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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

Sie halten die Sommer-Ausgabe unserer EDS-Nachrichten in den Handen. Ganz Deutschland
hat Ferien und Ihr Urlaub liegt vermutlich bereits hinter Ihnen. Wir hoffen, Sie konnten sich gut
erholen.

Neben all den Skandalen, Katastrophen und Fake News wird es immer schwieriger, Ihnen
eine gute Mischung an informativen Berichten, interessanten Artikeln und hilfreichen Tipps
anzubieten. Die kleinen Fortschritte und Highlights in der Selbtshilfe fiir seltene, chronische
Erkrankungen verblassen nur allzu schnell neben der Fiille an Neuigkeiten und Fakten, die uns
tagtaglich Gberfluten.

In dieser Ausgabe finden Sie einige Berichten von meinen Aktivitdten als Pattientenvertreter
auf der europdischen Ebene. So langsam nehmen die Netzwerke ihre arbeit auf und die ersten
konkreten Projekte werden in Angriff genommen. Man merkt aber in den Sitzungen schon deut-
lich, dass diese Form der grenziiberschreitenden, internationalen Zusammenarbeit fiir einige
der forschenden Mediziner noch sehr ungewohnt ist. Wichtig fiir uns ist es jetzt, in Deutschland
Arzte und Kliniken zur Teilnahme an solchen Projekten zu motivieren, damit wir hier nicht auf
ein Nebengleis geraten. Sie sind daher aufgerufen, besonders bei Kontakten zu Unikliniken und
anderen forschenden Einrichtungen die ERNs, die Europadischen Referenznetzwerke, anzuspre-
chen und dafir zu werben. Informationsmaterial in elektronischer oder gedruckter Form kann
gerne bei uns angefordert werden.

Nicht ohne Stolz prasentieren wir Ihnen in diesem Heft unsere komplett neugestaltete Home-
page. Wir freuen uns auf Ihre Kommentare und Verbesserungsvorschlage, denn eine gute
Website lebt von der standigen Weiterentwicklung.

Unser diesjahriger Fachtag steht vor der Tir. Der Eingang der Anmeldungen ist positiv und
wir freuen uns auf den regen Austausch mit Ihnen. Leider hat mein Aufruf zur Mitarbeit in der
letzten und vorletzten Ausgabe kaum Wirkung gezeigt. Das ist sehr bedauerlich! Mehr noch, es
gefahrdet die Existenz unserer Initiative! Die aktuelle Arbeitsbelastung der aktiven Vorstands-
mitglieder hat die Belastungsgrenze weit Uberschritten. Viele wichtige Arbeiten, Telefonate,
E-Mails und Termine bleiben unerledigt und unsere Prasenz bei Veranstaltungen auf lokaler,
regionaler und nationaler Ebene musste auf ein unergiebiges Minimum reduziert werden. Die
Betreuung der Mitglieder und vor allem der vielen Interessenten kann ebenfalls nicht als aus-
reichend gesehen werden. Deshalb nochmals: WIR BRAUCHEN SIE !!

Konkret suchen wir Unterstiitzung fir:

- Redaktionelle Recherche in Newslettern und Verbandszeitschriften nach interessanten Infor-
mationen und Artikeln

- Besuch von Fachveranstaltungen als Vertreter der Initiative , hauptsachlich in Berlin und
Disseldorf und anschlieBende Berichterstattung

- Erstberatung von Interessenten. Dazu ist der Besuch eines Wochenendseminars zur Ver-
mittlung der Beratungsgrundlagen erforderlich.

Spatestens zur Mitgliederversammlung im September missen wir die Weichen fir eine gute
Zukunft unseres Vereins stellen. Bitte denken Sie dariiber nach. Der Vorstand hat durch krank-
heitsbedingte Ausfalle die satzungsmaBige Option der Aufflillung durch Kooptation gezogen. Di-
ese Entscheidungen miissen von Ihnen auf der Mitgliederversammlung noch bestatigt werden.
Bitte kommen Sie zahlreich.

Jetzt wiinschen wir IThnen eine interessante und informative Lektlre.
GenieBen Sie den Sommer und passen sie auf sich auf.
Ihre Redaktion
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Neue Homepage

Es ist vollbracht! Unsere neue Homepage ist online!
www.ehlers-danlos-initiative.de
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Natdrlich ist sie noch nicht hundertprozentig, manche Inhalte miissen immer noch erganzt oder
Uberarbeitet werden, manch aktuelleres Bild oder Termin noch eingepflegt werden. Aber wir
sind stolz und gliicklich, dass wir dieses Projekt im GroBen und Ganzen zum Abschluss bringen
konnten.

Nachdem wir in den letzten Jahren nur kleine Korrekturen am Layout vorgenommen hatten,
war es dem Vorstand ein Anliegen die Seite von Grund auf neu zu gestalten. Dabei haben
wir uns, auch dank der Férderung durch die Krankenkassen, diesmal der Unterstiitzung einer
befreundeten Agentur bedient. Ein herzliches Dankeschén an Thomas Kohl und das gesamte
Team von DaKapo.

Herausgekommen ist ein modernes Content Management System, das uns die Pflege und Ak-
tualisierung der Webseite sehr erleichtert. Dartiber hinaus ist die Seite im sogenannten respon-
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siven Design gestaltet, das heiBt die Darstellung passt sich immer optimal Ihrem Endgerat an.
Egal ob sie vom PC, Ihrem Tablet oder dem Smartphone darauf zugreifen, erhalten Sie eine
optimale Darstellung.

Die bisherigen Inhalte sind alle wieder vorhanden, zum GroBteil bereits aktualisiert und teilwei-
se an anderer Stelle. Das Forum hat ein frisches Design erhalten, die bisherigen Beitrage sind
aber erhalten geblieben und auch Ihre Anmeldedaten sind gleich geblieben.

Neu ist der geschiitzte Mitgliederbereich. Hier wollen wir Ihnen als Mitglieder der Initiative
zukinftig exklusiv Informationen und Downloads zu verschiedenen Themen anbieten. Dies
kénnen die Prasentationen der Referenten unserer Veranstaltungen sein, die letzten Ausgaben
unserer EDS-Nachrichten oder weiterfihrende Informationen zu bestimmten Themen. Ihre
personlichen LoginDaten kdnnen Sie unter admin@ehlers-danlos-initiative.de anfordern.

IMMER
UP-TO-DATE

NETZWERK
EDS-Weltweit »
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Minglad wickily sind, irfermisran Se gich nf sersitioean har dig spezialie Lekhed THEEnNMENgR R Soende kirnee wir diz Beratenen umisngmick uniesilty
[T

DANKERCHOHN

Unter Aktuelles kdnnen Sie sich liber unsere geplanten Veranstaltungen informieren und zu-
kiinftig (ab Anfang September) auch direkt zur Anmeldung klicken.
Wir wiinschen Ihnen /euch viel SpaB8 beim Anschauen und Stébern und freuen uns auf euer/Ihr
Feedback

Die Redaktion
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EURORDIS MEMBERSHIP MEETING 2017 * . 3o T

X EIJRI]RDIS

Die Jahresversammlung der EURORDIS Mitglieder fand RARE DISEASES FURDPE

in diesem Jahr am 19. und 20. Mai in Budapest statt.

Bereits am Nachmittag des 18. Mai trafen sich alle Patientenvertreter aus den 24 europaischen
Referenznetzwerken zu einer Arbeitssitzung.

Dabei ging es hauptsachlich darum festzustellen, wie weit die Patientenbeteiligung in den ein-
zelnen Referenznetzwerken inzwischen gediehen ist. Zusatzlich sollten die nachsten Schritte
fur die Patientenvertreter definiert werden. In einer zwar lockeren, aber auBerst konstruktiven
Atmosphadre, wurden die Fakten erarbeitet und dokumentiert. Den Abend nutzen die ePAGs fiir
intensive Gesprache und den Austausch zwischen den Netzwerken.

Der nachste Tag begann flir die Gber 280 Teilnehmer mit der Mitgliederversammlung, also
Geschaftsbericht, Finanzreport und den Planungen fiir das laufende und das folgende Jahr.
Zusatzlich waren noch einige Positionen im Vorstand neu zu wahlen.

Der Nachmittag dieses Tages stand ganz im Zeichen des 20. Geburtstages von EURORDIS. In
zahlreichen Festreden und Vortragen wurden die Errungenschaften der letzten 20 Jahre flir die
Patienten mit Seltenen Erkrankungen vorgestellt, gleichzeitig aber auch die Ziele und Heraus-
forderungen fiir die nachsten Jahre dargelegt. Am Abend feierten die Delegierten das Jubilaum
bei einem Gala Dinner, bereichert durch eine hervorragende Darbietung ungarischer Folklore.
Der Samstag brachte dann eine Reihe von Workshops. Themen waren z.B.

- Europaische Referenznetzwerke

- Traditionelle Therapien vs. Alternative Methoden und naturheilmittel

- Uberlebensstrategien fiir kleine Selbsthilfeorganisationen

- Die soziale Revolution — wie die Stimme der Patienten mit Seltenen Erkrankungen hérbar
gemacht werden kann.

Zum Ende wurden die Ergebnisse der Workshops im groBen Plenum vorgestellt.

Insgesamt hat sich auch in Budapest wieder gezeigt, wie wichtig die internationale Vernetzung
fur Selbsthilfeorganisationen von Seltenen Erkrankungen ist. Ungeachtet der Unterschiede
durch die gesetzlichen Rahmenbedingungen in den einzelnen Landern sind die grundlegenden
Herausforderungen doch fir alle gleich. Und hier kann der Austausch untereinander oft wich-
tige Ideen und Impulse setzen.
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An dieser Stelle nochmals der Hinweis: die Homepage von EUROR-

DIS www.eurordis.org lasst sich auf Deutsch einstellen. Sie finden dort * 2 *
sehr viele Informationen Uber die Europdischen Referenznetzwerke, Vj ea,,s
die verschiedenen Plattformen zum Austausch von Patienten unterei- ‘
nander und viele andere Aktivitaten rund um seltene Erkrankungen. EUHUHDIS

) -
Ein Besuch lohnt sich! ety b

ReCONNET Kick-off Meeting am 26.-28. Mai 2017 in Pisa, Italien

ERN ReCONNET ist das europdische Referenznetzwerk flir Bindegewebs- und musculoscelettale
Erkrankungen. In 3 Krankheitsgruppen werden dort aktuell 10 seltene und/oder chronische
Erkrankungen reprasentiert. Gruppe 3 sind die vererbbaren :
Bindegewebserkrankungen, hier geht es in der Hauptsache
um klassisches und hypermobiles EDS und die seltenen For-
men. In Gruppe 2 finden sich die komplexen Bindegewebser-
krankungen wie Sjogren Syndrom und systemischer Lupus
erythematodis.

