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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATION
AUSGABE 2/06

Liebe Mitglieder und Freunde von INTENSIVkinder zuhause e.V.,

....keine Zeit, keine Zeit...“ sicherlich kennen Sie die Geschichte vom Kaninchen aus ,,Alice im
Wunderland*®, das der Zeit immer hinterberliuft. Gebt es uns nicht auch manchmal so?

Haben wir nicht auch hiufig das Gefiihl, ,keine Zeit” zu haben? Oder nehmen wir Sie uns
nur nicht — fiir die Dinge, die uns wirklich wichtig sind? Vergeuden wir unsere Zeit mit Neben-
sdachlichem und Unwichtigem? Wie teilen wir unsere — begrenzte — Zeit ein?

Manchmal tut es gut innezubalten und nachzudenken, was einem wirklich wichtig ist im Leben.
Denn wie lange unsere Lebens-Zeit und die unserer Kinder wahrt, wissen wir nicht.

Umso wichtiger ist es, der uns verbliebenen Zeit ,,Leben* zu schenken, , Zeit zu haben* und
»Sich Zeit zu nebmen* fiir die uns wirklich wichtigen Dinge im Leben. Das kann fiir jeden von
uns etwas Anderes sein: der Partner, die Kinder, Freundschaften, ich selbst...

Obne Frage — es ist oft schwierig, zwischen Beruf und/oder hauslichen Verpflichtungen Zeit zu
finden fiir Andere oder sich selbst oder auch fiir ein Ebrenamt. Zeit zu haben fiir den Verein,
fiir INTENSIVkinder zubause e.V., dafiir haben sich auch in diesem Jabhr viele Mitglieder ent-
schlossen. 1hr Engagement ermaoglichte viele Gesprache und Kontakte betroffener Eltern auf
zahlreichen Treffen und Veranstaltungen. Und diese Zeit haben sich alle gerne genommen

— weil es ibnen wichtig war!

Was ist Ihnen wichtig? — Ich wiinsche Ihnen Zeit, dariiber nachdenken zu konnen!
Und noch mebr:
Ich wiinsche dir Zeit fiir dein Tun und dein Denken,
nicht nur fiir dich selbst, sondern auch zum Verschenken.
Ich wiinsche dir Zeit — nicht zum Hasten und Rennen,
sondern die Zeit zum Zufriedenseinkonnen.

Ich wiinsche dir Zeit, zu dir selber zu finden,
jeden Tag, jede Stunde als Gliick zu empfinden.
Ich wiinsche dir Zeit, auch um Schuld zu vergeben.
Ich wiinsche dir: Zeit zu haben zum Leben!

(Auszug aus dem Gedicht von Elli Michler: Zeit zum Leben; Dir zugedacht, Don Bosco-Verlag, Miinchen 2004)

Ihnen allen wiinsche ich — auch im Namen meiner Vorstandskolleginnen — Zeit fiir ein friedvolles
Weibnachtsfest und ein gutes Neues Jahr!

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVkinder zubause e.V., Schriftfiibrerin
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AuUS DEM VORSTAND

TATIGKEITSBERICHT 2005

Dr. Maria Bitenc, 1. Vorsitzende

1. Vereinsstruktur

1.1. Mitglieder

Der Verein hat 140 Mitglieder (Stand: Jan. 2006), d.h. bis Ende

2005 konnten wir 21 neue Familien begriiRen (Zuwachsrate:

18%). Von den Mitgliedern sind 123 betroffene Familien (88%)

und 17 férdernde Mitglieder (12%). Im ganzen Bundesgebiet ha-

ben wir Kontakt zu ca. 280 betroffenen Familien. Um in unserem

Verein Unterstiitzung zu bekommen, ist eine Mitgliedschaft keine

Voraussetzung, aber Mitgliedschaft im Verein hat auch Vorteile

fiir die Mitglieder:

— kostengiinstige Teilnahme an vereinseigenen Veranstaltungen.

— Veranstaltungen mit begrenzter Teilnehmerzahl sind vorran-
gig fiir Mitglieder

- kostenlose Mitglieder-Info

— durch Vereins-Mitgliedschaft bei verschiedenen Verbanden
stehen deren Leistungen unseren Mitgliedern ebenfalls zur
Verfiigung

1.2. Vorstand

Ich m6chte besonders den Teilnehmern, die zum ersten Mal auf

unserer Tagung sind, unseren Vorstand vorstellen:

— Mein Name ist Maria Bitenc, ich komme aus Sinsheim,
Baden-Wiirttemberg und bin 1. Vorsitzende des Vereins.
Gleichzeitig bin ich Regionalleiterin fiir Baden-Wiirttemberg.

— 2. Vorsitzende und meine Stellvertreterin ist Frau Domenique
Yousefi aus Hamburg, die dort auch als Regionalleiterin fiir
Hamburg tatig ist.

— Als Schriftfiihrerin arbeitet Frau Rotraut Schiller-Specht aus
Ronnenberg bei Hannover seit 5 Jahren fiir den Verein und
betreut die Regionalgruppe Niedersachsen.

— Frau Pia Gastler aus Weil der Stadt, Baden-Wiirttemberg, ist
seit Griindung des Vereins als Schatzmeisterin fiir die finan-
zielle Seite unserer Vereinsarbeit verantwortlich.

— Frau Gaby Schlickmann aus Nordenham unterstiitzte uns als
5. Vorstandsmitglied bei unseren immer umfangreicheren Ver-
einsaufgaben und Projekten. Leider kann sie aus personli-
chen, familidren und beruflichen Griinden dieses Amt nicht
mehr ausiiben, wie sie uns im November 2005 bedauerli-
cherweise mitteilen musste. Da wir erst im kommenden Jahr
wieder reguldre Vorstandswahlen haben, haben wir im Vor-
stand entschieden, das Amt des 5. Vorstandsmitgliedes in
diesem Jahr noch nicht neu zu besetzen. Wer daran interes-
siert ist, mit uns im Vorstand zusammen zu arbeiten, um un-
sere wichtige Arbeit effektiv fortsetzen zu kénnen, kann sich
gerne schon jetzt bei uns melden. TurnusmaBige Wahlen fin-
den im ndchsten Jahr statt.

Frau Gaby Schlickmann mdchte ich an dieser Stelle ganz herzlich

danken fiir die gute Arbeit, die sie fiir uns geleistet hat und in die
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sie ihre ohnehin sehr knappe Zeit investiert hat. Leider kann sie
auch jetzt nicht hier sein, aber ich werde ihr unseren Dank mit ei-
nem kleinen Geschenk tibermitteln. Wir fiinf Vorstandsmitglieder
haben uns im vergangenen Jahr vier Mal fiir jeweils zwei Tage zu
einer Vorstandssitzung getroffen, u.a. um Vereinsveranstaltungen
und Projekte intensiv vorzubereiten. Als Kassenpriifer standen
uns auch im Jahr 2005 Frau Susanne Berger aus Bayreuth und
Herr Ulrich Weber aus Linden hilfreich zur Seite. Ich danke allen
Vorstandsmitgliedern und Kassenpriifern fiir ihre Arbeit und
Unterstiitzung. Sie haben uns ihre Zeit geschenkt und mit groem
Engagement, Elan und Ausdauer zahlreiche Aktivitdten und Pro-
jekte des Vereins ermoglicht und aktiv mitgestaltet. Sie konnten
sich dabei — meistens — auf die Riickendeckung ihrer Familien
verlassen, denen ich dafiir herzlich danke.

1.3. Regionale Kontaktstellen

Seit der letzten Mitgliederversammlung hat sich wieder einiges
bei den Regionalgruppen gedandert. Wenn sich an den personli-
chen Umstdnden der Kontaktfamilien bzw. der Regionalleiterin-
nen etwas dndert bzw. die Belastung der Familie starker wird, ist
es natiirlich jederzeit moglich, in Absprache mit dem Vorstand die
Arbeit fiir den Verein zu reduzieren bzw. abzugeben. Das Wohl der
betroffenen eigenen Familie hat hier die hdchste Prioritat!

Ich stelle Ihnen kurz unsere Regionalleiterinnen vor:

Baden-Wiirttemberg: Maria Bitenc

Bayern: Petra Neitzel

Brandenburg/Berlin: Ramona Herrmann

Hessen: Bettina Hofmann, die aber jetzt auch

aus personlichen Griinden die Arbeit
gerne an jemanden Anderes weiter-
geben mochte
Mecklenburg-Vorpommern: Susann Werner
Niedersachsen: Rotraut Schiller-Specht
Nordrhein-Westfalen: Susanne Schmidt und
Christiane Kolpatzik
bis zum Dezember 2005:
Frau Hildegard Kuttler
seit Anfang des Jahres 2006:
Anne Reinacher
Sabine Kowalski; z.Zt. ruhen die
Aktivitdten dieser Gruppe
Hamburg: Domenique Yousefi H.
Schleswig-Holstein: Swantje Riif3
So weit zum Stand unserer Regionalgruppen Ende 2005.

Rheinland-Pfalz:

Sachsen-Anhalt:

Die Arbeit innerhalb einer Regionalgruppe ist individuell sehr un-
terschiedlich gestaltet je nach den Wiinschen der Eltern. Danach
richten auch die Regionalleiterinnen ihre Aktivitdaten aus: sie bie-
ten Hilfe, Beratung und Kontakte fiir betroffene Familien an. Sie or-
ganisierten im vergangenen Jahr Regionaltreffen, Sommerfeste,
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AUS DEM VORSTAND

Stammtische, Seminare, Vortrage, Freizeitaktionen und Kurse fiir
INTENSIVkinder. Sie betrieben Offentlichkeitsarbeit iiber die Presse
und beteiligten sich an Selbsthilfegruppentagen und Tagen der
offenen Tiir und nahmen an Vortragsveranstaltungen teil. lhre en-
gagierte Arbeit wurde und wird vom Vorstand sehr unterstiitzt,
weil gerade die Arbeit unmittelbar vor Ort den Familien am meis-
ten hilft. Um den Regionalleitern aktive Unterstiitzung geben zu
kdnnen, hatte der Vorstand im Januar 2005 wieder zum jahrli-
chen Regionalleitertreffen eingeladen — diesmal nach Bad Iburg/
Niedersachsen unter dem Motto ,,Selbsthilfe starken — wie helfe
ich mir und anderen®, um ihnen die soziale Kompetenz und die
Fahigkeit eine Gruppe zu leiten zu vermitteln. Natiirlich blieb auch
genug Zeit, um Erfahrungen auszutauschen, Informationen zu
bekommen und Kontakte zu pflegen. Ich danke allen Regional-
gruppenleitern an dieser Stelle ganz herzlich fiir ihre aktive Mitar-
beit und hoffe auf vertrauensvolle Zusammenarbeit auch in der
Zukunft.

2. Veranstaltungen

Ich méchte einen kurzen Uberblick iiber die Veranstaltungen des
Vereins im Vergangenen Jahr geben. Ausfiihrliche Informationen
dazu findet man in unserer Mitgliederinfo, die drei Mal pro Jahr
erscheint.

2.1. Elternbegegnungstagung 2005 am 6./7. Mai in Rotenburg an
der Fulda

Unsere groBte und wichtigste Veranstaltung — unsere jahrliche
Elternbegegnungstagung — fand vom 6.-7. Mai in der BKK Akade-
mie in Rotenburg an der Fulda statt.Gut erreichbar, fast in der
Mitte Deutschlands gelegen, tagten dort 110 Teilnehmer in der
technisch perfekt ausgestatteten, mit vielen weiteren Annehm-
lichkeiten aufwartenden Tagungsstatte, die sowohl fiir die Ge-
staltung des Elternabends wie auch fiir Vortrage, Workshops,
Ausstellung den stets passenden Rahmen bot. Selbst ein Fahr-
radparcours fand im Foyer Platz und erméglichte einige mehr
oder weniger waghalsige Fahrmandéver. Die Vortagsthemen ,,Kin-
asthetik”, ,Sprache mit Kaniile“ und ,,Ambulante Anlage und Ver-
sorgung von PEG/Button“ kamen bei den Zuhdrern gut an. Die je-
weils 3 Workshops zu den Themen ,,Praktische Anwendung der
Kindsthetik“ und ,,Sozialrechtliche Grundlage der Leistungser-
bringung bei Krankenkassen“waren jedes Mal (iiber-) voll besetzt.
Nach der Meinung der Tagungsteilnehmer auf unseren Fragebo-
gen zu schlieBBen, war es eine erfolgreiche Veranstaltung.

2.2. Familienseminar im Niels-Stensen-Haus, Niedersachsen

Schon zum dritten Mal organisierte Frau Rotraut Schiller-Specht
— wie immer kreativ und kompetent — das Familienseminar im
Niels-Stensen-Haus in Lilienthal, diesmal unter dem Motto ,,Ich
tu” mir was Gutes — Teil 2: Anspannung — Entspannung*. Acht Fami-
lien mit ihren Intensivkindern taten sich mit einem abwechs-
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lungsreichen Programm ,,was Gutes“: es wurde geritten und ge-
spielt, gebastelt und gesungen sowie eine ,,abenteuerliche* Torf-
kahnfahrt unternommen. Die medizinisch-pflegerische Versorg-
ung lag in den Handen von sechs qualifizierten Kinderkranken-
schwestern, und sieben Betreuer des Hauses sorgten dafiir, dass
es den Kindern nie langweilig wurde und die Eltern auch Zeit fiir
die angebotene Seminararbeit und/oder einfach fiir sich fanden.

2.3. Familienfreizeit auf dem Rappenhof in Gschwend/Baden-
Wiirttemberg

Zu Anfang war es eine Idee oder auch ein Traum von Pia Gastler!
Und von der ersten Idee bis zur Realisierung hat es mehr als zwei
Jahre intensiver Vorbereitung gebraucht. Aber am 31. Juli 2005
standen 16 Familien, 23 Kinderkrankenschwestern und zwei Helfer
nach z.T. sehr langer Anreise auf dem Rappenhof in Gschwend/
Baden-Wiirttemberg, um an der 1. Familienfreizeit des Vereins
vom 31.7.-7.8.2005 teilzunehmen. Und dieser Urlaub, bei eini-
gen der erste gemeinsame Familienurlaub seit Jahren, wurde fiir
Alle, auch fiir das Team des Rappenhofes, eine unvergessliches
Erlebnis. 15 Ferienhduser, davon fiinf rollstuhlgerecht, ein soge-
nanntes Nachthaus (hier iibernachteten einige intensiv zu pfle-
gende Kinder, die in der Nachtschicht von vier Krankenschwes-
tern versorgt wurden) und ein groRes Gemeinschaftshaus mit
Appartements und Zimmern gruppierten sich um einen alten
Bauernhof mit vielen oft freilaufenden Tieren. Auf einer Wiese
direkt am Feriendorf stand eine bunte Zeltstadt mit einem grof3en
Zirkuszelt in der Mitte. Und darum herum nur Natur, Walder,
Wiesen und Bache. Diese Umgebung wurde fiir eine Woche
Urlaubs-Heimat fiir Intensivkinder und ihre Familien. Fiir die her-
vorragende medizinische Betreuung der Kinder engagierte sich
das eigens fiir diese Woche zusammengestellte Pflegeteam
unter der Leitung von Frau Erika Schiitzke, das seine Kompetenz
auch in kritischen Situationen unter Beweis stellte. Das pddago-
gische Team des Rappenhofes betreute zwei Stunden tédglich
einerseits die Kleinkindergruppe bis sechs Jahre und anderer-
seits die Intensivkinder und ihre Geschwister beim tdglichen
Zirkustraining. Auflerdem standen ein Grillabend, eine wald-
padagogische Fiihrung, eine Zirkusvorstellung von Jugendlichen,
ein Kinoabend und ein Besuch in einem Freizeitpark auf dem
Programm. Kronender Abschluss der Woche war die Gala-
Zirkusvorstellung unserer Kinder am Samstagabend, die das
Publikum restlos begeisterte. Voll mit neuen Erfahrungen und
Eindriicken verabschiedeten sich die Familien am Sonntag, nicht
ohne den dringenden Wunsch nach einer weiteren Familienfreizeit
gedufBert zu haben. Der Verein wird versuchen, diesem Wunsch
nachzukommen, sobald geniigend finanzielle Mittel zur Verfi-
gung stehen.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/06



AuUS DEM VORSTAND

2.4. Frauenseminar in Rotenburg im September 2005

Das 3. Frauenseminar unseres Vereins unter dem Motto ,,Die Quel-
len meiner Kraft* — organisiert von Frau Domenique Yousefi — fiihrte
18 Frauen vom 23. - 25.9.2005 in der BKK Akademie in Rotenburg/
Fulda zusammen. Als Referentin konnte die Heilpraktikerin Frau
Bauhofer aus Weil der Stadt gewonnen werden, die die Frauen
unter dem Leitsatz ,,Was gibt uns Energie, was nimmt uns Energie?*
mit der Chi Gong-Methode bekannt machte. Aber auch weitere Kraft-
quellen wie Sauna und Schwimmbad, Bauernstube, Aktionen wie
Fackelwanderung und Besuch eines Bauernmarktes wurden aus-
giebig genutzt, bevor man am Sonntagmittag — gestdrkt fiir den
Alltag — wieder nach Hause fuhr. Der sehr personliche Bericht von
Frau Susanne Leefers in unserer Mitglieder-Info 3/05 vermittelt
einen guten Eindruck von dieser Veranstaltung.

2.5. Reha-Care in Diisseldorf

Erstmalig hatte unser Verein auf der RehaCare in Diisseldorf vom
12.-15.10.2005 einen Informationsstand im Themenpark des Kin-
dernetzwerkes ,,Alle in einem Boot“ aufgebaut. Uber fast fiinf Tage
(inkl. Auf- und Abbau) war unser Stand in Halle 6 durchgehend mit
jeweils mindestens zwei Vereinsmitgliedern, zum grofien Teil aus
der Regionalgruppe NRW, besetzt. Sie beantworteten Fragen der
Messebesucher und gaben Informationen weiter, fanden aber
auch selbst Zeit, einen Messerundgang zu machen. Herzlichen
Dank an dieser Stelle allen, die unseren Verein am Stand prédsen-
tiert haben! Leider war die Besucherzahl an unserem Standort
nicht so gro wie erwartet und die Kostenbelastung relativ hoch.
Daher ist vorerst keine Teilnahme an der RehaCare mehr geplant.

2.6. ,,Mit allen Sinnen“ - Freizeitangebot fiir Intensivkinder

Vom 10.09.-26.11.2005 fand in Hannover an sechs Samstagen
ein Freizeitangebot fiir schwerstmehrfachbehinderte und/oder
intensivpflegebediirftige Kinder statt. Von Frau Rotraut Schiller-
Specht initiiert, perfekt geplant und hervorragend durchgefiihrt,
nahmen an den Samstagen, die jeweils unter einem bestimmten
Motto standen, immer acht bis elf Kinder teil. In dieser Zeit von
10.00-17.00 Uhr, in der sich ihre Eltern eine kleine Auszeit gon-
nen konnten, waren die Kinder mit Aktionen beschaftigt wie
Reiten, Streicheltiere, Besuch eines Kinderbauernhofes, Bewe-
gungstag, Farbklecksmonster und kreatives Farberleben.

Die Betreuung der Kinder erfolgte tiber ein kompetentes Team der
GIS (Gemeinniitzige Gesellschaft fiir Integrative Sozialdienste) in
Hannover; die medizinische Betreuung wurde durch eine Kinder-
krankenschwester sichergestellt. Die Elternresonanz auf diese
Veranstaltung war durchweg positiv und die Kinder hatten offen-
sichtlich Freude an diesem Freizeitspaf3.

3. Offentlichkeitsarbeit

Auch im vergangenen Jahr fand unser Verein Interesse in der Of-
fentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch der {iber-
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regionalen Presse bzw. im Fernsehen. Einige dieser Veroffent-

lichungen finden Sie in unserer schon mehrfach erwahnten Mit-

glieder-Info, die mittlerweile drei Mal im Jahr mit einer Auflage
von ca. 300 Exemplaren erscheint. Teilnahme an unterschiedlichen

Veranstaltungen wie Selbsthilfetagen, Tagungen oder Konferenzen

tragen ebenso dazu bei, unseren Verein sowie unsere Probleme,

Wiinsche und Forderungen als betroffene Eltern o6ffentlich zu

machen. Imvergangenen Jahr hielten zwei unserer Mitglieder auf

Tagungen Vortrage zu unterschiedlichen Brennpunkten unseres

Lebens mit Intensivkindern.

- Am 22.4.2006 sprach Frau Birgit Nohren, Dipl. Sozial-
padagogin, Heilpddagogin und betroffene Mutter einer 18-
jdhrigen langzeitbeatmeten Tochter auf der BFG-Fachtagung
»Dauerbeatmete Kinder und Jugendliche“ zum Thema ,,Wo
kann mein Kind wohnen, wenn es erwachsen ist?*

- Frau Domenique Yousefi hatte das Thema ,,Was erwarten
Eltern schwerstkranker Kinder von Pflegenden im hduslichen
Umfeld?“ gewahlt fiir ihren Vortrag anldsslich der BFG-
Fortbildungsveranstaltung ,,Moglichkeiten der Versorgung
schwerstkranker Kinder*.

Ich danke beiden Referentinnen, dass sie viel Zeit und Miihe in

diese viel beachteten Vortrage investiert und mit ihrem Auftritt

Fachleute und Spezialisten auf einige unserer Probleme aufmerk-

sam gemacht haben.

4. Verbédnde und Kooperationen

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbanden

— Kindernetzwerk

- Landesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte, Baden-
Wiirttemberg.

— Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft fiir behinderte Men-
schen und ihre Mitgliedsverbdnde e.V.

- Verein ,Forsea“, dem ,,Forum selbstbestimmter Assistenz
behinderter Menschen*

Das Kindernetzwerk veranstaltete am 10. Oktober 2005 in Frank-

furt einen Workshop zum Thema ,,Kooperation konkret — Wie kann

eine Zusammenarbeit des Kindernetzwerks mit der Deutschen

Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin (DGSPJ)

strukturell wie inhaltlich zukiinftig mit Leben gefiillt werden?*

und bat mich als Vertreterin einer Selbsthilfe-Organisation am

Workshop teilzunehmen. Diese Veranstaltung war der Beginn

einer Kooperation des Kindernetzwerkes und der DGSP) unter

der Leitung seines Prasidenten Prof. Dr. Harald Bode, die das Zu-

sammenwirken von Arzteverbinden und Selbsthilfeorganisati-

onen zu beiderseitigem Nutzen verbessern soll. Die Kooperation

mit der GKinD im Rahmen der AG ,,Dauerbeatmete Kinder und

Jugendliche“ wurde im November 2005 beendet. Unser Verein ist

nach wie vor Ansprechpartner fiir Hochschulen und Fachhoch-

schulen bei der Erstellung von Diplomarbeiten. Im Mai letzten

Jahres beendete Frau Davina Behrendt an der Universitat Koblenz-
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AUS DEM VORSTAND

Landau. ihre Diplomarbeit ,Lebenswelten langzeitbeatmeter
Kinder — aktuelle Probleme und Méglichkeiten“. Frau Silvia Rach-
erbdumer von der ev. Fachschule Rheinl.-Westf.-Lippe in Bochum,
Fachrichtung Heilpddagogik stellte ihre Diplomarbeit ,,Zum Ein-
fluss ambulanter Pflege auf den elterlichen Bewaltigungsprozess
bei schwerer Behinderung und hoher Pflegebediirftigkeit des
Kindes* im Juli 2005 mit sehr gutem Erfolg fertig. Herzlichen
Dank an alle Familien, die diese wissenschaftlichen Arbeiten mit
unterstiitzt haben.

