen
im Vorfeld zu klaren. Bei Einnahme von
Medikamenten kénnen wir am besten
vor einer Schwangerschaft testen, ob
es eventuell auch ohne ein bestimmtes
Medikament geht und welche Alterna-
tiven es gibt. Das ware optimal®, erklart
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Dr. Brigitte Strizek, Leiterin der Geburts-
hilfe am UKB. Zu den wichtigen Infos
der sogenannten ,prakonzeptionellen
Beratung” gehort auch die Empfehlung,
mindestens drei Monate vor einer mog-
lichen Zeugung Folsaure einzunehmen,
um das Risiko von Fehlbildungen des
Neuralrohrs beim Kind zu verringern.

Die Betreuung am UKB will und kann
die Arbeit der niedergelassenen Gynako-
logen oder Hebammen nicht ersetzen.
Dr. Brigitte Strizek erklart: ,Unsere Be-
treuung einer querschnittgeldhmten
Frau in der Schwangerschaft geht Hand
in Hand mit ihrem niedergelassenen
Frauenarzt im Heimatort, aber auch mit
der Geburtsklinik. Wir erstellen fiir die
Frau einen individuellen Plan und emp-
fehlen, was wann zu machen ist — bei-
spielsweise  Routineuntersuchungen,
wie Zuckerbelastungstests oder Blut-
entnahmen.”

Moégliche
Komplikationen

Auch in Bonn wurde die neue Leitlinie
zu Schwangerschaft, Geburt und Wo-
chenbett bei Frauen mit Querschnittlah-
mung sehr begriift. Sie beschaftigt sich
ausfuhrlich mit zahlreichen moglichen
Komplikationen: Demnach muss jede
zweite (!) Schwangere mit Querschnitt-
[ahmung im Krankenhaus wegen einer
Komplikation behandelt werden. Eine
Entzindung des Nierenbeckens ist die
haufigste Diagnose, gefolgt von Blut-
hochdruck, Lungenentziindung, vorzei-
tigen Wehen und Herzrasen.

Dr. Annette Kohler (1)
und Dr. Brigitte Strizek
helfen riickenmarksge-
schadigten Frauen
mit Kinderwunsch.

C
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Immer wieder im Fokus:
Harnblase und Darm

Wahrend der Schwangerschaft gilt es,
insbesondere urologische Probleme in
Schach zu halten. Gerade werdende
Mitter mit der angeborenen Riicken-
marksschadigung Spina bifida sollten
vermehrte Harnwegsinfektionen ein-
kalkulieren. Heilpflanzliche Praparate
seien Ubrigens haufig keine Alternative
zu Antibiotika, erkldren die Arztinnen
vom UKB, da sie bislang in Zusammen-
hang mit einer Schwangerschaft kaum
systematisch untersucht seien. ,Bei den
gangigen Antibiotika hingegen gibt es
immer eine Auswahl an Wirkstoffen, von
denen wir wissen, dass sie fur das Kind
unbedenklich sind“ so Dr. Strizek.

Auch das Darmmanagement ver-
langt manchmal eine Umstellung. Hor-
monelle Verdnderungen und die Auf-
nahme von Eisen kdnnen zu Verstopfun-
gen fuhren. Zudem ist der Darm einem
erhohten Druck ausgesetzt. Die Darm-
tatigkeit kann uber die Ernahrung be-
einflusst werden, weshalb Ernahrungs-
beratung sinnvoll sein kann. Manchmal
wird eine zusatzliche Assistenz bei der
Entleerung notwendig.

Autonome Dysreflexie -
eine echte Gefahr
Bei einem Ldhmungsniveau oberhalb

von T6 kann es in der Schwangerschaft
vermehrt zu Situationen kommen, die

Als Katheteranwender kénnen Sie sich eingeschrankt flihlen

Die Teilnahme an Aktivitaten auBerhalb der Wohnung ist nicht immer méglich
Sie muUssen sich Gedanken machen, ob Sie eine geeignete Toilette finden

Sie haben Schwierigkeiten das Bett oder den Rollstuhl zu verlassen
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Mit einem Katheter-Set kdnnen Sie |hre Blase entleeren, wann und wo Sie
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eine Autonome Dysreflexie auslosen.
Das ist eine plotzliche Erhéhung des
Blutdrucks mitHerzrhythmusstoérungen,
die mit Symptomen wie Kopfschmerzen,
starkem Schwitzen, Gansehaut, geréte-
ten Hautstellen, Zittern, mit einem En-
gegefiihl in der Brust, Veranderungen
des Pulsschlags oder Atembeschwerden
verbunden sein kann. Wehen, vaginale
Untersuchungen oder etwa ein Kaiser-
schnitt kdnnen eine autonome Dysrefle-
xie auslésen —manchmal, ohne dass die
Frau es bemerkt. Die Autonome Dysref-
lexie ist lebensgefahrlich; ihre Ursache
muss sofort behoben werden.

Mit einer Gegenlberstellung der
Symptome unterstitzt die Leitlinie
Fachleute dabei, die Autonome Dysref-
lexie von anderen Komplikationen in der
Schwangerschaft und im Wochenbett
zu unterscheiden.

Erhohte
Aufmerksamkeit

Auch der Haut verlangt eine Schwan-
gerschaft einiges ab. Sind Mobilitat und
Sensibilitat beeintrachtigt, stellt die Ge-
wichtszunahme fir die Haut eine gro-
Be Herausforderung dar. Schwangere
Frauen mit Querschnittldhmung sollten
daher besondere Umsicht an den Tag le-
gen, um Druckstellen zu vermeiden.

Weitere sensible Bereiche, die er-
hohte Aufmerksamkeit und eine gute
Vorbereitung verlangen, sind Verande-
rungen der Statik und Mobilitat durch
die Gewichtszunahme, die Vorbeugung
von Thrombosen sowie, je nach Lah-
mungsniveau, der Umgang mit Spas-
tik oder Problemen der Atmung. Hinzu
kommen die typischen Beschwerden
einer Schwangerschaft wie ein erhohter
Puls, Wassereinlagerungen oder vorzei-
tige Wehen.

Geburt: Die Lahmungs-
hohe ist entscheidend

Eine Sorge der schwangeren Frauen ist,
dass sie es gar nicht merken, wenn die
Wehen einsetzen. Diese Sorge ist bei
Frauen mit Sensibilitatsverlusten be-
rechtigt. Es gibt aber Anzeichen, wie
etwa eine Verhartung des Bauches, die
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signalisieren, dass es soweit sein konnte.
Nach einem Sprungder Fruchtblase kann
es vorkommen, dass der Abgang von
Flissigkeit als Harnabgang fehlgedeu-

,Eine Querschnittlahmung  stellt
per se keine Indikation zur Durchfiih-
rung einer Sectio dar®, sagt die Leitlinie
und meint den Kaiserschnitt. Das Kind

tet wird. Dazu kommt die Schwierigkeit,
dass es bei Schwangeren mit einer Quer-
schnittlahmung laut Studien doppelt so
haufig wie bei anderen zu Frilhgeburten
kommt. Deshalb sollte insbesondere im
letzten Drittel der Schwangerschaft eine
besonders engmaschige gynakologische
Kontrolle stattfinden. Es ist wichtig, dass
Frauen umfassend beraten werden, da-
mit sie mit entsprechenden Anzeichen
richtig umgehen kénnen.

kann also auch auf dem ,natirlichen
Weg“ zur Welt kommen. ,Grundsétz-
lich ist die Kaiserschnittwahrscheinlich-
keit erhoht®, erklart Dr. Brigitte Strizek
dazu. ,Das hangt aber immer sehr vom
Lahmungsniveau und der individuel-
len Situation ab.” Bei Frauen mit Lasion
oberhalb T6 sollte aufgrund der mog-
lichen Autonomen Dysreflexie bereits
mit den ersten Anzeichen eine engma-
schige Kreislaufliberwachung erfolgen.

Cartoon: Martin Zak

Uber einen in értlicher Betdubung am
Ricken gelegten Katheter (PDK) kénnen
Schmerzmittel gegeben werden, was
oberhalb von T6é ebenfalls als Standard
empfohlen wird.

Fir ein positives Geburtserlebnis sei
es wichtig, neben der Unterstitzung
durch Hebammen, Geburtshelfer und
Partner ein Gefiihl der Kontrolle Gber
den Geburtsprozess zu haben. Frauen
berichten auch von méglichen Vorteilen
beider Geburt durch die Querschnittlah-
mung: So splrten sie bei eingeschrank-
ter Sensibilitat kaum oder keine Schmer-
zen und seien aufgrund eingeschrankter
Muskelfunktionen nicht in der Lage,
wahrend des Geburtsprozesses zu ver-
krampfen, sodass die Geburt teilweise
leichter verlaufe.

<
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Die Schwanger-
schaft positiv
erleben

Und wie ist das Fazit nach
den ersten Monaten der
Sprechstunde fiir Frauen mit
Querschnittlahmung und Kin-
derwunsch in Bonn? Dr. Brigitte
Strizek: ,Es gibt fast fiir jede Frau
einen Weg zu einer Schwangerschaft.
Und alles in allem sind es immer sehr
positiv erlebte Schwangerschaften.”
Man solle sich auch nicht vom Umfeld

entmutigen lassen, wenn es hielRe, ein
Kinderwunsch sei doch illusorisch und
lieBe sich doch gar nicht verwirklichen.
,Es sind keine ganz normalen Schwan-

gerschaften. Aber die meisten lassen
sich mit einiger Vorbereitung gut mana-
gen und gehen gut aus.”

Nikola Hahn

Weitere Infos zu Schwangerschaft, Geburt
und das Leben mit Kind finden sich auch im
Informationsportal Der-Querschnitt.de

DER-QUERSCHNITT.de

Das Informationsportal
der Manfred-Sauer-Stiftung

www.moment-der-verdnderung.de
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Gut vorbereitet
In elner ganz
besonderen Zeit

Herzens. Freude bei den ersten spiirbaren Bewegungen.

Fiir werdende Eltern ist die Schwangerschaft eine ganz
besondere Zeit. Gleichzeitig stellen sich viele Fragen. Was kann
ich tun, damit die Schwangerschaft gut verlduft? Wie wird die
Geburt erfolgen? Wie kénnen wir uns auf die erste Zeit mit
dem kleinen Sohn oder der kleinen Tochter vorbereiten? Fiir
Frauen und Paare mit Behinderung ergeben sich oft zusatzli-
che Herausforderungen.

E in neues Leben entsteht. Staunen liber das Schlagen des

In Frankfurt am Main bieten pro familia und der Club Behin-
derter und ihrer Freunde (CeBeeF) Geburtsvorbereitungskurse
an. In kleinem und geschitztem Rahmen werden die Ablaufe
rund um Schwangerschaft und Geburt erklart, Kérperbewusst-
sein geschult, Atmung und Bewegung gelibt und auf spezielle
Fragen eingegangen.

Schwangerschaften verlaufen bei jeder Frau und mit jedem
einzelnen Kind unterschiedlich. Auch die individuelle Situation
der einzelnen Familien ist jeweils eine andere. Viele Losungen
werden sich in der Praxis entwickeln. Dennoch ist es duf3erst
sinnvoll, sich die eigenen Moglichkeiten und Beddiirfnisse im
Rahmen der Geburtsvorbereitung oder zusammen mit einer
Hebamme genau anzusehen und zu versuchen, sie realistisch
einzuschatzen. Je klarer dies fiir die werdenden Eltern wird,
umso sicherer kdnnen sie dann gegentber Arzten oder Behor-
den auftreten und méglichen Vorbehalten entgegnen.

