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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATIONEN
AUSGABE 3/08

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

Sonne in der dunklen Jabreszeit — das wiinschen sich fast alle. Und im gerade vergangenen
November, ein sonst meist triiber und kalter Monat, wurde dieser Wunsch mancherorts erfiillt.
Das war schon etwas Besonderes und hat die Menschen ofter als sonst im Herbst nach draufSen
gelockt.

Licht in unserem Leben, vor allem in dunklen, schweren Tagen, das ist fiir uns alle lebensnot-
wendig. Daraus gewinnen wir Freude und schopfen Kraft fiir die Zeiten, die nicht so leicht sind.
Ein Lichtblick kann schon ein Lidcheln sein oder Momente, in denen mir jemand zubort und sich
Zeit fiir mich nimmt. Lichtblicke kénnen besondere Ereignisse sein, wie z.B. die INTENSIV-
kinder-Freizeit, die einige unserer Familien im Sommer auf dem Rappenbof miteinander verlebt
haben. Einen Bericht dazu finden Sie auf S. 14. Lichtblicke fiir Eltern schwer erkrankter Kinder
konnen auch Aufenthalte in Kinderhospizen sein, deren warmberzige Atmosphare Kindern und
Eltern einfach gut tut. Auf S. 22 stellen wir Ihnen das Kinderhospiz Sonnenhof in Berlin vor, das
auch Jugendliche und junge Erwachsene aufnimmit.

Zu Advent und Weihnachten spielt Licht eine besondere Rolle. Am Adventskranz brennen Ker-
zen, elektrische Lichter illuminieren Fenster, zum Heiligen Abend gehort fiir die meisten ein
leuchtender Weibnachtsbaum dazu. Weibnachten symbolisiert die Geburt Christi und damit das
»... Licht, das in der Finsternis leuchtet ...“ (Joh. 1,5).

Im Namen des Vorstands von INTENSIVkinder zuhause e.V. wiinsche ich Ihnen ein leuchtendes
Weihnachtsfest und viele lichtdurchflutete Tage im Neuen Jabr!

Herzliche Griifse

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

KALENDER 2009 MIT KUNSTWERKEN
UBER DIE FAMILIENFREIZEIT VON INTENSIVKINDERN

Wir freuen uns, wieder einen Kalender anbieten zu kénnen: Ideal zum Verschenken zu Weihnachten
oder anderen Gelegenheiten, zum Informieren {iber den Verein oder einfach zum selbst Hinhdangen.

Auch diesmalwurden 12 Kin-
der aus unserem Elternver-
ein angesprochen, iiberwie-
gend wahrend unserer Fami-
lienfreizeit, die im Sommer
auf dem Rappenhof in Ba-
den-Wiirttemberg stattfand.
Es sind tolle Bilder zustande
gekommen. Jedes Bild bzw.
Kalenderblatt berichtet mit
ein paar Worten und einem
Foto tiber das Kind und seine
Erlebnisse beim Zirkuspro-
jekt. So kénnen wir einen
kleinen Einblickin das Leben
unserer Kinder geben.
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Viele Stunden Arbeit hat Peter Hartl-Lachmann und sein Team bei der Firma repo 68 aus Hamburg in
das Layout des Kalenders gesteckt. Und — es hat sich erneut gelohnt: Der Kalender ist wunderschon
gestaltet und wird ein Blickpunkt in jedem Zimmer sein. Dafiir bedanken wir uns ganz herzlich!

Ein weiteres Dankeschdn geht an die Familie Yousefi, die sich auch dieses Jahr wieder um die Herstel-
lung des Kalenders gekiimmert hat.

Nach Erhalt des Kalenders sind 7,50 € pro Kalender incl. Verpackungs- und Versandkosten auf das

Vereinskonto zu zahlen.
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Der INTENSIVkinder-Kalender kann bestellt werden bei:

Domenique Yousefi H.

Am Dorfteich 10 H

22457 Hamburg

Tel.: 040/555 05 732

Fax: 040/555 05 733

E-Mail regio-hamburg@intensivkinder.de

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 3



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

LACHEN MIT ORLANDA UND PETIT Fou

+Wo sind alle Kinder?“ —
Clown Orlanda bereitete
den Kindern viel SpaB.

Im Garten von Susanne Schmidt feierten Mitgli
ihr Sommerfest. Die Treffen tun Eltern wie Kindern gleichermaBen gut. Fotos: Hanne Ermann

~ Lachen mit Orlanda und Petit Fou

Verein ,,IntensivKinder zuhause* feierte Sommerfest in Nottuln

-he- Nottuln. Lustig sehen
die beiden Clowns Orlanda
und Petit Fou mit ihren roten
Nasen, bunten Kostiimen und
den gelben Enten aus Pliisch
auf den Kopfen aus. Norma-
lerweise heitern sie die Kinder
in der Uniklinik Diisseldorf
auf, ' denn sie sind Klinik-
clowns. Am Samstag begeis-
terten sie aber junges Publi-
kum in Nottuln, denn der Ver-
ein ,,IntensivKinder zuhause*
feierte im Garten der Familie
Schmidt an der Steinstrale
sein Sommerfest. Rund zehn
Familien mit schwerkranken
Kindern, die sauerstoffabhin-
gig sind oder beatmet werden,
waren aus ganz Nordrhein-
Westfalen nach Nottuln ge-
kommen.

Natiirlich wurde nicht nur
tiber die Clowns gelacht. , Die
Kinder sehen, dass sie nicht

eder des Vereins , IntensivKind

alleine sind“, nannte Susanne
Schmidt, Leiterin der Regio-
nalgruppe NRW, nur einen
Grund fiir die alljdhrlichen
Feste. ,Natiirlich tauschen
wir Eltern uns auch aus. Da
fragt man mal nach, wer wel-
che Beatmungsmaschine hat
oder wie Probleme im Alltag
gelost werden.“

Kinder mit ganz unter-
schiedlichen Krankheitsbil-
dern sind bei dem Sommerfest
dabei. ,Manche liegen im
Wachkoma, andere sind voll-
kommen fit im Kopf“, sagte
Susanne Schmidt bei einem
Blick durch die Runde. Seit
sechs Jahren gibt es nun den
Verein und die Eltern treffen
sich zwei- bis dreimal im Jahr.
»Dies ist auch schon das fiinf-
te Sommerfest. Im letzten Jahr
haben wir in Frondenberg ge-
feiert, ansonsten immer hier”,

er zuhause”

stellte die Regionalleiterin
fest. Auf einer Pinnwand sind
Bilder des letzten Festes zu
sehen, dazwischen stehen
Wirter wie ,Freude, Schau-
keln, SpaB“. SpaB haben alle
Giste auch in diesem Jahr, vor
allem mit den bunten Clowns,
die den Kindern Luftballons
zuwerfen, lustige Geriusche
machen und fiir eine Weile
von einem oft sehr schwieri-
gen Alltag ablenken.

Zum Thema

Intensivkinder

Vor sechs Jahren griinde-
" ten Eltern von schwerst-
pflegebediirftigen Kin-
dern den bundesweit
tatigen Selbsthilfeverein
LJIntensivKinder zuhause
e.V.", um den Erfahrungs-
austausch von betroffe-
nen Eltern zu unterstiit-
zen. Die Kinder haben ein
Tracheostoma (Luftréh-
renschnitt), sind sauer-
stoffabhéngig, werden
beatmet oder miissen aus
anderen Griinden inten-
siv betreut und versorgt
werden. Der Verein stellt
Kontakte zwischen Fami-
lien mit Intensivkindern
her, hilft bei der Bewilti-
g von alltiiglichen Pro-
lemen und bietet Mog-
lichkeiten zur Unterstiit-
zung und Entlastung der
betroffenen Familien. Su-
sanne Schmidt ist die
Kontaktperson fiir die Re-
gion;lﬁmppe Nordrhein-
Westfalen und unter
& 025 02/22 74 67 zu er-
reichen. Weitere Infos gibt
es auch im Internet.
| www.intensivkinder.de

Westfilische Nachrichten, 26.08.2008

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

SOMMERFEST DER REGIONALGRUPPE NRW
AM 23. AUGUST 2008

Es war mal wieder schon ...
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... im Garten von Susanne Schmidt!

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

REGIONALGRUPPE BAYERN FEIERT EIN KINDERFEST

AUF DEM PFEIFFERHOF

Bereits zum zweiten Mal fand am 13. Sep-
tember 2008 ein grofSes Kinderfest auf

dem Pfeifferbof im Allgau statt. Organisiert
vom Forderverein fiir Heimbeatmung und
INTENSIVkinder zubause e. V.

Eingeladen
waren Inten-
sivkinder mit
Geschwistern,
Eltern, Freun-
den und Ver-
wandten zu
einem Tag vol-
ler Freude und
Abwechslung.
Es bestand die
Moglichkeit,
bereits am
Vortag anzu-
reisen, um so

mit einem aus-
gerubten In-
tensivkind das Programm geniefSen zu kon-
nen und am Sonntag nach einem gemiitlichen
Friibstiick wieder abzureisen. Fiinf Familien
nutzten dieses Angebot, 2 Familien sagten
kurzfristig wegen des schlechten Wetters ab.

6 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Das Kinderfest
hatte viel zu bie-
ten: Am Samstag
konnten die Kin-
der sich schmin-
ken lassen, sich
verkleiden, um
sich dann
fotografieren zu
lassen, was von
den Kindern mit
Begeisterung
angenommen
wurde. AufSer-
dem wurden Buttons selbst gestaltet und auf
Wunsch wurden Luftballontiere bzw. Luftbal-
lonmotorrider gefertigt. Der Phantasie waren
keine Grenzen gesetzt. Es gab einen besonde-
ren Rollstublparcour und die Feuerwebr bot
wieder allen Kindern die Moglichkeit, in die
Luft zu gehen.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Alle Kinder und Eltern waren sich einig: Das
war wieder ein ganz besonders schones Fest
auf dem Pfeifferbof! Die Fotos geben einen
kleinen Eindruck davon wieder.

Petra Neitzel, Grobenzell
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

FERIENSPASS FUR BEHINDERTE KINDER

Das waren ganz besondere Ferien-

tage fiir 12 schwerbebinderte Kinder
aus der Region Hannover. Erstma-

lig batte INTENSIVkinder zubause

e.V. ein FerienspafS-Angebot in der

2. Herbstferienwoche organisiert, er-
moglicht durch die grofSziigige Bereit-
stellung von Fordermitteln der Region
Hannover.

