
Vorführender
Präsentationsnotizen
Als ich 14 oder 15 war habe ich mal eine Liste geschrieben, auf der Dinge standen, die ich selbstständig machen kann. Da standen Dinge drauf wie Zähne putzen, Bücher aufschlagen odereinen Fineliner öffnen. Ich wollte die Liste aufheben und ein paar Jahre später sehen, was ich streichen kann. Die Liste ist mir abhanden gekommen und ich weiß nicht genau, was ich aufgeschrieben habe. Aber... ein paar Punkte müsste ich sicherlich streichen, ein paar Sachen mache ich jetzt anders, und vieles ist auch einfach unverändert.Was ich damals nicht bedacht hatte, war, dass ich heute sogar neue Punkte hinzufügen müsste.Ich komme aus Nürnberg, und bin vor 2 Jahren, nach dem Abitur, nach Stuttgart gezogen, allein...in eine eigene Wohnung.Ich wollte damals nach der Schule auf jeden Fall ausziehen und auf eigenen Beinen stehen. Nicht weil es mir daheim nicht gefallen hat, sondern weil es etwas gibt, das mich dazu bewegt mir Ziele zu setzen, und diese auch zu erreichen. Und das ist ein starker Wille nach Unabhängigkeit. Bevor ich über das eigentliche Wohnen erzähle, möchte ich auf einen anderen, wesentlichen, Punkt in dieser Unabhängigkeit eingehen. Bei dem Punkt hatte ich immer wieder Fragezeichen f. mich:Die Finanzielle UnabhängigkeitWie kann ich es schaffen einmal finanziell unabhängig zu sein?- Unabhängig von den Eltern- Unabhängig von einer Krankenkasse- Unabhängig von einem Sozialamt- oder unabhängig von einem ArbeitsamtDer klassische Weg ist, dass man einer bezahlten Arbeit nachgeht. Nur welche Rolle spielt dabei eine Spinale Muskelatrophie? Es ist natürlich falsch, zu sagen, dass das keine Rolle spielt. AlsBergsteiger bräuchte ich mich nicht bewerben. Aber gerade in einer Industrienation wie Deutschland gibt es definitiv genügend Möglichkeiten für jemanden mit SMA Geld zu verdienen,ohne irgendeinen Hand zu heben. 



Im Lebenslauf: 

Im Anschreiben: 

Vorführender
Präsentationsnotizen
Weil ich mir das beweisen weil ich diese Bestätigung für mich selber haben wollte, und weil ich sehen wollte dass ein betrieb meine Arbeitsleistung schätzt, braucht, und dafür auch noch Geld bezahlt habe ich mich für ein Duales Studium beworben. Beim Dualen Studium absolviert man ein Hochschulstudium und ist gleichzeitig in einem Betrieb beschäftigt. Ich habe mich ganz normal beworben, die Muskelatrophie natürlich kurz erwähnt, aber deutlich gemacht, dass sie keinen negativen Einfluss auf die Arbeit haben wird.(klick)Folie vorlesen!Ansonsten verlief der Auswahlprozess wie bei meinen Mitstudenten. Also Test, Assessment Center und Gespräch.Heute studiere ich also im 4. Semester Wirtschaftsingenieurwesen / Elektrotechnik. Das ist eine Mischung aus Elektrotechnik und BWL