Was sich andern kann

Fir querschnittgeldahmte Frauen ist wichtig, vom Feststellen
der Schwangerschaft an (bei Kinderwunsch eventuell schon
vorab) zu priifen, ob die gewohnte Medikation umgestellt
werden muss. Abzuklaren ist das Thema Thromboseprophyla-
xe. Manchmal benétigen querschnittgeldhmte Frauen gegen
Ende der Schwangerschaft, wenn der Bauch grol3 und das
Becken breiter wird, einen breiteren Rollstuhl, eventuell auch
zusatzliche Assistenz. Blasen- und Darmentleerung brauchen
besondere Sorgfalt, damit moglichst keine Infektionen entste-
hen. In den letzten Schwangerschaftswochen kénnen kleine
Modifikationen hilfreich sein, zum Beispiel ein weicherer Ka-
theter oder ein anderer Spiegel. Wenn keine medizinischen
Griinde dagegensprechen, sollten Rollstuhlfahrerinnen bis
zum Ende der Schwangerschaft aktiv und in Bewegung blei-
ben, zum Beispiel dosiert mit dem Handbike oder mit sanfter
Gymnastik. Etwas Kondition beizubehalten ist sinnvoll, denn
die Geburt kann durchaus kraftezehrend sein.
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Viele querschnittgeldahmte Mutter haben ihre Kinder na-
tirlich geboren. Je nach Lahmungshéhe kann die Querschnitt-
ldhmung wie eine Periduralanasthesie (PDA) wirken und die
Geburt etwas erleichtern. In der Austreibungsphase konnen
Hebammen und Arzte mit speziellen Handgriffen oder Hilfs-
mitteln unterstiitzen. Griinde wie eine enge Beckenstellung,
frihere Operationen im Becken oder im unteren Riicken, héhe-
re Lahmungen, Kreislaufprobleme oder starke Spastik konnen
jedoch fiir einen geplanten Kaiserschnitt sprechen, oder dieser
kann wahrend der Geburt erforderlich werden.

Vor der Geburt klaren

Eine Hebamme zu finden, ist in Ballungsraumen nicht ein-
fach. Wichtiger ist es, dass werdende Eltern sich frith darum
kiimmern. Die Hebamme kommt nach der Geburt ins Haus
und kann wahrend der Schwangerschaft bereits beraten. Viele
Hebammen bieten zusatzliche Angebote wie geburtsvorberei-
tende Akupunktur an.

Ratsam ist, sich rechtzeitig in der Geburtsklinik vorzustel-
len und Kreissaal und Entbindungsstation kennen zu lernen.
Nur wenige Kliniken oder Geburtshauser verfligen lber barrie-
refrei nutzbare Zimmer. Im guten Kontakt mit dem Stations-
team konnen die Eltern priifen, ob etwas verandert werden
kann und was sie eventuell fir sich mitbringen.

Vorbereitung hilft

Entspannung und Ruhe sind die wichtigsten Voraussetzungen
fir das Stillen. Im Kurs werden verschiedene bequeme Posi-
tionen gezeigt und ausprobiert, mit Still- oder anderen Kissen
oder im Liegen. Ein Babybett, das direkt an das Elternbett an-
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gehangt werden kann, erleichtert die nachtlichen Stillpha-
sen. Fiir die erste Zeit mit Kind brauchen Rollstuhlfahrerinnen
einen unterfahrbaren Tisch als Wickelplatz. Bevor Mama oder
Papa das Baby auf den Wickelplatz legen, werden alle Utensi-
lien griffbereit vorbereitet. Zum Baden kann zum Beispiel ein
Baby-Badeeimer (,TJummy Tub") sicher erhoht aufgestellt wer-
den. Im Geburtsvorbereitungskurs tiben die Frauen und Paa-
re Wickeln und Baden mit lebensgroBen Babypuppen. Einige
Eltern nehmen eine Puppe zwischendurch mit und testen, ob
die geplante Einrichtung praktikabel ist. In Kliniken, Geburts-
hausern oder Hebammenpraxen werden Babypflege sowie
Stillen haufig in einzelnen Modulen angeboten, zum Beispiel
als Wochenendworkshops.

Wenn das Baby da ist

Mobilitdt mit Baby ist fiir rollstuhlfahrende Eltern ein wichti-
ges Thema. Fir viele ist ein Tragetuch (langes Tuch, im 3-Bah-
nen-System mit seitlich versetztem Knoten gebunden) oder
ein Tragesack sinnvoll, um mit Baby mobil zu sein. Abhangig
von der Behinderung, Korperbau oder Sitzstabilitat kommen
auch eine motorbetriebene Zughilfe mit Aufsatz oder die zeit-
weilige Nutzung eines Elektrorollstuhls in Frage.

In der Wohnung kann das Kind sicher in einem héhenverstell-
baren Laufstall spielen, der auf Rollen in die Nahe von Mutter
oder Vater gezogen wird. Im Kurs werden ein stabiler Kinderstuhl
und das sichere Aufnehmen des Kleinkinds vom Boden gezeigt.

Assistenz

Bei pro familia und CeBeeF thematisieren die werdenden Vater
ihre Anliegen an einem Kursabend in eigener Gruppe mit ei-
nem mannlichen Berater. Ein Ziel ist, dass die Eltern durch Be-
sprechung der Familiensituation und der vorhandenen Netz-
werke einschatzen konnen, in welcher Weise sie die Aufteilung
untereinander organisieren mochten und ob sie zusatzliche
Unterstiitzung benétigen.

Susanne Bell

Die Geburtsvorbereitungskurse in Frankfurt am Main sind
Bestandteil der Kooperation ,Frau sein mit Behinderung”
des Clubs Behinderter und ihrer Freunde und pro familia.
Kursleiterinnen sind Hannelore Sonnleitner-Doll, Arztin bei
pro familia, und Susanne Bell, ausgebildete Peer-Beraterin
und Mutter mit Querschnittlahmung.

Elternassistenzist als Leistung im Bundesteilhabegesetz ver-
ankert (§ 78 Abs. 1, 3 SGB IX), das derzeit mit Anhebung der
Einkommens- und Vermogensgrenzen schrittweise in Kraft
tritt. Weitere Unterstitzung kann eine Familienhebamme
vom ortlichen Netzwerk Friihe Hilfen bieten. Mehr Infos zur
Elternassistenz auf den Seiten des Bundesverbandes behin-
derter und chronisch kranker Eltern eV.:
www.behinderte-eltern.de
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r. Wolfgang Schauble ist ein gesuchter Gesprachspartner. Besucher aus al-

ler Welt, darunter Politiker und Staatsgaste, treffen ihn haufig abseits der

offiziellen Agenda zum Gedankenaustausch. Unerwartet rasch kam fiir uns
die Zusage aus Berlin: Ja, Herr Bundestagsprasident Dr. Schauble habe Zeit fiir ein
Interview. Das Gesprach findet in seinem gerdumigen Biiro im Berliner Reichstags-
gebaude wenige Wochen spater statt. Wolfgang Schauble empfangt uns freundlich.
Er nimmt sich Zeit, strahlt Gelassenheit und besonnene Ruhe aus. Ein guter Auftakt
zu einem personlichen und offenen Gesprach.

Das weil3 ich auch nicht. Wenn man
hohe Amter in der Politik hat und &f-
fentlich wahrgenommen wird, ist das
nicht nurangenehm, insbesondere nicht
als Rollstuhlfahrer. Aber das ist halt so,
das gehort dazu. Ich habe eine gewisse
Grundausstattung in Richtung Zuver-
sicht. Und wenn ich gelegentlich nach
Leitspriichen gefragt werde, dann zitiere
ich aus dem Film ,Don Camillo und Pep-
pone”. Da sagt der Gekreuzigte: ,Nimm
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dich nicht so wichtig, Don Camillo.“ Es
ist gar nicht so schlecht, sich nicht so
wichtig zu nehmen, sondern eine gewis-
se Gelassenheit zu haben. Ohne Humor
ist alles so schwer zu ertragen. Immer
nur jammern und quengeln und nérgeln
hilft auch nicht. AuRerhalb der Politik
lese ich gerne und viel. Ich hére gerne
Musik, gehe gerne ins Theater und in
die Oper und bin immer noch am Sport
interessiert. Nicht nur, aber auch am
FuRball. Allerdings verbringe ich nicht
sehr viel Zeit in FuBballstadien oder vor
dem Fernsehapparat. Aber ich verfolge
es schon.

Ein gefragter Gesprachspartner:
Bundestagsprasident Schauble in
seinem Biiro im Reichstag.

Weil ich hohe politische Verantwortung
trage, habe ich mich immer gewehrt,
mich als Lobby flr Behinderte zu ver-
stehen. Man muss aufpassen, nicht
missverstanden zu werden, dass man
aus eigenem Interesse handelt. Die Inte-
ressen von Behinderten mussen wie die
Interessen aller anderen vertreten wer-
den. Ich kann nicht beurteilen, ob das
hinreichend ist oder nicht. Generell habe
ich den Eindruck, dass es in den letzten
Jahren und Jahrzehnten doch ganz gut
geworden ist. Aber nichts ist so gut, dass
es nicht noch besser werden kann.

Interessenvertretung ist in der frei-
heitlichen Lebensordnung notwendig,
sie ist legitim. Das braucht es in einer
Demokratie, es geht gar nicht ohne. Ich
habe nur die altmodische Auffassung,
dass die, die entscheiden, klar machen
sollten: Ich vertrete nicht meine speziel-
len Interessen, sondern ich versuche fiir
die Vielzahl von Interessen moglichst
faire Losungen zu finden — vor dem Hin-
tergrund meiner speziellen Kenntnisse
und Lebenserfahrungen. Es gibt keine
absolut richtige Losung. Es gibt keine
hundertprozentige Gerechtigkeit. Aber
man kann es so machen, dass die groRe
Mehrzahl der Menschen sagen kann:
,Ja, so ist es doch eigentlich ganz ok.“
Wir miissen Menschen, die wegen einer
Behinderung und aus anderen Griinden
Nachteile haben, helfen, ein menschen-
wiirdiges Leben zu fiihren. Aber es gibt
ja auch die Theorie, der Staat misse —
wer auch immer der Staat ist — jede Un-
terschiedlichkeit ausgleichen. Das finde
ich uberhaupt nicht. Die Menschen sind
nicht gleich. Man muss auch verstehen,
dass der Staat nicht beseitigen kann,
dass man eben behindert ist.

MENSCHEN

Ich habe seinerzeit eine sehr intensive
Debatte mit Frau Nahles gefiihrt. Sie
war ja als Sozial- und Arbeitsministerin
federfiihrend. Als Finanzminister war
ich natlrlich eingebunden, mit der spe-
zifischen Verantwortung, die man als
Finanzminister hat. Es ist immer so —im
menschlichen Leben generell und in der
Politik im Besonderen —, dass das Wiin-
schenswerte sehr viel weiter geht als
das Machbare. Da muss man den rich-
tigen Weg finden. Und insofern weif}
ich, dass Behindertenverbande mit dem
Bundesteilhabegesetz nicht zufrieden
sind. Aber es war ein wichtiger Fort-
schritt. Es ist immer auch eine Frage der
Bewertung.

Ich weil, welche Wiinsche aus Behin-
dertenverbanden beim Teilhabegesetz
nicht oder noch nicht erfillt werden
konnten, aber ich habe jetzt eine andere
Funktion und halte mich da als Bundes-
tagsprasident ein bisschen zurtick.

Ich erlebe sie ja nicht so ausgepragt, weil
ich immer Hilfe habe. Ich habe immer
Personenschutz. Ich finde, es ist nicht al-
les gut, aber es ist vieles sehr viel besser
geworden. Es ist mir in einem Gebaude
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MENSCHEN

,<2Abgeordnete dirfen politische
Entscheidungen nicht nach ihren
eigenen Interessen treffen.”

passiert, dass ich Uber die Kiiche rein
musste, weil da der einzige Aufzug war.
Ja, lieber Himmel. Wenn denn ein Auf-
zug dort ist, dann stort mich das nicht
so sehr. Ich gehe auch sonst nicht tber
den roten Teppich, weil ich es gar nicht
will, sondern gucke halt, dass ich da rein-
komme. Ich finde, dass muss man auch
akzeptieren. Man soll es auch da nicht
Ubertreiben.

Ich glaube, wichtiger ist
heute, dass wir fir die, die
pflegebedirftig sind, die
notwendigen  Einrichtun-
gen und das notwendige
Personal haben und dass
ihre Familien die notwen-
dige Unterstiitzung bekom-
men. Dagegen haben wir re-
habilitierten Rollstuhlfahrer
es vergleichsweise gut.

lhre schnelle Riickkehr
nach dem Attentat in das
Innenministerium und in
den politischen Betrieb,
wurde von der Offentlich-
keit als Ausdruck Ihrer
groRen Willensstarke
wahrgenommen. Warum
haben Menschen mit einer Querschnitt-
Idhmung Probleme beim Wiederein-
stieg in den Beruf?