In der Selma-Lagerlof-Schule in Em-
pelde bot sich den Kindern tdglich

von 10.00 — 17.00 Ubr ein abwechs-
lungsreiches Programm: Es wurde
gesungen und gelacht, Pizza geba-

cken und Eis gegessen in der nabe-
gelegenen Eisdiele. Viel Spaf§ gab es

mit Oskar, dem Therapiebund von Anke
Wagner, einer padagogischen Mitarbeiterin
der Schule. Er zeigte nicht nur kleine Kunst-
3 stiicke, sondern
lief$ sich auch
von allen Kin-
dern bereitwil-
lig streicheln
und verwohnen.
Auch der Hase
und die Meer-
schweinchen des
kleinen Schul-
z00s bekamen
ibre Extra-Strei-
cheleinbeiten ab.
Am Mittwoch
freuten sich alle
auf den Ausflug zum Sealife Hannover. Ein
besonderes Highlight gab es auch am Don-
nerstag: Die ,,Besucher auf vier Pfoten® hat-
ten sich angekiindigt und kamen mit ihren
grofSen und kleinen Hunden, die sich mit

8 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

viel Geduld auf die zum Teil schwerstbehin-
derten Kinder einstellten, mit ibnen spazie-
ren gingen und sich immer wieder streicheln
lieflen. Die Kinder waren sich am Ende der
Ferienwoche einig: Diese Ferienzeit hat viel
Spafs gemacht! Und die Eltern wussten ibre
Kinder gut betreut, denn an jedem Tag wa-
ren zwei Kinderkrankenschwestern anwe-
send und 6 junge Leute, die durch ibre fast
abgeschlossene Ausbildung zum Heilerzie-
hungspfleger viel Erfabrung mit behinderten
Kindern mitbrachten.

Insgesamt betrachtet: Ein rundum gelun-
genes Ferienprojekt fiir Kinder, die aufgrund
der Schwere ibrer Behinderung kaum die
Moglichkeit haben, an allgemeinen Ferien-
mafSnabmen der Gemeinden teilzunehmen.
Ein ganz herzliches Dankeschin gebt an den
Kommunalverband Region Hannover, der
fiir das Projekt 6000,— Euro fiir Personal
und Raumkosten zur Verfiigung stellte.

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

VIELE WEGE FUHREN NACH ROHRBACH

»Brauchst Du eine Weg-
beschreibung nach Robr-
bach?“ Diese Frage mus-
ste man vielen Eltern, die
sich zum Regionaltreffen
Baden-Wiirttemberg auf-
machten, gar nicht mehr
stellen. Denn sie kamen in
diesem Jabr zum 9. Mal
nach Rohrbach in die
Clubhausgaststditte. Und
zwar auf vielen Wegen
und aus allen Richtungen:
aus Rastatt, Karlsrube,
Mannheim, Ludwigsburg,
Weil der Stadt ...!

Elf Familien mit 27 Erwachsenen und

23 Intensiv- und deren Geschwisterkindern
konnten am Samstag, den 18. Oktober 2008
bei herrlichem Herbstwetter einen ganz be-
sonderen Nachmittag geniefSen.

»Es ist schon fast eine Familienfeier®, so
meinte nicht nur ich, sondern auch die Club-
hauswirtin und ,,gute Seele des Vereins*
Jerina Radic. Wie in einer Familie begriifSte
man sich mit groffem ,Hallo*. Nachdem
man sich ein Jabr nicht geseben hatte, freute
man sich gemeinsam iiber auch kleinste
Fortschritte unserer besonderen Kinder

und war auch fiireinander da in der Trauer
um die Kinder, die nicht mebr bei uns

sein konnten.

Wie in jedem Jabr starteten wir mit einem
kostlichen, reichhaltigen Buffet von Jerina.
Anschlieflend begeisterte ,,Magic Marc®, ein
15-jabriger Meisterzauberer, Kinder, Eltern
und Gdste gleichermalfSen mit seinen hochst er-
staunlichen Tricks und seiner witzigen Show.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Dann durften wir uns iiber die groffe 6.000,—
Euro Spende der Theatergruppe ,, Theater-
Karra e.V.“ aus Steinenbronn freuen, die in
der gesamten letztjahrigen Spielzeit eine Paten-
schaft fiir INTENSIVkinder zubause e.V. in
Baden-Wiirttemberg iibernommen hatte und
Spenden unter den Zuschauern sammelte.
Eine weitere finanzielle Unterstiitzung von
3.100,— Euro wurde von einem Vertreter der
Barmer Ersatzkasse iibergeben.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 9



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

In der Zwischenzeit hatten auch unsere Pa-
tinnen aus Fanclub und ,Strickliesel eine
reich bestiickte Kuchentafel gezaubert, die
bei allen grofSen und kleinen GeniefSern gut
ankam. Uber den ganzen Nachmittag hatten
die Kinder die Moglichkeit, sich in der Spiel-
ecke zu tummeln, das laufende FufSballtur-
nier anzuschauen, selber zu kicken oder das
Bastelangebot ,, Windlichter“ mitzumachen,
das Karin so toll organisiert hatte. Und dann

1 0 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

war es fast schon wie Weihnachten: Unsere
treuen Robrbacher Patinnen hatten fiir alle
Kinder einen kleinen Spielzeugbasar organi-
siert, bei dem sich jedes Kind etwas aussu-
chen durfte. Stolz trugen schon die Kleinsten
ibre lustigen Taschen, die noch mit roten Ap-
feln und vielen, vielen Niissen aufgefiillt wur-
den, zu ibren Eltern. Als zusdtzliche Uber-
raschung vom Verein durfte sich jedes Kind
itber ein Sweatshirt mit Vereinslogo und ei-
genem Namen freuen.

Nach vielen langen Gesprdchen
und mit miide gespielten Kin-
dern kehrten die Familien dann
in den friihen Abendstunden nach
Hause zuriick. Alle waren sich si-
cher, dass sie auch im ndchsten
Jabr kommen werden, um ge-
meinsam mit ,unseren Rohrba-
chern® das 10-jabrige Jubildums-
treffen von INTENSIVkinder zu-
hause e.V. in Robrbach zu feiern!
Herzlichen Dank an alle Paten,
Helfer und Freunde fiir dieses
schone Regionaltreffen 2008!!

Maria Bitenc, Sinsheim
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RECHT UND SOZIALES

BSG GRENZT VERORDNUNGSFAHIGKEIT
DIATETISCHER LEBENSMITTEL WIEDER EIN

»Lorenzos Ol“ und andere Fette und Kohlenhydrate sind keine Kassenleistung

von Martin Wortmann

,Lorenzos O1“ muss von den gesetzlichen Krankenkassen nicht
bezahlt werden. Zur gro3en Enttduschung vieler schwer kranker
Menschen kippte das Bundessozialgericht (BSG) in Kassel am
28. Februar die vom Bundesgesundheitsministerium 2005 vor-
genommene Erweiterung der Verordnungsfahigkeit didtetischer
Lebensmittel. Eine Sprecherin sagte auf Anfrage von Kinder Spe-
zial, es sei noch nicht entschieden, wie das Ministerium darauf
reagieren werde.

Hintergrund ist ein mehrjdhriger Streit zwischen dem Gesund-
heitsministerium und dem Gemeinsamen Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen iiber die Arzneimittelrichtlinie (AMR).
Sie sieht vor, dass Aminosduremischungen, Eiwei3hydrolysate,
Elementardidten (Trinknahrung) sowie Sondennahrung In medi-
zinisch begriindeten Ausnahmefallen zu Lasten der gesetzlichen
Krankenkassen verordnet werden kénnen. Uber den eigentlich
zustdandigen Bundesausschuss hinweg hatte das Gesundheits-
ministerium im August 2005 auch die Verordnung von Kohlen-
hydraten oder Fetten bei schweren angeborenen Krankheiten
zugelassen. Andernfalls seien Menschen mit angeborenen Sto-
rungen des Fett- oder Kohlenhydrat- Stoffwechsels verfassungs-
widrig benachteiligt.

Auf diese Klausel der AMR hatte sich auch der Klager gestiitzt. Er
leidet an einer Adrenomyeloneuropathie (AMN), der hdufigsten
Form der angeborenen X-chromosomalen Adrenoleukodystrophie
(X-ALD). AMN-Kranke konnen langkettige Fette nicht mehr auf-
spalten; sie lagern sich deshalb am Riickenmark an. Dies fiihrt zu
einer Lahmung der Beine, sowie Stérungen des Nervensystems,
der Nebenniere und der Hoden. Nach Angaben der Bundes-
vereinigung Leukodystrophie drohen schlie3lich auch tddliche
Entziindungen des Gehirns.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Wie viele andere AMN-Kranke nimmt auch der Klager ,,Lorenzos
Ol“. Es hat seinen Namen von einem US-Film, der das Schicksal
des so erkrankten Jungen Lorenzo beschreibt. Nach Einschatzung
der Nutzer kann das Gemisch aus kurzkettigen Fetten den Verlauf
dieser Krankheit bremsen oder sogar stoppen. Abgeschlossene
wissenschaftliche Studien dazu gibt es noch nicht, in den USA ist
aber eine Studie in Arbeit. Zu den Nebenwirkungen gehart eine
Storung der Blutgerinnung. Die Kosten liegen je nach Dosierung
bei monatlich 700 bis iiber 1.000 Euro.

Nach dem inzwischen auch schriftlich veroffentlichten Urteil kon-
nen die Kranken eine Erstattung dieser Kosten nicht mehrverlan-
gen, auch nicht fiir andere diatetische Lebensmittel aus Kohlen-
hydraten oder Fetten. Denn das Gesundheitsministerium habe
seine Kompetenzen iiberschritten, die Erweiterung der AMR sei
daher nichtig. Auf die verfassungsrechtliche Frage der Gleich-
behandlung verschiedener Stoffwechselerkrankungen ging das
BSG nicht ein; sie diirfte daher wohl bald zu einem Fall fiir das
Bundesverfassungsgericht werden.

Ob Lorenzos Ol iiberhaupt ein distetisches Lebensmittel ist, lieR
das BSG allerdings offen. Auch wenn nicht, muss nach dem Urteil
die Krankenkasse nicht zahlen. Denn als Arznei fehle die Zulas-
sung. Auch die engen Voraussetzungen fiir eine Ausnahme-Ver-
ordnung bei schweren oder todlichen Krankheiten lagen nicht vor.
Danach ist es den Betroffenen zuzumuten, zumindest die Ergeb-
nisse der derzeitigen US-Studie oder andere ,,belastbare wissen-
schaftliche Erkenntnisse*“ abzuwarten.

Bundessozialgericht, Azz:B 1 KR 16/07 R
www.bundessozialgericht.de/www.bvlev.de

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Kinder Spezial Nr. 31, S. 8.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 1



RECHT UND SOZIALES

DECKENLIFTER ALS HILFSMITTEL NACH
§ 33 SGB V vON DER GKV zu UBERNEHMEN

BSG, Beschluss vom 12.06.2008 - Az: B3 P 6/07 R

Das BSG hatte zu entscheiden, ob die Versorgung mit einer De-
ckenliftanlage als MaBnahme zur Verbesserung des individuellen
Wohnumfeldes nach § 40 Abs. 4 SGB Xl oder als Hilfsmittel im
Sinne von § 33 SGB V zu werten sei.