Vorführender
Präsentationsnotizen
Hier sieht man noch ein Bild von meinem Jahrgang (klick)Im Betrieb werde ich in verschiedenen Abteilungen eingesetzt um Praxiserfahrung zu sammeln. ->Die Aufgaben sind vielseitig und immer am Computer, am Telefon oder in Besprechungsräumen durchzuführen. Der Rollstuhl, oder die allgemeinen Einschränkungen spielen da keine Rolle. Trotzdem bringt der Arbeitsalltag Situationen mit sich, in denen ich Hilfe brauche. In solchen Situationen mache ich das, was ich immer mache, was alle machen, bzw. machen sollten: FragenAlso- Können sie mir mal mit dem Aufzug helfen- Können sie mir die Tür aufmachen- Können sie mir den Laptop anmachen- Können sie mir einen Kaffee rauslassenGanz wichtig dabei... den eltern ist es wahrscheinlich schon aufgefallen: Bitte!Und das ist auch überhaupt kein Problem. Ich habe keine Arbeitsassistenz und ich brauche immer nur kurz Hilfe. Das verteilt sich gut auf die verschiedenen Kollegen, die machen das gerne, und es trägt vielleicht sogar zu einer angenehmen Arbeitsatmosphäre bei, in der man sich gegenseitigunterstützt, in der man aufeinander achtet. Jetzt gibt es aber auch mal Situationen, in denen ich länger als 10 Sekunden Hilfe brauche. ZumBeispiel beim Essen. Ich lasse mir auch beim Essen von den Kollegen helfen. Die schneiden mir das, stechen mir mal was auf, oder geben mir das Trinken. Wenn ich dann mal länger in einer Abteilung bin und die Leute besser kenne, frage ich auch mal ob sie mir einen Pudding füttern.Einer der das gemacht hat, ist Vater geworden und konnte dann schonmal gleich üben. Ja, und wenn es sein muss, frage ich auch mal ob mir jemand hilft, auf die Flasche zu gehen. Da muss man sich natürlich gut überlegen, wen man das fragt. Ich denke nicht, dass da jemand nein sagen würde, aber es ist natürlich schon eine unangenehme Situation für beide Seiten, gerade wenn man sich nicht so gut kennt. Oder wenn sehr lange In meiner jetzigen Abteilung habe ich eine Dame gefragt. Die hat sowieso schon dauernd versucht, mich zu bemuttern und mir immer was zu trinken hingestellt.Also, das ist überhaupt nicht schlimm, die Kollegen nach Hilfe zu fragen. Ich halte da ja niemanden von der Arbeit ab. Die Leute sind gerade am Gang, laufen vorbei oder sind gerade sowieso beim essen. Die machen das gerne, es kann wie gesagt zu einer positiven Arbeitsatmosphäre beitragenund vor allem: Es beseitigt die Unsicherheit bei den Kollegen ggü mir, wenn ich sehr offen mit dem Thema umgehe. Die wissen am Anfang auch nicht, was ich alleine kann, wo ich Hilfe brauche oderwie sie allgemein mit dem Gesprächsthema Behinderung umgehen sollen.So viel zur Arbeit. Im Studium, an der Hochschule, ist das überhaupt kein Problem. Ich bin mit Leuten hier aus dem Bild im Kurs. Das sind meine Freunde, die helfen mir