Die Gruppe 1 beschéftigt sich mit den besonders seltenen = = =
Bindegewebserkrankungen, wie systemische Sklerose/Skle- *
rodermie, der Mischkollagenose MCTD (auch Sharp-Syndrom ==
genannt), der idiopathischen entziindlichen Myopathie und g%y
einigen weiteren sehr seltenen Krankheitsbildern.

Ziel ist es, zu jedem Krankheitsbild einen Patientenvertreter
im Netzwerk zu haben. Fiir EDS sind dies Charissa Frank
aus Belgien und ich, wir brauchten aber noch dringend eine
Vertretung.

Zur ersten personlichen Begegnung der Forscher, Arzte und
Patientenvertreter im Netzwerk hatte die Koordinatorin, Prof.
Marta Mosca Ende Mai an Ihre Klinik nach Pisa geladen. Bis dato war die gesamte Arbeit ja
ausschlieBlich tiber Videokonferenzen gelaufen. So fanden sich also gut
30 Personen an der Universitatsklinik in Pisa, Azienda Ospedaliero Uni-
versitaria Pisana - Stabilimento di Santa Chiara ein. Am Freitagabend
gab es zunichst einen Uberblick (iber die Struktur des Netzwerks und
| Uber die Ansatzpunkte flir die Patientenbeteiligung.

Wie man der nachstehenden Grafik (auf der nachsten Seite) entneh-
men kann, ist dies praktisch auf allen Ebenen der Fall. Das haben wir

o~ | pien friihzeitig mit einbezogen werden, allerdings brauchen wir daftir
g8 || dringend weitere Patientenvertreter zur Unterstiitzung.

Prof. Marta Mosca
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Patients Involvement Overview
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Am Samstag ging es dann daran, den 5 — Jahres-Plan mit Leben zu flillen. AnschlieBend wurden
die Aufgaben und Ziele fur das erste Jahr definiert. Natlrlich muss zuerst eine Bestandsauf-
nahme gemacht werden, bevor man neue Projekte ins Leben rufen kann. Zu unterschiedlich
sind auch die Rahmenbedingungen fir Forschung und Diagnostik in den einzelnen Landern der
Europadischen Union. Es galt also, den kleinsten gemeinsamen Nenner zu finden. Trotzdem ent-
wickelten sich dabei bereits konkrete Ansatze fir die Verkniipfung von Patientenregistern, die
grenzliberschreitende Diagnostik und die gemeinsame Fallkonferenz bei schwierigen Fallen.

Am Sonntag galt es, die vielen Positionen in der Netzwerkstruktur und im Aktionsplan mit Namen
zu flllen. Das war bei der lbersichtlichen Teilnehmerzahl gar nicht so einfach und so bekamen
Mediziner wie Patientenvertreter die Hausaufgabe,
in Threm Land und in Ihrem Umfeld nach Verstar-
kung zu suchen. Es kommt also auch flir uns als
Initiative darauf an, eine oder besser mehrere Kli-
niken und Arzte fiir diese Arbeit zu begeistern und
an das Netzwerk anzubinden. Dazu werde ich Ih-
nen auf dem Fachtag in Pforzheim noch Genaueres
erzahlen.

Sarah - Juergen - Lenja - Illaria
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Erster ,Aktionstag Seltene Erkrankungen" in Leipzig

o] et

Nachdem Betina Bauch und ich drei Mal hintereinander auf dem
sehr gut organisierten , Tag der seltenen Erkrankungen™ im Stad- Aktionstag
tischen Klinikum Dessau (Sachsen-Anhalt) vertreten waren, wollte Seltene Erkrankungen
ich 2017 zur Abwechslung unbedingt mal in Sachsen oder Thi-
ringen teilnehmen. Entsprechend sehr habe ich mich gefreut, als
ich erfuhr, dass gerade in meiner Heimatstadt Leipzig ab 2017
Aktionstage fur Seltene Erkrankungen stattfinden sollen.
Nach fast einem Jahr Vorbereitung fand am 10.06.2017 in der sehr
schonen Leipziger Universitatsbibliothek tatsachlich die Premie-
renveranstaltung statt. Zu den 18 Infostdnden im Foyer gehdrte
auch der unserer Initiative. Noch wichtiger als die Infostéande sind
im Leipziger Konzept aber die im Veranstaltungssaal gehaltenen
Fachvortrage und Erlebnisberichte. 110 angemeldete Teilnehmer
erlebten Uber den Tag hinweg sieben sehr unterschiedliche Beitrdge, von denen keiner langer
als 45 Minuten dauerte.
Am starksten sind mir die Vortrage einer Psycho-Onkologin und eines Fachanwaltes flir Sozi-
alrecht in Erinnerung geblieben. Die Psychologin zeigte sich davon Uberzeugt, dass psycholo-
gische Beratung Menschen mit seltenen Erkrankungen wesentlich helfen kann, ihr Selbst- und
Weltbild neu auszurichten, auch ihr Rollenbild in der Paarbeziehung und gegentiber ihren Eltern
zu modifizieren und sich neue, realistische Ziele zu setzen. Der Rechtsanwalt versuchte uns
Zuhdrern die Angst vor einer Klage vor dem Sozialgericht zu nehmen und erklarte, dass die
Richter in dieser Gerichtsbarkeit wesentlich starker als in allen anderen die Moglichkeit haben,
den Klagern zu helfen und fir sie da zu sein.
Im Anschluss an den Vortragsreigen waren vier der sieben Referenten noch bereit, auf soge-
nannten Gesprachsinseln individuelle Fragen zu beantworten. Und im Foyer waren fiir eine
anderthalbe Stunde noch einmal alle Infosténde besetzt.
Das Leipziger Konzept hat mir sehr gut gefallen, weil auch wir ,Aussteller" an den Vortréagen
teilnehmen und uns weiterbilden konnten. Da allen Teilnehmern das Programm bekannt war,
hat es vollkommen genligt, die Infostan-
] den in den Vortragspausen und am Ende
zu besetzen.

Ektodermale Dysplasie

Udo Farber
Landesleiter Sachsen,
Sachsen-Anhalt und Thiringen
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Mitgliederversammlung und Jahrestagung Kindernetzwerk e.V.

am 07. und 08. Juli 2017 in Aschaffenburg < VD ERNETZWERK

Traditionell stand am Freitagnachmittag zu Beginn die Mitglie-
derversammlung auf dem Programm. Zundchst wurden die
Ublichen Regularien wie die Tatigkeitsberichte von Vorstand,
Geschaftsflihrer und Schatzmeister samt Aussprache und Ent-
lastung abgehandelt.

AnschlieBend zog die Leiterin der Koordinierungsstelle des Kin- WIR HELFEN WEITER
dernetzwerks in Berlin, Frau Margit Golfels, Bilanz. Dieses Bliro

besteht nun seit gut einem Jahr und hat sich in dieser Zeit bereits gut in der gesundheitspoli-
tischen Landschaft in Berlin etabliert.

Das Kindernetzwerk ist dadurch bereits regelmaBiger Teilnehmer am Arbeitskreis ,Gesund-
heitsférderung und Pravention™ beim Gesundheitsministerium, im fachlichen ,Dialogforum Kin-
der- und Jugendhilfe® beim Familienministerium und am ,Arbeitskreis Kinderarzneimittel* beim
BfArM.

Dartberhinaus wurden durch eine Vielzahl von Einzelge-
sprachen wichtige Kontakte zu den relevanten Spitzenver-
banden gekniipft. Ein kontinuierlicher Dialog besteht bereits
~auch mit den péadiatrischen Dachverbdnden DGKJ (Deutsche
Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin), DAKJ (Deutsche
» Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin) sowie BVK] (Be-
rufsverband der Kinder- und Jugendarzte).

Letzter Programmpunkt des Nachmittags war die Vorstellung
des vorlaufigen Programms zur Jubildumstagung ,25 Jahre
Kindernetzwerk™ vom 01. bis 03. Marz 2018 in Berlin.
AnschlieBend gab es im Foyer des Martinushauses das tradi-
tionelle Buffett mit geselligem Beisammensein, gewirzt mit
einer kabarettistischen Einlage von Herrn Dr. Richard Haaser
und Frau Heidemarie Marona. An diesem heiBen Sommera-
bend blieben alle bis zur SchlieBung des Martinushauses im
idyllischen Innenhof sitzen und nutzen die Zeit flr intensive
Gesprache.

Die Jahrestagung am Samstag stand unter der Uberschrift ,Integration, Inklusion und Nach-
sorge und Selbsthilfe — Innovative Modelle und politische Konzepte auf dem Prifstand®. Zur
Einflihrung in die Thematik gab es am Vormittag verschiedene Prasentationen, nach dem Mit-
tagessen wurde dann in vier Workshops konkret an den Themen gearbeitet.
Eine gute Zusammenfassung der Prasentationen liefert der nachfolgende Artikel von Raimund
Schmid, Geschaftsfiihrer des Kindernetzwerk e.V.

JG
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10.170 Zeichen

Integration, Inklusion, Nachsorge und Eltern-Selbsthilfe -
Kindernetzwerk-Jahrestagung 2017 zeigt neue Wege auf

Von Raimund Schmid

Die Thematik war so umfassend und ambitioniert wie bisher kaum auf einer Kinder-
netzwerk-Jahrestagung zuvor. ,Integration, Inklusion, Nachsorge und Selbsthilfe —
innovative Modelle und politische Konzepte auf dem Prifstand” lautete der lange Ti-
tel, der von der DAK-Gesundheit geférderten Jahrestagung 2017 in Aschaffenburg,
die bei allen rund 100 Teilnehmern auf sehr grof3es Interesse stiel}.

Wie Inklusion in der Praxis tatséchlich gelingen kann, das zeigte Bettina Briihl in ih-
rem Vortrag Uber die ,Private Grund- und Mittelschule Oberaudorf Inntal” auf. Die
Schule, die 2013 von Eltern und Padagogen des Vereins Fortschritt Rosenheim e. V.
gegrindet wurde, weist derzeit 40 Platze in der Grundschule auf, in jeweils zwei
jahrgangsgemischten Schulklassen. Etwa ein Drittel der Schilerinnen und Schiiler
hat einen deutlich erhéhten Férderbedarf. Die Mittelschule weist derzeit eine Klasse
(5/6) mit 21 Schiilern auf. 63 Schiiler besuchen gegen ein geringes Schulgeld von
120 bis 150 € die Schule, davon haben 20 einen Schwerbehinderten-Ausweis, 17
davon mit 100 Prozent. Zum Ganztagskonzept der Schule gehéren zudem ein integ-
rativer Hort sowie eine heilpddagogische Tagesstatte. Das padagogische Konzept
basiert auf der Konduktiven Pddagogik nach Peté.