Die Klagerin leidet an Multipler Sklerose und ist auf den Roll-
stuhl angewiesen. Sie erhalt Leistungen nach der Pflegestufe Ill.
Nach einem Gutachten des MDK ist die Versorgung mit einer fest
zu installierenden Deckenliftanlage fiir Schlaf-und Wohnzimmer
medizinisch indiziert, um den Transport der Versicherten in ihrer
Wohnung zu erméglichen und bei ihrem Umsetzen gehauft auf-
tretende Riickenbeschwerden des Pflegepersonals zu vermeiden.
Ein fahrbarer Lifter wurde getestet, erschien aber aufgrund der
raumlichen Verhadltnisse als nicht praktikabel.

Den Antrag auf die Versorgung mit entsprechenden Liftern lehnte
zundchst die Krankenkasse der Kldgerin ab. Die hiergegen erho-
bene Klage wurde vom SG mit der Begriindung zuriickgewiesen,
es handele sich um ein Hilfsmittel der sozialen Pflegeversicherung
und zudem seien fest in die Wohnung installierte Gegenstande
ohnehin nicht von der GKV zu leisten. Die Klagerin wandte sich
daraufhin an ihre Pflegekasse, die das Vorbringen als Antrag zur
Bezuschussung einer Mafnahme zur Verbesserung des individu-
ellen Wohnumfeldes im Sinne von § 40 Abs. 4 SGB Xl auffasste,
den sie jedoch unter Hinweis auf einen bereits im Jahr 2001 ge-
wadhrten Zuschuss zur rollstuhlgerechten Verbreiterung der Ter-
rassentiir in der Wohnung der Klagerin ablehnte. Die hiergegen
gerichtete Klage vor dem SG war erfolglos. Die Berufung hat das
LSG zuriickgewiesen. Nach standiger Rechtsprechung des BSG
seien Gegenstdnde nicht zu den Hilfsmitteln zu zdhlen, die fest in
ein Wohngebdude eingebaut werden und bei einem Umzug nicht
ohne Weiteres mitgenommen werden kénnten. Fiir die Deckenlift-
anlage sei eine feste Verbindung mit der

1 2 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Decke sowie eine Anpassung der Deckenschiene an die indivi-
duellen Wohnraumverhaltnisse notwendig. Zudem erfordere der
Einbau der Anlage einen erheblichen zeitlichen Aufwand und es
sei zukiinftig eine regelmaBige Wartung durch Fachkrafte vor Ort
notwendig.

Das BSG hat den Rechtsstreit an das LSG zuriickverwiesen,
weil noch weitere tatsachliche Feststellungen getroffen werden
miissten. Der Senat hat jedoch fiir die Abgrenzung von Hilfsmit-
teln im Sinne von § 33 SGB V und MaBnahmen zur Verbesserung
des individuellen Wohnumfeldes nach § 40 Abs. 4 SGB Xl interes-
sante rechtliche Hinweise gegeben, die das LSG bei seiner Ent-
scheidung zu beachten hat. Nach der Auffassung des Senats ist
das LSG zu Unrecht davon ausgegangen, dass die Versorgung mit
einer Deckenliftanlage als Mafinahme zur Verbesserung des indi-
viduellen Wohnumfeldes zu qualifizieren sei. Zu solchen MaBnah-
men zdhlt das BSG z.B. MaBnahmen, die mit wesentlichen Ein-
griffen in die Bausubstanz verbunden sind, sonstige Ein-und Um-
bauten, die in Anbetracht der konkreten Wohnungssituation eines
Pflegebediirftigen erforderlich sind, sowie bestimmte technische
Hilfen im Haushalt. Deckenliftanlagen der hier streitgegenstand-
lichen Art - so der Senat - zahlten vielmehr zur Kategorie der Hilfs-
mittel, da sie von der konkreten Wohnsituation eines Versicherten
unabhdngig seien und trotz ihrer Befestigung an Deckenschienen
bei einem Wohnungswechsel mitgenommen werden kdnnten. Sie
kdnnten im Einzelfall zur Férderung der Mobilitat und damit zum
Behinderungsausgleich dienen, aber auch zur Pflegeerleichte-
rung. Grundsatzlich seien derartige Hilfsmittel von der GKV zu
gewdhren, weil die Pflegeversicherung nur subsididr zustandig
sei. Ein Anspruch auf ein Pflegehilfsmittel nach § 40 Abs. 1 SGB
Xl bestehe nur dann, wenn dieses allein oder ganz iiberwiegend
einem der in dieser Vorschrift genannten Zwecke diene. (Di)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 3/08, S. 122,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008
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RECHT UND SOZIALES

EIGENER HAUSHALT STEHT

KINDERGELDANSPRUCH NICHT ENTGEGEN
Niedersdchsisches FG, Urteil vom 01.04.2008 — Az: 8K 537/06

Der Klager ist Vater eines 1968 geborenen Sohnes. Er begehrt wei-
terhin Kindergeld fiir seinen Sohn, dem ein GdB von 100 sowie
die Merkzeichen RF, G, Hund B zuerkannt sind. Der Sohn erhalt
Leistungen fiir alte und dauerhaft voll erwerbsgeminderte Men-
schen nach dem Grundsicherungsgesetz (jetzt SGB XII). Er lebt in
einem eigenen Haushalt und istim Arbeitsbereich einer Werkstatt
fiir behinderte Menschen (WfbM) beschiftigt.

Die beklagte Familienkasse hat die Festsetzung des Kindergeldes
u. a. mit der Begriindung aufgehoben, bei behinderten Kindern,
die einen eigenen Haushalt fiihrten, konne ein behinderungsbe-
dingter Mehrbedarf nicht beriicksichtigt werden.

Im Klageverfahren fiihrt der Kldger aus, sein Sohn sei auf stan-
dige intensive Pflege und Betreuung angewiesen. Er arbeite je
vier Stunden taglich in der WfbM und bediirfe in der {ibrigen Zeit
aufgrund seiner Behinderung der standigen Betreuung und Unter-
stiitzung. In der eigenen Wohnung halte sich der Sohn nur einen
Teil der Woche (Montag bis Mittwoch) auf, wahrend der iibrigen
Zeit werde er im elterlichen Haushalt betreut und versorgt. An den
Tagen, an denen sich der Sohn in seiner eigenen Wohnung auf-
halte, fahre seine Mutter taglich zu ihm, um ihn zu betreuen.

Das Gericht hat der Klage stattgegeben. Eine vollstationdre Unter-
bringung, die dem Abzug des Pauschbetrages fiir behinderungs-
bedingten Mehrbedarf entgegenstehen wiirde, sei vorliegend
nicht gegeben. Gleiches gelte fiir die Tatigkeit in der Werkstatt.
Diese unterscheide sich insoweit nicht von einer sonstigen (Teil-
zeit-) Berufstatigkeit, die der Beriicksichtigung des Pauschbe-
trages ebenfalls nicht entgegenstehen wiirde.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Behinderungsbedingter Mehraufwand auch bei eigenem Haushalt
Auch der eigene Haushalt des Sohnes stehe dem Kindergeldan-
spruch nicht entgegen. Entgegen der Auffassung der Familien-
kasse sei offensichtlich, dass auch einem behinderten Menschen,
derim eigenen Haushalt lebe, ein behinderungsbedingter Mehr-
bedarf entstehen konne. Dass der Sohn in einer eigenen Woh-
nung lebe, rechtfertige keinesfalls die Verweigerung des Behin-
dertenpauschbetrages.

Es sei unerheblich, ob das behinderte Kind im elterlichen Haus-
halt oderin der eigenen Wohnung lebe und dort betreut werde. In
beiden Fallen fielen regelmaRig behinderungsbedingter Mehrbe-
darf und typische Erschwernisaufwendungen an. Im Ubrigen sei
es sowohl mit dem Einkommensteuergesetz wie auch mit Art. 3
Abs. 3 Grundgesetz unvereinbar, behinderte Menschen durch das
Beziehen einer eigenen Wohnung schlechter zu stellen als behin-
derte Menschen im elterlichen Haushalt. Dies wiirde eine sachlich
nicht zu rechtfertigende Ungleichbehandlung darstellen. Es wdre
willkiirlich, behinderten Kindern im eigenen Haushalt den behin-
derungsbedingten Mehrbedarf fiir die mit der Behinderung un-
mittelbar zusammenhangenden Belastungen zu versagen. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 3/08, S. 133 f.,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 3



BERICHTE

INTENSIVKINDER-FAMILIENFREIZEIT 2008

AUF DEM RAPPENHOF

Als der Anruf kam, konnten wir es kaum
glauben — wir waren mit dabei, bei der ,,be-
sagten Familienfreizeit™ dem Rappenhof.

Da alle von der 1. Familienfreizeit hoch be-
geistert waren, stieg unsere Spannung von
Tag zu Tag.

Nach langer Vorbereitung und viel Zeit, die
man halt so benotigt mit unseren Intensiv-
kindern, um fiir alle Eventualititen gewapp-
net zu sein, starteten wir mit unserer Tochter
Celine-Lynn (voll beatmet) und unseren bei-
den Kinderkrankenschwestern in Richtung
Gschwend.

Eine lange Autofabrt lag vor uns, in der jeder
Stau unserer war ...

Die anderen Autofahrer dachten bestimmt,
wir wandern aus oder fabren ins Krisenge-
biet, so voll war unser Auto. Nach 7 Stunden
waren wir endlich am Ziel angekommen, mit
strablendem Sonnenschein, und bezogen
unser Haus.

Celine-Lynn schlief im Kinderbaus, in dem
insgesamt 6 Intensivkinder schliefen.

Als auch das kleine Zimmerchen hergerichtet
war, erkundeten wir die Umgebung und ge-
sellten uns zu den anderen Familien.

1 4 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Schon erstaunlich, wie dieses Zirkusdorf auf-
gebaut war — Jugendliche aller Nationali-
titen waren dort anwesend, entweder zum
Austausch oder in den Ferien.

Am ndchsten Tag wurde dann mit den Kin-
dern ab 6 Jahre Zirkuskunststiicke eingeiibt.
Es ging rund mit
Teller drebhen, die
am Anfang alles
andere wollten,
nur nicht auf dem
Stab bleiben, Di-
abolo mit System
und vielen anderen
tollen Dingen. Die
Kleineren durf-

ten in der Kinder-
betrenung spielen
und malen.

Dienstag war dann Celines grofSer Tag — ibr
7. Geburtstag.

Als wir in den Friibstiicksraum kamen, war
alles perfekt geschmiickt mit Luftschlangen,
Girlanden und Ballons, dazu kam noch ein
Geburtstagsstindchen von allen. Celine hat
sich gefreut wie eine Schneekonigin.
Nachmittags ging’s dann mit allen Familien
in den Schwabenpark zum Karussell fahren.
Die bekannte Schimpansenshow durfte dabei
natiirlich nicht fehlen. Abends fielen alle fast
um vor Erschopfung.

Am Tag darauf durften die Kinder Ponyreiten,
wobl bemerkt mit einem Helm, der meist gro-
Ber war als die Kopfe unserer Kinder ...