Vorführender
Präsentationsnotizen
Jetzt möchte ich zur Pflege und zum Wohnen kommen.In Sachen Pflege muss man sich erstmal den eigenen Hilfebedarf klar machen. Wann brauch ichHilfe und wann brauche ich keine Hilfe. Nachts brauche ich auf jeden Fall hilfe. ich wache inunregelmäßigen Abständen auf und möchte dann gedreht werden. Da muss jemand bei mir sein.Tagsüber ist es einfacher, wenn ich mir überlege, wann ich keine Hilfe brauche. Wie ich geradebeschrieben habe, habe ich kein Pflegepersonal in der Arbeit oder Hochschule. Bleibt noch die Zeitin der Wohnung. Wenn ich am PC sitze, was ich die meiste Zeit tue, brauch ich auch keine Hilfe.Wenn ich mal für 2, 3, 4 Stunden draußen bin brauch ich auch niemanden. Ausflüge oder so mussman seperat planen. Das einzige, was nur bedingt planbar ist, sind die Toilettengänge. Auf Toilette,bzw. Wasser lassen, muss man, wenn man trinkt. So viel zur Theorie. Ich versuche natürlich so zutrinken, dass ich dann auf Toilette muss, wenn auch Hilfe verfügbar ist. Das funktioniert mal mehr,mal weniger gut.Wenn ich also mal auf Toilette muss, und niemand da ist, habe ich 3 Möglichkeiten: Aushalten,Anrufen und fragen ob jemand früher kommen kann, oder die Hilfe anderweitig beschaffen.Ich musste mal auf Toilette und hätte 6 Stunden warten müssen, bevor jemand gekommen wäre. Ichhab mir dann überlegt, wie ich jetzt nicht den gesamten Zeitraum durchschwitzen muss. In der Nähevon meiner Wohnung ist ein Krankenhaus. Ich bin da hin gefahren, hab mir die Beschilderungangeschaut und gedacht "Die in der Urologie können mir bestimmt helfen". Ich bin auf die Stationgefahren und hab einer Krankenschwester mein Anliegen vorgetragen. Sie hat ein bisschengeschmunzelt und ist mit mir auf die Flasche gegangen.Zurück zur eigentlichen PflegeIch wollte meine Pflege auf jeden Fall eigenverantwortlich organisieren. Wenn ich das nicht mache,sind andere dafür verantwortlich. wenn es dann aber nicht funktioniert, bin trotzdem ich derLeidtragende. Wenn ich es selber mache, ist es mein Versagen, wenn es nicht funktioniert. Dafüraber auch mein Erfolg, wenn es funktioniert. Ich habe die Pflege also komplett selbst in der Hand,und da es um mich geht versuche ich das natürlich auch möglichst perfekt zu machenIch mache das Arbeitgebermodell. Das heißt, ich stelle als Arbeitgeber personal für mich an. DasSozialamt übernimmt die Kosten.Ich hab, bzw. hatte eine Vollzeitkraft und zwei Minijobber. Da ich gerade ein Semester in Nürnbergmache und bei meinen Eltern wohne, musste ich mein Personal entlassen, weil nicht brauche. agmodell pausiertDie Vollzeitkraft ist vor allem über die Nächte anwesend. Tagsüber brauche ich niemanden, da ichja in der Arbeit oder Vorlesung bin. Die Vollzeitkraft kommt dann am Abend nochmal kurz, wennich nach Hause komme, zum auf Toilette gehen, umziehen und Essen. Dann kommt sie erst wiederzum schlafen gehen. Die Minijobber übernehmen die Wochenenden und müssen beiKrankheitsfällen einspringen.Beim Personal ist das oberste Kriterium Zuverlässigkeit. Meine Vollzeitkraft ist in den 2 Jahren ankeinem Tag nicht zur Arbeit erschienen. Sowas wie Kopfschmerzen oder Schnupfen zählt für michnicht als Grund, nicht anzutreten. Natürlich kann es mal sein, dass man so krank ist, dass man nichtzur Arbeit erscheinen kann. Aber so lasche Gründe können nicht zählen. Wenn es dafür einenbegründeten Verdacht gibt, dass arbeitnehmer auf krank macht, muss der Angestellte entlassenwerden. Das ist auch nicht sehr problematisch, da es sich um einen Kleinbetrieb handelt und somitdas Kündigungsschutzgesetz nicht gilt.Das ist dann auch nicht irgendwie böswillig, sondern wenn ich mich nicht verlassen kann, dann gibtmir am ende niemand was zu essen. Und das gilt es zu vermeiden.was man dann moch dazu sagen muss, pflege einer einzelperson idr entspanntDas Arbeitgebermodell ist nicht nur Mittel zum Zweck die Pflege zu organisieren. Man bekommtdie Möglichkeit, an den Aufgaben eines Arbeitgebers zu wachsen. Das sind Themen wiePersonalauswahl, Personalführung, die ganzen Organisatorischen Themen, rechtliches. Es gibt alsosehr viel, was man da neben der Pflege für sich rausziehen kann.Wie gesagt... das Sozialamt bezahlt das. Mein Ziel ist, die Pflege nach dem Studium selbst bezahlenzu können. Dafür muss mir wohl neben einem geregelten einkommen alternative Pflegemodelleüberlegen, die meiner Meinung nach in Richtung einer Art Wohngemeinschaft gehen.Zur Wohnung selbst... sie hat natürlich ein behindertengerechtes Bad.



Vorführender
Präsentationsnotizen
In Stuttgart ist das mit den Wohnungen ja garnicht mal so einfach. Gerade wenn man nochextrawünsche wie ich hat. Aber es ist eine Wohnung im Studentenwohnheim und dasStudentenwerk hat eben auch behindertengerechte Wohnungen. Als Schwerbehinderter wird mandann auch bevorzugt behandelt bei der vergabe.(klick)Ich habe sowas (BILD) an der Eingangstür angebracht. Das ist ein Elektromotor, den ich mit einerFernbedienung ansteuern kann, der dann den Schlüssel dreht. Damit kann ich dann selbstständigmeine Wohnung betreten und verlassen. Das lässt sich sehr einfach nachrüsten und kostet, ichglaube, um die 150€.



