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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATION
AUSGABE 1/07

Liebe Mitglieder und Freunde von INTENSIVkinder zubause e.V.,
wie die Zeit vergebt... schon ist es mitten im Jabr!

Steben Sie auch manchmal staunend da und fragen sich, wo die Zeit geblieben ist?
Und — was habe ich in bzw. mit dieser Zeit gemacht? Sicherlich haben Sie darauf
eine ganz personliche Antwort!

Die Antwort fiir den Elternverein INTENSIVkinder zubause lautet: Wir haben schon viel
in dieser Zeit gemacht! Aktivititen fiir Eltern und Kinder gibt es seit Anfang des Jahres,
z.B. regionale Elterntreffen, eine Tagung der Regionalleiterinnen, die bundesweite Eltern-
begegnungstagung, besondere Aktionen fiir die Kinder wie Freizeit-Samstage in der Region
Hannover und das Ausdrucksmalen der Regionalgruppe Schleswig-Holstein (s. S. 19f).

Die ndchste grofSe Veranstaltung ist Ende Juni unser Familienseminar, das mittlerweile zum

5. Mal stattfinden wird und auf das sich 12 INTENSIVkinder-Familien freuen. Ebenso freudig
blicken viele Miitter dem diesjiahrigen Frauenseminar entgegen, das fiir den September geplant ist
und zu dem noch Anmeldungen maoglich sind (s. S. 64) . Die Zeit dazwischen ist auch ausgefiillt:
Es wird Treffen der regionalen Gruppen geben, Sommerfeste und andere Aktivititen. Geniigend
Gelegenbeiten, miteinander ins Gesprdch zu kommen, Informationen zu erbalten

oder einfach nur um Spaf§ zu haben.

Ich finde es schon, bei solchen Treffen alte Bekannte und neue Gesichter zu
sehen, Neuigkeiten auszutauschen — gute, manchmal auch weniger erfreuliche.

Fiir das restliche Jabr wiinsche ich Ihnen viele anregende Gespriche
und nette Begegnungen auf einer unserer Vereins-Veranstaltungen.

Herzliche GriifSe

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

TATIGKEITSBERICHT 2006

Elternbegegnungstagung 2007, Mitgliederversammlung am 27.4.2007

Dr. Maria Bitenc, 1. Vorsitzende

1. Vereinsstruktur

1.1. Mitglieder

Der Verein hat 158 Mitglieder (Stand: Jan. 2007), d.h. bis Ende

2006 konnten wir 18 neue Familien begriiBen (Zuwachsrate:

13%). Von den Mitgliedern sind 141 betroffene Familien (89%)

und 17 fordernde Mitglieder (11%). Im ganzen Bundesgebiet

haben wir Kontakt zu ca. 300 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 vor-
rangig fiir Mitglieder

- kostenlose Mitglieder-Info

- durch Vereins-Mitgliedschaft bei verschiedenen Verbdanden
stehen deren Leistungen unseren Mitgliedern ebenfalls zur
Verfligung

1.2. Vorstand

Ich méchte 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 erste Vorsitzende des Vereins.
Gleichzeitig bin ich Regionalleiterin fiir Baden-Wiirttemberg.

- Zweite Vorsitzende und meine Stellvertreterin ist Frau
Domenique Yousefi aus Hamburg, die dort auch als Regional-
leiterin fiir Hamburg tatig ist.

- Als Schriftfithrerin arbeitet Frau Rotraut Schiller-Specht aus
Ronnenberg bei Hannover seit sechs 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 fur die finan-
zielle Seite unserer Vereinsarbeit verantwortlich.

Leider kann sie aus personlichen, familidren und beruflichen

Griinden dieses Amt nicht mehr fiir eine weitere Amtszeit aus-

tiben. Sie wird aber bis zum Ende dieses Jahres noch mitarbeiten,

um den Jahresabschluss vorzubereiten. Frau Pia Gastler mochte
ich an dieser Stelle ganz herzlich danken fiir die gute Arbeit, die
sie flir uns geleistet hat und in die sie ihre ohnehin sehr knappe

Zeit investiert hat.

Wir Vorstandsmitglieder haben uns im vergangenen Jahr dreimal
fiir jeweils zwei Tage zu einer Vorstandssitzung getroffen, u.a.
um Vereinsveranstaltungen und Projekte intensiv vorzubereiten.

Als Kassenpriifer standen uns im Jahr 2006 Herr Ulrich Weber
aus Linden und Herr Ralf Mill aus Seelze hilfreich zur Seite.

Ich danke allen Vorstandsmitgliedern und Kassenpriifern fiir ihre
Arbeit und Unterstiitzung. Sie haben mit groSem Engagement
und Ausdauer zahlreiche Aktivitaten und Projekte des Vereins er-
moglicht und aktiv mitgestaltet und uns das Wertvollste geschenkt,
was sie haben: ihre Zeit!
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1.3. Regionale Kontaktstellen

Seit der letzten Mitgliederversammlung hat sich wieder einiges
bei den Regionalgruppen gedndert. Ich stelle lhnen kurz unsere
Regionalleiterinnen vor:

Baden-Wirttemberg: Maria Bitenc

Bayern: Petra Neitzel
Brandenburg/Berlin: Ramona Herrmann
Hamburg: Domenique Yousefi H.

Hessen: Bettina Hofmann, die aber seit Ende
2006 aus personlichen Griinden als
Regionalleiterin nicht mehr zur Ver-
fligung steht. lhre Nachfolgerin ist
inzwischen Christiane Gering.

Mecklenburg-Vorpommern: Susann Werner

Niedersachsen: Rotraut Schiller-Specht

Nordrhein-Westfalen: Susanne Schmidt und Christiane

Kolpatzik

Anne Reinacher

z.Zt. ruhen die Aktivitaten dieser

Rheinland-Pfalz:
Sachsen-Anhalt:

Gruppe
Hamburg: Domenique Yousefi H.
Schleswig-Holstein: Swantje R

Ein Blick auf die Verteilung unserer Mitglieder auf die einzelnen
Bundeslander zeigt folgendes Bild:

Regionalgruppen in Zahlen (Mitglieder)

3% 5%

5%, 20%

19% 6%

2%
5%

10%
23% 1%

M@ Bad.-Wirtt,  HBay CBrandenburg CIHamburg
W Hessen [ Meckl.-Vorp. B Niedersachsen O Nordrh.-Westf.
W Rheinl.-Pfalz @ Schl.-Holstein C'Weitere

Die groBte Gruppe besteht mit 37 Mitgliedsfamilien, d.h. 23%
aller Mitglieder, in Niedersachsen, dann folgen Baden-
Wiirttemberg mit 20% (34 Mitglieder), Nordrhein-Westfalen mit
19% (32 Mitglieder) und Hessen mit 10% (16 Mitglieder).

Die Arbeit innerhalb einer Regionalgruppe ist je nach den Wiinschen
der Eltern individuell sehr unterschiedlich gestaltet. Danach richten
auch die Regionalleiterinnen ihre Aktivitaten aus: sie bieten Hilfe,
Beratung und Kontakte fiir betroffene Familien an. Sie organisierten
im vergangenen Jahr Regionaltreffen, Sommerfeste, Stammtische,
Seminare, Vortrage, Freizeitaktionen und Kurse fiir INTENSIVkinder.
Weil gerade die Hilfe vor Ort den Familien am meisten bringt,
wird die engagierte Arbeit der Regionalleiterinnen vom Vorstand
sehr unterstitzt.
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AuUS DEM VORSTAND

Dafiir und als Dank fiir ihre Arbeit hatte der Vorstand auch in diesem
Jahr wieder zum jahrlichen Regionalleitertreffen eingeladen unter
dem Motto ,,Selbsthilfe starken — Zeit fiir mich und Zeit fiir andere“.
Ich danke allen Regionalgruppenleitern an dieser Stelle ganz
herzlich fiir ihre aktive Mitarbeit und hoffe auf vertrauensvolle
Zusammenarbeit auch in der Zukunft.

So weit zum Stand unserer Regionalgruppen Ende 2006.

2. Veranstaltungen

Ich méchte einen kurzen Uberblick iiber die Veranstaltungen des
Vereins im letzten Jahr geben. Ausfiihrliche Informationen dazu
findet man in unserer Mitgliederinfo.

2.1. Regionalleitertreffen 2006 in Rotenburg

Auch 2006 gab es ein Regionalleitertreffen im Januar, diesmalin
der AOK-Bildungsstétte in Homberg/Ohm. Unter der kompetenten
Leitung von Herrn Loser aus Weil der Stadt versuchten wir wahrend
der 1,5-tdgigen Computerschulung die Geheimnisse von Excel
und Word zu ergriinden und lernten Serienbrief- und Etiketten-
herstellung. Aber trotz des arbeitsintensiven Seminars blieb
noch Zeit fiir Gesprache und Informationsaustausch.

2.2. Elternbegegnungstagung 2006 am 5./6. Mai in Rotenburg
an der Fulda

Unsere grofite und wichtigste Veranstaltung — unsere jdhrliche
Elternbegegnungstagung - fand vom 5.-6.Mai in der BKK Akademie
in Rotenburg an der Fulda statt.

Und es war ein auflergewdhnliches Ereignis, denn wir feierten
an diesem Wochenende auch den 5. Geburtstag unseres Vereins!
Nach einer ziigigen Mitgliederversammlung ging es zum ersten
,Highlight“ des Abends: das Geburtstagsbiiffet im festlich deko-
rierten Restaurant der BKK Akademie. Und nach dem opulenten
Mahl mit perfektem Service wartete im Event-Raum das Geburts-
tags-Uberraschungs-Geschenk: ein abendfiillender Auftritt der
A-Capella-Comedy-Gruppe ,,Mdnner ohne Nerven“ aus Baden-
Wiirttemberg. Diesmal wurden aber einmal nicht unsere Nerven
strapaziert, wie so oft im Alltag, sondern unsere Lachmuskeln.
Am ndchsten Tag fanden die Vortagsthemen Erbrecht, Kaniilen-
problematik sowie Schmerztherapie und Palliativmedizin bei den
Zuhorern grof3es Interesse. Die jeweils drei Workshops zu den
Themen Erbrechtliche Vorsorge und Kaniilenentwéhnung waren
jedes Mal (iiber-)voll besetzt. Und die begleitende Ausstellung
mit Einrichtungen und verschiedenen Firmen wurde gut besucht.
Nach der Meinung der Tagungsteilnehmer auf unseren Frage-
bogen zu schlieflen, war es eine erfolgreiche Veranstaltung.

2.3. Vaterseminar in der Bildungsstédtte Langau, Bayern

Auf vielfachen Wunsch der Vdter in unserem Verein fand vom
19.5.-21.5.2006 die Premiere unseres Vaterseminars unter der
kompetenten Leitung des Elternreferenten Wolfgang Ursel statt.
Leider konnten von den urspriinglich angemeldeten 10 Mannern
letztendlich nur fiinf teilnehmen, aber fiir diese war das Seminar
eine rundum gelungene Veranstaltung, wie man dem Bericht von
S. Reinacher in der letzten Mitgliederinfo entnehmen kann.
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2.4. Familienseminar im Niels-Stensen-Haus, Niedersachsen
Das vierte Familienseminar vom 6.7.-9.7.2006 — wie immer en-
gagiert und kompetent organisiert von Frau Rotraut Schiller-Specht
— im Niels-Stensen-Haus in Lilienthal stand unter dem Motto
»Leichtigkeit und Schwere“. 14 Familien mit ihren Intensivkindern
erlebten ein aktionsreiches verlangertes Wochenende mit Singen,
Reiten, Spielen, Basteln und Mitmachzirkus sowie Seminaren
fir die Eltern. Auch bei einem Grillabend wurden die Familien
verwohnt. Wieder war die medizinisch — pflegerische Versorgung
durch qualifizierte Kinderkrankenschwestern, die Kinderbetreuung
durch Fachkréfte des Hauses und die Elternseminare unter der
Leitung von Frau Gehrke perfekt organisiert. Den Kindern wurde
es nicht langweilig und die Eltern hatten Zeit fiir die angebotenen
Seminare oder einfach nur fiir sich. Leider war dies das letzte
Familienseminar im Nils-Stensen-Haus, das in 2007 geschlossen
wird. Das fiinfte Familienseminar wird daher in einer anderen
Einrichtung stattfinden.

2.5. Frauenseminar in Rotenburg im September 2006

Zum vierten Frauenseminar unseres Vereins unter dem Motto
,Die Quellen meiner Kraft*“ organisiert von Frau Domenique Yousefi
- kamen 20 Frauen vom 22.-24.9.2006 in der BKK Akademie in
Rotenburg/Fulda zusammen. Das Thema ,,Riicken starken — seelisch
und korperlich“ wurde sowohl sportlich aktiv mit Nordic-Walking
und Aqua-Gymnastik als auch kreativ mit Gestalten und Basteln
angegangen. Gerade beim Kreativ-Workshop — der von Susanne
Leefers und ihrer Schwester sehr gut vorbereitet und mit grof3er
Geduld gegeniiber den strickenden und bastelnden Miittern ge-
leitet wurde — gab es viele anregende, informative und nachdenk-
liche Gesprdche. Aber es wurden auch weitere ,,Quellen der
Kraft* wie Sauna und Schwimmbad, die Bauernstube und der
Besuch des Kuckucksmarktes genutzt, um Kraft zu tanken fiir
den anstrengenden Alltag.

2.6. ,,Mit allen Sinnen“ — Freizeitangebot fiir Intensivkinder
Vom 23. September bis zum Ende des Jahres fand in Hannover
an sechs Samstagen ein Freizeitangebot fiir schwerstmehrfach-
behinderte und/oder intensivpflegebediirftige Kinder statt. Von
Frau Rotraut Schiller-Specht initiiert, perfekt geplant und hervor-
ragend durchgefiihrt, nahmen an den Samstagen immer acht bis
11 Kinder teil. In dieser Zeit von 10.00 — 17.00 Uhr, in der sich ihre
Eltern eine kleine Auszeit gonnen konnten, waren die Kinder,
jeweils unter einem anderen Motto, mit Aktionen beschaftigt
wie Reiten, Streicheltiere, Instrumentenbau und Weihnachts-
backerei. Die Betreuung der Kinder erfolgte tiber ein kompetentes
Team der GIS (Gemeinniitzige Gesellschaft fiir Integrative
Sozialdienste) in Hannover. Die medizinische Betreuung wurde
durch eine Kinderkrankenschwester sichergestellt. Die Finanzierung
dieser sehr erfolgreichen und beliebten Freizeitmafinahme wurde
dankenswerterweise durch eine grofie Spende der Biirgerstiftung
Hannover und der Waltsgott-Stiftung sichergestellt.

Weitere grof3e und kleine Aktivitaten fanden auf regionaler Ebene
statt in Form von Regionaltreffen, Sommerfesten, Seminaren, Vor-
tragen, Advents- und Weihnachtsfeiern, woriiber auch oft in unserer
Mitglieder-Info berichtet wird.
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3. Offentlichkeitsarbeit
Auch im vergangenen Jahr prasentierte sich unser Verein in der
Offentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch der iiber-
regionalen Presse bzw. im Fernsehen. Einige dieser Veroffent-
lichungen finden Sie in unserer schon mehrfach erwahnten Mit-
glieder-Information, die mittlerweile dreimal im Jahr mit einer
Auflage von ca. 300 Exemplaren erscheint. Teilnahme an unter-
schiedlichen Veranstaltungen wie Selbsthilfetagen, Tagungen
oder Konferenzen, Arbeitskreisen und Runden Tischen tragen
ebenso dazu bei, unseren Verein sowie unsere Probleme,
Wiinsche und Forderungen als betroffene Eltern 6ffentlich zu
machen. Im vergangenen Jahr gab es auch wieder Gelegenheit,
Vortrdge zu unterschiedlichen Brennpunkten unseres Lebens mit
Intensivkindern zu halten:
- Sonderpadagogik-Seminar von Prof. Frohlich, Uni Landau
zum Thema ,Elternarbeit* (M. Bitenc)
—  Elternbericht bei der Fachtagung ,,Erndhrung der Stiftung
Leben Pur (P. Neitzel)
Unsere Internetseite www.intensivkinder.de findet nach wie vor
grofRes Interesse wie die Zahl der Zugriffe (26.000) zeigt. Viele
neue Eltern und Interessierte sind tiber diesen Weg zu unserem
Verein gekommen. Herzlichen Dank an unsere Webmasterin
Susanne Leefers.

4. Verbande und Kooperationen

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbanden

- Kindernetzwerk

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

- Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft fiir behinderte
Menschen und ihre Mitgliedsverbande e.V.

- Verein ,,Forsea“, dem ,,Forum selbstbestimmte Assistenz
behinderter Menschen“

5. Spenden und Forderer

Zum Schluss mdchte ich noch all unsere Spendern und Forderern
danken, die uns im vergangenen Jahr vor allen Dingen finanziell
gefordert haben: Viele Mitglieder, Familienangehorige und Freunde
halfen mit z.T. sehr groRziigigen Spenden besonders in der Weih-
nachtszeit bzw. Erlésen aus Aktionen zu unseren Gunsten, unsere
Arbeit fiir INTENSIVkinder und ihre Familien moglich zu machen.
Viele und grof3e Spenden erreichten uns auch von Geburtstags-,
Hochzeits-, Tauf- und Kommuniongesellschaften. Stiftungen wie
z.B. die Biirgerstiftung Hannover und die Waltsgott-Stiftung er-
moglichten mit ihrer finanziellen Unterstiitzung einige wichtige
Projekte. Weiter unterstiitzten uns — wie auch schon in den letzten
vier Jahren — fast alle Krankenkassen auf Landes- und Bundes-
ebene mit Pauschal- und Projektférderung. Eine Liste unserer
Forderer und Sponsoren finden Sie immer am Ende des Jahres in
unserer Mitgliederinfo. Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr
2006 finanziell oder anderweitig unterstiitzt haben! Damit schliele
ich meinen Jahresbericht (iber ein erfolgreiches, mit vielen
Aktionen und Veranstaltungen ausgefiilltes Jahr 2006. Ich hoffe,
wir als Vorstand haben unsere Arbeit im Rahmen unserer satzungs-
maRigen Aufgaben und in Ihrem Sinne erfiillt.

Rotenburg an der Fulda, den 27.4.2007
gez. Dr. Maria Bitenc 1. Vorsitzende

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07
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AuUS DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER 6. ORDENTLICHEN MITGLIEDERVERSAMMLUNG

am 27. April 2007 in Rotenburg an der Fulda von 19.00-20.45 Uhr.
Anwesend sind 46 Mitglieder:

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

TOP 1: BEGRUSSUNG DURCH DIE 1. VORSITZENDE

Frau Dr. Maria Bitenc begriifit alle Teilnehmer zur 6. Ordentlichen
Mitgliederversammlung des Vereins INTENSIVkinder zuhause eWV.
und stellt die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung nach
§8(5) der Satzung fest. Anwesend sind 46 stimmberechtigte Mit-
glieder. Die Tagesordnung wird von allen anwesenden Mitgliedern
einstimmig angenommen, es gibt keine Erganzungswiinsche zur
Tagesordnung. Alle Mitglieder geben fiir die Zeit der Elternbe-
gegnungstagung 2007 ihre Fotoerlaubnis.

TOP 2: BERICHT DER VORSITZENDEN UBER DAS VEREINSJAHR 2006
Der Tatigkeitsbericht tiber das Vereinsjahr 2006 ist dem Proto-
koll als Anlage beigefiigt.

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 31.12.2006. Der Kassen-
stand am 31.12.06 betragt 26.277,30 Euro. Die schriftliche Ver-
mogensiibersicht bzw. der Kassenbericht wird den anwesenden
Mitgliedern zur Einsicht ausgehdndigt. Der Kassenbericht ist
dem Protokoll beigefiigt.

TOP 4: BERICHT DER KASSENPRUFER UND ENTLASTUNG DES
VORSTANDS

Der Kassenpriifer Herr Mill erldutert die Kassenpriifung und be-
stdtigt, dass die ausgewiesenen Kontosalden, das Bankguthaben
und der Kassenbestand belegmafig nachvollziehbar seien. Herr
Mill schlagt die Entlastung der Schatzmeisterin und des Gesamt-
vorstandes vor. Die Entlastung wird in einer offenen Abstimmung
— mit vier Stimme Enthaltung - erteilt.

TOP 5: NEUWAHL DES VORSTANDES GEMASS §7 DER SATZUNG
Die Vorstandsmitglieder werden von der Mitgliederversammlung
in einer geheimen Wabhl fiir zwei Jahre gewahlt:

Dr. Maria Bitenc
Domenique Yousefi-H.

1. Vorsitzende:
2. Vorsitzende:
Schatzmeisterin: Anke Mill
Schriftfiihrerin: Rotraut Schiller-Specht
5. Vorstandsmitglied: Christiane Kolpatzik

Das Wahlprotokoll ist dem Protokoll der Mitgliederversammlung
beigefiigt.
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TOP 6: NEUWAHL DER KASSENPRUFER GEMASS § 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 Torsten Riif3, Hamburg. Sie nehmen die Wahl an.

Im Geschéftsjahr 2007 wird die Kasse gemeinsam durch die aus-
scheidende Schatzmeisterin Frau Gastler und Frau Mill gefiihrt.

TOP 7: ANTRAG AUF ERHOHUNG DES MITGLIEDSBEITRAGES
GEMASS §5 UND §8, ABSATZ (4) C DER SATZUNG

Der Antrag auf Beitragserhhung wird mit 45 Ja-Stimmen und
eine Nein-Stimme angenommen. Ab 1. Mai 2007 betragt der
Mindest-Mitgliedsbeitrag 40,- Euro.

TOP 8: AUSBLICK AUF AKTIVITATEN DES VEREINS 2007/2008
Frau Dr. Bitenc erldutert die geplanten bundesweiten Aktivitaten
fiir die kommenden Monate.

- Vom 21.-24. Juni 2007 wird das Familienseminar in der
Kinder-Reha-Klinik in Siilzhayn im Siidharz stattfinden.

- Vom 28.-30. September 2007 wird ein Seminar speziell fiir
die Mitter unserer INTENSIVkinder stattfinden, Ort: Roten-
burg/Fulda.

- Im Raum Hannover werden - dank einer grof3ziigigen Pro-
jektforderung — vom 12. Mai bis 01. Dezember 2007 neun
weitere Freizeit-Samstage fiir schwerpflegebediirftige Kinder
stattfinden.

—  Voraussichtlich im Januar 2008 soll eine Regionalleiter-
Tagung stattfinden und die ndchste bundesweite Elternbe-
gegnungstagung ist fiir den Mai 2008 in Rotenburg/Fulda
geplant.

—  Ein Vdterseminar ist fiir 2008 in Planung. Herr Stefan
Reinacher ist mit in die Planung einbezogen.

— 2008 wird die zweite Freizeit auf dem Rappenhof stattfin-
den und zwar vom 27.07.-03.08.08.

TOP 9: VERSCHIEDENES

Workshops/Beratungsecken

Der geplante Ablauf der Workshops/Beratungsecken wird erldutert.
Aussteller

Die Aussteller des Elternbegegnungstages werden kurz vorgestellt.
Fragebogen

Die Anwesenden werden gebeten, den ausgeteilten Fragebogen
am Ende der Veranstaltung ausgefiillt zurlickzugeben.

Frau Dr. Maria Bitenc bedankt sich bei den Anwesenden fiir die
Teilnahme an der Mitgliederversammlung und wiinscht allen
einen informativen und anregenden Elternbegegnungstag.

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

Ronnenberg, den 04.05.07

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin

gez. Dr. Maria Bitenc
1. Vorsitzende
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PROTOKOLL DER WAHL DES VORSTANDES
AUF DER 6. ORDENTLICHEN MITGLIEDERVERSAMMLUNG
AM 27. APRIL 2007 IN ROTENBURG AN DER FULDA

Anwesend und wahlberechtigt sind 46 Mitglieder, die Anwesen-
heitsliste ist dem Wahlprotokoll beigefiigt.

Als Wahlleiter steht Herr Torsten Rii3 zur Verfiigung. Er befragt die
Mitglieder, ob eine offene oder geheime Wahl gewiinscht ist. Da
ein Vereinsmitglied eine geheime Wahl wiinscht, wird die Wahl
der Vorstandsmitglieder in jeweils geheimer Abstimmung durch-
gefiihrt.

Auf Nachfrage von Herrn Riif steht fiir jedes Amt ein Kandidat zur
Verfiigung.

Es werden folgende Vereinsmitglieder in den Vorstand gewahlt:

1. Vorsitzende

Frau Dr. Maria Bitenc mit 46 Ja-Stimmen

2. Vorsitzende

Frau Domenique Yousefi-H. mit 46 Ja-Stimmen

Schatzmeisterin

Frau Anke Mill mit 46 Ja-Stimmen

Schriftfiihrerin

Frau Rotraut Schiller-Specht mit 45 Ja-Stimmen
1 Enthaltung

5. Vorstandsmitglied

Frau Christiane Kolpatzik mit 44 Ja-Stimmen

1 Nein-Stimme
1 Enthaltung

Die Vorstandsmitglieder werden fiir zwei Jahre gewahlt. Sie neh-
men die Wahl an.