Die gréfSeren Kinder und auch die Erwachse-
nen konnten sich an der Kletterwand beweisen.
Und so zogen die Tage voriiber.
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Der Hohepunkt jedoch war die Zirkusvorstellung zum Abschluss mit unseren Kindern als Ar-
tisten in einem richtigen grofSen Zirkuszelt, mit Beleuchtung, Musik und mit einem kleinen einstu-
dierten Programm. Mir — und nicht nur mir — kamen die Tranen — alle waren geriibrt, denn unsere
Kinder haben iiber’s ganze Gesicht gestrahlt und waren iibergliicklich, in der Manege zu steben.

Dann ist auch schon der Tag
der Abreise gekommen.

Eine Woche ist wie im Flug ver-
gangen. Eine Woche, in der es
auch zwischendurch immer viel
Zeit zum Austauschen gab, ob
auf der Wiese oder an langen
Abenden, wenn die lieben Klei-
nen schliefen.

Zeit, fiir die wir Eltern uns be-
danken maochten bei den Or-
ganisatoren vom Vorstand und
bei Erika Schiitzke — diese Wo-
che zu planen war mit Sicher-
bheit ein grofSer Zeitaufwand,
den man nicht in Worte fassen
kann — aber es hat sich gelohnt!

Wir konnen nur tausendmal DANKE sagen fiir die schone und unvergessliche Woche!

Ariane Schnitter, Dorsten

Anmerkung der Redaktion: Viele schéne Rappenhof-Fotos finden Sie auch auf unserer Homepage www.intensivkinder.de
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FRAUENSEMINAR 2008

Vom 19. - 21. September fand das diesjah-
rige Frauenseminar in der BKK-Akademie in
Rothenburg an der Fulda statt. Der Tagungs-
ort entsprach bei allen 18 Teilnehmerinnen
den positiven Erwartungen in Unterkunft,
Verpflegung und Unterhaltung ...

1. Tag

Am Freitag, den 19.09.08, war es endlich so-
weit. Die Anreise der Teilnehmerinnen er-
folgte am Nachmittag. Die Hannoversche
Gruppe reiste mit der Babn an. Die Ham-
burger Mddels als Fabrgemeinschaft mit dem
Auto und die anderen privat oder mit offent-
lichen Verkehrsmitteln.

Trotz der iiberwiegend langen Anreisezeit
iiberwog die groffe Vorfreude auf ein ent-
spanntes Wochenende.

Um 16.00 Uhr begann die BegriifSungsrunde
durch Domenique Yousefi, die auch dieses
Jabr das Programm toll organisiert hat.
Dann hat sich unsere Referentin Lucie Rave-
Neumann vorgestellt und uns gebeten, un-
sere Wiinsche und Erwartungen auf Papier
zu bringen, um danach ein solides Programm
zu erstellen.

Beim Kegeln ...

16 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

... entwickelte jede ihre eigene Methode!

AnschliefSend startete unsere Vorstellungs-
runde. Jeder wurde ,,genotigt™ unter ande-
rem sein wahres Alter zu verraten. Anson-
sten horte man/frau das Ubliche. Einige Teil-
nebmerinnen waren das erste Mal dabei und
einige schon dfters. Dann wurde die lustige
Runde beendet und es ging in den Event-
raum zum Abendessen. Ein reichhaltiges Sa-
latbiiffet und deutsche Hausmannskost war-
tete sehnsiichtig darauf, von uns verspeist zu
werden.

Um 19.30 Ubr war Kegeln in lustiger, gesel-
liger Runde angesagt. Kaum jemand hatte
grofSe Erfabrung mit diesem Sport. Wir ha-
ben in zwei Gruppen gespielt. Ramona lei-
tete Team A und Domenique Team B. In
Team B hatten einige noch nicht viel Caiphi-
rinia getrunken, was dazu fiihrte, dass die
Kugel oft aus der Bahn fiel ... Bei Team A
lief es besser und somit punkteten sie stetig
und gewannen am Ende klar und verdient.
Als faire Gemeinschaft lieffen wir dann den
Abend langsam ausklingen.
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2. Tag

Nach einer guten oder weniger guten Nacht
stdrkten wir uns mit einem leckeren Friibstiick.
Ab 9.30 Ubr begann die erste von vier Se-
minareinheiten. Wir gingen quer durch den
Raum und suchten uns — nach Anweisung
durch unsere Referentin Lucie — Personen, um
uns in Dreiergruppen aufzuteilen. Eine Person
aus der Gruppe musste sich entspannt hinstel-
len, wihrend die beiden anderen z.B. mit ih-
ren Hinden die Person beriibrten und Regen,
Sturm und Sonne nachmachten. Das machte
sebr viel Spafs, obwobl jede etwas anderes
empfand. Dann wurde der Vorgang mit ande-
ren verschiedenen Beriibrungen und Wahrneh-
mungsanwendungen durchgefiibrt.
Zwischendurch hatten die einzelnen Gruppen
die Moglichkeit iiber verschiedene Themen,
die uns zur Zeit bewegen, zu reden. Das war
zum Teil amiisant, machte aber auch nach-
denklich, denn keine hatte vergessen, auch
iiber positive oder negative Situationen im All-
tag zu sprechen. Man ist halt auch bei der ent-
spanntesten Atmosphdre immer nah bei seinen
Kindern.

Nach der ersten Kaffeepause begaben wir

uns auf den Weg in eine ,, Traumreise®. Ei-
nige machten es sich auf dem Boden mit einer
Wolldecke bequem, die anderen blieben auf
dem Stuhl sitzen.

Wir stellten uns vor, am Strand zu sein und
itber einen Steg zu gehen und dann in ein Boot
zu steigen und iiber das Meer zu schippern.

Es gab auch Felsen und eine schone Blumen-
wiese. Sicherlich noch einige andere schone
Dinge ..., aber irgendwann zogen schon die ers-
ten Schnarchgerdusche durch den Raum. Die
Traumreise ging langsam zu Ende und wir hat-
ten anschlieflfend Gelegenbeit, unsere eigenen

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Bilder der Reise auf ein Blatt Papier zu malen.
Nach der Mittagspause ging es um 14.30 Ubr
weiter. In dieser Stunde lernten wir viel iiber
unsere gedankliche Wahrnehmung in Form
von Fiiblen, Spiiren und Vorstellung.

Nach diesen ,anstrengenden® Entspannungs-
tibungen brauchten die meisten von uns frische
Luft und fanden es besser, die vierte Seminar-
stunde zu nutzen, um bei dem recht schénen
Wetter spazieren zu geben und sich dabei aus-
zutauschen.

Zum Abendessen trafen sich alle wieder und
genossen die vegetarische Bratwurst, die fiir
uns alles andere als vegetarisch aussab.

In der Bauernstube klang der letzte Abend
langsam aus.

3. Tag

Heute stand noch eine Wanderung zum Abl-
heimer auf dem Programm.

Nach dem Friibstiick trafen wir uns im Se-
minarraum, um uns von unserer Referentin
Lucie zu verabschieden und kurz unsere Ein-
driicke zu schildern. Einige Teilnehmerinnen
machten sich ebenfalls startklar fiir die Heim-
reise. Die restliche Truppe stimmte kurz ab,
ob sie den Ahlbeimer noch besteigen wollten
oder nicht. Letztlich entschied man sich, einen
Spaziergang runter in die Stadt zu machen.
Vom Spaziergang zuriick speisten wir ein
letztes Mal zu Mittag. Danach iiberreichten
wir Domenique ein kleines Prdsent als Danke-
schon fiir die tolle Planung und Organisation,
die leider in diesem Jabr auch ibre letzte war.
Anschlieffend verabschiedeten wir uns alle mit
den Worten: ,,Es bat uns gefallen, bis zum
ndachsten Mal.*

Ramona Beermann, Neustadt a. Rb.
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Von
Katharina Maidhof-Schmid

An das Kindernetzwerk werden
hiufig Anfragen von Eltern
behinderter Kinder zur Delfin-
therapie gestellt. Das fast aus-
schliefflich von den Anbietern,
Fordervereinen und Therapie-
zentren stammende Informa-
tionsmaterial zur delfingestiitz-
ten Therapie, weckt grofle, mit-
unter unrealistische Hoffnungen
an den Behandlungserfolg und
verschweigt die damit verbunde-
nen Nachteile. Allen Interessier-
ten, die mehr tiber diese umstrit-
tene Therapieform wissen méch-
ten, sei daher eine Studie und
Faktensammlung der internatio-
nalen Wal- und Delfinschutzor-
ganisation WDCS empfohlen.
Diese Studie setzt sich sachlich
und kritisch mit der Delfinthera-
pie auseinander und zeigt, dass es
keine wissenschaftlich haltbaren
Beweise zur Wirksamkeit dieser
Therapieform gibt. Die Thera-
pieprogramme seien zudem eine
Qual fiir die in Gefangenschaft
lebenden Delfine, da eine artge-
rechte Haltung der Tiere in
Aquarien und Delfinarien (selbst
in abgetrennten Meeresbuchten)
nicht moglich sei.

Begriindet wurde die Delfinthe-
rapie (Dolphin assisted Therapy
= DAT) in den 70 er Jahren von
Dr. David Nathanson in Flori-
da. Die Methode wird heute an
vielen Orten weltweit angebo-
ten. Zahlreiche Betreiber kom-
merzieller Delfinarien haben
sich auf das Geschift mit dieser
exotischen Therapieform spezi-
alisiert Und das mittlerweile
weltweit (in Florida, Europa, in

Schwimmen mit Delfinen:
Eine umstrittene Therapieform ohne Wirksamkeitsnachweis?

der Tiirkei, im na
der Karibik, in
Lateinamerika. :
Die Delfintherapie gilt al
Art Wundertherapie bei vielen
chronischen Krankheiten, selte-
nen Syndromen, vor allem aber
bei psychischen Stérungen, Ver-
haltensstérungen und Lernsté-
rungen. Das Schwimmen und
die Beschiftigung mit den Delfi-
nen sollen sich insbesondere bei

Kindern psychologisch und

»e €5 ibt keinen Beweis dafiir, dass die delfingestiitzte I%empze wirksamer
als traditionelle oder andere ergdanzende Therapis

3 -..Iiiil erhoht
1 t ist, welche Art
von Hirnstrémen (Alphawellen,
Betawellen, Thetawellen) indu-
ziert werden und ob die Delfin-
therapie dadurch eine beruhi-
gende, entspannende oder — wie
von Nathanson behauptet — eine
aktivierende und lernfordernde
Wirkung hat.

Die Theorie, dass der von Delfi-

physiologisch
glinstig
ken. Die Bege-
gnung mit den

auswir-

Wie stehen Sie zur Delfintherapie?
Mailen Sie uns lhre Erfahrungen an:
maidhof-schmid@kindernetzwerk.de

Delfinen wird als Lernanreiz
und als Belohnung fiir die Mit-
arbeit bei der Therapie einge-
setzt. Die Patienten kénnen
zuerst vom Beckenrand mit den
Delfinen Kontakt aufnehmen
und die Tiere beriihren, spiter
diirfen sie auch mit ihnen
schwimmen und sich an der
Riickenflosse festhalten. Nach
der Theorie von Nathanson
wiirden durch die Interaktionen
mit den Tieren nachweisbare
Verdnderungen der Hirnstrom-
muster entstehen, die zu einer
Verbesserung der Lernprozesse
und Konzentrationsfihigkeiten
fithrten.