Zum Schluss méchte ich noch all unsere Spendern und Forderern
danken, die uns im vergangenen Jahr vor allen Dingen finanziell
gefordert haben: Das waren fast alle Krankenkassen auf Landes-
und Bundesebene mit Pauschal- und Projektférderung, die
Niedersachsen- Stiftung und andere Stiftungen. Eine Liste unse-
rer Forderer und Sponsoren finden Sie immer am Ende des

Der Vorstand von INTENSIVkinder zuhause e.V., von links nach rechts:

Jahres in unserer Mitgliederinfo. Auch viele Privatpersonen bzw.
Erlose aus Aktionen zu unseren Gunsten halfen mit z.T. sehr
grof3ziigigen Spenden besonders in der Weihnachtszeit, unsere
Arbeit fiir INTENSIVkinder und ihre Familien méglich zu machen.
Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr 2005 finanziell oder
anderweitig unterstiitzt haben!

Damit schliefe ich meinen Jahresbericht iiber ein erfolgreiches,
mit viel Aktivitat ausgefiilltes Jahr 2005. Ich hoffe, wir als Vor-
stand haben unsere Arbeit im Rahmen unserer satzungsmafigen
Aufgaben und in lhrem Sinne erfiillt. Wir waren gerne fiir Sie da!
Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Rotenburg an der Fulda, Mitgliederversammlung am 5.5.2006
gez. Dr. Maria Bitenc, 1. Vorsitzende

Domenique Yousefi H., Rotraut Schiller -Specht, Dr. Maria Bitenc, Pia Gastler
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AuUS DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER 5. ORDENTLICHEN MITGLIEDERVERSAMMLUNG

am o5. Mai 2006 in Rotenburg an der Fulda von 17.00 - 18.15 Uhr.
Anwesend sind 49 Mitglieder.

Vereinsvorstand: Frau Dr. Maria Bitenc (1. Vorsitzende)
Frau Domenique Yousefi (2. Vorsitzende)
Frau Pia Gastler (Schatzmeisterin)
Frau Rotraut Schiller-Specht (Schriftfiihrerin)
Kassenpriifer: Herr Ulrich Weber
Die Liste der teilnehmenden Mitglieder liegt der 1. Vorsitzenden
und der Schriftfiihrerin vor.

TOP 1: Begriiflung durch die 1. Vorsitzende

Frau Dr. Maria Bitenc begrii3t alle Teilnehmer zur 5. Ordentlichen
Mitgliederversammlung des Vereins INTENSIVkinder zuhause
e.V. und stellt die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung
nach §8(s) der Satzung fest. Anwesend sind 49 stimmberechtigte
Mitglieder. Die Tagesordnung wird von allen anwesenden Mitglie-
dern einstimmig angenommen, es gibt keine Ergdnzungswiinsche
zur Tagesordnung. Alle Mitglieder geben fiir die Zeit der Elternbe-
gegnungstagung 2006 ihre Fotoerlaubnis.

TOP 2: Bericht der Vorsitzenden iiber das Vereinsjahr 2005 und
Entlastung des Vorstandes

Der Tatigkeitsbericht iiber das Vereinsjahr 2005 ist dem Protokoll
als Anlage beigefiigt.

Entlastung des Vorstandes: Die 1. Vorsitzende des Vereins Frau
Dr. Bitenc bittet um Entlastung des Vorstandes . Der Vorstand wird
in einer offenen Abstimmung — mit Stimmenthaltungen der Vor-
standsmitglieder — von allen anwesenden Mitgliedern entlastet.

TOP 3: Bericht der Schatzmeisterin

Durch die Schatzmeisterin Frau Pia Gastler erfolgt die Darlegung
der Gewinnrechnung durch Gegeniiberstellung der Einnahmen
und Ausgaben fiir die Zeit vom 1.1. bis 31.12.2005. Der Kassen-
stand am 31.12.05 betrdgt 11.138,94 Euro. Die schriftliche Vermo-
gensiibersicht bzw. der Kassenbericht wird den anwesenden Mit-
gliedern zur Einsicht ausgehdndigt. Der Kassenbericht ist dem
Protokoll beigefiigt.

TOP 4: Bericht der Kassenpriifer und Entlastung der Schatzmeisterin
Der Kassenpriifer Herr Ulrich Weber erldutert die Kassenpriifung
und bestatigt, dass die ausgewiesenen Kontosalden, das Bank-
guthaben und der Kassenbestand belegméafig nachvollziehbar
seien. Herr Weber schldgt die Entlastung der Schatzmeisterin vor.
Frau Gastler wird in einer offenen Abstimmung mit einer Stimme
Enthaltung Entlastung erteilt.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/06

TOP 5: Neuwahl der Kassenpriifer gemaf §8 der Satzung

Als Kassenpriifer stellen sich zur Verfiigung und werden in einer
gemeinsamen Wahl mit zwei Stimmen Enthaltung gewahlt:

Herr Ralf Mill, Seelze

Herr Ulrich Weber, Linden.

TOP 6: Ausblick auf Aktivititen des Vereins 2006/2007

Frau Dr. Bitenc erlautert die geplanten bundesweiten Aktivitaten

fiir die kommenden Monate.

— Die nachste bundesweite Veranstaltung ist das Vaterseminar
vom 19. - 21. Mai 2006 in Langau in Steingaden mit zehn Teil-
nehmern.

— Vom 06.-09. Juli 2006 wird das Familienseminar im Niels-
Stensen-Haus in Lilienthal-Worphausen bei Bremen stattfin-
den.

— Vom 22.-24. September 2006 wird ein Seminar speziell fiir die
Mitter unserer INTENSIVkinder in Rotenburg/Fulda stattfinden.

Im Januar 2007 soll eine Regionalleiter-Tagung stattfinden und

die nédchste bundesweite Elternbegegnungstagung ist fiir den

Mai 2007 in Rotenburg/Fulda geplant.

TOP 8: Verschiedenes

—  Workshops: Der geplante Ablauf der Workshops wird erldutert.

— Aussteller: Die Aussteller des Elternbegegnungstages werden
kurz vorgestellt.

— Fragebogen: Die Anwesenden werden gebeten, den ausge-
teilten Fragebogen am Ende der Veranstaltung ausgefiillt
zuriickzugeben.

— Danksagungen: In einer kurzen Ansprache dankt Frau Dom-
enique Yousefi Frau Dr. Bitenc fiir ihren personlichen Einsatz
und die erfolgreiche Arbeit fiir den Verein und iiberreicht ein
kleines Prdsent. Fiir die Regionalleiterinnen iiberreicht Frau
Susanne Schmidt den Vorstandsmitgliedern ein kleines Pra-
sent und bedankt sich fiir die vertrauensvolle Zusammen-
arbeit.

Frau Dr. Maria Bitenc bedankt sich bei den Anwesenden fiir die
Teilnahme an der Mitgliederversammlung und wiinscht allen ein-

en informativen und anregenden Elternbegegnungstag.

Das Protokoll wird den Vorstandsmitgliedern und den regionalen
Ansprechpartnern zur Information zugesandt.

Ronnenberg, den 09.05.06

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin

gez. Dr. Maria Bitenc
1. Vorsitzende

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 8



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

JAHRESTREFFEN DER REGIONALGRUPPE RHEINLAND-PFALZ

Endlich war es soweit!

In schoner Erinnerung an das letztjabrige Treffen in Bad Kreuznach war die Vorfreude auch dieses
Jabr wieder grofS, die positiven Bekanntschaften diesmal wieder personlich treffen zu konnen.
Das Treffen fand am 1. Oktober statt und zwar diesmal in der Heimatstadt von Anne Reinacher,
der regionalen Ansprechpartnerin von ,INTENSIVkinder zuhause“ — Rbheinland-Pfalz in
Bobenheim-Roxheim.

Eingeladen waren nicht nur die
Eltern mit ihren Intensivkindern,
sondern es waren auch die Ge-
schwisterkinder und auch andere
Angehorige oder Pflegepersonal
gerne willkommen. Bei typischem
Herbstwetter freuten wir uns da-
rauf, die bereits bekannten und
auch neuen Leute mit anderen
Geschichten und Erfabrungen
kennen zu lernen.

Im Umfeld des schonen Restau-
rants ,La Gondola“ konnten
alle Kinder zusammen spielen. Die hatten sich auch gleich zusammengefunden und sich naher
kennen gelernt. Die mitgebrachten Spiele und Fabrzeuge bereiteten ibnen zudem Kurzweil, da
auch trotz des Regenwetters ein Aufenthalt aufSerbalb gut moglich war; wegen einer langgezoge-
nen Uberdachung der FufSgingerzone, worin die Kinder Vergniigen fanden. Die pflegerische
Versorgung der Intensivkinder zum Absaugen oder Inhalieren war vollig selbstverstandlich und
auch durch die anderen Geschwisterkinder vollig akzeptiert und toleriert - kurzums: es ist normal,
dass jedes Kind etwas Besonderes ist. Bei gutem Essen und im Anschluss zu Kaffee und
mitgebrachtem Kuchen setzten wir Grofen uns derweil am Tisch zusammen und tauschten die
Erfabrungen und Geschichten unseres Lebens aus und konnten auf eine bestimmte Art und
Weise auch beim Zuboren entspannen. Die Zeit verging wie im Fluge und um 19.00 Ubr beende-
ten wir das Treffen, da noch einige Familien einen etwas weiteren Heimweg zu bewdltigen
hatten.

Wir mochten schliefSlich noch unseren herzlichen Dank an Anne Reinacher und den Verein
INTENSIVkinder zuhause e.v. richten, da man sich unter einem solch warmem ., schiitzenden
Dach* der Gemeinschaft und der Geborgenheit sehr wobl fiiblt.

Herbert Zoller, Obrigheim/Albsheim

9 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. MITGLIEDER-INFORMATION 2/06
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Rhein-Neckar-Zeitung, 10./11. Dezember 2005
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

SOMMERFEST DER ,,INTENSIVKINDER ZUHAUSE® IN NRW

Im August trafen sich in Nottuln bei Miinster acht Intensivkinder mit Geschwistern, Eltern und
Pflegekrdften zu ihrem diesjdhrigen Sommerfest. Nele, Carolina, Benjamin, Jannik, Christof, Anke,
Hugo und Jan feierten im schonen Garten von Susanne Schmidt, die sich in NRW fiir die Familien mit
schwer pflegebediirftigen Kindern einsetzt. Bei Wiirstchen und Salat, Kaffee und Kuchen gab es viel
zu erzdhlen, zu spielen und zu schauen. Man konnte einen Hund und ein Kaninchen streicheln, mit
einer Garten-Eisenbahn spielen oder in der Hingematte schaukeln. Als weiteren Hohepunkt gab es
eine Verlosung. Die Vater und Miitter genossen die Abwechslung zum manchmal anstrengenden
Alltag und tauschten so manche Erfahrung aus. Die weite Anreise hatte sich gelohnt und am Abend
freuten sich schon alle auf das ndchste Familientreffen.

11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. MITGLIEDER-INFORMATION 2/06



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Y

,»Und? Soll Papa uns auch so ein Kaninchen kaufen?“, Annika und Neele Becker mit ihren Eltern (v.l.n.r.)

INTENSIVkinder zuhause wurde vor fiinf Jahren als Selbsthilfeverein von Eltern schwerpfle-
gebediirftiger Kinder gegriindet. Der Alltag mit Kindern, die sauerstoffabhdngig sind,
maschinell beatmet oder aus anderen Griinden intensivmedizinisch versorgt und betreut
werden miissen, stellt aufiergewbhnlich grofSe Anforderungen an die betroffenen Familien.
Hier will der bundesweit tdtige Verein Hilfen schaffen, Erfahrungen biindeln und Kontakte
herstellen. Das ndchste grofiere Projekt ist eine Familienfreizeit, bei der sowohl Eltern als
auch Intensivkinder sich erholen kénnen.

Weitere Information finden sich auf der Homepage des Vereins unter www.intensivkinder.de

Anke Latt (15 J.), Max-von-der-Griin-Schule Olpe
Beitrag ist erschienen in der Westfalenpost, Ausgabe Olpe.
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GROBZUGIGE SPENDEN FUR DIE NACHSTE FAMILIENFREIZEIT IM

RAPPENHOF

Danke fiir Geburtstagsgeschenke und Kommun-
iongeld fiir INTENSIVkinder zuhause e.V.

Unsere Familienfreizeit 2005 auf dem Rappen-
hof hat allen teilnehmenden Familien, den Kran-
kenschwestern und den Organisatoren so gut
gefallen, dass wir dem Wunsch nach einer Wie-
derholung dieser tollen Ferienwoche gerne
nachkommen und fiir 2008 die nédchste Freizeit
planen. Und bei diesem Vorhaben wurden wir
in diesem Jahr von vielen Spendern schon kraf-
tig finanziell unterstiitzt!!! Herzlichen Dank
dafiir! Besonders bedanken mdéchten wir uns
an dieser Stelle vor allem bei den Kommunion-
kindern aus Otigheim/Baden-Wiirttemberg, die
anldsslich ihres groflen Festes 3000,— Euro
spendeten und bei Herrn Hermann Layher vom
Auto & Technik-Museum Sinsheim, der die
zahlreichen Gadste seines 50.Geburtstages statt
Geschenke um Spenden fiir INTENSIVkinder
zuhause elV. bat und unserem Verein iber
7000,— Euro zukommen lief3.

Beiden grof3ziigigen Spendern durfte ich unse-
ren Verein und besonders unser Projekt ,,Fami-
lienfreizeit Rappenhof*“ persdnlich vorstellen
und sie fiir diese Veranstaltung begeistern. Ohne
diese auBergewohnliche Unterstiitzung konn-
ten wir unseren Familien keine Circus-Bauern-
hof-Erlebnis-Urlaubswoche anbieten, die ihren
anstrengenden, besonderen Alltag mit Inten-
sivkindern etwas schoner und bunter macht.

Denn:
Besondere Familien brauchen einen besonde-
ren Urlaub!

Wir bedanken uns ganz herzlich bei den grof3-
ziigigen Spendern!

Dr. Maria Bitenc, 1. Vorsitzende
November 2006

Einladungskarte zum 50. Geburtstag von Herrn Hermann Layher vom Auto&Technik-Museum Sinsheim

13 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.
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FREUDE AM LEBEN ERHALTEN

Westfdlische Nachrichten, 25. September 2006
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

GROBZUGIGE PROJEKTFORDERUNG ERMOGLICHT NEUE FREIZEIT-
ANGEBOTE FUR SCHWERSTMEHRFACHBEHINDERTE KINDER

Weil es allen Kindern im letzten Jahr so gut
gefallen hat, gibt es auch in diesem Jahr wieder
»Freizeitspaf® fiir intensiv- bzw. schwerstpfle-
gebediirftige Kinder*“ in der Region Hannover.

Seit Ende September stehen fiir die Kinder wie-
der einmal Freizeit-Samstage unter einem be-
stimmten Motto. Am ersten Samstag durften
Streicheltiere ausgiebig gestreichelt und ge-
fiittert werden und ein Pferd wartete auf kleine
Reiter. Alle Kinder hatten dabei sehr viel Spafs.
Die anderen Tage standen von 10.00 - 17.00 Uhr
unter dem Motto ,,Herbst“, ,Fahrzeuge®, ,,In-
strumentenbau® und ,,Weihnachtsbackerei“. Im
Januar wird es weiter gehen.

Betreut werden die Kinder von padagogisch-
pflegerischem Personal und einer Kinderkran-
kenschwester der gGIS (gemeinniitzige Gesell-
schaft fiir Integrative Sozialdienste mbH) aus
Hannover. lhnen allen ein herzliches Dankeschdn
fiir die kreative Gestaltung der Freizeitspaf3-
Samstage und die liebevolle Betreuung!

15 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Ein ganz besonderer Dank geht an die Biirger-
stiftung Hannover und die unter ihrem Dach
verwalteten Lothar und Johanna Waltsgott-Stif-
tung, die den Freizeitspaf fiir schwerpflegebe-
diirftige Kinder in der Region Hannover mit einer
Projektférderung in Hohe von insg. 7.700,—-
Euro unterstiitzen. Ohne diese finanzielle Un-
terstiitzung konnten die Freizeit-Samstage nicht
durchgefiihrt werden. Herzlichen Dank — auch
im Namen der Kinder, denen der Kontakt zu an-
deren Kindern sehr gut tut und die so eine an-
dere Artvon Freizeit kennen lernen und geniefien
diirfen!

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg

MITGLIEDER-INFORMATION 2/06



RECHT UND SOZIALES

ERFOLGREICHE VERFASSUNGSBESCHWERDE GEGEN DIE
VERWEIGERUNG EINER LEISTUNG DER GESETZLICHEN

KRANKENVERSICHERUNG

BVerfG, Beschluss vom 6.12.2005 — Az: 1 BVR 347/98

Der im Juli 1987 geborene Kldger begehrt die Erstattung der Be-
handlungskosten fiir eine sog. neue Behandlungsmethode. Im
Juli 1992 wurde bei ihm eine Muskeldystrophie Typ Duchenne di-
agnostiziert. Bei der Duchenne'schen Muskeldystrophie handelt
es sich um die bosartigste Form dieser Erkrankung, die aus-
schlieflich beim mannlichen Geschlecht auftritt. Die Krankheit
manifestiert sich in den ersten Lebensjahren und ist fortschrei-
tend. Zwischen dem 8. und 12. Lebensjahr werden die Patienten
regelmaRig gehunfdhig. Die Lebenserwartung ist stark einge-
schrankt, eine Kardiomyopathie und eine Ateminsuffizienz fiih-
ren meist vor dem 20. Lebensjahr zum Tod. Ublicherweise wird
nur eine symptomorientierte Behandlung durchgefiihrt. Bislang
gibt es keine wissenschaftlich anerkannte Therapie, die eine Hei-
lung oder eine nachhaltige Verzégerung des Krankheitsverlaufs
bewirken kann.

Von September 1992 bis Ende 1994 wurde der Kldger durch einen
Arzt fiir Allgemeinmedizin mit folgenden MaBnahmen behandelt:
Therapie mit Thymuspeptiden, Therapie mit Zytoplasma ge-
sunder Muskelzellen, biophysikalische Therapie mit hochfrequenten
Schwingungen (Bioresonanztherapie) und homgopathische Thera-
pie. Hierfiir wandten die Eltern einen Betrag von etwa 10.000 DM
(ca. 5.300 EURO) auf. Mehrere Arzte hielten den bisherigen
Krankheitsverlauf fiir giinstig. Seit dem Herbst 2000 ist der Be-
schwerdefiihrer auf einen Rollstuhl angewiesen. Der Antrag auf
Ubernahme der Kosten der Therapie wurde von der Krankenkasse
abgelehnt. Ein Therapieerfolg der angewandten Methoden sei
wissenschaftlich nicht nachgewiesen. Auch sei die Behandlung
fiir die Besserung des Zustandes nicht kausal.

BSG lehnt Kosteniibernahme durch die Krankenkasse ab

Das SG Liineburg hat die Klage mit der Begriindung abgewiesen,
dass die Behandlungsmethode nicht dem allgemeinen Stand der
medizinischen Erkenntnisse entspreche und deren Wirksamkeit
noch nicht gesichert sei (Urteilvom 12.12.1994, Az. S 9 KR 40/94).
Das LSG Niedersachsen hat die erstinstanzliche Entscheidung
mit der Begriindung aufgehoben, dass der Anspruch auf Kran-
kenbehandlung nicht nur die Schulmedizin, sondern auch die be-
sonderen Therapierichtungen umfasse, wenn sie dem Qualitdts-
mafstab des § 2 Abs. 1 Satz 3 SGB V entsprechen (Urteil vom
30.08.1995, Az. L 4 KR 11/95). Das Bundessozialgericht (BSG) hat
die erstinstanzliche Entscheidung wiederhergestellt und einen
Anspruch des Klagers verneint (Urteil vom 16.09.1997, Az. 1 RK
28/93).

In diesem und vier weiteren Urteilen vom gleichen Tag hat das BSG
neue Grundsatze fiir die Beurteilung von Auf3enseitermethoden
und Neulandverfahren in der Medizin festgelegt. Durch diese
Urteile erfuhr der Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen
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(jetzt: Gemeinsamer Bundesausschuss) eine deutliche Aufwertung.
Nach Ansicht des BSG ist eine immunbiologische Therapie von
den gesetzlichen Krankenkassen nicht zu finanzieren, wenn der
Gemeinsame Bundesausschuss diese nicht als zweckmagig an-
erkannt habe. Das Bundesverfassungsgericht gab der Verfassungs-
beschwerde statt, da das Urteil des BSG auf einer Auslegung der
leistungsrechtlichen Vorschriften (SGB V) beruhe, die mit dem
Art. 2 Abs. 1 GG i. V. m. dem Sozialstaatsprinzip sowie mit Art. 2
Abs. 2 Satz 1 GG nicht vereinbar sei. Das BSG muss sich nun
erneut mit dem Fall befassen.

In Bezug auf die gesetzliche Krankenversicherung sei verfas-
sungsgerichtlich entschieden, dass eine gesetzliche Regelung
das Grundrecht der allgemeinen Handlungsfreiheit des Versich-
erten (Art. 2 Abs. 1 GG) beriihre, wenn die Freiheit zur Auswahl
unter Arznei- und Hilfsmitteln, die ihm als Sachleistung zur Ver-
fiigung gestellt werden, eingeschrankt werde. Das Grundrecht
aus Art. 2 Abs. 1 GG schiitze den beitragspflichtigen Versicherten
vor einer UnverhdltnismaBigkeit von Beitrag und Leistung. Zwar
lasse sich in der GKV kein verfassungsrechtlicher Anspruch auf
bestimmte Leistungen ableiten. Jedoch seien auf Gesetz beru-
hende Ausschliisse und Leistungsbegrenzungen daraufhin zu
priifen, ob sie im Rahmen des Art. 2 Abs. 1 GG gerechtfertigt sei-
en. Der Schutz des Einzelnen in Féllen von Krankheit sei in der
sozialstaatlichen Ordnung des Grundgesetzes eine Grundaufgabe
des Staates.

Grundrecht auf Leben verpflichtet Staat zum besonderen Schutz
Schwerkranker

Mafstab fiir die Beurteilung der Verfassungsmafigkeit des Leis-
tungsrechts der GIN und seiner Anwendung im Einzelfall seien
dariiber hinaus auch die Grundrechte auf Leben und kérperliche
Unversehrtheit aus Art. 2 Abs. 2 Satz 1 GG. Doch erfolge auch aus
diesen Grundrechten kein verfassungsrechtlicher Anspruch auf
Bereitstellung bestimmter oder spezieller Gesundheitsleistungen.
Die Gestaltung des Leistungsrechts der gesetzlichen Krankenver-
sicherung habe sich jedoch an der objektiv-rechtlichen Pflicht
des Staates zu orientieren, sich schiitzend und férdernd vor die
Rechtsgiiter des Art. 2 Abs. 2 Satz 1 GG zu stellen. Da das Leben
einen Hochstwert innerhalb der grundgesetzlichen Ordnung dar-
stelle, gelte dies insbesondere in Fallen der Behandlung einer le-
bensbedrohlichen oder regelméasig todlichen Erkrankung.