Ronnenberg, den 04.05.07

Rotraut Schiller-Specht

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 8



AuUS DEM VORSTAND

DER NEUE VORSTAND

1. Vorsitzende
Dr. Maria Bitenc

Wohnort
Sinsheim

Beruf
promovierte Diplom-Chemikerin

Agenda-Beauftragte der Stadt Sinsheim in Teilzeit

Familienstand
verheiratet, 2 Tochter (geboren 1989 und 1993)

9 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Auf der Mitgliederver-
sammlung am 27. April
2007 wurde der Vorstand
von INTENSIVkinder zu-
hause eV. neu gewdhlt.
Fiir die ndchsten zwei
Jahre setzt sich der Ver-
einsvorstand wie folgt
zusammen:

von links nach rechts:

Christiane Kolpatzik, Dr. Maria
Bitenc, Rotraut Schiller-Specht,
Anke Mill, Domenique YousefiH.

INTENSIVKkind
Sarah (geb. 1989), tracheotomiert, dekaniiliert
seit 6 Jahren, Tracheostoma-Verschluss 2/07

Grunderkrankung

Oesophagusatresie, Trachealstenose, Tracheo-
malazie; Kehlkopfschadigung. Sarah besuchte
einen integrativen Kindergarten, eine Regel-
Grundschule und jetzt ein Gymnasium

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07
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2. Vorsitzende
Domenique Yousefi Hashtyani

Wohnort
Hamburg-Schnelsen

Beruf
Dipl. Sozialpddagogin; selbststdndig im Direkt-
vertrieb und Hausfrau

Familienstand
verheiratet, 2 Sohne (geboren 1995 und 2002),
1 Tochter (geboren 1998)

INTENSIVkind
Sarah (geb. 1998), E-Rolli-Fahrerin, tracheoto-
miert, nachts beatmet

Grunderkrankung

Transverse Myelitis (Entziindung in Riickenmark
im Halswirbelbereich) mit 7 Monaten, nach Atem-
stillstand 5 Monate vollbeatmet, dann teilbeatmet;
seitdem vom Hals-Schulter-Bereich abwarts
schlaffe Lahmung.

Sarah besucht die Integrationsklasse einer Grund-
schule in Begleitung einer Krankenschwester.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07

Schatzmeisterin
Anke Mill

Wohnort
Seelze bei Hannover

Beruf
kfm. Angestellte, z. Zt. nicht berufstatig

Familienstand
verheiratet, 1 Sohn (geboren 1993), 1 Tochter
(geboren 1998)

INTENSIVKind
Madeleine (geb. 1998), tracheotomiert, dauer-
beatmet, PEG

Grunderkrankung
Foix-Chavany-Marie-Syndrom (Hirnarchitektur-
storung), spastische Tetraparese bei zervikalem
Querschnitt mit Gefiigestérung zwischen HWK
3+4.

Madeleine besucht eine Forderschule mit dem
Schwerpunkt Geistige Entwicklung in Beglei-
tung einer Krankenschwester.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 10
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Schriftfiihrerin
Rotraut Schiller-Specht

Wohnort
Ronnenberg bei Hannover

Beruf
Diplom-Oecotrophologin, z. Zt. nicht berufstatig

Familienstand
verheiratet, 2 Tochter (geboren 1990 und 1995)

INTENSIVKind
Alena (geb. 1995), tracheotomiert, z.T. sauer-
stoffbediirftig, Button

Grunderkrankung

Herzfehler (groBBer VSD, Rechts-Links-Shunt);
ASD-Verschluss. Nach Herzoperation 8 Monate
voll- bzw. teilbeatmet, sauerstoffbediirftig; Down-
Syndrom.

Alena besuchte einen integrativen Kindergarten
und jetzt eine Forderschule mit dem Schwer-
punkt Geistige Entwicklung in Begleitung einer
Krankenschwester.

5. Vorstandsmitglied
Christiane Kolpatzik

Wohnort
Diilmen in NRW

Beruf
Verwaltungsangestellte, teilzeitbeschaftigt

Familienstand
verheiratet, 1 Tochter (geboren 1989), 1 Sohn
(geboren 1992)

INTENSIVKind
Christoph (geboren 1992), tracheotomiert,
Gastrotube

Grunderkrankung

Cerebrale Bewegungsstdrungen unklarer Genese,
nach Atem- und Herzstillstand im Alter von 6
Jahren tracheotomiert, dann 3 Monate voll- bzw.
teilbeatmet, teilweise sauerstoffpflichtig.
Christoph besuchte eine heilpadagogische
Gruppe eines integrativen Kindergartens und
seit Oktober 2000 eine Korperbehindertenschule.

Herzlichen Dank an Frau Pia Gastler!

Die langjahrige Schatzmeisterin Frau Pia Gastler steht leider aus per-
sonlichen und beruflichen Griinden fiir ein Vorstandsamt nicht mehr zur
Verfiigung. Seit Griindung des Vereins war sie fiir die finanzielle Seite
unserer Vereinsarbeit verantwortlich. Bis zum Ende des Jahres wird sie
noch mitarbeiten und mit Frau Mill zusammen den Jahresabschluss-
bericht erstellen. Wir bedanken uns bei Frau Gastler fiir die hervorragende
Arbeit, die sie ehrenamtlich fiir den Verein geleistet hat und wiinschen
ihr fiir ihren weiteren Lebensweg alles Gute!

11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

FREIZEIT FUR DIE INTENSIVKINDER

Zeitungsbericht von Johanna Latt

Westfalenpost, April 2007

Freizeit fuir die Intensivkinder

Auch Eltern wurden beim Angebot des Vereins entlastet - Finanzierung durch Spenden

Bap LaaspHe, (wp) Eine Wo-
che lang konnten 16 schwer-
behinderte Kinder auf einer
Freizeit in Baden-Wiirttem-
berg eine tolle Zeit zusammen
mit ihren Familien erleben.
Das Projekt war so erfolg-
reich, dass es néchstes Jahr ei-
nen weiteren Urlaub geben
soll.

Am 10. April 2001 nahm al-
les seinen Anfang. An diesem
Tag griindete Dr. Maria Bitenc
in Sinsheim den Verein ,In-
tensivkinder zuhause e.V.” In

den fast sieben Jahren ist viel
passiert. Heute hat der Verein
130 Mitgliedsfamilien aus
ganz Deutschland. Und in je-
der Familie gibt es mindestens
ein Intensivkind im Alter von
bis zu 21 Jahren. Sie alle leiden
unter schwerwiegenden Er-
krankungen, von angebore-
nen Muskel- und Nerven-
krankheiten bis zu unfallbe-
dingten Lahmungen. Sie wer-
den sondiert oder beatmet
und brauchen intensivmedizi-
nische Betreuung.

Der Alltag der Familien ist
durch die Krankheit der Kin-
der stark belastet. Um sich vor
diesem Hintergrund gegensei-
tig zu unterstiitzen, Ansprech-
partner zu sein und um Kon-
takte zu kniipfen, gibt es ,In-
tensivkinder zuhause eV.”
Auf den jdhrlichen Treffen
konnen sich betroffene Fami-
lien austauschen.

Besonderes Erlebnis

Ein Erlebnis der besonde-

Eltern, die oft schon Jahre keinen Urlaub mehr machen konnten.

ren Art war die erste gemein-
same Familienfreizeit auf dem
+Rappenhof” bei Schwibisch-
Hall im Sommer 2005. Nach
zwei Jahren Planung hieR es
sieben Tage lang SpaR, Span-
nung und Neues erleben fiir
16 schwerstpflegebediirftige
Kinder. Ein breites Freizeitan-
gebot von Ausfliigen bis zu
Grillabenden sorgte dafiir,
dass niemals Langeweile auf-
kam. Eine Kinderbetreuung
schaffte fiir die Eltern Raum,
sich vom tiglichen Pflege-
stress zu erholen. Der Hihe-
punkt der Woche war eine
von den Kindern gestaltete
Zirkusvorstellung.

Alles in allem war die Frei-
zeit ein voller Erfolg und die
Riickmeldungen waren aus-
nahmslos positiv: ,Das war
unser erster gemeinsamer Ur-
laub mit der ganzen Familie.”
Ebenfalls wichtig: ,, Wir haben
uns rundherum sicher und
bestens betreut gefiihlt.”

Ein groRes Projekt wie die-
ses ist aber nicht billig: 25 000
Euro Gesamtkosten, 19 be-
treuende  Intensivkranken-
schwestern und drei Helfer
waren notig, um eine schone
Woche und optimale Versor-
gung zu garantieren. Finan-
ziert wurde die Freizeit aus-
schlieflich durch Spenden.
Trotz des hohen Aufwands
soll es 2008 einen weiteren
Urlaub fiir Familien mit Inten-
sivkindern geben. Man rech-
net aufgrund gestiegener Prei-
se mit Kosten von knapp
30 000 Euro, die wieder zum
groften Teil durch Spenden
finanziert werden miissen
(Vereinskonto ~ Volksbank
Strohgdu, BLZ 600 629 09,
Konto Nr. 640 640 00).

Weitere Informationen so-
wie Bilder zum Verein und zur
Freizeit gibt es auf der Home-
page www.intensivkinder.de.

Johanna Latt
Klasse 9 b

Stadt. Gymnasium
Bad Laasphe
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MIT DEM KINN BESTIMMT PAUL DIE MUSIK

Oberhessische Presse, 25. April 2007
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SO ETWAS WIE NORMALITAT IST MOGLICH

Bergerdorfer Zeitung, 20. Mdrz 2007

,,50 etwas wie Normalitat

Swantje Riif$ ist aktivim
Verein ,Intensivkinder zu-
hause” — und hat selbst ei-
nen behinderten Sohn.

Von Christina Riickert

Bergedorf. Fiir Eltern ist es der
schlimmste Moment: Nach der
Geburt, einer Krankheit oder
einem Unfall erfahren zu miis-
sen, dass das eigene Kind
schwerbehindert ist. Das Leben
dndert sich von einem Mo-
ment auf den anderen, der All-
tag wird zur fortwihrenden Be-
w . In dieser Lage
erhalten Eltern Hilfe bei einem
Verein, der sich 2001 gegrundet
hat und der auch in Bergedorf
prasent ist: ,Intensivkinder zu-
hause e V". Mit 145 Mitglie-
dern bundesweit und etwa 50
betreuten Familien in den Re-
gionalverbinden Hamburg
und Schleswig-Holstein ist der
Verein noch recht klein, will
deshalb auf seine Angebote
aufmerksam machen.

Swantje RUB aus Lohbriigge
leitet seit 2002 die Regional-
gruppe Schleswig-Holstein, die
eng mit Hamburg zusammen-
arbeitet und oft gemeinsame
Veranstaltungen anbietet. ,Ziel
des Vereins ist es, Eltern zu hel-
fen, die ein schwerkrankes
Kind zu Hause haben”, sagt die
40-Jahrige, deren Sohn Philipp
(6) ebenfalls auf standige Hilfe
angewiesen ist. Ganz prakti-
sche Hilfen werden angeboten,
zum Beispiel beim Antrag fir
einen Pflegedienst. Oft gebe es
Probleme mit Krankenkassen,
denn besonders die groBen
Kassen wollten meist die Un-
terstitzung nicht bewilligen.
«Dabei ist es zum Beispiel fiir
Alleinerziehende mit einem
schwerkranken Kind sonst
kaum zu schaffen.”

Swantje Ruf und ihr Mann
Thorsten (40) wissen, wovon
sie reden. Als Philipp vor sechs
Jahren zu frith zur Welt kam,
traf sie die Situation unvorbe-

66

ist moglic

-~ s
= -

Swantje RiUB und Sohn Philipp (6

reitet: Der Junge war im Mut-
terleib mit Listeriose-Bakterien
in Beriihrung gekommen, die
seine Mutter unwissentlich mit
dem Essen aufgenommen hat-
te. Die Bakterien kommen etwa
in Rohmilch vor, aber auch in
frischem Bauernhof-Gemise,
wie Swantje RuB erst spater er-
fuhr. Philipp hatte einen Was-
serkopf und Hirnschiden erlit-
ten. Herz, Kreislauf und Lunge
waren geschwicht, sodass eine
Lungenentziindung einen
Luftréhrenschnitt erforderlich
machte. Heute atmet Philipp
durch eine Kaniile in der Luft-
rohre. Er kann nicht sprechen,
nicht gehen, nicht schlucken -
und wird Giber eine Magenson-
de erndhrt. Er braucht rund um
die Uhr Hilfe und Kontrolle, ob
etwa sein Atem aussetzt.

) sind ein Herz und eine Seele: ,Es kommt unheimlich viel von ihm
zuriick”, sagt die Lohbriiggerin dankbar.

Doch da Philipp zu Hause
von liebevollen Eltern und ei-
ner engagierten Pflegedienst-
kraft betreut und zudem eine
AdubBerst lebhafte und gesunde
Schwester (4) hat, geht es weni-
ger um das, was er nicht kann,
als vielmehr um das, was er
trotz allem kann. Er lichelt,
lauscht interessiert den Bilder-
buchgeschichten, guckt mit
Schwester Nele ,Sandminn-
chen” und schmiegt sich bei
Mama in den Arm. ,Es kommt
unheimlich viel zurick”, sagt
Swantje RuB dankbar. Die In-
nenarchitektin kann dank des
Pflegedienstes sogar wieder an
zwei Vormittagen arbeiten.

Sie mochte deshalb auch an-
deren Eltern, deren Kinder auf
lebenswichtige Gerdte . ange-
wiesen sind, Mut machen, ihr

Foto: Rickert

Kind zu Hause zu betreuen. So
etwas wie Normalitit sei mog-
lich. ,Der Verein bietet regel-
mabige Treffen an, bei denen
sich Eltern austauschen kin-
nen, wahrend die Kinder be-
treut werden”, sagt sie. Und es
wird auch mal gemeinsam ge-
backen oder ein Ausflug unter-
nommen. Nichster Plan: Mit
dem Atelier Freigleis (Neuer
Weg 39 a) will Riif ein Malse-
minar fiir die Kinder anbieten.
Die Miitter kinnen derweil ne-
benan Kaffee trinken. Termin:
Sonnabend, 21. April, 15 bis 18
Uhr. Die Teilnahme ist bei ei-
ner Kuchenspende kostenlos.
Infos zum Verein bei Swantje
RiiB, Telefon (040) 724 00 52.

Internet:
www.intensivkinder.de
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VON KINDERN FUR KINDER

18. November 2006
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DAS KIND, DAS VIEL MEHR KANN ALS ERWARTET

Die Rheinpfalz, 23. Dezember 2006

959446 19%lo uofajal 08 VL0 “J3jpausg Sau I 13 AUy Uap[Iq ANET Iapnp au

"W PSHDYAZ JAPUINNISUBIN " WBIIA — -yos saujes 3 g Jap j9q jay URjElS LRy EyBqiyoissenes waua  -Tas 18es apeidsuapapgas Jap u uay
= PUR UPIIUSUOIYRUISIE ‘UBIEIBT) UBLISIUIZI] jos1 papuiy w3 197 o6 51q 0f NPSUANEY 1IpIUSE

LAYLINOX s 19 M nemp ‘preoq

Aoyl uLas Y38 Mo B AP UL AP
uqog uwes BNLYIsaq uIYI0y wep
qu ANPEIRY WG EIRA I8 I
ul ‘yaunp neuadssed pun g
Ul VEpRy IpauRg 9pIdl
qu. AP USISIMZED 1Z13SIaA mnna...a
‘UBM], 347 IYINY AP Wl 1T

“augy Jen
-afinz o uny sep resa safata
UOYDS Iy IAPAUIg JIYA YPON "UIa
IPRURY MUY JNED WP per b
-INZ UME1L J9Sp 195 UDSTisT[eas s3ap b
-uOsag ‘UUEY UAQA] UAMTOA SN |
24 Iy pjplold wauw ur 13 ssep ‘Hp
-UpIS15q[35 08 uuesmpuadi 15 151 Jta]
“[BIA SUMELUDSUTL A, WAL JE 1N
aurag ‘uafes ayuydg i purw
S UUEY DI WRILUD ID)RM
[aIs 121pauag o._.bv » USFuese sppm
12 aymugy pion’ fufg wmp nu
12qYy "USGICIPUNID) 1P Juu 12 pup)
—qu— e prm 1assapy nomr.s wp

Uiy, seby pusmsBmpymusey iy |

oy A -UOAL WOA JSNES [YILS[|0Y $1dipauag

\ .| amapey usp ue pUBRH USPIq ISUIes
| quups s8ngeny wg |, usyals 1o uuwy

GTH W pUn A Loy s uuey
| SMBH" N Z[O)S URURS Iy ul
.wn:pa_ua I3PATA, TN AP G1S LT
(OUSIsIyEs Spitm sdun] sop 19es
ﬂ.wqa&mu: T USNEY NZIY I
‘EBOYaEIRpLY un uAUMEY HAP UMPS
-z Jepaim Jaw da jjapuad s

agﬂeuﬂwﬁhgza [0 USEUIS BIGH WSUTes Y Ul
ani pammonymy MV 58q ~31] JUILIOY JHPANaY 5A 1aduma s1at
-saueuay CURY 9P JDHPWILNZUYDM 9P Uy

sy s, saqies v s wd os
53 NPEW 10UIYY YIS SEp UM
S[E B UE} ‘uassE] nz wanad uyy Hy
~ILMI[IE Tem 59" .ﬁr..ﬁumhﬁ—u—u—:ﬂx
WAPZION pun - wRi[g Ap my Suny
-SE[IU IUIF SMYIEIIPIoF M WAl
CENMIIOA Usp UE 1o JUonsaq a[am
PUNI SSTUI (2PAURY LSO
LI[E 23041, “IYAUL JURIT JIIaY UAI

~A99rT um.iuas
e 181 ey

Q8 UM [, USUISSO[ISIIA
TR [PIA TES YDOU auTun Jyad s

WY USIURW aq WEDS My aup
PINIA  IDYICURY CUSNIUE]  Uau
-Affong e Eua 1ERUP] oM uatas

-HE) S[EMLIYIUT Q[EISIP SSNW ATs
“UIIyQIYN] UIp YIMp IIpauag
«unﬂd NI YION LAYy 1Bes
L PURIS[IISWRLY USUl Iy punss
U3 B S3I([E SBD — JDENRIAD yne]
‘UIYISUIN PIlA IWNEY Ipumaigt
aariag vaBipires wmz vanpe| uap
H_Dmﬂch Eﬂ ur Em itk HE .T-.—_‘
waly spausy wn afiiog aig
ITU YIEjULS W g yn]
a[euULIoN AP — [JOISIANES UAI[ZIES
T2 JATRIG I ISR ]
2 yunuoyaq Sudngs Jeq way nz
affunt a1p “appqafsne Snydu wpm
w5t jdoqupay 13q ;,Walqold saNes"
S[e PUf) 'USPUEH uap WE wABunp
-TISSTIY ‘IIAqUApE A IULAY JULIOHIA
1PPEYs 1ap ‘goid nz jdoy saq yme
swoiduds amgng wappnu ez
PRURY WY IR UNGan Iap
TOET 1553 15T ‘BIIMSNE 19IpIUS] leq
PI-UAD 1D IPIE e A
o USLUILYSU JU3IU YINE WL 83 UUEY
o ‘uaqaded o uage sep ump
SqEY YOI PEad 192 B
FQEY YI] e dem yonu g -Sue)
S Uy IMpRUY  Suuy
n_uq_uuwﬁq: eI 1IN 120t
FacR) aqed Hg Ip
«wauhw 19 jey ‘uadauy sep
Eun unv—.d__..u.q: uauugy “Huml yaou
el uasgm np* uayesad o v amz
HOJOS Jy1 BqeY 12Ty U ¢ [-LE
SN AP YIS USUULID 'S PapuLy
.un_ pury E,._ SEPP ‘UATELD IR aqEy

215 uuey waqusny upreSepdsSuny
-azEay apuapl 18 nexg aues
&&Mn%w ﬁuﬁﬁwﬁuhﬁﬂﬂ.u&
E%Oﬁ _ —.ﬂ—.— ﬁR %E Um
-prdag marstBaReped auaos 1e sseq !

gﬂ&ﬂiﬂ-

cuy suuy ,5393
; LASTIETNZ FAPUTATSUSIU]" TIRIa A, WNZ
. | puny mingmpaqaliogd pmps wm
, E yois E.n_ ‘uagey nz [adsspnn
mrastaBed wos W
U2 JSI SE(]* "HSULLOY mwx“.mnwoﬁ_w
uaBlPU alp ue idneysaqy ‘waggosd
U1 135 53 12qy “Iateuay 1q0[ *, Bunon
-Jeag 1y syo1q BRI UALE AP ‘WAp
el 2Ty aqey JIS sne gojsianes
UINARZIRENZ AT 24 10p
AU W0y AfaMIITI PTAew s
R [U2A sanau urg ‘jeneiqad Sp
“UE}S IYIUL YOIU pILss SEUIpIIfIE Jaq]
IRIEY
-3g-POISIANES IPPUSZUE[S HIST[EIAW
“19pUN ULD pU[) “USIIHULIYIS WIUR
Jne pPURUSTONyJUIsaq] ‘gD o
“TUTZIPAUT ‘NI INNIT) SATRA[[MEIIATAT]
“RY U9 3y[EH ULPUE L3P U] "yanon
TAYASUIN] CPURMNUEIGIS  TEH
AR 19p uf Amal smrpmain smeq
-WYISUN WP YIINp [euodeip 8t sy
-BULYY JIP JAUNUIZUOA SEQ 'UISSE]
usBnesqe WIAMRS pun uRISIEuI I

InsLylayaeg
usuRepassne 1ap yu duyg(-gt sep
g * Sumin(Iaquzioy” et :n
PALM JAUDEIZY IBIEA "3Pap AIp um
PIEOQL3) ISP I UIULIE] pues woa
-3 IUAYISFEY URUNGIET] UaUTR [P0
Yone 12 3ey ymal mynpy amas jHes
‘,2G217 2018 aules ey 18] HIsn”
UUp STUNPAYY JITER WD BAs
19pIL J2QE ‘JIPUELISRMP PILM UA]
-[B] AuQL A4Q UMNSTL P jne uadny
TIPUANENS T INEY 1IPSURY YIS
-USYITY WP JNE prEoqiay sep 11
am.-huah_s_z WShag sangg

2 TPUSDE] DUDEURY  SUly
des ‘puis Sugoua yomme ump
Th tep Wont (e sy apsmierong

W
“wpm yarRumadsm jdospey weutes

{25t Jap uj
uﬁﬁ menzdnz
iu—.u 13Ipauag wew ses ‘sajata q18
By L Re[RA: SED W05 VEa T
5 FUEY CLIINZ I JWIULS L1
ap wu.:ﬂmﬂ.ﬂab 1Eas oo
Bunul pun ‘Iyeutay auwy jdes
"WUFSI] USI0N ey I7 usyds ep
“URSEI0N Wap ME 1B WIp e 315
awm ‘08 neual uoN AqEH pun -1
-3 8548 Japausy esized ryas
PU[] ‘ne] ag ne| pus a8e[yospeu
-IIOI], P — UTRYUTRYUTE} ‘UTE] ‘UTR]

WINEY JRNEMIS
3l 1P S[E IYAU (1A UUEY 12
Ty - BIjag DAISUMUL JPnEIq
tuﬁﬁuz__u_ﬁﬁsuiﬁaai
A R 02 Japuy
2
.ﬁ“ﬁ pmM pupy
_M_ﬂassazsuﬁ s...._h.waﬂ..wa.._.«
Eﬁwﬂ»ﬂdnﬂ.dﬂﬁ.ﬁﬂﬂ
9P U} J21Y WIP YU 59 a1 ‘uIp
108 TRIGIE AT ATEM [0S T 4

RRYWTIWWYH HA0ISTIT)
UNLLAVATY WIMASHA KO A

oM InZ 9)ZIy 13p 18y usap ua8a8 UY0S UIIIIPUIR] IMYDS UDILT JYDBI] IAYDRULY UUY

J9MEMIO S[E UUEY IYoW [9IA SEp

‘WIHHXOH-WIHHNTHOH  me—

‘Puny seq

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

17



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

SORGE UM DAS KIND EIN GANZES LEBEN LANG

Abendkurier, Januar 2007
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AUSDRUCKSMALEN -
REGIONALTREFFEN SCHLESWIG-HOLSTEIN AM 21. APRIL 2007

Sarah ist ganz konzentriert!

Nele und Sam suchen die passende Farbe...

Jeder hatte seinen Spaf3 und konnte sich kiinstlerisch
mal richtig austoben...

Marcel findet die Party super...

19 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. MITGLIEDER-INFORMATION 1/07
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F |

Philipp und Rasmus freuten sich iiber den Ldrm und die
Farbe im Gesicht!

-

Und die ganze Truppe hat mal was anderes bei der Kunsttherapeutin Britta Lorek in Hamburg-Bergedorf erlebt.
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SPENDEN, SPIEL UND SOCKEN — EIN SCHONER TAG IN ROHRBACH!

Vereinsmagazin des SV Rohrbach/S., S. 16, Rohrbach Januar 2007

SV 71927 RohrGack/S.

Aktuelles

Das intensiv gelbe Schild an
der Tir der Clubhausgast-
stétte des SV Rohrbach wies
den Weg: hier trafen sich
am 7.10.2006 nicht wie
sonst die FuBballer, sondern
schon im 7. Jahr Eltern aus
ganz  Baden-Wiirttemberg
zum Regionaltreffen des
Sinsheimer Vereins INTEN-
SIVkinder zuhause e.V.

