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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATION
AUSGABE 1/09

Liebe Mitglieder und Freunde von INTENSIVKinder zuhause e.V.!
Das erste Halbjahr brachte fir INTENSIVKinder zuhause e.V. einige Veranderungen!

Unsere langjahrige Vorsitzende Frau Dr. Maria Bitenc ist aus dem Vorstand ausgeschieden,
ebenso Frau Domenique Yousefi H. Beiden auch an dieser Stelle ein herzliches Dankeschon fir
die vielen Jahre ehrenamtlicher Téatigkeit fur unseren Verein.

Doch nicht nur im Vorstand gibt es neue Gesichter, wie Sie auf S. 13 lesen kdnnen, auch bei den
Regionalleiterinnen. Naheres dazu finden Sie auf den Seiten 18-21.

Uber unsere neue 1. Vorsitzende, Frau Swantje RuUR aus Hamburg, vielen schon bekannt als
Regionalleiterin, kénnen Sie auf S. 14 Naheres erfahren.

Neue Gesichter sahen wir auch auf unserer ersten grof3en Veranstaltung in diesem Jahr, der
Elternbegegnungstagung im April — aber natirlich auch viele alte Bekannte.

Und die Fotos zur Veranstaltung zeigen: eine gute Mischung aus ,,alt* und ,,neu* kann zum
guten Gelingen einer Veranstaltung beitragen.

Wir vom jetzigen Vorstand gehen davon aus, dass die Mischung aus ,,alten Hasen** und
,.Neulingen* ebenso flr gutes Gelingen bei der VVorstandsarbeit steht — im Sinne aller
Vereinsmitglieder.

Herzliche GriRe
fur den Vorstand

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVKkinder zuhause e.V., Schriftfihrerin
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AuUS DEM VORSTAND

TATIGKEITSBERICHT 2008

Mitgliederversammlung am 24.4.2009
Dr. Maria Bitenc, 1. Vorsitzende

1.  Vereinsstruktur

1.1. Mitglieder

Der Verein hatte Ende Dezember 2008 163 Mitglieder, d.h. es sind
6 Familien aus personlichen Griinden ausgetreten oder unbekannt
verzogen. Wir konnten aber 11 neue Familien begriien, was einer
Zuwachsrate von 3% entspricht. Im ganzen Bundesgebiet haben
wir Kontakt zu ca. 300 betroffenen Familien.

Um in unserem Verein Unterstiitzung zu bekommen, ist eine Mit-
gliedschaft keine Voraussetzung, hat aber Vorteile fiir die Mit-
glieder.

1.2. Vorstand

Ich mochte besonders den Teilnehmern, die zum ersten Mal auf

unserer Tagung sind, unseren Vorstand vorstellen:

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

e 2. Vorsitzende und meine Stellvertreterin ist seit Mai 2003
Frau Domenique Yousefi aus Hamburg, die dort auch als Re-
gionalleiterin fiir Hamburg tatig ist.

o Als Schriftfiihrerin arbeitet Frau Rotraut Schiller-Specht aus
Ronnenberg bei Hannover seit 8 Jahren fiir den Verein und
betreut die Regionalgruppe Niedersachsen.

e Frau Anke Mill aus Seelze, Niedersachsen ist seit 2 Jahren un-
sere Schatzmeisterin.

e Als weiteres Vorstandsmitglied — auch Beisitzerln genannt —
unterstiitzt uns seit dem Jahr 2007 Frau Christiane Kolpatzik
aus Diilmen, Nordrhein-Westfalen bei unseren umfangreichen
Aufgaben.

Wir Vorstandsmitglieder haben uns 2008 wie auch schon in den
vergangenen Jahren 3-mal fiir jeweils 2 Tage zu einer Vorstands-
sitzung getroffen, u.a. um Vereinsveranstaltungen und Projekte
intensiv vorzubereiten.

Als Kassenpriifer standen uns im Jahr 2008/2009 Frau Anja Grefe
und Herr Torsten Rif} aus Hamburg hilfreich zur Seite.

Ich danke allen Vorstandsmitgliedern und Kassenpriifern fiir ihre
Arbeit und Unterstiitzung. Sie haben mit groSem Engagement,
viel Ausdauer, hoch motiviert — und natiirlich mit starken Nerven
— zahlreiche Aktivitaten und Projekte des Vereins geplant und
aktiv mitgestaltet. Danke fiir dieses grof3ziigige Zeit-Geschenk
an uns alle.

1.3. Regionale Kontaktstellen

Nach wie vor haben wir 11 aktive Regionalgruppen. Einiges hat
sich aber personell gedndert, so dass ich lhnen unsere Regional-
leiterinnen kurz vorstellen mochte:

Baden-Wiirttemberg: Maria Bitenc

Bayern: Petra Neitzel
Brandenburg/Berlin: Ramona Herrmann
Neu 2009 Berlin: Daniela Thurack
Hamburg: Domenique Yousefi H.
Hessen: Christiane Gering

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09

Mecklenburg-Vorpommern: Susann Werner

Niedersachsen: Rotraut Schiller-Specht
Nordrhein-Westfalen: Susanne Schmidt und Christiane
Kolpatzik

Ariane Schnitter

Anne Reinacher

z.Zt. ruhen die Aktivitaten dieser
Gruppe

Swantje Rl

Cornelia Strecker

Neu 2009:
Rheinland-Pfalz:
Sachsen-Anhalt:

Schleswig-Holstein:
Thiiringen:

Zusatzlich gibt es innerhalb der Regionalgruppe Niedersachsen
seit einem Jahr die Gruppe Ostfriesland, organisiert und geleitet
von Sylvia Schlink aus Leer, um den Mitgliedsfamilien aus diesem
Landesteil haufigere Treffen zu erméglichen.