Finanziell zumutbare Zuzahlungen sind verfassungsgemaf}
Nach Ansicht des Bundesverfassungsgerichts darf die gesetzliche
Krankenversicherung Versicherten Leistungen nach MaRgabe

eines allgemeinen Leistungskatalogs unter Beachtung des Wirt-
schaftlichkeitsgebots zur Verfiigung stellen. Es stehe auch mit
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dem Grundgesetz im Einklang, wenn die Leistungen der GKV
ausreichend, zweckmégig und wirtschaftlich zu sein haben und
nicht das Maf} des Notwendigen tiberschreiten diirfe. Schlieflich
diirfe der Leistungskatalog der GKV auch von finanzwirtschaftli-
chen Erwdgungen mitbestimmt sein. Gerade im Gesundheitswesen
habe der Kostenaspekt fiir gesetzgeberische Entscheidungen er-
hebliches Gewicht. Dem Gesetzgeber sei es im Rahmen seines
Gestaltungsspielraums grundsatzlich erlaubt, den Versicherten
zur Entlastung der Krankenkassen und zur Starkung des Kosten-
bewusstseins in der Form von Zuzahlungen zu bestimmten Leis-
tungen zu beteiligen, jedenfalls, soweit dies im Einzelnen finan-
ziell zugemutet werden konne. Auch seinen die gesetzlichen
Krankenkassen nicht von Verfassungswegen gehalten, alles zu
leisten, was an Mitteln zur Erhaltung oder Wiederherstellung der
Gesundheit verfiigbar sei. Finanzielle und wirtschaftliche Erwa-
gungen diirfen den Leistungskatalog der GKV mit bestimmen.

SchlieBlich sei es dem Gesetzgeber nicht verwehrt, zur Sicher-
ung der Qualitat der Leistungserbringung und im Interesse einer
Gleichbehandlung der Versicherten ein Verfahren vorzusehen, in
dem neue Untersuchungs- und Behandlungsmethoden in der
vertragsdrztlichen Versorgung auf ihren diagnostischen und the-
rapeutischen Nutzen sowie ihrer medizinischen Notwendigkeit
und Wirtschaftlichkeit nach dem jeweiligen Stand der wissen-
schaftlichen Erkenntnisse gepriift werden.

Grundgesetz garantiert Mindestversorgung bei lebensbedrohli-
chen Erkrankungen

Wird die Ubernahme von Kosten durch die gesetzlichen Kranken-
kassen auch in den Féllen einer lebensbedrohlichen oder vorher-
sehbar todlich verlaufenden Krankheit ausgeschlossen, fiir die
eine dem allgemein anerkannten medizinischen Standard ent-
sprechende Behandlungsmethode nicht existiert, so stehe dies
nichtim Einklang mit dem GG. Es sei mit dem GG nicht vereinbar,
den Einzelnen einer Versicherungspflicht in der GKV zu unterwer-
fen und fiir seine Beitrage die notwendige Krankheitsbehand-
lung zuzusagen, ihn andererseits aber, wenn er in einer lebens-
bedrohlichen oder sogar regelmaBig todlichen Erkrankung leide,
fiir die schulmedizinische Behandlungsmethoden nicht vorliegen,
von der Leistung einer bestimmten Behandlungsmethode auszu-
schlieBen und ihn auf die Behandlung au3erhalb der GKV zu ver-
weisen. Dabei miisse allerdings die vom Versicherten gewdhlte
Behandlungsmethode eine nicht ganz entfernt liegende Aussicht
auf Heilung oder auf eine spiirbare positive Einwirkung auf den
Krankheitsverlauf versprechen.

Ubernehme der Staat mit dem System der GKV Verantwortung fiir

Leben und korperliche Unversehrtheit der Versicherten, so gehdre
die Vorsorge in Féllen einer lebensbedrohlichen oder regelméaBig

17 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

todlichen Erkrankung zum Kernbereich der Leistungspflicht zu
der grundgesetzlich geschiitzten Mindestversorgung. In derartigen
Féllen hdtten daher die Sozialgerichte zu priifen, ob es fiir die
vom Arzt nach gewissenhafter fachlicher Einschatzung vorge-
nommene oder von ihm beabsichtigte Behandlung ernsthafte
Hinweise auf einen nicht ganz entfernt liegenden Heilungserfolg
oder auch nur auf eine spiirbare positive Einwirkung auf den
Krankheitsverlauf im konkreten Einzelfall gebe. Auf die Wirksam-
keit einer Behandlungsmethode im Einzelfall bei seltenen Krank-
heiten abzustellen, sei auch dem Recht der GKV nicht fremd.

Anmerkung

Dieser Beschluss erdffnet schwerkranken Patienten den Zugang
zu bislang nicht anerkannten (alternativen) Heilmethoden, wenn
es keine schulmedizinische Behandlungsmethode gibt. Mit die-
ser Entscheidung hat das BVerfG die Rechte der Versicherten und
die drztliche Therapiefreiheit gestdrkt. Ist das Leben in Gefahr,
miissen Krankenkassen auch alternative Behandlungsmethode-
n bezahlen, selbst wenn diese nicht als gangige Methode im
Leistungskatalog der GKV aufgefiihrt sind. Offen ist, in welchem
Umfang die den Arzten hiermit erdffneten Freiheiten unter den
gegebenen Budgetbedingungen fiir schwerstkranke Patienten
nutzbar sind. Die Entscheidung hat den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss veranlasst, die Behandlung nicht durch Richtlinien re-
gelbarer Einzelfalle hinsichtlich der Notwendigkeit von Verfah-
renregelungen zu priifen (z.B. die Einzelfallbewilligung durch die
Krankenkasse bei Dokumentationen des Behandlungsergebnis-
ses). (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/06, S. 14 ff,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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KRANKENKASSE MUSS BEI LEBENSBEDROHLICHEN ZUSTANDEN
BETREUUNG RUND UM DIE UHR LEISTEN

BSG, Urteil vom 10.11.2005 — Az: B 3 KR 38/04 R

Streitig ist der Umfang der Bewilligung von Behandlungspflege in
Form der hauslichen Krankenpflege (§ 37 SGB V).

Der 1982 geborene Kldger, der als zweiter Zwilling geboren wurde,
erlitt nach seiner Geburt einen Herz- und Atemstillstand und ist
seitdem schwerstbehindert. Es besteht eine ausgeprégte friih-
kindliche Hirnschddigung mit Tetraspastik, Bewegungs-, Schluck-
und Sprachunfdhigkeit. Ferner liegt ein therapieresistentes Anfalls-
leiden vor mit wechselnder Haufigkeit und Schwere der Anfille,
deren Auftreten nicht vorhersehbar ist. Nach drztlicher Auskunft
ist aufgrund der Schwere der Gesamterkrankung die stindige Uber-
wachung durch eine Pflegekraft erforderlich, um bei entsprechen-
dem Anlass (Verschlechterungen der Atmungsfunktion, Krampf-
anfille) sofort eingreifen zu kénnen.

Die Behandlungspflege wird im Wesentlichen von seiner Mutter,
einer Krankenschwester, sichergestellt. Daneben erhalt der Kldger
Leistungen aus der Pflegeversicherung nach der Stufe Ill als Sach-
leistung. Bei den Krampfanfallen handelt es sich um eine grof3e
Anzahl mit akuter Atemnot, aber auch um rezidivierend multifokal
ausgeloste Streckkrampfe einzelner Extremitdten oder der Atmungs-
und Schluckmuskulatur. Sowohl durch die Verschleimung der Atem-
wege als auch durch die zerebralen Krampfanfdlle kann es zu
akut bedrohlichen Erstickungsanfallen kommen. Diese Zustdnde
sind prinzipiell nicht vorhersehbar. Die Anfdlle sollen nach Mog-
lichkeit unterbrochen werden, bevor es zur Generalisierung kommt.

Beobachtung der Atmungsfunktion ist Behandlungspflege

Das SG Dortmund hat die Krankenkasse zur Ubernahme der Be-
handlungspflege fiir taglich 9,5 Stunden verurteilt (Urteil vom
28.11.2002, Az. S 8 KR 347/00). Das LSG NRW hat die Berufung
zuriickgewiesen (Urteil vom 19.07.2004, Az. L 5 KR 13/03). Wegen
des Anfallsleidens des Klagers sei die standige Anwesenheit einer
Pflegeperson erforderlich, um in unvorhersehbaren Fallen ein-
greifen zu konnen. Die betreuende Person, bei der es sich um
eine medizinisch geschulte Fachkraft handeln miisse, miisse {iber
die Behandlung entscheiden. Eine stdndige Beobachtung des Kla-
gers sei notwendig, er solle grundsétzlich nicht fiinf Minuten ohne
akustische oder optische Uberwachung bleiben.

Dies sei auch eine behandlungspflegerische Mafinahme. Das
BSG rechne die reine Beobachtung der Atmung zur Behandlungs-
pflege. Ob eine standige Behandlungsmafinahme iiberwacht oder
ein Dauerkrankheitszustand beobachtet werden miisse, der situ-
ativ ein Eingreifen zum Einleiten von vital notwendigen MaBnahmen
erfordere, konne keinen Unterschied machen. Es bestehe grund-
satzlich ein Leistungsanspruch auf Behandlungspflege im Umfang
von 24 Stunden tdglich, der von zwei Seiten her begrenzt sei: Zum
einen sei der Anspruch auf hdusliche Krankenpflege ausgeschlossen,
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soweit eine im Haushalt lebende Person die erforderliche Pflege
erbringen kénne (§ 37 Abs. 3 SGB V), zum anderen sei zu beriick-
sichtigen, dass der Kldager auch Leistungen aus der sozialen Pfle-
geversicherung erhalte und wdhrend der 24-stiindigen Beauf-
sichtigung durch den Pflegedienst auch Leistungen der Grundpflege
anfielen.

Richtlinien kénnen den Anspruch auf Behandlung nicht ein-
schranken

Die Revision der Krankenkasse blieb ohne Erfolg. Auch nach An-
sicht des BSG muss die Krankenkasse hdusliche Krankenpflege
insoweit gewdhren, als sie der Beobachtung des Klagers diene,
ob und welche konkreten Malnahmen bei Verschlechterungen
der Atmungsfunktion beim Auftreten von Krampfanfallen geboten
seien. Auch der Einwand der Beklagten, die Richtlinien des Ge-
meinsamen Bundesausschusses iiber die Verordnung von "haus-
licher Krankenpflege" sahen die Krankenbeobachtung nicht vor,
greife nicht durch.

Zwar gingen die Richtlinien nach § 92 Abs. 1 SGB V von einer enu-
merativen Aufzahlung und Beschreibung der verordnungsfahigen
Leistungen aus, wobei die Anlage eine dauernde Krankenbeo-
bachtung nicht vorsehe. Dies stehe jedoch dem Anspruch des Kla-
gers nicht entgegen. Ein genereller Ausschluss der Krankenbeo-
bachtung aus dem Katalog der verordnungsfdhigen Leistungen
verstof3e gegen hoherrangiges Recht. Ebenso wenig wie der Ge-
meinsame Bundesausschuss ermdchtigt sei, den Begriff der
Krankheit hinsichtlich seines Inhalts und seiner Grenzen zu be-
stimmen, sei er befugt, medizinisch notwendige krankheitsbe-
dingte Pflegemafinahmen aus dem Bereich der Behandlungspfle-
ge herauszunehmen. § 92 Abs. 1 SGB V erlaube nur Regelungen
zur ausreichenden, zweckmafigen und wirtschaftlichen Versorgung
der Versicherten. Insoweit komme allenfalls eine inhaltliche Kon-
kretisierung und Begrenzung von behandlungspflegerischen
MaBnahmen in den Richtlinien in Betracht. Ein volliger Ausschluss
einer krankheitsspezifischen Beaufsichtigung sei mit demin § 27
Abs. 1 SGB V verbiirgten Anspruch auf Krankenbehandlung un-
vereinbar, die Krankenpflege-Richtlinien seien insoweit nichtig.

Anmerkung

Die Urteile stimmen mit der Ansicht des Bundesverfassungsgerichts
tiberein (vgl. Beschluss vom 06.12.2005, Az. 1 BVR 347/98 in die-
sem Heft). Der Leistungsanspruch Schwerstkranker ist weder zeit-
lich noch vom Umfang her begrenzt. In Richtlinien normierte Ein-
schrankungen des Anspruchs auf Krankenbehandlung verstofen
gegen hoherrangiges Recht und binden die Gerichte nicht. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/06, S. 16 f,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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LEISTUNGEN DER HAUSLICHEN KRANKENPFLEGE IN
WERKSTATTEN KONNEN KRANKENKASSENLEISTUNGEN SEIN

BSG, Urteil vom 10.1 1.2005 - Az: B 3 KR 42/04 R

Die 1983 geborene Klagerin wohnt zu Hause bei ihren Eltern und
besucht tagsiiber eine Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM).
Sie ist mit einem Rollstuhlversorgt, in die Pflegestufe Ill eingestuft
und hat zahlreicheGesundheitsstérungen, u.a. eine Blasen- und
Mastdarmlahmung. Die Kldgerin ist viermal taglich auf eine Blasen-
entleerung mittels Katheters angewiesen, was iberwiegend durch
ihre Mutter erfolgt, die auch ihre Betreuerin ist. Sie muss aber
auch wédhrend der Zeit ihres Aufenthaltes in der WfbM einmal tag-
lich katheterisiert werden.

Die Beklagte lehnte diese Leistung als MaBnahme der hauslichen
Krankenpflege (§ 37 SGB V) ab, weil sie bereits bei der Zuordnung
zu der Pflegestufe in der Pflegeversicherung beriicksichtigt worden
sei und als Sachleistung der Pflegeversicherung beansprucht
werden konne. Die Leistung hange untrennbar mit der Grundpflege
zusammen und falle deshalb in die Leistungspflicht der Pflegekasse.

Das SG Regensburg hat die Beklagte zur Leistung verurteilt, da es
sich bei dem Katheterisieren um eine Mafinahme der Behand-
lungspflege handele, fiir die die Krankenkasse im Rahmen der
hduslichen Krankenpflege leistungspflichtig sei (Urteil vom
09.10.2003, Az. S 2 KR 87/03). Auch nach Ansicht des Bayer-
ischen LSG handelt es sich um eine Manahme der Behandlungs-
pflege, die bei der Zuordnung zu einer Pflegestufe nicht zu be-
riicksichtigen sei (Urteil vom 28.10.2004, Az. L 4 KR 15/04). Das
BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen bestatigt:

Die wahrend der Zeit des Aufenthaltes in der WfbM erforderliche
Blasenentleerung mittels Katheter sei als Leistung der hduslichen
Krankenpflege zu gewdhren. Die Blasenentleerung mittels Ka-
theters sei eine Mafinahme der Behandlungspflege, auch wenn
sie die Grundverrichtung der Blasenentleerung betreffe, weil sie
krankheitsspezifisch den Folgen der Blasenldhmung und den da-
raus drohenden Komplikationen entgegenwirke. Sie kdnne nach
der Rechtsprechung des Senats aber auch als Manahme der
Grundpflege beim Pflegebedarf beriicksichtigt werden, sofern
der Versicherte die Wege selbst sicherstelle und deshalb Pflege-
geld beziehe.

Die Versicherte habe sich entschieden, die Pflegemafinahme als
Sachleistung in Anspruch zu nehmen. Als Folge dieser Wahl sei
die beklagte Krankenkasse zur Leistung verpflichtet. Der Anspruch
der Klagerin wdre nur dann ausgeschlossen, wenn feststiinde, dass
die streitige Behandlungspflegema3inahme bereits beim Pflege-
bedarf beriicksichtigt worden sei und zu einer hoheren Pflege-
stufe gefiihrt habe.

19 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Anmerkung

Dass Leistungen der hduslichen Krankenpflege auch auf3erhalb
der Wohnung erbracht werden kénnen, wenn ein Haushalt be-
steht, hat das BSG bereits friiher entschieden (Urteile vom
21.11.2002, Az. B3 KR 6/02 R und B 3 KR 13/02 R, abgedruckt in
RdLh Nr. 2/2003, S. 66 ff.).

Bemerkenswert an dieser Entscheidung ist der Hinweis auf das
Wahlrecht der Versicherten: Behandlungspflege, die in einem engen
Zusammenhang mit der Grundpflege steht, kann nach der neuen
Rechtsprechung des BSG wahlweise der Kranken- oder der Pflege-
versicherung zugerechnet werden. Pflegebediirftige konnen sich
daher die Blasenentleerung auch als Mafinahme der Grundpflege
bei der Ermittlung des Pflegebedarfs i. S. d. SGB XI anrechnen
lassen. Das Wahlrecht wird indirekt ausgeiibt. Nur wenn ausschlief3-
lich Pflegegeld beantragt werde, sollen die fraglichen Leistungen
der Grundpflege und damit der Pflegeversicherung zugerechnet
werden. Werden dagegen Pflegesachleistungen beantragt, soll
in jedem Fall automatisch die Krankenkasse zustdndig sein (so
die BSG-Urteile vom 17.03.2005, B 3 KR 8/04 R und B 3 KR 9/04 R).
(Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/06, S. 17 f,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.\V., Marburg 2006
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ALLGEMEINER AUFSICHTS- UND BETREUUNGSBEDARF IST KEIN
BERUCKSICHTIGUNGSFAHIGER PFLEGEBEDARF

BSG, Urteil vom 01.09.2005 - Az: B3 P5/04 R

Streitigist, ob die Voraussetzungen fiir die Gewahrung von Pflege-
geld, hilfsweise Pflegesachleistungen vorliegen. Die 1967 geborene
Klégerin leidet an einem genetisch bedingten Krankheitssyndrom,
das sich durch Minderwuchs, hochgradige Fettleibigkeit sowie Ver-
haltensstorungen duflert. Die Kldgerin ist als schwerbehindert
mit einem GdB von 100 anerkannt. Trotz ihrer Behinderung hat sie
den Beruf einer Biirokauffrau ausgeiibt. Sie bezieht jetzt Rente
wegen Erwerbsunfahigkeit und wohnt allein in einer Wohnung.

Das SG Kiel hat die Klage abgewiesen, nachdem der Gutachter zu
einem Hilfebedarf der Kldgerin im Bereich der Grundpflege von
lediglich 3 Minuten gekommen war (Urteil vom 02.09.2002, Az. S
3 P 15/01). Das LSG Schleswig-Holstein hat die Voraussetzungen
der Pflegestufe | bejaht (Urteil vom 30.04.2004, Az. 3 P 13/02).
Das Gericht hat jedoch einen Anspruch der Klagerin auf Gewdh-
rung von Pflegegeld fiir die Vergangenheit und fiir die Zukunft
verneint, da die Klagerin ihre Pflege in der Vergangenheit nicht
selbst sichergestellt habe und dies auch fiir die Zukunft nicht zu
erwarten sei. Das LSG hat daher dem Hilfsantrag folgend die Wege-
kasse zur Gewdhrung von Pflegesachleistungen entsprechend
der Pflegestufe | verurteilt.

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:

Das BSG hat die erstinstanzliche Entscheidung wiederhergestellt
und den Anspruch auf ein Pflegegeld oder Pflegesachleistungen
verneint. Die Klagerin erfiille nicht die Voraussetzungen fiir die
Pflegestufe I. Das LSG habe rechtsfehlerhaft den allgemeinen Be-
treuungsbedarf der Kldgerin im Bereich der Erndhrung mit 24
Minuten beriicksichtigt, obwohl im Bereich der Erndhrung ledig-
lich das mundgerechte Zubereiten oder die Aufnahme der Nah-
rung als pflegerelevante Verrichtungen zu beriicksichtigen seien.
Die Kldgerin sei an der Nahrungsaufnahme korperlich nicht ge-
hindert, sondern bediirfe allenfalls einer Aufforderung zur regel-
maRigen Nahrungsaufnahme.

Ein allgemeiner Aufsichtsbedarf, der insbesondere bei geistig
und psychisch behinderten Menschen haufig bestehe, sei aber
nurinsoweit zu beriicksichtigen, wie er eine Pflegeperson in glei-
cher Weise zeitlich und ortlich binde wie bei einer kdrperlichen
Unterstiitzung. Der Ausschluss eines allgemeinen Aufsichts- und
Betreuungsbedarfs bei behinderten Menschen als beriicksichti-
gungsfahiger Pflegebedarf sei auch vom Bundesverfassungsgericht
nicht als verfassungswidrig beurteilt worden (BVerfG, Beschluss
vom 22.05.2003, Az. 1 BVR 1077/00 - RdLh Nr. 3/2003, S. 126). (Sch)

Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/06, S. 21, Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e.V., Marburg 2006
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ABGRENZUNG DER LEISTUNGSPFLICHT DER KRANKENVER-
SICHERUNG UND DER PFLEGEVERSICHERUNG FUR HILFSMITTEL

BSG, Urteil vom 10.11.2005 — Az: B3 P10/04 R

Der Klager, der u. a. an Multipler Sklerose leidet und Leistungen
aus der Pflegeversicherung nach der Pflegestufe Il bezieht, begehrt
von dem privaten Pflegeversicherungsunternehmen die Versorgung
mit einem eigenbedienbaren Elektro-Rollstuhl. Der Beklagte lehn-
te dies ab und bot dem Klager an, ihm einen tariflichen Zuschuss
bis zu 800 EURO als Leistung der privaten Krankenversicherung
zu zahlen.

Nach Ansicht des Klagers dient der Elektro-Rollstuhl der Erleicht-
erung der Pflege und einer selbststdndigeren Lebensfiihrung und
sei ihm deshalb als Pflegehilfsmittel zu gewdhren. Das SG Mar-
burg hat den Beklagten mit Gerichtsbescheid vom 18. September
2002 verurteilt, den Klager mit einem Elektro-Rollstuhl als Hilfs-
mittel zu versorgen (Az. S 6 P 224/01). Zur Begriindung hat das SG
ausgefiihrt, dem Hilfsmittelverzeichnis der privaten Pflegever-
sicherung komme keine rechtsverbindliche Bedeutung zu. Maf3-
geblich sei § 40 SGB XI, der auch den Leistungsumfang der privaten
Pflegeversicherung festlege. Danach sei das Hilfsmittel von der
Pflegeversicherung zu gewdhren.

Das Hessische LSG hat die Klage mit Urteil vom 19.08.2004 ab-
gewiesen, weil fiir dieses Hilfsmittel allein die Leistungspflicht
der Krankenversicherung gegeben sei. Wenn der Behindertenaus-
gleich ganz im Vordergrund stehe, sei die Erleichterung der Pflege
allein nicht ausreichend, den Elektro-Rollstuhl als Leistung der
Pflegeversicherung zu erhalten. Versorgungsliicken im Bereich
der privaten Krankenversicherung seien nicht durch Leistungen der
Pflegeversicherung auszufiillen (Az. L 14 P 1091/02).