Ich bin nicht typisch fiir Paraplegiker
oder fiir behinderte Menschen. Ich war
eben Innenminister und habe entspre-
chende o6ffentliche Anteilnahme erfah-
ren und Unterstiitzung gehabt. Insofern
war vieles auf der einen Seite kompli-
zierter, aber manches war auch viel
leichter als fiir andere. Auch hatte ich
das groRe Gliick, dass ich meinen Beruf
einfach fortsetzen konnte, wenn auch
unter anderen Umstanden. Bei mir ist
es gut gelungen, weil ich eben ein Son-
derfall war. Sie konnen ein solches Amt,
wie ich es damals hatte und heute habe,
nicht ohne ein erhéhtes Mal an Unter-
stlitzung machen. Deshalb hatte ich es
besser und deshalb hat es mir bei der
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psychischen Bewaltigung der Verande-
rung sehr geholfen, dass ich das, was ich
ja mit grolRer Leidenschaft — und Politik
hat etwas mit Leidenschaft zu tun —
mache, weitermachen konnte. Ich weil3
natirlich von vielen, die ahnliche Ver-
letzungen haben, dass sie ihren Beruf
nicht mehr ausiiben kdnnen. Wenn sie
als Maurer vom Gerlst fallen, konnen

sie nicht mehr Maurer sein. Und dann
ist es komplizierter und schwieriger. Die
meisten missen sich zunachst einmal in
ihrer vollig veranderten Lebenssituation
zurechtfinden und viele miissen sich
dann neu beruflich orientieren. Viele
schaffen es auch ganz gut. Es gibt da ja
auch tolle Einrichtungen.

Ich habe auf die Reha nicht so viel
Wert gelegt, wie es vielleicht klug ge-
wesen ware. Auch da gilt der Satz: Was
Hanschen nicht lernt, lernt Hans nim-
mermehr. Das habe ich erst spater ver-
standen und kann es auch nicht andern.
Dafiir kann ich niemanden verantwort-
lich machen, nur mich selbst. Aber so ist
es im Leben.

Menschen glauben, dass ein gemein-
sames Schicksal verbindet. Erleben Sie
bei der Begegnung mit Rollstuhlfahrern

auch dieses Gefiihl der Verbundenheit?
Klar, wenn ich einen anderen Rollstuhl-
fahrer sehe, fiihle ich mich mit ihm ver-
bunden. Zunachst einmal ist das ein
Kollege, mit dem ich etwas teile, was
andere nicht mit ihm teilen. Ich mache
ja immer gerne meine lockeren Spriiche
und wenn ich gelegentlich vor Behin-
derten Reden gehalten habe, dann habe
ich gesagt: ,Es ist ja in Wahrheit so: Die
Menschen sind alle behindert. Der Un-
terschied ist nur, wir wissen es, wahrend
die anderen es gar nicht wissen.” Jeder
Mensch hat ja Einschrankungen. Das ei-
gentliche menschliche Problem ist, dass
das Leben ein Werden und Vergehen ist,
ein standiger Prozess.

Es ist die groRe Hoffnung der Behin-
dertenverbande, dass Menschen des
offentlichen Lebens — egal ob es Sport-
ler, Schauspieler, Kiinstler oder Politiker
sind — sich fiir die Belange von Men-
schen mit einer Behinderung 6ffentlich
stark machen. Wie begegnen Sie diesen
Erwartungen?

Ich erklare, ich tue, was ich kann, man
moge aber bitte auch verstehen, dass ich
als Politiker nicht den Eindruck erwecken
will, dass ich mich als Rollstuhlfahrer vor
allem fur Querschnittgelahmte einsetze.
Ich muss mich fiir alle Menschen einset-
zen. Alle haben ganz unterschiedliche
Probleme, aber allein die Tatsache, dass
man Offentlich wahrgenommen und
beobachtet wird, hilft ja auch schon ein
bisschen. Dariuiber hinaus sage ich na-
tiirlich gelegentlich auch Kollegen oder
dem Gesundheitsminister, aus meiner
Erfahrung ist dieses und jenes wichtig.

Aber das muss man nicht alles auf dem
offenen Markt austragen.

Ich finde es schon wichtig, dass die
Abgeordneten im Parlament eine poli-
tische Entscheidung nicht nach ihren
eigenen Interessen treffen. Sie miissen
sich fur die Allgemeinheit und fiir einen
fairen Interessenausgleich einsetzen.
Und deshalb habe ich es immer abge-
lehnt Interessenvertreter fir Behinderte
zu sein.

Geht man als Politiker ,in Rente?
Man muss irgendwann einmal aufho-
ren. Wenn man Politik, wenn man poli-
tisches Engagement nicht mehr gerne
macht, dann soll man es lassen. Ich habe
eine neue Aufgabe Ubernommen. Ich
habe mich vor einem Jahr entschieden,
da bin ich 75 Jahre geworden, dass ich
nicht mehr der neuen Regierung ange-
horen will, und ich glaube, das war eine
richtige Entscheidung.

Es gibt Umfragen, da sagen die meis-
ten Menschen bei uns: Es geht uns ei-

MENSCHEN

., Wir haben keinen Grund uns
elnzureden, es kann nur noch
schlechter werden.*

gentlich so gut wie nie. Aber die meis-
ten Menschen sagen auch, dass es ihren
Kindern nicht so gut gehen wird. Das
finde ich furchtbar traurig. Wir haben
jetzt eine so lange Zeit Frieden und kei-
nen Krieg. Das gab es in der Geschichte
kaum je. Warum soll es jetzt die nachs-
ten 75 Jahre schlechter werden? Es gibt
eigentlich keinen Grund, so zu denken.
Nur hat man vielleicht mehr zu verlieren.
Wir haben insgesamt weniger Opfer
durch Krieg und Gewalt als in friheren
Zeiten. Wir haben eine Zunahme von
schrecklichen Nachrichten, weil wir viel
mehr Informationen bekommen. Man
muss es immer in die richtige Relation
setzen. Ich will die Dinge (liberhaupt
nicht verharmlosen, gar nicht. Aber ich

finde, wir haben keinen Grund uns ein-
zureden, es kann eigentlich nur noch
schlecht werden. Warum? Die Tatsache,
dass es einem gut geht, ist noch lange
kein Grund, dass man sagt, ,Oh Gott, es
kann ja nur noch schlechter werden.”
Deshalb: Wir haben grofRe Aufgaben.
Die Welt verandert sich rasant schnell.
Wir leben nicht auf einer Insel der Seli-
gen, aber wir haben keinen Grund, den
Kopf hangen zu lassen. Und wenn man
als Politiker die Kraft nicht mehr auf-
bringt, wenn die Leidenschaft oder die
Zuversicht nicht mehr da ist, sollte man
aufhoren.
Das Gesprdch fiihrten Sabine Ziegler
und Kevin Schultes
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Wie geht es Menschen
mit einer Querschnitt-

lahmung in Deutschland?

Erste Ergebnisse aus der GerSCI-Studie

(German Spinal Cord Injury)

ie schatzen Menschen mit
Querschnittlahmung  ihre
Lebensqualitidt und Gesund-

heit ein? Welche Gesundheitsdienstleis-
ter werden am hdufigsten in Anspruch
genommen? Wie zufrieden sind Betrof-
fene mit ihrer Lebenssituation und an
welchen Problemen muss auf gesell-
schaftlicher Ebene noch gearbeitet wer-
den? Auf diese und weitere Fragen gab
es bislang keine zufriedenstellenden
wissenschaftlichen Antworten.

Da solche Antworten auch internatio-
nal von Interesse sind, um beispielswei-
se Gesundheitssysteme miteinander
vergleichen und daraus ggf. politische
MaBnahmen ableiten zu kénnen, for-
dert auch die World Health Organization
(WHO) die Nationalstaaten dazu auf,

international vergleichbare Daten von
Menschen mit Behinderungen zu er-
heben. Als Reaktion auf diese Forderun-
gen initiierte die Schweizer Paraplegi-
ker-Forschung (SPF) in Kooperation mit
der International Society of Physical and
Rehabilitation Medicine (ISPRM) und der
International Spinal Cord Society (I1SCoS)
das International Spinal Cord Injury-Pro-
jekt (InSCl). Ziel dieser Studie ist es, eine
Erhebung globaler und verlasslicher
Daten zu Menschen mit Querschnittlah-
mungen durchzufiihren. Deutschland
beteiligte sich mit dem German Spinal
Cord Injury-Projekt (GerSCl) an dieser
Studie. Das Projekt ist an der Klinik fuir
Rehabilitationsmedizin der Medizini-
schen Hochschule Hannover (MHH) an-
gesiedelt, arbeitet eng mit der Deutsch-
sprachigen Medizinischen Gesellschaft
fur Paraplegie (DMGP) zusammen und
wird Uber die Manfred-Sauer-Stiftung
(MSS) finanziert.

Seit Mitte letzten Jahres stehen nun
Befragungsdaten von Menschen mit
Querschnittlahmung aus ganz Deutsch-
land zur Verfuigung, die einen allgemei-
nen Einblick in das Leben mit einer Para-
oder Tetraplegie ermoglichen.

Von 5.598 angeschriebenen Perso-
nen lagen nach Abschluss der Erhebung
1.479 verwertbare Datensatze von (ehe-
maligen) Patientinnen und Patienten

,,Hausérzte und Physiotherapeuten sind die am
héaufigsten konsultierten Gesundheitsdienstleister
flir querschnittgeldhmte Menschen. "

Prof. Dr. Christoph Gutenbrunner, Leiter der GerSCI-Studie
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aus acht Querschnittzentren fir die
Analyse vor. Der Riicklauf der Befragung,
die im Zeitraum von Marz bis Dezember
2017 erfolgte, variierte zwischen den
Zentren und lag zwischen 13,5% und
35% — dies ist jedoch vor allem dem Be-
handlungsspektrum der Kliniken bzw.
der Spezialisierung beispielsweise auf
beatmete Patienten geschuldet. Trotz
eines sehr umfangreichen Fragebogens
betrug die Netto-Rucklaufquote 32%.
Damit liegt nun der bisher umfang-
reichste Datensatz tiber die Lebens- und
Versorgungssituation von Menschen
mit Querschnittlahmungen in Deutsch-
land vor.

Stichproben-
beschreibung

Die Mehrheit der Studienteilnehmen-
den war méannlich (73%), tber 50 Jahre
alt (67%) und lebte in einer festen Part-
nerschaft oder Ehe (61%). Die Lasions-
ursache war Uberwiegend traumatisch
bedingt (74%), der Lasionsgrad mehr-
heitlich inkomplett (66%) wéahrend
Para- und Tetraplegie (Ldsionshche) in
etwa gleich haufig auftraten. Die hdu-
figste traumatische Ursache stellte der
Verkehrsunfall (42%) dar, wahrend bei
den nicht-traumatischen Ursachen die
GefaRerkrankungen am haufigsten ver-
treten waren (22%). Die Querschnitt-
lahmung trat im Befragungskollektiv
durchschnittlich vor 14 Jahren auf, so-
dass die befragten Personen bereits
Uber eine gewisse Erfahrung beziiglich

des alltaglichen Lebens und den Heraus-
forderungen verfligten.

Erste deskriptive
Ergebnisse

Die Halfte der querschnittgelahmten
Menschen beschrieb ihre Lebensquali-
tat als ,sehr gut” bis ,gut” (50%). Wo-
hingegen nur 14% ihre Lebensqualitat
mit ,schlecht” bis ,sehr schlecht” be-
urteilten. Mit ihrer Gesundheit wa-
ren die Befragten zu 40% ,zufrieden”
bis ,sehr zufrieden®, jedoch auch 36%
sehr unzufrieden“ bis ,unzufrieden®
Am zufriedensten waren Menschen
mit Querschnittldhmungen mit ihren

Menschen mit einer Querschnittlahmung
werden zu ihrer Lebenssituation befragt.

personlichen Beziehungen (70%) sowie
mit ihren Wohnbedingungen (80%). Der
derzeitige Gesundheitszustand im Ver-
gleich zum vergangenen Jahr blieb nach
eigenen Aussagen bei der Halfte der
Befragten (49%) unverandert, bei 18%
hat er sich verbessert und bei 33% ver-
schlechtert.

Als groBtes gesundheitliches Pro-
blem wurde die Stérung der Sexualitat
genannt (60%), gefolgt von generellen
Schmerzen sowie Gelenk- und Mus-
kelschmerzen (je 41%), Kontrakturen
und muskulare Spastik (je 37%), Sto-
rungen der Harnblasenfunktion (32%)
und Darmfunktionsstérungen (31%).
Interessanterweise nahmen beziiglich
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der Storungen der Sexualitat nur 12%
der Befragten eine medizinische Be-
handlung in Anspruch, wahrend fur die
anderen genannten gesundheitlichen
Probleme Arztinnen und Arzte deutlich
haufiger konsultiert wurden. Schmerzen
hinderten 85% der Befragten im ,gerin-
gen“ bis ,im hohen Maf3e“ daran, am so-
zialen Leben teilhaben zu konnen.