Vorführender
Präsentationsnotizen
Außerdem habe ich immer einen Stock rumliegen, mit dem ich an Sachen komme, die ich sonst nicht erreichen kann.Man sieht also, dass es gerade die kleinen, aber intelligenten Dinge sind, die den Unterschied machen, ob ich selbstständig wohnen kann oder dauerhaft auf Hilfe angewiesen bin. Ich mag es nicht wirklich, wenn jemand nur für mich da ist, also eine Begleitung oder Assistenz.Dafür muss ich aber einen Preis zahlen, den ich aber gerne zahle um mich selbstständig zu fühlen. Wenn mir was in der Wohnung runterfällt, hab ich erstmal niemanden, der mir das wieder aufhebt.Entweder ich lass es liegen, oder wenn ich es brauche, suche ich mir draußen jemanden, der es mir aufhebt. Dann geh ich raus auf die Straße, warte kurz bis jemand der vertrauenswürdig aussiehtvorbei läuft, und frag ihn ob er mir kurz hilft. Das ist auch eigentlich kein Problem, das ist eine Sache von 2 Minuten.Dumm ist es nur, wenn mir das runterfällt, was ich brauche um aus meiner Wohnung zu kommen... nämlich die Fernbedienung für das Schloss, bzw. die Türklinke. Das ist mir auch schon passiert, und, es hat sich herausgestellt, dass ich auch anders raus komme. Ich hab die Türklinke mit demRohr von der Kopfstütze runtergedrückt. Ich bin also rückwärts dran gefahren, hatte den Sitz oben, sodass das Rohr über der Klinke war, und hab den Sitz dann runter gefahren. Das ging natürlich nicht so schnell, wie ich das jetzt erzählt habe, weil ich hinten nichts sehe, aber... ich bin raus gekommen, hatte ein Erfolgserlebnis, und hab jemanden gefunden der mir die Fernbedienungaufhebt. Wenn man dann so auf sich allein gestellt ist, passieren auch mal kritischere Situationen Ich bin im September umgezogen, das ist für mich so die Zeit zwischen T-Shirt und Pullover. Im Zweifelsfall halte ich immer ein T-Shirt für angebracht. Mein 2. Abend in Stuttgart war so ein Zweifelsfall. Ich bin an dem Abend raus gegangen, um den Weg zur Arbeit und zur Physiotherapie zu überprüfen. Also wo ich welchen Bus, bzw. Bahn nehmen muss, wo die Aufzüge sind, ob ich diese selber bedienen kann oder ob ich dabei hilfebrauche, und wo evtl. Hindernisse, wie z.B. Treppen, sind.Ich war draußen und es hat langsam angefangen zu regnen. Ich bin ein bisschen nass geworden, habe mich dann aber als es heftiger geregnet hat, untergestellt und gewartet bis es besser wurde. Ich habe schon gemerkt, dass meine Arme und Hände langsam kalt werden, aber ich war mit dem Rundgang noch nicht fertig. Als ich die Physiotherapiepraxis gefunden habe, habe ich mich wieder auf den heimweg gemacht. Das sind mit dem Rollstuhl 15 Minuten, zu Fuß ca. 30. Mein Linker Arm und die Hand, mit der ich den Rollstuhl fahre, waren nass und haben sich immer mehr ausgekühlt. Ich konnte den Joystick immer weniger weit nach vorne drücken bis es irgendwann garnichtmehr ging. Ich konnte also nichtmehr vorwärts fahren, ca. 2km von meiner Wohnungstür entfernt. Was noch ging: ich konnte den Joystick nach hinten ziehen. 2km rückwärts fahren... ich habs versucht, aber auch das wurde immer schwieriger, weil meine Hand nicht wärmer, sondern kälter wurde. Ich musste also stehen bleiben und mir überlegen wie ich nach hause komme.Vielleicht hätte ich es mit Mühe geschafft, mit dem Handy meine Pflegekraft anzurufen, dass sie mich abholt. Das wäre für mich eine Niederlage gewesen, da sie sowieso gesagt hatte, dass ich auf keinen Fall im T-Shirt raus kann. Es war ja erst der 2. Tag mit ihr und ich, als Arbeitgeber, wollte keine Schwäche zeigen. Ich habe dann eine Gruppe von Jungen Erwachsenen gesehen, die dabei waren an mir vorbei zu kommen. Ich hab sie angesprochen und erklärt, dass ich nicht allein heim komme und hilfe brauche.Die hatten eigentlich was vor, einer von denen hat dann aber gesagt, dass er mich heim bringt. Das hat er gemacht, wir waren ca. eine halbe Stunde unterwegs und haben uns ganz gut verstanden. Nach dem Abend sind wir noch einmal zusammen weg gegangen, haben dann aber den Kontaktnicht weiter aufrecht gehalten. Aus dem Erlebnis habe ich eher nichts gelernt, ich zieh immernoch Tshirt an wenn ansatzweise angebracht.Ich erzähle eigentlich jeden Abend meiner Mutter, was mir den Tag über so passiert ist. Damit ist sie einerseits schon dran gewöhnt, dass ich ab und an mal in verrücktere Situationen gelange.Außerdem erzähle ich es ja immer erst im Nachhinein, wenn das schlimmste also schon überstanden ist. Ich habe jetzt natürlich nur die extremeren Situationen aufgezählt, normalerweise ist das Wohnen auch für mich eher unspektakulär. Aber es ist wichtig, dass man lernt, mit sowas umzugehen, denn es ist nicht wie in der Fahrschule, dass der Fahrlehrer eingreift, bevor was passiert. Damit kommen wir zum nächsten Punkt bei meiner Unabhängigkeit: die Fortbewegung