Eigenbedienbarer Rollstuhl ist Hilfsmittel der Krankenversicherung
Auch nach Ansicht des BSG hat der Klager keinen Anspruch ge-
geniiber dem privaten Pflegeversicherungsunternehmen auf Kost-
eniibernahme fiir einen eigenbedienbaren Elektro-Rollstuhl. Ge-
maB § 40 Abs. 1 SGB XI hdtten Pflegebediirftigte Anspruch auf
Versorgung mit Pflegehilfsmitteln, die zur Erleichterung der Pflege
beitragen oder eine selbststandigere Lebensfiihrung ermoglichen,
soweit die Hilfsmittel nicht wegen Krankheit oder Behinderung
von der Krankenversicherung oder anderen zustandigen Leistungs-
tragern zu leisten seien. Ein eigenstdndig bedienbarer Elektro-
Rollstuhl sei kein Hilfsmittel der Pflegeversicherung. Die Eignung,
auch zur Erleichterung der Pflege beizutragen und eine selbststédn-
digere Lebensfiihrung zu erméglichen, mache ihn noch nicht zu
einem Hilfsmittel der Pflegeversicherung, weil diese Eigenschaften
mehr oder weniger allen Hilfsmitteln zukdmen, die dem Behinder-
tenausgleich dienten und deshalb als Hilfsmittel von der gesetz-
lichen Krankenversicherung (§ 33 SGB V) zu leisten seien. Um ein
reines Pflegehilfsmittel handele es sich dann, wenn es im kon-
kreten Fall allein oder jedenfalls schwerpunktmégig der Erleich-
terung der Pflege diene.

Bei einem eigenbedienbaren Elektro-Rollstuhl stehe der Behin-
dertenausgleich ganz im Vordergrund. Das durch die Nutzung eines

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:

Elektro-Rollstuhles zwangslaufig der allgemeine Pflegebedarf ver-
ringert und damit die Pflege erleichtert sowie auBerdem eine selbst-
standigere Lebensfiihrung ermdglicht werde, sei nur Folge des Be-
hindertenausgleichs und @ndere nichts daran, dass ein solches
Hilfsmittel allein der Leistungspflicht der Krankenversicherung zu-
zuordnen sei.

Keine nachrangige Einstandspflicht der Pflegeversicherung
Dass der Kldager im Rahmen der privaten Krankenversicherung
nur einen beschrankten Leistungsanspruch bei der Hilfsmittel-
versorgung habe, sei Folge des eigenverantwortlich ausgehan-
delten Vertragsabschlusses. Diese Versorgungsliicke sei nicht
Eintreten der privaten Pflegeversicherung zu schlieBen. § 23 SGB
Xl verlange nicht, dass privat pflegeversicherte Personen im Er-
gebnis gesetzlich Krankenversicherten gleichzustellen seien. Es
werde lediglich eine Gleichwertigkeit der Vertragsleistungen der
privaten Pflegeversicherung mit denen der sozialen Pflegeversi-
cherung vorgeschrieben. Aus der sozialen Pflegeversicherung
wadre der begehrte Rollstuhl aber nicht zu leisten.

Die Gesetzesfassung des § 40 Abs. 1 Satz 1 SGB Xl bedeute auch
nicht, dass zwischen der Krankenversicherung und der
Pflegeversicherung ein Vorrang-Nachrang-Verhaltnis bestehe in
der Weise, dass ein Uberschneidungsbereich bestiinde, wobei
die Leistungspflicht der Pflegekasse vergleichbar der Sozialhilfe
subsidiar eintrete, wenn im Einzelfall kein vorrangiger
Versicherungsschutz bestehe. Es komme nur die Zustdndigkeit
des einen oder des anderen Leistungstragers in Betracht.
Doppelte Zustandigkeiten fiir Sozialleistungen seien nur aus-
nahmsweise anzunehmen und jeweils ausdriicklich angeordnet.

Bei Leistungen der Eingliederungshilfe und der Pflegeversiche-
rung sind Uberschneidungen méglich

So regele § 13 SGB Xl den Nachrang der Pflegeversicherung gegen-
iber bestimmten Entschadigungsleistungen und den grundsatz-
lichen Vorrang gegeniiber den Fiirsorgeleistungen. Bei Leistungen
der Eingliederungshilfe, die ebenfalls zu den Fiirsorgeleistungen
zahlten, ordne das Gesetz ausdriicklich ihre Gleichrangigkeit mit
der Méglichkeit von Uberschneidungen mit Leistungen der Pflege-
versicherung an. Die Leistungstrager sollten dann den zustandigen
Leistungstrager bestimmen und Kostenteilung vereinbaren (§ 13
Abs. 4 SGB XI). Welcher Leistungstrager im Einzelnen fiir Hilfsmittel
zustandig sei, richte sich im Zweifel nach dem Schwerpunkt der
Zweckbestimmung.

Anmerkung

Welche Hilfsmittel eine private Pflegeversicherung und eine priva-
te Krankenversicherung zu leisten hat, ergibt sich somit enumera-
tiv aus dem den Versicherungsbedingungen angefiigten Hilfsmit-
telverzeichnis. (Sch)
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AUCH IN ZUKUNFT KEINE HIPPOTHERAPIE ZU LASTEN DEN GKV

Gemeinsamer Bundesausschuss schlief3t Nutzenbewertung ab

von Norbert Miiller-Fehling, Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V., Diisseldorf

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat am 20.06.2006 beschlos-
sen, bei der Hippotherapie alles beim Alten zu belassen. Sie wird
in der Anlage zu der Heilmittelrichtlinie (vgl. hierzu RdLh Nr. 2/2004,
S. 70 ff.) weiterhin als nichtverordnungsfahiges Heilmittel gefiihrt,
deren therapeutischer Nutzen nach der Verfahrensordnung des
Ausschusses nicht nachgewiesen ist. Das Bundesministerium fiir
Gesundheit hat den Beschluss nicht beanstandet. Damit kann die
Hippotherapie weiterhin nicht zu Lasten der gesetzlichen Kranken-
versicherung verordnet werden.

Hippotherapie, in der Definition, die der Bewertung des Gemein-
samen Bundesausschusses zugrunde liegt, wird beschrieben als
»physiotherapeutische Behandlung mit und auf dem Pferd“. Eine
Bewertung des heilpdadagogischen Reitens und Voltigierens sowie
des Reitsports und des Reitens als Freizeitbeschaftigung von be-
hinderten Menschen fand ausdriicklich nicht statt. Diese Formen
des therapeutischen Reitens werden V. a. bei psychischen und
psychosomatischen Erkrankungen, Verhaltensstérungen oder men-
talen Einschrdankungen sowie bei Stérungen der zwischenmensch-
lichen Kommunikation eingesetzt. Hippotherapie wird in der
Behandlung von Bewegungsstorungen infolge neurologischer Be-
hinderungen und Erkrankungen erfolgreich eingesetzt. Es liegen
zahlreiche Berichte von behinderten Menschen, ihren Familien,
von Physiotherapeuten und Arzten vor, die auf eine positive Wir-
kung auch im Verhéltnis zu anderen Behandlungsmethoden hin-
weisen. Die an die Therapie mit dem Pferd gebundenen Kontext-
faktoren entfalten ihre Wirkungen insbesondere bei den behinderten
Menschen, bei denen eine physiotherapeutische Behandlung iiber
einen langen Zeitraum erforderlich ist.

Die Behandlungen erfolgen in stationaren und ambulanten Zusam-
menhdngen. Im ambulanten Bereich wird die Hippotherapie in
der Regel durch die Beihilfe fiir Beamte, durch Eigenleistungen
der behinderten Menschen und ihrer Familien und durch Spenden
finanziert. Voraussetzung fiir die Durchfiihrung der Hippotherapie
ist bei Vorliegen einer entsprechenden Indikation und einer drzt-
lichen Verordnung die Behandlung durch eine/n staatlich aner-
kannte/n Physiotherapeutin/-therapeuten mit einer entspre-
chenden Zusatzqualifikation nach den Vorgaben des Deutschen
Kuratoriums fiir Therapeutisches Reiten e.V.

Der Unterausschuss Heil- und Hilfsmittel des Gemeinsamen Bun-
desausschusses setzte im Jahre 2004 eine Expertengruppe zur
Auswertung der vorliegenden Studien tiber die Wirksamkeit der
Hippotherapie ein. Neben den von der Kassenarztlichen Bundes-
vereinigung und den Gesetzlichen Krankenkassen berufenen Ex-
perten nahm auch ein Patientenvertreter an den Beratungen der
Arbeitsgruppe teil.
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Im Ergebnis musste festgestellt werden, dass die vorliegenden
Studien keine zuverldssigen Aussagen iiber den zusatzlichen
Nutzen und die medizinische Notwendigkeit der Hippotherapie
im Vergleich zu bereits angewandten Heilmitteln belastbar bele-
gen. Nach den Vorgaben der ,,Richtlinien zur Uberpriifung medi-
zinischer Untersuchungs- und Behandlungsmethoden (BUB-
Richtlinien)“ und der Verfahrensordnung (VerfO) des G-BA war
keine andere Schlussfolgerung als die nun vom Gemeinsamen
Bundesausschuss gezogene moglich. Es ist aber festzuhalten,
dass aus der Bewertung der Studien und ihrer Ergebnisse weder
die Wirkungslosigkeit der Hippotherapie festgestellt werden
kann, noch ihre Unterlegenheit gegeniiber anderen zugelassenen
Methoden.

Mit der Bewertung der Hippotherapie wird nach der Konduktiven
Foérderung nach Pet6 (vgl. hierzu RdLh Nr. 2/2004, S. 74 f. und Nr.
3/2005, S. 122 ff.) ein weiteres Mal der fehlende Nachweis des
Nutzens und der Wirksamkeit einer Behandlungsmethode fiir Men-
schen mit cerebralen Bewegungsstorungen durch den Gemeinsamen
Bundesausschuss, entgegen den subjektiven Wahrnehmungen
der Beteiligten, festgestellt. Fast alle einbezogenen Studien geben,
wie schon bei der Konduktiven Férderung, Hinweise auf die posi-
tive Wirkung der Hippotherapie, wie sie auch von den Beteiligten
im Alltag beschrieben wird.

Dass die positiven Wirkungen nicht in die Nutzenbewertung ein-
bezogen werden konnen, istin erster Linie der defizitdaren Studien-
planung und -durchfiihrung zuzurechnen. Nicht die Therapie hat
sich als unwirksam erwiesen, sondern die Planung und Durch-
fiihrung der Studien, mit denen die Wirksamkeit oder Unwirksam-
keit belegt werden kénnte. Dieses wiederum wirft ein Licht auf
die Bedingungen, unter denen diese Untersuchungen stattfinden.
Die Studienplanung und -durchfiihrung ist umso komplizierter,
aufwdndiger und damit teurer, fehleranfalliger und damit angreif-
barer, je komplexer und handlungsorientierter die untersuchte
Behandlungsmethode ist. Gerade darauf kommt es aber in der
integrierten bewegungs- und entwicklungsférdernden Behandlung,
z. B. von cerebral bewegungsgestorten Kindern, an.

An dieser Stelle ist Grundlagen- und Entwicklungsarbeit notwendig,
um belastbare Instrumente zu entwickeln, die eine evidenzba-
sierte Beurteilung der Wirksamkeit aller angebotenen Heilmittel
ermoglicht. Auch die Verbande der Behindertenhilfe und -selbst-
hilfe miissen daran interessiert sein, um Eltern behinderter Kinder
und behinderten Menschen eine Orientierung bei der Entschei-
dung Uiber die geeignete Therapie geben zu kdnnen.

Der Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e. V. hat

einen Vorschlag zur Durchfiihrung einer Studie vorgelegt und die
Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt gebeten, die Aktivitaten
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zu unterstiitzen. Er bat die Ministerin, den Menschen, die von der
Hippotherapie profitieren konnen, eine Perspektive in Aussicht
zu stellen.

Zunéchst bleibt festzuhalten, dass eine Verordnung der Hippo-
therapie zu Lasten der Gesetzlichen Krankenkassen ausgeschlossen
bleibt. Andere Férderangebote mit und auf dem Pferd, z. B. heil-
padagogisches Reiten, die bislang z. B. durch den Sozialhilfe-
trager finanziert wurden, konnen mit Hinweis auf die Entscheidung
des Gemeinsamen Bundesausschusses nicht eingestellt werden,
da sich diese ausschliellich auf die Hippotherapie bezieht.

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:

Rechtsdienst der Lebenshilfe 3/06, S. 114 ff, Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e.V., Marburg 2006
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UNSER ERSTES VATERSEMINAR

Am 19. Mai 2006 war es soweit. Wir, zwei Viter aus Rheinland-Pfalz, machten uns auf den Weg
zum ersten Intensivkinder-Viter-Wochenende. Nach 4 Stunden Fabrt hatten wir unser Ziel — das
Bildungshaus Langau in Steingaden — erreicht. Wir konnten gleich unsere Zimmer beziehen und
lernten den Seminarleiter Wolfgang Ursel kennen. Leider kamen von den 10 angemeldeten Viter
nur 5, dies tat der Stimmung jedoch keinen Abbruch.

Nach einem gemiitlichen Abendessen folgte die Besprechung der nichsten Tage. Wir waren doch
itberrascht, als uns Wolfgang Ursel 3 Paar Schube vorstellte — alle zum Wandern. Es stellte sich
heraus, dass wir Papas ganz schon gefordert werden wiirden.

Fiir Samstag war wecken um 5.30 Ubr angesagt. Nach einem guten Friibstiick wurden wir nach
Halblech gefabren. Nach zwei Stunden anstrengendem Aufstieg hatten wir unser erstes Teilziel
erreicht und wurden mit einem grandiosen Ausblick auf die Alpen und Seen des Allgdus belohnt.
Danach ging's bergauf, bergab, manchmal dachten wir doch an den damals noch lebenden Braunbdir
Bruno. Gegen 12.00 Uhr waren wir an der Bergwachthiitte und ca. 30 Minuten spdter hatten wir
unser endgiiltiges Ziel, die Kenzenbiitte auf 1500 Meter erreicht — erschopft, aber alle gut gelaunt.
Nach einem guten Essen ging's zuriick zur Bergwacht, die uns ausfiibrlich iiber ibre Arbeit infor-
mierte. Danach folgte eine recht abenteuerliche Abfabrt mit dem Bus nach Halblech — Herzklopfen
war angesagt. Wir beschlossen, den Abend gemeinsam im Braubaus in Schongau ausklingen zu
lassen...
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Sonntag hiefS es schon wieder Abschied nebhmen. Zuvor besuchten wir noch die Wieskirche, die
zum Welterbe der Unesco zdhlt. In der Abschlussrunde zeigte sich die Begeisterung der Viter, die
sich iiber eine Fortsetzung bzw. Wiederholung des Wochenende sehr freuen wiirden. (Die Miitter
machen das auch jedes Jabr...!!!) Mit frischer Kraft und guten Gedanken und vielen guten Ge-
sprichen haben wir Viter auftanken konnen. Ein besonderes Dankeschon darum an Wolfgang
Ursel und den Verein der Intensivkinder, die uns das ermdoglicht haben.

Stefan Reinacher, Bobenbeim-Roxheim
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5. GEBURTSTAG VON INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.
AUF DEM ELTERNBEGEGNUNGSTAG 2006

Bevor am Samstag, den 6. Mai 2006 der Eltern-
begegnungstag wieder mit Vortragen, Workshops
und Industrieausstellung startete, wurde am
Freitag nach der Mitgliederversammlung erst
einmal das fiinfjdhrige Bestehen von INTENSIV-
kinder zuhause e.V. ausgiebig gefeiert.

Wir bedanken uns beim Ehepaar Layher aus
Sinsheim, die mit einer zweckgebundenen grof3-
ziigigen Spende eine ganz besondere Feier er-
moglichten und so den INTENSIVkinder-Eltern
einen unbeschwerten, schonen Abend schenkten.

»

Die Regionalleiterinnen hatten eine Uberra-
schung parat und bedankten sich mit einem
Blumenstrauf} beim Vorstand fiir die gute Ver-
einsarbeit, inshesondere bei der 1. Vorsitzenden
Frau Dr. Bitenc.

Dann ging es zum Sektempfang.

1Y
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Die Wartezeit auf die Eroffnung des Festbuffets
haben alle gut tiberbriickt...

Das abschlie’ende Dessert passte leider nicht
mehr bei jedem Fest-Teilnehmer rein...
— Schade! Es war kdstlich!

08 ¢
=

Ein ganz besonderer Hohepunkt waren die
,Manner ohne Nerven“! Hier wurden einmal
nicht — wie so oft im Alltag — die Nerven stra-
paziert, sondern die Bauchmuskeln... — die
taten bei manch einem Zuhdrer noch am
nachsten Tag weh!

Bleibt abschlief3end die Frage: Ladsst sich das
auf dem 10. Geburtstag noch toppen?

C@

27 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. MITGLIEDER-INFORMATION 2/06



BERICHTE

BESUCH DER ERNAHRUNGSFORTBILDUNG DER

»OTIFTUNG LEBEN PUR*

Als wir am 6.9.05 aus dem Urlaub kamen, wartete
eine Menge Post auf uns. Beim Sichten stellte
ich fest, Maria Bitenc hatte mir eine Einladung
zu einer Erndhrungsfortbildung geschickt. Grof3e
Freude, da mich dieses Thema wegen der ganzen
Problematik bei unserem Sohn Simon beson-
ders interessierte. Aber welch ein Schreck beim
Blick auf das Anmeldedatum ,,bis zum 3.9.%. Ich
lie mich dadurch nicht entmutigen, weil die
Themen einfach zu gut waren. Ein erstes Tele-
fonat, erfolglos, ein zweites Telefonat, immerhin,
man darf sich noch mal melden und ein drittes
Telefonat ergab: Ich darf kommen, wenn ich einen
Bericht fiir alle INTENSIVkinder-Eltern dariiber
schreibe. So war die erste Hiirde genommen.
Jetzt galt es noch den Pflegedienst fiir meine Ab-
wesenheitam 28. und29. Oktober zu organisieren
und der Weg war frei Neues zu lernen. Wochen
spater am spaten Freitagvormittag machte ich
mich auf den Weg nach Wartaweil, einer Bild-
ungseinrichtung am Ammersee. Abgesehen von
zuwenig Parkpldtzen war alles super organisiert.
Ich bekam nach der Begriifung eine Presse-
mappe mit allen Unterlagen und einem Uber-
sichtsplan von Wartaweil. Nach einem ersten
Rundgang suchte ich mir einen Platz im Vortrags-
saal. Nach der offiziellen Er6ffnung und Begrii3-
ung begannen die ersten Vortrage. Die ersten
beiden: ,,Hunger nach Gerechtigkeit* und ,,Bild-
ung und Lebenspraxis*waren mir zu theoretisch.
Interessant wurde es nach der Kaffeepause mit
,»Die optimale Erndhrung — praktisch umgesetzt“.
Frau Dr. Nagel hat angefangen beim Basiswissen,
viele Beispiele und anschauliche Bilder und Dia-
gramme gezeigt. Danach kam ein Elternbeitrag
iber Essensgabe bei Kindern mit Behinderung,
gefolgt von einem arztlichem Vortrag mit Film
tiber ,,Umgang mit Schluckstorungen bei Kin-
dern und Erwachsenen“. Nachdem verschiedene
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Referenten ihre Zeit iiberzogen hatten, wurde
leider die Diskussions- und Fragezeit gestrichen,
damit alle piinktlich in ihre gewdhlten Work-
shops konnten. Die Entscheidung war mir nicht
leichtgefallen zwischen den sechs verschiedenen
Workshops zu wdhlen. Interessante Themen wie
z.B.: Castillo Morales Konzept, Basale Stimula-
tion — zur Férderung des Essens, Trinkens und
Schluckens, F.0.T.T. — Mundhygiene mehr als
Zdhneputzen, Dysphagiemanagement, Cranio-
sakrale Therapie-Storungen an der Schddelbasis
und deren Auswirkungen auf das Verdauungs-
system und Bobath — Verbesserung der Essens-
situation hatten mich alle interessiert . Ich hatte
mich fiir ,,Befriedigendes Essen fiir Menschen
mit Behinderung — Dysphagiemanagement®
entschieden, da unser Sohn sich doch ofter ver-
schluckt und bei Infekten auch unter einem Re-
flux leidet, aufgrund seiner neurogenen Schluck-
storung. Wir bekamen sehr gute Hintergrund-
informationen {iber die Schluckphysiologie,
Behandlungsziele und Behandlungsstrategien.
Ich wusste vorher nicht, dass sich 5o Muskel-
paare innerhalb einer Sekunde nach einem ex-
aktem Plan nacheinander zusammenziehen oder
dass ein Kissen unter einen Oberschenkel ge-
legt, die Spannung im Kau- und Schluckbereich
verbessert, oder es manchmal auch schon hilft,
wenn der Kopf etwas zur Seite gelagert wird.
Sehr einprdgsam war fiir mich auch der Satz:
»Schluckversuche bei Warnsymptomen ist wie
Hinstellen bei Frakturverdacht“. Bei den prak-
tischen Ubungen bekamen wir verschiedene
Lebensmittel wie z.B. Pudding, Chips, Schoko-
lade und Getranke zum Probieren. Beim Kauen
mit halboffenem Mund, wie es haufig bei unseren
Kindern vorkommt, hatten die meisten von uns
Probleme und Schlucken war erst recht schwie-
rig. Schokolade ist bei Schluckstérungen auch
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nicht problemlos, da sie sich im Mund in zwei
verschiedene Konsistenzen aufldst. Die Vortrage
bzw. Beispiele zeigten uns: Ausreichend Zeit
und erfahrende Miitter oder qualifiziertes Per-
sonal sind notwendig, um das kulturell gepragte
Grundbediirfnis Essen auch fiir schwerstbehin-
derte Menschen zu befriedigen. Am ndchsten
Tag stand auf dem Programm der Tagung auch
ein Gang tiber den ,,Marktplatz“, wo die Erndh-
rungsfirmen ,Fresenius, Hipp, Pfrimmer und
Pedus Service ihre Produkte zeigten. Ebenso ver-
treten war die Fa. Vorwerk mit dem Universal-
gerdt Thermomix und die Siidbayrischen Wohn-
und Werkstatten mit ihren Esshilfen. Weitere
Infostdnde gab es vom Selbsthilfeverband For-
um Gehirn und dem Jugendwerk Gaillingen. Ab
8.30 Uhr starteten auch wieder die Vortrage
wie: ,,Brauchen Menschen mehr als Kalorien
und Fliissigkeit“ gefolgt von ,,Kieferorthopddische
Behandlung bei Kindern mit Behinderung®. Die
Kieferfehlstellungsrate liegt bei Behinderten
um 20% hdoher als bei Gesunden. Eine Stérung
der Form ziehtimmer eine Stérung der Funktion
nach sich. Man sollte so friih wie méglich etwas
unternehmen wie z.B. Mundvorhofplatte oder
herausnehmbare Oberkieferplatte usw., um die
Einschrankungen bei der Erndhrung so gering
wie moglich zu halten. Es folgte ein medizini-
scher Vortrag iiber die Indikationen zur Son-
denerndhrung und ein Elternbeitrag mit dem
Thema: ,,Sondenversorgung — Entlastung oder
Belastung®. Nach einer kurzen Kaffeepause ging
es weiter mit,,Sondenentwohnung bei Kindern
mit besonderen Bediirfnissen“ und ,,Sonden-
versorgung im internationalen Vergleich“. Mit
zwei Vortragen zum Thema Verdauung und Aus-
scheidung wurde am Nachmittag die Fortbildung
abgeschlossen. Ein besonderer Hohepunkt (aller-
dings nicht fiir alle) war das ungewdhnliche Mit-
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tagessen mit dem uns der Kiichenchef iiber-
raschte. Bei Kiirbissuppe aus der Flasche, Spa-
ghetti piriert, Hirsch- und Kalbsgulasch feinst
zerkleinert, Risotto mit Steinpilzsauce piiriert
und Polenta mit Zucchini piiriert konnten wir
uns alle mehr oder weniger in die Situation un-
serer Kinder einfiihlen. Ich fand die Tagung der
Stiftung Leben Pur hervorragend, weil das Thema
»Erndhrung fiir Menschen mit schwersten Be-
hinderungen* wirklich in allen Bereichen be-
sprochen wurde und praktische Erfahrungen in
den Workshops erworben wurden. Durch unter-
schiedliche Themenbereiche war es interessant
fiir Padagogen, med. Personal und Eltern. Den
Veranstaltern kann man nur ein grof3es Lob fiir
die gelungene Fortbildung und die super Orga-
nisation aussprechen.