Auch dazu duflert sich die Stu-
die kritisch, da die Verinderun-
gen der Hirnstrommuster sehr
unterschiedlich  interpretiert
werden. Unklar ist, ob die Fre-

nen ausgesendete Ultraschall
(Echolot) und die Delfinlaute
positiv auf menschliches Gewe-
be und Zellstrukturen wirken,
konnte durch wissenschaftlichen
Untersuchungen ebenfalls nicht
bestitigt werden. Fest stcht
dagegen, dass die Tiere erhebli-
chem Stress ausgesetzt sind, in
threm natiirlichen Verhalten
sehr gestort sind und nur durch
den Einsatz von Medikamenten
und chemischen Mitteln in der
»Gefangenschaft®  iiberleben
kénnen.

Die Delfintherapie ist
erheblichen Kosten verbunden,
die je nach Anbieter und Pro-
grammpaket sehr unterschied-
lich sein kénnen. Fiir fiinf Ein-
heiten Delfintherapie a 40
Minuten werden in Florida zum
Beispiel 2.000 § berechnet, hin-

mit

zu kommen noch die Ausgaben
fiir Fliige, Unterkunft, Mietwa-
gen und Verpflegung. Fiir eine
Familie kénnen sich bei einem
dreiwdchigen Aufenthalt leicht
Kosten von iiber 15.000 Euro
ergeben.

Angesichts des hohen zeitlichen
und finanziellen Aufwands
besteht bei den Eltern eine gro-
fe Erwartungshaltung an den
Erfolg der Therapie. So glauben
fast alle Eltern, eine deutliche
und dauerhafte Verbesserung bei
ihren Kindern festzustellen. Da
die Therapeuten der betroffenen
Kinder diese Verinderungen
oftmals jedoch nicht bestitigen
kénnen, scheint dieser Erfolg oft
nur in der subjektiven Wahrneh-
mung der Eltern zu liegen.
Unbestritten sind aber positive
Einflussfaktoren wie die ent-
spannende Wirkung von Wasser,
die intensive Betreuung durch
den Therapeuten, das Erleben
einer neuen Umgebung, der
Reiz des Exotischen. All dies
kann dazu beitragen, eine Ver-
besserung bei vielen mentalen,
korperlichen und  geistigen
Behinderungen zu bewirken.
Zur Delfintherapie gibt es aber
durchaus Alternativen, die auf
der entspannenden Wirkung
von Wasser oder Hydrotherapie
beruhen, es gibt sogar mecha-
nisch gesteuerte kiinstliche”
Delfine als Alternative.
Denkbar sind auch andere tier-
gestiitzte Therapieformen mit
typischen Haustieren wie Hun-
de, Katzen und Ponys, mit
denen sehr gute Erfolge erzielt
werden und die weitaus giinsti-
ger und unkomplizerter als die
Delfintherapie erfolgen kénnen.

* (Smith 2003, Kommentar eines der
Pioniere der delfingestiitzten Therapie)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:

Kinder Spezial Nr. 31, S. 5
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Der Impfstatus ist bei chronisch kranken oder
behinderten Kindern ganz besonders wichtig

Das Interview zum Einstieg in das Schwerpunktthema ,Impfen bei chronisch kranken und
bebinderten Kindern* / Priv. Doz. Dr. med. Markus Knuf, Mainz

Mit dem Thema Impfen miissen sich alle
Eltern auseinander setzen. Die wenigsten
Eltern sind echte Impfgegner, trotzdem
macht sich zunehmend eine gewisse Impf-
miidigkeit und eine kritische Einstellung
zum Impfen bemerkbar. Schutzimpfungen
werden mitunter als nicht mehr notwendig
angesehen, oder gelten sogar als vermeidba-
res Risiko.

Die kiirzlich vorgestellte KiGGS-Studie
(Kinder- und Jugendgesundheits-Survey)
hat deutliche Defizite bei der Durchimp-
fungsrate von Schulkindern und Jugend-
lichen aufgezeigt. Es werden nicht nur emp-
fohlene  Wiederauffrischungsimpfungen
versaumt, manchmal fehlt sogar die Grund-
immunisierung. Fiir chronisch kranke und
behinderte Kinder kann dies besonders
schwerwiegende Folgen haben. Warum dies
der Fall ist, erliutert Priv. Doz. Dr. med.
Knuf im Interview mit Kinder Spezial-Mit-
arbeiterin Katharina Maidhof-Schmid

Eltern chronisch kranker oder behinderter
Kinder sind keineswegs nachlissig, was das
Impfen betrifft. Sie sorgen sich aber, ob
Impfungen fiir das ohnehin schon kranke
Kind eine zu grofle Belastung darstellen.
Bestehen diese Angste zu Rech?
Schutzimpfungen gehéren zu den effektiv-
sten Mafinahmen der Medizin. Sie wirken
vorbeugend und verhindern Krankheiten,
noch bevor sie entstehen kénnen! Sie die-
nen nicht nur dem eigenen (Individual-)
Schutz, sondern sind ein umfassender (kol-
lektiver) Schutz fiir die Allgemeinheit.
Impfstoffe gehéren zu den sichersten Arz-
neimitteln.

Das Risiko, durch eine Impfung einen
Impfschaden zu erleiden, ist extrem gering
und deutlich niedriger als das Komplika-
tionsrisiko der jeweiligen Erkrankung. Zum
Beispiel betrigt das Risiko, bei einer
Maserninfektion an einer Enzephalitis
(Hirnentziindung) zu erkranken 1:150-
1:500. Bei einer Masern-Mumps-Rételn-
Impfung (Schutz vor 3 Erregern!) liegt das
Risiko nur bei 1:1.000.000! Chronisch kran-

ke Kinder und Erwachsene benétigen nicht
weniger Schutz, sondern mehr! Impfungen
sind ein sicherer Schutz vor Infektionen, die
den Patienten in erheblichem Maf} ,belas-
ten” koénnen. Impfungen sind entsprechend
den Empfehlungen der STIKO (Stindigen
Impfkommision am Robert Koch-Institut)
durchzufiihren.

Es gibt ja beim Impfen echte Kontraindika-
tionen, zum Beispiel bei akut behandlungs-
bediirftigen Erkrankungen oder Infekten
oder Autoimmunerkrankungen. Gibt es
denn Krankheiten oder Behinderungen, bei
denen nicht geimpft werden darf?

‘Wann nicht geimpft werden sollte

(Kontraindikationen):
Keine Lebendimpfungen, wie Masern,
Mumps, Roteln, Windpocken, Polio

(Schluckimpfung), Typhus (Schluckimp-
fung), Gelbfieber, Tuberkulose (BCG),
Cholera (Schluckimpfung)

® bei schwerem Defekt der Immunab-
wehr (,,B- oder T-Zelldefekt)

Risiko: Der Impfstamm verursacht die
Krankheir, gegen die er eigentlich schiitzen
soll.

® bei vorangegangener Therapie mit Blut-
oder Blutprodukten (etwa Bluttransfusion,
Immunglobuline). Risiko: Neutralisation
des Impfstoffs - fehlende Wirksamkeit.
® bei gleichzeitiger Gabe von Medika-

menten, die das korpereigene Abwehrsy-
stem schwichen, z.B. ,Kortikosteroide®,
oder Chemotherapie und/oder Bestrahlung
bei Krebskranken. Hierbei kommt es auf
die Dosierung an.

Risiko: Krankheit durch Lebendimpfstoff
méglich, Unwirksamkeit von Totimpfstof-
fen.

@® wenn der gleiche Impfstoff schon ein-
mal ernste Probleme verursacht hat (allergi-
sche Reaktionen, Schock, Krampfanfall
ohne Fieber).

Risiko: Wiederholung des Ereignisses.

® bei akuten behandlungsbediirftigen
Erkrankungen, vor allem bei hohem Fieber
Risiko: Verschlechterung des Krankheits-
bildes kénnte filschlicherweise dem Impf-
stoff angelastet werden, 2 Wochen nach
Genesung impfen.

® wihrend der Schwangerschaft.

Aber: eine verschentlich wihrend der
Schwangerschaft durchgefiihrte Impfung
mit Lebendimpfstoffen, auch gegen Rételn,
ist keine Indikation fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch: Bisher ist kein Fall bekannt,
bei dem ein Ungeborenes auf diesem Weg
einen Schaden erlitten hat. Demgegeniiber
treten auch in Deutschland Fille auf, in
denen eine echte Rotelninfektion das Unge-
borene schidigt.

® und bei Allergie gegen Bestandteile des
Impfstoffs.

Bei Kindern mit Immunschwiche sollten
die Empfehlungen der STIKO beachtet
werden: Epidemiologisches Bulletin Nr. 39
2005, unter www.rki.de.

Auch bei einer Erkrankung ,.im Schub® ist
Vorsicht geboten. Das Anfallsleiden oder
Neurodegeneration kann sich verschlech-
tern!

Auch bei einigen neurologischen Erkran-
kungen wie bei Multipler Sklerose bestelien
Angste, dass durch Impfungen Schiibe aus-
geldst werden kénnten. Was ist hier zu
beachten?

Obwohl die Ursache der Multiplen Sklero-
se (MS) noch unbekannt ist, scheinen nach
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Datenlage sowohl erbliche (genetische)
Faktoren wie auch Umwelteinfliisse betei-
ligt zu sein. Aus diesem Grund besteht
immer eine Verunsicherung dariiber, ob
auch Impfungen Schiibe hervorrufen kén-
nen oder sogar zur Entstchung der MS bei-
tragen.

Infektionen sind eindeutige Ausloser von
Schiiben bei MS. Dagegen werden Impfun-
gen mit Totimpfstoffen als sicher eingestuft.
Durch Impfungen wird das Risiko redu-
ziert, an Infektionskrankheiten zu erkran-
ken - die mégliche Schiibe triggern konn-
ten. Nach einem akuten MS-Schub, insbe-
sondere bei Therapie mit Cortison, sollte
ein Mindestabstand von drei Monaten bis
zur nichsten Impfung gewihlt werden.
Eine Auswertung mehrerer epidemiologi-
scher Studien zur Tetanusimpfung ergab ein
30% niedrigeres Risiko an MS zu erkran-
ken als bei ungeimpften Personen.

Eine Grippeimpfung wird ausdriicklich von
der STIKO empfohlen. Es gelten die glei-
chen Indikationsregeln wie bei Gesunden.

Bei Patienten unter immunsuppressiver
(Immunabwehr unterdriickender) Therapie
wird eine Antikérperbestimmung zur Kon-
trolle des Impferfolges empfohlen. Lebend-
impfstoffe sollten nicht verabreicht werden,
sie sind unter Immunsuppression wegen
der méglichen Gefihrdung bei verminder-
ter Immunabwehr kontraindiziert.