Um die Schiler kimmern sich fast 23 Vollzeitkréfte (Primarfachkréfte). Die Finanzie-
rung dieses Stammpersonals ist héchst heterogen. So wird die jeweilige Klassenlei-
tung durch die Schule und damit die Bezirksregierung finanziert, die Sonderschulleh-
rerinnen durch das Schulgeld der Eltern, die Erzieherinnen und Konduktorinnen im
Hort durch die Kommunen und den Freistaat. Die Uibrigen Konduktorinnen und Erzie-
herinnen Uber den Bezirk, die Therapeuten Uber die Krankenkassen und die Sozial-
padagogen und die Psychologen im Fachdienst ebenfalls Giber den Bezirk und die
Jugendamter. Als Voraussetzung zum Gelingen der Inklusion sieht Bettina Briihl ins-
besondere ein multifunktionales Team, individualisiertes und fachiibergreifendes
Lernen in Projekten, eine barrierefreie Ausstattung mit entsprechendem Mobiliar und
ausreichend Bewegung mit mindestens 10 Stunden Sportunterricht pro Woche an.
Das Wichtigste sei aber die Haltung aller Beteiligten, ergénzte Wolfgang Vogt vom
Bundesverband Konduktive Férderung. Dabei milsse jeder Schiler in seiner Einzig-
artigkeit und Vielfalt wertgeschatzt werden. Nur dann sei es moglich, dass sich jeder
Mensch selbst aktiv einbringen und etwas bewirken kénne. Um das kiinftig auch iiber
die Modellschule hinaus zu erreichen, missten sich die Schulen aber ,gewaltig ver-
andern” forderte Bettina Briihl, damit nicht nur die Schiiler mit besonderem Férder-
bedarf, sondern alle Kinder der Schule (sogar Hochbegabte) profitieren.
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Profitieren sollten Kinder und Jugendliche mit Rehabedarf kiinftig auch vom neuen
Flexirentengesetz, das Dr. Thomas Stahler von der BAG Rehabilitation aus Frankfurt
bei der Kindernetzwerk-Jahrestagung 2017 vorstellte. Dabei miissten allerdings noch
eine Menge Barrieren beseitigt werden, stellte der Referent gleich zu Beginn klar.
Viel zu wenige Mediziner sehen die Kinder- und Jugendreha als Teil eines fundierten
medizinischen Angebots an. Die Eltern empfinden den Zugang zu kinderrehabilitati-
ven Leistungen haufig als viel zu aufwendig, verwechseln Kinder-Reha mit Mutter-
Kind-Vorsorgekuren und befiirchten Schulversdumnisse. In Einklang mit Dr. Johan-
nes Oepen, Arztlicher Direktor der Klinik Viktoriastift in Bad Kreuznach, zeigte sich
Stahler aber optimistisch, dass das neue Flexi-Rentengesetz nun vieles verdandern
kénnte. Denn bei der Kinder- und Jugend Reha handelt es sich jetzt um eine Pflicht-
leistung der Deutschen Rentenversicherung, die stationdr und ambulant erbracht
werden kann und auch sehr viel nachhaltigere Leistungen zur Nachsorge vor Ort
vorsieht. Zudem werden Indikationsbeschrankungen und die bisher gilltige Vier-
Jahres-Wiederholungsfrist aufgehoben und der Rechtsanspruch auf Mitaufnahme
von Begleitpersonen und Familienangehdrigen ausgeweitet.

Das auch von der Kindernetzwerk-Vorsitzenden Dr. Annette Mund propagierte ,neue
Image"” der Kinder- und Jugendreha hat bereits dazu gefiihrt, dass die Antrage und
Bewilligungen wieder spiirbar ansteigen. Erleichtert wird zudem die familienorientier-
te Reha fir schwerstkranke Kinder und Jugendliche und auch Reha-Angebote fiir
Suchterkrankungen und Behinderungen. Eine Reha wird in Zukunft auch fiir solche
Kinder bewilligt, wenn damit ihre spatere Erwerbsfahigkeit positiv beeinflusst werden
kann. Insgesamt, so appellierten Stahler und Oepen, sollten Kinder-
Rehamalinahmen kinftig von den Arzten wieder stérker verordnet werden. Die EI-
tern-Selbsthilfe forderten beide Referenten auf, sich ebenfalls aktiver als bislang ein-
zubringen und gerade die Kinder- und Jugendérzte auf die groRen Potentiale einer
modernen Kinder- und Reha hinzuweisen.

Deutlich mehr Aufmerksamkeit hatte auch die sozialmedizinische Nachsorge nach
dem Modell des Bunten Kreises in Augsburg verdient, die seit 1991 als interdiszipli-
nares, familienorientiertes und teilhabe-orientiertes Nachsorgeprogramm angeboten
wird und mit dem § 43 (2) SGB V auch eine gesetzliche und finanzielle Grundlage
hat. Diese enormen Potentiale riickte Dr. Theo Michael, Vorstandsmitglied von Kin-
dernetzwerk e. V. und des Bunten Kreises, bei der Jahrestagung 2017 von Kinder-
netzwerk e. V. in den Blickpunkt. Mit der sozialmedizinischen Nachsorge werden da-
bei insbesondere chronisch und schwerst kranke Kinder und ihre Familien unter-
stitzt, die nach einem stationdren Aufenthalt oder nach einer Reha zuhause von ei-
nem interdisziplindren Team in Form eines Case-Managements unterstitzt werden.
Dabei geht es konkret darum, den Eltern bei der hauslichen Versorgung im Alltag
und bei Krisensituationen zur Seite zu stehen und sédmtliche Versorgungsangebote
zu koordinieren und zu kanalisieren. Dartber hinaus sollen die Eltern auch mit Hilfe
von Selbsthilfe-Vereinigungen zur ,Hilfe zur Selbsthilfe” angeleitet werden.
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Im Rahmen der psychosozial ausgerichteten Nachsorge werden die Familien je nach
Bedarf von Ubergreifenden Teams betreut. Zum Kernteam gehdéren dabei der Kinder-
und Jugendarzt, ein Psychologe, ein Sozialpddagoge und die Kinderkrankenschwes-
ter. Erganzend kénnen dazu Ernahrungsberater, Seelsorger, Heilpddagogen und
Logopéaden hinzugezogen werden. 95 Nachsorgeteams mit 12 weiteren Aulenstellen
stehen derzeit in 14 Bundeslandern zur Verfigung. Im Jahr 2016 sind 6.800 Patien-
ten von diesen Einrichtungen betreut worden.

Trotz dieser groften Bedeutung steht die sozialmedizinische Nachsorge ,vielerorts
bald vor dem Aus®, warnte Michael. 2017 wiirden im Bundesdurchschnitt 105 € pro
Nachsorgeeinheit benttigt, gezahlt wiirden von den Kassen im Schnitt aber nur
73,50 €. Bei durchschnittlich 17 Nachsorge-Stunden miissen die Nachsorgeeinrich-
tungen deshalb 535,50 € pro Patient durch Spenden oder Sponsoring zusatzlich auf-
bringen. Bundesweit summiert sich dies in diesem Jahr auf mehr als 4,8 Millionen €.
Michael: ,Wir befiirchten deshalb bald die drohende Insolvenz und Schlielung zahl-
reicher Einrichtungen.”

Da es bei der sozialmedizinischen Nachsorge keine Schiedsstellen gibt, kommt der
Eltern-Selbsthilfe eine ,entscheidende Rolle als Multiplikator” dieser wertvollen An-
gebote zu. Michael forderte deshalb in Aschaffenburg alle Elterninitiativen in
Deutschland auf, als Botschafter fir diese Nachsorgeprogramme aufzutreten und
deren Erhalt und Ausbau vehement einzufordern.

Viel Tatkraft ist auch erforderlich, um junge Menschen mit Behinderung im Arbeits-
markt zu integrieren. Méglich ist dies jedoch nur mit wohnortnahen und individuell
abgestimmten Arbeitsplatzen, erlduterte Josef Taudte, Fachkraft fir inklusive Ar-
beitsplatze bei den Lebenshilfe Werkstétten in Aschaffenburg, bei der Jahrestagung.
Unabdingbare Voraussetzung hierfir ist der Einbezug des Sozialraums und der Ge-
meinde. Falls dies gelingt, sind heute acht von zehn angesprochenen Firmen bereit,
Menschen mit Einschrénkungen Praktikumsplatze anzubieten. Erwartet werden von
den Unternehmen aber dann zumeist, dass junge Menschen mit besonderem Fér-
derbedarf selbstdndig den Arbeitsplatz erreichen kdnnen, Absprachen und ein auf sie
abgestimmtes Leistungsniveau einhalten und auch soziale Verantwortung tiberneh-
men. Mit ,AB jetzt inklusiv* stellte Taudte ein Modellprogramm vor, wie die Integration
in den ersten Arbeitsmarkt in Schritten — immer auch mit der Option auf freiwillige
Rickkehr in die Werkstatte fur behinderte Menschen — gelingen kann (mehr Infos
unter jtaudte@wfbm-schmerlenbach.de)

Eine gelungene Integration von gleich 102 Arbeitnehmern in den ersten Arbeitsmarkt
kann die Integrationsfirma priska vermelden. Angeboten werden Arbeitsplatze und
Ausbildungsstellen im Kichenbereich, der Gebdudereinigung und der Verwaltung, 30
davon fUr (junge) Menschen mit Schwerbehinderung, 28 fir Menschen mit Migrati-
onshintergrund, 17 mit Lernbehinderung, 5 mit kérperlicher und 4 mit psychischer
sowie 2 mit geistiger Behinderung. Mehr dazu unter www.priska-integration.de/
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Teil sehr gut besuchten Workshops vertieft. In einem sehr informativen und aktiven
Workshop wurde das Thema der Kinder- und Jugendreha vertieft. Dr. Thomas
Stahler und Dr. Johannes Oepen verhalfen den Teilnehmern zu mehr Wissen und
beantworteten aufkommende Fragen. Man kam zu dem Ergebnis, dass ein Fragen-
katalog entwickelt werden soll, der - abgestimmt mit der Gesellschaft fir Sozialpadi-
atrie - den Eltern zur Verfligung gestellt werden soll. Ziel dabei ist es, die Kommuni-
kations- und Verstandnishiurden zwischen Padiatern und Eltern zu verringern.
Besonders im Fokus stand zuséatzlich der ,besondere Workshop®, bei der Padiater
und junge Erwachsene sich sehr intensiv dariber Gedanken machten, wie die Kom-
munikation untereinander verbessert werden kann (gesonderter Bericht dariiber
folgt). Beleuchtet wurde zudem in einem weiteren Workshop, wie das Kindernetzwerk
seine Rolle als Dachverband fir die Eltern-Selbsthilfe noch besser ausfiillen kann

Damit hielt die Jahrestagung, was sie zuvor versprach. Die Herausforderungen bei
der Integration, Inklusion, Nachsorge und Selbsthilfe aktuell auf den Priifstand zu
stellen und neue Wege aufzuzeigen!