Petra Neitzel, Grobenzell

Anmerkung der Redaktion:

Zu der oben beschriebenen Tagung ist ein
Tagungsband erschienen:

»Leben pur — Erndhrung® von Nicola ). Maier
(Hrsg.), Verlag Selbstbestimmtes Leben.

Preis: 14,90 Euro zzgl. Porto/Verpackung.

Zu beziehen beim
Bundesverband f. Kérper- und
Mehrfachbehinderte e V.

Tel. 0211-64004-12

Fax: 0211-64004-20

E-Mail: verlag@bvkm.de
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MEIN ERSTES FRAUENSEMINAR

Nun bin ich fast 40 Jabre alt, alleinerziebend mit Tochter Lea und Sobn Collin, der von Geburt
an korperbebindert ist.

Bereits durch die Teilnabhme am Rappenhof, mit diesem phantastischen Zirkusprojekt, und die
sebr freundliche Aufnabme in den Verein bin ich wieder einmal total beeindruckt, wie ausgelassen
und humorvoll man doch sein kann, obwobl wir alle in dieser ,,Grossfamilie” mit unseren Kindern
einen steinigen Weg beschreiten miissen.

Ich sage nur: Frauenpower!!! So auch beim ' 11
Frauenseminar vom 22.-24. September 2006 ' i
im BKK Seminarhotel in Rotenburg an der
Fulda.

Das Wochenendthema lautete
»Riickenstiarkung — seelisch und korperlich .

Was man daraus so alles machen kann....

Selbstverstandlich musste Sport dazugehoren.
Ob in Form von Nordic Walking oder Aqua
Gymnastik, fiir jeden war etwas dabei und
wenn man sich einfach nur mit Dampfbad,
Sauna, einem Buch oder einem gemiitlichen
und unbeschwerten Tdsschen Kaffee verwohnte.

Um das leibliche Wohbl musste man sich ja
itberhaupt keinen Kopf machen.

Villig begeistert hat mich die lockere und
total harmonische Workshopeinbeit Kreati-
ves Arbeiten. Wie im Kindergarten saf$ man
an viereckigen Tischen mit Bastelmaterial
fiir Socken — Weibnachtskarten — Lichter-
ketten in Hiille und Fiille. Mit Musik im
Hintergrund konnte man werkeln, quatschen,
einfach nur zuschauen, die Seele baumeln
lassen und sogar das Handy standby frei
auf dem Tisch liegen lassen.
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Weitere Hobepunkte wie Bauernstube, Kuckucksmarkt in Brach und die Weinprobe in der
»Ginseliesel“ rundeten das Frauenseminar vollig ab.

Danke fiir dieses schone Wochenende als ,,Quelle der Kraft™ fiir unseren anstrengenden Alltag
mit unseren INTENSIVkindern. Und Kompliment an die Organisatoren. Das alles rechtfertigt
eine erfolgreiche Vereinsarbeit!!!

Ich wiinsche allen weiterhin viel Kraft und ich ware gern das nichste Mal wieder ein Teil des
lustigen ,,Hiihnerbaufens*.

Liebe Griiffe und Gesundbeit fiir alle

Eure Ines Gaves aus Renningen
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FAMILIENSEMINAR IM NIELS-STENSEN-HAUS

VOM 6.-9. JULI 2006

Am 6. Juli 2006 machen wir uns zum vierten Mal
auf den Weg nach Lilienthal-Worphausen — mit
einem lachenden und einem weinenden Auge.
Denn einerseits freuen wir uns auf das Familien-
wochenende mit anderen INTENSIVkinder-Fam-
ilien, andererseits sind wir doch ein wenig traurig,
weil es das letzte Seminar im Niels-Stensen-
Haus sein wird. Das Haus soll 2007 geschlossen
werden.

Als wir jedoch ankommen, iiberwiegt die Freude
auf ein interessantes und sicherlich erholsames
Wochenende. Im Niels-Stensen-Haus werden
wir — wie immer - von Frau Gehrke, der Semi-
narleiterin und ihren Mitarbeiterlnnen herzlich
begriiBt. Die freundliche Atmosphare des Hauses
ist wieder einmal zu spiiren. Es ist schon anzu-
sehen, dass unsere Tochter Alena das Haus und
das Geldnde wieder erkennt und zielstrebig den
Kinderraum anpeilt. Angekommen! Das tun auch
nach und nach die 14 Familien, die zum Seminar
angemeldet sind. Schlieflich sind alle 23 Er-
wachsenen und ebenso viele Kinder eingetroffen.
Es kann losgehen!

Im bewdhrten Rahmen und bekannten Ablauf
finden wir uns wieder: BegriiSungsrunde, Morgen-
singen, Elternseminar, Kinderbetreuung, leck-
eres Essen, Zeit fiir sich, Reiten, Kranken-
schwester-,Horch“-Dienst, gemiitliches Bei-
sammensein, nette Gesprdche. Die meisten
Familien kennen sich mittlerweile gut, denn sie
sind nicht zum ersten Mal hier.
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Am Samstag hat sich das Haus etwas Besonde-
res ausgedacht: Wir sind zum Grillabend eingela-
den! Eine gute Idee, denn so kénnen wir auch
den Geburtstag von Fari Yousefi gebiihrend fei-
ern. Das Wetter spielt mit und so wird es fiir
alle ein herrlicher Abend.

Am Sonntag dann kommt Abschiedsstimmung
auf. Ein letztes Mal leckeres Friihstiick vom Buffet
des Hauses, ein letztes Mal Morgensingen in
der Kapelle, ein letztes Mal...

Die freundliche Atmosphdre des Niels-Stensen-
Hauses, die hervorragende Seminarleitung durch
Frau Gehrke, das meistens gute Wetter, die vie-
len Gesprdache miteinander, die Tatsache, am
Wochenende nicht standig selbst auf die Kinder
achten zu miissen — all das zusammen war in
den vier Jahren einfach schon und ausgespro-
chen erholsam!

33 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Allen, die zum guten Gelingen der vier Familien-
seminare im Niels-Stensen-Haus beigetragen
haben, mdchte ich an dieser Stelle nochmals
recht herzlich danken!

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
P.S.: Das fiinfte Familienseminar von INTENSIV-

kinder zuhause eV. wird erstmalig im Harz
stattfinden! Naheres dazu unter ,,Termine*.
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1500 Euro-Spende Uberreicht

Sinsheim. Die ers-
te Vorsitzende, Frau
Dr. Maria Bitenc, vom
Verein Intensivkinder
zu Hause e.V. in Sins-
heim bedankte sich
fiir einen Scheck iiber
1500 Euro von Be-
zirksgeschiftsfithrer
Hans-Gerd Hockenber-
ger von der DAK Sins-
heim. Die Unterstiit-
zung durch die DAK
ist ein Beitrag zu den
vielfiltigen Leistungen
des Vereins, beispiels-
weise Kontaktherstel-
lung und -férderung zwischen Familien mit
Intensivkindern durch Einrichtung regiona-
ler Kontaktstellen oder Erfahrungsaustausch
unter betroffenen Eltern bei regionalen und
bundesweiten Elternbegegnungstreffen iiber
Alltagsbewiltigung, medizinische Betreuung,
Entlastung der pflegenden Eltern oder bei
Problemen mit Pflegediensten. ,Ansprechen
mdchten wir Eltern von ,Intensivkindern®,
d.h. beatmeten, sauerstoffpflichtigen, tracheo-
tomierten und anderen schwerstpflegebediirf-

tigen Kindern, die zuhause leben und betreut
werden*, so Frau Dr. Bitenc. ,Selbsthilfegrup-
pen leisten aus unserer Sicht eine sehr wichti-
ge Arbeit“, so Hans-Gerd Hockenberger in sei-
ner kurzen Ansprache. ,Sie erhalten zu Zeiten
des Umbruchs im Gesundheitswesen eine im-
mer grijBere Bedeutung. Sie tragen entschei-
dend dazu bei, dass die Betroffenen durch ge-
genseitige Hilfe und Beratung Krankheit bes-
ser bewiltigen, dass sie sich aktiv mit ihrer
Situation beschiftigen.”

Kassen fordern Selbsthilfe

o« e

Spende an ,, IntensivKinder tiberreicht

f"‘T]

Klaus Fall dberreichte Dr. Maria Bitenc symbo-
lisch eine Miinze. Foto: Privat

Sinsheim. Die Selbsthilfe-Fordergemein-
schaft der Ersatzkassen unterstiitzt die
Arbeit von ,IntensivKinder zuhause mit
5.000 Euro. Klaus Féll von der Techniker
Krankenkasse (TK) Landesvertretung Ba-
den-Wiirttemberg iibergab jetzt eine sym-
bolische Euromiinze an Dr. Maria Bitenc,
die Vorsitzende des vor fiinf Jahren ge-
griindeten bundesweiten Selbsthilfever-
eins mit Sitz in Sinsheim.

»In diesen fiinf Jahren hat der Verein
vielen Familien geholfen, wenn es um

Pflegetipps, Fragen zur medizinischen
Versorgung oder um den Erfahrungsaus-
tausch zwischen Betroffenen geht. Diese
wertvolle Arbeit fordern wir gerne”, so
Fall.

Uber 140 Mitglieder ziihlt der Verein
heute, die meisten davon mit einem Inten-
sivpflegekind. Kontakte bestehen zu viel
mehr Familien, wie Dr. Bitenc mitteilt:
»Uber unsere elf Regionalgruppen haben
mehr als 280 Familien im ganzen Bundes-
gebiet den Kontakt zu unserem Verein
hergestellt.”

Die Arbeit innerhalb einer Regional-
gruppe ist individuell sehr unterschied-
lich gestaltet - je nach den Wiinschen der
Eltern. Danach richten auch die Regional-
leiterinnen ihre Aktivitiiten aus: sie bie-
ten Hilfe, Beratung und Kontakte fiir be-
troffene Familien an. Sie organisierten im
vergangenen Jahr Regionaltreffen, Som-
merfeste, Stammtische, Seminare, Vortra-
ge, Freizeitaktionen und Kurse.

Die groBte und wichtigste Veranstal-
tung des Vereins ist die jahrliche Eltern-
begegnungstagung mit zuletzt 110 Teil-
nehmern, die sich an den drei Tagen un-
tereinander austauschen und in Vortra-
gen viel Neues erfahren konnten.
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DER EUROSCHLUSSEL OFFNET TUREN FUR MENSCHEN

MIT BEHINDERUNG

Seit mehr als 10 Jahren sind sdamtliche Behin-
derten-WCs an Raststatten, Tankstellen und Kios-
ken aller Bundesautobahnen und vieler Auto-
bahnen in Osterreich und der Schweiz mit Euro-
Behinderten-WC-Schlieanlagen versehen. Diese
sind mit einem einheitlichen Schliissel — dem
Euro-WC-Schliissel — fiir Menschen mit Behinde-
rung zuganglich. Auch an den 6ffentlichen Toi-
letten vieler Stddte in Deutschland und im
europdischen Ausland, an Bundeshahntoiletten
und einigen speziellen Einrichtungen wie Trep-
pen- und Hebeliftern in 6ffentlichen Einrich-
tungen passt der Schliissel.

Der ,,Club Behinderter und ihrer Freunde in
Darmstadt und Umgebung eV.“ (CBF) hat sich
bereit erklart, den Vertrieb des Euro-WC-Schliis-
sels zu tibernehmen.

Den Euro-WC-Schliissel konnen Personen mit
Behinderung erhalten, die in ihrem Schwerbe-
hindertenausweis

e entweder eines der Merkzeichen aG, B, H,
oder Bl eingetragen haben

e oderdas Merkzeichen G und mindestens 70%

e oder einen Grad der Behinderung » 90%

e sowie Stomatrager ab 50%

e an Mulipler Sklerose, Morbus Crohn oder
Colitis ulcerosa Erkrankte (mit einer arztli-
chen Bescheinigung)

e Menschen mit chronischen Blasen-/Darm-
leiden

&,
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Privatpersonen kdnnen den Schliissel fiir 15,00€
direkt per Post, Fax, Mail oder Internet bestellen
bei:

CBF Darmstadt e.V.

Pallaswiesenstrafle 123A

64293 Darmstadt

Tel.: 06151-8122-0 2’)
Fax: 06151-8122-81

e-Mail: info@cbf-darmstadt.de

Internet: www.cbf-da.de

Um Missbrauch zu vermeiden, wird darum ge-
beten, eine Kopie des Schwerbehindertenaus-
weises (Vorder- und Riickseite) zuzusenden. Die
Zahlung kann per Nachnahme oder auf Rech-
nung erfolgen.

Und noch ein Tipp:

Der CBF hat auch einen Fiihrer ,,Der Locus - ein
Schliissel zur Schiissel“ herausgegeben, in dem
iber 6.700 Toilettenstandorte in Deutschland
und Europa verzeichnet sind (Preis: einzeln
8.00€, mit Schliissel zusammen 20€)
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,»WIR HOREN NUR AN DER ATMUNG, WIE ES UNSERER ELENA GEHT*

aus: GiefSener Anzeiger

»» Wir horen nur an der Atmung,
wie es unserer Elena geht*

Tochter wird seit 14 Jahren beatmet — Selbsthilfeverein vor vier Jahren gegriindet

Von Thomas Wifiner

LINDEN. Der Alltag mit schwer-
kranken Kindern stellt hohe Anfor-
derungen an die Eltern. ,,Unsere
Kinder haben einen Luftrihren-
schnitt, sind sauerstoffabhiingig,
werden beatmet oder miissen aus
anderen Griinden intensiv versorgt
werden. Um mit dieser schwierigen
Situation besser umgehen zu
kinnen und uns gegenseitig zu
unterstiitzen, haben wir den
bundesweit titigen Selbsthilfe-
verein JIntensivkinder zuhause
e.V.” gegriindet™, schildert Gabi
Weber die Ziele einer Gruppe von
Eltern.

Sie und ihr Mann Ulrich wohnen in
Linden und haben eine Tochter. die seit 14
Jahren, seit ihrer Geburt, beatmet werden
muss.

Bei Intensivkindern liegen schwerwie-
gende organische Defekte vor. So sind auf
Grund von Muskel- oder Stoffwechseler-
krankungen,  genetischen  Storungen,
Frithgeburt oder neurologische Erkran-
kungen oder Unfallfolgen lebenswichtige
Funktionen Atmung. Nahrungsaufnahme
oder Mobilitit nicht oder nicht mehr
vorhanden. [hr Leben kann nur durch den
Einsatz hochspezialisierter Medizintech-
nik und mit Pflege rund um die Uhr
erhalten werden. An die Eltern. die ihr
Kind licben. werden damit besonders hohe
Anforderungen im Alltag gestellt.

So wie Elena sind 80 Prozent der dem
Verein bekannten Kinder tracheotomiert.
das heilit sie konnen nur durch einen
direkten Zugang zur Lunge atmen. ein
Leben mit Sauerstoffflasche. . Als unsere
Tochter Elena 1991 geboren wurde, ge-
horte sie zu den wenigen Kindern die mit
einer so schweren Muskelerkrankung und
langer Beatmung tiberlebte. Damals
ten wir keine andere betroffene Familie,
umso mehr freuten wir uns tber die
Griindung des Vereins vor vier Jahren™.

Gespriiche mit Betroffenen, den Erfah-
rungsaustausch und auch anderen Mut zu
machen. die sich der Aufgabe nicht ge-
wachsen fiihlen. all dies bringen die Ehe-
leute in die Vereinsarbeit ein. Der bundes-
weit titige Verein unterhilt in Hessen eine
Regionalgruppe. deren Sitz in Kassel ist,
sodass die Familie lange Anfahrten in
Kauf nehmen muss. Zu den Bundestreffen
kommen Familien mit Kindern aus Miin-
chen und Hamburg angereist und alle
vereint das gleiche Schicksal, wenn auch
in unterschiedlichen Auspriigungen.

..Elena war bereits vier Jahre alt. als uns
ein zweites Kind mit einem Luftréhren-
schnitt begegnete™. erinnert sich die Mut-

Elena mit ihren Eltern.

ter noch gut. Gerade in der ersten Zeit sei
es fiir sie und ithren Mann wichtig gewe-
sen, dass es auch andere gibt. Es gibt Tage.
da setzt die Aumung Elenas kurzfristig aus
— und mit diesen Situation umzugehen. ist
ein Kraftakt sondergleichen. Oftmaliger
Atemstillstand, Klinikaufenthalte und die
fast alltdgliche Angst um das Leben der
Tochter, so beschreibt Ulrich Weber das
Leben mit Elena und die damit einherge-
hende Erkenntnis: ..Aber es geht dann
trotzdem

Wie Elena mit ihrem Verhalten ihre
Eltern immer wieder tberrascht, so setzt
sie auch die Arzte in der Uniklinik in
Erstaunen. wenn Werte ermittelt werden,
die es einfach nicht geben kann. ,.Elena
hatte einmal einen sehr hohen Kohlendio-
xidgehalt im Blut. Die Arzte konnten das
nicht begreifen. Als wir allerdings bei
einem Treffen dariiber sprachen. da sagte
eine Mutter, dass ihr Kind einen noch
vielfach hoheren Wert aufweist.”

In den ersten Jahren mit der schwer-
kranken Elena gab es noch keinen richti-
gen Austausch mit anderen, lediglich eine
Selbsthilfegruppe in Offenbach. Nach der
Diagnostik stellte sich die Frage nach den
Therapien. Fiir solche Patienten gab es
sum damaligen Zeitpunkt noch keine
Kinderpflegedienste. Diese waren auch
nicht erforderlich, denn solche Patienten
lebtenansonsten aus nahmslos in Kliniken
und nicht zu Hause. Zuhause erholen sich
die Kinder schneller. bekommen weniger
Infekte. die manchmal lebensbedrohlich
sind. sie entwickeln Fihigkeiten und ler-
nen im Rahmen ihrer Moglichkeiten. Sie
kinnen endlich — zwar manchmal nur auf
begrenzte Weise - aber immerhin am

Bild: Wikner

taglichen Leben der Familie wilnehmen!
Hier hat sich vieles gedndert. denn heute
werden die Kinder mit Pflegedienst aus
dem Krankenhaus entlassen™. berichtet
Gabi Weller, withrend in unmittelbarer
Niihe Elena zu schlafen beginnt. nachdem
sie die ganze Zeit mit wachen Augen das
Gesprich verfolgte.

Allerdings ist sie wie der geniale Wis-
senschaftler Stephen Hawking nichtin der
Lage zu sprechen. Eine Verstandigung ist
ihrnicht moglich. weil sie ihre Fingernicht
bewegen kann. LEs ist echt irre 2u schen,
wie diese Kinder mit ihren Fingern einen
Computer lenken und bedienen kinnen™,
zeigt sich Gabi Weber fasziniert von den
Fihigkeiten der Kinder, die oftmals nur
die Augen bewegen kinnen.

Bis zu ihrem achten Lebensjahr wurde
Elena ganz allein durch ihre Eltern betreut,
Seitdem kann die Familie auf einen Pfle-
gedienst zuriickgreifen.

Seitder Griindung des Vereins im Mirz
2001 gabe sich viel getand. So finden seit
einiger Zeit Familienfreizeiten statt, bei
denen die Kinder teilweise von Kranken-
schwestern betreut werden. und einigen
wird so dererste Urlaub mit schwerstkran-
ken Kindern ermiglicht.

Derweil ist Elena eingeschlafen. was
die Eltern jedoch sofort erkannt haben,
..Wirhéren an der Atmung. wie es ihr geht,
weil sie es ja nicht sagen kann™. verriit
Gabi Weber,

Spendenkonto: Verein Intensivkinder
zuhause e.V.. Konto 64064000, Volks-
bank Strohgiiu (BLZ 60062909),

S Weitere Infos im Internet:
www.intensivkinder.de
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VIRTUELLE BERUFSAUSBILDUNG FUR JUNGE MENSCHEN
MIT BEHINDERUNG

Virtuelle Berufsausbildung fiir

junge Menschen mit Behinderung

DAS INTERNET EROFFNET NEUE WEGE. DIE BERUFSSCHULE KOMMT MIT MODERNER
COMPUTERTECHNIK INS HAUS

F& Was bislang als utopisch galt, bietet das Berufsbildungswerk in Neckargmiind seit dem Jahr 2000 an:

Die virtuelle Schule. Lehrende und Lernende kommunizieren, lernen und tauschen sich uber Maus, Tasta-

tur, Bildschirm und tber eine Freisprecheinrichtung miteinander aus. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer

konnen die virtuelle Berufsausbildung mit einem anerkannten Abschluss absolvieren. Das Schulangebot via

Internet richtet sich an junge Menschen mit Behinderungen. %R

Fiir viele Menschen mit Behinderung ist der Computer zu einer un-
verzichtbaren Hilfe geworden.

,Was unterscheidet Anfrage und Angebot®, fragt Ursula Frank
bei sich zu Hause durch ihr Headset und blickt auf den Bild-
schirm.

,Die Anfrage ist unverbindlich®, kommt prompt die Antwort
von Oliver. Patricia aus Bad Kreuznach und Mirza aus Erfurt
signalisieren ihre Zustimmung mit einem Hikchen auf dem
Bildschirm.

Oliver sitzt in Lorrach vor seinem PC, Patricia in Bad Kreuz-
nach und Mirza in Erfurt, wahrend sich ihre Lehrerin im Be-
rufsbildungswerk Neckargemiind befindet. Thr gemeinsamer
Treffpunkt ist das virtuelle Klassenzimmer der Berufsschule
am Berufsbildungswerk Neckargemind.

