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Aus Sicht von Eltern und Kindern

Vaskulitis e.V.
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* Feststellung der Diagnose/Behinderung
e Gutachtenerstellung

* Therapieverordnungen

* Immer wiederkehrende Termine fiir die Kinder und Familien zur Uberwachung der Behinderung/Erkrankung
e Verordnung von Hilfsmittel

e Unterstlitzung der Familien mit Antragen

e Viel Burokratie zwecks Genehmigungen, Widerspriiche etc.

Fazit: Zeit geht verloren durch zu viel Biirokratie. Arztliche Gutachten sollten gelten ohne das diese an jeder
Stelle eine Begriindung abgeben dirfen und die MaBnahmen fiir die Kinder sollten schnellstmoglich umgesetzt
werden. Therapien sollten moglich sein und Wartezeiten nicht lange wie max. 2 bestehen

Interdisziplinare Teams zur Abstimmung der Medikationen, Therapien und Hilfsmittel

Zweck : Teilhabe durch die oben genannte Punkte erreichen und Verbesserung bzw. Erhalt der Situation des
Kindes

Vas ky litis e_.V.
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* Rechte der Patienten starken \//ygyvgc@’\ '

e Recht auf Information

* Recht auf qualifizierte Behandlung

* Rechte im Schadensfall

* Recht auf Selbstbestimmung

e Recht auf Rehabilitation

e Recht auf Bildung und Schule

e Beratung der Familien und Kinder

* Hilfe zur Selbsthilfe durch Vorstellung von Themen mit Referenten

* Hilfe zur Selbsthilfe durch Vernetzung der Familien unter sich

e Aufklarung der Erkrankungen und Folgen

e Aufklarung, Beratung und Begleitung von Familien durch ehrenamtliche Helfer,
Beispiel Schule, Arztbesuche etc.

* Vermittlung an andere Selbsthilfevereine durch eine Vernetzung

* Geschwister-Mitbetreuung zur Entlastung / Gestalten von Wochenenden

Selbsthilfeverbande vertreten behinderter und chronisch kranke Menschen und ihrer Angehorigen in

Hessen. Selbsthilfeverbande vertreten diese Interessen in der Gesundheits-, Bildungs- und Sozialpolitik Z;;\'{
sowie in der Politik fir Menschen mit Behinderung. Eines der wichtigsten Ziele in unserer Arbeit ist die Vaskulitis e.V.

Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention auf Landesebene.



Frahférderung und Kita

Frahforderung erfolgt fachibergreifend (interdisziplinar). Das heif3t, Kinder kdnnen sowohl
Leistungen der medizinischen Rehabilitation als auch heilpadagogische Leistungen erhalten, die
aufeinander abgestimmt werden. Dazu zéhlen unter anderem arztliche Diagnostik und Behandlung,
sozialpadiatrische, psychologische und psychosoziale Leistungen, physikalische Therapie, Stimm-,
Sprech- und Sprachtherapie sowie Beschéaftigungstherapie

* Im Bereich der Kita und Fruhforderstellen funktioniert es flachendenkend gut, wenn die Wartezeit
auf Platze nicht zu gering wéare

* Eine Zusammenarbeit mit allen multifunktionalen Stellen, Kommunikation mit Eltern und Kindern
wird immer mehr gestarkt und gefordert

* In einzelnen regionalen Kitas gibt es noch bauliche Probleme oder auch Unsicherheiten der
Erzieher/Innen

« Zu wenig Erzieher in den Kitas vorhanden

« Es werden teils Kinder nicht integriert, wenn der Aufwand der Betreuung des Kindes als zu
hoch eingestuft wird

* Beispiel: Wegen Behinderung kein Kita-Besuch? | Sozialverband VdK Saarland e.V.



https://www.vdk.de/saarland/pages/presse/vdk-zeitung/82101/wegen_behinderung_kein_kita-besuch?fbclid=IwAR1W6cp5aZYQsnZNh2fIkk7GRePZv1pQFsgc8PSDh4DNwN4oojOw_IxUlxw

Schule

Ein solcher Forderbedarf kann bei Kindern aus ganz unterschiedlichen Griinden festgestellt werden:

*Das Kind hat eine Seh- oder Horbeeintrachtigung.

