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Hilfe fiir Kinder und Jugendliche

Unser iSPZ
wachst weiter

Diagnose und Behandlung seltener Erkrankungen oder

komplexer Behinderungen kdnnen auch gut ausgebilde-

te Kinderarzte tberfordern. Dann braucht es fur Diagnose

und Behandlung hochspezialisierte Fachkrafte. Diese bietet

unser integriertes Sozialpadiatrisches Zentrum.

Liebe
Spenderinnen
und Spender,

auch dank lhrer Hilfe kann ich fur die-
ses Jahr eine positive Bilanz ziehen: Wir
schaffen mehr Platz und damit mehr Be-
handlungsmaoglichkeiten fir Kinder mit
kérperlichen und mehrfachen Behinde-
rungen sowie chronischen Erkrankun-
gen (siehe Text nebenan). Einige unserer
Mitgliedsorganisationen eréffnen neue
Dienste und Einrichtungen (siehe Seite
2). Und unsere Stiftung Leben pur kann
auf zwanzig erfolgreiche Jahre zuriick-
blicken (siehe Seite 2 und 3).

Diese Erfolgsgeschichten sind nur durch
eine breite Unterstiitzung moglich: durch
haupt- und ehrenamtliche Krafte, die Zeit
und Kraft einsetzen, sowie Freunde und
Forderer wie Sie, die bereit sind zu spen-
den. (Achtung neues Spendenkonto sie-
he Seite 4).

Bleiben Sie bitte an unserer Seite!

Konstanze Riedmiiller
Landesvorsitzende

@ Schwerste Einschrankungen kénnen be-
reits Neugeborene und Kleinkinder treffen:
zum Beispiel Muskelerkrankungen und Ce-
rebralparese, aber auch Epilepsie und Mi-
grane. Selbst Erkrankungen, die wir eher
mit dem Alter verbinden, kommen auch bei
Kindern vor, etwa Inkontinenz. Durch Fehl-
bildungen von Organen und Muskeln kann
das Herauswachsen aus dem Windelalter
misslingen. Was bei &lteren Leuten noch
auf Verstandnis treffen mag, wird spates-
tens fur Schulkinder zu einem mehr als
peinlichen Problem.

Die letzte Hoffnung auf Hilfe

Fir all diese Einschrankungen und Erkran-
kungen gibt es in unserem integrierten So-
zialpadiatrischem Zentrum im Dr. von Hau-
nerschen Kinderspital (iSPZ) Abteilungen
mit hochspezialisierten Fachleuten. In vie-
len Fallen braucht es auch feine Abstim-
mungen zwischen den Fachbereichen. Ge-
rade fur schwer- und mehrfachbehinderte
sowie chronisch kranke Kinder ist unser
iSPZ haufig der letzte Rettungsanker.

Bis zu einem Jahr Wartezeit

Trotz aller Erfolge spiren wir taglich: Un-
ser Angebot reicht hinten und vorne nicht.
Gerade in den Fachbereichen fiir Muskel-
erkrankungen, Epilepsie, Migréane und In-
kontinenz missen die kleinen Patienten bis

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

zu einem Jahr auf Diagnose und Behand-
lung warten. Ein unhaltbarer Zustand. In
diesem Jahr ergab sich die Chance, diese
besonders tberlaufenen Fachbereiche zu
vergréRern.

Danke fiir die Unterstiitzung

An unserem Standort in Miinchen am Goe-
theplatz bot uns die Vermieterin weitere
Etagen zur Nutzung an. Naturlich missen
dort die ehemaligen Biros erst in Behand-
lungszimmer umgebaut werden, noch dazu
fur die besonderen Bedurfnisse unserer
kleinen Patienten. Den Umbau hoffen wir
durch 6ffentliche Zuschiisse und Spenden
zu finanzieren. Bleibt die Ausstattung mit
medizinischen Geréaten. Hier unterstitzen
uns die ,Sternstunden*, die Kinderhilfsakti-
on des Bayerischen Rundfunks, groRzigig.
Dafir sind wir sehr dankbar.