11 Familien von beatmeten,
tracheotomierten (Luftroh-
renschnitt), sauerstoff-be-
diirftigen Kindern kamen
auf Einladung der Vereins-
vorsitzenden Dr. Maria Bi-
tenc wieder einmal zu ei-
nem informativen,
anregenden, mit vielen
kleinen und groBen Uberra-
schungen gespickten Tref-
fen mit Gleichbetroffenen
in der Clubhausgaststatte
zusammen. Das hervorra-
gende jugoslawische Buf-
fet, das Jerina wieder fur
uns gezaubert hatte, fand
reibenden Absatz bei GroB
und Klein, wobei Jerina
auch die besonderen Be-
diirfnisse einiger essgestor-
ter und mit Sonde ernahrter
Kinder beriicksichtigte.

So verwdhnt und mit reich-
lich Kaffee an den liebevoll
dekorierten Tischen ver-
sorgt, hatten die Eltern Zeit
fir Gesprache und konnten
sich am Infotisch und einer
kleinen Biicherausstellung
Anregungen und Informatio-
nen holen. Die 16 Kinder,
kleine und groBe, Intensiv-
kinder und Geschwister,
Médchen und Jungen bela-
gerten inzwischen die Spiel-
ecke oder den FuBballplatz,
der bei kiihlem, aber tro-
ckenem Wetter (sogar mit
Sonne!) ausreichend Raum
zum Austoben bot.

Und dann kam die erste gro-

SV-magazin Seite 16

Be Uberraschung: das Spiel-
mobil Kraichgau mit zwei
sehr netten, engagierten
Mitarbeiterinnen! Im Nu und
mit Unterstiitzung der Kin-
der waren jede Menge Spiel-
und Bewegungsgerdte aus-
gepacktunddasunbegrenzte
Spielvergniigen konnte be-
ginnen: Pedalos, Riesenkrei-

Rennfahrer Benedict

sel und Autoreifenscooter
waren standig in Gebrauch;
selbst einige Véter konnten
der Versuchung nicht wider-
stehen und probierten - sehr
zur (Schaden-) Freude ihrer
Kinder- mit den Sprungsta-
ben vorwérts zu kommen.
Die riesengroBen Brettspie-
le, TischfuBball und Holz-
flipper waren standig umla-
gert und bald zeigten
buntbemalte Lowen - ,
Schmetterlings - und Schlan-
gengesichter, dass die Be-
treuerinnen die Schminke-
cke eroffnet hatten.

Bei soviel frohlicher Aktivi-
tdt tat eine Pause dann gut :
unsere Paten, die SY -Da-

FuBball: Senioren/AH/Jugend - Damengymnastik - Jugendabteilung - Lauf & Walking - Viet Vo Dao - Volleyball

men (und ein Herr) hatten
wieder ein Buffet mit einer
Unzahl von tollen, leckeren,
raffiniert dekorierten Torten
und Kuchen aufgebaut, das
keine Wiinsche offen lieB.
Und danach hatte unser Pa-
tengruppe eine weitere
Uberraschung vorbereitet.
Jedes Kind und auch manch-
mal die Mamas durften sich
aus einem groBen Korb, an-
gefiillt bis zum Rand mit
handgestrickten Socken in
jedem nur méglichen tollen
Design ein Paar Lieblingsso-
cken aussuchen.

Mit diesen Socken war auch
ein kleines Malheur schnell
behoben: Nils war beim
Spielen am Rohrbach ausge-
rutscht und stand unverse-
hens mit beiden Beinen im
Wasser! Wodurch er jetzt
laut Aussage der Damen ein
echter Rohrbacher* gewor-
den ist!! Aber ein Paar dicke
Socken aus dem Socken-
Krabbel-Korb sorgten schnell
wieder fiir trockene, warme

Mona im Riesenkreisel
FiiBe. Doch der Tag hatte
noch einen weiteren Hohe-
punkt: Frau Radic offnete

die grofbe Spendendose und

Sooooo viele schine Socken!

iibergab die innerhalb eines
Jahres gesammelten Spen-
dengelder in Hohe von 260
Euro an Frau Bitenc. Diese
bedankte sich herzlich fiir
die groBziigige Spende und
dankte im Besonderen auch
dem SV Rorbach fiir die
Weihnachtstombola-Spende
von 250,- Euro am Anfang
dieses Jahres.

Ein groBes Dankeschén der
Intensivkinder und ihrer El-
tern an dieser Stelle an alle
Spender, Paten und an Frau
Jerina Radic, die den Verein
immer wieder mit Spenden
und Aktionen unterstiitzen!

Mit miide gespielten, aber
zufriedenen, reichbeschenk-
ten Kindern verliefben die El-
tern, angefiillt mit vielen
neuen Informationen und
gestdrkt durch die Unter-
stiitzung anderer Eltern,
dann Rohrbach, nicht ohne
die Zusage, auch beim 8.
Rohrbacher  Treffen  im
nachsten Jahr wieder in die
Clubhausgaststétte zu kom-
men.
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WEITER GEHT’S... NEUE FREIZEITANGEBOTE FUR SCHWERST-
MEHRFACHBEHINDERTE KINDER IN HANNOVER

Seit Mai 2007 finden wieder Freizeit-Samstage fiir schwerstmebrfachbebinderte Kinder in der
Region Hannover statt. Moglich ist dies durch die grof$ziigige Unterstiitzung der in Hannover
ansdssigen Lothar und Johanna Waltsgott-Stiftung und der Klosterkammer Hannover, die
insgesamt 8.500,— Euro Projekt-Fordergelder zur Verfiigung stellen.

Insgesamt sind bis Ende des Jahres
neun Freizeit-Samstage vorgesehen,
an denen unterschiedliche Aktivi-
taten auf dem Plan stehen. Betreut
werden die Kinder wie immer her-
vorragend von padagogisch-pflege-
rischem Personal und einer Kinder-
krankenschwester der gGIS (gemein-
niitzige Gesellschaft fiir Integrative
Sozialdienste mbH) aus Hannover.

Rotraut Schiller-Specht,
Ronnenberg
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Im Januar konnte sich Herr
Waltsgott personlich ein Bild
davon machen, dass es unseren
Kindern viel Spaf8 bereitet, mit
anderen Kindern etwas zu er-
leben und die Freizeit zu ver-
bringen. Spontan erklirte er
sich bereit, die Freizeit-Samstage
weiterhin zu unterstiitzen. Bei
ihm und auch bei der Kloster-
kammer Hannover mochte ich

mich dafiir an dieser Stelle ganz
herzlich bedanken!
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VERSORGUNG MIT EINEM LIEGEDREIRAD ANSTELLE EINES

ROLLSTUHLS

BSG, Urteil vom 24.05.2006 — Az: B 3 KR 16/05 R

Die 1961 geborene Klagerin leidet an Multipler Sklerose und
kann mit Gehhilfen noch etwa 200 mtr. selbststandig gehen.
lhren Antrag, sie mit einem drztlich verordneten Liegedreirad zu
versorgen, lehnte die Krankenkasse ab. Das SG Freiburg (Urteil
vom 27.07.2004. Az. S 11 KR 3551/03) und das LSG Baden-
Wiirttemberg (Urteil vom 15.02.2005, Az. L 11 KR 4607/04)
haben die Klage abgewiesen. Zur Erschliefung des Nahbereichs
konne die Kldgerin auf den von der Krankenkasse angebotenen
Rollstuhl zuriickgreifen. Bei grof3eren Entfernungen ersetze das
Liegedreirad lediglich ein Fahrrad und diene damit nicht mehr
der Erfillung von Grundbediirfnissen.

Wiinsche der Versicherten beriicksichtigen

Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen aufgehoben
und die Krankenkasse verurteilt, die anteiligen Kosten fiir die be-
hinderungsgerechte Zusatzausstattung bzw. Umriistung des Liege-
dreirads zu ibernehmen. Die Klagerin bediirfe zur ErschlieSung
ihres {iber einen Umkreis von 200 mtr. hinausreichenden kérper-
lichen Freiraums entweder eines Elektrorollstuhls oder eines
Liegedreirads. Seien bei verschiedenartigen, aber gleichermaf3en
geeigneten wirtschaftlichen Hilfsmitteln nach § 33 SGB I und § 2
Abs. 2i. V. m. § 4 Abs. 2 Nr. 1 SGB | die Wiinsche der Versicherten
zu beriicksichtigen, soweit sie angemessen seien, so gelte dies
erst Recht, wenn die gewahlte Art der Versorgung fiir die Kranken-
kasse deutlich kostengiinstiger sei als die im Raum stehende
Alternative. Der Wunsch der Klagerin sei berechtigt, weil das Liege-
dreirad objektive gesundheitliche Vorteile biete. Eine mogliche
groBBere Wendigkeit des Rollstuhls beriihre nicht die grundsatz-
liche Eignung des Liegerads, im Zweifel miisse hier die Nutzerin
entscheiden kdonnen.

Der Klagerin konne hier nicht entgegen gehalten werden, dass
das Radfahren bei Erwachsenen nicht als Grundbediirfnis aner-
kannt sei. Das Liegedreirad diene nicht der Erschliefung eines
Bereichs, der tiber denjenigen hinausgehe, der tiblicherweise zu
FuB erreicht werde. Dass das Radfahren als spezielle Art der
Fortbewegung vom Gericht nicht als Grundbediirfnis anerkannt
werde, schlief}e nicht aus, dass einem Versicherten ein Hilfsmittel,
das eine dem Radfahren vergleichbare Art der Mobilitat ermog-
liche, zu gewdhren sei, wenn damit zugleich auf andere Weise ein
Grundbediirfnis erfiillt werde. Das sei hier der Fall, da es darum
gehe, der Kldagerin mit dem Liegedreirad anstatt des ansonsten
erforderlichen Rollstuhls in erster Linie den korperlichen Freiraum
im Nahbereich zu erschlieflen, nicht aber eine spezielle Form des
Radfahrens zu ermoglichen.

Ubernahme der Mehrkosten fiir behinderungsbedingte Zusatz-
ausriistung

Die Leistungspflicht der Krankenkasse gelte jedoch mit der Ein-
schriankung, dass sie (nur) zur Ubernahme der Kosten fiir die be-
hinderungsgerechte Zusatzausriistung verpflichtet sei, weil das
Liegedreirad eine nicht speziell fiir die Bediirfnisse behinderter
Menschen konzipierte Konstruktion darstelle und daher einen
allgemeinen Gebrauchsgegenstand des tdglichen Lebens bilde,
der von der Leistungspflicht der GKV nicht umfasst werde.
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Mit der Aufspaltung in einen von der Leistungspflicht der GKV
ausgeschlossenen Teil, der den allgemeinen Gebrauchsgegenstand
des taglichen Lebens bilde, und einen dem Behinderungsaus-
gleich dienenden Teil, der als Hilfsmittel einzustufen sei und von
der Leistungspflicht der GKV umfasst werde, kniipfe das Gericht
an friihere Entscheidungen an.

Anmerkung

Zwar ist das Urteil rechtlich nicht zu beanstanden. Es befriedigt
aber im Ergebnis nicht: Die Versorgung mit einem (teuren) Elektro-
rollstuhl ware fiir die Versicherte unentgeltlich gewesen. Von
den ca. 2.200 EURO fiir das Liegedreirad erstattet die Kranken-
kasse 284 EURO. Uber 1.900 EURO muss die Versicherte selbst
tragen. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/07, S. 14 f,

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2007
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ROLLSTUHLRUCKHALTESYSTEM IST KEINE LEISTUNG

DER GESETZLICHEN KRANKENVERSICHERUNG
Schleswig-Holsteinisches LSG, Urteil vom 29.03.2006 — Az: L 5 KR 16/05

Der 1979 geborene Kldger ist Rollstuhlfahrer und geht einer Be-
schiftigung in einer Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM)
nach. Er wird dorthin mit einem Behindertentransportkraftwagen
transportiert und begehrt von seiner Krankenkasse die Ubernahme
der Kosten fiir ein Riickhaltesystern fiir seinen Rollstuhl (sog. Kraft-
knotenhalterung), um wéhrend der Beférderung mit Kraftfahr-
zeugen optimal gesichert zu sein.

Auto fahren ist kein Grundbediirfnis

Die Krankenkasse lehnte die Kosteniibernahme mit der Begriin-
dung ab, dass es sich bei Autofahrten nicht um allgemeines Grund-
bediirfnis handele. Es sei nicht Aufgabe der Krankenversicherung,
die Bewegungsfrejheit eines gehbehinderten Versicherten zu er-
weitern, indem der Transport eines Rollstuhls erméglicht werde.
Hierzu seien ggf. andere Leistungstrager verpflichtet. Das SG
Schleswig hat der Klage stattgegeben (Az. S8 KR 119/03 - Urteil
vom 15.11.2004). Nach Ansicht dieses Gerichts handeit es sich
beim beantragten Kraftknotensystem um ein notwendiges Zube-
hor des Rollstuhls, der wiederum im Rahmen der Kompensation
von Grundbediirfnissen zu gewahren sei. Es ermégliche dem Klager
den bestimmungsgemadfen Gebrauch des Hilfsmittels bei der
Beférderung in Behindertentransportkraftwagen.

Kraftknoten kein notwendiges Zubehorteil

Das LSG hat das erstinstanzliche Urteil aufgehoben und die Klage
abgewiesen. Die Krankenkasse habe zu Recht die Kosteniiber-
nahme fiir das Rollstuhlriickhaltesystem abgelehnt. Entgegen der
Auffassung des Sozialgerichts sei die Versorgung mit dem Zube-
horteil fiir den Rollstuhl nicht erforderlich i.S.d. § 33 Abs. | SGB V.
Dieses System ermdgliche dem Klager, den Rollstuhl in Bezug
auf die Fortbewegung mit einem KFZ zu nutzen. Diese Fortbewe-
gungsart gehore jedoch grundsatzlich nicht zu den Grundbediirf-
nissen bezogen auf den Bereich der Mobilitat. Damit sei auch das
beantragte Kraftknotensystern nicht notwendiges Zubehor des
Rollstuhls zur Kompensation des Grundbediirfnisses auf Mobilitat.

GKV nur fiir medizinische Rehabilitation zustandig

Der Versorgungsanspruch kdnne auch nicht daraus abgeleitet
werden, dass das Kraftknotensystem die Fahrt zur Tatigkeit in den
Werkstatten ermogliche. Damit wiirde der von den Gesetzlichen
Krankenkassen allein abzudeckende Bereich der medizinischen
Rehabilitation verlassen. Berufliche Rehabilitationsleistungen seien
ggf. von anderen Sozialleistungstragern zu erbringen. Dies folge
aus § 6 Abs. 1 Nr. 1 SGB IX, in dem der Leistungsbereich der Teil-
habe am Arbeitsleben nicht aufgefiihrt sei.

Anmerkung

Ergdnzend weist das Gericht darauf hin, dass die Lebensumstadnde
des Versicherten allein nicht die Notwendigkeit einer Versorgung
mit einem bestimmten Hilfsmittel begriinden konnten. Der An-
spruch auf Versorgung mit einem Hilfsmittel konne folglich nicht
von den konkreten Umstanden abhdngig gemacht werden, in
denen der behinderte Mensch lebe. Fiir einen Versicherten mit
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gleicher Behinderung, der einen iiblichen PKW nutze, in dem der
Rollstuhlim Kofferraum transportiert werde, ergebe sich die Not-
wendigkeit einer Versorgung nicht. Die Entscheidung entspricht
in seiner Beendung im Wesentlichen dem Urteil des LSG Rheinland-
Pfalz vom 19.08.2005 (Az. L 1 KR 42/04), vorgestellt im RdLh Nr.
2/2006, S. 60. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/07, S. 17 f,

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2007
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KEINE EINSCHRANKUNG DES WAHLRECHTS
BEI AMBULANTEN PFLEGELEISTUNGEN

BSG, Urteil vom 24.05.2006 — Az: B3 P 1/05R

Das BSG hat mit dieser Entscheidung das Wahlrecht pflegebe-
diirftiger Menschen, sich den Pflegedienst auch {iberregional
aussuchen zu kénnen, in erfreulicher Deutlichkeit gestarkt.

Die Beteiligten streiten dariiber, ob der Kldger — ein ambulanter
Pflegedienst mit Sitz in Sachsen-Anhalt — gegen die beklagte
Pflegekasse einen Zahlungsanspruch fiir Pflegeleistungen hat, die
er fiir eine in Nordrhein-Westfalen wohnhafte Versicherte der Be-
klagten erbracht hat. Der Kldger ist ein gemeinniitziger Verein, der
fiir seine Mitglieder bundesweit ambulante Pflegeleistungen er-
bringt und sich insbesondere auf die Krankenhausnachsorgepflege
spezialisiert hat. Nach dem Versorgungsvertrag ist der Kldager ver-
pflichtet, die ambulante pflegerische Versorgung der Versicherten
in seinem ortlichen Einzugsbereich sicherzustellen. Der Beklagte
lehnte die Zahlungsforderung des Pflegedienstes mit der Begriin-
dung ab, der ortliche Einzugsbereich des Kldgers umfasse nur das
Stadtgebiet; Pflegeleistungen auflerhalb des so definierten Ein-
zugsbereichs gefahrdeten die orts- und biirgernahe Versorgung
und kénnten deshalb von den Pflegekassen nicht vergiitet werden.

Die Vorinstanzen hatten die Klage abgewiesen. Die Revision war
erfolgreich. Der Kldger darf auch {iber den im Versorgungsvertrag
festgelegten Ortlichen Einzugsbereich hinaus Leistungen der
Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung erbringen.
Die vom LSG vorgenommene Interpretation der vertraglichen Ver-
einbarung verletze das Wahlrecht der Pflegebediirftigen gemafd
§ 2 Abs. 2 SGB Xl und verstoe zudem gegen das Recht der
Pflegeeinrichtungen auf freie Berufsausiibung nach Art. 12. Abs. 1
GG. Der Gesetzgeber habe sich — so der Senat — mit den Zulassungs-
voraussetzungen des SGB XI am krankenversicherungsrecht-
lichen Vorbild der Zulassung fiir Krankenhduser und Vorsorge-
und Rehabilitationseinrichtungen orientiert, um Pflegediensten und
Pflegeheimen mit Abschluss eines Versorgungsvertrages ebenfalls
den Status von ,,zugelassenen Pflegeeinrichtungen® zu verschaffen,
mit der generellen Berechtigung und Verpflichtung, Pflegebediirftige
zu Lasten der Pflegeversicherung zu versorgen. Hiernach reicht
es aus, dass eine Pflegeeinrichtung in einem Bundesland zuge-
lassen sei, um Versicherte aus allen Teilen der Bundesrepublik
zu Lasten der Pflegeversicherung versorgen zu konnen. Diese
Regelung korrespondiere mit dem Wahlrecht des Versicherten
nach § 2 Abs. 2 SGB XI, wonach der pflegebediirftige Mensch sich
seinen Pflegedienst aussuchen kdnne, und stelle einen allgemeinen
Grundsatz des Sozialrechts dar, der sich in anderen Biichern des
SGB wiederhole und seine Grundlage im allgemeinen Personlich-
keitsrecht des Art. 2 Abs. 1 GG finde. (Di)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/07, S. 21,

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2007
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DIE WICHTIGSTEN ANDERUNGEN DES SGB XII AB 2007

von Sabine Wendt

Die Neuregelung des SGB XIl durch das Gesetz zur Anderung des
SGB XII und anderer Gesetze wurde am 06.12.06 im Bundesge-
setzblatt | Nr. 55 verdffentlicht, so dass ab diesem Zeitpunkt das
SGB XIl in neuer Fassung gilt. Im Folgenden sollen die wichtigsten
Anderungen wiedergegeben werden:

1. Der Regelsatz betragt bundeseinheitlich 345 EURO fiir den
Haushaltsvorstand oder Alleinstehenden, da § 28 Abs. 2 Satz 3
SGB XII gestrichen wurde, der fiir Ostdeutschland niedrigere
Regelsdtze von 331 EURO vorsah. Kinder bis zur Vollendung des
14. Lebensjahres erhalten 207 EURO (60 v. H. Eckregelsatz) und
Haushaltsangehdrige ab 14 Jahren 276 EURO (80 v. H. Eckregel-
satz). Auch Bayern hebt mit seiner Neufestsetzung des Regel-
sdtze vom 15.12.06 den Landesregelsatz von 341 EURO auf 345
EURO an, es war bisher das einzige Bundesland mit einem auf Landes-
ebene abweichenden Regelsatz. Die Regelsatze fiir Haushaltsan-
gehdrige wurde in der ebenfalls zum 01.01.07 gednderten Regel-
satzverordnung neu gefasst. Leben Ehe(Lebens-)partner in einem
Haushalt zusammen, erhalten beide nach § 3 Abs. 3 der Regel-
satzverordnung 90 v. H. des Regelsatzes. Damit ist keine Schlecht-
erstellung verbunden, weil nach altem Recht ein Partner sonst
den Regelsatz des Haushaltsangehdrigen iiber 14 von 80 v. H.
bezogen hatte. Die jahrliche Regelsatzanhebung durch die
Landesregierungen jeweils zum 01.07. entfallt nach § 28 Abs. 2
Satz 3 SGB XII. Eine Anhebung erfolgt nur, wenn die Bemessung
nach der Einkommens- und Verbrauchsstichprobe erneuert wird
(im Regelfall alle drei Jahre). In den dazwischen liegenden Jahren ist
eine neue Festsetzung der Regelsatze nur dann erforderlich, wenn
sich der aktuelle Rentenwert der Rentenversicherung tatsachlich
dndert.

2. Bei Bedarfsgemeinschaften, in denen Personen mit Leistungs-
bezug SGB Il und SGB XIl zusammenleben, wird der befristete Zu-
schlag nach Bezug von Arbeitslosengeld nach § 24 SGB Il nicht
mehr als Einkommen im Rahmen von SGB Xll-Leistungen ange-
rechnet werden, dies sieht eine Erganzung in § 82 Abs. 2 Satz 1
SGB XII vor (Angleichung an die Nichtanrechnungsregelung im
SGB II).

3. Der anrechnungsfreie Zuverdienst zu den SGB XlI-Leistungen
wird nach § 82 Abs. 3 Satz 1 SGB XII auf 50 V. H. des Eckregel-
satzes beschrankt. Damit werden Bezieher von SGB-XII Leistungen
gegeniiber erwerbsfahigen Leistungsberechtigten mit Leistungs-
anspriichen nach SGB Il benachteiligt: § 30 SGB I, Freibetrdge
bei Erwerbstatigkeit, kennt eine selche Obergrenze nicht.

4. Die Mietkaution als Teil der Unterkunftskosten soll durch eine
Erganzung von § 29 Abs. 1 Satz 7 SGB XII als Darlehen gewdhrt
werden, um den Riickzahlungsanspruch des Sozialamts bei Be-
endigung des Mietverhaltnisses zu sichern.

5. Die Gewdhrung des Mehrbedarfszuschlags fiir gehbehinderte
Schwerbehinderte wird durch eine Erganzung von § 30 Abs. 1
SGB XIl auf den Zeitpunkt des Zugangs des Bewilligungsbescheids
des Versorgungsamts nach § 69 Abs. 4 SGB IX vorgezogen und
wird daher schon vor Ausweisausstellung gewadhrt.
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6. Ab 2007 wird der Barbetrag in § 35 Abs. 2 SGB XII fiir Heim-
bewohner um ein Prozent angehoben, er betrdgt dann 27 v. H.
statt 26 v. H. des Eckregelsatzes. Er steigt damit bundesweit auf
93,15 EURO, da der niedrigere Regelsatz in Ostdeutschland ent-
fallen ist.

7. Klarstellung der Leistungen des Lebensunterhalts in Ein-
richtungen durch Ergdnzung von § 35 Abs. 1 Satz 2 durch das Wort
»stationdr“. Nur in stationdren Einrichtungen werden auch pau-
schalierte Unterkunftskosten erbracht, siehe auch Streichung des
Worts teilstationdr“ in § 42 Nr. 2 SGB XIl. Nach der Begriindung
der Bundesregierung in BT-Drs. 16/27711 zu Nr. 9 soll damit
deutlich werden, dass es sich bei der Pauschale nicht um den tat-
sdchlichen Grundsicherungsanspruch handelt, sondern um
einen blo3en Rechenbetrag.

8. Ermoglichung der darlehensweisen Leistung von Grundsicherung
bei vorhandenem Vermdgen iiber der Schongrenze von § 90 SGB Xl
durch einen Verweis auf § 91 SGB Xll in § 41 Abs. 2 SGB XIl und
durch Erganzung von § 42 Satz 2 von Darlehen als ,,Soll-Leistung*,
wenn ,,im Einzelfall ein von Regelsdtzen umfasster und nach den
Umstidnden unabweisbar gebotener Bedarf auf keine andere
Weise gedeckt werden kann.“

9. Verweis bei der Hohe der angemessenen Unterkunftskosten
bei Grundsicherungsbezug auf die Regelung fiir die Hilfe zum
Lebensunterhalt nach § 29 SGB XII durch Neufassung von § 42
Nr. 2 SGB XII. Damit wird deutlich, dass Leistungen der Grund-
sicherung nicht mehr wie in dem Grundsicherungsgesetz von
2003 als Gesetz ,gegen die verschamte Altersarmut“ vorgesehen,
von der Hilfe zum Lebensunterhalt durch hohere Bedarfsorientierte)
Leistungen abgegrenzt werden (Renn in LPK-GSiG 2003 Einleitung
Rn. 5). Es erfolgt eine Anpassung in der Leistungshéhe, unter-
schiedlich ist nur noch der Unterhaltsregress.