*Das Kind hat Schwierigkeiten beim Lernen.

*Das Kind hat Schwierigkeiten beim Sprechen.

*Das Kind hat eine kdrperliche oder motorische Beeintrachtigung.

*Das Kind hat eine chronische Krankheit.

*Das Kind ist in seiner emotionalen Entwicklung und im Sozialverhalten auffallig.
*Das Kind zeigt autistisches Verhalten.

Merkmale der inklusiven Bildung zum gelingen der Teilhabe durch Bildung

1. In der inklusiven Schule stehen die Schiler mit ihrem Bildungserfolg
im Mittelpunkt. Unterschiedliche Lernmethoden zulassen

2. Inklusiver Unterricht fokussiert auf individuelles und kooperatives
Lernen, soziale Kompetenz fordern durch Aufklarung

3. Verbindliche Absprachen schaffen verlassliche Strukturen fiir das
gemeinsame Lernen.

4. In der inklusiven Schule arbeiten Kollegium und Schulleitung eng
zusammen.

5. Die inklusive Schule arbeitet mit Eltern und externen Partnern/Teilhabeassistenzen/Jugendamt
zusammen. Information und Kommunikation ist sehr wichtig! Offenheit
6. Die inklusive Schulpraxis steht immer wieder auf dem Priifstand

7. Haltung, Kompetenz und gemeinsame Rahmenbedingungen bilden
das Fundament inklusiver Schule.
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Ausbildung und Arbeitsleben

Junge Erwachsene miussen auch hier begleitet werden. Der Stadtelternbeirat Hanau hatte hierzu
eine Veranstaltung . Viele wissen nicht wie und wo sie Hilfe erhalten. Hier ist alles auf einen
Blick mit Ansprechpartner.

Ausbildungsborse gezielt fir behinderte/chronisch erkrankte Jugendliche

Oft werden Ausbildungsplatze nicht vergeben auf Grund von den Erkrankungen. Es werden
Fragen gestellt, wie: Wann sind Sie gesund? Kénen Sie haufig ausfallen?

Diese Fragen kdnnen sie nicht beantworten und bekommen hierdurch haufig keine Chance auf
einen Ausbildungsplatz.

Ein sehr pragnanter Satz eines Jugendlichen war: Es ist einfacher einen Ausbildungsplatz mit
einer Prothese oder Rolli zu bekommen, als mit einer zusatzlichen chronischen Erkrankung
Eine Plattform schaffen mit Informationen fiir alle und Unternehmen, die Chancen geben
wirden.

Quelle: Prasentation Elternabend Rhe Zabib 23 3 2021 {i.a. Braun (steb-hanau.info)
Quelle: Woran es bei der Inklusion hapert (aerztezeitung.de)



https://steb-hanau.info/wp-content/uploads/2021/03/Handout_Elternabend_Reha_Zabib_23032021.pdf
https://www.aerztezeitung.de/Politik/Woran-es-bei-der-Inklusion-hapert-419301.html?utm_source=dlvr.it&utm_medium=facebook&fbclid=IwAR3haPyPvpG7uFlwgm5vy-WjAcHPwzOdNbYBkE4yaLJK2I-zfc6S24eRRgE

Hilfsmittel 5 SELBSTHILFE
S o

/. N
e . . . . 530w '
* Hilfsmittel im Alltag bedeuten Teilhabe, Bespiel, Rolli, Blindenhund, Horgerate, Apps, etc
* Hilfsmittel sollten schnell genehmigt werden und geprift unter der Entwicklung des

