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Johannes Koch, Dr. med. Martin Grofs, Christoph Jaschke, Kay Wilke-Schultz (von li. n. re.)

Liebe Leser*innen,

diese Ausgabe des DIGAB maga-
zins erscheint zur 31. Jahrestagung
der DIGAB vom 22. bis 23. Mai
2025 in Rostock. Die Kongresspra-
sident*innen Claudia Lohse Jar-
chow, Dr. med. Christian Warnke
und Prof. Dr. Ralf Ewert haben ein
ebenso spannendes wie vielfdlti-
ges Programm zusammengestellt.

In den letzten Monaten war bei der
DIGAB viel in Bewegung, so freuen
wir uns sehr, dass wir mit Johannes
Koch einen neuen Beauftragten
fiir die Belange von Menschen mit
aullerklinischer Beatmung und In-
tensivversorgung im Vorstand der
DIGAB begriilen dirfen. Johan-
nes Koch ist Nachfolger von Ma-
ria-Cristina Hallwachs, der wir fur
ihr jahrelanges aullerordentliches
Engagement in der DIGAB herzlich
danken!

Dr. med. Bernd Schucher hat sein
Amt als Past-Prasident der DIGAB
auf eigenen Wunsch niedergelegt.
Unser herzlicher Dank auch an ihn
flr seinen langjahrigen grofRen Ein-
satz in unserer Fachgesellschaft.

In diesem Friihjahr hat die DIGAB
eine eigene Akademie gegriindet.
Die neue DIGAB akademie bietet
ein vielfaltiges Fort- und Weiter-

bildungsprogramm rund um die
auBerklinische Intensivversorgung
an. Lesen Sie in dieser Ausgabe
mehr dartber, welche Ziele wir uns
mit der DIGAB akademie gesetzt
haben!

Wir freuen uns zudem sehr, dass
wir nach langerer Suche einen Ter-
min und einen passenden Ort fiir
die 32. Jahrestagung der DIGAB
gefunden haben. Vom 2. bis zum
3. Juni 2026 laden wir Sie herzlich
nach Erfurt ein! Die Reise nach
Erfurt mit seiner malerischen Alt-
stadt lohnt sich, zumal wir hoffen,
dass die Anreise an einen Ort - fast
in der Mitte Deutschlands - fir alle
Teilnehmenden gut zu bewerkstel-
ligen ist. Alle Informationen zur 32.
Jahrestagung der DIGAB finden Sie
ab Ende Mai 2025 auf der Websei-
te der DIGAB.

Nach langlahriger Zusammen-
arbeit verabschieden wir uns nach
der Jahrestagung 2025 von der
intercongress GmbH als Veranstal-
tungsagentur. Wir danken allen
Mitarbeitenden von intercongress
ganz herzlich fir die stets liberaus
professionelle, konstruktive und
immer freundliche Zusammen-
arbeit.

Zukiinftig werden die DIGAB-Jah-
restagungen von der DIGAB GmbH

organisiert. So werden wir in der
Programmgestaltung und der Kon-
zeption der begleitenden Fachaus-
stellung neue Wege beschreiten.
Wir laden alle Leser*innen ein,
unseren neuen Kongressnewslet-
ter zu abonnieren, um stets auf
dem Laufenden zu bleiben. Die
Newsletter-Anmeldung kénnen Sie
mit wenigen Klicks Gber die DIGAB-
Webseite vornehmen.

Wir winschen lhnen schone Frih-
lings- und Sommermonate und
viel SpalR bei der Lektiire der 3.
Ausgabe unseres Magazins!
Herzliche Grif3e

Christoph Jaschke

Dr. med. Martin Grof3
Kay Wilke-Schultz
Johannes Koch
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Christoph Jaschke, Prdsident der DIGAB

Die DIGAB akademie setzt neue Impulse
fur die Weiterbildung in der aufRer-
klinischen Intensivversorgung

DIGAB

akademie
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Die neue DIGAB akademie

Die Deutsche Interdisziplindre Ge-
sellschaft fir aulerklinische Be-
atmung und Intensivversorgung
(DIGAB) e.V. hat eine Akademie ins
Leben gerufen. Das Ziel der DIGAB
akademie ist es, ,dass die inter-
disziplindre Vernetzung und der
Austausch mit Expert*innen aus
verschiedenen Bereichen der au-
Rerklinischen Intensivversorgung,
die die DIGAB auszeichnen, sich
auch in den Angeboten unserer
neuen Akademie widerspiegeln”,
erklart Christoph Jaschke, Prasi-
dent der DIGAB. ,Wir werden pra-
xisorientierte Fort- und Weiterbil-
dungen fiir Fachkrafte im Bereich
der auRerklinischen Intensivpfle-
ge anbieten sowie aktuelle For-
schungsergebnisse vorstellen, die
fur eine kompetente Versorgung

von Menschen mit intensivpflege-
rischen Bedarfen duflerst wichtig
sind,” so Jaschke weiter. AuRerdem
,bieten wir Schulungsangebote fir
pflegende Angehdrige und Assis-
tenzkrafte an, da es aus unserer
Sicht fiir diese groRe Gruppe der
Pflegenden noch zu wenige quali-
tatsgesicherte Angebote gibt,” er-
ganzt Jaschke.

Um die Qualitat der auBerklini-
schen Intensivversorgung zu ge-
wahrleisten, engagiert sich die
DIGAB schon seit drei Jahrzehnten
als erste Fachgesellschaft im Be-
reich der Fort- und Weiterbildung.
Die DIGAB entwickelte eigene Cur-
ricula fir Pflegende in der AulRer-
klinik. An diesen hohen Anspruch
wird die neue DIGAB akademie mit
einem sehr viel breiteren Themen-
spektrum ankniipfen, nachdem sie



die Zertifizierung von Basis- und
Expertenkurs im Zuge der Umstel-
lungen durch die Bundesrahmen-
empfehlungen des GKV-Spitzen-
verbandes an die CertiCare GmbH
ausgegliedert hat. Denn davor
variierten die Regelungen stark
und hingen von den unterschied-
lichen Curricula ab, die wiederum
verschiedene Anforderungen an
die Bildungsanbieter stellten. Nun
wurde ein einheitliches Curriculum
etabliert, das von fiithrenden Fach-
gesellschaften und Verbanden wie
der DIGAB, der Deutschen Gesell-
schaft flir Fachkrankenpflege und
Funktionsdienste (DGF) elV., dem
Kompetenz Netzwerk AuRerklini-
sche Intensiv- und Beatmungspfle-
ge (KNAIB) e.V., dem Intensivpfle-
geverband Deutschland (IPV) e.V.
und dem Competenz Netzwerk au-
Rerklinischer Intensivpflege (CNI)
e.V. Ubereinstimmend beschlossen
wurde. Mit der CertiCare GmbH,
die nun fir einheitlich formale
Kriterien fir die Zertifizierung von
Basis- und Expertenkurs sorgt, ko-
operiert die DIGAB akademie.

Mit ihrem Angebot spricht die DI-
GAB akademie nicht nur professio-
nell Pflegende an, sondern auch
alle weiteren an der Versorgung be-
teiligten Berufsgruppen, pflegende
Angehorige, Assistenzkrafte sowie
Menschen, sie selbst intensivpfle-
gerische Bedarfe haben. Speziell
flr professionell Pflegende wird es
zeitnah berufsqualifizierende Fort-
und Weiterbildungsmoglichkeiten
geben.

Die Fort- und Weiterbildungen
werden in Prdsenz an verschie-
denen Orten innerhalb Deutsch-
lands stattfinden. Ergdnzend dazu
kommt eine webbasierte Lernplatt-
form zum Einsatz.

Es sind insbesondere Mitglieder
der DIGAB, die Fort- und Weiter-
bildungen in der DIGAB akademie

anbieten. ,In unserer Fachgesell-
schaft sind so viele Koryphden al-
ler Berufsgruppen, die Menschen
mit intensivpflegerischen Bedarfen
und/oder Beatmung versorgen®,
so Christoph Jaschke. ,lhr Wissen,
ihre Expertise und ihre oft lang-
jahrige Erfahrung ist ein wahrer
Schatz. Wir kdnnen so viel von die-
sen Fachleuten lernen, indem wir
mit ihnen in den Austausch treten.”
erklart Jaschke. Dass die Angebo-
te der DIGAB auf groRes Interesse
stoBen, verdeutlichen die jahrli-
chen DIGAB-Jahrestagungen. Bei
der 31. Jahrestagung vom 22. bis
23. Mai 2025 in Rostock werden
wieder zehn Workshops angebo-
ten, die bereits weitgehend ausge-
bucht sind. Der Bedarf an Fort- und
Weiterbildungen ist hoch. Zudem
wird offenbar auch der Austausch
untereinander sehr geschatzt. In
der DIGAB, und das betonen auch
immer wieder die Menschen mit
aullerklinischem  Intensivversor-
gungsbedarf, begegnet man sich
auf Augenhdhe, d.h. es gibt keine
Hierarchie zwischen Menschen mit
Intensivpflegebedarf, Pflegenden
und Arzt*innen”. Dies hebt Kon-
gressprasidentin Claudia Lohse-Jar-
chow in einem aktuellen Interview
zum DIGAB-Kongress hervor. Ge-
nau diese Haltung wird sich auch in
den Fort- und Weiterbildungsange-
boten der DIGAB akademie wider-
spiegeln.