KiDSafe: Mehr Arzneimittelsicherheit fiir Kinder

Das Problem ist nicht neu, gleichwohl noch immer ungeldst: Viele Arzneimittel, die bei Kindem
angewendet werden, sind flr sie nicht zugelassen. Dennoch werden sie angewandt, aus Man-
gel an getesteten Alternativen. Internationale Studien belegen, dass (altersabhangig) 42 bis
90 Prozent aller Kinder und Jugendlichen im stationaren Bereich Medikamente ohne Zulassung
erhalten. Das Projekt KiD Safe will die Arzneimitteltherapie bei Kindern und Jugendlichen nun
sicherer machen.
Dafiir stehen drei Jahre rund sechs Millionen Euro zur Verfligung. Ab Mai 2017 wird ein digi-
tales Kinderarzneimittel-Informationssytem zusammen mit padiatrisch-pharrnakologisch Quali-
tatszirkeln in zwolf reprasentativen Kinderkliniken und den zuweisenden Kinderarztpraxen ein-
gefihrt.
Des Weiteren wird die medikamentdse Therapie systematisch liberwacht, da ein verbindliches
Meldesystem eingefiihrt wird und die Daten zentral gesammelt, ausgewertet und verfiigbar
gemacht werden.
Wenn wie geplant ca. 30.000 Patienten untersucht werden, gelingt es, den Erfolg auch stati-
stisch nachzuweisen. Im Erfolgsfall wird dann die neue Versorgungsform flachendeckend in die
Regelversorgung in Deutschland eingeflihrt werden.
Antje Neubert, Projektverantwortliche fur KiD Safe aus Erlangen: ,Es ist ethisch geboten, alle
Kinder nach dem heutigen Stand der Wissenschaft mit Arzneimitteln zu behandeln und ein
HéchstmaB an Sicherheit in der Pharmakotherapie zu gewahrleisten. Dies gilt insbesondere flir
Medikamente, die flr Kinder nicht zugelassen sind, aber dringend zur Behandlung ihrer Krank-
heit bendtigt, werden. Dazu vermag KiDSafe eine Struktur zu entwickeln, die unmittelbaren
Nutzen fur die Kinder bringt."
Kos
Quelle: KinderSpezial Nr. 57
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KINDERNITIWERK

1 Umfrage zur Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit besonderen Bedurfnissen

W HELFEMN WIETTER

Sie sind jetzt gefragt!

Liebe Eltern,

wir filhren eine Umfrage durch zur Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit seltenen und chronischen
Erkrankungen und/oder Behinderungen. Wichtig ist uns zu erfahren, wie es den Kindern und Jugendlichen geht,
wie sie sich fiihlen und wie sie in ihrer ganz individuellen Lebenssituation zurechtkommen. Wir verwenden daflr
als europaweit bewahrtes Instrument die KIDSCREEN-Fragebogen, die gemeinsam mit Kindern und Jugendlichen
entwickelt wurden. lhre Aussagekraft wurde an einer groRen Anzahl von Gesunden bestétigt. Damit méchten wir
die individuelle Lebensqualitat von Betroffenen mit Fragen zu zehn wichtigen Lebensbereichen dokumentieren:

Deine Gesundheit und Bewegung Gefiihle

Stimmungen Wie findest Du Dich?
Freizeit Familie und zu Hause
Dein Geld Freunde

Schule und Lernen Du und die anderen

Das Projekt besteht aus zwei Teilen: Der eine wendet sich an Kinder und Jugendliche (www knw-umfrage.de/kids).
Wenn diese aufgrund ihres Handicaps nicht in der Lage sind, die Fragen eigenhéndig am PC oder Laptop, am Tablet
oder Handy zu beantworten, kénnen die Eltern ihnen die Fragen vorlesen und die Antworten eingeben. Dabei
diirfen sie die Antworten keinesfalls hinterfragen oder kommentieren,

In einem anderen Teil werden Sie als Etern zu ihren Kindern befragt (www.knw-umfrage.de/eltern), Dabei werden
auch die Dauer der Erkrankung, Zeitpunkt der Diagnosestellung, Geschwisterzahl, Krankenkasse, Schulart und
Einwohnerzahl der Gemeinde erfasst.

Das Ergebnis soll zeigen, ob und in welchen Lebensbereichen sich die Lebensqualitat der teilnehmenden Kinder und
Jugendlichen im Alter von 8 — 18 Jahren von der Gesunder der gleichen Altersgruppe unterscheidet. Daraus ergeben
sich méglicherweise geeignete Handlungsansatze, die wir in Zukunft gezielt aufgreifen kénnen.

Die Umfrage und ist bis zum 30.11.2017 online und wird unter Einhaltung des gesetzlich vorgeschriebenen
Datenschutzes anonym durchgefiihrt. Sie steht auch entsprechenden Familien offen, die nicht Mitglieder des
Kindernetzwerks oder seiner Mitgliedsorganisationen sind.

Wir bitten Sie herzlich, sich die Viertelstunde Zeit dafiir zu nehmen!

Wir méchten aber auch von lhnen als Eltern erfahren, wie es lhnen geht und wie Sie sich fiihlen. Dazu werden

wir personliche Interviews durchfiihren. Wenn Sie also gerne etwas zu lhrer eigenen Lebensqualitét und der lhrer
Familie sagen méchten, melden Sie sich bitte bei Annette Mund per Email unter mund@kindernetzwerk.de oder
telefonisch unter 02244/87 33 &3, Sie wird sich dann mit lhnen in Verbindung setzen und die weiteren Details mit
|hnen besprechen.

Der Vorstand des Kindernetzwerk e.V.
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Eurordis Summer School 2017 in Castelldefels, Spanien

|\\

Seit vielen Jahren veranstaltet EURORDIS die sogenannte ,Summer School®, eine Fortbildungs-

veranstaltung fur Patientenvertreter aus dem Bereich Seltene Erkrankungen. Der Schwerpunkt
der Informationen liegt dabei auf den Bereichen Arzneimittelzulassung auf nationaler und euro-
paischer Ebene, dem rechtlichen Rahmen fir die Entwicklung und den Einsatz neuer Therapien
sowie allen Fragen der Ethik und der Qualitatssicherung in diesen Bereichen.

o am—

Gruppenarbeit

Auf Anraten befreundeter Patientenvertreter habe ich mich bei EURORDIS um einen Platz flir
dieses Jahr beworben. Zu meiner groBen Freude wurde ich auch zugelassen, was auch mit
einem entsprechenden Stipendium fiir Unterbringung und Kursgebiihren verbunden war.
Bevor ich mich auf die Reise nach Barcelona machen konnte, war aber ersteinmal das Pre-Trai-
ning zu absolvieren. Hierbei missen sich die Teilnehmer vorab mit den sieben Themenkreisen
der Summer School vertraut machen. Dazu gab es von Anfang Februar bis Anfang Mai alle 14
Tage ein Webinar, also einen kurzen Vortrag ber Internet, bei dem das neue Thema kurz vor-
gestellt wurde. AnschlieBend hatte man 14 Tage Zeit um das angebotenen Prasentationen und
Videos anzuschauen und zu bearbeiten. Am Ende jedes Thema war ein Test mit 8 — 16 Fragen
auszufillen und abzugeben. Das waren pro Thema immer 6 bis 8 Stunden Lernzeit innerhalb
dieser zwei Wochen.

Am Pfingstmontag, den 5. Juni (der in Spanien kein Feiertag ist) tra- r
fen sich dann 67 Teilnehmer aus nahezu allen europaischen Landern,
sowie Gasten aus Slidafrika, Malaysia und Canada im Seminarhotel in
Castelldefels, nahe Barcelona. Von 9 bis 18 Uhr wurden dann 5 Tage
lang die Themen vertieft und aktiv erarbeitet. Teils im Plenum, (was
bei der groBen Teilnehmerzahl schon schwierig von der Konzentration
ist), teils in kleinen Gruppen an den Tischen. Am Ende der Woche
konnten alle Teilnehmer mit einem gewissen Stolz ihr Zertifikat in
Empfang nehmen.

Die Abende wurden in kleinen Gruppen ebenfalls zum wertvollen Er-
fahrungsaustausch genutzt, im Restaurant, an der Bar oder auch am
Strand.Insgesamt war es fiir mich personlich, aber auch fir unsere
Initiative eine groBe Erweiterung des Wissenshorizontes und ich habe ¥
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es nicht bereut, die vielen Stunden des Lernens investiert zu haben.
Wenn Sie gerne mehr zu den Inhalten erfahren méchten kdnnen Sie mich gerne kontaktieren
oder sie schauen auf http://www.eurordis.org/de/summer-school .

Gesundheitsmarkt in Niirnberg am 01.07.2017

Wie jedes Jahr hatte das Gesundheitsamt der
Stadt Nirnberg zusammen mit der Selbsthilfe- |
kontaktstelle KISS zum Gesundheitsmarkt rund
um die Lorenzkirche geladen. An Uber 60 Stan-
den waren Krankenkassen, Kliniken, Dienstleister |
und Uber 30 Selbsthilfegruppen vertreten.
In diesem Jahr war uns ein (vermeintlich) sehr B
guter Platz, direkt an der Kreuzung der Haupt-
fuBgangerstrome in der Innenstadt, zugewiesen
worden. Der Aufbau unseres Pavillons war rasch
erledigt und das war gut so. Gerade als wir unseren Tisch dekorieren und das Infomaterial
auslegen wollten, kam ein heftiger Gewitterschauer herunter. Der Platz stand in kiirzester Zeit
einige Zentimeter unter Wasser und heftige Sturmbden zwangen uns, unseren Pavillon mit
beiden Handen festzuhalten. Nach 10 Minuten war der Spuk vorlber und die Sonne kam he-
raus. Allerdings blieb auf unserer Ecke der béige Wind, wohl auch begiinstigt durch die Lage im
~Kreuzungsbereich®. An Tischdecke oder groBere Mengen Broschiren auf dem Tisch war jeden-
T — falls nicht zu denken. Trotzdem fiihrten Irene Markus und ich
. einige interessante Gesprache. Darliber hinaus hatte mich
~ die KISS zu einer Talkrunde mit dem Thema ,Alter werden
® mit einer Seltenen Erkrankung — Einzelkampfer oder Team-
‘! arbeit" eingeladen, bei der ich mit 3 anderen Betroffenen
b sowie dem Chefarzt der Klinik fiir Neugeborene, Kinder und
B Jugendliche am Klinikum Nirnberg, Herrn Prof. Christoph
W Fusch, die Fragen der Journalistin Ella Schindler beantwor-
ten durfte. Neben grundlegenden Definitionen von Seltenen
4 Erkrankungen und Selbst-
hilfearbeit, ging es dabei * .
um Fragen wie ,Wo findet . .
man einen Arzt", ,wie kommt man zu einer Diagnose" oder %‘r‘
~Was leistet eine Selbsthilfegruppe fiir die Betroffenen®. BE

In der Zwischenzeit hatte Irene Markus heldenhaft unseren
an sich schweren und stabilen Pavillon gegen den Wind ver-
teidigt, wahrend nebenan die ersten Billigpavillons bereits
beschadigt bzw. zerstdrt waren.