Vorführender
Präsentationsnotizen
Zum Rollstuhl möchte ich garnicht so viel sagen: mir ist wichtig, dass ich darin gut sitzen kann,dass er kompakt ist, und dass er so schnell wie möglich ist.Und nicht, weil schnell einfach nur Spaß macht, sondern weil ich eine Wahl haben möchte. DieWahl, ob ich gemütlich in 15 Minuten zur Vorlesung fahre, oder schnell in 5 Minuten. Die Wahl, obich mit jemanden spazieren oder Fahrrad fahren gehe, oder die Wahl ob ich eine halbe Stunde oder10 Minuten im Regen unterwegs bin.Seit einem Jahr gibt es dann noch einen anderen, wesentlichen Punkt in meiner Fortbewegung, meinAuto



Vorführender
Präsentationsnotizen
Ich denke mal dass es auf der Hand liegt, was das eigene Auto für jemanden bedeutet, der schon mal in der S-Bahn auf dem Abstellgleis stand. Als ich das Auto noch nicht hatte, bin ich mit der S-Bahn zur Arbeit. Ich krieg die Türen in der Bahn nicht selber auf. Ich bin am Hauptbahnhof eingestiegen, da steigen ganz viele Leute ein, und ich stell mich da an, wo am wenigsten los ist.An dem einen Tag bin ich wo eingestiegen, wo wirklich wenig los war. Als ich dann drinnen war, habe ich gemerkt, dass es die erste Klasse ist. Das Abteil war ein paar Stationen vor meiner leer und ich hatte niemanden mehr, der mir die Tür aufmacht. Ich hab dann bei der Bahn angerufen, undgesagt, dass ich hier irgendwie wieder aus dem Zug raus will. An meiner eigentlichen Station war ich sowieso schon vorbei. Die Bahn hat gesagt, dass sie versuchen mich da raus zu bekommen, aber sie wissen noch nichtmal in welchem Zug ich bin. Da fahren ja alle 10 Minuten welche.Irgendwann kam dann die Durchsage, dass alle Leute aussteigen sollen, weil der Zug abgestellt wird. Ich hab dann nochmal bei der Bahn angerufen, und gesagt, dass sie noch so 2 Minuten haben, mich irgendwie raus zu bekommen. Während dem Telefonat ist der Zug dann auch schon wieder los gefahren, richtung Abstellgleis. Die S-Bahn ging dann aus, die Lichter gingen aus und es war ruhig.Ab dem Moment war ich dann ziemlich entspannt, ich hatte mein Handy und es hätte nicht viel mehr passieren können. Nach einer halben Stunde hat mich die Bahn dann gefunden. Der Mitarbeiter musste dann noch den Zug wieder vor ans Gleis fahren, damit ich aussteigen konnte. Das war auch nicht so unproblematisch, weil ja noch andere Züge gefahren sind. Ich hatte mir in der Wartezeit schonmal ein Taxi bestellt. Ich musste ja immernoch in die Arbeit und hatte aber nurnoch bedingt Lust auf Bahn fahren. Ich war ca. 20 km außerhalb von Stuttgart. Zwei Stunden später als geplant war ich dann auch mal in der Arbeit. Mit der Bahn hat man also immer spannende Abenteuer. Mein Auto gibt mir nicht nur ein sehr großes Stück an Selbstständigkeit und Freiheit, sondern auch sehr viel Planungssicherheit.Mein Fahrlehrer damals hat auch einen Flugschein. Er hat mir gesagt, dass er bei jedem Flug, er hat schon einige tausend Stunden, kurz in sich geht und dankbar ist, dass er den Moment in der Luft erleben darf. Er hat mir dann vorgeschlagen, dass ich sowas in der Art auch machen soll, wenn ich Auto fahre. Meistens vergess ich es, manchmal denke ich aber dran wenn ich im Auto sitze. Ich habdann ein Lächeln auf dem Gesicht, und freue mich. Ich denke mir dann meistens so Sachen wie:"Alter... du kannst dich nichtmal am Kopf kratzen, aber du fährst gerade durch halb Deutschland umin Rheinsberg zu erzählen, wie sehr du dein Leben genießt."Ich möchte jetzt kurz auf den Umbau an sich eingehen.Das Auto ist ein VW T5, der von der Firma Zawatzky für mich umgebaut wurde.