Programmauftakt der DIGAB

akademie

Die ersten Programmpunkte der

DIGAB akademie stehen fest und

kénnen Uber die DIGAB Webseite

gebucht werden:

e Am 7. Juli 2025 wird Dr. med.
Martin Grol, Prasident-elect
der DIGAB und Arztlicher Di-
rektor der MEDIAN Klinik Bad
Tennstedt, die Fortbildung

zum Thema ,Palliative Care”
halten. Zudem bietet er eine
Session zum Thema , Neuro-
muskuldre und neurodegene-
rative Erkrankungen” an. In
beide Themenfelder gibt er in
jeweils zweistlindigen Online-
sessions fundierte Einblicke.

e Eine juristische Session findet
am 5. Mai mit den Rechts-
anwiélt*innen Sabine Nagel,
MBA, Katharina Dezelske und
Thomas Venten statt. Unter
dem Titel ,Alles, was Recht ist
— juristische Session rund um
Fragen zur auBerklinischen In-
tensivversorgung” werden die
ausgewiesenen Expert*innen
Fragen der Verhandlungsfiih-
rung mit Kostentragern und
Leistungserbringern diskutie-
ren. Neben den Informatio-
nen, die sie bereitstellen, ist es
moglich, Fragen zu stellen, die
im Versorgungsalltag immer
wieder auftreten.

e Ein weiterer Dozent der DI-
GAB akadmie ist PD Dr. med.
habil. Sven Hirschfeld. Er wird
die Sesseion ,PNS (Phrenicus
Nervenstimulation) Beatmung,
Rehabilitation bei akuter und
chronischer  Querschnittlah-
mung“ anbieten. Zudem bie-
tet er eine weitere Session
mit dem Titel ,Typische Kom-
plikationen bei Querschnitt-
[ahmung, ihre Entstehung und
Therapieoptionen” an. Beide
Sessions finden ebenfalls on-
line statt und kénnen Uber die
Webseite der DIGAB gebucht
werden.

Das Programm der DIGAB akade-
mie ist noch im Aufbau und wird in
den kommenden Wochen laufend
erweitert. Es lohnt sich also, immer
wieder einen Blick auf die Websei-
te zu werfen.
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An den Fort- und Weiterbildun-
gen, Online-Sessions und Work-
shops der DIGAB akademie kdnnen
alle Interessierten teilnehmen.
,Wir werden versuchen, die Teil-
nahmegebiihren gering zu halten,
damit moglichst viele Menschen
unsere Angebote nutzen kénnen”,
so Christoph Jaschke. DIGAB-Mit-
glieder zahlen sehr viel weniger.
Es lohnt sich also einmal mehr, fur
einen Jahresbeitrag in Hohe von
25,00 Euro Mitglied der DIGAB zu
sein.

Informationen zu den Dozent*in-
nen, Terminen und Kursgebiihren
sowie die Moglichkeit, sich anzu-
melden finden Sie auf der Websei-
te der DIGAB!

Zudem steht auf der Webseite der
DIGAB ein Formular zur Verfiigung,
um schnell und unkompliziert Mit-
glied der DIGAB zu werden.

DIGAB Mitglied werden:

Zur DIGAB akademie:
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Dr. med. Martin Grof3, Arztlicher Direk-
tor der MEDIAN Klinik Bad Tennstedt
und Prdsident-elect der DIGAB. Fach-
arzt fiir Neurologie sowie Intensiv-, Pal-
liativ-, Schlaf- und Notfallmediziner

Sabine Nagel, MBA, Rechtsanwidltin,
Fachanwidltin fiir Medizinrecht und fiir
Steuerrecht, Master of Business Admi-
nistration (HealthCare Management),
Zertifizierte Sanierungs- und Restruktu-
rierungsberaterin, Business und Legal
Coach

Katharina Dezelske Rechtsanwdiltin,
Fachanwidltin fiir Transport- und Spedi-
tionsrecht

Thomas Venten, Rechtsanwalt und

1 Fachanwalt fiir Sozialrecht

PD Dr. med. habil. Sven Hirschfeld, lei-
tender Arzt am BG Klinikum Hamburg,
neben der maschinellen Dauerbeat-
mung liegt sein Schwerpunkt auf der
Versorgung querschnittgeléhmter Pati-
ent*innen mit einem Zwerchfellnerven-
schrittmacher
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Johannes Koch

Liebe Leser*innen,
liebe Mitglieder der DIGAB,

ich mochte mich hiermit als neu-
er Beauftragter fir Menschen mit
aullerklinischer Beatmung und In-
tensivversorgung des DIGAB e. V.
vorstellen.

Mein Name ist Johannes Koch. Ich
bin 31 Jahre alt, habe Sozialokono-
mie an der Universitat Hamburg stu-
diert und arbeite in der Verwaltung
des Intensivpflegedienstes meiner
Eltern. Ich bin seit meiner Geburt an
einer Myopathie erkrankt und seit-
dem beatmet. Die intensivpflegeri-
sche Versorgung begleitet mich so-
mit schon mein ganzes Leben lang.
Trotzdem fiihre ich ein sehr aktives
Leben. Beispielsweise bin ich mei-
ner Freikirche ,,Gemeinde und Mis-
sionswerk Arche” sehr verbunden,
mit der ich in meinen jlingeren Jah-
ren auch diverse Jugendfreizeiten
mitgemacht habe. So waren wir u.a.
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der DIGAB

in Kroatien und Italien.

AuRerdem betreibe ich seit 2009
Elektrorollstuhlsport; seit 2012 in
Barmstedt. Angefangen hatte ich
mit E-Ball, einer Unterart von E-Ho-
ckey. 2016 begannen wir in Barm-
stedt mit E-RollifuBball. Mit meiner
Mannschaft, den ,Knights Barm-
stedt” habe ich schon an interna-
tionalen Turnieren in Osterreich,
Danemark und der Schweiz teil-
genommen. FlUr mich bietet der
E-Rollstuhlsport die Moglichkeit,
selbst mit AKI einen Mannschafts-
sport betreiben zu kdnnen. Neben
dem Sport reise ich gerne oder tref-
fe mich mit Freunden und Verwand-
ten.

Dank Herrn Dr. med. Martin Bach-
mann, der ja leider inzwischen ver-
storben ist, habe ich im Jahr 2013
zum ersten Mal an einem DIGAB-
Kongress teilgenommen. Ich durfte
damals einen Vortrag halten. Fir
mich war das sehr aufregend, denn
erstmals sprach ich vor einem Kon-

Johannes Koch ist neuer
Beauftragter flir
Menschen mit Beatmung
und Intensivversorgung

gress-Publikum. Es folgten weitere
Vortrage bei der DIGAB-Jahresta-
gung 2015 in Dusseldorf und beim
MAIK Kongress in Miinchen. So kam
ich immer mehr mit den DIGAB-Mit-
gliedern in Kontakt. Im Jahr 2022
stiel ich auf den GKV IPReG Think-
tank, bei dem ich mehr und mehr
wichtige Akteurinnen und Akteure
aus dem Bereich der AKI kennen-
lernte. Es ist fir mich eine grolRe
Bereicherung, mit engagierten Ak-
teur*innen und Expert*innen ins
Gesprach zu kommen und mich mit
ihnen auszutauschen.

Im Februar dieses Jahres kam Chris-
toph Jaschke auf mich zu und frag-
te mich, ob ich die Nachfolge von
Maria-Cristina Hallwachs als Beauf-
tragter fir Menschen mit aulRerkli-
nischer Beatmung und Intensivver-
sorgung antreten moéchte. Das war
fir mich zunachst Uberraschend,
aber dann habe ich mich sehr ge-
freut und ich habe zugesagt.

Als Beauftragter flir Menschen mit



aullerklinischer Beatmung und In-
tensivversorgung ist es mir sehr
wichtig, so gut wie moglich, die Be-
lange von Menschen mit auRerklini-
scher Beatmung und Intensivversor-
gung in der DIGAB zu vertreten, ihre
Anliegen in die Politik einzubringen
und so die Position und Situation
der Menschen zu verbessern. Au-
Rerdem ist es mir ein grofRes Anlie-
gen, die Community von Menschen
mit AKI zu vergroRern, Briicken zu
bauen und denen eine Stimme zu
geben, die selbst nicht die Mdoglich-
keit dazu haben.