Seit dem Jahre 2000 gibt es die Online-Ausbildung bei den
Biirokaufleuten und die Beschulung tber entsprechende E-
Learning-Angebote. Drei Jahrginge haben den Ausbildungs-
gang mit zum Teil hervorragenden Ergebnissen bereits abge-
schlossen.

Die Klassen, die aus zwolf Teilnehmerinnen und Teilnehmern
aus allen Bundeslindern bestehen, werden in jeweils kleinere
Lerngruppen (bis zu finf Auszubildende) unterteilt und in
allen Fichern des Berufsbildes von erfahrenen Lehrkraften, so
genannten Telecoaches, unterrichtet.

Im Unterschied zu herkémmlichen Fernlehrmethoden findet
der Unterricht in der stindigen synchronen Online-Verbindung
zwischen den Teilnehmerinnen und Teilnehmern sowie dem
Lehrpersonal einerseits sowie den Teilnehmenden untereinan-
der statt. Damit erhilt neben der beruflichen Fachlichkeit auch
die Interaktion und Kommunikation die ihr in der Padagogik
entsprechende Wertigkeit.

Die Lernplattform gestattet den Lehrkriften die Auswahl viel-
faltiger Unterrichtsformen, vom klassischen Lehrervortrag mit
dem Bildschirm als Tafel, bis zur Gruppenarbeit mit anschlie-
Render Prisentation der Arbeitsergebnisse und Diskussion im
Klassenplenum. Damit ist die Kommunikation in den virtuel-
len Lernorten durchaus mit dem Unterrichtsgeschehen in Pri-
senzklassen vergleichbar. Der virtuelle Klassenlehrer steht nach
Absprache jederzeit zur Verfiigung und wird zum individuellen
Lernbegleiter und -berater.

Der Lernort ,Betrieb“ wird ebenfalls auf dem Bildschirm simu-
liert und von erfahrenen Teletutoren betreut.
Betriebssimulation, Fallstudien und Arbeitsauftrige aus allen
kaufminnischen Fachgebieten prigen den Arbeitsalltag.

ZUSATZQUALIFIKATIONEN

Nach dem Modell ,,9+3% erhalten die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer mit einem qualifizierten Hauptschulabschluss und
entsprechenden Prifungsergebnissen in der Berufsausbildung
einen der mittleren Reife gleichwertigen Bildungsabschluss
attestiert.

Die Online-Berufsschule am Berufsbildungswerk bietet kinftig
mit der Eingangsvoraussetzung Mittlere Reife die Moglichkeit
an, parallel zur Ausbildung mit einem Zusatzunterricht die
Fachhochschulreife zu erwerben.

37

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/06




BERICHTE

Junge Menschen mit Behinderung machen die Ausbildung zum Birokaufmann zuhause am PC wahrend sie (iber Internet mit Telecoaches
des Berufsbildungswerks Neckargemiind verbunden sind.

Interessenten mit guten EDV-Kenntnissen konnen den euro-  prifung vor der IHK Rhein-Neckar mit tberdurchschnittli-
piischen Computerfithrerschein (ECDL) erwerben. chem Erfolg bestanden haben.
Im Erweiterungsprogramm der virtuellen Berufsschule kann Die ,Tele“-Ausbildung ist im Praxisteil sehr stark auf den spi-
bei entsprechender Nachfrage eine qualifizierte Englisch-For-  teren Einsatz an einem ,Tele“-Arbeitsplatz ausgerichtet. Hier
derung mit dem Ziel angeboten werden, ein durch die Kultus-  er6ffnen sich fir Menschen mit Mobilititseinschrinkungen
ministerkonferenz anerkanntes Zertifikat zu erwerben. viele neue Einsatzmdglichkeiten, beispielsweise im Bereich
Webseitengestaltung und -pflege, Callcenter, E-Commerce,
DER VIRTUELLE TAGESABLAUF Internet-Recherche. Uber virtuelle Praktika kniipfen die Auszu-
Natirlich gibt es auch einen Stundenplan in der virtuellen bildenden auch schon wihrend der Ausbildungszeit einen ge-
Schule, der eingehalten werden muss. Wer sich beispielsweise ~ zielten Kontakt zur Arbeitswelt. Die bisherigen Vermittlungser-
nicht punktlich einloggt, wird angerufen. In der Regel ist vor-  folge bewegen sich im Rahmen der allgemeinen Eingliede-
mittags zwei Stunden Online-Unterricht, nachmittags findet rungszahlen fir kaufminnische Querschnittsberufe, vereinzelt
eine zweistindige Online-Sitzung fir die praktische Ausbil- haben virtuelle Teilnehmer auch erfolgreich den Sprung in die
dung statt. Dazwischen erledigen die Teilnehmerinnen und ~ Selbststindigkeit geschafft.
Teilnehmer selbststindig ihre Arbeitsauftrige entweder in Ein-
zel- oder in Gruppenarbeit. Fir den Einzelnen bleibt dariiber WER KANN IN DAS VIRTUELLE BERUFSBILDUNGSWERK
hinaus gentigend Zeit, sich seinen individuellen Therapie- und (VBBW) KOMMEN?
Pflegeplan zu gestalten. Nach Absprache stehen die Lehrkrifte  Junge Menschen mit Behinderungen und sozial benachteiligte
auch zu anderen Zeiten fiir Forderung und Beratung online zur  junge Menschen konnen sich an ihre zustindigen Arbeitsagen-
Verfigung. turen oder Sozialimter wenden. Das Angebot wird dann vom
Uber den Unterricht hinaus knnen sich die Klassenmitglieder Berufsbildungswerk auf die individuellen Bediirfnisse abge-
rund um die Uhr in der Online-Cafeteria oder der virtuellen  stimmt. Ist aufgrund einer Behinderung oder Benachteiligung
Bibliothek treffen und miteinander austauschen. Die dadurch ein Verlassen des hauslichen Umfeldes nur schwer oder tber-
ermoglichten privaten Kontakte, die gegenseitige Motivation —haupt nicht denkbar, dann ist die virtuelle Ausbildung die sinn-
oder das Lernen in Lernzirkeln haben mit dazu beigetragen, volle Alternative.
dass es bisher zu keinen motivationsbedingten Abbriichen kam.  Ermutigt durch die hohe Motivation und Selbstlernbereitschaft
der Auszubildenden sowie die erfolgreichen Prifungsergebnis-
CHANCE AUF DEM ARBEITSMARKT se, bereitet das Berufsbildungswerk Neckargemiind derzeit wei-
Jungen Menschen mit Behinderungen, die aufgrund der Art tere Ausbildungsginge in gewerblichen Berufen fir virtuelle
und Schwere ihrer Behinderung ihr hiusliches Umfeld nicht Angebote vor.

verlassen konnen, eine qualifizierte Ausbildung und damit die Manfred Weiser, Wolfgang Kiihn, Berufsbildungswerk Neckargmiind
Teilhabe am Berufsleben zu ermdglichen, ist das erklirte Ziel
des Berufsbildungswerks Neckargemind. Kontakt: Joachim Trabold, SRH, Berufsbildungswerk Neckargemiind

Dass dies gelingen kann, zeigen zwischenzeitlich drei virtuelle  Im Spitzerfeld 25, 69151 Neckargemiind, Telefon: 06223 89-2336
Abschlussjahrginge, welche die in Baden-Wirttemberg landes-  E-Mail: info@bbw.srh.de, Internet: www.srh.de/bbwn
einheitliche Berufsschulabschlussprifung sowie die Kammer-

»Bildung in Baden-Wiirttemberg. Magazin Schule®, Nr. 17, Herbst/Winter, S. 24-25,
Herausgeber: Ministerium fiir Kultus/Jugend und Sport, Baden-Wiirttemberg 2006

Mit freundlicher Genehmigung der Zeitschrift entnommen aus:

MITGLIEDER-INFORMATION 2/06 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 38



BERICHTE

MAN HAT EINFACH SEHR, SEHR VIEL AN DER BACKE!

Guckt mal!

Ich mach’ es n_ooi

Man hat einfach sehr, sehr viel an

der Backe!

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Der Pflegedienst ist immer
im Haus. 24 Stunden rund um
die Uhr in drei Schichten kiim-
mern sich die Profis um die klei-
ne Anna-Lena. ., Ich habe immer
jemanden hier sitzen, kann in
meine eigenen vier Winden
nicht mehr das tun, was ich
gerne michte.” So. wie Bettina
Hofmann das sagt mit ihrer
sanften Stimme, klingt sic ganz
ruhig und sachlich. Und doch
ahnt der Besucher, wie zer-
brechlich diese Ruhe ist.
Schnell mal irgendwo hinge-
hen? Das geht nicht! Ist ein rie-

r Aufwand. mit der Tochter
dem Haus zu gehen. Man
wird auch tiberall ang
miissen | immer sehr viele
Geriite mit — die gehdren emn-
fach zu meiner Anna-Lena
dazu.”

Anna-Lena hat spinale Mus-
kelatrophie Typ Werdnig/HofT-
mann. Das bedeutet: anstatt zu
wachsen bilden die Muskeln
sich zuriick. Seit zwei Jahren
hat Anna-Lena einen Luftroh-
renschnitt, durch den sie beat-
met wird. Thre eigenen Muskeln
sind zu schwach zum Luftholen.

Es

Lungenentziindungen sind ty-
pisch fiir diese Erkrankung.
Letzte Woche ist Anna-Lena
drei Jahre alt geworden.

Als Anna-Lena ein Jahr alt
war, haben sich ihre Mutter und
ihr Vater fiir die lebensverlin-
gernde Beatmung entschlossen,
weil Anna-Lena geistig sehr
wach ist und sehr viel Input
braucht: Kinderbiicher, Finger-
spiele — sie ist sehr wissbegie-
rig. Aber die Belastungen fiir die
Eltern sind riesig. Die Ehe ist
letztes Jahr kaputtgegangen.
Bettina Hofmann geht seith
alleine mit der Kleinen in die
Stadt. damit Anna-Lena auch
mal andere Kinder sieht. .Es
macht keinen Sinn, sich in der
Wohnung zu verschanzen.

Und noch etwas macht Bet-
tina Hoffmann: Die gelernte
Versicherungskauffrau absol-
viert gerade ein Praktikum in
einem Waldorf-Kindergarten
und wird noch im Sommer eine
Ausbildung zur Kindergiirtnerin
anschlieflen. Das bedeutet
wieder zwei Jahre lang die
Schulbank driicken auf einer
Fachschule fiir Sozialpiddagogik
mit anschlieBendem Anerken-
nungsjahr. In dieser Zeit wird
Anna-Lena mit einer Kinder-
krankenschwester in den Kin-

dergarten gehen, damit der
Kontakt zu Gleichaltrigen gege-
ben ist. Anna-Lena braucht die
Ansprache von anderen Kin-
dern.

Die Selbsthilfegruppe trifft
sich mindestens zweimal jdhr-
lich. 10-12 Familien kommen
dann zusammen: manche neh-
men auch stundenlange Auto-
fahrten in Kauf. Die
Geschwisterkinder N
sind hiiufig dabei. Die -~
Eltern informieren
sich gegenseitig iiber c
ihre Erfahrungen. Sie w
machen auch ihrem ®
Arger Luft. dass sie "
bestimmte Formulare
mehrmals ausfiillen h
und einreichen sollen, dass sie
Widerspruch einlegen miissen.
LAber ganz besonders wichtig
ist die Selbsthilfegruppe. weil
wir uns auch zwischendurch
einmal anrufen, wenn es einem
mal nicht so gut geht. Man hat
einfach sehr, sehr viel an der
Backe!™ (ks)

(}

Informationen:
INTENSIVkinder zuhause e. V.
flir Hessen

Bettina Hofmann

Radestralie 28

34123 Kassel

Tel.: 0561/ 51 66 57

- - N -
= INTENSIV,
o kinder.y.

Ll
-

TIPP-Selbsthilfe-Magazin, Ausgabe 8, Jahrgang 3 Il/2005, Zeitschrift des Parititischen Wohlfahrtsverbandes Hessen,
Selbsthilfebiiros Darmstadt und Offenbach
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TIM — VON DER MASKE ZUM TRACHEOSTOMA

Als wir unser erstes Kind Ende 1999 er-
warteten, war die Welt noch in Ordnung.
Doch das sollte sich nach der Geburt von
Tim Anfang 2000 schnell andern. Nach
einer anstrengenden, lange dauernden
Geburt, kam uns als Eltern nichts unge-
wohnlich an dem kleinen Wesen vor. Dass
die Hebamme und die Arztin damals
gleich von Tims grofiem Kopf beunrubigt
waren, erfubren wir erst viel spiter. Drei
Stunden nach der Geburt erlitt Tim einen
akuten Atemstillstand und musste darauf-
bin reanimiert und beatmet werden. Schon
war der Traum zerplatzt, Tim und wir als
frisch gebackene Eltern verbrachten seine
ersten vier Monate auf der Intensivstation.
Ein tigliches Bangen um seinen Zustand,
einige OPs, deren Ausgang nie abzusehen
war, und ein Kind, dass auch nach der Ex-
tubation nicht saugen, schlucken und
richtig atmen konnte. So nahmen wir un-
seren Sohn also nach vier Monaten mit
Magensonde, Sauerstoffgabe im Schlaf
und einem Pulsoximeter mit nach Hause.

: G f§f Joa
-
Die Aneinanderreibung der Diagnosen:

ZKS, Atem-Schluck-Koordinationsstorung, Ataxie, Leukenzephalopathie, Hypotonie,
Hypothyreose...brachte nachfolgend Therapien zu Hause und im SPZ Greifswald (sebr positiv
wirkte sich die Therapie nach Castillo-Morales aus), den Aufenthalt bei Frau Prof. Dunitz-Scheer
im Universitdtsklinikum Graz, mehrmalige therapieintensive Wochen im Kinderzentrum
Pelzerhaken (nahe Liibeck), mit sich.

Nach ca. einem Jabr hatten wir uns damit arrangiert, dass unser Sobn kérperlich und geistig
schwerstbebindert sein wiirde. Aber die Zeit war schwer, und auch die Grofeltern und
Verwandten mussten erst damit zurechtkommen.

Bei Tim kam mit der Zeit immer wieder etwas ,,Neues® hinzu: erst war es die Epilepsie, die aber

mit Medikamenten gut eingestellt wurde, dann wurde im Alter von zwei Jabren bei Auftreten von
Lungenhochdruck und RechtsherzvergrofSerung das schlafbezogene Hypoventilationssyndrom
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(dbnlich Undine-Syndrom) diagnostiziert.

Das bedeutet, dass unser Sobn speziell im Schlaf nicht tief genug atmet und sich das CO2 im Blut
zu stark anreichert. Wenn der CO2-Wert zu hoch steigt, konnte sich Tim somit selbst narkotisie-
ren, das heifst er wiirde nicht mebr aufwachen. So wurde Tim im Friibjahr 2002 — zu der Zeit
wurde gerade unsere Tochter geboren — langwierig auf eine nichtliche, nichtinvasive Maskenbe-
atmung eingestellt. Die erste Zeit mit der Maske war schlimm fiir Tim und fiir uns: Wir liefSen
Tim erst einschlafen und setzten ibm dann im Tiefschlaf die Maske auf. Dieses ganze Prozedere
mussten wir erst lernen. Zuerst musste einer von uns Tim festhalten, der andere setzte die Maske
auf. Schlimm war es deshalb, da sich Tim selbst im Schlaf sebr dagegen webrte, er schrie so laut,
dass wir erst alle Fenster schlieffen mussten, ebe wir loslegten. Nachdem wir dann eine andere
weichere Maske bekamen und Tim sich so allmahlich daran gewohnte, wurde alles besser und
wir konnten alle damit leben.

Tim gebt seit dem zweiten Lebensjabr in den Sonderkindergarten der bei uns ansdssigen einzigen
Landesschule fiir Korperbehinderte in Mecklenburg-Vorpommern. Anfangs hatten wir grofSartige
Vorstellungen von Forderung und was dort
alles am Tag mit Tim gemacht werden miisste,
aber wibrenddessen mussten wir auch einseben,
dass Tim durch seine standigen Infekte und
auch schweren Krankheiten, durch die er
natiirlich auch haufig fehlt sebr gut betreut
und gefordert wird. In die Technik der Masken-
beatmung im Mittagsschlaf und das Sondieren
haben sich die Erzieber auch gut reingefunden.
Fiir unseren Sobn ist dieser Kindergarten einzig
und allein das Richtige.

Das letzte Jabr war fiir Tim und uns alle sebr
schwer. Da wir als Eltern beide Teilzeit arbeiten
gingen (Ich bin durch die Insolvenz meiner Fir-
ma seit November 2005 zu Hause), waren bei
uns die Omas immer stark gefordert und im
standigen Einsatz, wenn eins der Kinder krank
war. Bei Tim gestaltete es sich allerdings zu-
nebhmend so, dass er innerbalb von Stunden
hobes Fieber bekommt und wir auch mit 51
Sauerstoff die Sdttigung nicht mehr iiber 67 %
bekommen — dann heifst es nur noch Klinik:
Intensivstation und ran an den Tropf!
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Die vierte Lungenentziindung 2005 begann fiir Tim am vierten Advent, nachdem er fast zwei Mo-
nate iiberaus gut ,,drauf* war und schon alle stindig sagten ,,Halte durch! Halte durch!*

Doch diesmal sollte es nicht bei einer Lungenentziindung bleiben. Erst setzte die Blutgerinnung
aus...dann bief es plotzlich Sepsis!!! Was das beifst, erfubren wir in den nichsten Tagen rund um
Weibnachten: Der Weibnachtsmann sab Tim intubiert mit x Schliuchen, die aus seinem Bett hin-
gen, verkabelt; die Medikamente, die gegeben wurden, konnten wir schon gar nicht mehr ziblen,
vollig aufgedunsen lag er da; wir hofften von Tag zu Tag. Um Silvester kam dann Besserung, Tim
wurde extubiert und wieder an seine Maske angepasst. Nur atmete er anfangs nebenber, hechelte,
hatte das Atmen scheinbar ganz verlernt.

Taglich ging es bergauf, Stiick fiir Stiick kebrten seine Krifte zuriick: Physio- und Ergotherapie
halfen Tim wieder auf die Beine. Soweit gebt es Tim schon besser, er ist munter, spielt mit seinem
Spielzeug, kann sitzen und schon wieder etwas wacklig geben... — aber er hat noch grofere Pro-
bleme mit der Atmung als obnehin schon, ist tagsiiber auch sauerstoffabhingig. Nun bekommi
also auch Tim ein Tracheostoma. Das wird natiirlich auch fiir uns als Familie wieder ein Einschnitt
und etwas neues sein — Handling, Pflege, Kindergarten, Fahrdienst...vielleicht brauchen wir jetzt
auch tagsiiber eine Krankenschwester, die Tim begleitet...

September 2006 — ein halbes Jabr spater:

Tim ging es in diesem letzten halben Jabr sebr gut: wir haben keinen gravierenden Infekt erlebt.
Tim geht, seit er die Kaniile hat, j e d e n Tag in den Kindergarten: allerdings mit ,,seiner person-
lichen™ Krankenschwester. In diesem Sommer haben wir insgesamt 5 Wochen Urlaub mit der
Familie gemacht — so viel wie noch nie, da Tim in den letzten Jabren ja stindig im Krankenhaus
war. Natiirlich kénnen wir ibn nun nicht mebr aus den Augen lassen. Erstens spielt Tim sebr gern
an der feuchten Nase berum. Und wenn er an der Beatmung hingt ist es schon einige Male passiert,
dass er sich beim Aufstehen oder Umdreben die geblockte Kaniile rausgerissen hat. Auch brauchen
wir jetzt zum kurzzeitigen Aufpassen immer eine Krankenschwester, Oma und Opa konnen das
nicht abdecken wie friiber...

Aber insgesamt sind wir ganz zufrieden, wenn wir uns unseren frohlichen, fiir seine Verhdltnisse
gesunden Tim anseben.

Susann Werner, Neubrandenburg
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DREI JAHRE LANG GELEBT WIE IM AUSNAHMEZUSTAND

Badisches Tagblatt, November 2005

Drei Jahre lang gelebt wie im Ausnah

Rastatt (as) - In Siegerpose
sitzt der neunjihrige Nils auf
dem Brustkorb seiner sieben-
jahrigen Schwester Mona. Bei-
de lachen ausgelassen. In sol-
chen Momenten bleibt Simone
Kositzki auch heute noch fast
das Herz stehen. Denn Mona
ist seit Jahren das Sorgenkind
der Familie, konnte nach ei-
nem Luftrohrenschnitt  im
Siuglingsalter jahrelang nur
iiber eine Trachialkaniile at-
men, musste mit medizini-
schen Geriiten wie auf einer
Intensivstation stindig iiber-
wacht werden. Nun geht es ihr
zwar viel besser, doch den El-
tern fillt es in bestimmien Si-
tuationen immer noch schwer,
ihre stindige Habachtstellung
aufzugeben.

Jahrelang haben sie schlief3-
lich im Ausnahmezustand ge-
lebt, ,das legt man nicht so
schnell ab®, sagt Simone Ko-
N auch wenn Mona seit
eineinhalb Jahren ohne Kaniile
klar kommt, und an das ,Loch”
im Hals nur noch eine Narbe
erinnert.

Dabei schien zunichst
ganz normal, als die Zwillinge
Mona und Jule vor sicben Jah-
ren zur Welt kamen. ,Sie ka-
men wohl vier Wochen zu frith
und Mona hatte eine kleine
Hautverdnderung an der Wan-
ge, Blutschwimmchen, sagten
die Arzte, aber das fanden wir
nicht weiter beunruhigend”, er-
innert sich Detlef Kositzki.

Doch das Blutschwimmchen
wucherte mit rasender Ge-
schwindigkeit (siehe | Stich-
wort”), vor allem innerlich.
wVermutlich hat es dann irgend-
wann auf die Luftrihre ge-
driickt, und deshalb bekam Mo-
na immer schlechter Luft", er-
zihlt die Mutter. Es half nur ein
Luftrohrenschnitt und das an-
schlieBende Einsetzen einer so
genannten Trachialkaniile.

Zu allem Ubel war Mona
zwoll Minuten ohne Sauerstoff,
musste reanimiert werden, und

Mona (3.v.l) ist drei Jahre lang

I
A
h i ivmedizinisch betreut den. Mittlerweile sind die

Kositzkis wieder eine fast normale Familie.

ist dadurch vor allem motorisch
behindert.

Doch zundchst standen fiir
die Eltern andere Probleme im
Vordergrund.