10. Neuregelungen im Vergiitungsrecht: § 77 Abs. 1 wird nach
Satz 1 folgender Satz eingefiigt: ,, Vertragspartei der Vereinbarungen
sind der Trdger der Einrichtung und der fiir den Sitz der Einrichtung
zustdndige Trdger der Sozialhilfe; die Vereinbarungen sind fiir
alle iibrigen Trdger dm Sozialhilfe bindend.“In § 80 Abs. 1 SGB XII
wird die Regelung gestrichen, dass die Schiedsstelle bei der ober-
sten Landesbehdrde gebildet werden muss. Sie soll im Zuge der
Kommunalisierung dort nach Eigenverantwortung der Lander ge-
bildet werden, wo die jeweilige Durchfiihrungsverantwortung der
Hilfe liegt. Aufgrund der Proteste der freien Wohlfahrtspflege wurden
Vorschlage, bei der Ermittlung der Einrichtungsvergiitung das
Netto-Prinzip einzufiihren, nach der Beratung im Ausschuss Arbeit
und Soziales und einer 6ffentlichen Anhorung zuriickgewiesen
(BT-Drs. 16/3005, Bericht des Abgeordneten Markus Kurth S. 7 ff,
siehe auch Lachwitz, Bundeskabinett beschliet Ubergang vom
Brutto- zum Nettoprinzip im Bereich der Eingliederungshilfe, RdLh
3/06, S. 99 ff.).

11. Neuregelung bei den Kostenbeitragen bei vollstationarer

Betreuung: Die Regelung iiber die Berechnung eines Kostenbeitrags
in Hohe der hauslichen Ersparnis bei einem Einkommenseinsatz
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unter der Einkommensgrenze in § 88 Abs. 1 Nr. 3 SGB XIl wurde
gestrichen. Begriindet wird dies in BT-Drs. 16/2711 Nr. 14 damit,
dass nach der Konzeption des SGB XII die Hilfe zum Lebens-
unterhalt nicht mehr Bestandteil der Leistungen nach dem 5.-9.
Kapitel sei, und deshalb dort bei Leistungen in Einrichtungen kein
hduslicher Lebensunterhalt erspart werde. Stattdessen wird in § 88
Abs. 1 SGB XII folgender Satz eingefiigt: ,,Dariiber hinaus soll in
angemessenem Umfang die Aufbringung der Mittel verlangt werden,
wenn eine Person fiir voraussichtlich ldngere Zeit Leistungen in
einer stationdren Einrichtung bedarf.“ Was ein ,,angemessener
Umfang“ist, wird durch die Einfiigung eines neuen § 92 a SGB XII
erldutert, der den Einkommenseinsatz bei Leistungen in Einrich-
tungen regelt. Danach kann in Abs. 1 von dem Leistungsberechtigten
und seinem nicht getrennt lebenden Ehe(Lebens-)partner ein Kosten-
beitrag aus dem gemeinsamen Einkommen verlangt werden, so-
weit Aufwendungen fiir den hduslichen Lebensunterhalt erspart
werden. Die hdusliche Ersparnis, die sich als Berechnungsgrund-
lage langjdhrig bereits im BSHG bewdhrt hat, begrenzt also weiter-
hin den Kostenbeitrag. Nach Abs. 2 sollen iiber die hdusliche Er-
sparnis hinaus die Aufbringung von Mitteln vom Heimbewohner
sowie dessen Ehe(Lebens-)partner in angemessen Umfang ver-
langt werden, wenn der Leistungsberechtigte voraussichtlich fiir
langere Zeit vollstationdr betreut wird. Laut Gesetzesbegriindung
(a. a. 0.) wird mit dieser Neuregelung dem Grundsatz der Gleich-
behandlung Rechnung getragen. Bisher waren nach SGB XII nur
Ehe(Lebens-)partner privilegiert, die den zu Hause lebenden
Partner iberwiegend unterhielten. Dies hatte zu erheblichen Harten
gefiihrt, da im Rahmen des BSHG eine Gleichbehandlung gegeben
war, und jetzt eine gravierende Benachteiligung zu Hause lebender
Ehepartner von Heimbewohnern eingetreten war (siehe die Kon-
troverse von Baur/Mertins (BAGiS) in NDV 4-06, S. 179 mit
Niemann (DW), NDV 1-06, S. 35 ff.). Welche Kostenbeteiligung
angemessen ist, soll sich nach der Neuregelung in § 92 a Abs. 3
SGB XIl nach den Umstdnden des Einzelfalls richten, wobei der
bisherigen Lebenssituation des im Haushalt verbliebenen Ehe
(Lebens-)partners Rechnung getragen werden soll, sowie der dort
lebenden minderjahrigen, unverheirateten Kinder. Den Betroffenen
soll dabei ein Selbstbehalt oberhalb des sozialhilferechtlich not-
wendigen Lebensunterhalts verbleiben. Es wird auf die bewdhrte
Praxis des BSHG verwiesen, wonach sich die hausliche Ersparnis
an der Hohe des zutreffenden Regelsatzes orientierte.

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/07, S. 21 ff,

Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2007
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VOTJA-LIEGE ALS HILFSMITTEL DER KRANKENVERSICHERUNG

BSG, Urteil vom 03.08.2006 — Az: B 4 KR 25/05 R

Der Kldger leidet seit seiner Geburt irn April 2002 an Spina bifida,
einer Erkrankung des Riickenmarkkanals, die neben drztlicher
Behandlung seit dem 2. Lebensmonat zweimal wochentlich eine
Vojta-Therapie sowie zwei- bis fiinfmal téglich Ubungen durch die
Mutter des Kldgers erforderlich macht.

Der behandelnde Kinderarzt verordnete eine elektrisch hohen-
verstellbare Vojta-Liege zum Preis von etwa 3.000 EURO, die im
Hilfsmittelverzeichnis der Krankenkassen nicht aufgefiihrt ist. Die
beklagte Krankenkasse lehnte die Kosteniibernahme unter Berufung
auf ein Gutachten des Medizinischen Dienstes der Krankenver-
sicherung (MDK) mit der Begriindung ab, dass zur Durchfiihrung
der Therapie eine Gymnastikmatte ausreiche.

Das SG Karlsruhe hat der Klage stattgegeben (Urteil vom 19.03.2004
— Az: S 3 KR 1806/03). Das LSG fiir das Land Baden-Wiirttem-
berg hat mit Urteil vom 03.05.2005 die Klage abgewiesen (Az: L 11
KR 1634/03). Zur Begriindung fiihrt das Gericht aus, dass es sich
bei der Vojta-Liege nicht um ein Hilfsmittel der Krankenversicherung
handele, weil es an einem therapeutischen Nutzen fiir den Kldger
fehle. Die Vojta-Liege erleichtere allein die Behandlung und werde
aus diesem Grund zu Recht nur als Praxisausstattung fiir Physio-
therapeuten eingeordnet. Die Liege erleichtere allein die Tatigkeit
der Hilfsperson.

Hilfsmittelverzeichnis der Krankenkassen nicht bindend

Die Revision des Klagers hatte Erfolg. Die begehrte Liege sei als Hilfs-
mittel im Sinne der gesetzlichen Krankenversicherung zu leisten,
weil sie der Sicherung der drztlichen Behandlung diene. Dem stehe
nicht entgegen, dass dies nur mittelbar der Fall sei, indem sie die
Durchfiihrung der gymnastischen Ubungen durch die Mutter er-
leichtere. Die fehlende Eintragung im Hilfsmittelverzeichnis der
Spitzenverbande der Krankenkassen stehe der Leistungspflicht der
Krankenkassen nicht entgegen. So habe es das BSG seit ca. 10
Jahren in standiger Rechtsprechung entschieden, die zu @ndern
kein Anlass bestehe.

Durchsetzung der Rechte der Versicherten erheblich erschwert
Die Spitzenverbande der Krankenkassen seien nicht gesetzlich er-
madchtigt, durch ein Hilfsmittelverzeichnis ihre Leistungspflicht
gegeniiber den Versicherten im Sinne einer ,,Positivliste* ab-
schlieBend festzulegen. Die nach wie vor anders lautenden Richt-
linien seien gleichwohl weder durch den gemeinsamen Bundesaus-
schuss noch durch die ministerielle Rechtsaufsicht gedndert
worden und fiihrten zu einer erheblichen Erschwerung der Durch-
setzung der sozialen Rechte der Versicherten, wie auch der vor-
liegende Fall deutlich erwiesen habe.
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Anmerkung

In diesem Urteil hat das BSG in ungewohnter Deutlichkeit das
Bundesgesundheitsministerium und den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss kritisiert. Immer wieder verweigern Krankenkassen Hilfs-
mittel mit dem Hinweis, diese seien im Hilfsmittelverzeichnis
nicht aufgefiihrt. Und seit inzwischen 10 Jahren urteilt das BSG,
dass das Hilfsmittelverzeichnis nicht abschlieffend sei und der
Gesetzeslage widerspreche. Das Ministerium sei gegen diese rechts-
widrige Praxis immer noch nicht im Wege der Rechtsaufsicht ein-
geschritten (Presseinformation des BSG vom 21.09.2006). Die
Krankenkassen miissten in jedem Einzelfall priifen, ob ein Hilfs-
mittel notwendig sei.

Der Senat konnte nicht abschlieRend entscheiden, weil es bislang
an Feststellungen fehlt, ob weniger aufwendige Mittel ausgereicht
hatten, um die Bewegungsiibungen durchzufiihren. Insoweit diirfte
nach Ansicht des Gerichts die Einholung eines Gutachtens erforder-
lich sein, das sich mit den Anforderungen an die Behandlungs-
unterlage besonders unter dem Aspekt der Sicherheit und der
Entlastung der Pflegeperson zu befassen hatte. Dabei sei zu be-
riicksichtigen, dass angesichts der hdufigen und zeitintensiven
korperlichen Beanspruchung der Mutter als Pflegeperson, durch
deren unentgeltliche Tatigkeit die Solidargemeinschaft erheblich
entlastet werde, gewisse Mindestanforderungen an eine ergo-
nomische Ausstattung zu stellen seien, um nicht auf Dauer die
Gesundheit der Pflegeperson zu gefdhrden. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/06, S. 158,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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AUFNAHME VON BEHINDERTEN KINDERN IN EINEN REGEL -

KINDERGARTEN

BVerfG, Beschluss vom 10.02.2006 — Az: 1 BvR 97/06

Mit einem Antrag auf Erlass einer einstweiligen Anordnung und
einer Verfassungsbheschwerde wenden sich die im Jahr 2001 ge-
borenen Beschwerdefiihrerinnen — vertreten durch ihre Eltern —
gegen ihre Nichtaufnahme in einen integrativen Regelkinder-
garten. Die Beschwerdefiihrerinnen sind Zwillinge und leiden an
der Glasknochenkrankheit.

Ihren Antrag, sie mit Beginn des Kindergartenjahres 2005/2006
in die Integrationsgruppe eines Regelkindergartens aufzunehmen
und die Kosten der Integration zu ibernehmen, lehnte das VG
mit der Begriindung ab, der Rechtsanspruch auf einen Kinder-
gartenplatz sei auf einen Platz in einer teilstationdren Einrichtung
gerichtet. Zu den teilstationdren Einrichtungen gehorten neben
Sonderkindergarten auch Kindergarten, die als integrative Ein-
richtungen zur gemeinsamen Betreuung von behinderten und nicht-
behinderten Kindern eingerichtet seien. Eine Aufnahme in die vor-
handene Integrationsgruppe sei derzeit nicht moglich, weil die
Platze fiir behinderte Kinder besetzt seien. Im vorldufigen Rechts-
schutzverfahren kénne nicht die Schaffung einer zweiten Integra-
tionsgruppe verlangt werden. Die dafiir erforderlichen personellen
und organisatorischen Voraussetzungen seien nicht gegeben (VG
Stade, Beschluss vom 26.08.2005, Az: 4 B 1528/05).

VG und OVG verneinen Anspruch auf Aufnahme in Regelkinder-
garten

Die gegen diese Entscheidung gerichtete Beschwerde hat das
niedersachsische OVG zuriickgewiesen. Nach gegenwartiger Er-
kenntnislage miissten sich die Kinder auf einen Platz in einer teil-
stationdren Einrichtung (gemafl § 12 Abs. 2 KitaG) verweisen
lassen. Sie hdtten weder einen Anspruch auf Aufnahme in die Re-
gelgruppe des Kindergartens noch einen Anspruch auf Aufnahme
in die dortige Integrationsgruppe. Den Kindern stehe geméf; § 24
SGB VIII zwar ein Anspruch auf den Besuch eines Kindergartens
zu. Der Anspruch bestehe aber nicht uneingeschrénkt. Vielmehr
unterliege er gemaf3 § 26 SGB VIII dem Vorbehalt des Landesrechts.
Die Kinder, die wesentlich behindert im Sinne des § 2 Abs. 1 SGB IX
und leistungsberechtigt gemaR § 53 Abs. 1 SGB XlI (Eingliede-
rungshilfe fiir behinderte Menschen) seien und infolge ihrer Be-
hinderung der Hilfe in einer teilstationdren Einrichtung bedurften,
hatten nach der Sonderregelung des § 12 Abs. 2 KitaG nur einen
Anspruch auf einen Platz in einer solchen Einrichtung.

§ 12 KitaG Niedersachsen
Anspruch auf einen Platz im Kindergarten

(1) Jedes Kind hat nach MaBRgabe des § 24 SGB VIl -
Kinder- und Jugendhilfe - einen Anspruch auf den Besuch
eines Kindergartens. ...

(2) Bediirfen korperlich oder geistig wesentlich behinderte
Kinder im Sinne des § 39 des Bundessozialhilfegesetzes
infolge ihrer Behinderung der Hilfe in einer teilstationdren
Einrichtung, so haben sie einen Anspruch auf einen Platz
in einer solchen Einrichtung.
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Soweit die Kinder hilfsweise die Aufnahme in eine Regelgruppe
mit personlicher Assistenz bzw. als Mafinahme der Einzelintegration
geltend machten, sei zu beriicksichtigen, dass das niedersdchsische
Kindertagesstdttengesetz selbst derartige Anspriiche nicht kenne.
Einzelintegrative MaBnahmen kdnnen im Einzelfall als MaBnahmen
der Eingliederungshilfe in Betracht kommen. Dabei sei aber zu
beachten, dass die Aufnahme in eine integrative Gruppe gegen-
iber der Ma3nahme der Einzelintegration Vorrang habe.

Einstweilen sei es den Kindern zuzumuten, bis zum Ende des lau-
fenden Betreuungsjahres den ihnen angebotenen Platz im heil-
padagogischen Kindergarten in Anspruch zu nehmen. Zwar sollen
gemaf § 3 Abs. 6 KitaG wesentlich behinderte Kinder nach Mog-
lichkeit in einer ortsnahen Kindertagesstdtte gemeinsam mit nicht-
behinderten Kindern in einer Gruppe betreut werden. Durch die
Regelung sei jedoch klargestellt, dass ein jederzeit durchsetzbarer
Anspruch auf eine gern einsame Betreuung nicht bestehe. Stehe
ein Platz in einer integrativen Gruppe nicht zur Verfiigung, kénne
der Rechtsanspruch auf einen Kindergartenplatz auch durch einen
Platz in einem Sonderkindergarten erfiillt werden (Beschluss vom
09.12.2005 — Az: 12 ME 422/05).

Verfassungsgericht sieht keinen Verfassungsverstof3

Das Bundesverfassungsgericht (BVerfG) hat die Verfassungsbe-
schwerde nicht zur Entscheidung angenommen, da sie zumindest
unbegriindet sei.

Mit Riicksicht auf Art. 6 Abs. 2 i.V.m. Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG sei der
Staat grundsatzlich gehalten, fiir behinderte Kinder Einrichtungen
bereit zu halten, die auch ihnen eine sachgerechte Erziehung,
Bildung und Ausbildung erméglichten. Danach ware ein genereller
Ausschluss der Moglichkeit einer gemeinsamen Erziehung von
behinderten Kindern mit nichtbehinderten Kindern nicht zu recht-
fertigen.

Es gilt der Vorbehalt des Méglichen

Es sei allerdings nicht zu beanstanden, dass der Staat die zielgleiche
wie die zieldifferente Erziehung unter den Vorbehalt des organisa-
torisch, personell und von den sdchlichen Voraussetzungen her
Moglichen stelle.

Diesen Maf3staben werde der niedersdchsische Landesgesetzgeber
mit dem Kindertagesstattengesetz gerecht. Wenn die betroffe-
nen Kinder der Art ihrer Behinderung nach nicht fahig seien,
ohne besondere Hilfe in einem Regelkindergarten an den dort vor-
handenen Betreuungsmoglichkeiten teilzuhaben, sei es auch
unter Kindeswohlgesichtspunkten verfassungsrechtlich nicht zu
beanstanden, wenn die behinderten Kinder auf einen Platz in
einer integrierten Gruppe, sofern dieser vorhanden sei, oder in
eine teilstationdre Einrichtung verwiesen werden.

Keine grundgesetzliche Benachteiligung

Auch liege keine nach Art. 3 Abs. 3 Satz 2 GG zu beanstandende
Benachteiligung wegen Behinderung vor. Eine Entscheidung des
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Kinder- und Jugendhilfetragers dariiber, welcher Einrichtungs-
platz behinderten Kindern zu Erziehung und Vorbereitung auf ein
Leben in der Gemeinschaft mit Nichtbehinderten angeboten werde,
verstof3e nur dann gegen das grundgesetzliche Benachteiligungs-
verbot, wenn sie den Umstanden und Verhaltnissen des jeweils zu
beurteilenden Einzelfalls nicht gerecht wiirden. Vorliegend hidtten
die Gerichte festgestellt, dass eine Aufnahme in die Integrations-
gruppe ortlichen Regelkindergartens nicht in Betracht komme,
weil die dort vorhandenen Platze besetzt seien.

In keiner der vorgelegten drztlichen Stellungnahmen sei die Auf-
nahme in eine Regelkindergartengruppe ersichtlich erwogen worden.
Die drztlichen Atteste hdtten zwar ergeben, dass die Kinder ledig-
lich korperlich behindert seien. Die Eltern hatten zudem selbst dar-
gelegt, dass bei ihren Kindern Knochenbriiche in allen Lebenslagen
auftreten konnten. Die hieraus abgeleitete Auffassung, eine Gefdhr-
dung der Kinder bestiinde im Regekindergarten in gleicher Weise
wie in einem heilpadagogischen Kindergarten, sei nicht schliissig.
Da die Kinder in einem heilpddagogischen Kindergarten einer per-
sonell intensiveren Betreuung unterlagen, sei das Risiko von
Knochenbriichen dort wesentlich geringer als in einem Regelkinder-
garten. Es sei nicht zu beanstanden, wenn die Gerichte dem Be-
gehren aus dem Grund nicht stattgegeben hatten. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/06, S. 163 f,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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GESETZLICHE VORAUSSETZUNGEN DES MERKZEICHENS ,,B*

NEUGEFASST

Das Merkzeichen ,,B“ ist ein wichtiger Nachteilsausgleich, der
seine Grundlage in § 69 SGB IX und des Schwerbehindertenaus-
weisverordnung hat. Schwerbehinderte Personen, denen das
Merkzeichen ,,B“ zuerkannt worden ist, haben Anspruch auf kosten-
lose Beforderung einer Begleitperson im offentlichen Personen-
nah- und Fernverkehr (§§ 145 ff. SGB IX). Durch die Entscheidungen
des AG Flensburg vom 08.10.2003, Az: 67 C 281 /03, und des LG
Flensburg vom 04.05.2004, Az: 7 S 189/03, wurden zahlreiche
Einrichtungstrager von Wohnstdtten fiir behinderte Menschen
und letztere selbst erheblich verunsichert.

Ein Einrichtungstrager war zu Schadensersatz verurteilt worden,
weil eine Bewohnerin einen Verkehrsunfall verursacht hatte. Das
Gericht interpretierte das Merkzeichen ,,B“ in ihrem Schwerbe-
hindertenausweis als Nachweis fiir die Notwendigkeit einer stan-
digen Begleitung mit der Folge, dass das Gericht Aufsichtsbe-
diirftigkeit unterstellte. In dem Umstand, dass die Bewohnerin
die Wohnstdtte ohne Begleitperson verlassen konnte, sah das
Gericht eine Aufsichtspflichtverletzung der Einrichtung und ver-
urteilte diese zu Schadensersatz. Das Gericht stiitzte seine Inter-
pretation auf § 2 Abs. 2 der Schwerbehindertenausweisverordnung.
Danach erhalten das Merkzeichen ,,B“ schwerbehinderte Personen,
bei denen die Notwendigkeit standiger Begleitung nachgewiesen
ist. Dieselben Formulierungen enthalten die §§ 145 ff. SGB IX.
Auch in anderen Bereichen — so etwa in Badeordnungen — wurde das
Merkzeichen ,,B“ um Anlass genommen, bei dem Ausweisinhaber
eine mogliche Selbst- oder Fremdgefdahrdung zu unterstellen. Der
Verdacht einer Diskriminierung behinderter Menschen diirfte wohl
nicht ganz fern liegen.

Um weitere Fehlinterpretationen dieser Regelungen mit unabseh-
baren Folgen fiir die betroffenen Menschen auszuschliefien, ist
es letztlich den Behindertenverbanden zusammen mit gegeniiber
der Problematik aufgeschlossenen Bundestagsabgeordneten ge-
lungen, eine gesetzliche Klarstellung der Regelungen iiber das
Merkzeichen ,,B“ zu erreichen. Um zukiinftig alle Fehlinterpreta-
tionen zu vermeiden, wurde die in mehreren Vorschriften
gebrauchte Formulierung ,,Die Notwendigkeit einer standigen Be-
gleitung ist nachgewiesen® (§ 145 Abs. 2 Nr. 1 SGB IX) ersetzt
durch ,,Berechtigung zur Mitnahme einer Begleitperson®. Durch
die Verwendung des Begriffs ,,Berechtigung® soll verdeutlicht
werden, dass es sich nicht um eine Verpflichtung wegen einer in
der Person begriindeten besonderen Gefdhrdung handelt, sondern
um eine Berechtigung, eine Begleitperson in Anspruch nehmen
zu kdnnen. Besonders anfallig fiir eine Fehlinterpretation im obigen
Sinne ist die rnissverstdndliche Formulierung in § 146 Abs. 2 SGB IX
»Standige Begleitung ist bei schwerbehinderten Menschen not-
wendig, die bei Benutzung von &ffentlichen Verkehrsmitteln in-
folge ihrer Behinderung zur Vermeidung von Gefahren fiir sich
oder andere regelméafiig auf fremde Hilfe angewiesen sind“. Hier
wird auf die Schutzbediirftigkeit der schwerbehinderten Person
abgestellt, was eine Aufsichtsbediirftigkeit sogar nahe legt. Um
eine solche Interpretation gar nicht erst aufkommen zu lassen,
wurde § 146 Abs. 2 neu gefasst. Dort heif3t es nunmehr in Absatz
2: ,,Zur Mitnahme einer Begleitperson sind schwerbehinderte
Menschen berechtigt, die bei der Benutzung von o6ffentlichen
Verkehrsmitteln infolge ihrer Behinderung regelmafiig auf Hilfe
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angewiesen sind. Die Feststellung bedeutet nicht, dass die schwer-
behinderte Person, wenn sie nicht in Begleitung ist, eine Gefahr
fiir sich oder fiir andere darstellt.”

Wenn die an sich auf Hilfe angewiesene Person keine Hilfe in Form
einer Begleitperson in Anspruch nehmen will, kann dies moglicher-
weise zu Orientierungsschwierigkeiten fiihren, es ist jedenfalls
Ausfluss ihres Selbstbestimmungsrechts und muss in Kauf ge-
nommen werden.

Es ist zu hoffen, dass mit dieser Gesetzesanderung jeder weiteren
Diskussion iiber eine Aufsichtsbedirftigkeit mit korrespondie-
render Aufsichtspflicht im Zusammenhang mit dem Merkzeichen
,B“ jegliche Grundlage entzogen ist. Die neu gefassten Vor-
schriften sind als Artikel 6 und 7 im Rahmen des Betriebsrenten-
dnderungsgesetzes verabschiedet worden und treten einen Tag
nach Verkiindung im Bundesgesetzblatt in Kraft. (Di)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/06, S. 164 f,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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NEUE BEGUTACHTUNGS- UND PFLEGEBEDURFTIGKEITS-

RICHTLINIEN DER PFLEGEKASSEN

Seit dem 1. September 2006 gelten neue Richtlinien der Spitzen-
verbdnde der Pflegekassen zur Begutachtung und Feststellung von
Pflegebediirftigkeit nach dem SGB XI. Damit soll die Begutachtung
von Pflegebediirftigen verbessert werden und eine exaktere Ein-
stufung in die jeweilige Pflegestufe erreicht werden. Hierbei findet
auch die neuere Rechtsprechung des Bundessozialgerichts Be-
riicksichtigung. Die Gutachter des MDK sollen nun in der Lage sein,
medizinisch-pflegerische Tatigkeiten (sog. ,,verrichtungsbezogene
krankheitsspezifische Pflegemainahmen®), die in unmittelbarem
zeitlichen Zusammenhang mit der Pflege erbracht werden miissen,
umfassender zu beriicksichtigen. Das BSG hat in diesem Zusammen-
hang pflegebediirftigen Personen ein Wahlrecht zugestanden, diese
behandlungspflegerischen Mafnahmen nach ihrem zeitlichen Um-
fang der jeweiligen pflegerischen Verrichtung zuzuordnen, oder
als Behandlungspflege mit Zustandigkeit der Krankenversicherung
zu werten.