Die neue Aufgabe birgt flir mich vie-
le Herausforderungen, aber auch
Chancen.

Ich freue mich auf diese Herausfor-
derungen.

Wer Fragen hat, kann sich gerne
jederzeit an mich wenden. Ebenso,
wenn jemand Hilfe braucht.

Johannes Koch, Beauftragter fir
Menschen mit auBerklinischer Be-
atmung und Intensivversorgung der
DIGAB

Mail: johannes.koch@digab.de Johannes Koch referierte 2024 auf dem MAIK Kongress zum Thema ,,Sport und
Behinderung” und stellte die Sportart E-Rollifufsball vor.

medigroba: |hr Medizintechnik & HomeCare Komplettversorger mit jahrzehntelanger Erfahrung als Partner der
aufBlerklinischen Intensivpflege fir Nordrhein-Westfalen, Hessen, Rheinland-Pfalz und Baden-Wirttemberg.

Wir versorgen, Hersteller unabhangig und patientenorientiert, mit beratungsintensiven Hilfsmitteln und Medizinprodukten,
sowie mit qualifizierten Dienst- und Serviceleistungen und das mit Kompetenz und Herz.

¢ Medizintechnik (Heimbeatmung/Inhalation/Absaugung/Sauerstoffversorgung)

¢ Tracheostomaversorgung

e Parenterale Erndhrung und Schmerztherapie d ° b

e Enterale Erndhrung (Trink- und Sondennahrung) me lg ro a

¢ Wund- und Bauchstomaversorgun .
: . . 9uns Helfen! Mit Kompetenz und Herz.

e Kids Care (Kinderintensivversorgung

¢ Standardrehatechnik medigroba GmbH - Spessartstrafle 4 « 72336 Balingen

¢ Inkontinenzversorgung und Pflegehilfsmittel Telefon 07433 9896-70 « info@medigroba.de « www.medigroba.de
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Katastrophenschutz in der auRerklinischen

Intensivpflege

Das Thema Katastrophenschutz
war lange ein wenig beachtetes
Thema in Deutschland, da wir
uns alle in einem relativ sicheren
und geschitzten Land wahnten.
Die Katastrophen fanden woan-
ders statt. Deutschland war si-
cher. Nun, das stimmte noch nie
so ganz, und in den letzten Jahren
hat sich die Situation auch noch
splirbar verandert. Wir haben die
Flut im Ahrtal erlebt, Stirme ha-
ben ganze Landstriche vom Strom
abgeschnitten, sintflutartige Re-
genglsse auf vollig ausgetrockne-
ten Boden sind auch hier Alltag
geworden und COVID-19 hat das
Leben verdndert. Auch die welt-
politische Lage und die zeitnahe
Berichterstattung in den Medien
fihren uns Kriege und ihre Folgen
direkter vor Augen.

Kurz, das Bediirfnis nach Schutz
und Vorbereitung bevor der Not-
fall eintritt, ist auch in der Allge-
meinbevolkerung in Deutschland
wieder groRer geworden.
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Und wie sieht das Ganze in der au-
Rerklinischen Intensivpflege aus?
Auf welche Notfille auRerhalb der
individuellen, medizinischen Not-
falle missen wir uns vorbereiten?
Und wie kdnnen wir uns vorberei-
ten?

DIGAB-Mitglieder erinnern sich an
das AUPIK-Projekt, das die DIGAB
unterstiitzt hat und das zwischen
Marz 2020 und Juni 2023 unter-
suchte, wie gut ambulante Pflege-
dienste auf Krisen, Notfalle und
Katastrophen vorbereitet sind.
Das Institut fir Gesundheits- und
Pflegewissenschaften (IGPW) an
der Charité Berlin hat unter Lei-
tung von Prof. Dr. Michael Ewers
das Projekt ,,AUPIK - Aufrechter-
haltung der ambulanten Pflegeinf-
rastrukturen in Krisensituationen”
zur Erarbeitung von organisato-
rischen Konzepten zur Erhéhung
der Resilienz des Pflegewesens
wissenschaftlich  begleitet. Ich
habe mit Prof. Ewers gesprochen
und ihn gefragt: ,Was hat sich seit-

dem verandert und wo stehen wir
heute, zwei Jahre spater?”

Positiv gesehen, kann man fest-
stellen, dass die Diskussion weiter
geht und das Bewusstsein wachst,
dass die Bevolkerung besser vor-
bereitet werden muss. Es bleibt
aber weiterhin so, dass Menschen
mit Funktionseinschrankungen
und Zugangsschwierigkeiten (sei
es Beatmung, Sprachunkenntnis,
Mobilitatseinschrankungen oder
vieles andere mehr) noch immer
nicht so richtig auf dem Schirm
des offiziellen Katastrophenschut-
zes stehen.

Pflegeeinrichtungen, also Pflege-
dienste, Wohnheime oder Wohn-
gemeinschaften haben hierflr ein
,top down-setting”, also von oben,
von der Politik gesetzlich vorge-
schriebene Katastrophenschutz-
Malnahmen. Die Mitarbeitenden
missen regelmaRige Schulungen
durchlaufen, um diese Malinah-
men im Schlaf durchfihren zu
kénnen. Meistens fehlt es aber an



einem Schulungsangebot fir die
Menschen selbst, die dort inten-
sivpflegerisch versorgt werden,
damit auch sie gut vorbereitet
sind und somit sorgenfreier leben
konnen. Und selten gibt es Mal3-
nahmen, die individuell an die
einzelnen Menschen, ihre Mog-
lichkeiten und ihre Bedirfnisse
angepasst werden.

Im privaten Setting, also bei Men-
schen, die auRerklinische Intensiv-
pflege in ihrer privaten Wohnung
und in Eigenregie organisieren,
meist mit persénlichem Budget
und im Arbeitgebermodell, ist es
noch viel uniblicher, standardi-
sierte  Katastrophenschutzmal-
nahmen vorliegen zu haben.

Was also tun?

Das ,Bundesministerium fiir Be-
volkerungsschutz und Katastro-
phenhilfe - BBK” schreibt auf sei-
ner Homepage als ersten Hinweis:
,Notfallvorsorge ist ein sehr per-
sonliches und individuelles The-
ma. Mit unseren Tipps unterstit-
zen wir Sie, die Vorsorge zu finden,
die zu lhnen passt.”

Fast kdnnte man sagen, hiermit

ist alles gesagt. In jeder auller-
klinischen, intensivpflegerischen
Versorgung muss ein individua-
lisierter Notfallplan erstellt wer-
den. Es gibt allerdings Listen und
Plane, die es lohnt, dabei durch-
zuarbeiten und entsprechend an-
zupassen. Diese gibt es in guter,
allgemeiner Aufbereitung beim
BBK zum Herunterladen oder als
Broschiiren zum Bestellen. Es gibt
aber auch zunehmend o6ffentlich
zugangliche Vorschlage, die die
Vorsorge in der hauslichen (Inten-
siv-) Pflege im Fokus haben.

Aus dem AUPIK Teilprojekt 3 ,,Si-
cherheit und Pflege” sind An-
regungen zur Erstellung eines
organisatorischen Katastrophen-
schutzplans fur ambulante Pflege-
dienste entstanden, die die gedn-
derten MaRstdbe und Grundsatze
fir die Qualitat (nach § 113 SGB
Xl fir die ambulante Pflege vom
27.05.2011, zuletzt geandert am
09.11.2022), kurz MuGs, mit be-
ricksichtigen (s.u.).

Und was ist eigentlich mit den
Krankenkassen? Diese haben den
Versorgungsauftrag fur ihre Kun-

den und kdnnten doch auch Plane
zur Unterstlitzung der Menschen
mit aullerklinischem Intensivpfle-
gebedarf entwickeln, die oft in
ihren Moglichkeiten, zu recher-
chieren und zu organisieren, ein-
geschrankt sind (weshalb sie ja
unter anderem ,versorgt” werden
miussen)?

Alles in allem bleibt es im Katastro-
phenschutz wichtig, negative As-
soziationen zu vermeiden. Panik-
mache in den Medien provoziert
nur Unsicherheiten und Berichte
und Artikel Uber Fluchtrucksacke
und Prepper-Mallnahmen schi-
ren unnotige Angste.

Wir brauchen alle das gute Gefihl,
bestmoglich vorbereitet zu sein:
Unwissen macht Angst — Wissen
beruhigt.

Lesen Sie in der nachsten Ausgabe
des DIGAB magazins, wie ein kon-
kreter  Katastrophenschutzplan
aussehen konnte.