Nachdem an Gesprache mit Passanten bei dieser Witterung
nicht zu denken war, wurde dieser Bereich des Gesundheits-
marktes vorzeitig abgebaut. Wir hoffen auf besseres Gelin- '
gen beim nichsten Mal. B
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AKTUELL

Trédgeriibergreifende Informationen zur Kinder- und Jugendreha:
Kinder- und jugendérzte kénnen zu aktiven Wegbereitern werden

Erstmals ist von der Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitati-
on (BAR) ein Wegweiser fiir die medizinische Rehabilitation von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen erstellt worden
in Form einer Broschiire fiir Fachkrifte und eines Info-Flyers fiir
Eltern und Angehérige. Durch das sog. Flexirentengesetz und die
damit einhergehenden Anderungen im SGB VI fiir die gesetzliche
Rentenversicherung sind diese Leistungen derzeit in aller Mun-
de. Die neuen Informationsmaterialien zeigen die bestehenden
Mbglichkeiten auf.

Im Rahmen eines Projekts der BAR sind damit zeitgeméifle Ma-
terialien erstellt worden, die den Informationsbedarfen und Nut-
zungsgewohnheiten der Adressatengruppen entsprechen, welche
von der BAR bisher eher weniger unmittelbar angesprochen wur-
den (nicht drztliche Fachkriifte, Eltern/Angehorige). Neben der
Drucklegung (von ,Fachkrifte-Broschiire” und ,,Eltern-Flyer®)
werden die Materialien (zusitzlich Online-FAQ-Katalog fiir Eltern
und Angehdorige sowie erginzende Ausfithrungen fiir Fachkrif-
te als Webcontent) auf der Homepage der BAR unter der neuen
Rubrik , Kinderreha“ verdffentlicht. Diese Seite kann mittels QR-
Code und Kurzlink angesteuert werden. Die Stérken der verschie-
denen Materialien konnen so gut gebiindelt und genutzt werden.

Die Netzwerke der an der Erarbeitung beteiligten Akteurskrei-
se (u.a. das Biindnis Kinder- und Jugendreha) werden iiberdies
auch fiir die Bekanntmachung und Verbreitung der Materialien
genutzt. Erginzend sind Kooperationsveranstaltungen entweder
mit Projektgruppenmitgliedern, ferner mit angrenzenden Ge-
sundheitsbereichen (als weitere potenzielle ,,Multiplikatoren®)
oder mit Forschungseinrichtungen, die sich auf dem Gebiet ,,Zu-
gang zur Rehabilitation fiir Kinder und Jugendliche® betdtigen,
denkbar. Das Thema ,, Kinderrehabilitation® und die damit ver-
bundenen auch jungen Zielgruppen (behinderte oder chronisch
kranke Jugendliche und junge Erwachsene) bieten sich zudem an,
um zukiinftig neue Medienformate zu erproben.

Anhaltend hoher Bedarf an Kinderreha

Anlass fiir das Projekt war der anhaltend hohe Bedarf an Rehabili-
tation fiir Kinder und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen
und Behinderungen. Zeitgemife Informationen waren fiir die Ziel-
gruppe der Eltern und Angehérigen und fiir die Fachkrifte in der
Kinderrehabilitation zu erarbeiten. Einbezogen wurden dabei vor
allem die Kinder- und Jugendirzte, aber auch Erzieher und Lehr-
krifte im Setting Schule, um deren Bedeutung gerade im Hinblick
auf die Erkennung von Reha- und Teilhabebedarfen Rechnung zu
tragen. Entsprechend sind ergéinzend zur Projektgruppenarbeit un-
ter Einbezug auch von Experten aus der Praxis sowie aus Verbinden
und Vereinen Entwurfsfassungen der ,, Fachkréfte-Broschiire” und
des ,,Eltern-Flyer” mit Angehérigen der Zielgruppen besprochen
und erdrtert worden. Ergiinzend wurden sie im Wege von Pretests

154

(im Arbeitssetting ., Kinderarztpraxis” einerseits und ,,6ffentliche
Gesundheitsdienst” andererseits) auf Verstindlichkeit, Klarheit de
Botschaft, Abdeckung der Informationsbedarfe und Akzeptanz de
inhaltlichen und gestalterischen Prasentation gepriift.

Bei den chronischen Erkrankungen, die einem Rehabilitati
onsbedarf bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsener
zugrundeliegen, dominieren inzwischen Verhaltensstorunger
oder psychische Auffilligkeiten. Hierzu zdhlen auch verschie
denste Stérungen des Essverhaltens (insbesondere Adipositas)

Die neuen Informationsmaterialien konnen in Druckform
bestellt oder heruntergeladen werden unter

http://www.bar-frankfurt.de/rehabilitation-und-teilhabe/
reha-kinder-und-jugendliche/

Zudem sind zunehmend Entwicklungsstérungen bei Kinder:
zu verzeichnen. Begleit- und Folgeerkrankungen konnen bereit
im spiteren Jugendalter sowie im Erwachsenenalter auftreten
So gehen Ubergewicht und Adipositas mit einem erhéhten Risi
ko fiir Herz-Kreislauf- und Stoffwechselerkrankungen - insbe
sondere mit dem Typ 2-Diabetes — einher. Um Benachteiligunger
zu vermeiden oder ihnen entgegenzuwirken, ist Rehabilitatior
mit ihren medizinischen, schulischen, berufsférdernden ode:
sozialen Leistungen daher vielfach eine wichtige Hilfestellung
Forschungsergebnisse zeigen, dass Kinder und Jugendliche so-
wie junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen und/ode:
Behinderungen von Leistungen der Rehabilitation und Teilhab:
entsprechend profitieren.

Hierbei ist gerade eine stationire medizinische Rehabilitation eit
wichtiger Baustein in der langfristigen Behandlung der Betroffenen
Der mehrwichige Aufenthalt in einer spezialisierten Reha-Klinil
kann fiir sie neue Impulse setzen. Er kann Perspektiven eréffnen
wenn ambulante Behandlungen nicht ausreichen, nicht durchfiihr
bar sind oder absehbar nicht den gewiinschten Erfolg bringen.

Kinder- und Jugendirzte werden damit gebeten und aufgefor
dert, im Rahmen ihrer Beratungs- und Behandlungstitigkeit di
Option ,Rehabilitation” zu priifen. Diese kann vielfach ein gu
ter Weg sein, um das Kind oder den jungen Menschen in seine:
Entwicklung zu unterstiitzen, wenn diese durch Krankheit ode:
Behinderung beeintrichtigt sind. Auf die Weise kénnen Arzte z1
aktiven ,Wegbereitern” werden.

Korrespondenzadresse

Dr. Thomas Stéhler/Dr. Maren Bredehorst
Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation e. V.
Solmsstrafie 18

60486 Frankfurt a.M.

E-Mail: thomas.stachler@bar-frankfurt.de

Kinderirztliche Praxis 88 (2017) Nr. 3 www.kipra-online.d:
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Internetabhéangigkeit bei Kindern und Jugendlichen

Von
Annette Porcher-Spark

Mach den Ergebnissen einer aktuellen Studie
hat sich die Hiufigkeir der Internetabhiingig-
kit bei 12- bis 17-jihrigen seit 2001 nahezu
verdoppelt. Bereits 17 Prozent der swei- bis
JDenutzen®  ein
Smartphone. In der Studie gaben 70 Prozem
der befragten Fltern an, dass sie sich im
Umgang mit dem Medienkonsum ihrer Kin-
der unsicher fithlen. Nach Schiitzungen liegt
die Hiufigheit der Internetabhingigheit bei
der Gesamtbevélkerung in Deutschland

ri.'mlliﬁhriguu Kinder

aktuell bei etwa ein bis swel Prozent, bet
Jugendlichen sogar bei bis zu funf Prozen,

Digitale Medien gehiren heute zum Alltag;
gleichzeitig mehren sich die Zeichen, dass
iibermifizer Gebrauch bei Kindern und
Jugendlichen wu erheblichen Verhaltensauf-
[illigkeiten fihren kann. Erste Hinweise
darauf licfert die BLIKK {Bewiltgung, Lemn-
verhalten, Intelligenz, Kompetenz, Kommu-
nikation) -Medien-Studie, in der untersucht
wird, welche Auswirkungen die Nurzung

Empfehlungen zur

Verhaltnispravention;

* bei Online-Spielen Altersbeschrén.
kungen fir Mindarjahrige

* bel Online-Spielen keine
Altarsfreigabe ab null Jahran

* Werbung fiir Spiele einschranken

* Einzatz von digialen Medien in der
Schule nur, wenn padagogisch sinnvell

Warnhinweise zur Spielzeit

* transparente Ausweisung der
Geldausgaben

* Spiede chne Strafen fir langers
Offline-Phasen konapieren.

Verhaltenspravention:

* Starken von Hobbies im realen Leben
* Lebenskompetenzirainings anbisten
* Individualpravention aushauen

Frihintervention;
* Familianintarvantionen
* ambulante Gruppantherapie

digitaler Medien auf die kindliche Entwick-
]ung hat. Z\\'is:l‘!:ncrgﬂ*ni.«m dicser Studie,

dic bisher mit rund 3 020 Kindern und
Jugendlichen durchgefihrt wurde, zeigen:

Es gibt cinen Zusammenhang zwischen
Sprachentwicklungsstorungen und der Nur-
zungsdauer digitaler Medien,

In der Altersgruppe der acht- bis | 4jihni-
gen zeigt sich eine Korrelation #wischen
Lese-/Rechischreibschwiche, Aufmerksam-
keitsdefiziten, Ageressivitit, Schiafstorun-
gen und fehlender digitaler Nutzungskom-
petenz

Kinder sind gefihrdet, wenn die Eltern
ein dysreguliertes Internetnutzungsverhal-
en 21:;51.'11
o 75 Prozent der zwei- bis vierdh igen Kin-
der (U7 bis U9} spiclen bereits bis zu 30
Miruten mit Smartphones,

Es bestehr cine Korrelation zwischen der
MNutzungsdauer digitaler Medien und dem
Bodv-Mass-Index des Kindes sowie dem
Bewegungsumfang und dem Konsum von
silfien Gerrinken .
o[He wenigen Langsschmttstudien, die wir
haben, zeigen, dass psychische Stérungen
sowohl der Internerabhingigkeit vorausge
hen kénnen und somit einen Risikofaktor
darstellen, als auch erst paralle! dazu oder in
Folge auftreten®, erklirt Dr. Hans- Jirgen
]{I.JI'I'I.Pj.. Klinik fiir Psvchiawie und Pn_‘.'du:
therapie der Umiversitar Liabeck. Der Psy-
chotherapeut fordert bessere diagnostische
Standards, klintsche Interviews und Seree-
ningfragebiigen filr die Inernetabhingigheit.
Wiahrend die Beratungs- und Behandlungs-
angebote zum internethasierten Suchtverhal-
ten laut Bundesministerium fir Gesundheir
seit 2008 in Deutschland deutlich verbessert
wurden und in allen Bundeslindern vorhan-

den sind, gibt & nach Ansicht der Experten
zur Zeit noch viel zu wenig Angebote an
Priventions- und Frithinterventionsmafinah-
men. 2011 wurde von der Bundeszentrale fir
gesundheitliche Aufkiinng (BZgA) das Pri-
ventionsprogramm www.ins-nete-gehen.de
gestartet. Unter dem Motto online sein mit
Mafl und Spalt® erhalten Kinder und Jugend-
liche auf der Internetseite Tipps zur Selbst-
reflexion, konnen mit ecinem Selbstrest
herausfinden, ob sie pefihrdet sind und wer-
den auf regionale Beratungsstellen hingewie-
sen, Allerdings ist die Nutzung dicser Seite
bisher nicht hoch,