Bei der Begutachtung von Kindern soll durch die Uberarbeitung
der Tabelle iiber den Hilfebedarf nicht behinderter Kinder der
Hilfebedarf behinderter gleichaltriger Kinder ebenfalls genauer
erfasst werden. Bei Personen mit psychischer oder geistiger Be-
hinderung wird ausdriicklich festgestellt, dass die Zeitorientie-
rungswerte in der Regel keine Anwendung finden, denn die Anlei-
tung oder Beaufsichtigung bei der Durchfiihrung der Verrichtung
sei meist zeitlich aufwéndiger als die volle Ubernahme der Ver-
richtung durch die Pflegeperson selbst. Der Hilfebedarf beim ,,Ver-
lassen und Wiederaufsuchen der Wohnung* wird nach wie vor sehr
eng gefasst. Es sind nur solche Manahmen auBerhalb der Woh-
nung zu beriicksichtigen, die unmittelbar fiir die Aufrechterhaltung
der Lebensfiihrung zu Hause notwendig sind und das personliche
Erscheinen des Antragstellers erfordern. Die beriicksichtigungs-
fahigen Mafinahmen bleiben jedoch unverandert.

Neu in die Begutachtungsrichtlinien aufgenommen wurde das Fest-
stellungsverfahren fiir Personen mit erheblich eingeschrankter All-
tagskompetenz nach § 45a SGB XI. Es soll ein sog. Screening durch-
gefiihrt werden, auf dessen Grundlage die Bewertung (Assessment)
erfolgt, ob die Einschrankung der Alltagskompetenz auf Dauer
erheblich ist.

In dem Kapitel D 1.4 ,,Umfang der pflegerischen Versorgung und
Betreuung“ werden genaue Angaben iiber die Pflegeperson ver-
langt. Zwar sind diese Angaben auch erforderlich, wenn Renten-
versicherungspflicht der Pflegeperson besteht, dennoch ist diese
Regelung bedenklich, da damit die Pflegekasse einen Einblick in
die Organisation der Pflege erhdlt, fiir den es keine rechtliche Grund-
lage gibt. Es besteht durchaus die Gefahr, dass die Bereitschaft
aus dem Bekanntenkreis, entgeltliche Hilfe zu leisten, wegen der
Befiirchtung abnimmt, bei der Pflegekasse aktenkundig zu werden.

Die ebenfalls iiberarbeiteten Hartefallregelungen sind erfreulicher-
weise nicht so restriktiv ausgefallen, wie zu befiirchten war. Fiir die
Feststellung eines auf3ergewdhnlich hohen Pflegebedarfs reicht
die Feststellung eines Hilfebedarfs der Pflegestufe Ill und einer zu-
satzlich standig erforderlichen Hilfe bei der hauswirtschaftlichen
Versorgung aus, wenn eines der beiden Merkmale erfiillt wird:
Die Hilfe bei der Korperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitat
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ist mindestens 6 Stunden tdglich, davon mindestens dreimal in
der Nacht, erforderlich.

Oder:

Die Grundpflege kann fiir den Pflegebediirftigen auch des Nachts
nurvon mehreren Pflegekraften gemeinsam (zeitgleich) erbracht
werden.

Nach der Erlduterung ist das zeitgleiche Erbringen der Grundpflege
des Nachts durch mehrere Pflegekréfte so zu verstehen, dass
wenigstens bei einer Verrichtung tagsiiber und des Nachts neben
einer professionellen mindestens eine weitere Pflegekraft, die nicht
bei einem Pflegedienst beschiftigt sein muss (z. B. Angehorige),
tatig werden muss. Jedes dieser beiden Kriterien reicht fiir sich
allein aus, um einen Hartefall zu begriinden. Damit besteht weiter-
hin die Méglichkeit, die Hartefallregelung auch dann in Anspruch
zu nehmen, wenn des Nachts keine professionelle Pflegekraft zur
Verfligung steht. (Di)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/06, S. 165 f,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e.V., Marburg 2006
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WIDERSPRUCH ODER KLAGE SIND IMMER MOGLICH

Widerspruch oder Klage sind immer méglich

Bei der Versorgung von Kindern mit Hilfsmitteln tauchen regelmifiig die gleichen Probleme mit den

verschiedenen Krankenkassen auf. Dieser Beitrag soll den Betroffenen Mut machen, ibre gesetzlichen

Anspriiche durchzusetzen.

Von
Jérg Hackstein

Das Recht der GKV ist im 5. Buch des
Sozialgesctzbuches (SGB V) geregelt. Fur
die Versorgung mit einem konkreten Hilfs-
mittel ist Maflstab die Vorschrift des § 33
SGB V. In dessen Absatz 1 Satz 1 heifie es:

. Versicherte haben Anspruch auf Versor-
gung mit Horhilfen, Korperersatzstiicken,
orthopidischen und anderen Hilfsmitteln,
die im Einzelfall erforderlich sind, um den
Erfolg der Krankenbehandlung zu sichern,
einer drohenden Behinderung vorzubeugen
oder cinc Behinderung  auszugleichen,
soweit die Hilfsmittel nicht als allgemeine
Gebrauchsgegenstinde des tiglichen Le-
bens anzusehen ... sind.“

Bereits aus der lormulierung dieser
gewtzlichen Vorschrift crgibt sich, dass die
Versorgung mit einem Hilfsmirrel nicht im
Ermessen eciner GKV steht, sondern der
Einzelne auf ein konkretes Hilfsmittel
einen Anspruch hat, soweit die Vorausset-
zungen vorliegen. Das Hilfsmittel muss
dabei den Erfolg der Krankenbchandlung
sichern oder cine Behinderung ausgleichen
und es darf kein allgemeiner Gebrauchsge-
genstand sein

Gebrauchsgegenstand des
taglichen Lebens

Beispielsweise ist ein handelsiiblicher Auto-
kindersitz ohne besondere Ausstartungs-
merkmale cin Gebrauchsgegenstand des
tiglichen Lebens. Dagegen ist der speziell
fiir behinderte Kinder gefertigre Autokin-
dersitz, der iiber besondere Ausstattungs-
merkmale gerade im Hinblick aufl das
Krankheits- oder Behinderungshild besitzt,
kein Gebrauchsgegenstand des tiglichen
Lebens, da er speziell fir die Bediirfnisse
behinderter Menschen hergestellt wurde.
Folglich kann ¢in solcher spezicll herge-
stellter Autokindersitz in der Leistungs-
pllicht der GKV stehen.

Schliefllich muss ein Hillsmittel im Ein-
zelfall erforderlich sein. Dies ist immer

dann der Fall, wenn kein kustcngﬁnstigc—
res und gleich geeignetes Hilfsmittel zur
Verfiigung steht. Von Bedeutung ist dabei
jedoch vor allem, dass somit immer eine
Einzelfallpriffung erforderlich ist. Deshalb
sind auch pauschale Ablehnungen der
GKYV, die zur Begrindung ausfithren, dass
bestimmte Produkte grundsitzlich nicht in
der Leistungspflicht der GKV stinden,
immer mit Skepsis zu betrachten. Selbst
wenn in 99 von 100 Fillen ein Leistungs-
anspruch bei einem bestimmten Hilfs-
mittel nicht bestehr, ist trotzdem der
Anspruch des Einzelnen hierdurch nicht
ausgeschlossen,

Zur Bewertung der I'rage, ob ein Hilfs-
mittel im Einzelfall erforderlich ist, kénnen
die GKV den medizinischen Dienst (MDK)
heranziehen, Der MDK wird jedoch nur im
Innenverhiliis zwischen GKV und MDK
ritig, so dass dic Entscheidung, ob ein
Hilfsmittel bewilligt wird, immer von der
GKV getroffen wird.

In der Regel tolgen dic GKV der
Stellungnahme des MDXK, so dass im Falle
einer ablehnenden oder belastenden Ent-
scheidung der GKV im Rahmen des Wider-
spruchs auch die Stellungnahme des MDK
von Bedeutung ist, die deshalb vom Kla-
genden auch immer angefordert werden
sollte.

Ein Widerspruch ist grundsatzlich bei
allen Ablehnungen oder teilweise Ableh-
nungen méglich. Beispielsweise wird ein
Rollstuhl  bewilligt, jedoch bestimmte
Ausstattungsmerkmale abgelehnt. Gegen
diese Ablehnung kann dann im Wege des
Widerspruchs vorgegangen werden. Der
Widerspruch muss schriftlich erfolgen, ein
Schreiben per E-Mail reicht dabei aber
nicht aus.

Die Méglichkeit der Klage
Ein solcher Widerspruch muss innerhalb
von cinem Monat nach Erhalt der ableh-
nenden Entscheidung bei der GKV einge-
hEIL

Im Widerspruchsverfahren iberpriift die
GKV ihre Entscheidung nochmals. Soweit
sic dem Widerspruch abhilft, wird nunmehr
das beantragte Hilfsmittel bewilligr. Bei
einer ablchnenden Entscheidung durch
Widerspruchsbescheid besteht nur noch die
Maoglichkeit der Klage beim nichsten
zustandigen Sozialgericht. Auch eine solche
Klage muss binnen eines Monates schrift-
lich beim Sozialgericht eingercicht werden.

Generell gi]t aber: Die Prl‘ifun% ob ein
bestimmter Anspruch besteht, muss immer
im Einzellfall vorgenommen werden.

lorg Hackstein, Rechts- und Fachanwalt, Linen,

www.schuetze-harmann.de
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ORTSGRUPPE OSTFRIESLAND/EMSLAND

Erstes Treffen am 27. Januar 2007, Gemeindehaus Remels bei der Diakonie Hesel-Jiimme-Uplengen

Seit 3 Jahren sind wir als Kontaktpersonen in der Kinderklinik Oldenburg und im Kreiskranken-
haus Leer gemeldet. Durch diesen Einsatz konnten wir viele Kontakte zu Gleichgesinnten kniipfen.
Es fallt immer wieder auf: die Probleme durch die Behinderung unserer Kinder sind fast immer die
gleichen. Offenbar reicht es nicht, dass sich das ganze Leben und die Familiensituation der Be-
troffenen dndert. Oft sind es die Krankenkassen, Amter oder andere Einrichtungen, die zusitzliche
Probleme bereiten. Es hagelt Ablebnungen, mangelt an Informationen, fehlt an Beratung etc.

Aufgrund dieser Problematik sind wir vor knapp
4 Jahren in den Verein ,INTENSIVkinder zu-
hause® eingetreten. Der Verein hat es sich zur
Aufgabe gemacht, Betroffene, d.h. Intensivkinder
und deren Familien zu unterstiitzen, informieren
und zu betreuen. Durch regelmalfSige Familien-/
Elterntreffen findet ein Austausch der Eltern oder
durch Referenten statt. Wir sind Mitglieder der
Regionalgruppe Niedersachsen, deren Treffen in
der Regel in Hannover stattfinden. Da es in unserer
Umgebung einen dhnlichen Verein nicht gibt, sind
wir regelmdfig nach Hannover gefabren, um an
diesen Treffen teilzunebmen. Wir fiihlten uns dort
gut aufgehoben und waren dankbar fiir jede Infor-
mation. Immer haufiger kam uns jedoch der Gedanke, dass es doch sebr viel angenehmer wire,
wenn diese Treffen in unserer Nibe auch stattfinden kénnten. Allein schon, weil diese Unter-
nebmungen mit unserem Intensivkind Jann immer sebr aufwendig und anstrengend waren,
aber auch, weil wir wussten: Viele Eltern konnen mit ibren Kindern gar nicht so weit reisen.

So wurde eines Tages die Idee geboren eine eigene Ortsgruppe zu griinden. Wir berichteten
Rotraut Schiller-Specht, Regionalleiterin Niedersachsen, von unserer Idee, die uns darin bestdrkte.
Recht gaben uns auch die Eltern, mit denen wir uns besprachen. Also, los ging die Planung:

— einen Termin festlegen

— Raumlichkeiten suchen

— Examinierte Kinderkrankenschwestern begeistern fiir die Idee

— eine Erzieberin fiir die Geschwisterkinder finden

— Referenten/ Thema der Veranstaltung konzipieren

— Handzettel drucken

— Sponsoren suchen.

Am 27 . Januar 2007 war es dann soweit: Unser erstes Treffen fand im Gemeindehaus Remels
statt. Die Diakonie Hesel-Jiimme-Uplengen hatte es zur Verfiigung gestellt.
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Die Riumlichkeiten waren optimal:

Ein Saal im Erdgeschof§ diente als Essbereich, sowie als Therapie- und Betreuungsbereich unserer
besonderen Kinder. Im ersten Stock war ein groffer Raum, den wir als Spielzimmer fiir die Ge-
schwisterkinder herrichteten. Ein gemiitlicher Raum unterm Dach diente uns Eltern und den
Referenten als Tagungsraum. Hier konnten wir ungestort dem Vortrag der Fa. Thomashilfen
itber das Schlafsystem Schlummerstern lauschen. Das Sanitdtshaus Kramer aus Papenburg
hatte den Vortrag fiir uns organisiert. Anschlieffend konnte das Schlafsystem, bestehend aus
einer Matratze und einem beweglichen Lattenrost, von uns Eltern ausprobiert werden.

Die Geschwisterkinder wurden von einer Erzieberin des Kindergartens Huckepack der Spastiker-
hilfe Leer betreut. Meine Schwester Steffanie unterstiitzte hier zusdtzlich. Die Kinder waren vom
Angebot sebr begeistert.

Die Betreuung unserer besonderen
Kinder wurde von examinierten
Kinderkrankenschwestern der Dia-
konie Hesel-Jiimme-Uplengen iiber-
nommen. Auch hier gab es Programm
fiir die Kinder: ein gemeinsamer Spa-
ziergang, Kinderschminken mit an-
schliefSendem Fotoshooting, Massagen
und natiirlich die alltdgliche Pflege.

Beim Mittagessen und Kaffee und
Kuchen safSen wir dann alle gemiitlich
zusammen und liefSen uns schmecken,
was einige Eltern und andere Familien-
angehdorige so gezaubert hatten.

Alle waren sich einig, dass es ein gelungener Tag war, der sich unbedingt wiederholen muss.
Danke an alle, die mitgebolfen haben!

Sebr traurig gestimmt hat uns jedoch, dass Jennifer Martens, die mit ibrer Familie ebenfalls teil-
nebmen wollte, kurz vorber verstarb. Ihrer Familie gilt unser tiefstes Mitgefiibl.

Schone Griifse
Familie Schlink, Leer
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FRUH GESTARTET — UND DANN?

Ein Portrdt — Familienleben mehr als 13 Monate auf der Kinderintensivstation

Listeriose — eine seltene Erkrankung lost die
Frilhgeburt meines ersten Kindes aus

Ich will mich gerade auf den Weg zur Arbeit
machen, als ich plétzlich Durchfall, Ubelkeit
und Bauchschmerzen bekomme. Als das Ziehen
im Bauch in immer kiirzeren Abstdanden auftritt,
fahrt mein Mann mich ins ndchste Krankenhaus.
Um 8.45 Uhr gehen wir {iber den Flurin Richtung
der Gyndkologischen Abteilung, um 9.23 Uhr ist
unser Philipp geboren —in der 33. Schwanger-
schaftswoche. In diesen 38 Minuten wird iiber
einen Kaiserschnitt in Vollnarkose entschieden.
Ich weiss nicht genau was geschah, ich bin wie
benommen und habe alles mit mir lassen machen
und werde fiir den OP vorbereitet. Mein iiber-
raschter Mann, inzwischen in Griin gekleidet
worden, darf kurz in den OP-Bereich, um einen
sehr kurzen Blick auf unser Kind werfen zu dirfen.
Thorsten ist vollig zerrissen, sollte er nun mit
dem Kind gehen oder nach mir sehen. Er ent-
scheidet sich, bei mir zu bleiben. Der zufallig
anwesende Kinderarzt vermutet noch im Kreif3-
saal eine Listeriose-Erkrankung. Eine Diagnose,
die sich leider nach der sofortigen Verlegung
auf die Neonatologie eines Kinderkrankenhauses
und dort durch entsprechende Laboruntersu-
chungen wenige Tage spater bestatigt. Keiner bot
mir an, ambulant zur Kinderklinik zu fahren,
um meinen Sohn zu sehen. Thorsten hat jeden
wichtigen Moment von Philipp auf eine Video-
kamera aufgenommen, um ihn mir zu zeigen.
So kann ich Philipp sehen — aber nicht spiiren,
fiihlen oder riechen. Am 4. Tag nach der Geburt
halte ich es nicht mehr aus: Ich lasse mich auf
eigene Verantwortung von meinem Mann zu
Philipp fahren, um endlich meinen Sohn zu
sehen.
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Das Krankenhaus wird zum zweiten Zuhause

24 Tage bleibt Philipp in dieser Klinik, bevor er auf
Grund eines beginnenden Hydrocephalus auf die
Kinderintensivstation eines Klinikums im Norden
von Hamburg wegen der dort angeschlossenen
»Kopfklinik“ verlegt wird. Es ist eine Zeit vieler
Fremdworter und medizinischer Gerate, mit denen
wir schnell vertraut wurden. Alle Krankenschwe-
stern und Arzte sind bemiiht, uns alles versténd-
lich zu erkldren. Philipp wird operiert und erholt
sich langsam. Wahrend dieser Zeit pendeln ich
und Thorsten standig zwischen unserem Wohn-
ort Bergedorfim Siiden von Hamburg nach Norden.
Im November scheint die Entlassung zum Greifen
nah. Die Organisation des Pflegedienstes fiir zu
Hause lduft auf Hochtouren und Philipp darf zur
Probe fiir 23 Stunden nach Hause. Aber — die
Freude war verfriiht. Philipp erkrankt schwer,
hat sich mit RS-Viren infiziert und muss wieder
kiinstlich beatmet werden. Das Weihnachtsfest
und den Jahreswechsel 2000/2001 verbringen
wir am Bett unseres todkranken Kindes. Mehr-
fach wird Philipp in diesen Tagen reanimiert.
Nach diversen gescheiterten Extubationsver-
suchen erhalt er Anfang Februar ein Tracheo-
stoma — eine kiinstliche Offnung der Luftréhre.
Trotz der intensiven Aufkldrung durch die Arzte
war ich verunsichert und von Zweifeln und Ang-
sten geplagt — schlieBlich wiirde Philipp mit die-
sem Schritt dauerhaft zum Pflegefall werden. Da
entdeckte ich auf dem Stationsflur die Fotocollage
einer Familie, deren Tochter ebenfalls einige Jahre
zuvor mit einem Tracheostoma versorgt wurde.
Anhand der Namen blatterte ich im Telefonbuch
und hatte Gliick: Gleich der erste Anruf ist ein
Treffer. Nach mehreren Telefonaten und person-
lichen Gesprdachen mit den Eltern und nachdem
wir auch die kleine Kathinka kennen gelernt
hatten, konnten wir auch das praktische Leben
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fir unseren Sohn nach einer solchen OP vor-
stellen.

Entlassung nach iiber 10 Monaten

Am 6.6.2001 ist es so weit — mit der mittlerweile
organisierten Unterstiitzung durch einen erfah-
renen Intensiv-Pflegedienst an ca. 40 Wochen-
stunden und einem gro3en Parcours an medi-
zinischen Gerdten darf Philipp die Klinik nun
entgilltig verlassen. Sein erster Geburtstag wird
im heimischen Garten mit Familie, Freunden und
bei strahlendem Sonnenschein gefeiert. Nicht
nur Philipp, sondern auch wir meistern die Um-
stellung daheim gut und gewdhnen uns daran,
hdufig auch eine fremde Person zusatzlich im
Haus zu haben. Thorsten und ich hatten Gliick,
dass unsere Tiefs nie gleichzeitig kamen. So
konnten wir uns immer gegenseitig stiitzen. Ge-
holfen haben mir auch die Gesprache mit dem
Krankenhausseelsorger und Sitzungen bei einer
Therapeutin. Das war mein ganz personliches
Ventil.

Auch das zweite Kind wird ein Friihchen

Gut zwei Jahre nach Philipps Geburt sollte seine
Schwester auf die Welt kommen — ein absolutes
Wunschkind, das uns Dreien sicher viele positive
Impulse bringen wiirde. Da Philipps Erkrankung
keine genetische Ursache hatte, war kein be-
sonderes Risiko abzusehen. Jedoch endet auch
diese Schwangerschaft abrupt und eine plotz-
liche Schwangerschaftsvergiftung (Gestose) er-
fordert einen stationaren Krankenhausaufenthalt.
Der inneren Stimme folgend gehe ich hierfiir in
das weit entfernte, aber fiir mich bestens be-
kannte Krankenhaus und entbinde dort, nachdem
sich ihre Laborwerte dramatisch verschlechtern,
wieder per sectio und viel zu friih im Mai 2002
die kleine Nele (27. SSW, 845g). Bis zu Neles
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Entlassung am 8. August pendele ich nun zwi-
schen meiner frithgeborener Tochter und dem be-
hinderten Sohn zuhause hin und her. Mein Mann
und ich sehen uns nur noch bei der Ubergabe der
Kinder. Dennoch gewinne ich auch dieser stres-
sigen Zeit wieder Positives ab. Unsere Freunde
haben uns wunderbar unterstiitzt. Sie haben Glas-
chennahrung fiir Philipp vorgekocht und waren
da, wenn wir sie brauchten. Und auch im Kranken-
haus haben wir liebe Menschen kennen gelernt,
mit denen uns mittlerweile ebenfalls eine enge
Freundschaft verbindet.

Und wie sieht der Alltag jetzt aus?

Unser Philipp besucht seit dem 3. Lebensjahr
einen Integrationskindergarten, bei dem die
Krankenschwestern ihn begleiten. Dort hat er viel
Spafl und der Trubel anderer Kinder erfreut ihn.
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Inzwischen ist er dort der,,Schuli“ und darf an
der Lernwerkstatt teilnehmen. Es ist nicht
immer leicht fiir mich die Unfahigkeit der Erzieher
gegeniiber Schwerstbehinderter zu sehen,
aber man muss Abstriche machen und hoffen,
dass es in der Schule besser wird. Sonst wird
Philipp vollig in unseren Familienalltag inte-
griert, bekommt Besuch, besucht Freunde, hat
Musikunterricht, wird mit dem Rolli zum
Einkaufen geschoben und so weiter. Unser
Philipp ist iberall dabei, auch wenn das mit viel
Mehraufwand verbunden ist. Aber auch das
geht mit den Jahren aus dem ,,Effeff“. Um nicht
nur als Eltern zu funktionieren, sondern uns
auch als Paar nicht aus den Augen zu verlieren,
planen mein Mann und ich zweimal pro Jahr
einen ,,Eheurlaub“. Diese ldee entstand nach
Jahren als wir merkten, dass es auch noch etwas
anderes gibt als Philipp. In solcher Zeit wird
Philipp vom Pflegedienst und Nele von ihren
Grof3eltern versorgt. Nicht nur solche Fahrten,
sondern auch Einladungen zu Geburtstagen,
Hochzeiten oder Partys bei Freunden miissen
lange geplant werden. Kann der Pflegedienst?
Konnen wir Philipps medizinische Gerdte dort
lassen? Wer saugt ihn wahrend der Fahrt ab?
»Spontan geht eigentlich gar nichts“, muss ich
immer wieder zugeben.

Und der etwas andere Alltag?

Dieser Alltag beinhaltet seine Therapien, Krank-
heiten und Arztbesuche. Seit Philipp zuhause
ist, begleiten uns verschiedene Therapeuten
und Arzte. Mehrmals die Woche sind wir unter-
wegs oder bekommen therapeutische Unterstiit-
zung zuhause. Tja — Nele hat Musik, Sport und
Anderes in der Woche. Philipp eben Kranken-
gymnastik, Logopadie und unterstiitzte Kommun-
ikation z. B. Jedenfalls haben beide ihren Spaf3
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dabei, auch wenn Philipp dabei viel leisten muss.
Die permanente Sorge um unseren Sohn ist
immer und standig anwesend. Seine Krankheiten
kommen und gehen. Kurzfristige Krankenhaus-
aufenthalte miissen organisiert werden. Wo
bleibt Nele in der Zeit? Was hat Philipp? Miissen
wir lange bleiben? Das alles sind Momente, die
wir hassen und meiden wollen. Aber auch dies
gehort ebenfalls zu unserem Alltag dazu — leider!
Im Laufe der Jahre haben wir verschiedene Arzte,
Heilpraktiker und Krankenhduser kennen gelernt
und sind ebenfalls zu Fachleuten geworden. Trotz-
dem miissen wir uns iiberall neu behaupten und
zeigen, dass wir Eltern unseren Sohn am besten
kennen und beurteilen kénnen. Oft wiinschen
wir uns mehr ernst genommen zu werden. Der
Weg zu den besten Fachleuten ist ein stiandig
neuer Weg und beansprucht auch viel Zeit und
Muge.

Fazit!

Unser Philipp ist der Grofite. Sein Lacheln, seine
Laute und seine Gestik lassen uns Eltern dahin
schmelzen. Erist aus unserem Leben unentbehr-
lich geworden und er hat uns verandert: Das
Leben ist uns viel kostbarer geworden. Wir ge-
nieflen die schénen Stunden intensiver. Sehen
aber mehr Schwarz oder Weif}: Sind bei bestimm-
ten Entscheidungen harter geworden. Wir machen
das, was uns gefallt und lassen weniger Kompro-
misse zu. Sagen eher mal nein, wo wir vorher
durch ein Jein zum Ja-Sager geworden sind. Und
was die Zukunft uns bringt, hat nur Philipp in
der Hand. Er zeigt uns seinen Weg! Wir unter-
stiitzen ihn dabei und freuen uns iiber jeden
kleinsten Fortschritt.