Bitte um weitere Spenden

Doch diese grof3ziigige Spende wird nicht
ausreichen. Unser Fachpersonal schatzt
den tatsachlichen Bedarf auf mehr als das
Doppelte. Wir wollen diesen Kindern, die
vom Schicksal hart getroffen sind, aber
die bestmdgliche Behandlung zukommen
lassen. Darum bitten wir Sie, liebe Spen-
derinnen und Spender, um ihre Hilfe zur
Erweiterung unseres iSPZ.
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Deutschland

185 Toiletten fiir alle

Fir die meisten Menschen ist der Gang
zum ,stillen Ortchen* selbstverstandlich.
Nicht so fir Menschen, deren Inkontinenz-
Einlagen nur im Liegen gewechselt wer-
den kénnen. Sie sind dafur auf Toiletten mit
hohenverstellbarer Pflegeliege, mobilem
Personenlifter und ausreichend Platz fur
ihre Begleitperson angewiesen. All dies
bieten ,Toiletten fir alle*. Dank der Kam-
pagne unserer Stiftung Leben pur gibt es

Miinchen

in Deutschland inzwischen 185 dieser ,To-
iletten fur alle”. Zusatzlich kénnen weitere
mobile Container mit dieser Ausstattung
direkt bei unserer Stiftung Leben pur ge-
mietet werden: etwa fir Volksfeste, Festi-
vals, Landesgartenschauen oder Christ-
kindimérkte. Wo die festen Standorte der
sToiletten fir alle” in Deutschland zu fin-
den sind, zeigt eine Ubersichtskarte auf der
Webseite www.toiletten-fuer-alle.de. Diese

Mehr Zusammenarbeit

Einen Termin bei Hausarzt
oder Facharzt zu bekom-
men, ist oft schwierig. Noch
schwieriger ist dies fur Men-
schen mit komplexen Behin-
derungen. Viele Arztpraxen
und Kliniken sind nicht bar-
rierefrei. Viele Arzte und
Therapeutinnen nicht da-
fur ausgebildet, mit Men-
schen zu kommunizieren,
die nicht oder nur schlecht
sprechen kénnen. Und die
meisten Menschen mit kom-
plexen Behinderungen kén-
nen Praxen und Behandlungszentren nicht
selbststandig aufsuchen. Damit Patienten,
Arzte und Therapeuten trotzdem zusam-
menkommen, wurde dieses Jahr ein Ko-
ordinierungsburo erdffnet. Getragen wird
das Biro von sieben Organisationen der

Freising
Oase eroffnet

Eine OASE, ein Begegnungszentrum
zum Orientieren — Austauschen — Selbst-
bestimmen — Erleben — eréffnete unse-
re Mitgliedsorganisation Phoenix dieses
Jahr in Freising. Hier kdnnen Menschen
mit (cerebralen) Einschrankungen zusam-
menkommen und je nach Fahigkeit mitei-
nander aktiv beziehungsweise unterstitzt
werden. Fur den Verein ein weiterer Schritt,
seinem hoffnungsvollen Namen gerecht zu
werden. Denn er mochte Erkrankten und
ihren Familien erméglichen, nach Schick-

Sieben Trager in Minchen helfen 10.000 Menschen mit
komplexer Behinderung nun auch bei der Arztsuche.

Eingliederungshilfe, darunter funf unse-
rer Mitgliedsorganisationen: Die Bricke
gGmbH, Helfende Hande gGmbH, Stif-
tung ICP Minchen, Stiftung Pfennigpara-
de und SWW fir Blinde und Sehbehinderte
gGmbH.

Gemeinsam zu spielen, regt den Geist an
und férdert Lebensfreude.

salsschlagen wie einem Schlaganfall oder
einer anderen plétzlichen Hirnschadigung
wie ,Phoenix aus der Asche zu steigen*
—und ihr neues Leben aktiv zu gestalten.