Kindes
e Hilfsmittel aus der Digitalisierung zulassen unter maximal moglichem Datenschutz. Es ist

aber unabdingbar, dass auch hier auf Barrierefreiheit geachtet wird.
* Hilfsmittel sollten in Schulen immer und ausschlieBlich angenommen und akzeptiert
werden. Beispiel auch Zulassung eines Laptops im Abitur

* Fazit : OHNE Hilfsmittel KEINE Teilhabe

Vaskylitis e..V.
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* Schnellere Genehmigung von Verordnungen

* Mehr Genehmigung aus den Einzelfallentscheidungen, da nicht jede Erkrankung / Behinderung gleich ist
und jeder Mensch dazu auch sehr individuelle Probleme hat

e Burokratieabbau

* Widerspriiche genauer prifen

e Beratung der Eltern bei Antragen

e Erklarungen der Moglichkeiten der einzelnen Krankenkasse, falls eine MaBnahme nicht genehmigt wird

* Verweis auf Selbsthilfegruppen

* Mehr Pflegekrafte im ambulanten Bereich

» Kinderkrankengeld sollte erweitert werden fir behinderte/chronisch erkrankte Kinder. Diese Tage reichen
nicht aus

e Kein Kampf um Hilfsmittel.

 MDK sollte immer zum Wohle des Kindes entscheiden. Hier besteht der Eindruck, dass es um Einsparungen
geht in Bezug auf die Krankenkasse. Gesundheit vor Profit
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* Therapeuten sind sehr nah am Kind dran und Helfen den Eltern in der Umsetzung der Therapien, daher
sollte dies auch mit in die Schule / Alltag einflieRen

* Einladung der Therapeuten grundsatzlich zu Gesprachen, damit die Teilhabe verbessert werden kann im
Dialog mit allen Funktionsbereichen des Kindes/ Menschen

* Ausbildung der Therapeuten komplett finanzieren und ebenfalls Weiterbildungen, denn spezielle
Behinderungen/ Erkrankungen brauchen auch spezielle Therapeuten

 Um die Teilhabe zu verbessern muss das Kind eine gute vertrauenswirdige Beziehung zum Therapeuten
haben

Vaskylitis e..V.
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* Eltern mussen sich erstmal Informationen einholen, wo welcher Antrag fiir das Kind erfolgen
kann

* Eltern haben keine Zeit um die komplette Gesetzeslage zu studieren, um die Antrage richtig
stellen zu kdnnen

 Die Konzentration der Eltern liegt beim Kind und oftmals fehlt die Kraft sich mit den Amtern
auseinanderzusetzen

* Eltern haben den Eindruck gewonnen, dass man dieses Feld extra schwer gestaltet, damit keine
Antrage gestellt werden oder die Eltern aufgeben

* Eltern haben den Eindruck, dass die Sachbearbeiter nicht immer die genaue Gesetzeslage
kennen und daher auch die Umsetzung sich stark verzogert

 Eltern wenden sich an die ETUB stellen und kliren oftmals die Amter auf

* Die Wirtschaftlichkeit der Familie bzw. Eltern muss mit beachtet werden, daher ist eine
schnelle Abwicklung wichtig

* Informationsaustausch : Einrichtung von multifunktionalen Besprechung. So konnen alle
Fachbereiche im Zusammenspiel, die beste Losung flir das Kind erreichen.

Vas ky litis e_.V.
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e EUTB Stellen sollten die Eltern in allen rechtlichen Belangen um die Kinder immer
beraten

 EUTB sind unverzichtbar fir die Eltern geworden, da oft nur hier oder tGber die
Selbsthilfevereinigungen eine Aufklarung erfolgt

e Die EUTB Stellen haben auch eine Lotsenfunktion

Trager:
* Klaren ebenfalls sehr gut auf

* Bedarfsermittlung grob, Beratung was das Kind/ Eltern benétigen

* Helfen ebenfalls bei Antragen

e Beratung der moglichen Umsetzung wie zum Bespiel Fahrdienst

* Teilhabeassistenzen sind zu wenig vorhanden und nicht immer passt der Deckel zum