Maria-Cristina Hallwachs

Literatur und weitere Informationen zum Thema Katastrophenhilfe

e Bundesministerium flir Bevolkerungsschutz und Katastrophenhilfe (BBK)

Web: www.bbk.bund.de

telefonische Informationen: 0228 99 550-3670
e Institut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaften (IGPW) an der Charité Berlin, alle erwahnten Studien
sind hier frei zuganglich (MuGs): Organisatorische MaBnahmen zur Vorbereitung ambulanter Pflege-
dienste auf Notfalle, Krisen und Katastrophen, Ewers & Kohler): www.igpw.charite.de
e Projekt KIM: Bestandsaufnahme zum Katastrophenmanagement und der Inklusion von Menschen mit
Behinderungen von April 2024. Die Kurzfassung ist auf der Homepage der , Aktion Deutschland hilft e V."

zu finden.

DIGAB magazin 13



Internationales Kolloquium Waert-
voll Liewen e.V. am 13. Marz 2025
in der Abtei Neumiinster, Luxem-
burg

Text: Nathalie Scheer-Pfeifer,
Marie-Marthe Muller und
Prof. Dr. Germain Weber

Wenn man mehr oder weniger
schnell von der Unabhangigkeit in
die vollige physische und soziale
Abhéangigkeit rutscht, muss man
wirklich Vertrauen in seine Umge-
bung und in die Gesellschaft ha-
ben, um nicht die Lust am Leben zu
verlieren. Wo beginnt das person-
liche Leben ,lebenswert” zu sein
oder ,nicht mehr lebenswert“?
Was bedeutet ,Personliche Assis-
tenz” in diesem Zusammenhang?

Diesen Fragen widmete sich das
4. Internationale Kolloquium von

14 DIGAB magazin

Waertvollt Liewen elV.. Dabei ka-
men Menschen mit komplexen
und chronisch kritischen Beein-
trachtigungen sowie Expert*innen
zu Weiterentwicklungen in medi-
zinischen, sowie sozialpolitischen
Handlungsfeldern zu Wort.
Waéertvollt Liewen eV, 2012 von
Nathalie Scheer-Pfeifer gegriindet,
die selbst seit dem Jahr 2000 an
Amyotropher Lateralsklerose (ALS)
erkrankt und seit Ende 2009 kiinst-
lich beatmet ist, wirkt als Binde-
glied zu politisch Verantwortlichen
im medizinischen und sozialen Be-
reich.

Das Ziel von Waertvollt Liewen
eV. ist es, die fur chronisch kri-
tisch kranke Menschen und/oder
Menschen mit komplexen Behin-
derungen notwendige Infrastruk-
tur Schritt fur Schritt aufzubauen.
Dazu gehort nicht nur ein personli-
ches Unterstiitzungsnetzwerk, das
die soziale Teilhabe der Betroffe-
nen und eine ambulante Intensiv-

Personliche Assistenz - Der Weg zur Selbstbestimmung,
auch fiir die Bedurftigsten unter den behinderten Menschen

pflege sichert, sondern auch ein
multiprofessionelles Therapie- und
Schulungszentrum fiir Personen
mit chronisch kritischen Erkran-
kungen.

Die Eroffnungsrede von Nathalie
Scheer-Pfeifer zum 4. Internatio-
nalen Kolloquium wurde von Alex
gesprochen. Sie ist eines von , Na-
thalies Madels”, das als ihre per-
sonliche Assistentin Nathalie die
Stimme fiir ihre Ansprache zur
Verfligung stellte. (Abbildung 1)
Nathalie ging dabei auf ihre per-
sonliche Situation ein, dies in An-
wesenheit von Frau Martine De-
prez, Ministerin fir Gesundheit
und soziale Sicherheit (Abbildung
2), Herrn Max Hahn, Minister fir
Familie, Solidaritat, Zusammenle-
ben und Unterbringung von Fliicht-
lingen (Abbildung 3), sowie Frau
Corinne Cahen, Schoffin der Stadt
Luxemburg fiir den Bereich Integra-
tion von Personen mit spezifischen
Bedirfnissen (Abbildung 14). Sie



Abb. 1 Eréffnungsrede von Nathalie Scheer-Pfeifer (2. v. li.), gesprochen von Alex (re.)

beschrieb kurz, wie es ihr gelingt
mit augengesteuerter Technologie
ihre Texte und Mitteilungen an die
Welt zu schreiben. Sie beschrieb
auch, wie die Lebenssituation von
Menschen mit ALS bzw. anderen
schweren Beeintrachtigungen zu
tiefgreifenden Verdanderungen im
gesamten Lebensumfeld des Be-
troffenen fihrt. Dieser Mensch
riskiere rasch, zum unbequemen,
schwierigen, behinderten Patien-
ten und Mitmenschen zu werden,
dessen medizinische, pflegerische
und gesellschaftliche Versorgung

auch noch sehr teuer wirde. Die
Betroffenen erlebten eine voll-
kommene Abhangigkeit von ihren
Nachsten sowie von der Gesell-
schaft, in der sie leben. lhre Lebens-
qualitat wirde somit komplett von
ihrer Umwelt abhangig werden.
Nathalie wies auf den von der An-
thropologin Margaret Mead pos-
tulierten Ursprung der Zivilisation
hin, einen verheilten Oberschen-
kelbruch, als Zeichen der Firsorge
fur die verletzte Person, ohne die
es in der Steinzeit kein Uberleben
hatte geben kénnen.

A
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Danach ging Nathalie auf das The-
ma des sozialen Sterbens ein. Da-
mit meinte sie, dass der Mensch
zwei Mal sterben kann! Neben
dem korperlichen Sterben, das so-
ziale Sterben. Der Mensch wirde
auf Grund von Behinderung keine
Unterstlitzung mehr finden, um
am sozialen und gesellschaftlichen
Leben teilnehmen zu kénnen. Der
Mensch wiirde zu Lebzeiten schon
so behandelt, als ware er bereits
tot! Soziales Sterben kdnnte aufge-
halten werden, vorausgesetzt, die
entsprechende Unterstltzung wiir-
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Abb. 2 Martine Deprez (re.), Ministerin fiir Gesundheit und
soziale Sicherung

de gesichert werden! Dies ware
beispielsweise durch personliche
Assistenz moglich. Allerdings wiir-
de Luxemburg aktuell keine gesetz-
liche Regelung zur Assistenz zum
Leben, der Personlichen Assistenz,
anbieten, dagegen aber eine ge-
setzliche Regelung zur Euthanasie,
einer Assistenz zum Sterben.

Wadertvollt Liewen elV. setzt sich
dafiir ein, dass Betroffene die Mog-
lichkeit bekommen, zu wahlen wie
und wo sie ihr Leben, trotz Krank-
heit oder Behinderung, gestalten
wollen, so wie dies in Artikel 19 der
UN-Behindertenrechtskonvention
verbrieft ist (Unabhangige Lebens-

Abb. 3 Max Hahn (li.), Minister fiir Familie, Solidaritdit,

Zusammenleben und Unterbringung von Fliichtlingen

fihrung und Einbeziehung in die
Gemeinschaft) und im Artikel 15
(Paragraf 6) der luxemburgischen
Verfassung festgehalten wird: ,Je-
der Mensch mit Behinderungen
hat das Recht, alle Rechte gleichbe-
rechtigt zu genielen”.

,Eigentlich geht es doch vor allem
darum, jedem Tag mehr Leben zu
schenken, durch Selbstbestim-
mung und soziale Einbindung.”, so
Nathalie Scheer-Pfeifer, in ihrem
Beitrag im Buch ,Fachpflege Pal-
liative Care” (Grof8 M., Keller C,,
Steinker D., 2025, Elsevier Verlag,
in Druck-Vorbereitung).

Beim Kolloquium berichteten vier
betroffene Personen aus vier ver-
schiedenen Landern. Drei davon
flhren ihr Leben mit personlicher
Assistenz, da es entsprechende
Vorkehrungen in ihren Landern
gibt.

Franz-Joseph Huainigg (Wien, Os-
terreich) (Abbildung 4) durch eine
Impfung im Babyalter geldhmt, seit
2007 invasiv beatmet, Dr. phil. in
Germanistik und Medienkommu-
nikation, ehemaliger Abgeordneter
zum Nationalrat (Parlament), Au-
tor und aktuell Experte fiir Barrie-
refreiheit am ORF. Sein Leben wird

Abb. 5 Claudia Lohse-Jarchow




Abb. 6 Guilhem ,Pone” Gallert

begleitet durch ein 10-kopfiges
Assistenzteam, das ihm ein selbst-
bestimmtes Leben ermdglicht.
Neuerdings verflgt Franz-Joseph
Uber einen Kl gesteuerten person-
lichen Avatar, den , besseren Franz-
Joseph”. Wenn er diesen sprechen
lasst, dann mit der Stimme, die er
als junger Mann hatte und vor der
kiinstlichen Beatmung. Sie bringt
seine Anliegen von heute zum Aus-
druck.