Selbststandigkeit und
Nachsorge

Die Aktivitditen des taglichen Lebens
konnen von den meisten der Befragten
relativ selbststandig durchgefiihrt wer-
den. 91% der Befragten konnten voll-
kommen selbststandig bzw. mit Hilfs-
mitteln Essen und Trinken, 66% sich
selber oder mit Hilfsvorrichtungen den
Oberkorper und das Gesicht waschen.
Selbststandiges bzw. mit Hilfsvorrich-
tungen durchgefiihrtes Waschen des
Unterkorpers bejahten hingegen nur
noch 56% der Befragten. Des Weiteren
gaben 30% der befragten Personen an,
einen Dauerkatheter zu verwenden,
wobei keine geschlechtsspezifischen
Unterschiede vorliegen.

Das Angebot der lebenslangen
Nachsorge in einem Querschnittzen-
trum wurde von 60% der Befragten
wahrgenommen. Eine deutliche Mehr-
heit war mit den Gesundheitsdienstleis-
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tungen in ihrer Region ,zufrieden” bis
Lsehrzufrieden” (74%). Auch empfanden
die Befragten, dass die verschiedenen
Gesundheitsdienstleister mit ihnen re-
spektvoll umgingen (88%), relevante
Inhalte verstandlich erlauterten (82%)
und sie in die medizinische Entscheidun-
gen mit einbezogen (76%). Dies kann
als ein Ausdruck des allmahlichen Wan-
dels des haufig und zu Recht — durch
die Vertreterinnen und Vertreter der
Disability Studies — kritisierten ,medizi-
nischen Blicks“ gewertet werden. Die am
haufigsten aufgesuchten Berufsgruppen
stellten Hausarztinnen und -arzte (89%)
sowie Physiotherapeutinnen und -thera-
peuten (78%) dar. Daher verwundert es
nicht, dass genau diese beiden Berufs-
gruppen aus Sicht der Befragten auch
die grolite Bedeutung hatten. Mit ihrer
Rehabilitation waren 80% der Befragten
,zufrieden” bis ,,sehr zufrieden®.
Bezogen auf ihre Umwelt hatten
querschnittgelahmte Menschen die we-

,,Der Zugang zu offentlichen Gebduden sowie die
Offentlichen Verkehrsmoglichkeiten stellen — auch
10 Jahre nach der Ratifizierung der UN-Behinderten-

rechtskonvention — immer noch grol3e Barrieren flir

querschnittgeldhmte Menschen dar. "

nigsten Probleme mit méglichen negati-
ven Einstellungen der Menschen, die sich
direkt um sie herum befanden (Freunde
und Familie) (89%). Am starksten wurde
die Teilhabe beeintrachtigt, wenn Woh-
nungen von Freunden und Verwandten
bzw. offentliche Orte unzureichend zu-
ganglich waren (59%).

Ausblick

In naher Zukunft werden weitergehende
statistische Analysen durchgefiihrt, die
beispielsweise Einflussfaktoren auf die
Lebensqualitat oder eine bezahlte Be-
schaftigung aufdecken sollen. Ein Work-
shop mit Betroffenen zur Interpretation
der Ergebnisse ist geplant. Die statisti-
schen Ergebnisse werden Uber nationa-
le und internationale Fachzeitschriften
veroffentlicht.

Durch die internationale Ausrich-
tung wird der zukinftige Schwerpunkt
vor allem auf landeriibergreifenden Ver-

Probleme mit Aktivitaiten und Teilhabe

Hilfe fiir andere
(n=1.370)

intime Beziehungen
(n=1347)

o6ffentliche Verkehrsmittel
(n=1344)

Haushalt
(n=1426)

Ortswechsel
(n=1451)

Gebrauch von Handen und Fingern
(n=1451)

Christoph Egen, Klinik fiir Rehabilitationsmedizin der Medizinischen Hochschule Hannover

gleichsstudien liegen. Wodurch unter-
scheiden sich die verschiedenen Ge-
sundheitssysteme in ihrer Versorgung
von Querschnittgelahmten? Sind quer-
schnittgelahmte Menschen in anderen
Landern zufriedener, fiihlen sie sich
besser versorgt und wenn ja, warum?
Auf solche und andere Fragen hin wird
der Datensatz untersucht und die Ant-
worten bis Ende 2019 in internationalen
Publikationen der Offentlichkeit zugang-
lich gemacht.

Fur das Jahr 2022 ist eine Wieder-
holung der Befragung geplant, um An-
derungen im Zeitverlauf analysieren zu
koénnen.

Christoph Egen & GerSCl-Team*

Weitere Infos iiber die an der Stu-
die teilnehmenden Zentren und
den offiziellen Abschlussbericht
finden Sie unter:
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Berufliche Rehabilitation

Arbeit ist ein Stiick
Lebensqualitat

7

Aktuelle Befragungen fordern iiber
die Situgtion von Menschen mit
Querschnittldhmung Erfreuliches
zutage:So'beurteilt etwa die Hdlfte |
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Querschnittlahmung bedeutet nicht zwangslaufig
Schreibtischberuf. Wenn die Rahmenbedingungen stimmen,
ist auch die Ausiibung eines Handwerks moglich.

Der Eintritt einer Querschnittlahmung
ist ein so grundsatzliches Ereignis, dass
Betroffene mit einer Unzahl von Fragen
und Eindriicken konfrontiert sind. Zu-
nachst nimmt begreiflicherweise die
Auseinandersetzung mit der in allen
Belangen veranderten korperlichen Si-
tuation breiten Raum ein. Medizinische
Fragen stehen im Vordergrund. Rasch
gewinnen aber auch soziale Kompo-
nenten an Wichtigkeit. Was bedeutet
die neue Lebenssituation fiir meine
Partnerschaft, meine Familie, meinen
Freundeskreis? Wie muss ich nach dem
Klinikaufenthalt meine Wohnungssitua-
tion verandern? Wie erhalte ich mir ein
Maximum an Selbstbestimmtheit und
Mobilitat? Und von dort ist es nur ein
kurzer Weg bis zu der Erkenntnis, dass
die Beantwortung dieser Fragen auch
ganz entscheidend in Zusammenhang
mit der Losung eines weiteren wesentli-
chen Problems steht: Wie geht es beruf-
lich weiter?

Der Aufwand lohnt sich

Schon vor mehr als zwei Jahrzehnten
haben sich Wissenschaftler mit der Un-
tersuchung der Bedeutung von Berufs-
tatigkeit fir den Rehabilitationsprozess
befasst. Ihre wenig lberraschende Er-
kenntnis: Arbeit hat einen entscheiden-
den Einfluss auf Lebensqualitat und Ge-
sundheit. Aus diesem Grund ist Arbeit
eine sehr bedeutende Komponente fir
die Rehabilitation querschnittgelahm-
ter Menschen. Einschldgige Studien be-
legen aber nicht nur den sozialen und
medizinischen Nutzen, den die Wieder-
eingliederung ins Erwerbsleben mit sich
bringt. Auch der wirtschaftliche Aspekt
spielt eine Rolle. Erwerbslosigkeit inklu-
sive der damit verbundenen Ausfalle an
Steuern und Sozialleistungen ist teuer.

Betroffene
mit hoherem

Anstellung.

Bildungsgrad
finden leichter eine

Ein erfolgreicher Wiedereinstieg in den
Beruf bzw. ein den neuen Mdoglichkeiten
entsprechender Neustart in den Beruf
reduziert nicht nur diese Kosten, son-
dern indirekt auch die Gesundheitskos-
ten. Aus mehreren Blickwinkeln lohnen
sich also aufwendige MaRBnahmen zur
Erreichung dieses Ziels.

Studie liefert Fakten

Wie sieht die Realitat aus? Fakten zur Situ-
ation von Menschen mit Querschnittlah-
mung auf internationaler Ebene hat die
Schweizer Paraplegiker-Forschung (SPF)
in Zusammenarbeit mit der International
Society of Physical and Rehabilitation Me-
dicine (ISPRM) und der International Spi-
nal Cord Society (ISCos) im Rahmen des
International Spinal Cord Injury-Projektes
(InSCl) zusammengetragen. Deutschland
beteiligte sich mit dem German Spinal
Cord Injury-Projekt (GerSCl) an dieser Stu-
die, die in der Klinik fiir Rehabilitations-
medizin der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) angesiedelt ist. Eingang
in das Ergebnis der Studie fanden 1.479
Datensdtze von Querschnittgeldhmten,
die in acht verschiedenen Querschnitt-
zentren rehabilitiert worden waren. Die
Befragung der Betroffenen erfolgte im
Zeitraum von Marz bis Dezember 2017
und gewdhrte tiefe Einblicke in deren All-
tag. Wahrend die Alltagsbewaltigung an
sich den meisten Befragten gut gelingt
(so gaben 70 Prozent an, mit ihren per-
sonlichen Beziehungen zufrieden zu sein,
80 Prozent sagten das Gleiche von ihrer
Wohnsituation) gaben nur 43 Prozent an,
einer bezahlten Beschaftigung nachzu-
gehen, wiewohl drei Viertel der Befragten
im erwerbsfahigen Alter waren.

Die Zahl verdeutlicht, dass die Teil-
habe am Arbeitsleben fiir Querschnittge-
lahmte keineswegs so selbstverstandlich
ist, wie es ihre korperliche Situation oft
gestatten wiirde. Die Ursache dafir liegt
nicht —das lasst sich anhand der Studien-
ergebnisse belegen — an mangelnder
Motivation oder Arbeitsunwilligkeit der
Betroffenen. Von 623 Personen ohne be-
zahlte Beschdftigung dulerten 60 Pro-
zent, dass sie gerne arbeiten wiirden. Von
diesen gaben 71 Prozent an, sich subjek-
tiv arbeitsfahig zu fiihlen. Als Hindernisse
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fir die Wiederaufnahme einer Tatigkeit
nannten sie unter anderem Probleme,
eine passende Arbeit zu finden, unzurei-
chende Transportmittel, aber auch eine
Vielzahl von anderen Grilinden. Tenden-
ziell besser sieht es in einigen Nachbar-
landern aus. In der Schweiz gehen 53
Prozent der arbeitsfahigen Querschnitt-
gelahmten einer Erwerbstatigkeit nach,
in den Niederlanden sind es 60 Prozent.
Die skandinavischen Lander stehen insge-
samt gut da, Spitzenreiter ist Norwegen
mit einer Quote von 65 bis 70 Prozent.

Selbststandigkeit und
Bildung sind relevant

Begibt man sich auf Ursachensuche,
stolt man auf eine Reihe von Fakten,
die von allgemeinen Beobachtungen
des Arbeitsmarktes her vertraut sind.
Problemfaktoren sind beispielsweise ein
verstarkter globaler Wettbewerb, feh-
lende Mobilitat und mentale Barrieren.
Zudem gibt eine Rente Sicherheit. Nicht
verwundern kann die Feststellung, dass
Betroffene mit hoherem Bildungsgrad
haufiger in Beschaftigung sind. Das
spielt auch insofern eine Rolle, da be-
hinderungsadaquate Berufe haufig ein
hoheres Bildungsniveau erfordern. Na-
tirlich hangt auch viel davon ab, welche
Situation vor Eintritt der Querschnitt-
[ahmung vorlag. Gab es bereits ein Ar-
beitsverhaltnis, kommt vielleicht ein
Wiedereinstig in Frage. Die in den Pro-
zess Involvierten kennen sich schon, das
baut Unsicherheiten ab. Hohere Hiirden
sind zu nehmen, wenn es nicht mehr
moglich ist, den bis dahin praktizierten
Beruf weiter auszuliben oder wenn noch
gar kein Beruf erlernt war. Andererseits
belegen Untersuchungen, dass die bes-
ten Erfolgsaussichten bei Menschen
vorliegen, die ihre Querschnittlahmung
in jungen Jahren erworben haben. Ein
ebenfalls entscheidender Faktor ist eine
moglichst hohe funktionale Selbststan-
digkeit .