Ein weiteres Modellprojekt der Bundeszen-
trale, die ,Net-Piloten®, wurde nun erfolg-
reich abgeschlossen (www.muloplikatoren.
ins-netz-gehen.de/ret-plloten). [n dem Peer-
Projekt, das in Bayern, Berlin und Nord-
rhein-Westfalen getestet wurde, werden
Schitler zwischen 16 und 18 Jahren ausgebil-
det. die als Vorbilder fiir Mitschiiler ab der
6, Jahrgangsstufe dienen. Die ,Net-Piloten*
sollen sensibel auf die Gefabren der digita-
len Medien hinweisen und bei exzessiver
Internetnurzung rur Verhalensregulation
anleiten,

Die Deutsche Gesellschafr fir Psychiatrie,
Psychotherapie  und  Nervenheilkunde
(DGPPN) spricht sich in einem Fmitiun;p.x—
pier dafiir aus, pathologischen Computer-
und Internergebrauch, gerade die Compu-
tersplelsuche (laterner Gaming Disorder,
[GI), als Verhaltenssucht® in das Kapitel
der Suchterkrankungen aufrunchmen, ,In
jedem Fall st die verstirkee fachliche
Beschaftigung mit 6ffentlicher Farderung
unabdingbar®, heillt es in dem DGPPN-
Papier.

EDS - Nachrichten Ausgabe 2/2017 Seite 19



War fiihrt WEP-CARE durch?

Das Projakt WEP-CARE wird von der Klinik
fir Kinders und Jugendpsychiatrs
Psychothorapie dos Universititskiinikkums
L in Kooperation mil dem Christinne
Harzog-Zantrum an dar Charité Barlin, dar
Fraian Liniversitial Berlin sowia der Allianz
Chronischer Sallenar Erkrankungan
(ACHSE a.\V.) durchgelihel.

Projektieitung

Frof. Dr. Dipl.-Psych. Lutz Goldbeck
Universititskiinikum Uim = Klinlk fir Kinder-
und Jugendpsychiatrie/Psychotharapie
Stelnhovelstr, 5

BOOTS LM

WWann Sie Fragen zu WEP-CARE haban,
rufen Sie uns an oder schreiben Sie uns:

Diipl. Psych. Dunja Tutus
Universitdtskiinikum Uim = Klinik fr Kindaer-
und Jugondpsychintrie/P sycholharape
Stalnhdwvalstr, 1

BROTS Lim

Tel.: O731-500 62663

E-Mail: wapcans, KjpEunikinik-ulm.de

Dr. med. Christine Mundlos

ACHSE ofo DRE Kliniken Barlin | Mitte
Dranthelmar Strala 39

13350 Barln

Tel.; Q30-3300 FOEI4

E-Mail: Christine Mundiosfiachsa-onling. da

Vielen Dank fiir Ihr Interessal

i Universitatsklinikum Wim

Kooperationapartner:
Allianz Chronischer Sellanar
Erkrankungan (ACHSE &.V.)

Charité Campus Virchow Kinkkum,
Mukoviszidose-ZentrumtChristiane
Harzog-Zenirum Barlin

Fraie Univarsitdl Berlin
Klinische Peychalogie und
Paychotharagis

RS

P i

- Kirsdar- urd Jugend- .lf -l A

sy Pl Lo ¢ P Py Feee agrin ':_ ﬁ_:
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Webbasiertes

Elternprogramm
(WEP-CARE)
bai sellenar chronischer Erkrankung
eines Kindes

Basuchen Sie uns auf:
https Mulmaer-
anlingklinik delcourseiviow,phpFid=6Gi8

geftrdert von:

Robert Bosch Stiftung

Lieba Eltarn,

Sle haban aln Kind mil ainer seltanaen
chronischwen Erkrankung?

Eltarn mit ainem krankan HKind
bendtigen besonders viel Energie und
Stabilitat fir die Bewilitigung ihrer
Aulgaban. Viala Eltern in varglaichbanar
Situalion Mhlan sich manchrmal
Uberastet und machen sich viele
Sorgen. Sk fragen sich, wia sle ihrem
Kind am baaten gerachi wardan kinnan
wnd die Wglichen Herausforderungean
im Umigaang mit der Erkrankung
meaisiarm kinnan, Eine Baralung durch
geschulle Paychologen und
Paychotherapauten kann batroffenan
Eltern Denkanstola und Strategien
warmnitiedn

Wann Ist unser Beralungsangebot
WEP-CARE fiir Sie gesignel?

= Wenn Sie sich belastet flihlen durch
Angste und Sorgen um Ihr krankes
LAl

= Waenn Sie manchmal erschdpft und
nisdergeschlagen sind und glauben,
Ihran Aufgaban nichl mahr garechi
weardan zu kinnan.

= Waenn lhnen manche Problemea um
die Erkrankung unisbar vorkomamen.

= Wann Sia sich fragan, wia Sie aigana
Bedibrfnisss mit Ihren Aufgaben wnd
Pflichten als Elermn in Einklang
GrimgeEn Ko,

Was ist WEP-CARE?Y

WEP-CARE st ain Internatbasiertos
Baralungsprogramm fir ERarm von Kindanm
mit giner seltenon chronischen Erkrankung.

WEP-CARE unterstitzt Sie bod der
Bewalligung von krankheilsbazogenan
Angsten und bei Schwisrgkeiten im Umgang
mit dem erkrankien Kind,

WEP-CARE dient der peychischan Entlasiung
und Erhaltung doer Lebansgualitsn.

WEP-CARE umfassat 12 Schreibaulgaben, die
Sie ainmal wochantlich in jeweils ca. 50
Minuten bed freler Zeiteinteilung von 2u House
aus baarbailen Konnen.

WEP-CARE bistet Ihnen die kMoglichikeit,
psychologische Hilfe von zu Hause aus Ober
das Internet in Anspruch Zu nehmen.

WEP-CARE ist kostenlos und dauert abwa 12
Wiochn,

WEP-CARE wird von geschulten Fachkraltan
durchgefihrt, die auf Ihre persdniiches
Situation singehen,

WEP-CARE unierliegl strengen Daten-
schutzbedingungen.

Maldon Sie sich auf unseror Homopage dor
Uimer Onlineklinik an!

it il r-
nlineklinik de/courseivisw, php7id=1526

Wo bokomme ich weitere Informationen®

Datailierere Informationen erhalten Sie
tbar die Projekthomeapage untern:
hitps=diulmsar

onlineklinik de/coursefvicw, phpTid=888 Dort
warden das Projekl. die Inhalte, Zieke und
der Ablauf genau dargastelit.

Wie kann lch mich anmalden?

Interessierte konnen sich mit ihrer E-Maikl-
Adresse direkl Ober die Projekthomepage
hitpsadiul -

-.--.:.r-.-s.l nik, deslcoursaiview phptid=1526
anmelden, Nach Ihrer Anmeldung erhallen
Sie die Enladung zum Auslillen eines
Omnline-Fragebogens, mil dam wir
Uberprifen, ob WEP-CARE eine geeignete
Linterstitzungsicrm fOr Sie darstellt,

War kann an WEP-CARE tellnahmen?

Tednehmean kdnmnen alle Matter ! Viter (auch
pliegende Eltern, die nicht biologisch mit dem
Find wversmndt sind), din

= ain von ainer sallensn chronischen
Erkrankung batroffenes Kind im Alter von
025 Jahran haban

= withrand des Behandlungszaitraums von
atwa 12 Wochen einen Zugang zum
Internat haban

Das Baratungsangebol ist unabhdngig von
der Beaharndlung lhres Kindes. Medizinischa
Fragen dia Diagnose oder Behandiung Ihres
Kindes batraffand kdnnen bei WEP-CARE
nicht besantworte! werden.

Wir mdchten Ihnen sehr gerne unser Webbasiertes Elternprogramm (WEP-CARE) vorstellen.
WEP-CARE wurde im Rahmen einer Studie am Universitatsklinikum Ulm zur Verbesserung der psychischen Ge-
sundheit von Eltern chronisch kranker Kinder entwickelt.

Ziel unseres Programms ist die Unterstiitzung der Eltern bei der Krankheitsbewaltigung und der Bewaltigung von
Angsten, insbesondere vor einer Verschlechterung des Krankheitsverlaufs sowie die Steigerung des psychischen
Wohlbefindens und der Lebensqualitdt der Eltern.

Landfristig sollen Eltern die Anforderungen leichter meistern kdnnen, die der Alltag mit einem chronisch kranken
Kind an sie stellt. Dadurch kdnnen auch indirekte positive Effekte auf die betroffenen Kinder erzielt werden.
WEP-CARE beschaftigt sich nicht damit, was getan werden muss, damit es den Kindern mit einer seltenen chro-
nischen Erkrankung besser geht. Stattdessen stehen ausdriicklich die Eltern im Mittelpunkt und es sollen deren
Gedanken und Gefiihle beachtet und bearbeitet werden. Weitere Informationen finden Sie auf unserer Webseite:

EDS - Nachrichten Ausgabe 2/2017 Seite 20



Fiir Fragen stehen wir Ihnen sehr gerne zur Verfligung: telefonisch unter 0731-500-62663 oder per E-Mail: wep-

care.kjp@uniklinik-ulm.de.

Mit freundlichen GriiBen, Dunja Tutus
3K 3K 3K 3K 3k 3K K 3k 3K 5K 3K 3K 5K K 3k 5K K 3K 5K K 3k 3K 5K 3k 3K 3K K 3K 5Kk K 3K 5K kK 5k k >k k-

Universitatsklinik Ulm

Klinik fir Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psychotherapie
Web basiertes Elternprogramm (WEP-CARE):
Universitatsklinik Ulm - Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psychotherapie

Dunja Tutus - SteinhdvelstraBe 1 - 89075 Ulm
Tel.: 0731-500 62663 - Fax: 0731-500 62669
Email: wepcare.kjp@uniklinik-ulm.de

Web basiertes Elternprogramm (WEP-CARE): Hilfe zur Krankheitsbewaltigung fiir Eltern von Kindern mit seltenen
chronischen Erkrankungen Leitung: Prof. Dr. Lutz Goldbeck

Das Projekl WEP-CARE wird von dar Klinik
flr Kirvder- und Jugendpsychiatried
Psychotherapie des Universittsklinikums
Lim in Hooparation mit dem  Christiang
Herzog-Zentrum an der Charité Berln, der
Fraian Universitdl Bedin sowie der Alkanz
Chronischar Saltener Erkrankungan
(ACHSE o) durchgefiihrt.