Claudia Lohse-Jarchow (Halle an
der Saale, Deutschland) (Abbil-
dung 5) Kinstlerin, arbeitet auch
zusammen mit ihrem Mann an ge-
meinsamen Foto-Interview-Projek-
ten, ist Seelsorgerin und Referen-
tin zu Inklusionsthemen. Claudia
Lohse-Jarchow hat eine spinale
Muskelatrophie, lebt seit 2012 mit
personlicher Assistenz im Arbeit-
gebermodell, ist seit 2020 tra-
cheotomiert und zeitweilig nicht
invasiv beatmet. Sie reflektiert die
Assistenz wie folgt: , Diese Prozes-
se bringen oft erstaunliche Ergeb-
nisse mit sich. Daflir Ausl6serin zu
sein, zugleich Begleiterin, ange-
wiesen und anleitend, hilflos, Vor-
gesetzte, Arbeitsgegenstand und
Trainingsgerat, Personalchefin und
Bittende, ist mitunter in kaum er-
traglicher Weise komplex”.

Guilhem ,Pone“ Gallart (Nimes,
Frankreich) (Abbildung 6)

Guilhem Gallart, bekannt unter
dem Namen ,Pone”, Grindungs-
mitglied der legendaren Band ,La
Fonky Family*, ist seit 2015 an ALS
erkrankt, invasiv beatmet und voll-
standig gelahmt. Er ist Musiker und
Produzent und hat eine Autobio-
grafie mit seinen Augen geschrie-
ben. ,Entgegen der landlaufigen
Meinung kann man mit dieser Er-
krankung leben, wenn man bereit
ist, sich invasiv beatmen zu lassen.
Ziel ist es, den Menschen in den
Mittelpunkt, zwischen den medi-
zinischen Geraten zu stellen, das
dem entspricht, was er von einer
hauslichen Pflege erwartet.”

Joél Delvaux (Gasperich, Luxem-
burg) (Abbildung 7) Zentralsekre-
tar der Abteilung fir Arbeitende
mit Behinderungen beim Onof-
hingege Gewerkschaftsbond Lét-
zebuerg (OGBL), Vorstandsmitglied
von verschiedenen zivilgesell-
schaftlichen Vereinigungen, die
sich fur die Rechte von Menschen
mit Behinderungen einsetzen, ist
ehrenamtlich sehr aktiv. Joél des-
sen Leben seit seiner Geburt durch
komplexe motorische Beeintrach-
tigungen gepragt wird, beschreibt
die vielen Stationen seines Lebens
in Institutionen sowie die Heraus-

Abb. 7 Joél Delvaux

forderungen, mit denen er und
andere Menschen mit Behinde-
rungen bei der Suche nach geeig-
neten Unterstiitzungsangeboten in
ihrem Erwachsenleben in Luxem-
burg konfrontiert sind. Alle aktu-
ellen Angebote ermdglichen nicht
die Flhrung eines selbstbestimm-
ten Lebens mit gleichberechtigter
sozialer Teilhabe. Joél fordert eine
Weiterentwicklung hin zur persén-
lichen Assistenz, um Menschen
mit Behinderungen mehr Selbst-
bestimmung zu ermoglichen.

Kommentar: Jedem Teilnehmen-
den am Kolloquium ist sicherlich
aufgefallen sein, dass keiner der
betroffenen Referierenden die
eigene Erkrankung in den Vorder-
grund stellte, also an dieser hdangen
blieb. Jeder ging konstruktiv mit
den Beeintrachtigungen und Be-
hinderungen um. Sie waren nicht
erstarrt, sondern gestalteten und
gestalten ihr Leben trotz ihrer sehr
behindernden Erkrankung, selbst-
bestimmt und kreativ. Sie wollen
sogar anderen Betroffenen helfen:
Franz-Josef durch seine politische
Tatigkeit, Claudia als Seelsorgerin,
Guilhem durch Trakadom und Joél
als Gewerkschafter. Alle dienen der
Menschheit.

Es folgten Referate von Expertin-
nen und Experten zu verschiede-
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Abb. 8 Dr. med. J6rg Schultze-Amberger

nen Themenbereichen.

Die Perspektive der globalen In-
teressensvertretung wurde von
Cathy Cummings und Julia Simon
(beide Kanada) im online Format
eingebracht. Beide sind in der
Internationalen Allianz der ALS/
MND-Verbande aktiv. Diese globa-
le Organisation setzt sich dafir ein,
eine Welt zu schaffen, die Men-
schen mit ALS/MND willkommen
heilt. Die Allianz arbeitet daran,
weltweit Kompetenzen aufzubau-
en und eine engere Zusammen-
arbeit zu fordern. So entwickelt
sie beispielsweise die ALS/MND-

Gesundheitskompetenz-Landkar-
te, die wichtige Informationen fir
Menschen mit ALS/MND und ihre
Angehorigen enthalt.

Die Perspektive der neurologi-
schen Friihrehabilitation brachte
Dr. med. Jorg Schultze-Amberger
(Deutschland) ein. (Abbildung 8) Er
beschrieb diese als wichtige Bri-
cke zwischen der Akuttherapie und
der weiteren Lebensbegleitung in
Wohngemeinschaften der auller-
klinischen Intensivpflege bzw. im
Leben im eigenen zu Hause mit
personlicher Assistenz, Gber wel-
che Menschen mit schweren neu-

Abb. 10 llka Martin

Abb. 9 Dr. med. Martin Grof3

rologischen Erkrankungen sowohl
medizinisch als auch mit person-
licher Assistenz versorgt werden
kdnnen, um ein selbstbestimmtes
Leben zu fihren.

Dr. med. Martin GroR (Deutsch-
land) (Abbildung 9) sprach dari-
ber, dass die Zentren der postaku-
ten Intensivversorgung und die
AuRerklinische Intensivpflege (AKI)
gut spezialisierte, aber noch nicht
ausreichend vernetzte Einrichtun-
gen waren. Er forderte ein umfas-
sendes Versorgungsnetzwerk, das
neben der medizinischen Betreu-
ung, die Integration der personli-

=
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Abb. 11 Marie-Marthe Muller (Mitte)




chen Assistenz beinhalten wirde,
um eine selbstbestimmte Teilhabe
am sozialen Leben zu gewahrleis-
ten.

Ilka Martin, Diplom Sozialpdadago-
gin aus Oldenburg (Deutschland)
(Abbildung 10) sprach zum Thema
der ,Personlichen Assistenz” so-
wie des ,Personlichen Budgets”
einerseits aus der Perspektive der
Mutter eines jugendlichen Sohnes
aus dem Autismus-Spektrum und
andererseits als Beratungsexper-
tin zu Fragen des ,Personlichen
Budgets” im Zusammenhang mit
personlichen Assistenzleistungen.
Ihr Ansatz der professionellen Be-
ratung ist eine Mischung aus pa-
dagogischer Fachkompetenz und
Peer Counseling gepaart mit ho-
hem Wissen zu sozialrechtlichen
Regelungen gemaR Teilhabe- und
Pflegegesetzbestimmungen.

Marie-Marthe Muller (Luxemburg)
(Abbildung 11) betonte die Bedeu-
tung der Partnerschaft im Alltag
von Menschen mit Behinderungen.
Die Ehepartner von Menschen mit
chronisch kritischen Erkrankungen
sehen sich nicht als Helden, son-
dern als Menschen, die im Laufe
der Jahre eine tiefere Bedeutung
in ihrer Beziehung entwickelt ha-
ben. Die Unterstlitzung durch per-
sonliche Assistenten ist dabei ein
wichtiger Bestandteil des Alltags,
da diese, anfangs Fremde, mit der
Zeit zu Freunden und Verblindeten
werden, die sich aktiv fir die so-
ziale Inklusion ihres , Arbeitgebers”
einsetzen.

Conclusio

Generell zeigten die Berichte des
Kollogquiums eine ausgepragte in-
haltliche Kongruenz auf, in dem sie

auf die Notwendigkeit von zwei Pro-
zessen verweisen. Einerseits jene
Prozesse, die in Zusammenhang mit
selbstbestimmter sozialer Teilhabe
einhergehen, und andererseits die
Sicherstellung der Prozesse in me-
dizinisch-therapeutischen  sowie
in medizinisch pflegerischen Be-
reichen. Sichern die medizinischen
Prozesse das Uberleben, so sind
Prozesse der Assistenz zur sozialen
Teilhabe der Schlissel zur Sicher-
stellung der Lebensqualitat, eine
zentrale MalRnahme, um soziales
Sterben zu vermeiden. Hier wird
der Bezug zwischen UN-Behinder-
tenrechtskonvention und Person-
licher Assistenz direkt ersichtlich,
ein Bezug der in Artikel 19 der UN-
BRK zu finden ist. Artikel 19 befasst
sich mit ,Selbstbestimmung” und
dem ,Recht auf ein unabhéangiges
Leben”. Er betont, dass Menschen
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Abb. 12 Yolande Koster, YOKO Graphics

mit Behinderungen das Recht ha-
ben, in der Gemeinschaft zu leben
und dabei die Unterstlitzung zu er-
halten, die sie bendtigen, um ihre
Lebensweise selbst zu wahlen. Der
Artikel fordert die Vertragsstaaten
auf, die notwendigen MaRRnahmen
zu ergreifen, um die vollstandige

e
durch die ™~

'ﬁs‘&istma ist es
Mir Mog

Dinge zu wollen und
Qinge umuusekzen .