Swantje Riif3, Hamburg

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 38



BERICHTE

ELTERNBEGEGNUNGSTAG 2007

Vom 27.-28. April 2007 fand in Rotenburg an der Fulda die diesjibrige Elternbegegnungstagung
statt. 115 Teilnehmer konnten sich umfassend informieren und beraten lassen bei den anwesenden

Ausstellern und den Referenten.

Alte Bekannte trafen sich wieder und neue Bekanntschaften wurden gekniipft. Man kam ins
Gesprich, lauschte den Vortrdgen und horte in den angebotenen Workshops aufmerksam zu.

Man hatte einmal Zeit fiir sich und fiir Gesprache mit Anderen und konnte dies in Rube
geniefSen.
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AUFENTHALT IM KINDERHOSPIZ

Vortrag auf der Elternbegegnungstagung von INTENSIVkinder zuhause e.V.
von Claudia Harms am 28. April 2007 in Rotenburg/Fulda

Mein Name ist Claudia Harms. Zur Familie gehoren mein Mann Detlef, Damian (1991 geboren,
1994 verstorben (Kobhlschiitter-Syndrom)), Yanick 12 Jabre (V. a. Koblschiitter-Syndrom, tracheo-
tomiert seit 2000), Malik 9 Jahre (ADHS, leichte geistige Behinderung). Ich bin von Beruf Masseurin
und med. Bademeisterin, Biirokauffrau. Nach 16 Jabren Abstinenz arbeite ich jetzt in einem Bildungs-
und Sozialwerk im kaufmdinnischen Bereich. Ebrenamtlich bin ich Ausbilderin fiir Erste Hilfe in
der Breitenausbildung.

Ich mochte heute von verschiedenen Aufenthalten in Kinderbospizen berichten. Der Bericht ist
sehr personlich, da er unseren Weg erldutert, den wir gehen mussten, um uns zu diesem Schritt

zu entscheiden.

Ich babe mich am Anfang auch gefragt: Sollen wir in ein Kinderhospiz gehen, um dort mit
Yanick (oder auch Yanick alleine) Urlaub zu machen?

JAL... Ich hatte Angst, ein zweites Mal ein Kind zu verlieren und nicht zu wissen, wie ich mich
dieser Situation stellen sollte.

Wir haben unseren ersten Sobn Damian 1994 mit dreieinbalb Jahren zubause verloren. Aber
wer hilft in so einer Situation?

Freunde - ja...
Eltern —ja...

Wir waren damals vollig unvorbereitet.

Unsere erste Idee war, den Nachbarn anzurufen, der hatte eine Tischlerei und war nebenbei
Bestatter. Die Frau sagte, mein Mann kommt dann in ca. 3 Std. Sie kam eine halbe Stunde spater
mit der Mappe unter dem Arm. ,, Welche Anzeige soll es denn sein, wollen sie schon einmal

gucken? Suchen Sie in Rube aus.”

Gott sei Dank kamen gute Freunde kurze Zeit spiter und nabmen uns erst einmal in den Arm
(ich war damals im 7. Monat schwanger mit Yanick).

So etwas wollten wir nicht noch einmal erleben!
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Nachdem auch bei Yanick klar war, dass er das gleiche Krankbeitsbild wie sein Bruder hatte,
wollten wir uns mit der Tatsache, dass unser zweites Kind auch friib sterben wird, anders aus-
einandersetzen.

Die Diagnose ,lebensbegrenzt erkrankt™ oder ,,schwerst-mehrfachbebindert mit geringer
Lebenserwartung“ ist erschiitternd und kaum auszuhalten.

Die Reihenfolge des Todes ist nicht eingebalten worden: Kinder sterben nicht vor ibren Eltern!
Die Frage stellt sich: ,, Warum ist das so?*

Alles um einen herum gerdt ins Schleudern — bricht zusammen. Zukunftspline, Erlebnisse,
Gestaltung des Lebens — alles ist plotzlich nicht mehr greifbar. Die Gestaltung des Alltags
bekommt eine andere Dimension.

Besuche bei Arzten, Therapeuten, Rehaberatern und Krankenhdusern werden zum Lebensinhalt.

Wir wollten Fragen stellen diirfen...

.. wollten irgendwohin, wo uns jemand unterstiitzte.

... wollten in den Arm genommen und getrostet werden.

.. wollten uns auch trauen, einen Abschiedsraum anzuseben.

.. wollten Ideen bekommen, wie ging man hier mit Tod, Trauer und Sterben um.

... wollten wissen, wie konnen wir unsere Erinnerung an unser Kind aufrecht erbalten.

Die ersten Kontakte
gab es dann 1999
zum Kinderhospiz
Balthasar in Olpe.
Unser erster Ein-
druck war iiberwilti-
gend.

So ein freundliches,
wunderschones Haus
voller Lebensfreude.
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Die Zimmer der Kinder sind unten, die der Eltern im oberen Geschoss. Es gibt keinen Aufzug
nach oben. Bewusst wird versucht, die Bereiche voneinander zu trennen. Eltern sollen abschalten
konnen.

Bei meinem ersten Aufenthalt saf§ ich oben auf der Empore und horte jeden Alarm, jedes Atem-
gerdusch und fragte mich immer, geht jetzt auch jemand hin und schaut nach meinem Kind? Ich
horte Schritte und eine berubigende Stimme. Ich konnte mehr oder weniger rubig oben sitzen

bleiben.

Noch konnte ich nicht richtig abschalten. Ich war mit einem Ohr immer bei meinem Kind. Erst
langsam fingen die ersten Gespriche mit anderen Eltern an.

Auch in den nichsten Tagen war ich immer noch in der Ndhe meines Sobnes. Noch fiel es mir
schwer loszulassen. Ich machte irgendwann die ersten Spaziergdnge mit meinem anderen Sobn
Malik. Wenn ich zuriick kam, lag Yanick im Snoezelenraum auf der Klang-Wasser-Matratze
oder er war irgendwo mittendrin auf dem Lagerungskissen. Er sab zufrieden aus — und ich war
es auch. Hier mit ihm zusammen Urlaub machen, dass ging schon ganz gut. Mein Mann kam
am Wochenende dazu und wir konnten gemeinsam ein paar schone Tage verleben.

Detlef war anfangs auch sebr skeptisch. Entspannen, Urlaub machen und das im Hospiz? Wir
konnten einfach mal Ausruben. Abends das Bewegungsbad aufsuchen und einfach nur geniefSen.
Die Sinne auf andere Erlebnisse richten. Er genoss es sichtlich. Jeder bekommt den Raum, den er
benotigt. Gesprdiche entwickeln sich. Man merkt auf einmal, andere Viter haben dhnliche Freizeit-
aktivititen (wie zum Beispiel Motorradfahren) wie man selber. Ich glaube Mdinner oder Viiter
miissen erst iiber Aktivitit mobilisiert und zueinander gefiibrt werden, erst nach und nach offnen
sie sich und konnen sich anderen gegeniiber mitteilen. Jeder gebt seinen Weg... und immer ist es
der Richtige.

Auf der Reha-Messe in Diisseldorf lernten wir das Kinderhospiz Regenbogenland (Diisseldorf)
kennen. Wir nahmen uns alle moglichen Informationen mit und studierten sie zu Hause.

Auch bier machten wir erst einmal einen gemeinsamen Besuch. Wir wurden verwohnt ohne Ende.
Beim ersten Aufenthalt waren wir als einzige Familien-Giste anwesend. Es tat gut, einfach aus-

zuschlafen, sich an einen liebevoll gedeckten Tisch zu setzen, spontan entscheiden zu kénnen, ob
wir etwas unternebmen wollten. Wir hatten mal wieder Zeit fiir uns und fiir das Geschwisterkind.

Fiir Malik war es immer ganz wichtig zu wissen, ob er morgens zu seinem Bruder ins Bett steigen

durfte (wie zu Hause). Auch hier war es kein Problem und er schlich sich leise oben im Schlaf-
anzug aus dem Zimmer und ging nach unten zu seinem Bruder.
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Nachdem sich das Pflegepersonal alles iiber Yanick angehort hatte, konnten wir immer mehr be-
obachten, wie alles, was wir erzdahlt hatten, auch umgesetzt wurde. Das erkrankte Kind bekommi
die Aufmerksamkeit, die Beriihrung, die Stille, die Zeit, die es benotigt. Die Kinder lernen hier
andere Familien kennen, die dhnliches Schicksal getroffen hat. Sie konnen sich untereinander
austauschen.

Malik war schnell vertraut mit dem Haus und seinen Raumlichkeiten. Die Sozialpddagogin oder
auch Ebrenamtliche kiimmerten sich immer wieder sebr liebevoll um ibn. Wir bekamen einen
Abend frei... wir mussten erst einmal iiberlegen, was wir in Diisseldorf so anstellen wollten...
Es war lange ber, dass wir nur fiir uns waren.

Gespriche mit der Trauerbegleiterin taten gut. Auch wir Erwachsenen konnten unsere Angste
und Sorgen, Gefiihle und Wutausbriiche in diesem Kreis vorbringen. Die Gespriche waren sehr
intensiv, wertvoll und brachten uns zu der Erkenntnis, dass ganz viel machbar ist, um seinen
eigenen Trauerprozess zu finden und zu gehen.

Die Wege der Trauerbewiltigung sind sebr individuell und aufSergewdhnlich. Ich habe Menschen
kennen gelernt, die ein Andenken aus Holz fiir das Grab ibres Kindes gesdagt und mit Ornamenten
(wie zum Beispiel einem Schmetterling) verziert haben oder die Sdrge fiir ihre Kinder bauen, die
Gedichte verfassen oder Briefe schreiben. Das Kennenlernen all dieser Umgangsformen hat mir
personlich gebolfen, meinen Weg besser zu finden. Vieles ist erlaubt und alles ist richtig, wenn es
fiir einen selber wichtig ist. Das Urteil der anderen Menschen ist nebensichlich. Es sind Menschen
da, die mit uns zusammen ,,aushalten”.

Wir arbeiten seit 7 Jabren sebr intensiv mit einem Kinderkrankenpflegedienst zusammen. Durch
diese Zeit haben wir gelernt, die pflegerischen Tatigkeiten abzugeben und uns mebr und mehr
auf die Rolle als Mutter und Vater zu konzentrieren. Trotzdem leben wir immer mit fremden
Menschen Tag und Nacht im eigenen Haus. Riicksichtnabme ist angesagt... im eigenen Haus.
Die Aufenthalte im Kinderbospiz belfen uns, auch einmal wieder Abstand von der gesamten
Intensivpflege und dem standigen ., Prdsent sein® zu bekommen.

Zusammentreffen mit anderen Eltern waren fiir uns immer sebr wertvoll. Nicht immer handeln
die Gesprdche von Tod und Sterben, sondern werden im Laufe der Zeit immer alltdglicher. Die
Problematiken sind immer wieder sebr dhnlich und es ist schon, wenn wir als Eltern uns gegen-
seitig im ewigen Kampf mit Krankenkassen und anderen Institutionen weiterbelfen und von der
Erfabrung des anderen profitieren konnen.

Durch die Entspannung und das ,,Seele baumeln lassen® entwickeln sich im eigenen Korper

immer mebr oft unterdriickte Bediirfnisse und Gefiible. Auch wir — besser gesagt, gerade wir
haben das Recht auf Lachen, Entspannung und Woblfiiblen.
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Der Weg, den wir alle gehen miissen ist steinig und schwer, aber wir als Familie haben gelernt,
Strobbalme zu ergreifen, die uns gereicht werden, um nicht selber an Erschopfung und Trauer zu
zerbrechen.

Das Leben mit unseren INTENSIVkindern ist ein sebr wertvolles Leben, welches jeden Einzelnen
von uns geprdagt hat. Wir sind dankbar und frob, dass wir die Hospize, die besonderen Vereine
(INTENSIVkinder zubause e.V., Deutscher Kinderhospizverein) und die dazugehorigen Menschen
kennen lernen durften und wiinschen uns noch viele solcher Begegnungen.

Zum Schluss wiirde ich mir wiinschen, dass sich viele Betroffene trauen, diesen Schritt zu wagen.
Danke fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Claudia Harms, Frondenberg

Wir bedanken uns ganz herzlich bei Frau Harms fiir die Genehmigung des Abdrucks ihres Vortrags.
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PFLEGE ALS ERLEBNIS — BASALE STIMULATION IN DER PFLEGE

,»Wenn Sie zu Daniel
kommen, dann ist
das fiir Daniel kei-
= 1. nePflege, dann ist
. /4 155 das ein Erlebnis fiir
ein schoneres Kompliment fiir meine

Daniel* -
Pflege konnte mir die Mutter von Daniel, einem
11-jahrigen INTENSIVkind zuhause nicht machen!

Ich pflege nach dem Konzept der Basalen Stimu-
lation. Die Mutter empfindet meine Pflege als
ein Erlebnis fiir Daniel. Basale Stimulation in der
Pflege — Erlebnispflege? - Ja, warum eigentlich
nicht, es gibt ja auch Erlebnispdadagogik.

Die Kinder, um die es Ilhnen und mir geht, die
INTENSIVkinder zuhause, brauchen sehr viel
Pflege: Grundpflege — also Waschen, Windeln,
Hautpflege, An- und Ausziehen, Verdnderung der
Position, Mundpflege, Nahrungsverabreichung;
Behandlungspflege — wie Inhalationen, Stoma-
pflege, orales und endotracheales Absaugen,
manchmal Wundversorgung und vielleicht auch
noch einiges mehr.

So viel Pflege, dass kaum noch Zeit fiir anderes
bleibt — Zeit zum Entdecken, Zeit um etwas zu er-
leben. Fiir alle Beteiligten — Kind, Pflegekrafte und
sicherlich auch fiir Eltern — kaum oder gar keine
Zeit fiir gemeinsame Erlebnisse. Selbst wenn Sie
von einem Pflegedienst unterstiitzt werden, miis-
sen Sie als Eltern oft die Zeit, die Sie sich fiir das
INTENSIVkind freischaufeln, fiir Pflegehandlungen
aufwenden. Oder wenn Sie gerade Zeit und Muse
haben, mitihrem Kind etwas gemeinsam zu tun,
dann steht gerade schon wieder eine Pflege-
handlung an. Ich denke da an Tage mit Daniel, an
denen seine Lunge so schlecht ist, dass wir zwei-
stiindlich inhalieren und Atemtherapie durch-
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flihren miissen. Ich hatte das Gefiihl, den ganzen
Tag nichts anderes machen zu kdnnen aufler
inhalieren.

Die Situation, dass Sie gerade Zeit haben, gerne
mit ihrem Kind etwas Schones tun wollen und
dann schon wieder Windel wechseln, umziehen,
inhalieren oder anderes ansteht, ist lhnen sicher-
lich vertraut. Sie wiirden gerne etwas Schones
tun, und miissen vielleicht etwas tun, wovon
Sie wissen, dass Unruhe, Unzufriedenheit die
Antwort ihres Kindes sein wird oder vielleicht
sogar Schmerzen oder gar Krampfe.

Als Mutter weif3 ich, wie belastend es ist, am ei-
genen Kind unangenehme Handlungen durch-
fuihren zu miissen. Ich weif3, wie schnell man selbst
derVerzweiflung nahe kommt, wenn das Kind ver-
zweifelt ist oder gar leidet und man nicht weif3,
wie man dem Kind helfen kann. Verzweiflung ent-
steht, wenn Zweifel, fehlende Orientierung sich
breit machen. Verzweiflung entsteht, wenn wir
merken, dass wir nicht zueinander kommen.

Basale Stimulation zeigt uns Méglichkeiten, gibt
uns und den von uns zu pflegenden Kindern Ori-
entierung und hilft uns zueinander zu kommen.
Wir kénnen alltdgliche Pflegehandlungen so ge-
stalten, dass sie zu einem positiven Erlebnis
fiirdas Kind und zu einem gemeinsamen Erlebnis
von Kind und Bezugsperson werden kdnnen.

Im Duden (Bedeutungswaorterbuch) wird ein ,,Er-
lebnis“als ,,miterlebtes Ereignis“ beschrieben,
das einen ,,starken Eindruck* hinterldsst. Als sinn-
verwandtes Wort steht auch noch ,,Abenteuer.
»Erleben”, so im Duden, bedeutet ,,mit ansehen,
mitfiihlen, mitmachen, erfahren* und als sinn-
verwandter Begriff ,,kennen lernen“.
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Wenn ich meine Pflege als Erlebnis, als Erlebnis-
pflege gestalten mochte, bedeutet das also Fol-
gendes: Die Pflege muss interessant sein, die
Sinne wecken, Aufmerksamkeit wach rufen wie
bei einem Abenteuer — und sie soll einen starken
Eindruck, Spuren hinterlassen, die das Kind
immer wieder gerne aufnimmt. Das von mir zu
pflegende Kind muss die Moglichkeit haben die
Pflege wirklich mitzufiihlen, zu erfahren, mitzu-
machen und dabei Neues kennen zu lernen.

Kinder wie Daniel haben aufgrund ihrer Erkran-
kung oder Behinderung kaum die Moglichkeit
SICH, die Welt um sie herum und SICH in dieser
Welt so wahrzunehmen wie wir. Dies liegt zum
einen an der meist sehr eingeschrankten Bewe-
gungsmoglichkeit und aber auch an der haufigen
Auseinandersetzung mit gesundheitlichen Krisen.
Ihr Leben istimmer wieder (oderimmer?) von Un-
sicherheit, von Schmerzen, Aufregung und medi-
zinischen Interventionen gekennzeichnet. Der
eigene Korper wird selten als angenehm, lust-
bringend und hilfreich erlebt. Dabei ist es gerade
unser Korper, der die Verbindung zur Aufenwelt
darstellt, mit dem wir die Welt erfahren, mit dem
wir Beziehungen, soziale Kontakte herstellen.
Und fiir Menschen, die sich nicht verbal verstan-
digen kdnnen ist inshesondere der Korper ihr
Kommunikationsmedium. Eine gro3e Bedeutung
also, die dem Korper zukommt. Das primdre Ich
ist ein Korper-Ich (so Alfred Adler, ein eigen-
standiger Schiiler von Freud). Eine Grundlage
menschlicher Entwicklung ist die Wahrnehmung
des eigenen Kdrpers, der eigene Korper in Ab-
grenzung zur Umwelt. ,,ICH bin ICH* ruft Pez-
zettino in Leo Leoni”s Geschichte, auf3er sich vor
Freude, als er erfahrt, dass er ebenfalls wie alle
anderen auch eine abgeschlossene Einheit ist,
bestehend aus vielen zusammengehdrenden
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Stiickchen, die ihm ermoglichen seine Fahig-
keiten und die Umwelt zu entdecken, Freunde
und seinen Platz in dieser Welt zu finden.

Kinder entdecken ihren Kdrper

Das Baby strampelt und rudert mit den Armen,
kullert von einer Seite zur anderen. Es steckt
seine Hande in den Mund, spielt mit seinen Fin-
gern, nimmt die Fiie in Hande, die Zehen in den
Mund, es patscht sich auf den Bauch und zieht
sich am Ohr... Apropos ,,Ohr* kdnnen sie eigent-
lich gerade jetzt ihr Ohr spiiren? Spiiren Sie die
genaue Form, die Ihr Ohr hat? Konnen Sie spii-
ren, wo Sie nach oben hin aufhéren? Wie hoch
Ihr Kopf ist und welche Form er hat? — Wahr-
scheinlich nicht! -

INTENSIVkinder verlieren ihren Korper. Kinder, die

in lhrer Bewegung stark eingeschrankt sind,

konnen ihren ganzen Kérper kaum oder nur un-

differenziert, diffus wahrnehmen. Dabei ist es

der Kdrper, der meiner Person Gestalt gibt:

— in dessen Haut ich mich wohlfiihlen kann

— der Korper der mir als ,,Orientierungsnull-
punkt“ dient; hier hére ich auf und Umwelt
beginnt, mein Gegeniiber ist grof3er oder
kleiner, er ist weit weg oder nah

— mein Korper hilft mir, meine Umwelt im wahr-
sten Sinne des Wortes zu begreifen, sie wird
fassbar

— mit meinem Korper kann ich mich der Um-
welt zuwenden oder mich abwenden

— ich kann in mir ruhen und au3er mir sein

Wenn ich meinen Korper verliere, ihn nicht mehr
wahrnehme in seiner Form und mit seinen Mog-
lichkeiten, ist es also auch kaum moglich meine
Umwelt, sowohl die dingliche als auch die mensch-
liche zu begreifen.
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Jetzt noch einmal zuriick zu ihrem Ohr und zu
ihrem Kopf: Lassen Sie sich einmal von einer
Person die Hand grof3flachig und mit deutlichem
Druck aufihren Kopflegen. Spiiren Sie nun dort-
hinwo die Hand liegt! — Die Hand soll nun lang-
sam und mit deutlichem Druck am seitlichen
Hinterkopf entlang Richtung Hals, durch die
Halsbeuge und liber die Schulter gehen und dann
den Kontakt abbrechen. Jetzt kénnen Sie wahr-
scheinlich spiiren, wo sie aufhoren, und auch
dass lhr Kopf rund ist und mit der Schulter in
Verbindung steht.

Wenn nicht gerade jemand lhren Kopf beriihrt,
der Wind nicht durch Ihre Haare weht und sie
sich nicht gerade eben erst die Haare gekammt
haben oder einen Hut aufgesetzt haben, dann
spiiren Sie ihre Kopfdecke nicht. Sie bewegen
sie ja nicht. Ebenso ist das mit dem Ohr, es sei
denn Sie wackeln hin und wieder mit ihren
Ohren oder sie beriihren Ihr Ohr und ,,modellieren*
es nach.

Kinder, die sich nicht oder nur sehr eingeschrankt
bewegen konnen, spiiren weder Anfang noch
Ende ihres Korpers, noch konnen sie seine kon-
krete Form wahrnehmen. Wenn sie ihn spiiren,
dann ist es vielleicht auch noch mit Schmerzen
verbunden, oder einfach nur diffus. Kein Anreiz,
sich in seiner Haut wohlzufiihlen, sich mit seinem
Korper zu beschdftigen und sich den Kdrper zu
nutze zu machen, um Umwelt zu begreifen. Pfle-
gesituationen tragen haufig dazu bei, dass wahr-
nehmungsbeeintrachtigte Menschen, Menschen
mit Schmerzen, eher negative Korpererfahrungen
machen. Erinnern wir uns noch einmal an den
Zeitumfang, den die Pflege beansprucht. Der
Tag beginnt in der Regel mit einer Pflegesitu-
ation, nicht selten ein Grund dafiir, dass der Tag

49 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

schon mit Negativerfahrungen, mit Stress, mit
Verzweiflung beginnt. Wir kennen das sehr gut
von uns selbst, wie es ist, wenn wir verschlafen
haben, aus dem Bett springen miissen, uns da-
bei womadglich noch stofen, schnell nur einen
Schluck Wasser ins Gesicht und dann muss es
auch schon gleich losgehen. Es dauert lange,
bis wir uns sortiert haben, schone Dinge, wie
vielleicht ein liebevoll gedeckter Tisch oder das
Lacheln des Partners bleiben uns verborgen,
werden nicht wahrgenommen. Im Gegenteil,
wenn uns dann noch der Partner etwas mitteilen
mochte oder vielleicht sogar noch in den Arm
nehmen mochte, dann sdgt das nur noch mehr
an unseren Nerven.

Wie viel positiver beginnt doch der Tag, wenn
ich wach werde, Zeit habe, mich zu rakeln, zu
sortieren, ,,zu mir zu kommen*, meine Sinne zu
wecken, Korper und Geist in Einklang zu bringen.
Ein netter Mensch, der mich begriif3t, der ein-
fach da ist, keine Forderungen stellt, und mit
mir den Tag beginnt. Dann bin ich in der Lage
das Lacheln wahrzunehmen, das auf seinem
Gesicht liegt, die ersten Sonnenstrahlen die
durch den Laden ins Zimmer dringen und die
Vogel zwitschern zu horen. Dann kann ich den
Tag der Welt zugewandt beginnen.

Gerade das Kind, das sich auch in der Nacht
durch mangelnde Bewegung keine Referenz
iber seinen Korper verschaffen kann, braucht
Hilfe ,,zu sich zu kommen®, seinen Kérper zu ver-
einnahmen, um sich dann der Umwelt zuwenden
zu kdnnen. Unsere Beriihrungen am Korper des
Kindes miissen ihm seine ,,Korpergeschichte*
erzahlen — nichtin Ratseln, als Liickentext oder
als Fortsetzungsgeschichte, — womdoglich noch
mit offenem Ende — Nein, sie soll verstandlich,
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nachvollziehbar, strukturiert und ohne Unter-
brechungen und abgeschlossen sein. So konnen
wir dem Kind helfen, Zugang zu seinem Korper
zu finden.

Basale Stimulation, ein Repertoire an Moglich-
keiten, Menschen mit veranderter Wahrnehmung
zu unterstiitzen, ihren eigenen Korper, sich selbst
zu erleben. So kdnnen erste Schritte in Richtung
Kontakt — mit der Umwelt — herstellen gemacht
werden.

Der morgendlichen BegriiRung kénnte eine be-
wusste Kontaktaufnahme mit dem Korper des
Kindes folgen. Dann wird der Kérper des Kindes
nachmodeliert. Dies kann zum Beispiel integriert
seinin das Entfernen der Decke und der Lagerungs-
hilfsmittel. Die Decke wird am Kdrper entlang ab-
gerollt oder beide Hande liegen grof3flachig am
Korper des Kindes, streichen diesen entlang und
schieben dabei gleichzeitig die Decke nach unten.
Die Lagerungselemente werden nicht plétzlich
weggenommen, sondern die Hand der Pflegenden
schiebt sich zwischen Korper des Kindes und
Lagerungsteil, streicht groBRflachig am Korper ent-
lang und entfernt parallel dazu mit der anderen
Hand das Hilfsmittel.