Langfristige Strategien
bringen Erfolg

Auf jeden Fall ist das Unterfangen, mog-
lichst viele von Querschnittlahmung Be-

* siehe Artikel ,Wie geht es Menschen mit Querschnittladhmung in Deutschland?” in diesem Heft auf den Seiten 28 - 30.
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troffene (wieder) in den Arbeitsmarkt
zu integrieren eine Aufgabe, die langen
Atem braucht. Auch wenn frisch Betrof-
fene begreiflicherweise erst einmal eine
Menge Probleme innerhalb kiirzester
Zeit auf sich einstiirzen sehen, missen
sie so frith wie méglich von der Wichtig-
keit des Faktors Arbeit liberzeugt wer-
den. Umfassende Beratung bezlglich
der moglichen beruflichen Perspekti-
ven ist wichtig. Die Politik ist gefordert,

Strukturen zu schaffen, die die Aufnah-
me einer Erwerbstatigkeit lohnend er-
scheinen lassen. Idealerweise sollte
das Ziel der beruflichen Wiederein-
gliederung den gleichen Stellenwert
haben wie die medizinischen Reha-
biltationsziele. Das ist freilich leich-
ter gesagt als getan vor dem Hinter-
grund von aus Kostengriinden immer
kiirzer werdenden Reha-Zeiten. Dass
das Projekt Berufstatigkeit indes nicht
nach Monaten, sondern nach Jahren
auf seinen Erfolg hin bewertet werden
muss, ergibt sich aus der fur Umschu-
lungsmaBnahmen erforderlichen Zeit
und aus statistischen Betrachtungen.
In der Schweiz etwa steigt die Erwerbs-
tatigenquote innerhalb von 15 Jahren
nach Eintritt der Querschnittlahmung
kontinuierlich an. Unabdingbar fur den
Langzeiterfolg ist natirlich auch eine
standige medizinische Nachsorge, denn
der Erhalt der Arbeitsfahigkeit ist fur
Querschnittgelahmte mit mehr Auf-
wand verbunden als flir andere Arbeit-

nehmer. Ein vorzeitiges Ausscheiden aus
dem Arbeitsleben ist in dieser Personen-
gruppe dennoch eher die Regel als die
Ausnahme.

Arbeit ist in hohem MafRe sinnstiftend
und fur ein erfilltes Leben erforderlich.
Es liegt in der Natur der Sache, dass
von Querschnittlahmung Betroffene es
schwerer haben als andere, sich diesen
Schlusselbereich menschlicher Zufrie-
denheit zu erschlieRen. Allerdings sind
dafir Uberwiegend Rahmenbedingun-
gen ausschlaggebend, die sich beein-
flussen lassen. Die GerSCl-Studie ver-
sorgt die in diesen Prozess involvierten
Akteure mit unverzichtbaren Informa-
tionen und ist ein wichtiger Schritt auf
dem Weg zur gleichberechtigten Teilha-
be von Menschen mit Behinderung am
Arbeitsmarkt.

Werner Pohl
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en Bruhn

irsten Bruhn betreibt seit ihrem
Kzehnten Lebensjahr Leistungs-

schwimmen. Bei einem Motor-
radunfall erlitt sie eine inkomplette
Querschnittldhmung und begann
zur Eigenmotivation wieder mit dem
Schwimmsp Nachdem sie sich
2002 erstmals m Schwimm-
wettkampf angem
legte sie bereits im ersten
der Internationalen Deutschen Meis-
terschaft in Berlin den ersten PIatz.‘
Sie nahm in der Folge erfolgreich an
zahlreichen Meisterschaften und drei
Paralympischen Spielen teil und zahlt
zu den schnellsten Schwimmerinnen
mit Behinderung der Welt. Fiir ihre
aulerordentlichen Leistungen wurde
ihr 2012 ein Bambi iiberreicht.

Was machen Sie aktuell?

Nach den Europameisterschaften 2014 habe ich meine inter-
nationale Sportlerkarriere beendet. Seit April 2012 arbeite ich
in der Pressestelle im Unfallkrankenhaus in Berlin. Dort bin ich
Botschafterin fiir den Bereich Rehabilitation, Sport und Pra-
vention. Mit meinem Einsatz mochte ich Menschen ein Vorbild
sein, die sich in einer dhnlichen Situation befinden und sie be-
starken, ihre Ziele stetig weiter zu verfolgen. Das gilt auch fir
die Schulprojekte: Ich besuche den Sportunterricht, um Hem-
mungen im Umgang mit dem Thema Behinderung abzubauen
und fiir Verstandnis und Respekt im Umgang miteinander zu
werben.

Welche Erfahrungen nehmen Sie aus lhrer Arbeit mit Kindern
und Jugendlichen mit?

Das ist eine Arbeit, die mich sehr erfillt. Aus den Terminen
gehe ich fast immer sehr hoffnungsvoll fiir die Zukunft heraus.
Ich erlebe die Jugendlichen viel empathischer als allgemein an-
genommen. Sie sind bei den Treffen ausgesprochen interaktiv,
kreativ und konzentriert. Das fasziniert mich. Wir alle lernen
aus Erfahrungen. Daher muss man Gelegenheiten zum Lernen
schaffen, um zum Beispiel falsche Vorstellungen oder Vorurtei-

le auszuraumen. Menschen mit einer Behinderung werden oft
unterschatzt. Die Kinder und Jugendlichen erleben hoffentlich
bei unserem Kontakt, dass da viel mehr geht als sie vielleicht
dachten.

Was muss sich lhrer Meinung nach tun, um eine gute Teilha-
be von Menschen mit einer Behinderung zu erméglichen?

Die bedingungslose Teilhabe ist fiir mich eines der wichtigs-
ten gesellschaftlichen Themen geworden. Die Inklusion sollte
nicht nur in der Theorie angestrebt werden, sondern endlich
konkret umgesetzt werden. Dazu mochte ich aber auch erwah-
nen, dass es keine hundertprozentige Inklusion geben wird —
und das ist auch gut so! Wir reden und denken zu viel. Warum
konnen wir nicht einfach machen? Um Inklusion leben zu kon-
nen, missen wir jungen Menschen den Weg dafiir ebnen und
ihnen zeigen, wie selbstverstandlich das sein kann. Sport ist
dafir ein ideales Vehikel. Dort lernen wir spielerisch. Der Sport
und das Vereinsleben sind dartiber hinaus fiir die Entwicklung
des Charakters von besonderer Bedeutung. Ich bin noch immer
gerne beim Sport. Am liebsten in der Schwimmhalle.

Das Gesprdch fiihrte Kevin Schultes
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. StadtHamburg in der Elbe Auyen,
wie bist du stattlich anzuschauénl* ...

Uberblick verschaffen

Mahnmal
St. Nikolai ™

,Ich bin vor meinem Unfall
gern auf Kirchtlirme gekra-
xelt, weil ich von den alten
Bauten fasziniert bin und
den Ausblick tber die Stadt
liebe. Mit dem Rollstuhl

ist das so gut wie nirgends
mehr moglich. Umso mehr
freute es mich, dass ich in
Hamburg das Mahnmal St.
Nikolai entdeckt habe.”
David Lebuser

Lieblingsort' .

Typisch: Hé';mburger Flair

»Mein Lieblingsrevier in Hamburg ist das Dreieck zwischen
Landungsbriicken, Reeperbahn und Portugiesenviertel ent-

lang der Norderelbe. Ob Hafenrundfahrt auf dem Raddampfer

Louisiana, die Kulturmeile auf der Reeperbahn mit dem Tivoli
Theater oder die schonen iberischen Restaurants in ,Klein

Portugal® das ist flir mich typisch Hamburg.”

36  PARAplegiker 1/2019 €@

Bert Pein

... schrieb der Dichter Georg Nikolaus Barmann zu Recht
Uber die Hansestadt. Die Weltstadt im Norden ist einer
der schonsten in Deutschland, aber auch eine Stadt der
Superlativen, in der es viel zu entdecken gibt. Weltweit
bekannt sind der ,Kiez" mit der Reeperbahn als Vergnii-
gungsviertel und das breite Kulturangebot. Hier stellen
die Peers der FGQ ,,ihre“ Stadt vor und geben barriere-
freie Tipps.
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Klein ganz groR

Staunen: Miniatur Wunderland

,Das beschauliche Stadtchen Knuffingen in der Hamburger
Speicherstadt genief3t weltweiten Ruhm, verfligt es doch lber
ein ausgepragtes Bahnnetz und sogar einen internationalen
Flughafen. Unbedingt die ,Rolli-Abende” im Miniaturland
nutzen, sonst wird’s eng!“ Anne Patzwald

Nachtleben

Uebel &
Gefahrlich

,Mit dem Aufzug ins
Hamburger Nacht-
leben. Der Hamburger
Musikclub befindet sich
im ehemaligen Flakturm
und bietet ausgefallene Kon-
zerte, Lesungen und Clubabende.
Vorher unbedingt ins Feldstern -
mein Lieblingslokal!*  E#zamE
Amke Baum e

Ot

Recse wert

Auf grol3e Fahrt gehen
Schippern:
Die Elbefahren

»Mein extra Tipp fiir Low Budget
Trips sind die HADAG-Fahren auf
der Elbe, mit denen man als Roll-
stuhlfahrer (mit OPNV Wertmar-
ke) kostenlos durch die Gegend
schippern kann.”

David Lebuser o
IOfA0 o

Tennd 00>

Gemiitlich schlemmen

Lecker:

Café Puurtenquast :*--...}

»Meine Empfehlung ist ein wunderschones
Café im Alten Land in Hamburg-Neuenfelde.
Die beiden Betreiberinnen haben sich beim
Umbau und der Einrichtung des alten Apfelho-
fes so viel Miihe mit einem barrierefreien Zu-
gang inklusive groBem Rollstuhl-WC gemacht,
dass man dies unbedingt erwahnen muss. Das
Caféist wahnsinnig schon und die tollen Torten
und Kuchen werden taglich selbst hergestellt!”
Anette von Laffert

Kultur genieBen

Barrierefreiheit mit
Schonheitsfehlern:
Elbphilharmonie

,Die ,Elphi, wie sie bereits liebevoll genannt
wird, ist barrierefrei geplant, aber mit Schon-
heitsfehlern. Statt der vielen Treppen nutzen
viele Besucher die Aufziige, das sorgt fiir lan-
ge Staus. Tickets flr Rolliplatze gibt’s oft auch
noch, wenn auf der Website ,ausverkauft”
steht. Leider muss man sich aber fiir jedes
Konzert einzeln an den jeweiligen Veranstalter,
also z. B. den NDR, wenden.” Anette von Laffert

Nachtleben

.* Versteckt:
,/Altes Madchen“

,Eine meiner liebsten Lokalitaten in Hamburg. Nicht
leicht zu finden in den Hinterhofen der Schanze und lei-
der nur Uber Kopfsteinpflaster erreichbar. Immer laut,
dafiir aber urgemdtlich mit Kamin, lockerer Stimmung
und gutem Bier. Ein netter Abend ist garantiert!”

Pia Pourmoussavi

@ PARAplegiker 1/2019
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Weitere barrierefreie

Tipps unter:
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Rollstuhlfahrer muss Beckengurt
nicht immer schlief3en

as Bundesverfassungsgericht hat-
Dte dariiber zu entscheiden, ob ein

Rollstuhlfahrer verpflichtet ist,
stets seinen Gurt zu schlieBen. Hinter-
grund war der Fall eines jungen Roll-
stuhlfahrers, der aufgrund seines zuneh-
menden Muskelschwundes auf seinen
Elektrorollstuhl angewiesen ist. Auf dem
Weg zur Schule liberquerte er —ohne den
Beckengurt geschlossen zu haben — in
seinem Rollstuhl einen FuBgangeriiber-
weg. Dabei wurde er von einem Auto-
fahrer angefahren, fiel durch die Kollision
aus dem Rollstuhl und zog sich dabei
eine linksseitige Schadelprellung zu.

Weil der Rollstuhlfahrer auf dem Zeb-
rastreifen Vorfahrt hatte, hatte er auch
Schadensersatzanspriiche gegen den
Autofahrer. Das Gericht in erster Ins-
tanz, ein Amtsgericht, gab dem Roll-
stuhlfahrer eine Mitschuld von einem
Drittel und kirzte seine Anspriiche. Die
Begriindung: Der Rollstuhlfahrer hatte
den Gurt seines Elektrorollstuhles nach
der gultigen Verkehrsordnung schlie-
3en muissen, um seine Sicherheit auch
als Passant zu erhohen. Ware er an-
geschnallt gewesen, ware er nicht aus
dem Rollstuhl gefallen und hatte sich
nicht so schwer verletzt.