Abb. 13 YOKO Graphics

20 DIGAB magazin

Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderungen am gesellschaftlichen
Leben zu fordern und Diskriminie-
rung abzubauen. Dabei wird ,,Per-
sonliche Assistenz” ausdricklich in
der UN-BRK angefiihrt!

(Abbildung 12 & 13)

Abb. 14 Corinne Cahen, Schéffin der Stadt Luxemburg fiir den
Bereich Integration von Personen mit spezifischen Bediirfnissen

Die Aufzeichnung des Kolloquiums
in deutscher Sprache ist online ab-
rufbar.




Dinah Radtke

Die Studie ,,Der Mensch mit auf3erklini-
scher Intensiv-Versorgung (MIA-PIA)“
Aktueller Stand der Umsetzung

Einleitung

Die normale Alltagssituation ist fur
Menschen mit groRen Einschran-
kungen sehr schwierig zu bewalti-
gen, ob mit der notwendigen pfle-
gerischen Versorgung durch einen
Pflegedienst oder als behinderte
Arbeitgeber*in im selbstorgani-
sierten, personlichen trageriber-
greifenden Budget. Doch mit der
Verabschiedung des Intensivpfle-
ge- und Rehabilitationsstarkungs-
gesetz (IPReG) ist das Leben fir
diese Menschen noch schwieriger
geworden. Menschen mit Beat-
mung oder anderweitig begriin-
detem Bedarf an aufwendiger
Pflege oder auBerklinischer Inten-

sivversorgung mochten ihr Leben
gestalten, wie alle anderen auch.
Sie mochten entscheiden, wo und
mit wem sie leben mochten, ob
sie eine Beschaftigung ausliben
mochten, oder wie sie ihre Frei-
zeit verbringen mochten. Doch
schon vor der COVD-19-Pandemie
fingen die politischen Diskussio-
nen Gber einen Gesetzentwurf an,
der die héusliche Krankenpflege
ablésen sollte. Diese stellte bis
dahin die Finanzierungsgrundla-
ge fur die Versorgung dar. Folgen
waren eine grofle Verunsicherung
und starke Angste, insbesondere
die Furcht, die Lebensgrundlage
zu verlieren und erhebliche Ein-

schrankungen der Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft zu er-
fahren. So entstand die Idee, die
Situation der Menschen mit Be-
darf an aufwendiger Pflege oder
auBerklinischer  Intensivversor-
gung mit wissenschaftlichen Me-
thoden sichtbar zu machen, inklu-
sive psychischer Belastungen, die
durch die Einfihrung des SGB V §
37c und die AuBerklinische Inten-
sivpflege-Richtlinie des G-BA ent-
standen sein kdnnten. Dies sollte
es wiederum politischen Entschei-
dungstrager*innen ermaoglichen,
die Situation dieser Menschen
besser verstehen und dement-
sprechend handeln zu konnen,
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und eine verbesserte Sensibilisie-
rung und Akzeptanz fir ihre Le-
benssituation bewirken.

Planung des Projekts

Ende 2023 bat daher Dinah Radtke,
Sprecherin der Sektion ,Selbstbe-
stimmt leben mit Beatmung” den
Vorstand der DIGAB, eine solche
Studie zu veranlassen. In einer Pro-
jektgruppe der DIGAB, die von Tat-
jana Reitzig, Deutsche Gesellschaft
flir Muskelkranke elV., unterstitzt
wurde, wurde eine Strategie erarbei-
tet, sich diesem komplexen Thema
mit einer Online-Befragung wissen-
schaftlich anzunahern. Im Laufe der
Zeit konnten wichtige Unterstitzer
fir das Projekt gewonnen werden,
namlich das Departement fir Ver-
sorgungsforschung der Carl von Os-
sietzky Universitdt Oldenburg sowie
erfahrene  Wissenschaftler*innen
aus den Bereichen Lebensqualitats-
forschung, Spiritual Care und Pallia-
tive Care. Mit grolRer Unterstiitzung
aus dem Kreisen der Vertreter*innen
fir Menschen mit Bedarf an aufwen-
diger Pflege oder intensivpflegeri-
schen MaRnahmen oder Assistenz
sowie mit tatigem Engagement von
Ruka Dida, MEDIAN Klinik Bad Tenn-
stedt, die den Online-Fragebogen,
und Sabina Tosuni, Universitat Alek-
sandér Xhuvani Elbasan, die den sta-
tistischen Analyseplan erstellte, wur-
de schliefRlich das Forschungsprojekt
,Der Mensch mit auRerklinischer
Intensiv-Versorgung (MIA-PIA)“ ent-
wickelt.

Hintergrund

In den letzten Jahren haben sich
durch das Inkrafttreten der AuBerkli-
nischen Intensivpflege-Richtlinie des
G-BA sowie den Wegfall der Ziffer 24
(spezielle Krankenbeobachtung) der
HKP-Richtlinie erhebliche Verande-
rungen fir die Betroffenen ergeben.
Die Auswirkungen dieser Verande-
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rungen sind aber bisher nicht ausrei-
chend wissenschaftlich untersucht
worden. In der Studie ,,Der Mensch
mit aullerklinischer Intensivversor-
gung (MIA-PIA)“ sollen nun Erkennt-
nisse (iber die Versorgungssituation,
die Auswirkung der gesetzlichen An-
derungen sowie die Lebensqualitat,
Spiritualitat und psychische Situation
der ca. 23.000 Menschen gewonnen
werden, die in Deutschland auRerkli-
nische Intensivpflege erhalten. Eben-
so soll die Situation von Menschen
untersucht werden, die aufgrund
einer schweren neurologischen Er-
krankung entweder bereits aulRerkli-
nische Intensivpflege oder ein hohes
MaR an pflegerischen oder behand-
lungspflegerischen Leistungen beno-
tigen oder diese zukiinftig benctigen
werden. Die Ergebnisse kdnnen wie-
derum in die Arbeit an den S2k-Leit-
linien ,Arztliche, pflegerische und
therapeutische Versorgung von Per-
sonen mit auflerklinischem Intensiv-
pflegebedarf aufgrund von Erkran-
kungen des Nervensystems oder der
Muskulatur” (Deutsche Gesellschaft
fir Neurorehabilitation eV., DGNR)
und ,,AulRerklinische invasive Beat-
mung und Intensivversorgung von
Patient*innen mit respiratorischer
Erkrankung” (Deutsche Gesellschaft
fir Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V., DGP) einflieRen.

Methoden

Die Online-Befragung steht unter der
Schirmherrschaft des Departements
fir Versorgungsforschung der Uni-
versitat Oldenburg. Die Einladung zur
Befragung mit dem Link soll mittels
Email an die Verteilerliste von DIGAB
eV, DGM eV. und Forum Gehirn
eV. verteilt werden. In diesen Ver-
banden sind viele Betroffene orga-
nisiert. Weitere Verbande sollen als
Unterstitzer gewonnen werden. Die
Befragung verfligt Gber geschlossene
und einige offene Fragen. Die Befra-

gung gliedert sich in verschiedene
Bereiche:

1. Demographische Daten

2. Medizinische Daten

3.  Wohlbefinden und Lebensquali-
tat

4. Spiritualitat

5. Psychische Situation

6. Arztliche und therapeutische
Versorgung sowie Hilfsmittel

7. Veranderungen der Lebens- und
Versorgungssituation

An der Studie mitwirken kdnnen
Menschen, die aufgrund von schwe-
ren neurologischen Erkrankungen
entweder bereits aullerklinische
Intensivversorgung oder ein hohes
Mal an pflegerischen oder behand-
lungspflegerischen Leistungen ben6-
tigen oder diese zukiinftig bendtigen
werden. Minderjdhrige Personen
und Personen, die zu den Fragen im
Fragebogen keine Auskunft geben
kdnnen, kbnnen nicht an der Studie
teilnehmen. Menschen, die zwar
Auskunft geben, aber aufgrund des
Schweregrades ihrer Erkrankung
nicht selbst den Online-Fragebogen
ausfillen kbnnen, sollen fur das Aus-
flllen die Hilfe von An- und Zugeho-
rigen erfragen. Die Befragung erfolgt
anonym und freiwillig und kann je-
derzeit abgebrochen werden. Die
Daten werden auf Rechnern der Uni-
versitat Oldenburg gespeichert und
sind nur Wissenschaftler*innen der
Universitat Oldenburg zuganglich.

Wie geht es weiter?