Projakilaitung

Pral. Dv. Dipl.-Paych. Lutz Goldback
Universititskinikum Lim - Klindk (e Kindesr-
und Jugendpsychiatrie/Psychotheraple
Stainhdwvelstr, 5

B2OTS m

Wann Sie Fragen zu WEP-CARE haban,
rufaen Sie uns an oder schreiben Sie uns:

Dipl. Paych. Dunja Tutus
niversitdtskinikum UWim - Blindk (e Kindaer-
und Jugandpsychiatria/Psychotharapia

Stainhdivelair.

BSOTS Lm

Tal.: O731-500 62663

E-Mall; wepcars kip@Euniklinik-ulm.de

Oir. mad. Christine Mundlos

ACHSE cfo DRE Kliniken Barlin | Mitte
Drontheimer Stralle 39

13358 Barlin

Tal.: 030-3300 70824

E-Mail: Christine Mundiosg@achae-cnling de

Vielen Dank fir Ihr Interesse!

=i . . -
r{if‘t; Universitdatsklinikum Wim

Kooperationspartner:

Allanz Chronischer Sellenar
Erkrankungen (ANCHSE a.V.)

®achse

Allanz Cheonischar Seltener Erkrankangsn

Charitéd Campus Virchow Flindkum,
Mukoviszsidosa-ZantrumiChristians
Harzog-Zantrum Badin

(CHARITE

Frai Linivarailidt Barin
Klnischa Paychoalogia umnd
Paychatherapie

{-’ %‘
Frde Universitit ] ¥ il N Berlin
g

- Kindes- wnd Jugend-
pychiatrie f Puychotharapio
Universid@takliniumn

(T

Flyer fiir Behandler

Webbasiertes

Elternprogramm
(WEP-CARE)
b seltenar chronischer Erkrankung
aines Kindes

geldrden won:

Robert Bosch Stiftung

Diweren Studien haban ganeigl. dass Eltern
mirms  duech  aina sallene  chronischa
Erkrankung (SCE, definiernt laut BMG mit
giner Privalonz S8 von 10,000 in dor EU}
batroffenan Kindes ein deutlich edhdhies
Rigikg Tiar paychische
RBLUTwaiRan.

Wisls ERMarm antwickaln angesichis der oft
ungewissen Prognose ol des  hohan
Plogemdwandes  hres  Kindes  klinisch
relevante psychologische Symptome, wie
z.B. Angste oder Depressionan mil in der
Folga aulirelandan Problaman  in der
Tharapespadhlaonz des Hindes, Damit
batroffona ERem ihrer Garantenrolie filr dis
masdirinische Thearapke ihres  Kindes
dannoch garachl wiarchan EOrran,
banobigen  sie  psychologischa  Boraiung
und Tharapes, die jedoch in  den
masdizinischen  Beahandiungsreniren  nur
sirgeachrank] warflighar s, [Eirua
Inans pruchnahinme ambulanier
psychotherapeutischer
Versorgungsstrukturen  wind | zusdtzlich
erschwen  durch  zedliche wnd  Seliche
Earrimran,

Internetbasiers  Psychaotherapie ist oine
eviddenrbasierts Foorm bel der Behandlung
bai Angal und Doprosaion. Das Programm
WEP-CARE wurds baraia mil Elbarn sines
an  Mukowviszidose erkrankien  Kindes
ponitiv avalubert. WEP-CARE st
niedrigachwallig und rdumlich sowie zeitlich
Mexibal ainsetzbar,

Ziwl des Projekies WEP-CARE ist os, dia
paychatharapaulische Waraorgung char
Eltern und Pllegeparsonen von  Kindem
und Jugendlichen mit SCE  wia
Intarmeatharapis o verbessem,

Sidrungan

Was ist WEP-CARET

WEP-CARE ist win internstbaskeries  kognitiv-
werhaltenstherapeulisches  Intervenbionsprogramm
fir ERam won Kindem mit  ainer  sellanen
chronischan Erkrarkung Es arbuaite
krankhaitsibargreilend mil dem Fokus aul dia
psychische  Symplomatik  der Eltern  ohne
mesdizinischwe Baratung.

WEP-CARE umiassl 12 Schraibaufgabasn mit den
Thamenbersichen:  Rellaktianen oo akiuslien
‘smaotionalen Balastung,

Erprobung  won  Problemidsungssirategien  und
Salbathirsorge,

Owr Tellnehmer baarbeiten die Schosbadgaben
einmal wichentlich in jeweils ca. 50 Minuten bei
aewdniter Zoiteintailung.

WEP-CARE wird won

durchgefihrl. bm Rabmen der F durch die
Robar Bosch Stifung ist dée Toelnahme M ERerm
kostenios,  Durch  psychologische  Eingangs-,
Varlaufs- und Avrschiussdiagnaostik m
Onlineveriabien wird dor indiviguelie
Tharapinvariaul avaluiert,

‘Wi bekomme ich weiters Informationen?

Datailliertane Informationan arhalten Sie
lber die Projekthomapage untar:

hilps iulrreer-

cnlineklinik, defcourseview. php Vid =600

Wer kann an WEP-CARE teillnehmen?

Paychische balastete Eltarry wnd

Pllagoporsonan

= von Kindem im Alter von 0 bis 25 Jahren
mit seltanen chronischen Erkrankungen
{auch bei Verdacht aul eine SCE)

= dia  klinischa auffdliges Angstsymptoms
avufanisan

= dim wahrend des Behandisngszetrasms
von abwa 12 Wochen einen Zugang zum
Internat hat-an

= dia Uber ausreichends Deulschkenninisse
varflgan
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Nirnberger Zeitung - 30/06/2017

Aktivitaten der Jugend

Betroffene mit Ehlers-Danlos-Syndrom empfiehilt:

Selbsthilfegruppe starkt

Seit ihrer Geburt lebt Judith Roske mit
dem Ehlers-Danlos-Syndrom, einer
seltenan Erkrankung, die unter anderam
aing Bindegewabaschwiche mit sich
bringt, auch Sehnen, Bander, Gelenke
und Organe kénnen betroffen sein. Wie
sie damit umgeht, erzahlt die 25-Jéhrige
in diesem Protokoll,

Meine Erkrankung hat sich kurz nach
meiner Geburt gezeigt. Ich hatte viele
blaue Flecken und meine Arme und
Beine waren liberbeweglicher als bei
anderen Kleinkindern. Das waren die
Anzeichen fir meine Eltern, dass
irgendetwas bei mir anders ist. Dia-
gnostiziert wurde meine Krankheit
als ich vier Jahre alt war. Mein Kinder-
arzt ist da auf die Idee gekommen,
dass es das Ehlers-Danlos-Syndrom
sein kinnte, und hat uns an eine spezi-
elle Klinik in Heidelberg verwiesen.

Als Kind musste ich dfter zu Arzten
und war auch sehr oft im Kranken-
haus. Ich habe wviele Platzwunden
unter anderem aufl den Knien und auf
der Stirn bekommen, die regelméfig
geniiht werden mussten. Ich hatte
auch ausgerenkte Gelenke, Prellun-
Een und Briiche. Seit meinem achten

ebensjahr gehe ich zudem zweimal
die Woche zur Physiotherapie.

Als Kind kannte ich es nicht anders,
es war normal fiir mich. Es war natiir-
lich schwierig, als Freunde Sachen
machen durften, die bei mir nicht gin-
gen. Ich habe mich schnell ausge-

zt gefiihlt. Es gab auch in der
hule in den hiheren Klazsen Hiinse-

leien. Das lg:ugﬁ auch auf die Psyche.
Es wurde leichter mit der Zeit, weil
ich gelernt habe, mit der Erkrankung
umzugehen. Was hilft, ist darfiber zu
reden und die Krankheit zu akzeptie-
ren. Ganz wichtig sind auBerdem die
Familie und Freunde,

Gelernt habe ich auch, dass man im
Umgang mit Arzten standhaft bleiben
muss. Man wird schnell abgestempelt,
dass man ja nur so tut, als ob man
Schmerzen  oder
Probleme hat oder
es wird auf etwas
anderes geschoben.
Wenn man  weil,
was man hat, dann
mMUss man Sseinen
Arzt dazu bringen,
sich  damit =zu
beschiftigen.

Fir mich ist
auch die Selbsthil-
fegruppe won
grofer Bedeutung, weil man mit einer
seltenen Erkrankung nur wenig Leute
hat, mit denen man sich austauschen
kann. So wviel Verstindniz Freunde
auch haben, das ist etwas anderes. Die
Menschen in der Selbsthilfegruppe
verstehen einen, dort kann man auch
Tricks lernen, wie man mit der Erank-
heit besser umgehen kann,

Frotakoll: Ella Schindler

6 Bai der Salbsthilfekontaktstalls
KISS gibt es Infos zu allen Selbsthilfe-
gruppen in der Region. Mehr unter
ww . kiss-mir.de

-

Judith Roske.
F.. Judith Roske

Copyright (c) 2017 Verlag Nuernberger Presse, Ausgabe 30/06/2017
Juni 30, 2017 7:55 am (GMT -2:00)
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Aktivitaten der Jugend

Fernsehdreh von ZDF iiber das Ehlers-Danlos-Syndrom

Am 7. April 2017 erreichte uns vom Vorstand folgende Mail:

~Sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Katrin Buchheit. Ich arbeite als freie Autorin und TV-Redakteurin. Fiir das ZDF-
Format ,Volle Kanne" produziere ich regelmaBig medizinische Service-Stiicke flir die Rubrik
~Praxis taglich". Hier werden regelmaBig seltene Krankheiten vorgestellt, um die Aufkldrung
und das Bekanntmachen der jeweiligen Krankheit zu férdern. So habe ich beispielsweise vor ein
paar Monaten das hereditdre Angio6dem in einem Beitrag vorgestellt.

Meinen Sie, es ware moglich, lber Ihre Initiative jemanden zu finden, der das Ehlers-Danlos-
Syndrom hat? Um die Krankheit vorzustellen, suchen wir natlirlich jemanden, der aus persén-
licher Erfahrung sprechen kann. Ich wirde mich sehr freuen, wenn mit Ihrer Hilfe ein Kontakt
zustande kommen wiirde.

Ich danke Ihnen im Voraus herzlich ftr Ihre Unterstiitzung und freue mich sehr liber eine Ant-
wort von Ihnen.