99
Topf. Daher ist hier die genaue Auswahl ein grofSer Schliissel zum Erfolg der Teilhabe \_!::\(
Vaskulitis e.V.
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Grundsatzlich sollten die Gesetze einfacher gestaltet werden /\985\7'8’;\0“{\ '

Rechtzeitige Schulung der Mitarbeiter in den Amtern

Es sollte an alle gedacht werden, ohne immer alles bis ins Detail zu nennen. Das macht es oft noch viel komplizierter, da
keine Behinderung noch Erkrankung bei keinem Menschen gleich verlauft. Wir Menschen sind individuell und genauso
ist es bei Behinderungen und Erkrankungen auch. Uneingeschrankter Zugang fur Kinder mit Behinderungen zu einem
wohnortnahen inklusiven und hochwertigen Unterricht an Grundschulen und weiterfliihrenden Schulen.

Integrativer und vielleicht zukunftig auch inklusiver Unterricht darf langfristig nicht auf Schwerpunktschulen reduziert
werden; das Elternwahlrecht zwischen Regel- und Sonderbeschulung darf die erforderliche Reorganisation von
Kompetenzen und Ressourcen fur das Regelschulsystem nicht erschweren.

Frihzeitige strukturell verankerte Berufs- und Zukunftsplanungen unter Einbeziehung der Schulen, Arbeitsagenturen und
Integrationsfachdienste; Ziel ist die Entwicklung alternativer Arbeits- und Lebensformen aulSerhalb Werk- und
Tagesforderstatten.

Teilhabe am gesellschaftlichen Leben durch gleichberechtigtes Zusammenleben von Menschen innerhalb des Stadtteils
(Sozialraumgestaltung und Community Care).

Forderung inklusiver Wohnformen

Die im Barrierefreiheitsstarkungsgesetz geplante Ausweitung von Schlichtungsverfahren auf

private Produkte und Dienstleistungen ist sehr gut o o

Es gibt sehr starke regionale Unterschiede, hier sollten einheitliche Umsetzungen stattfinden M,

zur Chancengleichheit Vaskulitis e.V.
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* Derindividuelle Unterricht je nach Forderung ist im Grunde gut, da jedes Kind nach seinen Begabungen geférdert wird und auch
Defizite ausgeglichen werden sollen mit den Starken

Es fehlt aber an Erfahrung in der Umsetzung bei den Lehrern und oftmals entsteht ein ,, Wettrennen” zwischen den Kindern, da diese
bei Aufgaben Vergleiche ziehen.

Hier erhoht sich der Druck bei den Kindern und sie kommen spater oft in den Burnout rein. Das betrifft alle Kinder. Der Druck der
Eltern ist hier auch oft ganz erheblich.

Fir Inklusive Kinder die oftmals auch Forderplan angepasstes Schulmaterial/Hilfsmittel haben, ist dies oft noch mal diskriminierend.
Hier werden auch seitens der Kinder Fragen gestellt, warum muss ich das machen und die/der nicht.

Das besondere Kind bekommt dies allerdings mit und kommt in Erklarungsnote

*  Essollte von Anfang an eine Aufklarung an die Klasse gegeben werden und auch Projekt immer mal wieder erfolgen in Bezug
darauf, wie sich das besondere Kind mit der Behinderung fiihlt. Schulung von Lehrern

* Mobbingsituationen mussen sofort aufgeklart werden und dirfen nicht unter den Tisch gekehrt werden. Das Opfer gestarkt
werden und Tater auch bestraft flr sein Verhalten. Das Opfer muss aus der Opferrolle rausgeholt werden und darf nicht in dieser
stecken bleiben. Situation missen ernster genommen werden, gerade auch in Zeiten der Digitalisierung und Cybermobbing.