Das Amtsgericht argumentierte:
Es bestehe keine Rechtspflicht, jedoch
habe der Rollstuhlfahrer, indem er kei-
nen Beckengurt anlegte, eine Obliegen-
heitsverletzung begangen, die seine
Anspriiche minderten. Grundsatzlich
sei es jedem freigestellt, zum Schutz sei-
ner Rechtsglter (hier: der Gesundheit)
auf Vorkehrungen zu verzichten. Dann
musse es aber hingenommen werden,
wenn Schadenersatzanspriiche gekurzt
werden.
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Hiergegen legte der verletzte Rollstuhl-
fahrer Verfassungsbeschwerde ein und
hatte damit Erfolg. Das oberste Gericht
Deutschlands kam zu dem Schluss, dass
der Rollstuhlfahrer aufgrund seiner Be-
hinderung durch das Urteil diskrimi-
niert wird.

Benachteiligungsverbot

Nach Art. 3 Abs. 3 Satz 2 des Grundge-
setztes, so das Verfassungsgericht, darf
niemand wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden; eine Schlechter-
stellung von Menschen mit Behinde-
rungen ist nur zuldssig, wenn dafur
zwingende Griinde vorliegen. Untersagt
sind auf die Behinderung bezogene Un-
gleichbehandlungen, die fiir den be-
hinderten Menschen zu einem Nachteil
flihren. Das Verbot der Benachteiligung
von Menschen mit Behinderungen ist
ein Grundrecht und zugleich objektive
Wertentscheidung und flieBt somit in
die Auslegung des Zivilrechts mit ein.
Der Beckengurt dient — so das Verfas-
sungsgericht — allein der Sicherung des
behinderten Nutzers, wenn dieser in
seinem Rollstuhl sitzend in einem
Fahrzeug transportiert wird, um

so sein Herausfallen wahrend

der Fahrt zu verhindern. Das

bloRe Vorhandensein eines
Beckengurts am Rollstuhl

flihrt nicht zu héheren Sorg-
faltsanforderungen bei der
eigenstandigen Teilnahme
am StraRenverkehr. Dies ist
mit dem Benachteiligungs-
verbot des Grundgesetzes
unvereinbar und erweist sich
hier nicht nur als Rechtsanwen-
dungsfehler im Einzelfall, son-

dern deutet zugleich auf eine generelle
Vernachlassigung der Bedeutung des
Verbots der Benachteiligung behinder-
ter Menschen fur die Beurteilung eines
Mitverschuldens hin. Die Richter sahen
darin, einen geradezu leichtfertigen Um-
gang mit grundrechtlich geschitzten
Positionen.

Zusammengefasst bedeutet dies,
dass ein Rollstuhlfahrer, wenn er als Pas-
sant und nicht mit dem Auto am Verkehr
teilnimmt, seinen Beckengut nicht an-
legen muss. Dies deshalb nicht, weil er
sonst gegenlber nicht-gehbehinderten
Menschen diskriminiert wiirde, da diese
auch keine besonderen SicherungsmafR-
nahmen treffen mussen, wenn sie zu
FuR unterwegs sind.

Das Urteil setzt die bisherige Recht-
sprechung des Verfassungsgerichts kon-
sequent fort. Daher empfiehlt es sich,
gerade bei Unfdllen mit Rollstuhlfah-
rern auch immer zu priifen, ob eine Dis-
kriminierung aufgrund der Behinderung
vorliegt, weil man von einem Rollstuhl-
fahrer mehr Sorgfalt erwartet als von
einem FuRganger.

Oliver Negele

bck.adobe.com
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Kein guter Start

Berlin will Inklusionstaxi auf die Stra3e bringen und verstolpert die Einfuhrung

as haben Metropolen wie
London, Hongkong oder Sin-
gapur der Spreemetropole

Berlin voraus? Dort gibt es rollstuhlge-
rechte Taxen und in Berlin eben nicht.

Dies soll sich allerdings andern. Die
Berliner Behindertenbewegung hat-
te gemeinsam mit dem Sozialverband
Deutschland Landesverband Berlin-
Brandenburg eV. ein erfolgreiches Pro-
jekt ins Leben gerufen, das die Anfor-
derungen an ein sogenanntes Inklu-
sionstaxi erarbeitete. Mit Geld von der
LAktion Mensch® und dem Paritatischen
Wobhlfahrtsverband Landesverband Ber-
lin wurden probeweise barrierefreie Ta-
xen auf die StraBe gebracht und jeder-
mann konnte diese ausprobieren.

Als sich dann im Herbst 2016 bei
der Landtagswahl die Mehrheitsver-
haltnisse anderten, kam es zu einer Rot-
Rot-Griinen Landesregierung. Die neue
Koalition einigte sich darauf, Inklusions-
taxen auf die StraBen Berlins zu bringen
und stellte 1,5 Millionen Euro in den
Haushalt ein. ,Prima Sache® dachten da
viele Behinderte. Doch keine der eigent-
lich zustandigen Senatorinnen wollte
das Thema umsetzen. Verkehrssenatorin
Regine Giinther (parteilos fur Biindnis
90/Die Grinen) und Wirtschaftssena-
torin Ramona Pop (Blindnis 90/Die Grii-
nen) winkten ab. So landete das Projekt

Inklusionstaxi nach ewigem Hin und
Her bei Sozialsenatorin Elke Breitenbach
(Die Linke). Schnell war auch klar, es wer-
de keine ,echte“ Wirtschafts- und Im-
pulsférderung geben, sondern nur eine
abgespeckte Variante der reinen Kosten-
erstattung.

Immerhin war Dank einer Studie
mittlerweile klar, dass Berlin 250 Inklu-
sionstaxen braucht, um eine adaquate
Abdeckung zu erzielen. Ein Jahr ging
ins Land, bis endlich die Forderrichtlinie
publiziert wurde. Und da liegt nunmehr
der Hase im Pfeffer.

Holprige Umsetzung

Taxiunternehmer, die ihren Wagen bar-
rierefrei umbauen lassen, bekommen
lediglich die Umbaukosten bis maximal
15.000 Euro erstattet, nicht aber die
Ausfallkosten fiir jene Tage, an denen
das Taxi wahrend des Umbaus nicht
im Einsatz ist. Zudem sollen die Fahrer
auch noch einen Fortbildungslehrgang
absolvieren. Fir die Schulung werden
allerdings nur maximal 120 Euro pro
Wagen gewahrt. Da in der Realitat sich
aber bis zu drei Fahrer einen Wagen tei-
len, zahlt das Taxiunternehmen bei den
Schulungskosten drauf. Zudem ist der
Papierkram bei der Beantragung der
Kosteniibernahme fiir den Umbau er-
heblich. Gefordert sind etwa drei Kos-
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tenvoranschlage und die Eintragung in
die Transparenzdatenbank.

Fir Protagonisten der Behinderten-
bewegung war sofort klar, dass der An-
reiz viel zu gering ist, Taxiunternehmer
zum barrierefreien Umbau ihrer Wagen
zu bewegen. Dabei kdnnten sie durch ein
Inklusionstaxi ihre Zielgruppe massiv er-
weitern. Immerhin leben in Berlin Gber
350.000 schwerbehinderte Menschen.
Nicht zu vergessen: In Berlin gibt es seit
Langem ein sogenanntes Taxikonto. Be-
hinderte Menschen kénnen monatliche
Taxikosten in Hohe von 125 Euro beim
Landesamt fiir Gesundheit und Soziales
einreichen und bekommen nach Abzug
der Eigenbeteiligung zwischen 85 und
105 Euro erstattet. So wird das Taxifah-
ren fiir viele finanzierbar.

Wer wie die Taxiunternehmen jedoch
erstmal draufzahlen muss, der lberlegt
sich seine Investition genau. So verwun-
derte es auch nicht, dass bei einer Frage-
stunde im Berliner Abgeordnetenhaus,
die zustandige Senatorin eingestehen
musste, dass auch drei Monate nach
Inkrafttreten der Forderrichtlinie noch
kein einziger Antrag eingereicht wurde.
Es bleibt daher abzuwarten, wann es
normal sein wird, ein Inklusionstaxi in
Berlin nutzen zu kénnen. Doch in Berlin
ist man das Warten gewohnt, wie der
Flughafenneubau zeigt.

Dominik Peter

39

[ 5]



ERNAHRUNG

ERNAHRUNG

Reiscreme
1TL Schalotten | 80 g Basmati-Duftreis | 50 g Kokosmilch

[}
Konfierte : ,_
% ' NN s 60 g Milch | 60 g Sahne | 1 Stange Zitronengras
o TN R 1 Msp. Limetteabrieb | 20 g Butter | 1 EL geschlagene Sahne
Heilbuttschnitte Lo R e

. -

: : : =. Butter in einem kleinen Topf zerlassen, feingewtrfelte Scha-
mlt felner DUﬁrelscreme, ] '\ b &~ |otten hinzufiigen und ohne Farbe zu nehmen anschwitzen.
Ananas—l\/[angochutney Reis hinzufiigen, mit Kokosmilch, fliissiger Sahne und Milch

: J 5 s auffiillen und ca. 20 Minuten kocheln lassen. In den letzten
und Thalcurl’yschaum Heilbuttschnitte fiir 4 Personen: fiinf Minuten Zitronengras und Limettenabrieb mitkochen. Im

4 Tranchen Heilbuttfilet (ohne Graten)

Kiichenmixer zu einem feinen Reispiiree mixen und durch ein
120 g Olivendl | Salz

feines Spitzsieb passieren. Mit Meersalz abschmecken.

ﬁ-ﬁ _— v . Die Heilbuttschnitte von beiden Seiten leicht salzen. Den Fisch
: auf ein Backblech legen, Olivendl angieBen und in den 60°C
heillen Backofen schieben. Bei einer Kerntemperatur von 40°C
den Heilbutt aus dem Ofen nehmen.

Anrichten

Die Basmatireiscreme auf vorgewdrmte Teller anrichten,
das Ananas-Mangochutney hinzufiigen und die Heilbutt-
schnitte aufsetzen. Die Macadamia-Olmischung tiber
den Fisch geben, anschliefsend die Sauce angiefSen und

servieren. 6 A—PP @(‘C.('

Garnitur

1TK Kafirlimettenblatter, fein gehackt

1 Msp. rote Peperoni, zu kleinen Wiirfeln geschnitten

1 Msp. griine Peperoni, zu kleinen Wiirfeln geschnitten
1 Msp. griine Thaicurrrypaste

25 g leicht gerostete Macadamianisse, fein gehackt 1
6 cl Sojadl ‘ Harald Wohlfahrt erhielt als einziger deutscher Koch die hochste Bewertung
' des Guide Michelins mit drei Sternen liber einen Zeitraum von 25 Jahren.
Von 1992 bis 2017 leitete er die Kiiche der Schwarzwaldstube in Baiersbronn.

ChUtney _ Seit 2018 widmet sich der Spitzenkoch mit der gleichen Leidenschaft und viel ¥ i
100 g Ananas | 25 g Zucker | 30 g Mangomark | 1 ¢l Wodka Enthusiasmus neuen Projekten. zu verhelfen, das ist der Antrieb

: meiner Leidenschaft.”
1 Msp. rosa Pfeffer | 1 TL ro.te Zw.lebeln Harald Wohlfahrts Kreationen sind anspruchsvoll. Qualitativ hochwertige Produkte I ; n
Cayennepfeffer | Saft von einer Limette L\* verwandelt er mit viel Préizision und Feingefiihl in kulinarische Késtlichkeiten. Ihr Harald Wohlfahrt

»Einem optimalen

Ausgangsprodukt zur
héchsten Geschmacksentfaltung

Den Zucker leicht karamellisieren und mit Wodka und
Limettensaft abléschen. Mangomark und Ananas zu feinen
Wiirfeln schneiden und zufiigen und kurz aufkochen

Thaicurryschaum
250 ml Riesling trocken | 250 ml Fischfond
250 ml Krustentierfond | 1 EL Currypulver Madras

1 Msp neThaiautrypaste | 50t KOKEmaTK lassen. Den rosa Pfeffer fein hacken und mit den
i @ feff terheben. Zum Schluss di ol
5 Stangen Zitronengras | 1 Fenchelknolle PR 100, SARecuss die s . : um |tallenel'

shealotteh 1 kieine Lauchstande roten Zwiebeln wiirfeln und untermengen. g =
*g : oder zum Griechen?