Aktuell wird die Beratung durch die
medizinische Ethikkommission der
Universitdt Oldenburg vorbereitet.
Hierzu gehort auch die Erstellung
und Prifung des Datenschutzkon-
zepts. Parallel zu diesen Arbeiten
werden die Fragen im Rahmen so-
genannter Pretests durch alle Unter-
stlitzer*innen des Projekts evaluiert



und weiter verbessert. Der Versand
wird dann voraussichtlich in der
zweiten Jahreshalfte 2025 erfolgen.
Anschlieend werden die Antwor-
ten ausgewertet. Auf Basis dieser
Auswertung wird schlieBlich ein wis-
senschaftlicher Artikel verfasst, der
in einer Zeitschrift mit einem soge-
nannten Peer-Review-Verfahren ein-
gereicht wird.

Welche Unterstiitzung werden
wir von den Teilnehmer*innen
benotigen?

Wenn der Fragebogen versandt
wird, werden wir euch dahingehend
um eure Unterstitzung bitten, als
dass ihr — als betroffene Menschen
- euch die 30 bis 60 Minuten lange
Zeit zum Ausfillen nehmt. Die Fra-
gen sollten dann vollstandig ausge-
fallt werden, auch wenn sie euch auf
den ersten Blick vielleicht unbedeu-
tend erscheinen. Fir uns sind eure
wohlbedachten und vollstandigen
Antworten von hoher Bedeutung.
Wir wollen damit Erkenntnisse ge-
winnen, die schlieRlich zur Verbesse-
rung der Versorgung beitragen.

Ruka Dida
Dinah Radtke
Tatjana Reitzig
Sabina Tosuni
Martin GroR
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Prof. Dr. Hanna Schwendemann, Professorin fiir Gesund-
heits- und Pflegepddagogik

Joachim Willms

Einfliihrung der Partizipativen

Entscheidungsfindung in der

aullerklinischen Intensivpflege

Die aullerklinische Intensivpflege
ist ein Tatigkeitsfeld innerhalb der
deutschen Gesundheitswirtschaft,
welches von komplexen Heraus-
forderungen fir die handelnden
Akteur*innen gepragt ist. AuBer-
klinische Intensivpflegedienste
missen vielfaltigen Anforderun-
gen gerecht werden, wie beispiels-
weise gemeinsam mit dem/ der
Patienten*in und den An- und Zu-
gehorigen Entscheidungen fiir die
intensivmedizinische Behandlung
und -pflegerische Versorgung zu
treffen (Karagiannidis et al. 2019,
S. 670).

Evidenzbasierte Prozessgestal-
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tung und somit der Transfer von
Forschungswissen in die auRerkli-
nische Intensivpflege nimmt vor
dem Hintergrund der steigenden
Anforderungen in diesem Bereich
der Gesundheitsversorgung einen
immer groRer werdenden Stellen-
wert ein. Partizipative Entschei-
dungsfindung (PEF) stellt eine
wissenschaftlich fundierte Metho-
dik dar, um die Beratung des/ der
Patienten*in evidenzbasiert aus-
zugestalten. PEF oder auch Shared
Decision Making (SDM) haben das
Ziel, basierend auf wissenschaftli-
cher Evidenz eine adressat*innen-
gerechte umfassende Aufklarung

zu erreichen, auf deren Grundlage
zwischen Patient*in und seinen
An- und Zugehorigen, sowie dem
arztlichen Dienst und dem Pflege-
team gemeinsam eine Entschei-
dung zur weiteren Umsetzung
von Therapie und Pflege getroffen
werden kann.

Zur effektiven Gestaltung einer
evidenzbasierten gemeinsamen
PEF sind drei zentrale Phasen zu
beachten. In der Anfangsphase
(Team Talk) wird das Problem de-
finiert. In der Informationsphase
(Option Talk) muss vom Pflege-
und Behandlungsteam eine wis-
senschaftliche Aufklarungs- und



Entscheidungsgrundlage geschaffen
werden. Dabei kdnnen Faktenboxen
eingesetzt werden, die ein gutes
Werkzeug darstellen, um eine Infor-
mation gut verstandlich und lber-
sichtlich darzulegen (Wilhelm und
Rebitschek 2023, S. 84). Faktenbo-
xen lassen sich zu vielfaltigen unter-
schiedlichen Themen der auBerkli-
nischen Intensivpflege erstellen, wie
z. B. Beatmungsentwdhnung/ Wea-
ning, aber auch Themen wie Durch-
fihrung eines Luftréhrenschnittes/
Tracheotomie oder Atemgaskondi-
tionierung.

Wichtig im Rahmen der PEF in der
auBerklinischen Intensivpflege ist
die Gestaltung einer Gesprachsat-
mosphare, die fir alle Beteiligten
von Empathie und gegenseitiger
Wertschatzung gepragt ist. Auf die-
ser emotionalen Grundlage lassen
sich entscheidungsrelevante me-
dizinische und pflegerische Inhalte
verstandlich erortern und Entschei-
dungen zwischen allen Beteiligten
nachhaltig treffen. Die Patienten*in-
nenzentrierung ist dabei essentiell
(Scholl und Hahlweg 2021, S. 380).
Dartiber hinaus sollten alle profes-
sionellen Akteur*innen die Gesund-
heitskompetenz ihrer Patient*innen
beachten, sowie deren An- und Zu-
gehorigen.

In der letzten Phase erfolgt die Ent-
scheidungsfindung (Decision Talk).

Dabei ist es wichtig, alle offenen
Fragen umfassend zu klaren und
der/ beim Patienten*in und den An-
und Zugehorigen nachzufragen, ob
alle erorterten Aspekte verstanden
wurden. Oftmals kann es notwendig
sein, Bedenkzeit zur Entscheidungs-
findung einzurdumen. Bei Verstand-
nisproblemen, die aufgrund von
Sprachbarrieren entstehen, sollte
bei einer PEF immer die Moglich-
keit einer medizinisch anerkannten
Sprachibersetzung gegeben sein,
wie beispielsweise digitale Kl-ba-
sierte Sprachlibersetzungssysteme
(Bogdan 2018, S. 40) .

Im Rahmen von PEF missen ethi-
sche und moralische Aspekte um-
fanglich beachtet und erortert wer-
den (Bleyer und Hocher 2024, S. 6).
Die getroffene Entscheidung sollte
immer schriftlich fixiert werden, um
alle Beteiligten bei der nachhaltigen
Umsetzung zu unterstitzen.

Viele medizinische Fachgesellschaf-
ten haben Empfehlungen zur Um-
setzung einer PEF herausgegeben
oder bieten zu unterschiedlichen
Fragestellungen Faktenboxen an.
Diese konnen als Vorlage zur Etab-
lierung eines Prozesses der PEF in
der auBerklinischen Intensivpflege
genutzt werden (Kolpatzik 2017, S.
48).

Im Rahmen der Umsetzung der PEF
lassen sich unterschiedliche Kom-

munikationsmodelle identifizieren.
Das Informationsmodell, das die
Patient*innenautonomie vorsieht,
ist dabei zu praferieren. Im Vorge-
hen stellt die Arztin/ der Arzt um-
fangreiche Informationen zur Ver-
figung, auf deren Grundlage der/
die Patient*in eigenstindig eine
Entscheidung treffen kann. Das Ziel
ist es, dass das behandelnde Arzte-
team, der aulerklinische Intensiv-
pflegedienst gemeinsam mit den
Patient*innen und auf Augenho-
he sowie mit Hilfe einer evidenz-
basierten Wissensgrundlage, eine
medizinische oder pflegerische
Behandlungs- und Versorgungs-
entscheidung treffen (Bieber et al.
2016, S. 197).

Zur Umsetzung im aulSerklinischen
Intensivpflegedienste sollte das
Konzept der PEF durch Schulungs-
malnahmen erortert werden, um
danach Themenfelder fiir eine PEF
zu identifizieren, um darauf auf-
bauen eine wissenschaftliche Bera-
tungs- und Entscheidungsgrundlage
zu erarbeiten. Diese Schulung sollte
praxisnah erfolgen, ggf. unter Ver-
wendung von E-Learning Elementen
(Sieger et al. 2015, S. 148). Digita-
le Werkzeuge oder elektronische
Pflegedokumentationen mit einem
Modul zur PEF kénnen den Umset-
zungsprozess effektiv unterstitzen.
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Erstellte  Beratungsdokumente
oder Faktenboxen miissen hin-
sichtlich ihrer Praxistauglichkeit
regelmaRig evaluiert und ange-
passt werden.

Hanna Schwendemann ist seit
2021 Professorin und Studien-
gangsleitung fir Gesundheits-
und Pflegepddagogik an der IU
Internationalen Hochschule im
Fernstudium. In ihrer Lehre be-
schaftigt sie sich u.a. mit der evi-
denzbasierten Entscheidungsfin-
dung im Gesundheitswesen und
in ihrer Forschung u.a. mit Ge-
sundheitskompetenz im Kontext
von Bildungs- und Versorgungs-
forschung.