Freundliche GriiBe sendet Ihnen Katrin Buchheit"

Ich habe dann Kontakt mit Frau Buchheit aufgenommen und nach ein paar Mails war klar, dass
wir zusammen diesen Dreh machen werden. Ich sollte dann einen Arzt von mir fragen, ob er
auch dazu bereit ware ein paar Fragen zu beantworten. ZDF wollte namlich EDS gerne aus
Patienten- und aus Arztesicht darstellen. Ich habe daraufhin 2 behandelnde Arzte (Neurologe/
Schmerztherapeut und Orthopade) von mir gefunden, die sich beide fiir ein Interview bereit
erklart haben. Ich habe dann noch mehrmals mit Frau Buchheit telefoniert und am 21.06.17
fand dann der Dreh bei mir in Ravensburg statt. Es ist wirklich unglaublich, dass man fir ei-
nen 5-Minuten-Beitrag einen ganzen Tag mit drehen beschaftigt ist. Insgesamt hatten wir an
diesem Tag dann verschiedene Drehorte zu verschiedenen Themen. Gestartet haben wir bei
mir auf der Arbeit (ich mache eine Ausbildung zur Augenoptikerin), dort ging es dann um EDS
allgemein, die Symptome und EDS in meinem Berufsleben. AnschlieBend haben wir eine klei-
ne Szene in der FuBgangerpassage gedreht Gber Schwierigkeiten im Alltag mit EDS. Danach
ging es in ein Kaffee, dort wurden meiner Mutter (Christel Beck) und mir Fragen zu EDS in der
Kindheit gestellt. Der Abschluss des Tages war dann noch das Interview mit Dr. Maier-Janson
(Neurologe und Schmerztherapeut) und Dr. Klimcyzk (Orthopade).

Ausstrahlungstermin ist voraussichtlich der 04. August vormittags bei ZDF. Danach
wird der Clip unter ,Ehlers-Danlos-Syndrom™ mindestens 1 Jahr in der Mediathek
von ZDF frei verfiigbar sein. Bei weiteren Fragen dazu kann man mir auch gerne un-

ter: jugendvertretung@ehlers-danlos-initiative.de eine Mail schicken.

Liebe GriiBe aus Ravensburg,
Sara Beck
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EDS — Fachtag 2017

Vom 15. bis 17.September 2017 findet unser EDS-Fachtag im Tagungszentrum des Hohen-
wart-Forums in Pforzheim statt.

Auch in diesem Jahr haben wir ein umfangreiches und hoffentlich auch interessantes Programm
zusammengestellt. In einem Workshop-Konzept wollen wir IThnen die Themen Physiotherapie,
Hilfsmittel und neue Therapieansatze praktisch vermitteln. Die Moéglichkeit der persdnlichen
Begegnung und der Erfahrungsaustausch unter den Anwesenden werden wie immer einen
breiten Raum einnehmen.

Das Programm flir Jugendliche ab 15 Jahren und junge Erwachsene wird dieses Jahr in den
allgemeinen Fachtag integriert. Wir werden alle zusammen an den verschiedenen Workshops
teilnehmen. AuBerhalb dieses Programms wird es allerdings einen geschiitzten Raum und auch
reichlich Zeit fiir den Austausch der jungen Erwachsenen untereinander geben. Wir freuen uns
auf euer Kommen.

Parallel findet an diesem Wochenende unser aus dem Mai verschobenes Familienwochenende
zum Thema Geschwisterkinder statt. Mit dem Team von ModuS werden die Eltern und Ge-
schwisterkinder ein intensives Wochenende verbringen. Wichtig: Ein Elternteil muss immer bei
den ModuS-Workshops flir die Geschwisterkinder anwesend sein! Bitte melden Sie sich zu
diesem Programm mit dem gesonderten Anmeldeformular Familienwochenende an!

Bei den gesetzlichen Kassen haben wir auch in diesem Jahr Projektmittel im Rahmen der
Selbsthilfeférderung nach §20h SGB V beantragt, um Ihnen den EDS-Fachtag und das Jugend-
programm zu einem gunstigen Preis anbieten zu kdnnen. Wie im letzten Jahr hat uns die TK
Techniker Krankenkasse groBzligig geférdert. Trotzdem ist ein gewisser Eigenanteil von Ihnen
zu leisten.

e Bitte geben Sie bei der Anmeldung das Alter Ihrer Kinder an, damit wir bei Bedarf auch
eine Kinderbetreuung vorbereiten kdnnen.

e  Wir haben ein Zimmerkontingent im Tagungszentrum reserviert. Bitte melden Sie sich zur
Ubernachtung bis 28.07.2017 verbindlich bei uns an!

e EDS-interessierte Nichtmitglieder sind zum Fachtag von Freitag bis Sonntag herzlich will-
kommen.

e Der Eigenanteil flir das Wochenende betragt diesmal 110 € pro Person flir Mitglieder bzw.
140 € pro Person fir Nichtmitglieder. Kinder unter 6 Jahren sind frei, Kinder bis 14 Jahre
zahlen 60 €.

e Darin enthalten sind:
- 1 oder 2 Ubernachtungen einschl. Friihstiick
- das Abendessen am Freitag
- das Mittagessen und das Abendessen am Samstag
- Kaffee, Tee und Softdrinks wahrend der Tagung und in den Pausen

e  Tagungspauschale (ohne Ubernachtung) 60 € fiir Mitglieder, 85 € fiir Nichtmitglieder

Wir wiinschen Ihnen eine gute Anreise und freuen uns auf ein Wiedersehen bzw. Kennen ler-
nen in Pforzheim!

Wenn Sie noch Fragen haben, sprechen Sie bitte auf den Anrufbeantworter unter 0911 / 97 92
38 10 oder schreiben Sie uns eine Mail an buerol@ehlers-danlos-initiative.de
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Programm der EDS-Fachtagung vom 15. bis 17. September 2017

Ort:  Tagungszentrum
Hohenwart Forum
Schoénbornstral’e 25
75181 Pforzheim-Hohenwart

Freitag, 15. September 2017

18:30 Uhr Gemeinsames Abendessen
19:30 Uhr Aktuelle Informationen des Vorstandes
ab. 21:30 Uhr Gemiitliches Beisammensein

Samstaqg, 16. September 2017

09:30 Uhr Workshop 1
Hilfsmittel, Orthesen & Co.

Anschl. Diskussion

ca. 10:30 Pause
11:00 Uhr Workshop 2
Neuer Therapieansatze: Behandlung mit Mikrostrom
12:00 Uhr Gemeinsames Mittagessen
14:30 Uhr Workshop 3
Heil- und Hilfsmittelverordnung
15:30 Pause
16:00 Uhr Ordentliche Mitgliederversammlung der Deutsche Ehlers-Danlos-

Initiative e.V.
Hierzu ergeht eine gesonderte Einladung

18:30 Uhr Abendessen

AnschlieBend Erfahrungsaustausch mit Betroffenen und Gelegenheit zum
Gespriach mit dem Vorstand und den Landesleitern

Sonntag, 17. September 2017

09:30 Uhr Workshop 4

Physiotherapie beim Ehlers-Danlos-Syndrom
10:30 Uhr Kaffeepause
11:00 Uhr Workshop 5

Physiotherapie beim Ehlers-Danlos-Syndrom

ca. 12:15 Mittagessen und Abreise
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02./03.09.2017 Landestreffen Bayern, ,Umgang mit chronischen Schmerzen™
Herrsching am Ammersee
Informationen unter bayern@ehlers-danlos-initiative.de

15.-17.09.2017 EDS Fachtag 2017 im Hohenwart Forum, Pforzheim
Anmeldung unter buerol@ehlers-danlos-initiative.de

16.09.2017

Mitgliederversammlung in Pforzheim

10./11.11. 2017 Jahrestagung der ACHSE e.V. in Bonn

25.11.2017

25.11.2017

Treffen fiir die Landesverbande Hessen, Rheinland-Pfalz und Saarland in Fulda

Seltene Erkrankungen in der Zahn-,Mund- und Kieferheilkunde (siehe Flyer unten)

01.-03.03.2018 25 Jahre Kindernetzwerk e.V. , Jubildumstagung in Berlin

21.-23.09.2018 EDS-Fachtag 2018 in Bad Briickenau

26.-29.09.2018 International EDS Symposium, Ghent, Belgien
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Liebe Mitglieder,

wir haben noch einen Restbestand des Biichleins von

Herrn Dr. Luttkus von 2011 im Bdro.

Wir bieten Ihnen diese fiir 20 € pro Stiick, zuziglich 1,50
€ Versandkosten an. (im Handel zur Zeit noch 49,95 € ! )

Bei Interesse bitte eine kurze E-Mail mit Ihrer vollstdndigen
Versandadresse an buero5@ehlers-danlos-initiative.de

Impressum

Herausgeber:

Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.
buerol@ehlers-danlos-initiative.de
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V.i.S.d.P. Deutsche Ehlers-Danlos-Initiative e.V.

Redaktion: redaktion@ehlers-danlos-initiative.de
Gestaltung, Herstellung: Petra Dorfel,

Druck-Briihl GmbH & Co. KG, 63691 Ranstadt
Versand: Deutsche Ehlers-Danlos Initiative e. V.
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Alle Rechte, insbesondere das Recht der Vervielfdltigung
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darf in irgendeiner Form (durch Fotokopie oder ein
anderes Verfahren) ohne schriftliche Genehmigung des
Herausgebers reproduziert werden oder in Datenverar-
beitungsanlagen gespeichert werden.

Namentlich gekennzeichnete Artikel geben nicht unbedingt
die Meinung der Redaktion wieder.

Die Redaktion behdlt sich vor, eingesandte Artikel und
Beitrdge zu kiirzen oder zu andern.

Druckfehler und Irrtiimer vorbehalten

Andreas K. Lurtkus (Hrsg.)

DAS EHLERS-
DANLOS-
SYNDROM

EIME INTERDISZIPLINARE
HERAUSFORDERUNG

‘16:';? ik - %‘l‘?ﬁrﬁﬁé

Rt wiel GIRCK

P e ‘-t:;:w"ﬁ TS ‘ﬂivc‘?:wrfm"ﬁf

Liebe Leser,

Die umfangreiche 2. Ausgabe der EDS-Nachrichten haben

wir diesmal nicht in den ,typischen Zeitungsspalten™

gesetzt. Wir meinen, dass die meisten Artikel so besser

lesbar sind. Mégen Sie diesen neuen Stil? Kritik und

Anregungen nehmen wir gerne entgegen.

Die Ausgabe im PDF-Format, die Sie per Mail erhalten

zeigt die Fotos in Farbe. Hier erinnere ich nochmal

an die fleiBigen Fotografen: NICHT gegen das Licht

fotografieren!!

ch wiinsche Ihnen einen sonnigen erholsamen Sommer
Ihre Petra Dérfel

petra-eds@service-at-all.de

bei Mails mit groBen Anhdngen bitte an
P. Doerfel@gmx.net oder
petradoerfel@yahoo.es verwenden

Fon: +49 (0) 177-290 26 99 (DE)
+34-685 675 143 (ES)
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