100 ml Sahne | Meersalz | Cayennepfeffer
Boris, 31 Jahre

PA'\’AVAﬁ

MOBILITAT FUR DEIN LEBEN

-E Fiir weitere

Informationen
einfach den

QR-Code @
scannen

Das Gemise und Zitronengras grob schneiden und in einem
Topf mit Olivenodl anschwitzen. Das Ganze mit Currypulver be-
stauben. Mit Weillwein abléschen und dann mit Fond auffiil-
len. Alles auf ein Drittel der Flissigkeit einreduzieren lassen.
Kokosmark und Sahne hinzufiigen und aufkochen lassen. Mit
Salz und Cayennepfeffer abschmecken, Sauce warm stellen.

Bei Paravan erfiillen wir Menschen mit
Bewegungseinschrankungen den Traum
von Mobilitat mit einzigartigen und ganz-
heitlichen Losungen. Unsere Mobilitats-
berater und Fahrlehrer unterstiitzen Dich
dabei Schritt fiir Schritt auf dem Weg zur
eigenen mobilen Unabhadngigkeit. Haut-
nah auf Deine individuellen Wiinsche und
Bediirfnisse zugeschnitten. Fiir uns ist
Mobilitat Lebensqualitat.

Fotos (11): TwilightArtPictures, photocrew, zirconicusso, atoss, dasuwan (2), karepa, azure, valeriy555, amy_lv, vulcanus - stock.adobe.com
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ERNAHRUNG

Gesundes aus dem Wasser

ische liefern wichtige Nahrstoffe
und die essentiellen, fiir uns Men-
schen lebenswichtigen Fettsauren,
die sogenannten Omega-3-Fettsduren.
Aber damit nicht genug: Der Fisch ist
nicht nur ein wichtiger Jodlieferant. Er
bringt uns auch hochwertige, leicht ver-
dauliche Eiweie (Proteine), wertvolle Vi-
tamine und Mineralstoffe auf den Teller.

Jod ist flir unseren Korper wichtig, denn
wir brauchen es fiir den Aufbau der Schild-
driisenhormone T3 und T4. Diese wieder-
um steuern den Stoffwechsel direkt in
den Korperzellen, da sie den EiweiBauf-
bau beeinflussen und in verschiedenen
Organen wie der Bauchspeicheldrise
oder den Nebennieren die Hormonaus-
schittung fordern. Fir die Produktion der
Schilddriisenhormone wird Jod benétigt.

Eine Portion Seefisch liefert zwi-
schen 100 und 150 Mikrogramm Jod
und so reichen zwei Fischmahlzeiten
pro Woche schon aus, um ein Viertel
des Wochenbedarfs an Jod abzudecken.
Als Seefische werden die Fischarten be-
zeichnet, deren Lebensraum bzw. deren
Laichplatz das Meer ist. Rund 30.000
unterschiedliche Salzwasserfische kennt
man heute. Eingeteilt werden sie in
Heringsartige (Hering von Matjes bis
Rollmops, Sardine, Sprotte) oder Dorsch-
artige (Kabeljau, Seelachs, Schellfisch)
Seefische. Daneben gibt es Rundfische
wie Thunfisch, Makrele, Barsch und See-
teufel sowie Plattfische wie Seezunge,
Scholle und Heilbutt. Den Salzwasser-
fischen stehen die StiBwasserfische wie
Forelle, Hecht, Karpfen und Aal gegen-
Uber. Ihr Jodanteil ist etwas geringer. Jod
kann nicht tGberdosiert und auch nicht
Jtotgekocht” werden. So ist in Fischzu-
bereitungen eine identische Menge an
Jod vorhanden, wie im Frischfisch.
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Omega-3-Fettsdauren

Den Omega-3-Fettsauren wird generell
ein gesundheitsfordernder Effekt nach-
gesagt, denn sie schiitzen die Blutgefa-
RBe vor Verkalkung und Ablagerung. Und
sie sind essentiell. Das bedeutet, dass sie
lebensnotwendig sind und vom Kérper
nicht selbst hergestellt werden kénnen.
Es handelt sich um mehrfach unge-
sattigte, langkettige Fettsauren. Gene-
rell werden drei Omega-3-Fettsduren
unterschieden. Im Fisch enthalten sind
die Eicosapentaensaure und die Doco-
sahexaensaure, wahrend die Alpha-Li-
nolensaure nur in Pflanzendlen wie Raps
Lein- oder Walnussdl vorkommt. Fische
mit hohem Anteil an Omega-3-Fettsau-
ren sind Hering, Makrele, Sardellen und
Sardinen sowie Lachs und Aal.

Die Empfehlung der Deutschen Ge-
sellschaft fur Erndhrung lautet: 0,5
Gramm Omega-3-Fettsauren pro Tag
sowie zweimal pro Woche Fisch. Wer
dazu Korner und Nsse isst oder ein gu-
tes pflanzliches Ol zum Kochen benutzt,
wird ausreichend Omega-3-Fettsduren
aufnehmen.

Eiweil3 im Fisch

Bei einem normalgewichtigen Menschen
decken bereits 200 Gramm Fisch den
Tagesbedarf an Eiweil3 ab. Im Fisch sind
spezielle EiweilRbausteine vorhanden:
Wahrend Tryptophan als Vorstufe des
Gliickshormons Serotonin fiir die Stim-
mungslage des Menschen zustandig ist,
starkt das Tyrosin die korperliche, seeli-
sche und mentale Leistungsfahigkeit.

™/ Beratungszentrum fir Eméhrung & Verdauung
Querschnitgelahmer

Veronika Geng

Gute Lebensmittel
mit hohem Omega-
3-Gehalt (pro 100 g)

B Lachs aus Zucht3,6 g
B Makrele 4,1 g

B Rapsol 9,0 g

B Walnussol 12,2 g

B leinsamen 16,7 g

B Chiasamen 18 g

Foto: Yeko Photo Studio - stock.adobe.com

_Gewinnspiel

SERVICE

Fotos: Rosle, Tre Torri Verlag GmbH

Die Schlaufensocken aus unserem Gewinnspiel
im Heft 4/2018 haben gewonnen:

Lydia Able, Gollhofen

Sabrina Friedrich, lllerkirchberg

Werner Schievink, Bremen

Wir danken allen Einsendern fir die Teilnahme.

ie Heilbuttschnitte von Harald Wohlfahrt haben

Sie bereits in unserer Rubrik ,,Erndhrung” kennen-

gelernt. An dieser Stelle verlosen wir drei signierte
Exemplare des Buches ,Die Kochlegende Harald Wohl-
fahrt“. Das im Dezember 2018 erschienene Werk vereint
35 Rezepte aus liber zwei Jahrzehnten Kocherfahrung.
Ob klassisch gearbeitete Gefliigel-, Fleisch- oder Fisch-
gerichte oder raffinierte Amuse-Bouche-Kreationen: Die
Kombination aus handwerklichem Kénnen und Kreativi-
tit zeigt eine zeitgendssiche Kiiche auf hohem Niveau.
Harald Wohlfahrt erklart verstandlich die einzelnen Zu-
bereitungsschritte und verrat, weshalb er bestimmte Zu-
taten verwendet. Viele Fotografien wecken zusatzlich die
Lust am Kochen.

Damit die Rezepte optimal gelingen, diirfen sich die
drei Gewinner zusatzlich auf ein Gourmetthermometer
aus Edelstahl freuen. Der Messbereich reicht von -20° Cel-
sius bis +200° Celsius. So kdnnen Sie den optimalen Gar-
punkt bzw. die Kermtemperatur beim Grillen, Braten und
Frittieren innerhalb von flinf Sekunden genau bestimmen.
Zudem ist das digitale Thermometer fiir die Zubereitung
von Kindernahrung und fir Wein und Tee geeignet. Die
beleuchtete Temperaturanzeige ist von Celsius auf Fah-
renheit umschaltbar.

Die Gewinner erkldren sich damit einver-
standen, dass Name und Wohnort in der

nachsten At
Der Rechtsw

roffentlicht werden

sgeschlossen

Auf welchen Seiten des PARAplegikers finden Sie die drei Fotoausschnitte A, B und C wieder?
Wenn Sie die Bilder entdeckt haben, schicken Sie Ihre Lésung bis zum 17. Mai 2019 an:

Fordergemeinschaft der Querschnittgeldhmten eV.
PARAplegiker Gewinnspiel

Neurott 20 - 74931 Lobbach

oder per E-Mail an: info@fgg.de

Bitte Absender nicht vergessen!

WWW.BARRIEREFREI-HH.DE ®

RECHTSANWALTE
NEGELE % ZIMMEL ¢ GREUTER

PARTNIRSCHATTRGFSELLSCHAFT

© A Vallbracht

| amburg

Tourismus

Ihr Spezialist fiir PersonengroBschaden seit 15 Jahren

Egal ob Verkehrsunfall, Behandlungsfehler, Freizeitunfall oder Berufskrankheit,
Haftpflichtversicherung, private und gesetzliche Unfallversicherung oder Krankenversicherung,
wir stehen an der Seite des Geschadigten und beraten fachiibergreifend und bundesweit in den

Rechtsgebieten Verkehrsrecht, Medizinrecht und Sozialrecht.

Als auf PersonengroBschaden spezialisierte Rechtsanwaltskanzlei verfiigen wir iiber ein
umfangreiches Netzwerk von Arzten, Gutachtern, Architekten und Fahrzeugumbauern.
Zusammen mit unseren Spezialisten managen wir lhren Fall, so dass Sie sich auf Ihre Genesung
konzentrieren kénnen. Falls Sie nicht mobil sind: Wir kommen zu Ihnen.

Biirgermeister-Fischer-Str 12 - 86150 Augsburg - Telefon 08213279 8810
info@querschnittlaehmung.net - www.querschnittlaehmung.net

(5]
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ROLLITEX

Berlin

genuine wheelchair fashion

Deine Mode
Dein Stul

www.rollitex.de

Discount Code

20%

PPM19A

" d
LA ab 49,- € 4
o Einkaufswert L4
Q. 0‘4"

Q 3
e ©

SERVICE

ARGE Beratung
tiirkischer Mitbiirger

Wertvolle Tipps auch
in tiirkischer Sprache.
Tiirk vatandaslarina yardim hatti.

Die ARGE versteht sich als erster An-
sprechpartner und Vermittler fur turki-
sche Mitblirger, deren Deutschkennt-
nisse nicht ausreichen, um bei Behérden
vorzusprechen oder sich um drangende
Fragen nach Eintritt einer Querschnitt-
[ahmung zu kiimmern. Die Schwerpunk-
te der ARGE Beratung tirkischer Mitbiir-
ger sind zum Beispiel Fragen in Hinblick
auf die Wohnung, die Pflege, die Mobili-
tat oder die berufliche Teilhabe. Darliber
hinaus unterstiitzt die ARGE die Peers
und die weiteren Arbeitsgemeinschaf-
ten der FGQ bei Anfragen.

Die ARGE soll zukiinftig um Spra-
chen aus dem osteuropaischen und
arabischen Raum erweitert werden. Bei
Interesse an einer Mitarbeit wenden Sie
sich bitte an die Geschaftsstelle der FGQ.
Koordination: Ufuk Dogru
Kontakt: ufuk.dogru@fgg-beratung.de

®

ie Arbeitsgemeinschaften (ARGE) der

FGQ sind ehrenamtlich organisiert

und unterstiitzen die Mitglieder bei
verschiedenen Anliegen. Die Beratungen
sind kostenfrei, bei Fachleistungen kénnen
— nach vorheriger Absprache — Kosten ent-
stehen.

ARGE Bauen und Umwelt
Koordination: Dirk Michalski
Kontakt: info@barriere-frei-bauen.de

ARGE Erndhrung
Koordination: Anette von Laffert
Kontakt: anettevonlaffert@fgg-beratung.de

ARGE Schule und Studium
Koordination: Geschaftsstelle
Kontakt: info@fgq.de

ARGE Recht und Soziales
Koordination: Jorg Giesecke
Kontakt: joerg.giesecke@fgq-beratung.de

ARGE Urlaub
Koordination: Geschaftsstelle
Kontakt: info@fgq.de

ARGE Arbeitgebermodell
Koordination: Oliver Straub
Kontakt: oliver.straub@fgg-beratung.de

ARGE Mobilitat und Sport
Koordination: Olaf Niebisch
Kontakt: olaf.niebisch@fgg-beratung.de

ARGE Fahrzeugumbau

Koordination: Bert Pein, Dirk Weber

Kontakt: bert.pein@fgq-beratung.de
dirkweber@fgg-beratung.de

T
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Autoren

Susanne Bell Die Kursleiterin fir Kommu-
nikation und Korpererfahrung ist personzen-
trierte Beraterin und seit vielen Jahren in der
kommunalen und landespolitischen Behin-
dertenarbeit engagiert.