Er6ffnung einer mobilen , Toilette fur alle®
durch die Bayerische Sozialministerin
Ulrike Scharf (Mitte), Beate Bettenhausen
(r.) und Reinhold Scharpf (l.)

Karte mit Suchfunktion kann jetzt auch kos-
tenfrei als App aufs Handy geladen wer-
den: im Apple und im Google Play Store.

Auf dem Ricken der Pferde liegt das
Gluck, gerade auch fur Menschen mit
Behinderung.

Regensburg
Theo im Bau

Teresa kann sich kaum bewegen und
sprechen. Doch auf dem Rucken eines
Therapiepferdes entspannt sich ihre
Muskulatur und sie schafft es, die Be-
fehle ,Geh" und ,Halt“ gut verstandlich
auszusprechen. Elina kam mit Down-
Syndrom und einem weiteren Gende-
fekt auf die Welt. Nach Therapeuti-
schem Reiten gelang es ihr erstmals,
zwei Schritte alleine zu gehen. Auch die
seit Geburt halbseitig gelahmte Hanna
ist nach ihrer Reittherapie beweglicher
und fréhlicher. Unzahlig viele solcher
Erfolgsgeschichten kann unsere Mit-
gliedsorganisation ,Verein fir kérper-
und mehrfachbehinderte Menschen“ in
Regensburg erzahlen, die seit vierzig
Jahren Therapeutisches Reiten fordert.
Drei speziell geschulte Therapiepferde
wurden dank Spenden bereits ange-
schafft. Seit Mai erfllt sich ein weiterer
Traum: Das ,Zentrum fir tiergestitzte
Therapien Ostbayern®, kurz Theo, ist
im Bau. Mehr Informationen auf www.
theo-ostbayern.de.




20 Jahre Stiftung Leben pur
Aus der Forschung in die Praxis

Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen profitieren

nur dann von wissenschaftlichen Erkenntnissen und technischen

Neuerungen, wenn diese in der Praxis ankommen und im Alltag

umsetzbar sind. Um dies zu erméglichen, grindete unser Verband

2005 die Stiftung Leben pur.

Wie Einrichtung das Wohlbefinden férdern kann, war dieses Jahr Thema der Fachtagung.

Es braucht einen Austausch von Erkennt-
nissen und Erfahrungen, um das Leben
von Menschen mit komplexer Behinde-
rung zu verbessern. Um dafur eine Platt-
form zu schaffen, griindete unser Verband
einst das ,Forum Wartaweil“ in unserem
Schullandheim am Ammersee. Das Forum
veranstaltete erste Tagungen, auf denen
sich Wissenschaftler, Arzte und Therapeu-
ten mit Menschen mit komplexer Behin-
derung und ihren Familien austauschen
konnten. Ein solches Angebot gab es in
ganz Deutschland noch nicht. Uns wurden
die Turen eingerannt.

Austausch etablieren

Unser damaliger Vorsitzender Hans Scho-
bel erkannte: Der Austausch von Wissen-
schaft und Praxis sollte fest etabliert wer-
den. Dafir braucht es Menschen und Mit-
tel, die ausschlieBBlich Wissenstransfer,
Vernetzung und Austausch ermdéglichen.
Dafur wurde 2005 die Stiftung Leben pur
gegrundet. Zu unserem Glick konnten
wir Dr. phil. Nicola Maier-Michalitsch als

Wissenschaftliche Leiterin und Vorstands-
mitglied unserer Stiftung gewinnen (siehe
Kasten).