Joachim Willms, M.A., M.Sc.
Student im Masterstudiengang
Gesundheits- und Pflegepadago-
gik an der Internationalen Hoch-
schule/ IU
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Nachruf auf Dr. Ute Oddoy

Dr. Ute Oddoy auf der Jahrestagung der DIGAB 2017 in KéIn

Als Frau Dr. Ute Oddoy die Diag-
nose Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS) erhielt, war das kurz nach
der Geburt ihres jlingsten Sohnes.
Doch sie liel8 sich von der Diagnose
nicht unterkriegen, auch wenn sie
schon bald nicht mehr als Gynako-
login arbeiten konnte. Sie wollte
ihre S6hne aufwachsen sehen und
hat sich die Freude am Leben nicht
nehmen lassen. Sie lebte im Hier
und Jetzt und wurde bald Mitglied
im Verein ALS-mobil e.V. Dort fehl-
te sie bei keiner Veranstaltung, war
beim KAI, beim DIGAB Kongress,
beim MAIK Kongress und vielen an-
deren Veranstaltungen. Oft war ihr
Bruder Hendrik Schneider an ihrer
Seite. Immer positiv eingestellt,
offen fir alle Themen rund um die
ALS, war sie immer bereit, an ALS
erkrankte Menschen zu unterstiit-
zen. In ihrem Haus richtete sie in
den ehemaligen Praxisraumen eine
Wohngemeinschaft fiir schwerst-
behinderte Kinder ein. Unglaublich

fasziniert hat mich Utes Lebens-
freude: Sie fuhr ganz allein mit S-
und U-Bahn oder dem Bus durch
Berlin, auch dann noch, als sie nicht
mehr sprechen konnte. Mit grolSer
Freude und Respekt erinnere ich
mich an die schonen Sommerfes-
te, die sie jedes Jahr in ihrem Gar-
ten ausrichtete. Auch ihre Reisen
bis zur Chinesischen Mauer waren
spektakular.

Ute war ein bewundernswertes
Mitglied unseres Vereins und unse-
rer Gesellschaft. Wir vermissen sie
sehr und werden sie nie vergessen.

Ute Barth
ALS-mobil e V.

Ein Interview mit Dr. Ute Oddoy er-
schien 2015 in der Fachzeitung , be-
atmet leben”. Das Interview kann
auf der Webseite des ALS-mobil e.V.
nachgelesen werden.
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Oliver Jiinke mit seiner Pflegekraft Ute
Barth (li.) bei einem gemeneinsamen
Ausflug

Nachruf auf Oliver Jiinke

Am 16. Januar 2025 haben wir un-
ser beliebtes und wertgeschatztes
Mitglied Oliver Jlinke verloren.

Als Oliver im Dezember 2004 die Di-
agnose Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS) bekam, sagten ihm die Arzte,
dass er noch drei bis finf Jahre zu
leben hatte. Aus diesen funf Jahren
sind 20 Jahre geworden!

Nach anfanglicher Krise wusste
Oliver bald, wie er sein Leben mit
Sinnvollem fiillen kann. Er griindete
gemeinsam mit einer anderen ALS-
Betroffenen den Verein ALS-mobil
e.V. Er wollte mobil bleiben, am ge-
sellschaftlichen Leben teilhaben und
selbstbestimmt leben. Das war das
Ziel. ,Fur Betroffene von Betroffe-
nen”, das ist das Motto unseres Ver-
eins bis heute. Andere Menschen
mit ALS beraten und ermutigen,
das war Olivers neue Lebensaufga-
be, die er mit grolem Engagement
verfolgte. Dazu lieR er sich selbst be-
raten und wurde Experte in eigener
Sache. Er besuchte Pflegeschulun-
gen und begann, selbst Schulungen
Uber die Krankheit zu halten und zu
zeigen, wie man damit leben kann.
Mit Hilfe seines Pflegeteams er-

stellte er anspruchsvolle Vortrage
mit vielen personlichen Fotos und
referierte damit auf groRen Kon-
gressen, wie z.B. dem DIGAB Kon-
gress. Von den Zuschauer*innen
erhielt er daflir groRen Zuspruch.
Auch die Schiiler*innen und Mit-
arbeiter*innen von Krankenpflege-
schulen und Pfiageeirrichiungen
waren seine Zielgruppe. Er wollte
deutlich machen, dass man mit
ALS nicht im Bett bleiben muss und
dass man mit dem Arrangement
von Pflegekrdften noch viele scho-
ne Momente erleben kann. Ganz
bestimmt gehorten dazu auch die
gut organisierten Ausfliige des ALS-
mobil e.V.. Gemeinsam mit anderen
ALS-Betroffenen organisierte er re-
gelmaRig die ALS-Tage in Berlin, die
als Informations- Austausch- und
Vernetzungstreffen dienten. Spater
kamen in vielen weiteren Stadten
ALS-Stammtische dazu.

Olivers unglaubliche Lebensfreu-
de und Energie waren ansteckend.
Sein Lebensmotto , Das Leben ist
doch schon!”“ machte vielen Mut,
ein selbstbestimmtes Leben in einer
eigenen barrierefreien Wohnung,




mit eigenem Pflegeteam, vielleicht
sogar im personlichen Budget, zu
wagen.

Oliver reiste durch ganz Deutsch-
land und Luxemburg, um ALS-Be-
troffene zu ermutigen und zu bera-
ten. Kein Weg war ihm zu weit.

Mit grolRer Lebensfreude fuhr er
zum Karneval und machte viele
schone Reisen in zahlreiche Lander,
u.a. nach Australien, Kanada, Kenia,
Island, Kroatien und viele mehr.
Weil diese lange geplant und gut
organisiert waren, gab es bei ihm
kein ,,Geht nicht gibt’s nicht”.

Wir als Pflegekrafte haben es ge-
liebt, mit ihm zu verreisen. Viele
Dinge hatten wir ohne ihn be-
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stimmt nicht erlebt, zum Beispiel
einen Flug mit einem Segelflugzeug
oder eine Hundeschlittenfahrt im
winterlichen Norwegen sind fir
mich schéne Erinnerungen. Auch
Beatmung und Erndhrung durch
die PEG sowie sprechen mit Hilfe
seines Sprach- PCs waren fir Oli
kein Hinderungsgrund, sich immer
wieder auf den Weg zu machen.

Wir verlieren mit ihm einen groRRen
Mutmacher und einen unglaublich
lebensfrohen und aktiven Men-
schen. Er hat uns gezeigt, dass man
sich von einer so schrecklichen Er-
krankung wie ALS nicht die Selbst-
bestimmung, die Mobilitdt und
die Lebensfreude nehmen lassen
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2023 wurde
fur sein Engag meq't ausgezeichnet.

er Jiinke 'auf dem MAIK Kongress

muss. Oliver fehlt uns sehr, aber wir
haben uns auf die Fahne geschrie-
ben, weiterhin fir seine Werte zu
kdampfen.

Ute Barth
langjahrige Pflegekraft von Oliver
Jinke

Mehr zum ALS-mobil eV., dessen
Mitbegriinder und Vorsitzender
Oliver Jinke war, finden Sie auf der
Webseite des Vereins:

O30
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DEUTSCHE FACHPFLEGE

VIEL MEHR IST.

Die DEUTSCHEFACHPFLEGE setzt Malstabe fiir die qualitativ hochwertige Versor-
gung von Pflegebediirftigen aller Pflegegrade. Denn Qualitat in der Pflege muss nicht
nur spirbar, sondern auch objektiv nachvollziehbar sein. Unsere systematische Daten-
erhebung liefert wertvolle Erkenntnisse fiir die gesamte Pflegebranche — und schafft
hochste Pflegequalitat fur jeden einzelnen Menschen, der sich uns anvertraut.

Ubrigens: All das und vieles mehr finden Sie in unserem
aktuellen Unternehmens- und Qualitatsbericht.
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zprisma CLOUD

LUISA APP

LUISA mit Modem

Vernetzt fur mehr Sicherheit.

Die Verbindung von LUISA und prisma CLOUD.

Konnektivitat spielt eine entscheidende Rolle in der modernen Beatmungs-
therapie. Mit unserem Modem fur das Beatmungsgerat LUISA und der
Anbindung an die prisma CLOUD wird diese Verbindung jetzt noch starker.
Die Therapie- und Geratedaten werden automatisch tbertragen.

Mittels Telemonitoring bleiben Adharenz, Leckagen und Alarme immer

im Blick und ermdglichen eine zentrale Uberwachung der Beatmung.

Mehr Transparenz und Sicherheit fur Patienten und Fachpersonal durch ———
die Vernetzungslosung von LUISA mit Modem und prisma CLOUD. 2025

@ f' loewensteinmedical.com @schen im Mittelpunkt