Als Mona nach einigen Wo-
chen in die elterliche Wohnung
in  Wintersdorf  heimkehren
durfte, ging das nur mit inten-
sivmedizinscher Uberwachung:

4 ZuMm THEMA

Mittels Herzmonitor und Pul-
soximeter wurde immer wieder
kontrolliert, ob es Mona gut
ging und ob sie genug Luft be-
kam. Denn zum einen kann ein
S#ugling natiirlich nicht dulern,
wenn es ihm schlechter peht,
und zum anderen war Mona
seit dem Luftréhrenschnitt qua-

si ,tonlos”, erzihlt Simone Ko-

Foto: Anja Grof

sitzki. Dadurch, dass sie nun
auch nicht mehr durch Schreien
auf sich aufmerksam machen
konnte, bedurfte sie natirlich
besonderer Beobachtung rund
um die Uhr - fiir die Eltern ein
Drahtseilakt, denn es gab ja
auch noch den zweijihrigen
Nils und Monas Zwillings-
schwester Jule, die versorgt sein
wollten. Jeder Spaziergang war
Schwerstarbeit, mussten doch

Der Elternverein , Intensiv-

gruppen, N_o_n sind die Kon-

kinder zut let sich an
die Eltern von Intensivkin-
dern“, das heit beatmeten, sau-
erstoffpflichtigen,  tracheoto-
mierten und anderen schwerst-
plegebediirftigen Kindern, die
zuhause leben und betreut wer-
den. Die betroffenen Kinder
sind zu 80 Prozent Kanilentri-
ger, 80 Prozent sauerstoffpflich-
tige Kinder, 50 Prozent beatme-
te Kinder. Betreut werden rund
200 wu:o:o.._n Familien w::%,...

::: n::."_.ﬂcann::u
zwischen Familien mit Intensiv-
kindern, Aufbau und Pflege ei-
ner Adressdatei, Verbesserung
der gesellschaftlichen Integrati-
on, Erfahrungsaustausch unter
betroffenen Eltern bei Elternbe-
gegnungstreffen.

Kontakt: Simone Kositzki,
(0 72 29) 6 13 38 oder ,In-
tensivkinder zuhause”, Regio-
nalgruppe Baden-Wiirttemberg,
Maria Bitene, & E qn m: 97 78

weil, org t

56. ¢ www.int kinder.de

Her itor und Absauggeriit
stindig mitgeschleppt werden -
.alleine war das gar nicht zu
machen”, sagt Kositzki. Steter
Begleiter war die Angst, die Ka-
niile kénnte rausrutschen oder
der Sdugling sie sich rausreifen.

Wie sie es doch gemeistert ha-
ben? Rickblickend wissen Si-
mone und Detlef Kositzki das
heute eigent selbst  kaum
mehr zu erklidren. ,Wir haben
einfach funktioniert, uns abge-
wechselt, hatten viel Ife
durch die Familie und gliickli-
cherweise eine Familienpflege-
rin®, erziihlen sie. Doch die Be-

lastung war unvorstellbar groR.
+Es konnte ja immer etwas sein,
so dass man die Kaniile hitte
wechseln miissen, und man
musste auch immer wieder
Schleim absaugen bei Mona",
erzihlen die Eltern. Und wem
vertraut man so etwas an, wenn

schen Betreuung des Kindes
schon fast {iberfordert ist, in
stindiger Angst lebt, etwas
falsch zu machen, einen Notfall
:.n:_ zu erkennen oder nicht

zu reagieren? Dass sie
Kaniilenwechsel und Umgang
mit den Geriten in der _A nik

mezustand

dann den Kindergarten besu-
chen. ,Wir sind sehr dankbar,
dass das Team dazu bereit war,
denn sie mussten den Umgang
mit Absauggerit und fir den
Notfall auch einen Kaniilen-
wechsel lernen”, so die Eltern.
Mit fiinf haben sie ihre Tochter
dann langsam wieder daran ge-
wiohnt, ohne Kaniile zu atmen.
Es folgte die Operation in Miin-
chen, bei der das Loch zuge-
niht wurde.

Mittlerweile besucht Mona,
die nur mit fremder Hilfe oder
ihrem Laufwagen laufen kann,
zusammen mit ihrer Schwester
die Montessori-Klasse an der

sch VoM NG
men, kann man fast nicht m_w:;
ben. ,Wir waren auf uns sclbst
gestellt, haben Kurse beim Ro-
ten Kreuz | besucht”, erzihlt
Detlef Kositzki.
Und doch ging es aufwirts,
Mit einem Jahr bekam Mona
nen Sprechaufsatz fiir die Ka-
niile. ,Als ich das erste Mal ihre
Stimme gehdrt habe, musste ich
heulen”, erinnert sich die Mut-
ter. Doch bis zu Monas drittem
Lebensjahr war in der Winters-
dorfer Familie kaum etwas
wnormal”. |Es gab kein Leben
mehr drumrum®, sagen die El-
tern, die jahrelang nachts nur
schicht- und hochstens stun-
denweise schlafen konnten. Un-
vorstellbar, wie sie das durchge-
halten haben. Dazu kamen im-
mer wieder Auseinandersetzun-

R Carl-Schurz-Schul,
Mit Unterstiitzung eines Z
dienstleistenden, mit Hilfe eines
speziellen Computers, auf dem
sie schreibt und rechnet, und
dank des groBen Engagements
der Schule und der Lehrerin ist
dies maglich.

Fiir die Eltern ist es ein weite-
rer Schritt in Richtung Normali-
tit. Dennoch hat ihr Kampf
nicht aufgehort, denn Mona soll
trotz ihrer Behinderung so
selbststandig wie moglich wer-
den, ,dafiir werden wir alle
Kriifte aufwenden®, sagen sic.

# STICHWORT
Blutschwamm

Die von Laien als Blut-

gen mit der Kranken} ber
Therapiekosten oder die Bezah-
lung von Familienpflegerinnen
und Hilfsmitteln. Sehr geholfen
hat ihnen da der Kontakt zum
Elternverein Intensivkinder zu-
hause”, der Austausch mit An-
deren, die dhnliches erlebt ha-
ben (Siche ,,Zum Thema“). Und
der Zusammenhalt. Andere
Bezichungen zerbrechen an so
etwas”, wissen die Kositzkis
sehr wohl.

Dank des Engagements des
Wintersdorfer Kindergartens
konnte Mona mit Begleitung ei-
nes Zivildienstleistenden  dort

sch , von Medizinern
als Himangiom bezeichnete
Hauterscheinung ist eine
meist harmlose, aufgrund des
Aussehens jedoch erschre-
ckende Neubildung von Blut-
gefiBen. Es handelt sich um
einen gutartigen GefdRtumor.
Etwa zehn Prozent der Kin-
der, dreimal soviel Midchen
wie Jungen, und vor allem
Frithgeborene, sind davon be-
troffen. Die Geschwiilste
konnen vereinzelt auch
Atem-, Schluck- oder Sehstii-
rungen zur Folge haben.
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JOHNSON CONTROLS SPENDET FUR ,,INTENSIVKINDER ZUHAUSE®

Badisches Tagblatt, 24. Dezember 2005

—

Johnson Controls spendet fiir ,,Intensivkinder zuhause*

Wie schon im vergangenen Jahr
hat die Firma Johnson Controls
im Daimler-Chrysler-Industrie-
park auf Weihnachtsgeschenke
fiir die Kunden verzichtet und
stattdessen eine soziale Einrich-
tung unterstiitzt. Uber eine
Spende in Héhe von 3 000 Euro
kann sich der Verein ,Intensiv-
kinder zuhause“ freuen. Der in
Sinsheim bei Heilbronn anséssi-

ge Verein ist aus einer Selbsthil-
fegruppe entstanden. Er unter-
stiitzt Eltern schwerstkranker
Kinder, die zu Hause eine In-
tensivpflege erhalten. ,Da ste-
hen im Kinderzimmer die glei-
chen Apparate wie auf der In-
tensivstation®, verdeutlicht die
Vereinsvorsitzende Maria Bi-
tenc. Die Kinder leiden bei-
spielsweise an angeborenen Or-

gan- oder Syndromerkrankun-
gen oder sind Wachkoma-Pa-
tienten. Bundesweit seien etwa
270 Familien betroffen, der Ver-
ein hat rund 130 Mitglieder.
Unser Bild zeigt das Manage-
ment-Team von Johnson Con-
trols zusammen mit Maria Bi-
tenc (4.v.l.) und Simone Kositz-
ki (3.v.l.) bei der Spendeniiber-
gabe. Text/Foto: fuv

Herzlichen Dank fiir die grof3ziigige Spende!
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ZUKUNFTSVISION —
WELCHE ROLLE WERDEN DIE PATIENTEN 2015 SPIELEN?

Zukunftsvision — welche Rolle werden die Patienten 2015 spielen

Elternvertreter in der Momentaufnahme. Der Spagat zwischen moderner Patientenbeteiligung und
Kontakt zur eigenen Basis fiir die Selbsthilfe ist nicht leicht losbar.

Von
Winfried Késters

Maria Bitenc, Vorsitzende der Intensivkin-
der Zuhause e.V., hiilt erst mal inne, als sie
nach der Rolle der Patienten im Jahr 2015
gefragt wird. Bevor sie einen mutigen Blick
in die Zukunft wagen mochte, so Bitenc,
miissten erst die Erinnerungen der Vergan-
genheit aufgearbeiter werden, die nun stiir-
misch nach vorne drangten. Vor 16 Jahren
wurde Sarah, ,ihr Intensivkind®, geboren.
»Und dann wurde ich von einem Tag auf
den anderen mit dieser Klinikwelt konfron-
tiert,” berichter Maria Bitenc, ,einer Welt,
in der ich meine Identitit, meine Individu-
alitit an der Klinikpforte abgab und inner-
halb dieser Parallelwelt Kinderklinik nur
noch ,Mutter von Sarah® war.“ Damals habe
es s0 etwas wie Patienten- oder Elternkom-
petenz noch gar nicht gegeben, zumindest
sei dies ihr ,nicht einmal ansatzweise zuge-
standen® worden. Kompetente Miitter sei-
en halt ,schwierige Miitter” gewesen.

Elternkompetenz muss auch heute
noch kampfen

Heute ,kimpft* Maria Bitenc noch an zwei
Fronten: ,Ich versuche auf der einen Seite
meiner Tochter zu vermitteln, dass sie - die
wichtigste Person im Handlungsdreieck
Arzt-Eltern-Patient (Kind) - auch eine
Kompetenz besitzt, die sie berechuigt, an
Entscheidungen teilzuhaben und nichr tiber
sich entscheiden zu lassen.” Und zum zwei-
ten versucht die engagierte Vereinsvorsit-
zende andere Eltern, vorwiegend Miitter,
davon ,zu iiberzeugen, dass es wichtig sei,
sich bestméglich iiber die Erkrankung des
Kindes, die Behandlungsmethoden und
Entwicklungsméglichkeiten zu informie-
ren, um sich eine Anerkennung ihrer
Elternkompetenz zu erkimpfen®.

In zchn Jahren, also 2015, solle dies kein
»Kampf* mehr sein. 2015 werde es ,selbst-
verstindlich® sein, dass in den ,regelmifig
stattfindenden  Elterngesprichen in der
Kinderklinik® = besonders aber vor wichu-
gen Operationen, gednderten Behandlungs-

wegen, neuen Therapievorschligen — vom
behandelnden Arzt darauf hingewiesen
wird, dass die Eltern gern eine fundierte
Zweitmeinung einholen kénnten. Auch
werde es ,selbstverstindlich® sein, dass
Sarah, wenn sie eine junge Frau von 25 Jah-
ren ist, ihre Patientenkompetenz mit in alle
medizinischen Uberlegungen und Entschei-
dungen einbringen kénne.

Ahnlich tastet sich auch Bettina Wildi,
Vorstandsmitglied der Gesellschaft fiir
Mukopolysaccharidosen e.V. (MPS), an die
Zukunft heran. Die vierfache Mutter lebt
damit, dass eines ihrer Kinder an einer
lebensbedrohlichen, langsam fortschreiten-
den Stoffwechselerkrankung leidet. Sie sicht
ihren Alltag, der fiir alle Familienmitglieder
erhebliche Einschrinkungen mit sich
bringt, und wiinscht sich fiir 2015 mehr
Behandlungsmiglichkeiten zu Hause. ,Ich
denke, dass verantwortungsbewusste Eltern
auf jeden Fall in den Entscheidungsprozess
mit einbezogen werden miissen, ob und wie
ihre Kinder therapiert werden und an wel-
chem Ort die Behandlung stattfindet.” Es
sei eine Selbstverstindlichkeit, dass , Pati-
enten, die unter ihrer Krankheit sowieso
schon ein Leben lang zu leiden haben, nicht
unnétige Fahrtwege und Wartezeiten zuge-
mutet werden®, malt sich Bettina Wildi ihr
Zukunftsszenario aus.

Interdisziplinére Kooperation

mit Eltern und Selbsthilfe Standard
Volker Koch, Vorsitzender des Kreises fiir
Eltern von Kindern mit Speiserdhrenmiss-
bildungen (KEKS) ¢.V., und Tanja Mosham-
mer-Karb, Vorstandsmitglied bei KEKS, for-
mulieren ganz mutig ithre Welt fiir 2015. So
werde es dann ,fiir unsere Kinder® Zentren
geben, ,in denen interdisziplinir mit Eltern
und Selbsthilfe zusammengearbeitet* werde.
Wissen, das hier nicht vorliegt, ,wird durch
Vernetzung mit anderen Zentren abgerufen,
schwierige Operationen werden nur von
einem erfahrenen Team durchgefithrt®.

Sie sehen, dass die Zusammenarbeit mit
den Eltern und den Kindern in 2015
werwiinscht® sei, da sie als ,Experten der
cigenen Krankheit* anerkannt seien. Ent-
sprechend werden den Eltern Ubernach-
tungsmoglichkeiten in den Kliniken ,gern®
angeboten. Im Ubrigen werden die Eltern
aufgrund ihrer Bedeutung fiir das Behand-
lungsteam wihrend langwieriger Klinikauf-
enthalte ,psychologisch® betreut. Fiir Koch
und Moshammer-Karb ist es dann ,selbst-
verstindlich, dass Eltern pflegebediirftiger
Kinder ohne lange Mairsche durch die
Instanzen angemessene Leistungen erhal-
ten“. Borgi Winkler-Rohlfing, Vorsitzende
der Lupus Erythematodes Selbsthilfege-
meinschaft ¢.V., nimmt den politisch-moti-
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vierten Faden auf. Fiir sie steht fest, dass
2015 die Selbsthilfe ,,noch wichtiger® gewor-
den sein wird. Die Selbsthilfe werde in vielen
Gremien sitzen, wo sie nicht nur mitrede,
Fir den
Gemeinsamen Bundesausschuss werde das
Stimmrecht dann Wirklichkeit sein. Gleich-
wohl werde der Professionalititsanspruch an
die Selbsthilfe weiter wachsen, zumal soziale
Leistungen von ihr fiir die gesamte ilter wer-
dende Gesellschaft aufgefangen werden
miissten. Der Spagat der Selbsthilfe, zum
cinen dieser gesellschaftspolitischen Heraus-
forderung einer modernen Patientenbereili-
gung gerecht zu werden, und zum anderen
den Kontakr zur eigenen Basis lebendig zu
erhalten, bleibt die spannende Herausforde-
rung der nichsten Jahre.

sondern auch mitentscheide.

Fazit

So kristallisiert sich heraus, dass sich alle
wiinschen, die Defizite von gestern und
heute werden morgen kein Thema mehr
sein, eher im Gegenteil. Denn die Bedeu-
tung der Eltern- bzw. Patientenkompetenz
wird fiir alle selbstverstandlich gefragt und
eingebunden sein.

Patientenkompetenz hat jetzt auch eine Stiftung

Schon der alte Lateiner wusste: ,Medicus curat, natura sanat.” Frei ibersetzt, bedeutet es:
,Der duBere Arzt behandelt, der innere Arzt heilt.” Damit wird deutlich, dass die Heilung
nicht nur von der Medizin und ihren heutigen technischen Maglichkeiten, damit der
erlernten Kompetenz, abhéingt, sondern auch vom betroffenen Patienten, seinen natiirli-
chen Abwehrkréften sowie seinen Selbstheilungskréften, also der erlebten Kompetenz,
abhéngt. Doch Patientenkompetenz ist noch immer — im Verhélinis zu ihrer Bedeutung -
eine vernachldssigte Dimension im Gesundheitswesen.

Deshalb wurde 2004, inifiiert von Gerd Nagel, einem Onkologen aus Freiburg, die Stif-
tung Patientenkompetenz ins Leben gerufen. Sie will erreichen, dass

®m sich Potienten der Bedeutung ihrer eigenen natiirlichen Genesungswiinsche noch
besser bewusst werden,

m die Medizin auf die Bediirfnisse, Vorstellungen und Kréfte der Selbstregulation von
Patienten noch besser eingeht,

m die Forschung die Zusammenhange zwischen Patientenkompetenz und Krankheits-
verlgufen noch besser aufklart.

Diese Ziele will die Stiftung durch die Férderung von Forschungsprojekten, durch Offent-
lichkeitsarbeit und Fachveranstaltungen zu erreichen versuchen. Férdermitglieder sind
natiirlich gern willkommen, denn die von Gerd Nagel ins Leben gerufene Stiftung wird
von einem ,Freundeskreis der Stiftung Patientenkompetenz” begleitet. kés

Internettipp | www.stifftung-patientenkompetenz.org

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
KINDER spezial, Nr. 24/Friihjahr 2006, S. 20 f, Kindernetzwerk e.V., Aschaffenburg
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MIT FABRICE DINDORF DURCH DIE JAHRE...

Fabrice kurz nach der Geburt

_ AN ’ ey
Fabrice und Janine in der Uniklinik
Heidelberg, November 1996

Fabrice, Sommer 1997
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el

Fabrice auf dem Jahrmarkt, Sommer 2002 Fabrice beim Zelten, Sommer 2003

Geburtstag, Dezember 2004 Fasching, 2005
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WAS SICH MUTTER BEHINDERTER KINDER WUNSCHEN

Miitter von Tochtern und S6hnen mit Behinderung
fiihlen sich oft allein gelassen und unverstanden.
Sie wiinschen sich vor allem mehr Unterstiitzung
und Sensibilitat von Fachleuten, aber auch mehr
Achtung von der Gesellschaft allgemein. Die Zeit-
schrift ,,Perspektive” der Lebenshilfe Siidtirol hat
eine Serie begonnen mit dem Titel ,,Wir und un-
sere Kinder“. Daraus stammt der folgende Text:

Was mir in der ,,schweren Zeit“ geholfen hat:

¢ alle, die mich und mein Kind ernst genommen
haben; was den Gemiitszustand meines Kin-
des betrifft, bin ich die Fachfrau

e alle, dieihre Unsicherheit und ihr Nicht-Wissen
auch zugeben konnten und mir trotzdem Sich-
erheit vermittelten

e alle, die mein Kind direkt ansprachen, meist
wurde ja iiber den Kopfvon Menschen mit Be-
hinderung hinweg mit den Betreuungsper-
sonen liber sie gesprochen

e mir keine Losungen von Fachleuten und Ex-
perten zu erwarten

e Anerkennung fiir das, was Wir fiir unser Kind
tun

Was mir nicht geholfen hat:

e alseinFacharztin einerKlinik Philipp ansah
und ,,0Oh, ,je!“ sagte

e Leistungsdruck durch Therapien

e das Gefiihl, bei den Problemen mit Philipp
nicht ernst genommen zu werden

e das Gefiihl, dass mir nahe stehende Men-
schen gerne mit mir {iber Philipp hatten
sprechen mogen, es aber nicht wagten und
ich genau bemerkte, wie sie ihn beobachteten

e das Gefiihl, dass ich die ganze Verantwor-
tung fiir Philipp trug, kein Arzt mir etwas
sagen konnte und ich immer ohne Anhalts-
punkte von Untersuchungen nach Hause fuhr
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e dass nie ein Arzt von sich aus die Initiative
ergriff und Nachforschungen anstellte

Wir Miitter sind oft sehr empfindlich:

e wenndie Leute schauen, ist es unangenehm,
wenn sie wegschauen, ist es auch unange-
nehm

e wenn die Leute dumm fragen, leiden wir,
wenn sie nicht fragen, leiden wir auch

e wir identifizieren uns oft ganz stark mit un-
serem Kind, wenn es benachteiligt wird, fiih-
len wir uns auch benachteiligt

e wir haben oft Schuldgefiihle, immer, wenn
mit den Kindern etwas nicht in Ordnung ist,
sucht man die Schuld bei den Miittern

Wenn Sie mich und meinesgleichen zur Mitar-

beit gewinnen mochten, dann....

e betonen Sie meine und meines Kindes Starke

e geben Sie Anerkennung (Miitter bekommen
meist nur fiir Aufopferung Anerkennung)

e gehen Sie auf die Sprache von uns Eltern ein

e ermuntern Sie uns zu fragen, und horen Sie
uns zu

e Fiihren Sie die Gesprdche mit uns wie mit
Fachleuten fiir unser Kind

Verena Harrasser

Im Nachdruck erschienen in der Lebenshilfe-Zeitung 4/2003,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2003.

Wir bedanken uns recht herzlich fiir die
Abdruckgenehmigung bei der Zeitschrift ,,Perspektive,
Landesverband Lebenshilfe in Bozen/Italien.
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BENEDICT, SEIT DER 3. LEBENSWOCHE TRACHEOTOMIERT,
BEI EINER SEINER NEUEN LIEBLINGSBESCHAFTIGUNGEN...

Vor knapp einem Jabr hat Benedict wihrend eines Hos-
pizaufenthaltes die Angst und den Ekel vor dem Essen
itberwunden. Zuvor wurde er jabrelang sondiert bzw.
hat ausschliefSlich Sondennabrung aus Babyflaschen
getrunken. Bis vor einigen Wochen haben wir das Essen
passiert (aufSer Brot und Kuchen), nun isst er schon festere
Nahrung.

Anne Reinacher
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REZEPTE — MAL NICHT ZUM KOCHEN UND VERZEHREN
— SONDERN ZUM BASTELN

Rezept fr Knete

Materialien:

3209 Mehl

230g Sak

50g Alaun (aus der Apotheke)

2EL O

/2| kochendes Wasser

Nach Wunsch mit Speisefarbe einfarben
Anleitung:

Die Materialien mit einem Knethaken zueiner
glatten Masse verriihren. AbschlieBend die Masse
mit einer Speisefarbe einfdrben. Fertigl knetmasse
in einem Frisc hhaltebeutel aufbewahren, uV.im
Kihlschrank). Knete ist sehr leicht formbar!

Fingerfarben selbst gemacht

Malen mit Fingerfarben kann zu einem teuren
Vergniigen werden, gerade wenn mit vollem
.Kérpereinsatz” gearbeitet wird. Selbst gemachte
Fingerfarben sind da eine gute Alternative. Zudem
befinden sich dann auch sicher keine Schadstoffe
in den Farben.

é;“:_.. .

151 8

Hier das Rezept:
4 gehéufte EL Mehl werden mit V4 | kaltem
Wasser verriihrt. Dann werden 3/4 | heif3es
Wasser dazugegossen. Den Brei unter
stdndigem Rihren weiter erhitzen und
darauf achten, dass er nicht zu dick wird,
auf sechs Marmeladengléser mit Deckel
verteilen. In jedes Glas eine andere
Lebensmittelfarbe rithren. Diese
Fingerfarben halten im Kihlschrank
einige Wochen.

