Selbsthilfegruppe Undine Syndrom e.V.

Protokoll der 2. Vereinssitzung am 05.02.2011

TOP 1. Begrüßung: Alle anwesenden Familien stellen sich vor.

TOP 2. Bericht und Wahl des Vorstandes: Nach einem kurzen Tätigkeitsbericht wird der Vorstand einstimmig per 

            Akklamation gewählt: Almos Cseke, Eva Brandenbusch, Isgard Cseke als Kassenführerin, Heinz Peter Gerlach als

            Kassenprüfer.

TOP3. Kassenbericht: Aktueller Kassenbestand :€ 2300,-. Abzugsfähige Spendenquittungen können ausgestellt werden.

TOP4. Undine auf Reisen: Das Undine Syndrom erfordert vielfach eine aufwändige Urlaubslogistik. 

           Idee: Wir bilden einen Pool von Urlaubsmöglichkeiten durch Erfahrungsaustausch.

           Generell gilt, man sollte vorher die Krankenkasse konsultieren. Bei Flugreisen sollte man die Geräte vorher 

           anmelden. Vorschlag: Daten sammeln in einem geschützten Bereich auf der Homepage mit Hilfe eines

           systematisierten Formblatts, welches dann per E-mail zugeschickt werden kann.

TOP5. Schwerbehindertenausweis: Es gibt die Tendenz, die Auswirkungen des Undine Syndroms restriktiv auszuweisen. 

           Es wird diskutiert, eventuell eine Sammelklage beim Sozialgericht vorzubereiten mit dem Ziel, beim Undine 

           Syndrom generell eine Behinderung von 100% festzustellen. Wer sich zu einer Mitgliedschaft beim VdK bei ca. 

           €60,- Jahresbeitrag entschließt, hat die Möglichkeit auf eine Rechtsberatung des VdK zurück zu greifen.

TOP6. Konto für Behinderte: Die Höchstgrenze eines Guthabens liegt bei €2600,-. Besser wäre es, wenn man gar kein 

           Konto besäße.

           Persönliches Budget: PB ist die Fortsetzung der Integrationshilfe nach SGBX und seit 2008 als Sachleistung nutzbar.

           Voraussetzung ist die festgestellt Behinderung und ein Lebensalter von 18+. Vgl.www.projekt-indipro.de

Top7. Wohnmöglichkeiten für Erwachsene mit Undine Syndrom: Fiona Gerlach (23) berichtet, dass sie seit ihrem

          18.Lebensjahr in einer AWO Einrichtung in einer betreuten Wohngemeinschaft lebt und tagsüber in einer 

          Behindertenwerkstatt arbeitet. Zur Zeit wird geprüft, unter welchen Bedingungen sie in einer Trainingswohnung zum 

          selbständigen Leben Aufnahme finden kann. Isgard Cseke berichtet über die junge Lebenshilfe in Giessen, wo es Infos

          über Wohnprojekte gibt, ebenso über Initiativen in Saarbrücken und Reutlingen, sowie über Intensivkinder zu Hause 

          e.V., Stichwort radipret. Andreas Holzleithner berichtet in diesem Zusammenhang über die Vorteile einer 

          Beatmungsüberwachung mittels eines html freeware Laptops per Internet wlan Verbindung. Damit sieht man auf dem 

          Bildschirm die Werte des Pulsoximeters und der Beatmungsmaschine und kann auf diese Weise außerhalb der

          Privatsphäre des Undine Patienten die Beatmung überwachen. Detaillierte Info über E-mail Kontakt 

          holzleithner@rechnungshof.gv.at
TOP8. Nachteilsausgleich in der Schule: Infos siehe website

TOP9. Integrationshilfe

TOP10.Hilfen zuhause bei schulischen Aufgaben: Krankenkasse bezahlt Krankenbeobachtung.

TOP11.Tipps bei der Beantragung von Unterstützungsgeldern

TOP12.Verschiedenes: Almos Cseke appelliert an die Mitglieder, möglichst zahlreich an der europäischen CHS Studie in

             Paris teilzunehmen. Ansprechpartner in Deutschland ist Prof.Peters / Prof. Schöber, Klinikum Dritter Orden, 

             Menzingerstr. 44 in 80638 München.