Alltag erleichtern

Essen, Schlafen, Sprechen, Schmerzen
auBern, Spielen, sich bilden, sich vergni-
gen — all dies ist fir Menschen mit kom-
plexer Behinderung keine Selbstverstand-
lichkeit. Unsere Stiftung Leben pur organi-
siert jedes Jahr zu einem grundlegenden
menschlichen Bedurfnis eine Fachtagung.
Sie |adt dazu die Wissenschaftler ein, die
auf dem jeweiligen thematischen Spezi-
algebiet fiihrend sind, sowie Arzte und
Therapeuten, die innovative Behandlun-
gen oder Hilfsméglichkeiten vorstellen kon-
nen. Auf dem Podium und in Workshops
berichten zudem Menschen mit komplexen
Behinderungen von ihren Erfahrungen mit
entsprechenden Neuheiten. Auf den Ta-
gungen und in deren Folge werden neue
Entwicklungen mit den Bedurfnissen von
Menschen mit komplexer Behinderung ab-

geglichen und weiter entwickelt. SchlieR3-
lich werden Beitrage und Erkenntnisse der
Fachtagungen in einer Buchreihe und in
Empfehlungsbroschiiren fir die Praxis ver-
offentlicht.

Preise fiir Verbesserungen

Unsere Stiftung Leben pur macht Innova-
tionen auch Uber die Vergabe von Prei-
sen bekannter. Den Forderpreis gibt es fir
praxisorientierte Arbeiten, die den Alltag
von Menschen mit komplexer Behinderung
verbessern. Der Wissenschaftspreis pra-
miert herausragende Forschung, die fur
die Verbesserung der Lebensqualitat von
Menschen mit Komplexer Behinderung zu-
kunftsweisend sind.

Impulse fiir Fortschritte

Und schlieBlich bringt unsere Stiftung Le-
ben pur Forschung und Praxis auch selbst
voran: durch die jahrliche Vergabe von Sti-
pendien, durch Fortbildungs-Angebote ih-
res Wissenschafts- und Kompetenzzent-
rums sowie durch eigene Projekte, wie das
Projekt ,Toiletten fir alle* (siehe Seite 2).

Mehr Informationen:
www.stiftung-leben-pur.de

Danke Dr. Maier-Michalitsch

Seit zwanzig

Jahren fihrt

Dr. phil. Nicola

Maier-Micha-

litsch unsere

Stiftung Leben

pur. Auch ih-

rem groRen En-

gagement ist

zu verdanken,

dass Menschen mit komplexer Behin-
derung Wege zu mehr Selbstbestim-
mung er6ffnet wurden. So viel sie er-
reicht hat — so viel will sie noch voran-
bringen. Etwa mehr Austausch, gerade
auch unter jungen Menschen mit und
ohne Behinderung, zum Beispiel Gber
soziale Medien.
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Herzlichen Dank

Reinhold Scharpf

Sein ganzes Berufsleben setzte er sich
fir Menschen mit Behinderung ein —
und hort damit im Ruhestand nicht auf.
Seit 20 Jahren gehort er

unserem Vorstand an.

2005 begann er als Bei-

sitzer, seit 2011 ist er un-

ser Schatzmeister.

Der frihere Geschafts-
fihrer des Vereins Kor-
perbehinderte Allgau in
Kempten griindete neben
seiner regularen Arbeit
einige visionare Projek-
te: darunter die ,Villa Vi-
va“, dem ersten Haus fir
Kurzzeitpflege im Allgau;
das barrierefreie Allgau-
Art-Hotel in Kempten, das Menschen
mit Einschrankungen sozialversiche-
rungspflichtig beschéaftigt; die Stiftung

Vorstand

Herzlichen Gliickwunsch
Hans Schobel

Unser Ehrenvorsitzender wurde mit dem
Staatspreis der Bayerischen Kultusmi-
nisterin fir seine besonderen Verdienste
um Erziehung, Unterricht und Schulleben
ausgezeichnet. Damit findet sein jahrzehn-
telanges “verdienstvolles Wirken zur For-
derung der Inklusion 6ffentliche Anerken-
nung”, betonte die Bayerische Kultusminis-
terin Anna Stolz.

Als junger Sonderschullehrer rief er mit El-
tern seiner Schuler den Verein fur Korper-
und Mehrfachbehinderte Wirzburg-Heu-
chelhofins Leben. Dessen Ziel: Menschen
mit Behinderungen ein Leben in Wirde und
in Gemeinschaft zu ermdglichen. Aus dem
Nichts baute der Verein eine Tagesstatte,
eine schulvorbereitende Einrichtung und
eine Forderschule auf, spater kam eine
Forderwerkstatte dazu.