* Menschen mit Behinderung sollen die gleichen Moglichkeiten haben wie alle Menschen. Zum Beispiel: Kinder mit Behinderung
gehen auf eine allgemeine Schule. Jugendliche mit Behinderung machen eine Lehre oder studieren. Keiner soll zu ihnen sagen:
Das kannst du nicht. Das Leben in der Gesellschaft soll so gestaltet sein, dass alle dabei sein kbnnen, wenn sie wollen. Das
bedeutet Teilhabe. Hierzu braucht es noch viel Offenheit, Toleranz, Aufklarung und Akzeptanz. Mehr Akzeptanz das JEDER so o e
ist wie er ist und auch Schwachen hat, die Schwachen als Starke sehen und fordern. \!\/

Vaskylitis e_.V.
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* \Vereine sollte auf die Moglichkeiten mehr aufmerksam machen

e Einrichtung von mehr Reha- Sportgruppen regional

* Kostenlose Weiterbildung der Trainer

e Biurokratie erleichtern durch Abrechnung mit den Krankenkasse und eigenen Schlussel
* Behindertensport generell ausbauen im Regelsportbetrieb

e Teilhabeassistenz auch hier ermdglichen

e Ausfliige durch Selbsthilfevereine

Vas ky litis e_.V.
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Verbesserungen und gute Modelle WS o

1. Es missen mehr sonderpadagogische Krafte an die Schulen, die das Kind begleiten. Auch wenn es noch

keine Probleme gibt als Praventivmalinahme

2. Es sollte eine schulpsychologische Begleitung von Anfang an geben auch als PraventivmalBnahme. Dies und

die sonderpadagogische Kraft sollen begleiten, helfen und aufklaren immer mit Riicksprache des Kindes und

Eltern.

3. Eine Forderung der sozialen Kompetenz insgesamt mit AGs an den Schulen, zum Beispiel Jujitsu da hier

Regeln der Selbstverteidigung im Sprachlichem und Korperlichem bestehen. Oder auch mehr Teamarbeit, die

auch begleitet wird.

4. Selbsthilfegruppe in die Schulen Giber das Zertifikat Gesundheit in die Schulen und auf Elternabenden

einbringen

5. Mehr Einbindung der Selbsthilfegruppen in die politischen Entscheidung

6. Einrichtung von interdisziplinaren/multifunktionelle Teams fiir das Kind

7. Unterstiitzung durch mehr Personal bei den Amtern

8. Mehr inklusive Veranstaltungen in der Gesellschaft

9. Mehr politische Unterstiitzung durch Projekte und Unterstitzung der Selbsthilfevereinigungen/ Entlastung

10. Digitalisierte Hilfen barrierefrei

11. Barrierefreiheit in der Offentlichkeit und Schulen. In Bezug auf Schulen ist oft keine Barrierefreiheit .
gegeben, Kitas haben hier kaum bis wenig Probleme !i{‘
12. Die Selbsthilfevereinigungen haben Aufgaben in Bezug auf Beratung und Aufklarung ibernommen, die Uaskulltls e. V.
eigentlich in die Zustidndigkeit der Amter fallen. Dies sollte sich wieder dndern |



Brennglas Corona

Fir Kinder mit komplexeren Behinderungen ist Fernunterricht quasi nicht moglich; die Betreffenden brauchen
eine direkte Kontaktperson vor Ort; alle Verantwortung wird auf die Eltern abgewalzt, die oft vollig am Rand
ihrer Kraft sind

Lernplattformen und Medien sind flir Lernende mit unterschiedlichsten Behinderungen nur sehr
eingeschrankt nutzbar; erschwerend ist auch die Vielfalt der Plattformen, die beherrscht werden missen. Das
betrifft z. B. die Zuganglichkeit mit Screenreader fiir blinde Menschen, die Nutzbarkeit mit Horeinschrankung,
einfache Bedienung und leichte Sprache.