Dominik Peter Der Diplom-Politologe ist
seit 2013 Vorsitzender des Berliner Behinder-
tenverbandes eV. und Herausgeber der Berli-
ner Behindertenzeitung.

Christoph Egen Der Sozialwissenschaftler
und Padagoge ist seit 2011 in der Klinik fur
Rehabilitationsmedizin der Medizinischen
Hochschule Hannover fur das Klinikmanage-
ment verantwortlich. Darliber hinaus arbeitet
er an wissenschaftlichen Projekten der Klinik,
beispielsweise an der GerSCI-Studie, mit.

Werner Pohl Der Fachjournalist hat mehrals
drei Jahrzehnte Berufserfahrung. Er schreibt
als Betroffener liber Menschen und fir Men-
schen, die mit dem Thema Querschnittlah-
mung zu tun haben — sei es als Betroffene
oder als Angehdrige.

Veronika Geng Die Pflegewissenschaftlerin,
Gesundheits- und Krankenpflegerin arbeitete
Uber viele Jahre in den Schweizer Paraplegie-
zentren Basel und Nottwil. Als Projektmana-
gerin leitet Veronika Geng seit 2006 in der
Manfred-Sauer-Stiftung unter anderem das
Beratungszentrum fir Ernahrung & Verdau-
ung Querschnittgeldhmter.

Anouk Schmitt Die 26-jéhrige Psycholo-
gie-Studentin, die seit vier Jahren durch eine
Impfung querschnittgeldhmt ist, bloggt auf
www.th-10.de Uber das Leben und den Alltag
mit Rollstuhl und Hund. AuBerdem engagiert
sie sich flr mehr Inklusion von Menschen mit
Behinderung.

Nikola Hahn Nach ihrem Studium der Son-
derpadagogik und Journalistik arbeitete Niko-
la Hahn zunachst als Lektorin im Verlagswe-
sen und baute die Plattform Der-Querschnitt.
de mit auf. Aktuell arbeitet sie als Projektmit-
arbeiterin und Online-Redakteurin fur das
Rechtsportal Reha-Recht.de. Flir den PARAple-
giker schreibt sie als Gastautorin.

Kevin Schultes Der Autor ist ehrenamtlicher
Vorstand fir Offentlichkeitsarbeit bei der For-
dergemeinschaft der Querschnittgeladhmten
in Deutschland e.V. Seit einem Unfall im Jah-
re 1995 ist er uberzeugtes Mitglied der FGQ

Maria-Cristina Hallwachs Die Autorin be-
rat seit einigen Jahren Menschen, die quer-
schnittgelahmt sind und Beatmung bendti-
gen. Sie ist selbst rund um die Uhr auf Hilfe
angewiesen und verbindet dabei maximale
Abhangigkeit mit groRtmaglicher Eigenstan-
digkeit.

Dirk Weber Der Inhaber einer Kfz-Service-
und Umristungsfirma engagiert sich als Peer
und Koordinator der ARGE Fahrzeugumbau
bei der FGQ. An der BDH-Klinik in Greifswald
berat er seit fast 25 Jahren andere Betroffene
und Angehorige.

Oliver Negele Seit 2003 ist Oliver Negele als
Rechtsanwalt und seit 2009 als Fachanwalt
flir Verkehrsrecht tatig. Er hat sich mit seiner
Kanzlei in Augsburg auf PersonengrofRscha-
den nach Verkehrsunfall, Behandlungsfehler
und Freizeitunfall spezialisiert. Seit vielen
Jahren ist er Mitglied der FGQ

Caroline Wiemann Als freie Journalistin
und Datenredakteurin beschaftigt sie sich
mit gesellschaftspolitischen Themen in Print,
Online und Video. Sie schreibt fiir Zeit Online,
dpa, Spiegel Online, Der Freitag und FA.Z
Woche. 2017 wurde sie mit dem Helmut-
Schmidt-Nachwuchspreis ausgezeichnet. Ca-
roline Wiemann lebt in Berlin.

Bert Pein Der selbststandige Mobilitatsbe-
rater hat sich auf den Bereich Fahrzeugwesen
spezialisiert und ist seit 25 Jahren als Peer bei
der FGQ tatig. Gemeinsam mit Dirk Weber
baut er aktuell eine ARGE zum Thema Fahr-
zeugumbau auf.

Sabine Ziegler Seit tiber 25 Jahren schreibt die
Chefredakteurin des PARAplegiker (iber Themen
des Gesundheitswesens — aus Sicht von Patienten,
Arzten und Therapeuten.

45

3]



SERVICE

Beirat

Die Fachbeitrage des PARAplegiker werden
von einem Beirat unterstiitzt, um die
wissenschaftliche und fachliche Qualitét
der Zeitschrift zu erhéhen. Im Beirat des
PARAplegiker sind Experten aus vielen
Fachbereichen der Behandlung quer-
schnittgeldhmter Menschen vertreten;
darunter sind viele Mitglieder der Deutsch-
sprachigen Medizinischen Gesellschaft fiir
Paraplegiologie (DMGP).

Mitglieder

Dr. med. Ralf Bothig

Leitender Arzt der Neuro-Urologie,
BG Klinikum Hamburg gGmbH

Jorg Eisenhuth

Leitender Psychologe und Psycho-
therapeut, Werner-Wicker-Klinik

Bad Wildungen

Veronika Geng
Pflegewissenschaftlerin,
Manfred-Sauer-Stiftung

Dorothee Haas

Ergotherapeutin,

BG Klinikum Murnau gGmbH

Dr. med. Eckhart Dietrich Leder
Arztlicher Leiter der Viszera Proktologie,
Viszera Chirurgie-Zentrum Miinchen
Dr. Doris Maier

Leitende Arztin Riickenmarkverletzte,
BG Klinikum Murnau gGmbH

Tina Mathias

Physiotherapeutin,
Werner-Wicker-Klinik Bad Wildungen
PD Dr. med. Thomas Meiners
Chefarzt des Zentrums fiir Rlickenmark-
verletzte, Werner-Wicker-Klinik

Bad Wildungen/Orthopédisches
Schwerpunktklinikum

Klaus Pohlmann

Pflegeexperte, Werner-Wicker-Klinik
Bad Wildungen

PD Dr.-Ing. Riidiger Rupp

Leiter des Bereichs Experimentelle
Paraplegiologie/Neurorehabilitation,
Universitatsklinikum Heidelberg
Felix Schulte

Geschaftsfiihrer der Férdergemein-
schaft der Querschnittgelahmten in
Deutschland e.V. (FGQ)

PD Dr. med. Roland Thietje

Chefarzt des Querschnitt-
geldhmten-Zentrums,

BG Klinikum Hamburg gGmbH

Prof. Dr. med. Norbert Weidner
Arztlicher Direktor der Klinik fur
Paraplegiologie,
Universitatsklinikum Heidelberg
Andreas Wendl

Pflegeexperte,

BG Klinikum Murnau gGmbH

Dr. Andreas Wolff

Leitender Oberarzt der Neuro-Urologie,
BG Klinikum Murnau gGmbH
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Vorschau

Sommerausgabe 2019

Exoskelette:

Die Auferstehung

Raus aus dem Rollstuhl und rein
in den Roboteranzug? Sind Exo-
skelette die ,Auferstehung” fiir
querschnittgelahmte Menschen?
Urspriinglich entwickelt fur mi-
litarische Zwecke, steht jetzt die
Rehabilitation im Fokus. In der
kommenden Ausgabe des PARA-
plegiker geht es um die futuris-
tisch anmutenden Geh-Roboter
und ihr Versprechen, den Nutzern
ein Mehr an Lebensqualitat zu bie-
ten. Welche Systeme gibt es, was
leisten sie und fiir wen kommen
sie in Frage?

Robotergestiitzte, aktive Assistenz-
systeme fiir Menschen mit einer
Riickenmarkschadigung

“

AuBBerdem:

Wiedersehen nach 30 Jahren: Walter Vitt und Prof. Hans-Jiirgen Gerner

Vom ADAC getestet: Barrierefreiheit im Alltag
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DAS ALLERLETZTE

]
Unfahig,™
well nich
gehfahig?

a.lg sei es gestern gewesen. Das: ‘atr Rollstuhl und die Lahmun
gen b_Ieibén wiurden, hatte ich mittlerweile verstandeﬁf‘ﬁlenn auch nicht a
tiert. Ich war viel zu beschiftigt damit, neue Plane fiir mein Leben zu mac _
B- und C-Plane zu schmieden, um besonders mir zu beweisen, dass eben nicht alles
vorbei ist. Und ich wollte studieren: Humanmedizin! ,,Medizin? Sie wissen schon,
wie anstrengend ein Studium sein kann? Und wie wollen Sie spater arbeiten, wo Sie
doch an lhren Rollstuhl gefesselt sind? Wollen Sie nicht vielleicht doch lieber eine.
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Ausbildung machen? Etwas im Biiro ist doch super

Immer wieder meinten andere Leute zu wissen, was fir mich
das Beste sein wiirde. Moglicherweise war auch das der Grund,
weshalb ich es erst recht wollte. Mein Kampfgeist wurde umso
groRer. Doch vielleicht hatte ich eher aufgegeben, wenn ich ge-
wusst hatte, welche Steine man mir in den Weg legen wird. Viel-
leicht hatte ich mich geschlagen gegeben, wenn ich gewusst
hatte, dass ich mich jeden Tag 200-prozentig beweisen muss.

Das macht mich sprachlos

Ich verstand darunter, einfach im Sitzen zu studieren. Meine
Dozenten waren sich jedoch offensichtlich unsicher, ob ich
dazu geeignet sei. Vor einem Seminar wurde ich vom Professor
gefragt, wie ich denn studieren konne. Ich hakte nach, wie er
das meine. Worauf er antwortete: ,Naja, wir alle wissen ja, dass
mit einer korperlichen Behinderung immer auch eine kognitive
Einschrankung einher geht.” Sprachlos liefs er mich vor dem Se-
minargebdude sitzen, ich kam sowieso nicht rein —zwolf Stufen
am Eingang. Ob ein Studium im Rollstuhl funktioniert, hangt
vor allem von der vorhandenen Barrierefreiheit ab. In meiner
Stadt hatte es noch kein Rollstuhlfahrer gewagt, Medizin zu
studieren. Und weil die Nachfrage das Angebot regelt, war
schlichtweg keine Barrierefreiheit vorhanden. Ein Umbau wur-
de angestrebt, wiirde aber Jahre dauern. 1:0 fiir die Exklusion.
Ich wurde mide. Musste ich doch taglich fir mein Recht
kampfen, studieren zu kdnnen wie jeder andere. Ich schaffte es

zusehends korperlich nicht mehr und musste einsehen, dass
es in diesem Kampf nur einen Sieger geben konnte: meine Ge-
sundheit oder das Studium.

Exotin, seltene Spezies, bestaunt

Ich wechselte das Fach und begann ein Psychologiestudium.
Nicht, weil ich etwas aufzuarbeiten hatte, sondern weil mir die
Parallelen zwischen den beiden Studienfachern gefallen und
dieriesige Auswahl an spateren Berufsmoglichkeiten. Doch das
Beste daran? Ich kann plétzlich in der Masse untergehen. Kein
Dozent will von mir wissen, ob ich fahig genug zum Studieren
bin. Ich bin nicht die einzige Rollstuhlfahrerin, die Exotin, die
wie eine seltene Spezies bestaunt wird, sondern einfach eine
von vielen. Der Bereich, in dem ich nun studiere, ist komplett
barrierefrei. Mit meinem Nachteilsausgleich kann ich mei-
ne Priifungen schieben, falls ich mal wieder ins Krankenhaus
muss oder mich ein Schub flachlegt. Ob ich nun zwei Semes-
ter langer studiere, interessiert spater wirklich niemanden. Ich
kann in meinem Tempo studieren und das gibt mir eine un-
glaubliche Freiheit. Ich will damit nicht sagen, dass studieren
einfach ist, denn nach wie vor erfordert es sehr viel Planung
und Struktur. Doch ich werde unterstitzt, ich muss nicht mehr
alleine kampfen. Es herrscht ein Zusammenhalt, weil es nicht
von Bedeutung ist, dass ich nicht laufen kann. Das ist fiir mich
Inklusion. Anouk Schmitt
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