Was ist mit friihgeborenen Kindern, gelten
auch fiir extrem unreif geborene Kinder
dieselben Impfempfehlungen oder emp-
fiehlt es sich hier, mit Impfungen etwas
abzuwarten?

Schutzimpfungen zu dem empfohlenen
Zeitpunkt (ab Anfang des 3. Lebensmonats
des tatsichlichen Geburtstermins) sind
gerade fiir Frithgeborene besonders wich-
tig. Sie haben zu diesem Zeitpunkt nur noch
etwa ein Viertel des Antikorper-Spiegels
reifgeborener Kinder (von der Mutter).
Vom Augenblick der Geburt an, nimmt die
Menge der miitterlichen Antikérper lang-
sam gleichmiflig ab, und zudem sind die
Anfangsspicgel bei Frithgeborenen auch
wesentlich niedriger als bei reifen Kindern.
Zahlreiche Untersuchungen haben ergeben,
dass Friithgeborene sich gut und ohne
wesentliche Nebenwirkungen mit den
Impfstoffen auseinandersetzen. Es sollen
alle Impfungen wie auch fiir Reifgeborene,

Kleines Impf-Glossar

Ein Lebendimplstoff beinhaltet im Gegen-
satz zum Totimpfstoff sehr geringe Mengen
abgeschwéichter vermehrungsféhiger Erre-
ger. Sie sind so abgeschwécht, dass sie
sich zwar noch vermehren, die Krankheit
aber nicht mehr auslésen kénnen. Verab-
reicht wird ein Lebendimplfstoff als Injektion
mit einer Spritze oder oral als Schluckimp-
fung.

Als Vorteil gilt, dass einige Llebendimpfun-
gen nach einer Grundimmunisierung
lebenslangen Schutz bieten. Fir immunge-
schwiichte Personen sind Lebendimpfstoffe
allerdings nicht geeignet. Sehr selten kon-
nen durch die Impfung &hnliche Beschwer-
den wie durch die Krankheit selbst aus-
gelést werden. Sie fallen aber meist sehr
schwach aus und dauern nur wenige Tage
an.

Totimpfstoffe enthalten inaktivierte oder
abgetdtete Viren oder Bakterien oder
Bestandteile von Viren, Bakterien oder
deren Wirkstoffe. Sie l6sen aber ebenfalls
eine Abwehrreaktion (Immunreaktion) aus,
kénnen sich im Kérper nicht mehr weiter-
vermehren oder ihn vergifien. KMS

entsprechend dem chronologischen Alter,
durchgefiihrt werden. Zusitzlich sollte mit
einem Pneumokokken-Impfstoff geimpft
werden. Bei ehemaligen Hochrisiko-Friih-
geborenen sollte eine Uberwachung nach
Impfung in Betracht gezogen werden. Wih-
rend der Saison (etwa Oktober bis April)
sollte eine passive Immunisierung gegen RS
(Respiratorische Syncytial)-Viren erfolgen
(siehe auch Seite 16).

Fihren Impfungen nicht manchmal zu
schwereren Nebenwirkungen und Impfre-
aktionen als die Krankheit selbst? Wenn
mein Kind nun ohnehin schon chronisch
krank ist, wird sein Immunsystem dann
nicht noch zusitzlich belastet?

Bei jeder neuen Infektion setzt sich das
Immunsystem des Korpers mit einer Viel-
zahl an Fremdantigenen (Substanzen, die
vom Korper als fremd erkannt werden) aus-
einander. Schon direkt nach der Geburt
wird das Neugeborene mit Millionen von
Antigenen konfrontiert. Die neuen Kombi-
nationsimpfstoffe enthalten - im Vergleich
zu den in der Umwelt vorkommenden
Krankheitserregern- nur sehr wenige Anti-

gene. Impfantigene sind in ihrer Wirkung
entweder abgeschwiicht, inaktiviert oder sie
bestehen nur aus Teilen von Erregern, die
keine Erkrankung verursachen kénnen.
Dennoch sind Nebenwirkungen nicht vél-
lig auszuschlieBen, eine 100-prozentige
Sicherheit gibt es nicht. Eine mogliche Impf-
reaktion kann sowohl durch den Wirkstoff
als auch durch die enthaltenen Zusatzstoffe
ausgeldst werden. Sie zeigt aber auch an,
dass das Immunsystem aktiviert wird und
die Impfung wirksam wird. Nach praktisch
allen Impfungen kann es gehiuft (je nach
Impfstoff/-bestandteilen) zu Lokal- und
Allgemeinreaktionen kommen (z. B. bis zu
20 Prozent bei Diphtherieimpfstoff). Hier-
zu gehoren Rétungen, Schwellungen und
Schmerzen an der Einstichstelle sowie Fie-
ber, Unruhe oder Schlafrigkeit. Diese uner-
wiinschten Wirkungen bilden sich rasch
und in der Regel ohne zusitzliche Therapie
(Ausnahme: Fiebersenkende Mafinahmen
bei Fieberkrimpfen) folgenlos wieder
zuriick. Sehr selten sind Komplikationen,
wie etwa eine allergische Reaktion mit
Schockzustand (,,Anaphylaxie®, bei 1 von
500.000 - 1.000.000 Impfungen), Arthritis
(Gelenkentziindung) beispielsweise nach
Masern-Mumps-Rételn-Impfung, die nach
gegenwirtigem Wissensstand ursichlich mit
der Impfung in Zusammenhang gebracht
werden konnen. (Epidemiologisches Bulle-
tin des Robert Koch Institutes, Nr. 6, 2004,
unter www.rki.de).

Das Entstehen von Autismus oder auch
Diabetes mellitus wurde friiher mit Imp-
fungen in Verbindung gebracht. Kénnen
Impfstoffe Krankheiten iibertragen oder
auslésen?

In den letzten Jahrzehnten wurde immer
wieder iiber einen moglichen Zusammen-
hang zwischen der Entwicklung von
bestimmten Krankheiten - deren Ursache
noch unklar ist - und Impfungen diskutiert.
Der  Masern-Mumps-Rételn-Impfstoff
wurde als Ausléser von Autismus genannt.
Verschiedene Impfstoffe, insbesondere der
gegen Haemophilus influenzae Typ b, wur-
den fiir die Entstehung des Diabetes melli-
tus Typ 1 bei Kindern und der Hepatitis-
Impfstoff fiir Multiple Sklerose verantwort-
lich gemacht. Viele Studien und detaillierte
statistische Auswertungen der wissen-
schaftlichen Daten ergaben aber keinen sol-
chen Zusammenhang fiir die bisher unter-
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suchten Kinderimpfstoffe. Ein erhhtes
Risiko konnte also nicht nachgewiesen wer-
den.

Die Ubertragung des Impfvirus ist nur mit
einem Lebendimpfstoff méglich, etwa
wenn der zu Impfende gleichzeitig Medika-
mente erhilt, die das kérpereigene Abwehr-
system schwiichen (etwa Kortikosteroide,
und/oder wenn er eine Chemotherapie oder
Bestrahlung erhilt).

Auch Allergien kénnen durch Impfstoffe
ausgelost werden. Gelten daher bei aller-
gisch veranlagten Kindern besondere
Regeln beim Impfen?

Echte allergische Reaktionen sind mit einer
geschitzten Hiufigkeit von 1 auf 450.000
Impfungen extrem selten. Zu beachten sind
bereits bestehende Allergien auf Impfstoff-
bestandteile. Dazu gehoren Konservie-
rungsstoffe, Reste von Substanzen, auf
denen der Impfstoff geziichtet wurde, wie
Hiihnereiweif}, Zusatzstoffe wie Gelatine
oder Antibiotika. Hiihnereiweiff ist im
Influenza- und Gelbfieber-Impfstoff ent-
halten und in Spuren im Masern-Mumps-
Rételn- und FSME-Impfstoff. In manchen
Impfstoffen ist auch Gelatine enthalten. Bei
bekannter Allergie gegen Gelatine sollte
nicht mit Gelatinehaltigen Impfstoffen
geimpft werden. Bei Hithnereiweifallergie
sollte dort geimpft werden, wo fiir den
Notfall alles bereit steht. Bei Patienten mit
Allergien gegen andere Ausloser (keine
Impfstoffbestandteile) sollen alle Impfun-
gen nach STIKO-Empfehlungen durchge-
fiihrt werden.

Es heifit immer wieder, dass iiberstandene
Kinderkrankheiten fiir die seelische Ent-
wicklung eines Kindes wichtig sind, Kinder
wiirden sich nach Krankheiten geistig bes-
ser entwickeln und reifen. Gibt es dafiir
wissenschaftliche Belege?

NEIN! Es gab und gibt Populationen auf
der Welt, in denen Masern und andere
durch Impfungen vermeidbare Kinder-
krankheiten nicht vorkommen. Aber es gibt
keinen Beweis, dass das Fehlen der Krank-
heiten zu einem Entwicklungsdefizit bei
Kindern oder Erwachsenen gefiihrt hitte.
Im Gegenteil: Durch Einwanderer einge-
schleppte Krankheiten, wie die Masern,
dezimierten die einheimische Bevélkerung
Amerikas.

Gibt es Behinderungen wegen unterlassener
Impfungen gegen infektidse Erreger wie
Meningokokken, Pneumokokken , Masern?
Meningokokken-, Pneumokokken- und
Masernerreger kénnen schwere Erkrankun-
gen mit Todesfolge auslésen oder schwer-
wiegende Folgeerkrankungen verursachen
(siche dazu Beitrag auf Seite 14). Deshalb
sind Impfungen zum Schutz vor solchen
Krankheitsfolgen gerade hier von besonde-
rer Bedeutung.

Dr. med. habil. Markus Knuf, Dr. Ute Sutter
Zentrum fiir Kinder und Jugendmedizin
Universitdt Mainz, Tel: 06131/175385
E-Mail: knuf@kinder.klinik.uni-mainz.de
sutter@zpp.klinik.uni-mainz.de

Kinder Spezial Nr. 31, S. 11 f.
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Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:

Anmerkung der Redaktion: Diesem Bericht schlief3en sich

in Kinder-Spezial, Nr. 31 mehrere Beitrédge zum Thema
Impfschutz bei chronisch kranken Kindern an. Wer Interesse
daran hat, bitte melden bei R. Schiller-Specht,
intensivkinder.nds@gmx.de
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KINDERHOSPIZ SONNENHOF —

EIN ORT AUCH FUR JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE

Das Berliner Kinderbospiz SONNENHOF
nimmt als einziges Gdste im Alter von

0 bis 35 Jahre — auch zur Entlastung der
pflegenden Eltern — auf.

Familien mit einem schwer- oder unbeil-

bar erkrankten Kind, Jugendlichen oder jun-
gen Erwachsenen scheinen manchmal iiber-
menschliche Krdifte zu besitzen. Doch wer
stebt ihnen zur Seite, wenn diese nachlassen,
die pflegende Mutter und der pflegende Vater
sogar selbst krank werden?