Es fehlt auch an der notigen technischen Ausstattung und Kompetenz bzw. Schulung bei Lernenden und
Lehrkraften

Die personliche Betreuung durch Lehrkrafte und Assistenzen ist vollig unzureichend, auch die Versorgung mit
Therapie und Pflege. Schulassistenz muss auch im Distanzunterricht zu Hause uneingeschrankt zur Verfliigung
stehen. Lehrkrafte missen im personlichen Kontakt individuelles Lernen ermdglichen: Pflege und Therapie
mussen auch Trageribergreifend abgesichert sein

Bei Kindern mit gravierendem Krankheitsrisiko ist meist die einzige Alternative, dass die ganze Familie aus
Vorsicht zu Hause bleibt; Regelungen fiir den Unterricht, die dieses Risiko berlicksichtigen, gibt es praktisch
nicht.



Brennglas Corona /2

Wechselunterricht 16st Gruppen und Lernformate auf. Lernende mit kognitiven Einschrankungen werden
ausgeschlossen, weil sie angeblich die Hygieneregeln nicht einhalten kdnnen. Bei Leistungsbewertung und
Versetzung werden behinderungsbedingte Nachteile angesichts Corona nicht bericksichtigt. Angebote zum
Ubergang Schule-Beruf (Praktika) entfallen.

Verlassliche, nicht kurzfristige Corona-Regelungen, die sich nicht standig andern und Planungen unmaoglich
machen! Gerechte Leistungsbewertung. Flexible auf individuelle Situation eingehende Angebote von
Prasenz, Fern- und Hybridunterricht mit entsprechender Technik und Personal.

Eltern werden nicht umfassend Uber alle Regelungen, Angebote und Rechte informiert, z. B. bzgl.
Notbetreuung, Schulassistenz. Sozialeschwache Menschen kdnnen sich die nétige Technik oft nicht leisten
oder verstehen. Offensive trageribergreifende Leistungsgewahrung, die Bildung und Teilhabe ermoglicht
statt Geld zu sparen.

Gute Information statt der Hoffnung, dass Eltern nicht merken, auf was sie alles Anspruch haben
In Schleswig-Holstein gibt es sehr gute Modelle, aus den man ableiten kann

Die Mosaikschule in Marburg hat fir ihr Konzept : Inklusion und Teilhabe im digitalisiertem Unterricht den
Deutschen Schulpreis erhalten

Link: Startseite - Mosaikschule Marburg - Forderschule der Stadt Marburg (mosaikschule-marburg.de)



https://mosaikschule-marburg.de/start.html

&
§ SELBSTHILFE
0, 0

Y A Y
%é/vvsa aws
r: O
::V

Vaskulitis e.V.

beraten * Informleren « aufklaren

,,Hilf mir, es selbst zu tun.” (Maria
Montessori)

,Zeig mir einen Weg.” (Marianne Frostig)

Unterstitzung durch:

Gemeinsam Leben und Lernen, Frau Dr. Terpitz

Bundesnetzwerk | Gemeinsam leben Hessen e.V. (gemeinsamleben-hessen.de)

Stellungnahme

Stellungnahme zu den Anderungen des SGB VIII — Entwurf eines neuen Gesetzes zur Stirkung von Kindern
und Jugendlichen (KIJSG) | Gemeinsam leben Hessen e.V. (gemeinsamleben-hessen.de)

LAGH Hessen, Frau Hauser und Selbsthilfeverbande
LAGH | LAGH Selbsthilfe e.V. (lagh-selbsthilfe.de)

Mirja Blomer

DBS : Referat : Rehasport Jakobusstrasse 3
DBS | Deutscher Behindertensportverband — National Paralympic Committee Germany (dbs-npc.de) 63457 Hanau
Handy:

DBR : Arbeitsgruppe KMK Inklusion
015255348130


https://gemeinsamleben-hessen.de/de/gemeinsamleben-gemeinsamlernen
https://gemeinsamleben-hessen.de/de/themen/stellungnahme-zu-den-aenderungen-des-sgb-viii-entwurf
https://www.lagh-selbsthilfe.de/
https://www.dbs-npc.de/