Der 85-Jahrige ist noch immer Ehrenvor-
sitzender des Wirzburger Vereins — und
unser Ehrenvorsitzender. Rund 30 Jahre

Reinhold Scharpf: seit
20 Jahren in unserem

Kérperbehinderte Allgau, die finanzielle
Hilfen fur Menschen mit Behinderung
ermaoglicht.

Seine vielfaltigen Erfahrungen bringt
er auch in unserer Arbeitsgemein-
schaft ,Arbeit und Beschaftigung” ein.
Er hatte die Federfiihrung
fur unsere aktuelle Stel-
lungnahme ,Arbeit = Teil-
habe und Inklusion FUR
ALLE*, mit der wir uns fir
das Recht auf Zugang zu
einem Arbeitsplatz fir al-
le Menschen, notwendi-
ge gesetzliche Rahmen-
bedingungen, umfassen-
de Assistenzleistungen
sowie das Wunsch- und
Wahlrecht der Person
einsetzen. Fir sein gro-
Res Engagement erhielt
Reinhold Scharpf 2020
das Bundesverdienstkreuz und 2024
die Bayerische Staatsmedaille fir so-
ziale Verdienste.

Die Bayerische Kultusministerin Anna Stolz
und unser Ehrenvorsitzender Hans Schébel

lang gehorte er unserem Vorstand an, ab
1984 jahrzehntelang als Vorsitzender. Uber
sechzig Jahre engagiert sich Hans Schébel
fur Menschen mit Behinderung. Dafir er-
hielt er bereits den Bayerischen Verdienst-
orden, das Bundesverdienstkreuz, die Bay-
erische Staatsmedaille Pro Meritis sowie
Ehrenzeichen von Wohlfahrtsverbanden.

Herzlichen Dank
Konstanze
Riedmiiller

Was fur eine
Powerfrau! Sie
hat zwei Kinder
grol3gezogen, ei-
nes davon kom-
plex behindert.
Sie leitet in Miin-
chen die Mehr-
generationenan-
lage ,Forum am
Luitpold“ unserer
Mitgliedsorgani-
sation Pfennig- ler: seit 20 Jahren in
parade, die auch
mit ihrem viel-
faltigen Kulturprogramm das Leben von
Menschen mit und ohne Behinderung be-
reichert. Zudem hélt die Juristin Vortrage
zu ihrem Spezialgebiet: Rechte von Men-
schen mit Behinderung. Und trotzdem en-
gagiert sie sich auch noch ehrenamtlich!

Seit 20 Jahren ist sie in unserem Vorstand.
2005 begann sie als Beisitzerin. Seit 2012
ist sie unsere Vorsitzende. Unermudlich
spricht sie mit Politikern und arbeitet Stel-
lungnahmen fur mehr gesellschaftliche
Teilhabe von Menschen mit komplexer
Behinderung aus. |lhrem Einsatz ist zu
verdanken, dass wir unsere Angebote er-
heblich erweitert konnten, darunter unser
iSPZ (siehe Seite 1), unsere beiden Nach-
sorgedienste fir Frihgeborene und ihre
Familien Harl.e.kin und HaNa, sowie unser
barrierefreies Schullandheim Wartaweil am
Ammersee. lhr groRes Engagement hat
die Lebenssituation vieler Menschen mit
komplexer Behinderung verbessert. Da-
fur erhielt sie 2019 die Bayerische Verfas-
sungsmedaille in Gold.

Konstanze Riedmul-

unserem Vorstand

Achtung neues
Spendenkonto:

SozialBank AG

IBAN: DE26 3702 0500 0007 8003 07
BIC: BFSWDE33XXX

Bitte nennen Sie als Begunstigten

den Namen wie auf dem Uberweisungs-
trager: Landesverband Bayern e.V.
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