Im Berliner Kinderbospiz SONNENHOF
sind diese Familien willkommen und erfab-
ren eine professionelle und liebevolle Betreu-
ung und Entlastung. ,, Wir kommen das erste
Mal nicht in eine Institution, sondern wie

zu guten Freunden®, beschreibt die Mutter
des 21jibrigen schwerkranken Fred den
SONNENHOF.
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Zwolf schwer- oder unheilbar kranke Kin-
der, Jugendliche oder junge Erwachsene im
Alter von 0 bis 35 Jabre sowie deren Fami-
lien erleben hier eine Betreuung in warmber-
ziger Atmosphdre. Selbstbestimmung und
minimale Routine stehen im Vordergrund
des Konzeptes. Ein Bewegungsbad, ein Snoe-
zelenzimmer — ein Raum in dem alle Sinne
angeregt werden — bis hin zu Appartements
fiir die Eltern, ein parkdibnlicher Garten mit
einem Streichelzoo oder eine groffe Terrasse
tragen unter anderem dazu bei, dass den Kin-
der viel Lebensqualitiat und
Freude geboten werden
kann.

Im SONNENHOF konnen
die Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen
von thren Geschwistern,
Freunden, Klassenkame-
raden oder sogar von ih-
rem geliebten Haustier be-
sucht werden.

Mittelpunkt allen Wirkens
des besonders geschulten
Personals ist das betroffene
Kind, der Jugendliche oder
junge Erwachsene sowie
seine gesamte Familie. Die
Bediirfnisse der pflegenden
Eltern werden absolut ernst genommen.

»Der Griindung des SONNENHOFes ging
vor allem eigene Erfabrung und viel Recher-
chearbeit voraus. Den gesamten Aufbau
finanzierten wir nur mit Hilfe von Spenden.
In diesem Jabr feierte der SONNENHOF
bereits seinen 6. Geburtstag mit mebr als
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1.000 Besuchern zum traditionellen Sommer-
fest®, so Jiirgen Schulz, Vorstand der Bjorn
Schulz STIFTUNG und Griinder des Berli-
ner Kinderhospizes.

Mehrere hundert betroffene Familien wurden
in den vergangenen elf Jahren von der Bjorn
Schulz STIFTUNG, dem Trdger des SON-
NENHOFes, begleitet. Die Stiftung ist nach
einem kleinen Jungen, der 1982 mit sieben Jab-
ren an Leukdmie verstarb, benannt. Sie handelt
nach dem Prinzip: Wenn ein Kind so schwer
erkrankt, ist immer die gesamte Familie betrof-
fen. Daraus entstanden verschiedene Projekte,
wie 2.B. ein Nachsorgehaus an der Nordsee,
die Ausbildung und der Einsatz von ehrenamt-
lichen Familienbegleitern und das Kinderhos-
piz SONNENHOF. Mebhr als 200 ebrenamt-
liche Familienbegleiter der Stiftung stehen den
Familien auch zubause kostenlos zur Seite.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Die Bjérn Schulz STIFTUNG ist Trager des
DZI-Spendensiegels.

Heute gibt es acht stationdre Kinderhospize
und iiber 50 ambulante Kinderhospizdienste
in der Bundesrepublik.

Frauke Frodl, Pressesprecherin/Leitung
Kommunikation und Fundraising
Bjorn Schulz STIFTUNG

Kontakt:

Kinderbospiz SONNENHOF
Wilbelm-Wolff-Strafse 36
13156 Berlin

Tel.: 030/ 398 998 50
www.bjoern-schulz-stiftung.de
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THERAPEUTISCHES REITEN

Sicherlich sind wir nicht die einzigen Eltern,
deren Kind an einer Mafinahme des therapeu-
tischen Reitens teilnimmt. Da ,,unser® Verein
fiir therapeutisches Reiten in diesem Jahr sein
30jdhriges Bestehen feiert, mochte ich dies zum
Anlass nehmen und dariiber berichten.

Unser Sohn Hauke reitet seit 7 Jahren im Rah-
men der Hippotherapie. Hauke ist ein Kind mit
Mehrfachbehinderung und kann nicht selbst-
standig sitzen. Trotzdem ist es fiir ihn moglich,
zu reiten. Gemeinsam mit der Krankengymna-
stin Bettina sitzt er auf dem Riicken des Pferdes
und es ist spiirbar, wie er das genief3t. Auf dem
Riicken der Pferde liegt das Gliick dieser Erde —
so erlebe ich es, wenn ich Hauke und auch die
anderen Kinder beobachte.

Der Begriff ,,therapeutisches Reiten* ein Ober-
begriff.

Bereits im Altertum war die wohltuende Wir-
kung des Reitens auf Korper und Seele be-
kannt. In den einzelnen Bereichen des Thera-
peutischen Reitens wird die positive Wirkung
des Umgangs mit dem Pferd und des Reitens
auf dem Pferd in unterschiedlicher Weise fiir
die positive Beeinflussung von korperlichen,
geistigen, psychischen oder psychosozialen
Storungen, Erkrankungen und Behinderungen
des Menschen genutzt.

Arzte und Physiotherapeuten entdeckten Ende
der 1950er Jahre die ausgleichende Wirkung
des rhythmischen Bewegtwerdens des Pati-
enten auf dem sich im Schritt bewegenden
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Pferdes. Es entwickelte sich die physio-
therapeutische Behandlung mit dem Pferd,
auch bekannt unter dem Begriff der Hippo-
therapie.

Spater in den 1960er Jahren kam das Pferd
im Bereich der padagogischer MaRnahmen
mit Kindern und Jugendlichen zum Einsatz.
Dieses Einsatzgebiet bezeichnet man als heil-
padagogische Forderung mit Pferden. Beim
heilpddagogischen Voltigieren und Reiten,
steht die Unterstiitzung der Entwicklung im
Vordergrund. Dabei geht es um Wahrneh-
mung, Lernen, Motorik, Verhalten und Befin-
den. Durch den Bewegungsdialog mit dem
Pferd und die Beziehungsgestaltung zum
Pferd und zum Pddagogen soll die individuelle
und ganzheitliche Entwicklung des Menschen
unterstiitzt werden.

Seit 2005 ist der Bereich der ergotherapeu-
tischen Behandlung mit dem Pferd hinzuge-
kommen. Hier werden Menschen mit unter-
schiedlichen Stérungen oder Behinderungen
unter anderem auf der Basis der sensorischen
Integrationsbehandlung mit Hilfe des Pferdes
in den Bereichen Wahrnehmung, Motorik, Be-
ziehungsgestaltung sowie dem Aufbau von
Selbstandigkeit gefordert.

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

Es ldsst sich erkennen, welche vielfdltigen Mog-
lichkeiten das Reiten bietet. Hier sind noch einmal
mogliche Wirkungsweisen zusammengefasst:
Man kann sich tragen lassen, fortbewegen, sich
in den schaukelnden Dreiertakt des Galopps ein-
fligen, sich mit seinem Korper verstandlich ma-
chen und durchsetzen, sich bewdhren. Im Rei-
ten sind viele Kindheitstraume verankert, die nun
auf dem Pferd mit dem Gefiihl von Erhabensein,
Stolz, gréf3er als andere zu sein, erfahren werden
kdnnen. Hierzu ist keinerlei menschliche Spra-
che, die von sog. Verhaltensauffalligen haufig ab-
gelehnt wird, notig.

Neben den eben genannten Bereichen entwi-
ckelte sich zeitgleich die Teilnahme von Men-
schen mit einer geistigen oder korperlichen Be-
hinderung am Pferdesport, hier zundachst beson-
ders im Reiten. Heute nehmen behinderte Men-
schen sowohl am Reiten als auch am Voltigier-
und Fahrsport teil. Der Pferdesport ist eine der
wenigen Sportarten, den behinderte und nicht
behinderte Menschen zusammen ausiiben und
in dem sie sich auch in Wettkdmpfen miteinan-
der messen konnen. Das Pferd leistet hier einen
einmaligen Beitrag zur Integration.

Doris Meier-Bruhn, Barsinghausen
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UND ... ALLE PLATZCHEN GEBACKEN?

Dann kann Weihnachten ja kommen!

Wir und der Vorstand von INTENSIVkinder zubause e. V.
wiinschen ein frohliches Weibnachtsfest
und einen guten Rutsch ins Neue Jabr!
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KURZ NOTIERT
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Die Internetseite WWW.

Qesundheitsanbieter im
Uberbhck findet Man unter

www.weisse-liste.de

Seit 2005 gibt es das Tracheosfoma-Kinder-Forum, das Eltern von fracheotomierten,
beatmeten und anderen infensivpﬂegebedﬁrﬁigen Kindern einen Ort zum Austausch bietet.
Zu erreichen ist es ijber forum.trocheostomc—kinder.de oder iber unsere Homepage. Mode-
riert wird das Forum von Corneliq Strecker und Daniela Thurack, Unter info@tracheostoma-
kinder.de kann man sich mit einer kurzen Vorstellung und unter Angabe des gewiinschten

Benutzernamens anmelden. Die Zugangsdaten werden dann per Mail zugesand.

n.de findet man ein !nforma-
bote von Eltern bghmderter,
t anderen spezifischen Be-

Unter www.elterninfgrmiere
tionsportal iber Onlmedanrgnt?li
i kter ode
chronisch erkran : .
sonderheiten lebender Kinder

Neu gegriindet wurde die ,,]?undezinﬁ:tg-“
tive auBerklinische Intensw.versArg};J e
(BATV), die ihr Anliegen und 1hre ot !
ihrer Homepage www.bu.ndesmnglv nlo.ads
beschreibt. Hier finden sich auch (;;Znsblat_
interessanter Facharbeiten, Informa

Die Bundesinitiative Daheim-statt-
Heim setzt sich dafiir ein, dass Men-
schen mit Behinderung und iltere Men-
schen in ihrer selbst gewihlten hius-
lichen Umgebung bleiben kénnen.
Niheres unter www.bundesinitiative-

daheim-statt-heim.de
daheim-statt-heim.de

ter u.a.m.

Die Kinderpsychologin Barbarg Cramer hat
ein sehr umfangreiches Buch zum Thema
+Mit Kindern iber Leben und Tod reden”,
Titel: Bist du jetzt ein Engel? Erschienen
ist das Buch im dgvt-Verlag, Tibingen 2008
und kostet 32 - Euro. Das Buch enthlt u.q.
eine sehr umfangreiche Aufstellung von Bil-
derbiichern zum Themq Sterben/Tod.