(Quelle: ,Kitz” 6/2001)

aus ,,Kitz“ 6/2001, gefunden von Frau Neitzel
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BUCHBESPRECHUNG

Gelebte Grenzen - Petra Stuttkewitz

Kennen Sie die Krankheit ,,Mukopolysaccharidose (MPS)“? Eine Stoffwechselerkrankung, in deren
Verlauf Kinder bis zu ihrem friihen Tod immer mehr an korperlichen Fahigkeiten verlieren. Petra Stutt-
kewitz und ihr Mann mussten diese Krankheit bei ihren beiden Kindern kennen lernen. Und sie mussten
lernen, mit dieser Krankheit ein Leben zu leben mit allen seinen Begrenzungen und Einschrankungen.
Petra Stuttkewitz schrieb ihr Leben mit ihren Kindern, wie sie es durch deren Krankheit lernte, in Tage-
biicher auf. ,,Gelebte Grenzen* ist ein Buch, dessen Titel schon darstellt, wie Petra Stuttkewitz ihr Leben
gewissermafBen auf den Punkt bringt. Begrenzt und doch gelebt, lebendig und beschwert und gerade
dadurch satt und reif — auch wenn, so sagt sie selber, sie den schmerzhaften Weg, dieses Leben ler-
nen zu miissen, sich nie gewiinscht hatte. Doch sie mochte ihn auch nicht missen. Im Lesen dieses
Gedichtbandes fallt einem immer wieder der alte Satz ein von der Kraft, die wachst, wenn die Not grof3er
wird. Und doch verwahrt Petra Stuttkewitz sich vor jedem erklarend billigendem Versuch einer nach-
traglichen Sinngebung: ,,Wie kénnte ich denken, dass meine Kinder diese Krankheit haben, damitich
mich entwickeln kann?*“, so oder auch Ahnliches hat Sie zwar von Fern und auch Nahestehenden, die ihr
aufihrem Weg begegneten, gehort, doch dieses ihr Leben ist ihr ganz genug, ihr ganz eigen.

,Lebens-Werte

Kinder werden durch ihre Eltern gepragt
Bei uns hat das keine Giiltigkeit

Wir werden durch euch gepragt.

Ich wollte euch meine Werte lehren,
wollte euch vermitteln
was im Leben wichtig ist.

Doch ich habe durch euch gelernt,

was das Wichtigste ist:

Echte Gefiihle

Innere Zufriedenheit @
Bedingungslose Liebe

Akzeptanz

Sich erfreuen an Kleinigkeiten

Bewusstsein fiir das Leben

Bewusstsein fiir das Sterben.“

(Gelebte Grenzen, 52)

Die Gedichte und Verse, die Petra Stuttkewitz immer wieder in besonderen Situationen dieser Kranken-

geschichte fand, sind nicht nur nachdenklich. Sie fragen, wie es mit dem Leben weitergehen kann, wenn
das, was da passiert, in das selbstgestaltete Leben einbricht und es gewissermafien auf den Kopf stellt.
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Sie gibt es hin und doch bleibt es das Eigene, weniger selbstbestimmt und doch bestimmt sie selbst,
sich auf dieses Leben einzulassen mit allem was es ihr abverlangt. Eine Ahnung von Demut entsteht
beim Lesen und es ist nicht jene, in der das Leben verkiimmert — es wdchst vielmehr in alledem. Petra
Stuttkewitz beschreibt in ihren Texten dieses Wachsen ihrer Personlichkeit. Doch ihre Beschreibung die-
ses Wachsens ist so weit entfernt von allen Idealisierungen. Es entsteht gewissermafien aus einer nicht
verhinderten Betrachtung des Schmerzes und der Trauer alltdglichen Erlebens und wird ein Durch-Leben,
mittenhindurch — und das Buch zeigt das ,,Tal der Tranen“, durch das dieses Wachsen Petra Stuttkewitz
fuhrt.

»Stumm

Du hast Deine Sprache verloren,
du mdchtest mir etwas sagen
doch deine Lippen bleiben stumm.

Deine und meine Augen
fullen sich mit Tranen -
ich mochte dich trosten
doch — womit?

Wir beide miissen lernen,

die Zeit hilft uns dabei. @
Nun wissen wir beide, @

zum Verstehen

brauchen wir keine Sprache,

sondern

Liebe!*

(Gelebte Grenzen, 23)

Dieses Buch beschreibt ein Leben, das man nicht fiir moglich halt. Es macht Mut, einen Weg der Krank-
heit unausweichlich zu gehen, und Petra Stuttkewitz wollte es so weitergeben — und auch dieses verlangte
ihr Mut ab —, um anderen von lebensverkiirzender Erkrankung Betroffenen Mut zu machen, durch dieses
Leben zu leben, wohin immer auch der Weg fiihren mag. Andreas Kneusels, www.hospiz-verlag.de

Gelebte Grenzen — Texte aus der Begleitung zweier Kinder in ihrer lebensverkiirzenden Erkrankung
von: Petra Stuttkewitz

Hospiz-Verlag, 1. Auflage 2005, 88 S.

ISBN 3-9810020-3-2, 14,90 Euro

Dieses Buch konnen Sie — wie auch andere Artikel - iiber unsere Homepage www.intensivkinder.de
bei Amazon.de bestellen. Sie unterstiitzen damit unseren Verein.
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Viele interessante Seminare, Workshops
und Tagungen, u.a. auch fiir Mitter, Vater
und Kinder findet man im Programm 2007
der Deutschen Kinderhospizakademie.

Es kann angefordert werden unter

Tel.: 027 61 - 94 129 - 34 oder unter
akademie@deutscher-kinderhospizverein.de .

»Das persénliche Budget. Ein Handbuch fir
Leistungsberechtigte“ hat 64 Seiten und
eine Ringbindung. Es jst erschienen bej for-
sea - Forum selbstbestimmter Assistenz
behinderter Menschen eV. und ist dort er-
h'éiltlich gegen Einsendung von 5 Euro und
eines mit 1,45 Euro frankierten Riickumschlags
(DIN Cs). Anschrift: forsea, Nelkenweg s,
74673 Mulﬁngen-Hollenbach.

i hen
bsthilfegruppe fir MenS(j;\ien
Myelitis und deren Fzém
r?ter www.myelitis.de

Die deutsche Sel
mit Transverser
ist zu erreichen u
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Der Ratgeber ,,ABC Pflegeversicherung”
ist in der 5. Auflage erschienen beim
Bundesverband Selbsthilfe Korperbehin-
derte eV. (BSK) und kann gegen eine
Schutzgebiihr von 2,50 Euro einschl.
Porto/Versand gegen Rechnung angefor-

dert werden: BSK, Postfach 20, 74238
Krautheim.

nZahngesundhe;s
nderun

trdgen
und Kontakttej]
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Die Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen
mit geistiger Behinderung e.V. hat einen Reader zum
Fachkongress »Wir gehéren dazy! unter dem Tite].
»Schwere Behinderung — eine Aufgabe fiir
die Gesellschaft herausgegeben. Das Buch kos-
tet 10,-- Euro und kann bei der Lebenshilfe in
35043 Marburg, Raiffeisenstr. 18 (Tel.: 0 64 21 - 4
91 - 116) unter der Bestell-Nr. LRE 524 angefordert

werden oder iiber die homepage www.lebenshilfe. de
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VERANSTALTUNGEN UND TERMINE

Bitte vormerken:

N INTENSIVKkinder zuhause e.V. -
-’ Elternbegegnungstagung 2007
NTENSW

ki“d'"' Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2007 wird vom 27. - 28.
April 2007 in Rotenburg/Fulda stattfinden. Die Anmeldeunterlagen

werden Anfang des Jahres verschickt.

eqnz

—--—J
Wie in jedem Jahr wird es interessante Vortrage geben und eine
Ausstellung, auf der Fachleute aus verschiedenen Bereichen die Eltern

informieren und beraten werden.

A PN FRAUENSEMINAR 2007
.C:'" \‘
31 TENSIV}  Das Frauenseminar 2007 wird stattfinden vom 28. - 30. September 2007.
o kinder @ Ort: BKK-Tagungshaus in Rotenburg/Fulda.
uh
6 %

-—--—J

’ﬁ\ Familienfreizeit 2008
et SNy
g" TENSIV,  pijc . Familienfreizeit von INTENSIVkinder zuhause eV. wird voraussicht-
c kinder @ lich vom 27. Juli bis 03. August 2008 stattfinden.
% @ | Ort: Rappenhof bei Gschwend.

-—--—J
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N ‘,ﬁ\ INTE}NSIVkiI}der _zuléqlllsltla e.V./ﬁ Tuni 2007
INTENSW‘ Familienseminar in Siilzhayn/Harz v. 21. - 24. Juni 200

m ki“d"' Auch im Jahr 2007 ist ein Familienseminar geplant. Es wird stattfinden

"’E von Donnerstag, den 21. Juni 2007 (ca. 17.00 Uhr) — Sonntag, den 24.

Juni 2007 (ca. 14.00 Uhr). Wir werden erstmals zu Gast sein in der

...__....I KMG-Kinder-Rehaklinik Siilzhayn im Harz. Wir werden Gelegenheit

haben, mit anderen Eltern ins Gesprdach zu kommen und natiirlich

auch, um geniigend ,,Luft zu holen und Energie zu tanken“. Den

Kindern steht ein weitldufiges Gelande mit Spielgerdaten zur Verfiigung; Ziegen und

Hasen konnen beobachtet und gefiittert werden. Die Annehmlichkeiten des Hauses, wie

z.B. Snoezelenraum und Warmwasser-Schwimmbad werden uns zur Verfiigung stehen.

Die Kinder-Rehaklinik ist absolut behindertengerecht eingerichtet. Die (Freizeit-) Beglei-
tung der Kinder und die medizinisch-pflegerische Versorgung durch Krankenschwestern
ist gewahrleistet.

Seminarkosten (Seminargebiihren, Unterkunft im Doppelzimmer, Verpflegung, Kinder-
betreuung):

Erwachsene: 50,— Euro f. Vereinsmitglieder, 65,— Euro fiir Nichtmitglieder
(Einzelzimmerzuschlag 20,— Euro)

Kinder zahlen keine Teilnahmegebiihr!

Wenn Sie mit Ihrer Familie teilnehmen méchten, melden Sie sich bitte umgehend an, da
die Pldtze begrenzt sind.
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TERMINE

VERBINDLICHE ANMELDUNG

Verbindliche Anmeldungen (Anmeldeformular verwenden!) an Rotraut Schiller-Specht per e-mail:
intensivkinder.nds@gmx.de, Fax: 0511-6008357 oder Post (Heinrich-Heine-Str. 29, 309 52 Ronnenberg).

zum Familienseminar vom 21. - 24. Juni 2007 in der
KMG Kinderreha-Klinik in 99755 Siilzhayn/Harz.

Erwachsene
Name, Vorname:

Name, Vorname:

Kinder
Name, Vorname, Geburtsdatum:

Name, Vorname, Geburtsdatum:

Name, Vorname, Geburtsdatum:

Bitte hier fiir die Kinder mit besonderem Betreuungsbedarf genau angeben, welche
Behinderung, Krankheit bzw. Beeintrédchtigung vorliegt und in welcher Form eine
Unterstiitzung bendétigt wird:

Adresse (Str., PLZ, Wohnort), Telefonnummer:

Datum, Unterschrift:
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TERMINE

VERANSTALTUNGEN UND TERMINE

PRI INTENSIVKkinder zuhause e.V. —
-’ ~y  Kinisthetik — Grundkurs fiir Eltern
NTENSW Kinder mit Handicap in ihrer Entwicklung unterstiitzen

kindar
Was ist Kindsthetik?
g Kinaesthetiks bedeutet Wahrnehmung von Bewegung.
—--—J

eqnz

Es setzt sich zusammen aus ,kinesis“- die Bewegung und ,,aesthe-

tiks*“ — die Wahrnehmung.

Kindsthetik bietet Eltern und Kindern neue Moglichkeiten in Alltagssi-
tuationen. Es soll Erwachsenen die Idee vermitteln, dass ihre eigene Bewegung der Ur-
sprung zur Unterstiitzung der Gesundheitsentwicklung von Kindern ist.

Worum geht es?

e Durch Eigenerfahrung wieder etwas sensibler fiir seinen eigenen Kérper zu werden
e Ein Bewusstsein zu erlernen iiber die Funktionen des eigenen Korpers

e Neue Bewegungsmoglichkeiten zu erfahren.

Warum brauche ich Kindsthetik?

Mit Hilfe der Kindsthetik konnen Eltern neue Moglichkeiten finden, um Kinder positiv zu
unterstiitzen und zu férdern. So konnen auch Kinder mit einem Handicap ihre Bewegungs-
kompetenz erweitern.

Es steht nicht das vorhandene Defizit im Vordergrund, sondern welche Méglichkeiten es
gibt, um Kinder in ihrer Gesundheitsentwicklung (z.B. Atmung, Kreislauf und Verdauung)
positiv beeinflussen zu kdnnen.

Kindsthetik bietet praktische Hilfen, zum Beispiel bei der Frage: was braucht ein Kind,
um am Tisch sitzen und essen zu konnen? Wie kann ich die Sitzposition verbessern?
Die Anwendung der Kindsthetik fiihrt zu folgender Verdanderung: stabile Flache, um die
Fii3e abzustellen, eine rutschfeste Unterlage auf der Sitzflache, Arme in entsprechender
Hohe zur Tischplatte ... so haben Kinder mehr Selbstkontrolle.

Kindsthetik fiihrt zu der Frage: Muss ich alles fiir mein Kind tun, oder probiere ich aus,
was mein Kind vielleicht selber tun oder wie es mithelfen kann?

Somit schiitze ich mich vor Uberlastung, und mein Kind kann neue Bewegungen erler-
nen. Das hat Auswirkungen auf die Lebensqualitat aller Beteiligten.

Zielgruppe:
Alle Menschen , die mit Kindern den Alltag gestalten.

Kosten:
Seminargebiihr ca. 60 Euro zzgl. € 25,- fiir Unterlagen und Zertifizierungsgebiihr

Mitzubringen:
Bequeme Kleidung, dicke Socken, eine Decke und ein Handtuch

Dozentin:
Erika Schiitzke , Kinderkrankenschwester, Trainerin fiir Kinaesthetics Infant Handling
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TERMINE

VERBINDLICHE ANMELDUNG

zum Grundkurs Kindsthetik im BKK-Bildungszentrum in Rotenburg/F.
Freitag 8. Juni 2007 bis Sonntag 10. Juni 2007.

Anmeldung ab sofort bis zum 31. Januar 2007 an
Pia Gastler per e-Mail: schatzmeister@intensivkinder.de, Fax: 07033-694515 oder Post (Banater

Strasse 10, 71263 Weil der Stadt).

Die voraussichtliche Teilnahmegebiihr fiir dieses Wochenendseminar wird bei ca. 60 Euro pro
Person liegen. Diese beinhaltet 2 Ubernachtungen inkl. Vollpension im BKK Bildungszentrum in
Rotenburg an der Fulda. Zusatzliche Kosten in Hohe von € 25,- fallen an fiir Unterlagen und
Zertifizierungsgebiihr. Die Kosten fiir die Anreise sind selbst zu tragen.

Der Kurs beginnt am Freitag um 14.00 Uhr und endet am Sonntagnachmittag.

Anmeldung zum Kindsthetik Grundkurs 2007
08.06. bis 10.06.2007

| Einzelzimmer | Doppelzimmer

Name, Vorname:

Strasse:

Ort:

Telefon/E-Mail:
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VERANSTALTUNGEN UND TERMINE

Tagung LEBEN PUR 2007
Vom 9. - 10. Mdrz 2007 veranstaltet die Stiftung ,,Leben pur® in Miinchen eine Tagung zum Thema

»Was bedeutet die NACHT fiir Menschen mit schwerster Behinderung?“ Infos unter Tel.: 089 - 35 74
81 - 19 oder www.stiftung-leben-pur.de (hier auch das Tagungsprogramm als pdf-Datei).

PFLEGE & REHA in Hamburg
Die 8. Norddeutsche Fachmesse PFLEGE & REHA findet vom 18. - 20. April 2007 in der Messehalle

Hamburg-Schnelsen statt. Ndhere Informationen unter www.pflegeundreha.de. INTENSIVkinder zu-
hause e.V. wird mit einem Informationsstand vertreten sein.

Seminare fiir Geschwisterkinder

Unter www.geschwisterkinder.de finden Sie bundesweit angebotene Seminare fiir Geschwisterkinder,
die unter der Leitung von Frau Winkelheide stehen.
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Informationen, Beratung,
Unterstiitzung und Hilfe erhalten Sie
unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e.V.

Dr. Maria Bitenc
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Tel./Fax: 07261/977856

e-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen:

Regionalgruppe Baden-Wiirttemberg
Dr. Maria Bitenc
Tel./Fax: 07261/977856

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Brandenburg/ Berlin
Ramona Herrmann

Tel.: 03372/441523

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi

Tel.: 040/55505732
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Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering

Tel.: 05541/999084

Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
Susann Werner

0395/3699869

Regionalgruppe Niedersachsen
Rotraut Schiller-Specht
Tel.: 0511/4340867

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
Susanne Schmidt
Tel.: 02502/227467

Regionalgruppe Rheinland-Pfalz
Anne Reinacher
Tel.: 06239/929586

Regionalgruppe Schleswig-Holstein

Swantje Riif3
Tel.: 040/7240052
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ANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Gemafl der Satzung, die ich als fiir mich verbindlich anerkenne, beantrage ich hiermit die
Mitgliedschaft im Verein INTENSIVkinder zuhause e.V.:

Name:

Vorname:

Betroffene Familie/Férdermitglied:
oder Institution/Gruppe/Verein:
StrafBe:

Wohnort:

Telefon/Fax/E-Mail:

Datum: Unterschrift:

Der Mitgliedsbeitrag (Mindestbeitrag: 30 Euro) wird nach Antragstellung und danach
jeweils am 1. Mai eines jeden Jahres eingezogen.

EINZUGSERMACHTIGUNG

Hiermit ermdchtige ich den Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. bis zum schriftlichen
Widerruf, den jdhrlichen Mitgliedsbeitrag von Euro (Mindestbeitrag: 30 Euro)
von meinem Konto abzubuchen:

Bankverbindung:
Bankleitzahl:
Konto-Nr.:
Kontoinhaber:

Datum: Unterschrift:

INTENSIVkinder zuhause e.V., Sunnisheim-Ring 69, 74889 Sinsheim,
Tel./Fax.07261/977856, Volksbank Strohgau, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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MITTEILUNGEN

Wechsel in der Leitung der Regionalgruppe Hessen

Neue Ansprechpartnerin fiir die Regionalgruppe Hessen ist ab sofort Frau Christiane Gering. Sie
wohnt in Hann. Miinden und ist zu erreichen unter der Telefonnummer: 05541 - 999084.

Wir bedanken uns ganz herzlich bei Frau Bettina Hofmann fiir die bisherige Leitung der Regionalgruppe
Hessen. Fiir ihre personliche und berufliche Zukunft wiinschen wir ihr alles Gute!

NEUE BUCHERLISTE auf unserer Homepage mit Amazon.de verlinkt

Seit Anfang November gibt es eine komplett iiberarbeitete neue BUCHERLISTE auf unserer
Homepage www.intensivkinder.de. Sie wurde mit www.amazon.de verlinkt. Fiir jede Bestellung (Buch
oder andere Artikel tiber Amazon) {iber unsere Website erhilt INTENSIVkinder zuhause eV. eine

Provision. Bitte geben Sie diese Information auch an Freunde und Bekannte weiter, die so ganz ein-
fach unseren Verein unterstiitzen konnen.

NEUE email-Adresse

INTENSIVkinder zuhause e.V. in Sinsheim hat eine neue e-mail-Adresse:
info@intensivkinder.de.

CHAT auf unserer Homepage

www.intensivkinder.de: dienstags ab 20.00 Uhr und donnerstags ab 10.00 Uhr

Bitte schicken Sie ...
Fotos, kurze und ldngere Beitrdge, interessante Informationen, Gedichte, Buchvorschldge u.a.m. an
die Redaktion (s. Impressum). Uber Ihre Mitarbeit wiirden wir uns sehr freuen!
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MITTEILUNGEN

DAS KRAFTKNOTENSYSTEM FUR ROLLSTUHLFAHRER.
HILFSMITTEL DER GESETZLICHEN KRANKENVERSICHERUNG?

Unter Kraftknotensystem versteht man ein Befestigungssystem, mit dem Rolli-Fahrer wahrend der
Beforderung in Behindertentransportkraftwagen optimal gesichert werden kénnen. Dieses spezielle
Riickhaltesystem soll im Falle eines Unfalls die etwaige Verformung des Rollstuhls und damit schwere
Unfallfolgen fiir Rollstuhlfahrer verhindern.

Die Frage, welcher Kostentrdger des Kraftknotensystem zu finanzieren hat, ist von den individuellen
Umstdnden des Einzelfalls abhangig.

Mehrere Sozialgerichte und ein Verwaltungsgericht haben sich inzwischen mit der Frage beschaftigt,
ob das Kraftknotensystem ein Hilfsmittel ist, dass von der gesetzlichen Krankenversicherung zu
finanzieren ist.

Eine Ubersicht zur diesbeziiglichen Rechtssprechung hat der Bundesverband fiir Kérper- und
Mehrfachbehinderte e.V. auf seiner Homepage www.bvkm.de (unter: Argumentationshilfen/ Kraft-
knoten) zusammen gestellt. Hier findet man auch weitere Informationen zum Kraftknoten sowie
Musterwiderspriiche bei Ablehnung des Kraftknotensystems.
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SPENDEN UND SELBSTHILFEFORDERUNG

SPENDEN IM JAHR 2006

Viele Freunde, Verwandte, Firmen und Vereine unterstiitzten INTENSIVkinder zuhause eV. durch
Spenden und Aktionen. Auch einige unserer Mitglieder fordern unsere Arbeit, neben ihrem
Mitgliedsbeitrag, durch zusatzliche Spenden. Dies ist nicht selbstverstdandlich und darum sagen wir

IHNEN UND ALLEN SPENDERN HERZLICHEN DANK!

SELBSTHILFEFORDERUNG 2006

INTENSIVkinder zuhause eV. bedankt sich ganz herzlich fiir die Zuwendungen im Rahmen der
Selbsthilfeforderung der Krankenkassen nach § 20 Abs. 4 SGB V.. Die Arbeit unseres Vereins wurde
2006 im Rahmen dieser Forderung unterstiitzt von den Bundes- bzw. Landesverbdnden folgender
Krankenkassen:

AOK
DAK
BARMER Ersatzkasse

Forderpool “Partner der Selbsthilfe“:
IKK
BKK
See-Krankenkasse
Landwirtschaftliche Krankenkasse
Bundesknappschaft

Selbsthilfe-Fordergemeinschaft der Ersatzkassen:
Gmiinder Ersatzkasse
Techniker Krankenkasse
Kaufméannische Krankenkasse - KKH
Hamburg-Miinchener Krankenkasse
HEK - Hanseatische Krankenkasse
HZK - Krankenkasse fiir Bau- und Holzberufe
KEH Ersatzkasse

Spendenkonto INTENSIVKinder zuhause e.V.:
Volksbank Strohgau, BLZ 600 629 09, Konto-Nr.: 640 640 oo

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 50,— Euro geniigt die Vorlage des Zahlungsbeleges.
Bei Spenden iiber 50,— Euro stellen wir — sofern uns die Adresse des Spenders bekannt ist —
unaufgefordert zu Beginn des Folgejahres eine Spendenbescheinigung aus.
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