Moglichkeiten werden geschaffen, wo das Kind
sich selbst beriihren kann. Vielleicht kénnen die
Beine naher Richtung Bauch gebracht werden, so
dass evtl. die Hand die eigenen Beine beriihren
kann. Durch gefiihrte Bewegung kann das Kind
vielleicht seinen Kopf beriihren, die Augen und
die Nase reiben, ganz so, wie es bei Kindern zu
beobachten ist wenn sie wach werden.

Langsame, rhythmische Bewegungen lassen sich
das Kind in Bewegung erleben, und gegebenfalls
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ein Stampfen der Beine und ein Klopfen der Hdnde
auf die Matratze lassen es die Stabilitdt seines
Korpers spiiren.

Sich morgens wiederzufinden — kann ein Erlebnis
sein!

Und da der Mensch ein soziales Wesen ist, braucht
er einen Kommunikationspartner. Pflegehand-
lungen kénnen auch eine kommunikative Begeg-
nung sein.

Der Ursprung des Wortes ,,Kommunikation
kommt von dem lat. Begriff Comunicare (lat.) -
Gemeinsam machen (im Sinne von etwas zur ge-
meinsamen Sache machen). Die Bedeutung von
»Erleben® ist — wie zu Anfang schon erwahnt —
auch ,mitmachen®. Mitmachen ldsst darauf
schlieflen, dass ich etwas nicht alleine mache,
sondern mit jemandem, mit einer anderen Per-
son. "Comunicare" und "Erleben" — beide Begriffe
umfassen auch das gemeinsame Tun.

Ich muss also meine Pflege so gestalten, dass
das Kind mitmachen kann! Das heif3t, das Kind
soll sich aktiv beteiligen konnen, sich einbringen
kénnen. Das Waschen, Windeln, An- und Aus-
ziehen, das Inhalieren — alles sollte so gestaltet
sein, dass das Kind aktiv daran beteiligt ist,
sich einbringen kann, seine eigene Wirksam-
keit erleben kann. Wir miissen offen und sehr
achtsam sein und genau hinsehen und spiiren,
welche Moglichkeiten das Kind hat und nutzt,
um sich einzubringen. Vielleicht kénnen wir auch
im Miteinander-Tun gemeinsam neue Moglich-
keiten entdecken und weiterentwickeln — ein
Abenteuer! — fiir beide. Eine gemeinsame Sache,
mit wechselseitigem Verstehen gelungene Kom-
munikation.
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So kann zum Beispiel gerade die Atmung fiir
Menschen, die ausschlieBlich iiber ganz elemen-
tare Kommunikationsmoglichkeiten verfiigen,
sehr gut genutzt werden, um eine Beteiligung an
einer Handlung zu ermdéglichen. Der Atemrhyth-
mus kann so zum Beispiel die Geschwindigkeit
und den Rhythmus der nétigen Bewegung beim
Aus- oder Ankleiden, beim Positionswechsel
oder dem Sondieren der Nahrung bestimmen.

Uber die Atmung die Pflegehandlung zu einer
gemeinsamen Sache machen

Ein schones Erlebnis mit Daniel, der so hdufig
inhalieren muss, mochte ich ihnen an dieser
Stelle noch beschreiben. Nachdem Daniel im
letzen Jahr ein Tracheostoma bekommen musste,
hatte er neben der Bewegungslosigkeit nun
auch keine Stimme mehr. Er konnte zwar vorher
nicht sprechen, aber er konnte verschiedene
Tone erzeugen und vorallem konnte er mit Ton
lachen. Eine sogenannte ,,Sprechkaniile“ konnen
wir nur selten zum Einsatz bringen, da es ihn
sehr anstrengte und es ihm dazu auch gut
gehen muf3. Es gab eine Inhaliersituation, in
der Daniel wahrscheinlich eher zufallig ein Ton
»entwischte®, was ihm durch das Inhaliersystem
und die nicht geblockte Trachealkaniile offen-
sichtlich moglich war. Sofort griff ich diesen
Ton auf — machte deutlich, dass ich diesen Ton
wahrgenommen habe, machte vielleicht Daniel
selbst erst darauf aufmerksam, auf diese seine
Fahigkeit. Und was sich dann im Laufe der Zeit
daraus entwickelt hat macht uns alle sehr froh.

Durch Zufall die Stimme entdeckt!

Jetzt ,,singen“ wir gemeinsam, wir probieren
Hlautund leise“zu sein, die Inhalation wird zum
Mittel zum Zweck und damit zur Nebensache.
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An Tagen, an denen Daniel nicht sehr belastbar
ist, an denen erviel schlaft, und die Wachphasen
fiir notige Pflegehandlungen genutzt werden
miissen, da ist es insbesondere auch fiir Mutter
und Kind eine schdone Moglichkeit das Inhalieren
fiir eine intensive ,,Unterhaltung® zu nutzen. ,,Ge-
stern hat Daniel fast den ganzen Tag geschlafen,
aber am Abend beim Inhalieren, da hat er sehr
viel mit mir ,,erzdhlt“ — das ist mirrichtig bis ins
Herz gegangen®, so die Mutter.

Als Zusammenfassung versuche ich nun aus der
Perspektive eines unserer INTENSIVkinder zu
sprechen:

Ich hére meinen Namen

Eine vertraute Stimme spricht ihn

Jetzt ein Lied

das singt sie immer dann wenn Leben um mich
herum kommt

nicht in der Nacht, bevor sie mich dreht
nichtam Abend, bevor es ruhig und dunkel wird
um mich herum

und auch nicht am Nachmittag, wenn die Decke
fest um mich herumgerollt ist und ich mit mir
alleine sein kann

Nein, dieses Lied singt sie nur am Morgen
jetzt ist Morgen!

Ihre Hand beriihrt mich am Kopf,

sie ist anschmiegsam und sie hdrt mir zu

sie verdndert ihren Druck, so wie ich atme

sie hort mir zu, sie begleitet mich.

Zeit sich zu begriifien, sich zu spiiren

Ich spiire sie — sie spiirt mich

Die Hand bewegt sich an meinem Kopf entlang
weiter zur Halsbeuge

ja ich spiire genau wo sie ist — jederzeit — ich
kann mitgehen, dorthin wo sie geht.
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Das tut gut!

Nach und nach, ganz so wie ich es verfolgen
kann, schdlt sich mein ganzes ICH aus der
Decke — ja, hier bin ich — jetzt bin ICH!

Sie hilft meinem Arm sich zu bewegen — wir
bewegen uns -

Mein Atmen wird grof3 und stark und hilft mir
mich mit ihr zu bewegen

ja, — Ich bewege mich!

Ich spiire sie

ich spiire meinen Arm

und wir bewegen uns gemeinsam —

Mal hort sie mir zu, mal hore ich ihr zu.

So konnte vielleicht die erste viertel oder halbe
Stunde eines neuen Tages von einem INTENSIV-
kind erlebt werden. Ein guter Anfang, wie ich
denke.

Der Aufbau einer tragfdhigen Beziehung iiber
einen intensiven Korperkontakt, so Andreas Froh-
lich, und die Vermittlung eines guten, struktur-
ierten Korperempfindens kann Interesse an der
eigenen Person wecken. Wenn das Kind seinen
Korper spiirt, wenn es ihn als angenehm und
»lustbringend“ erlebt, z.B. durch positive sen-
sorische Erlebnisse, findet es Kontakt zu sich,
findet die Quellen der Wahrnehmung - das
bedeutet einen vorsichtigen Schritt nach auf3en.
Sich einlassen auf ein Abenteuer.

Anke Gebel-Schiirenberg
Kinderkrankenschwester

Multiplikatorin fiir Basale Stimulation®

Leiterin der Weiterbildung ,,Praxisbegleiterin
fiir Basale Stimulation® in der Pflege“
a.schuerenberg@basale-stimulation.de
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A.Frohlich, A.: Gemeinsamkeiten entdecken -
Mit schwerbehinderten Kindern kommunizieren.
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Bienstein, Frohlich: Basale Stimulation in der
Pflege. Kallmeyer Verlag, Seelze 2003

Wir bedanken uns ganz herzlich bei Frau Gebel-

Schiirenberg fiir die Genehmigung des Abdrucks
ihres Vortrags.
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HILFEN FUR KINDER MIT SCHLUCKPROBLEMEN

Hilfen fir Kinder
mit Schluckproblemen

= Die Griinde fiir kindliche Ernahrungsprobleme sind
vielfaltig, die Symptome hingegen oftmals sehr ahnlich.
Die Belastung fiir die Familie und das Kind sind immens.
Gerade hirnverletzte Kinder sind durch ihre Erkrankung
oft von Stérungen beim Essen und Schlucken betroffen.
Das Hegau-Jugendwerk hat hier ein spezielles Konzept
entwickelt. Das Gailinger Konzept zur Erkennung und
Behandlung neurologisch begriindeter Schluck- und
Ess-Storungen basiert auf einer Betrachtungsweise,
die den Nutzen fiir den Alltag in den Vordergrund stellt.

el Kindern mit Proble-

men beim Schlucken

und Essen kommt es zu
einer Gedeihstbrung. Wachstum
und Gewichtszunahme bleiben
hinter den Erwartungen zuriick
(der Kinderarzt berechnet oft-
mals einen Entwicklungsstand
unterhalb der 3. Perzentile). Es-
sen und Trinken einen

erkannte Schluckstbrung (=Dys-
phagie) mil Aspiration von Nah-
rung in die Lunge) emsthafte ge-
sundheitliche Probleme
auftreten, verschirfi sich die Situ-
ation gusatziich. Einigen Kindern
bleibt dann in Knsensituationen
neben immer wieder notwendiger
Antibiotika-Therapie und zeitlich

unverhallnismaBig groBen Teil
des Tages in Anspruch, fiir Spiel-
und Erholungsphasen sowie fiir
unbeschwertes familidres Zu-
sammensein bleibt zu wenig Zeil.
Essen und Trinken miissen oft er
zwungen werden. Die Erfahrung,
dass dem Hungergefihl eine
wohischmeckende, in Gemein-
schaft eingenommene Mahlzeit
mit befriedigender Sattigung fol-
gen kann, bleibt dem Kind lewder
verschiossen.

Es entsteht ein Teufelskreis:
Das Kind muss ausreichend er
nahrt werden. Weil dies nie ohne
Stress erreichbar ist. entstehen
Spannungen bei und zwischen
allen Beteiligten: dem Kind, der
Familie und der Betreuungsein-
richtung. Wenn durch Mangel-
emdhrung oder héufiges Ver-
schiucken (2.B. durch eine micht

IM&W

liger Inhalationsbehand-
lung nur noch die stationdre Kran
kenhauseinweisung.

Das Gailinger Konzept zur Er-
kennung und Behandiung neuro-
logisch begriindeter Schluck
und Ess-Stdrungen basiert auf ei-
ner Betrachtungsweise, die den
Nutzen fiir den Alitag in den
Vordergrund stellt und wird er-

arbeiten in deren Behandlung aber
mit Partnern anderer med

menspiel von Empfindung und

scher Fachnchtungen ebenso zu-
sammen wie bei begleitenden Pro-
blemen im Verdauungssystem und
Veranderungen 1im  Gesichis-.
Mund- und Halsbereich. Das The-
rapieangebot im Jugendwerk er
streckt sich vor allem auf funktio-
nelle  Probleme  bei  der
Nahrungsaufnahme.

Eckpunkte
des Konzeptes

Wir unterscheiden

zwischen Essen, Schlucken
und Essverhalten

Die Aufnahme und Verarbeitung

ganzt durch ein Dysphagie-Ma
nagement im .Baukasten-Sys-
tem” (siehe Textkasten 1) als
Handlungshilfe.
Emahrungsproblemen  durch
angeborene oder erworbene Stoff-
wechselstirungen oder psychoso-
matischen Erkrankungen widmen
wir auch unsere Aufmerksamkei

der Nahrung im Mund ist auch
schon beim Kleinkind (etwa ab
dem 3. Lebensmonat bei regel-
rechter Entwicklung) der willkiir-
lichen Steuerung unterworfen,
Das Schiucken im engeren Sinne,
also die Vorgdnge im Rachen hin-
ter dem Gaumen. 15t ein hoch

reflexartiges Zusam-

Ulrike Rbﬂ;. Logopidin und Schlucktherapeutin,

tatig in den Bereichen Friihrehabilitation, Friihforderung,

Christina Rauber, L

pidin und Schiucktherapouts
tatig in den Bereichen Friihrehabilitation,

Autorenteam

Dr. Paul Diesener, Leitender Arzt, Autor fiir den Bereich
Kinder im Leitlinienprojekt zur Diagnostik und Therapie
neurogener Schiuckstorungen der DGNKN 2003.

1 Stiokait
&

. Zig Muskel
in Sekund hnelle da-
fiir sorgen, dass die Nahrung an
den Alemwegen vorbei in die
Speiserdhre gelangt. Die Unter-
scheidung ist keineswegs spitz-
findig. sondem hdchst bedeut-
sam fiir die Therapie.
Diagnostik vor Therapie
Dieser selbstverstandlich kiin-
gende Salz ist leider immer noch
nicht allgemein anerkannt.

Das Wort .Schiuckversuch® ist
beredtes Zeichen fiir die Unart,
eine Gesundheitsstirung durch
das Prinzip Versuch und Irrtum”
2u behandeln. Bei Schiuckstd-
rungen kann dieses Vorgehen le-
bensbedrohliche Folgen haben.
Wissenschaftliche Unlersuchun
gen bei Erwachsenen haben ge-
zeigt, dass beispielsweise nach
Schlaganfall die Aspirationsge-
fahr fiir e Sterblichkeit haupt-
sachlich verantworllich ist.

Die Diagnostik von chroni
schen und angeborenen Emah-
rungsproblemen  bei  oraler
Emahrung umfasst die Kranken
geschichte und die Beobachtung
des Essverhaltens. Bei akut er-
worbenen Stérungen stehen die
Symptome im Vordergrund der
Beobachtung. Trifft man, egal ob
chionisch oder akut. auf Wam-
symptome (gehdufte Atemwegs-
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infekte. rasseinde Atmung. gur-
gelnde Stimme, Husten beim Es-
sen oder Trinken), empfiehlt sich
eme  apparalive  Schluck
untersuchung (Rontgen-Videoflu-
oroskopie oder Video-Endos-

sundheitlicher Gefahrdung, in
beiden Fallen zur Planung einer

Dysphagie zwingend vor Beginn
der oralen Kosl, bei chronischen

Storungen cur Vorbeugung vor ge- | fachgerechten Therapie.
Textkasten 1
Unser Dysphagie-Management enthélt folgende Elemente
im .Baukasten-System":

* Klinische und apparative Diagnostik.

+ Schiucktherapie nach den oben genannten Eckpunkten.

= Anpassung und Empfehlung von Hilfsmitteln zur Lagerung
und Nahrungsanreichung, gegebenenfalls in Zusammenarbeit
mit Physiotherapie.

* Erstellen eines Didtplans (.Schluckdiét", also Anpassung
der Nahrungsbeschaffenheit an die individuellen Fahigkeiten
des Kindes) und Anleitung der Eltern zur Zubereitung
angepasster und trotzdem nahrhafter, schmackhafter
und appetitlich aussehender Nahrung.

* Erstellen eines Emahrungsfahrplans (Schrittweiser Ersatz
der Sondenernahrung durch orale Kost. Mischkost.
wenn 2.B. der Fliissigkeitsbedarf nur auf kiinstlichem Wege
gesichert werden kann).

* Bei Kindern mit kiinstlichem Atemweg oder kiinstlicher
Beatmung gelten dieselben Prinzipien fiir Diagnose und
Therapie. Ziel des Trachealkaniilen-Managements ist soweit
mdglich die sprachliche Kommunikation und die sichere
orale Kost unter erschwerten Bedingungen.

Die .Baukésten" kdnnen im Verlauf der Entwicklung des Kindes
oder seiner Erkrankung unterschiedliche Bedeutung erlangen
und werden von uns niemals starr festgelegt. Das bedeutet
eine nicht endende Verzahnung von Diagnostik und Therapie.

Das Hegau-Jugendwerk in Gai-
lingen kann auf dber zwélf Jahre
Erfahrung mit der videoendosko-
pischen Schluckuntersuchung
zuriickblicken und bietet diese
nicht nur fiir stationdr behandelte
Kinder an.

Unterscheidung zwischen
chronischen, meist
angeborenen und akut
erworbenen Problemen

Bei angeborenen Problemen (z.B.
Erbkrankheiten, vorgeburtliche
Fenhlentwicklungen. schwere Erkran-
kungen im friihesten Sdugingsatter)
werden die Risiken einer Schiuk-
kstirung durch intuitive Anpassung
des Essverhaltens gerade so (iber-
standen. Diese Sicherheit ist jedoch
triigerisch. Wenn zum Beispiel durch
einen Infekt. eine Operation oder an-
dere Unpdsslichkeit weitere Risiko-
faktoren hinzutreten. wird aus der
chronischen Stdrung eine akute.

Akut erworbene Schlucksto-
rungen (z.B. durch Schédel-Him-
Verletzung. Sauerstoffmangel,
Hirhauteniziindung) gelten bei
Vorliegen von Warnsymptomen
bis zum Beweis des Gegenteils
als lebensbedrohlich.

kopie). Bei akut aufgetret
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EINE BESONDERE LEBENSSITUATION

Eine besondere
Lebenssituation

= Als Mitarbeiterin im Sozialdienst des Hegau-Jugendwerkes,
einer neurologischen Rehabilitationsklinik fiir Kinder und
Jugendliche, begegnen der Autorin immer wieder - und sei
es nurin den Gesprachen mit den Eltern - die Geschwister
der Rehabilitanden. Dabei wird deutlich, dass diese
in einer ganz besonderen Lebenssituation stecken,
in der eine Unterstitzung hilfreich wére, unabhéngig davon,
ob das Kind aufféllig oder angepasst ist.

ie gehl es lhnen

denn? - Sie sind ja

schon lange hier
und kiimmem sich sehr intensiv
um ihren Sohn.* .Ach wissen Sie,
unser anderer Sohn macht uns
seil einiger Zeit auch noch Pro-
bleme, er wird immer aufmipfi-
ger und arbeitet in der Schule
nicht mehr richtig mit. Wahr-
scheinlich muss er sogar die
Klasse wiederholen. Kéinnen Sie
uns da vielleicht auch weiter hel-
fen? An wen kdnnten wir uns
denn da wenden?”

Familien mit behinderten Kindem
fiihren ein Leben, das sich von
dem anderer Familien durch vieles
unterscheidet. Die einzelnen Fa
milienmitglieder leben mit jeman-
dem zusammen. der in welcher
Form auch immer, anders ist. Nor-
malerweise passiert dies erst en-
mal - vor allem fiir die Geschwis-
terkinder - nicht freiwillig. Die
Familie hat sich dies so nichl aus-
pesucht oder bewusst dafir ent-
schieden. Die Geschwister neh-
men diese Familiensituation als
normal an, stellen aber immer
wieder fest. dass sich ihr Alllag
von dem Gleichaltriger in man-

lum

Diplom-Sozialpdda-
gogin im Sozialdienst
des Hegau-Jugend-
werkes in Gallingen

5

chem gravierend unterscheicet.
Erschwerend komml hinzu. dass
es in den meisten Fallen fiir das
.Ereignis behindertes Kind", sei os
durch Unfall, Krankheit oder bei
Geburt. keine Verhaltensvorlagen
in der ndheren Verwandtschaft
oder Bekanntschaft gibt. Fir die
Familien bedeutet dies. dass sie
alles selbsl in Erfahrung bringen
und ausprobieren miissen. Denn
in den meisten Féllen kommt nicht
der Kindergarten um die Ecke oder
der FuBiballverein im Dorf fiir das
behinderte Kind in Frage.

Veriinderung der
Familienaufgaben

Der Focus innerhalb der Familie
ist verstarkt aufl das Kind mit Be-
hinderung gerichtet. Dieses be-
ansprucht in der Regel wesentlich
mehr Zeit als die nicht behinder

len Geschwister. sei es durch
pllegerische Aufgaben. Beaui-
sichtigung. Therapiefahrten oder
Krankenhaus und Rehabilila-
tionsaufenthaite. Auch die Ge-
schwisterkinder miissen in einem
hgheren Mafie Versorgungs- und
Betreuungsaufgaben (berneh-
men wie dies in anderen Familien
der Fall ist. Vor dem Unfall hat
mein grofier Sohn fast wie ein Va-
ter auf seinen kleinen Bruder auf-
gepasst, heute geht der Kleine
mit dem GroBen auf den Spiel-
platz und passt auf, dass der
nicht verloren geht.” In diesem
Beispiel hat sich durch eine er-
worbene Himschadigung die Ge-
schwisterreihenfolge quasi um-
dedreht. Plotzlich wurde der
kleine zum grofien Bruder. Durch
die Behinderung wird von allen
Familienmitgliedern ein hohes
Mafs an Riicksichtnahme gefor
dert. Die Geschwister lemen
schon sehr friih Verantwortung zu
ibemehmen fiir das behinderte
Geschwisterkind, aber vor allem
auch fiir sich selbst.

Angste und
Schuldgefiihle

Jedes Geschwisterkind setzt sich
auf seine Art mit der Behinderung
des Bruders oder der Schwester
auseinander, Diese Auseinander-
setzung hann durch Angste und
Schuldgefiihle gepragl sein. die
das Verhalten der Kinder beein-

flussen. Angste, wie selbst behin-
dert /u werden oder ein behinder-
tes Kind zu bekommen oder aber
die Angst vor einer ungewissen
Zukunit auf Grund der Behinde-
rung. beschéftigen die Kinder.
Sie setzen sich mit den Gedanken
auseinander, warum ist mein
Bruder meine Schwesler behin-
dert und nicht ich. Auch im an-
strengenden Familienalltag kin-
nen sich die Geschwisterkinder
schuldig fiihlen, nicht alles getan
zu haben. um ihre Eltern so gut
wie méglich zu entlasten oder
aber ihnen auch noch zusétzlich
Sorgen bereitet zu haben zum
Beispiel durch schiechte Noten.

Meine Erfahrung ist, dass die
Geschwisterkinder mbglichst 7u
einem guten Gelingen des Fami-
lienlebens beitragen wollen, Sie
versuchen sich, so angepasst wie
mdglich zu verhalten, um nicht
noch zusdtzlichen Stress in die
Familie zu bringen beziehungs-
weise den Eltern zu bereiten, Man
sollte aber die Warnsignale ernst
nehmen, wenn die Kinder versu-
chen, durch Verhaltensauffallig-
keiten oder Schulprobleme auf
ihre besondere Situation auf-
merksam 7u machen.

Unterstitzung fiir
das Familienklima

Es gibt Hilfemaglichhkeiten und
Unterstiitzungen, die es den Fami-
lien und damit den Geschwis-
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lerkindem edeichlem, mit d eser
haheren Belastung adaguat um zu
gehen. Wichlig ist vor allem ein gu-
les Klima innerhalb der Familie.
Dabei sollten sich nach Méglich-
keit alle Familienmitglieder gieich
angenommen fiihlen: _lch weif.
dass mich meine Mutler sehr liebt,
auch wenn sie viel Zeit mit meinem

(hehinderten) Bruder verbringt.”
Wird das Engagement. das die Ge-
schwister in die Versorgung und
Betreuung des behinderten Kindes
und in das gule Gelingen des
Familienalitags investieren, gewiir-
digl. dann kdnnen die Geschwis-
terkinder die zusatzliche Belastung
als positv ereben.

Eine Mutter benchtete in einer
Gesprachsrunde im  Hegau-
Jugendwerk zum Thema Ge-
schwister: Einmal in der Woche
kommt ein Zivi vom familienent-
lastenden Dienst zu unserem
(behinderten) Sohn. Dann unter-
nehme ich am Nachmittag etwas
nur - mit memner Tochter. Wir ge-
hen shoppen. ins Schwimmbad
oder einfach nur en Eis essen
und tratschen, Das lut uns bei
den gut'" Solche festen Zeiten
nur fiir die Geschwislerkinder ein-
wunchten, haben viele Familien
als sehr wirkungsvoll fiir eine gute
Beziehung erlebt, Ambivalente
Gefiihle in der Geschwisterbezie-
hung zu zulassen und die Ge-
schwisterkinder dahingehend zu
starken sich auch abzugrenzen,
ist fiir die Eltern keine leichte Auf-
gabe. fiir die Geschwister aber
unbedingt notwendig.