Das Buch kann iiber den Verein ausgeliehen
werden (s. Biicherliste)
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VERANSTALTUNGEN UND TERMINE

N 27N Elternbegegnungstagung 2009
g-'INTENSIﬂ Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2009 wird vom 24. — 25. April 2009

¢ kinder in Rotenburg/Fulda stattfinden.
Wie in jedem Jahr wird es interessante Vortrage geben und eine Ausstellung,
'6,____1 auf der Fachleute aus verschiedenen Bereichen die Eltern informieren und be-
¥ raten werden. Ndhere Informationen sowie die Anmeldeunterlagen werden
Anfang ndchsten Jahres verschickt. Fiir weitere Informationen bitte Mail an

info@intensivkinder.de

5. Dattelner Kinderschmerztage -

Kongress fiir Kinderschmerztherapie und Padiatrische Palliativversorgung

Die 5. Dattelner Kinderschmerztage finden vom 05. — 07. Februar 2009 im Festspielhaus Recklinghau-
sen statt. Dieser Kongress soll helfen, Schmerzen bei Kindern besser zu verstehen, richtig zu bewer-
ten sowie risikoarm und effizient zu therapieren. Infos unter www.vodafone-stiftungsinstitut.de.

Tagung ,,Leben pur” 2009 zum Thema:

Kommunikation bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen

Am 06. und 07. Md@rz 2009 findet in Miinchen im Holiday Inn eine interdisziplindre Tagung fiir be-
troffenen Familien und Fachleute statt zum Thema ,,Kommunikation bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen“. Ndheres unter www.stiftung-leben-pur.de
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N~ N Familien-Freizeit 2009 am Mdhnesee

“'lmusw’ L - — L

® kinder Auch 2009 haben wir fiir unsere Mitgliederfamilien eine Familien-Freizeit

E’, organisiert.

@ Sie wird von Sa., d. 18. Juli — Sa., d. 25. Juli 2009 am Méhnesee in Nordrhein-

Westfalen stattfinden.

s Wirwerden zu Gast sein im Heinrich-Liibke-Haus. Die Unterbringung erfolgt in
Einzel- und Doppelzimmern; es gibt eine begrenzte Zahl behindertengerechter
Zimmer. Den Kindern steht ein weitldufiges Geldnde mit Spielgerdten zur Ver-
fligung. Ziegen und Hangebauchschweine konnen beobachtet werden und
der Weg zur Sperrmauer des Mohnesees ist nicht weit. Das Haus verfiigt iiber
ein Hallenschwimmbad und andere Annehmlichkeiten, die Interessenten der
Homepage des Hauses (www.heinrich-luebke-haus.de) entnehmen kénnen.
Auf unserer Familienfreizeit werden gemeinsame Aktivitaten angeboten, es
ist aber viel Raum fiir eigene Freizeitgestaltung. Fiir alle Kinder wird es eine
stundenweise Freizeitbetreuung geben, in der die medizinisch-pflegerische
Versorgung durch Krankenschwestern gewdhrleistet sein wird. Erforderliche
Nachtwachen werden von den betroffenen Familien eigenstandig organisiert,
deren Finanzierung sollte mit dem Vorstand abgesprochen werden.

Kosten fiir die 7-tdgige Freizeit-Woche

(Unterkunft im EZ/DZ, Vollverpflegung, Kinderbetreuung):
Erwachsene: 100, Euro f. Vereinsmitglieder,

Kinder: 50,— Euro (@b dem 3. Kind frei)

Bei Interesse weitere Informationen bei Rotraut Schiller-Specht,
Tel. 0511 - 4340 867 (nicht erreichbar v. 24.12.08 — 05.01.09)

Wenn Sie mit lhrer Familie teilnehmen mo6chten, melden Sie sich bitte
umgehend an, da die Platze begrenzt sind (Formular umseitig).
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Verbindliche Anmeldungen ab sofort (bitte Anmeldeformular verwenden!) an Rotraut Schiller-Specht per e-mail:
intensivkinder.nds@gmx.de oder Fax: 0511-6008357 oder per Post (Heinrich-Heine-Str. 29, 30952 Ronnenberg).

VERBINDLICHE ANMELDUNG
zum Familienseminar vom 18. — 25. Juli 2009 im
Heinrich-Liibke-Haus in 59519 Mohnesee-Giihne

Erwachsene

Name, Vorname

Name, Vorname

Kinder

Name, Vorname, Geburtsdatum

Name, Vorname, Geburtsdatum

Name, Vorname, Geburtsdatum

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

Adresse (Str., PLZ, Wohnort), Telefonnummer

noch Adresse

Datum, Unterschrift

30 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 3/08



KONTAKT

KONTAKT
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Informationen, Beratung, Unterstiitzung und Hilfe

erhalten Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Dr. Maria Bitenc
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Tel.: 07261/977856

Fax: 07261/948473

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

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

MITGLIEDER-INFORMATION 3/08

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

Regionalgruppe Thiiringen
Cornelia Strecker
Tel.: 03641/561561
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AUFNAHMEANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Sunnisheim-Ring 69

74889 Sinsheim

Gemaf3 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:
Strafie:

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.

Einzugsermdchtigung

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 Strohgdu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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MITTEILUNGEN

Mitgliedsbeitrage steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeitrage an INTENSIVkinder zuhause e.V. konnen steuerlich beriicksichtigt werden.
Als Nachweis des Mitgliedsbeitrages reicht normalerweise der Kontoauszug bzw. Uberweisungs-
beleg aus.

Dringend gesucht:

Damit nicht immer die gleichen Kinder in der Mitglieder-Information oder auf unserer Homepage
auftauchen, werden dringend gesucht: nette Fotos Euer/lhrer Kinder. Bitte per e-mail an die Re-
daktion (s. Impressum) schicken.

Auch iiber kurze und langere Beitrage, interessante Informationen, nette Begebenheiten, Gedichte
und Buchvorschldge freut sich die Redaktion !!!

Homepage mit Amazon.de verlinkt

Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt.
Das bedeutet: Fiir jede Bestellung bei Amazon, die iiber unsere Web-
site (iiber die Biicherliste) getétigt wird, erhélt INTENSIVkinder zu-
hause e.V. eine Provision.

Bitte geben Sie diese Information auch an Freunde und Bekannte wei-
ter, die so ganz einfach unseren Verein unterstiitzen kénnen.

Biicher zum Ausleihen

Auf der folgenden Seite haben wir fiir Sie eine Biicherliste zusammengestellt mit Biichern,
die Sie liber den Verein ausleihen konnen. Die Ausleihe erfolgt {iber Frau Schiller-Specht.
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BUCHERLISTE

Folgende Biicher kdnnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

Neu aufgenommen: Bist du jetzt ein Engel? Mit Kindern iiber Leben und Tod reden.
Barbara Cramer, 304 Seiten geb., 2008, dgvt-verlag, Tiibingen

Ich filhle mich wie dieser Fluss - Portréts ,,nichtsprechender“ Menschen
hrsg. von Birgit Droge u.a.; 2. Auflage 2001, Oberhausen, Athena-Verlag

Kathrin spricht mit den Augen — Wie ein behindertes Kind lebt (Kinderbuch)
K. Lemler u. s. Gemmel; Verlag Butzon & Bercker Kevelaer 2002

Familien mit behinderten Kindern — Wege der Unterstiitzung und Impulse zur
Weiterentwicklung regionaler Hilfesysteme
Walther Thimm, Grit Wachtel; Juventa-Verlag Weinheim und Miinchen 2002

Eltern behinderter Kinder - Empowerment — Kooperation — Beratung
Udo Wilken, B. Jeltsch-Schudel (Hrsg.); Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 2003

Vidter schwerstbehinderter Kinder
Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997

Vidter und Miitter behinderter Kinder — Der Prozess der Auseinandersetzung im Vergleich
Dieter Hinze; HVA Edition Schindele, Heidelberg 1993

Geschwister behinderter Kinder — Besonderheiten, Risiken und Chancen
Eberhard Griinzinger; Care-Line Verlag GmbH 2005, Neuried

... und um mich kiimmert sich keiner!
Ilse Achilles; Ernst Reinhardt Verlag Miinchen Basel, 3. {iberarbeitete Auflage 2002

... doch Geschwister sein dagegen sehr — Schicksal und Chancen der

Geschwister behinderter Kinder
Marlies Winkelheide, Charlotte Knees; Konigsfurt Verlag 2003, Krummwisch
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Basale Stimulation
Andreas Frohlich; verlag selbstbestimmtes leben, Diisseldorf 1997

Leben pur — Erndhrung fiir Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier (Hrsg.), verlag selbstbestimmtes leben, Diisseldorf 2006

Praxis Unterstiitzte Kommunikation - Eine Einfiihrung
Ursi Kristen; verlag selbstbestimmtes leben, Diisseldorf 2002

Unterstiitzte Kommunikation - Eine Einfiihrung in Theorie und Praxis
Ella Wilken (Hrsg.); Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 2002

Sterbenszeit ist Lebenszeit — Geschichten aus dem Kinder- und Erwachsenenhospiz
Christiane Edler, Monika Herrmann; Wichern-Verlag GmbH Berlin 2004

»Tod — was ist das?“ Zusammenstellung iiber: Bilderbiicher iiber Abschied, Trauer und Tod
Deutscher Verband Evangelischer Biichereien, Gottingen 2005

Tagesstruktur fiir Menschen mit sehr schwerer Behinderung (Broschiire)
Lebenshilfe-Verlag Marburg 2007

Wer hilft weiter? — Kinder-Rehafiihrer fiir Deutschland
Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.); Verlag Schmidt-Romhild 2005

Wegweiser durch das Behindertenrecht/Pflegeversicherung -
aktualisierte Loseblattsammlung oder als CD-ROM
Sozial...Profi, Evelyn Kiipper; 2008

HANDICAPPED-REISEN Deutschland (Rollstuhlgerechte Hotels und andere Ferienunterkiinfte)
fmg-verlag GmbH, Ausgabe 2007

Sie mochten eines der Biicher ausleiben? Dann melden Sie sich bitte bei:

Rotraut Schiller-Specht
e-mail: intensivkinder.nds@gmx.de oder Fax: 0511-600 83 57 oder Tel: 0511-43 40 867
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SELBSTHILFEFORDERUNG

SELBSTHILFEFORDERUNG 2008

INTENSIVkinder zuhause e.V. bedankt sich ganz herzlich fiir die Zuwendungen im Rahmen der Selbst-
hilfeférderung der Krankenkassen nach § 20c SGB V.

Die Arbeit unseres Vereins wurde im Jahr 2008 im Rahmen der kasseniibergreifenden Gemeinschafts-
forderung und der Projektférderung unterstiitzt von den Bundes- bzw. Landesverbanden folgender
Krankenkassen:

e AOK

e Barmer Ersatzkasse

e DAK

e [KK

e BKK

¢ Landwirtschaftliche Krankenkasse
e Knappschaft

e Gmiinder Ersatzkasse

¢ Techniker Krankenkasse

e Kaufmannische Krankenkasse — KKH
e Hamburg-Miinchener Krankenkasse
e HEK — Hanseatische Krankenkasse
¢ HKK - Handelskrankenkasse
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SPENDEN

SPENDEN IM JAHR 2008

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

darum sagen wir Ibnen und allen Spendern herzlichen Dank!

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 200,- Euro geniigt die Vorlage des Zahlungsbeleges.
Bei Spenden {iber 200,- Euro stellen wir — sofern uns die Adresse des Spenders bekannt ist —
unaufgefordert eine Spendenbescheinigung aus.

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