Vorführender
Präsentationsnotizen
Ich lenke mit einem Joystick, wie am Rollstuhl. Vorne gas, hinten bremse, links/rechts lenken.



Vorführender
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Hier sieht man die Fahrerseite:- Bodenverankerung- Gurt- Joystick- neben Joystick Gänge- Taster Sprachsteuerung



Vorführender
Präsentationsnotizen
Hier sieht man dann noch unter dem Rückspiegel das Mikrofon. Richtmikrofon



Vorführender
Präsentationsnotizen
Ins Auto komme ich über eine Hebebühne. Unten am Fahrzeugboden. Mit Fernbedienung.Aufkleber weg gemacht, muss man nicht jedem unter die Nase reiben, wenn er gerade von einemRollstuhlfahrer überholt wird.
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Für diejenigen, die sich denken: OK, er kann Auto fahren, aber hmm, naja...? (klick) Fährt er sodass sich dahinter eine kilometerlange Schlange bildet?



Vorführender
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Man kann damit ohne Probleme so fahren, dass schöne Schnappschüsse entstehen.Der Umbau kostet natürlich auch einiges. Es waren 80.000€ für den Umbau allein. Da ich alsDualer Student auch ein Arbeitnehmer bin, war das Arbeitsamt zuständig. Die haben den Umbaukomplett übernommen und einen Teil zum Auto gezahlt. Die Bewilligung war langwierig, aber keinKampf. Ist auch nachvollziehbar, wenn es um so hohe Summen geht.
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Damit sind wir fast am Ende meines Vortrags. Ich möchte aber noch ein paar ehrliche Worteloswerden:Natürlich ist das kein Geschenk wenn man im Rollstuhl sitzt. Aber alle Menschen um mich herum,die ich so kenne, führen kein glücklicheres Leben als ich.Mir ist es egal, ob ich jetzt das Licht hier in dem Raum anmache, oder ob das jemand anderesmacht.mir ist es auch egal, ob ich aus der Tasse trinke oder mit einem StrohhalmUnd mir ist es auch egal, ob ich von A nach B laufe, fahre oder sogar getragen werde.Mir ist es aber nicht egal, ob ich meine Ziele erreiche.Ja, es gibt viele Dinge, die ich nicht machen kann. Aber es gibt dafür so viel mehr bedeutsameDinge, die nichts mit Muskelkraft zu tun haben. Die was mit Willenskraft zu tun haben. Und davonhaben doch gerade wir alle hier im Raum mehr als genug.Vielen Dank
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