Soziale Kontakie
mit dem Umf

Immer wieder berichten Eltern,
dass sich nach dem Unfall eines

Kindes und dem anschliefenden
Krankenhaus- und Rehabilita-
tionsaufenthalt Freunde und Be
kannte zuriich 7ichen. Sich dann
unter veranderten, eventuell er-
schwerten Bedingungen im glei-
chen Umfeld einen neuen Freun
deskreis auf zu bauen ist nicht
einfach. Aber ein gut funktionie-
rendes soziales Netzwerk. in das
Eltern, behindertes Kind und Ge-
schwister eingebunden sind.
kann in vielen Fillen hilfreich sein
und Entlastung schaffen. Vor al
lem fiir die Geschwisterkinder
kann eine Berugsperson aubier-
halb der Familie ein guter An-
sprechpartner sein, wenn es da-
rum geht. auch mal auf Papa.
Mama und die .doofen” Ge-
schwister schimpfen zu knnen
oder jemand zu haben, der gin-
fach nur Zeit hat. um Ausfliige zu
untermehmen,

Viele Familien leben nach dem
Motto - .das schaffen wirschon!”.
Oft sind es vor allem die Miitter,
die enen Grobteil der zusétrlichen
Aufgaben bemehmen, die durch
die Behinderung eines Kindes enl-

' Freizeitgruppen fir behinderte Kinder sind eine MaBnahme,
die das Leben von Familien mit behinderten Kindern
und deren Geschwistern erleichtern kdnnen.
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Trauma und Traver -
ein schwieriger Weg

= Elternvon Kindern im Wachkoma werden, ganz abgesehen
von finanziellen Einschrankungen und der persénlichen
Arbeitsbelastung, in ihrem Verantwortungsbewusstsein
und mit ihren Leistungen in der Versorgung ihres
Kindes nicht ausreichend wahrgenommen und gewiirdigt.
Ebenso hat auch ihre psychische Situation bisher
in der Fachliteratur noch zu wenig Beachtung gefunden.

icht nur das Kind hat
durch den Unfall ein
physisches und psy
chisches Trauma editten. auch

Kindes noch zu wenig auffan-
gende Angebote filr die geschock-
ten Eltern wie zum Beispiel seel-
sorgenische oder psychologische

die Eltern sind durch das tragi- | Betreuung.

sche Ereignis im Sinne einer

schweren Lebenskrise zweifach |  Zum Weinen
traumatisiert worden. Zum einen bleibt Ileine Zeit

durch den Unfall selbst und zum
anderen durch die langsam
schleichende Erkenntnis, dass
sich der Zustand des Kindes mog-
licherweise kaum verandern wird.

Nach dem ersten Schock. dem
Nicht Wahrhaben  wollen,
den Angsten und der Ver-
zweiflung  beginnen

Die Notwendigkeil von Beglei- | die Eitern meist
tung und Unterstiitzung fiir trau- | nach  Abschluss
malisierte Menschen stehl auBer | der Friihreha-

Frage. Leider gibl es bei der Erst-
versorgung des

Trauer stort
und korperliche
wicht und kann
heiten und Auslaugung
fuhren.

bilitation die Aufgaben in der Fa-
milie neu zu verteilen, sich das
hdusliche Umfeld und die not-
wendigen therapeutischen Hilfen
2u organisieren. Sie suchen aktiv
Unterstiitzung. neue eflektive
Therapien und entwickeln sich zu
Pflegeexperten. Sie schlagen
sich tapfer durch die Hiirden der

Bilrokratie und bauen zwischen-
durch das Haus behindertenge-
recht um. Sie wachsen {ber sich
hinaus. sind dabei aber gleichzel
lig viillig Gberfordert. Sie stellen
ihre eigenen Bediirfnisse in den
Hintergrund, hauflig kommen
auch die Geschwisterkinder zu
kurz. Im Mittelpunkt steht das
kranke Kind. Das Annehmen der
neuen Situation gelingt aufl der
funktionalen Ebene. Schwieriger
ist es fiir die Eltern emotional zu
akreptieren, ein gesundes Kind
verloren zu haben und damit Ge-
fiihle zu erleben wie Trauer, Wul,
Hilflosigkeit. Resignation und Iso-
lation. Trauergefiihle gehen meist
im Stress von Pflege- und Thera-
piemaBnahmen unter. Zum Trau-
em bleibt wenig Kraft und Zeit.
Viele Eltern sind auf Durchhalten
eingestelll und schdmen sich
gleichzeitig fiir inre Erschopfung.
Psyche ische Besch den
wie etwa Ricken oder Span-
nungskopfschmerzen oder De-
pressionen in Form von Schiaf-

Beatrice Huber,
Psychologische
Psychotherapeutin
Lumia Stiftung, Berlin
Initiative Kinder

im Koma

e Rinntncidl
-] =} =}
len und Angsten sind Ausdruck
ihrer in doppelter Hinsicht proble-
matischen Situation. Zum einen
verschleift sie die physischen
und psychischen Kréfle und zum
anderen blochiert sie den Weg
Zum Fiihlen von Abschied und
Trauer. Trauer kann sich nicht nur
auf den Verlust durch Tod, son-
dem auch aufl den Verlust eines
gesunden Kindes beziehen: so-
wie auch auf den Abschied von
Wiinschen und Phantasien. die
Eltern fiir ihr gesundes Kind hat-

gefiih-
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ten. Angste. Schuldgefiihle und
Befiirchtungen. Gedanken und
Fragen. die verdringt werden,
kommen an anderer Stelle wieder
cum Vorschein, Manchmal wer-
den sie durch eine andauemde,
aufoplerungsvolle. bis dber die
eigenen Grenzen hinweggehende
Fiirsorglichkeit ~ kompensiert,
Auch mancher iibertriebene Ak
tionismus oder die Hoffnung auf
ein Wunder sind Spiegel dieser
Probleme. Die Unsicherheit (iber
die weitere Entwicklung des Kin-
des stelll einen permanenten Zu-
stand der Beunruhigung und
Angst fiir die Eltern dar.

Trauerverdriingung
macht krank

Werden diese Angste und Ge-
fiihle verschleppt oder nicht im
Verlauf der Zeit durch das Zulas-
sen von Trauergeflihlen abgeldst.
kann es dazu kommen, dass wie
Eltern berichten. sie sich (iber
Jahre hinweg an eine vage Hoff
nung klammern:.....dass mein
Kind aufwacht und alles wiecler
50 wird wie es einmal war.”
.Manchmal scheint es. als sei
der Abschied von den ersehnlen
Zukunfisbildern die Vi
ung. dass Hoffnung entsteht, die
sich auf gar kein konkretes Ent-
wicklungsziel mehr richtet. son-
dem eher ein Vertrauen ist - dass
©5 50, wie es ist. gut werden
kann.” (1) Um aber annehmen zu
kénnen, was ist, muss erst ein-
mal akliv und ausreichend be-
lrauerl werden, was verloren
wurde: ein gesundes Kind. In the-
rapeutischen Gespréichen stellte

sich heraus. dass die Eltem ihre
Traurigkeil Gber den Einschnitt in
ihrem Leben oft nicht zulassen
kénnen: .Wenn ich traurig bin,

Canacakis. Jorgos
(Hrsg.): lch begleile
dich durch deme Trauer,
Kreuz Verlag, 1990,
ISBN 3-/831-1039-1

11 Krause, AMatthias
Paul {Hrsg.): Ge
sprachspsyehotherapic
und Beratung mit Eltern
hehinderter Rinder.
Ermnst Reinhardt Verlag
Minchen Basel 2002,
ISBN 3-497-01600-4

Levine, Peter A.:
Tauma Hedung. Essen:
SYNTHESIS Verlag,
1998 dt. Erstausgabe,
1SBN 3-922026-91 5.

(21 not 3 1997,
Trauerhrisen - Lebens
knsen, klanna Raifaela
Hofmann, S. 25

Reddemann, Luise:
Uberfebenskunst. Sttt
2art 2006, Klett-Cotta,
ISBN 3-6058-86002-49

Steent, Gudeun und Ale
wander (betroffene El-
temi: Ober die Notwen
dhghent zu travern, denn
Uratrern macht gesund;
Vintrag....2u bezieh

lenke ich mich schnell ab, telefo-
niere oder gehe in den Garten,
auf jeden Fall tue ich irgend-
elwas, damil sich das traurige
Gefiihl nicht ausbreitet®, ene
Angsl. dass die Traurigheil sie
unweigerlich in eine tiefe Depres-
sion fiinren konnte, aus der sie
nicht herausfinden wiirden und
damil nicht mehr funktionstiich-
lig wren.

Jrauer ist eine notwendige
Reaktion des menschlichen Or-
ganismus. um das durch einen
Verlust gestirte kirperliche, see-
lische und soziale Gleichgewicht
des Individuums wieder herzu-
stellen, Es ist die gesunce. oft
langwierige und schmerzhafte
Reaktion unserer ganzen Persin-
lichkeit bei der Begegnung mit
Abschied und Trennung™. (2) Ge-
rade das Nichttrauem hkann zu
psychosomatischen Krankheilen
und Depressionen fiihren, Durch
die Vermeidung und Verleugnung
von Trauer und Schmerzerleben
verringern sich die Krafte der El-
tern, so dass es immer miihsa-
mer wird, addqual fir ihr krankes
Kind zu sorgen und auch wieder
eigene Lebensfreude zu enlwi-
ckeln. Menschen in Krisensitua-
tionen verfiigen {iber Bewal-
tigungsstrategien, auf die sie

iiher Lurma Stiftung,
Kinder i Koma, Berfin.

2noy, Hansjdrg: Ratge-
ber Traver, Information
fiir Betroffene und
Angehdnge. Gottingen
2005, Hogrefe Verlag
GmhH & Co. KG,

ISBN 3 8017 1780-1

zuriickgreifen kdnnen. ohne psy-
chologische Behandlung in An
spruch nehmen zu miissen. Den-
noch braucht ein Teil der Eltern
ber der Schwere des Traumas
Kind im Wachkoma® professio-
nelle Hilfe. Wenn Eltern die
Méglichkeit nutzen im therapeuti-
schen Rahmen offen auszuspre-
chen wie sie sich fiihlen. sich das

Erlebte von der Seele zu reden,
sich Zeit zum Weinen zu nehmen
und dabei nicht alleine zu sein,
kénnen sie Zugang finden zu den
tiefer liegenden Bereichen von
Trauer. Schmerz und Verzweiflung
und gemeinsam mit dem Thera-
peuten aushalten. was kaum
auszuhalten ist.

Neben den professionellen
Gesprachsangeboten gibt es ver-
schiedene individuelle Bewdlti-
gungsstrategien wie beispiels-
weise Tagebuch 7u schreiben
oder {iber clie eigene Situation im
Internet zu berichten und sich so
mit anderen Betroffenen zu ver-
binden. Helfen kann auch die Zu-
gehtrigkeil zu einer Glaubensge-
meinschaft. Musik, Meditation,
Gesang und Trost durch mitfiih-
lende Menschen oder der Kon
takt mit der Natur. Ein Beispiel fir
eine gelungene Verarbeitung der
Situation Kind im Wachkoma
driickt der folgende Satz emes
betroffenen Vaters aus: .Ich habe
gelernt, anzunehmen, was ist und
jetztist das Leben genauso schin
wie vorher nur anders.”

Eme ausfiihrliche Literaturhste
kann ber der Autorin angefordert
werden.

Lumia Stiftung
Initiative Kinder

im Koma
Reuchlinstrafie 10-11
10553 Berlin
™030/ 88917777
b.huber@
lumiastiftung.de
www.lumiastiftung.de

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Teil 2

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus: not 3/07, S. 52f, Verlag hw-studio weber, Karlsruhe 2007
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LESERSEITE

URLAUB IN SICHT

TTLLELD
:nnms

i

.

.- und, in welchen Koffer packen wir das?

Wir beobachteten: Tim und Lara Werner aus Neubrandenburg...
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LESERSEITE

BUCHBESPRECHUNG

Pflanzenkradfte und Akupressur fiir Kérper und Seele
Tobias Brentle, Andrea Borisch, Kerstin Hirsch und Sybille Wolff

Eine Arbeitsgruppe unseres Intensivpflegedienstes hat das Buch ,,Pflanzenkrafte und Akupressur fiir
Korper und Seele* herausgegeben, dass ich als sehr hilfreich bei der Behandlung von immer wieder
auftretenden Problemen unserer Kinder empfinde. Eltern, die bei ihren kranken Kindern nicht jedes
Mal zur ,,chemischen Keule“ greifen wollen, sondern nach Alternativen suchen, finden hier eine fun-
dierte Arbeitsgrundlage.

Angefangen mit Wickel und Auflagen, {iber Aromatherapie, Akupressur bis hin zu homdéopathischen
Mitteln und Schiissler Salzen kann man in einem Stichwortregister zu hdufig auftretenden Beschwerden
wie Angste, Blihungen, Infekte, Fieber, Immunstimulation usw. gut gegliedert nachlesen, welche An-
wendungen moglich sind. Anstelle von vielen unterschiedlichen Biichern hat man in einem Band fast
alle wichtigen Fakten auf einen Blick.

Zu beziehen ist das ringgebundene Buch bei:

Heimbeatmungs-Service Brambring & Jaschke GmbH

Tel.: 089 - 61 5006 71

Fax: 089 - 61 10 09 66

mail: mail@heimbeatmung.com

Der Preis liegt bei ca. 13 Euro.

Ich hoffe, anderen Eltern mit dieser Empfehlung weiterzuhelfen, da ich aus eigener Erfahrung weif3,
wie viel Zeit man braucht, die richtigen Biicher zu finden, zu recherchieren, zu lesen und sich Kennt-

nisse anzueignen, um das eigene Kind bestmdoglich zu unterstiitzen.

Petra Neitzel, Grobenzell

&

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 60



LESERSEITE

WAS BRUMMT DENN DA...?!

ZWEI KURZGESCHICHTEN RUND UM DIE TRACHEALKANULE

Unser Sohn Tim hat ja noch nicht so lange
eine Kaniile, so dass es durchaus einigen Be-
kannten nicht so geldufig ist, dass er ab und
zu abgesaugt werden muss.

So auch vor einigen Wochen: Da waren wir
an einem Samstag zu einem Geburtstagsabend-
brot bei unserer Tante eingeladen. Nach dem
Abendbrot wollte ich mit Tim schon nach
Hause fabren und zog ibn auf dem Flur an.
Ach, saugst ihn am besten noch einmal ab;
der Weg kann weit sein, ebhe wir zuhause
sind... Plotzlich hore ich aus der Kiiche ein
lautes Gebrabbel: ,Miissen denn die Nach-
barn jetzt auch schon Samstagabend Locher
in die Wand bohren...*“ Frank musste schmun-
zeln: ,,Aber das ist doch nur Susi, die Tim im
Flur absaugt.”

61 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Damit nicht genug: Eine Woche spdter waren
wir mit Tim beim Friseur. Vor uns war noch
ein Herr dran, wir mussten ein wenig warten.
Als es dem Ende zuging (es wurde noch ein
Nacken ausrasiert), wollte ich Tim noch ein-
mal absaugen, ebe er den Umbang umgehingt
bekommt. Ich stand ein wenig abseits und
mit dem Riicken zu den beiden Friseurinnen.
Tim saf$ noch in seiner Karre, so konnte ich
wie gewohnt ungehindert absaugen. Frank
berichtete spdter, was sich zugetragen hatte:
Als ich unbemerkt von den anderen anfing
abzusaugen, sab die eine Friseurin ganz beun-
rubigt ihren Rasierapparat an... schaltete ibn
aus... wieder an... die andere schaute auch
heriiber... da das ,,komische Gerdusch aber
nicht wegging, sagte die Eine plotzlich: ,Nun
ist der wobl im Eimer...” Und wieder wurde
darauf hingewiesen, dass das Absaugen das
Gerdusch macht...

Susann Werner aus Neubrandenburg
Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
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KURZ NOTIERT
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KURZ NOTIERT

Interessante Beitrége mit unterschiedlichen
Themenschwerpunkten findet man unter
www.familienhandbuch.de. Unter ande-
rem gibt es Lesenswertes unter der Rubrik
Familienleben — Behinderung.

che Kinderhosp

Das 2. Deuts 5 und 3. Nove

und Infos unte
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TERMINE

VERANSTALTUNGEN UND SEMINARE

N ,a“"\ Frauenseminar 2007

=

=Y
> INTENSIV, . : ' .
2 kindor Das Frauenseminar 2007 wird stattfinden vom 28. bis 30. September

@,@% 2007. Ort: Rotenburg/Fulda.
| Anmeldung bei Domenique Yousefi, Am Dorfteich 10h, 22457
ﬁ—_____ Hamburg, Tel. 040-55 505 732, domi.yousefi@gmx.de

3

N ,a""\. Familienfreizeit 2008

m’:?_wﬁ Die 2. Familienfreizeit von INTENSIVkinder zuhause e.\V. findet statt
@,4% @ vom 27. Juli bis 03. August 2008. Ort: Rappenhof bei Gschwend.
” | Die auf der Elternbegegnungstagung ausgelegte Interessentenliste
ﬁ;_-_- weist schon Wartepldtze aus, so dass leider keine weiteren Teil-
= nehmer angemeldet werden kdnnen.

Viele Veranstaltungen von INTENSIVkinder zubause e.V. konnen nur mit Ihrer oder
der von Ihnen veranlassten Spende stattfinden!

Bitte helfen Sie mit, dass unser Elternverein auch in Zukunft fiir Eltern und Kinder da
sein kann mit Seminaren, Kinderveranstaltungen und besonderen Aktivititen wie z.B.
unserer Familienfreizeit.

Unser Spendenkonto: INTENSIVkinder zuhause e.V.
Volksbank Strohgdu
BLZ 600 629 09
Konto-Nr. 640 640 00

Allen, die INTENSIVkinder zubause e.V. in den vergangenen Jabren mit Ihrer Spende
unterstiitzt haben, sagen wir an dieser Stelle herzlichen Dank!!! Sie haben z.B. auf
Geburtstags-, Kommunions- oder Konfirmationsgeschenke verzichtet und die Gaste um
eine Spende gebeten oder haben einfach so gespendet ...

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 64



TERMINE

7. FACHTAGUNG ,,DAUERBEATMETE KINDER UND JUGENDLICHE®

Die 7. Fachtagung, Dauerbeatmete Kinder und Jugendliche* findet statt am Samstag, den 18. August
2007 im Kommunikationszentrum am Krankenhaus Nordwest in Frankfurt/M.

Auch diesmal wurde ein umfangreiches Vortragsprogramm zusammengestellt, zu dem auch betroffene
Eltern herzlich eingeladen sind. Eltern von INTENSIVkinder zuhause bezahlen nur den Schiiler- und
Studententarif von 30,— Euro (Bitte bei Anmeldung angeben, dass Sie Vereinsmitglied sind).

Ndheres zu den Vortragsthemen und zur Anmeldung entnehmen Sie bitte der beigefiigten Tagungs-

information.

09.30 Uhr

BegriiBung Herr Andreas Kray, B.F.G.® Wiilfrath
Einfiihrungsstatement Herr Dr. med., Josef Holzki, Koin

09.45-10.30 Uhr

Beatmungsarten, Beatmungsformen in der Heimbeatmung
Herr Dr. med. Kurt Wollinsky, Klinik fiir Andesthesiologie/Intensiv-
medizin, Rehabilitationskrankenhaus Ulm, Orthopadische und
Neurologische Klinik der Universitat Ulm

10.30 - 11.00 Uhr Kaffeepause

11.00 - 11.45 Uhr

Insuffiziente Schmerztherapie, welche Folgen hat das?

Herr Dr. med. Michael Laschat, Kinderkrankenhaus Amsterdamer StraBle
Kéln

11.45-12.30 Uhr

Neuromuskuldre Erkrankungen: wie kann der Patient seine
bronchialen Sekrete mobilisieren, wenn die Muskelkraft
schwindet?

Herr Dr. med. Christoph Aring, Chefarzt der Kinderklinik Viersen,
Facharzt fiir Kinder- und Jungendmedizin, Neonatologe

12.30 - 14.00 Uhr Mittagspause (Besuch der Industrieausstellung)

14.00 - 14.45 Uhr

Beatmung im Kleinkindesalter - gibt es klinisch relevante
Unterschiede zu Schulkindern?

Herr Dr. med. Josef Holzki, Immediate past President of the Federation
of European Associations of Paediatric Anaesthesia (FEAPA), Chefarzt
der Anasthesieabteilung im Kinderkrankenhaus Amsterdamer Strafle
a.D. Koln

14.45 - 15.30 Uhr

Tracheostoma - Indikationen, Techniken, Verschluss

Herr Dr. med. Christian Puder, HNO-Belegarzt am Kinderkrankenhaus
Amsterdamer StraBe Kéln

15.30 — 16.00 Uhr Kaffeepause

16.00 — 16.45 Uhr

Skoliosetherapie zur Verb g der Atemfunktion
Herr Dr. med. Peter Metz-Stavenhagen, Chefarzt der
Werner-Wicker-Klinik Bad Wildungen

Schlusswort und Tagungsende ca. 17.00 Uhr
(In den Vortragen sind jeweils 5-10 Min. Diskussionszeit enthalten)

Moderation: Dr. med. Josef Holzki, Andreas Kray
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Kommunikationszentrum am Krankenhaus Nordwest
Steinbacher Hohl 2-26 - 60488 Frankfurt/Main
Telefon 069 / 75617 - 2203
Aus Wieshaden die A 66: am Eschbomer Dreieck Richtung Mi-
quelallee Ausfahrt Ludwig-Landmann Str./Praunheim. Den Hin-
weisen und StraBenschildermn zum Nordwestkrankenhaus folgen.
Aus Darmstadt: iiber Frankfurter Kreuz Richtung Kassel fahren.
Nordwestkreuz Richtung Miguelallee auf die A 66 fahren,
dann Ausfahrt Ludwig-Land Str./ Praunheim. Den Hinwei-
sen und StraBienschildern zum Nordwestkrankenhaus folgen.
Parkméglichkeiten kostenpflichtig im Parkhaus des
Krankenhaus Nordwest

€55,00 ]
€ 30,00 Schillerinnen, Studierende -%‘DGK

€ 49,50 Mitglieder der DGK eV, ‘ -
(Kopie des Mitglied ises baw. der Mitgli atigung beifilgen).
Essen gehen kénnen Sie k giinstig auf Selbstzahlerbasis in der
Cafeteria des Nordwest Krankenhauses.

Der Kaffee- und Teeservice ist kostenpflichtig.
Uberweisung nach Rechnungslegung durch das BFG.®

Nach erfolgter Anmeldung und spaterem schriftlichen Riicktritt
ohne Angabe eines Ersatzteilnehmers wird eine Bearbeitungsge-
biihr von 10% der o.g. Tagungsgebiihr erhoben. Bei schriftlichem
Riicktritt innerhalb von 10 Tagen vor Beginn der Tagung sind 50%
der Tagungsgebiihren zu zahlen, danach die volle Gebihr. Ohne
schriftlichen Riicktritt erfolgt keine Riickerstattung.

Die Anmeldung richten Sie bitte in schriftlicher Form an:
Bildungsinstitut Fachbereiche Gesundheitswesen

B.F.G.®am ,Herminghaus-Stift" gGmbH

ein Gesundheitszentrum der Kliniken St. Antonius

Siidstrafle 12 - D-42489 Wiilfrath

Telefon 02058 7808-126 - Telefax 02058 7808-168
E-mail BFG.Kray@t-online.de - www.bfg-kray.de

Wir danken der Industrie, inshesondere der Firma Nestlé Nutrition,
fiir die freundliche Unterstiitzung dieser Veranstaltung.
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KONTAKT

KONTAKT

Informationen, Beratung,
Unterstiitzung und Hilfe erhalten
Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e V.

Dr. Maria Bitenc
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Tel.: 07261/977856

Fax: 07261/948473

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

MITGLIEDER-INFORMATION 1/07

Regionale Kontaktstellen:

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

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Brandenburg/ Berlin
Ramona Herrmann
Tel.: 03372/441523

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi
Tel.: 040/55505732

Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering
Tel.: 05541/999084

Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
Susann Werner
Tel.: 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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AUFNAHMEANTRAG

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/Fordermitglied:
oder Institution/Gruppe/Verein:
StrafBe:

Wohnort:

Telefon/Fax/E-Mail:

Datum: Unterschrift:

Der Mitgliedsbeitrag (Mindestbeitrag: 40 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 jahrlichen Mitgliedsbeitrag von Euro (Mindestbeitrag: 40 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

MITTEILUNGEN

Neuer Mitgliederbeitrag

Laut Beschluss der Mitgliederversammlung vom 27.04.07 wird der Mindest-Mitgliedsbeitrag auf
40,- Euro erh6ht (ab 01. Mai 2007).

Homepage mit Amazon.de verlinkt
Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt. Das bedeutet: Fiir jede Bestel-
lung bei Amazon, die iiber unsere Website (iiber die Biicherliste) getatigt wird, erhdlt INTENSIVkinder

zuhause e.V. eine Provision. Bitte geben Sie diese Information auch an Freunde und Bekannte weiter,
die so ganz einfach unseren Verein unterstiitzen konnen.

NEUE Fax-Nummer

INTENSIVkinder zuhause e.V. in Sinsheim hat eine neue Fax-Nummer.
Frau Dr. Bitenc ist ab sofort zu erreichen unter der Fax-Nr.: 0 72 61 - 94 84 73.

Bitte schicken Sie ...

Fotos, kurze und langere Beitrdage, interessante Informationen, Gedichte, Buchvorschldage u.a.m. an
die Redaktion (s. Impressum)!!!

Uber Ihre Mitarbeit wiirden wir uns sehr freuen!
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MITTEILUNGEN

SPENDEN

Viele Freunde, Verwandte, Firmen und Vereine unterstiitzen INTENSIVkinder zuhause e.V. durch
Spenden und Aktionen. Auch einige unserer Mitglieder fordern unsere Arbeit, neben ihrem Mit-
gliedsheitrag, durch zusatzliche Spenden. Dies ist nicht selbstverstandlich und darum sagen wir

IHNEN UND ALLEN SPENDERN HERZLICHEN DANK!

Spendenkonto INTENSIVkinder zuhause e.V.:
Volksbank Strohgau, BLZ 600 629 09, Konto-Nr.: 640 640 00

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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