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

Die groften Gruppen bestehen mit jeweils 34 Mitgliedsfamilien,
d.h. 21% aller Mitglieder, in Niedersachsen und Baden-Wiirtt-
emberg, Nordrhein-Westfalen folgt mit 18% (29 Mitglieder) und
Hessen mit 12% (19 Mitglieder).

Unsere Regionalleiterinnen orientieren sich mit ihren Aktivitaten
an den Wiinschen der Eltern, binden aber auch eigene Ideen und
Anregungen aus anderen Gruppen in ihre Arbeit ein. Sie bieten
u.a. Hilfe, Beratung und Kontakte fiir betroffene Familien an.
Sie organisierten im vergangenen Jahr Regionaltreffen, Sommer-
feste, Stammtische, Seminare, Vortrage, Freizeitaktionen und
Kurse fiir INTENSIVkinder.

Als Dank fiir ihre Arbeit im Jahr 2008 hat der Vorstand auch in
diesem Jahr, im Januar 2009, wieder zum jahrlichen Regional-
leitertreffen eingeladen unter dem Motto ,,Praktische Regional-
arbeit“.

Ich danke allen Regionalgruppenleitern an dieser Stelle im Namen
des Gesamtvorstandes ganz herzlich fiir ihre aktive Mitarbeit und
hoffe auf vertrauensvolle Zusammenarbeit auch in der Zukunft.
So weit zum Stand unserer Regionalgruppen Ende 2008.

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 2008 in Rotenburg

Auch 2008 gab es ein Regionalleitertreffen im Januar, hier in der
BKK in Rotenburg.

Mit dem grof3en Themenfeld ,,Quo vadis INTENSIVkinder zuhause
eV. - Unser Verein auf dem Weg in die Zukunft* fillten wir wah-
rend der fast zwei Tage mehrere Seminareinheiten:

Gemeinsam beleuchteten wir in Diskussionen und konstruktivem
Gesprdch unsere Arbeit als Regionalleiterinnen. Wir suchten und
erarbeiteten Antworten auf Fragen wie ,,Was méchte ich in/mit der
Gruppe in dieser Region tun?“ ,Welche Anforderungen stelle ich/

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 3



AuUS DEM VORSTAND

die anderen an mich?*“ ,Was brauche ich, was fehlt mir, um prak-
tische Regionalarbeit sinnerfiillend fiir mich/fiir andere zu tun?
Danach lieflen wir dann arbeiten!!!

2.2. Elternbegegnungstagung 2008 am 30./31.5.2008 in Roten-
burg an der Fulda

Unsere grofite und wichtigste Veranstaltung — unsere jdhrliche,
diesmal 7. Elternbegegnungstagung - fand vom 30.5.-31.5.2008
in der BKK Akademie in Rotenburg an der Fulda statt.

Unsere schon traditionell am Freitagabend stattfindende Mitglie-
derversammlung konnte relativ ziigig ablaufen, weil auf3er der
Kassenpriiferwahl keine weiteren Wahlaktivitaten anstanden. Im
Anschluss an ihren letzten Kassenbericht verabschiedeten wir
dann unsere langjahrige Schatzmeisterin Pia Gastler mit einem
herzlichen Dankeschon und einem Geschenk.

Der weitere Abend — oder auch schon Morgen - gehorte dann un-
serem Elternabend in der Bauernstube ... und bot reichlich Platz
fiir intensive Gesprdche und leckere Getranke.

Am néchsten Tag fanden die Vortragsthemen ,,Notwendigkeit von
Beatmung und Beatmungsformen“ und ,,Orthopddietechnische
Hilfen bei neuromuskuldren Erkrankungen* sowie Film und Kurz-
referat zur ,,Ferienfreizeit 2007 des André-Streitenberger-Hauses
auf Ameland* bei den Zuhdorern grof3es Interesse.

Leider mufdte dann der geplante Vortrag ,,Persdnliches Budget
— was bringt uns das?“ der Referentin Frau Elke Bartz wegen ei-
ner akuten Erkrankung — an der sie 3 Monate spater verstorben
ist — ausfallen.

Die daraus folgenden Programmverschiebungen — zusatzlich er-
schwert durch Termin-Anderungen beim Referenten Herrn Krebs —
fiihrten kurzzeitig zu einem kleinen Chaos, fiir das ich mich heute
noch mal entschuldigen méchte.

Die dann zwei Workshops zu den Themen ,,Neues zur Pflegever-
sicherung® und ,,Kaniilen-/Stomaversorgung und Pflege* waren
jedes Mal voll besetzt. Und die begleitende Ausstellung mit Ein-
richtungen und verschiedenen Firmen wurde gut besucht.

2.3. 2. Viterseminar 2008, 13.6.—-15.6.2008, BKK Akademie
Rotenburg/Fulda

Nachdem das 1. Vaterseminar im Jahr 2006 in der Langau in Ba-
yern den Teilnehmern so gut gefallen hatte, war es nur eine Frage
der Zeit, wann es eine Wiederholung geben wiirde. Und die fand
im Mai letzten Jahres — sehr gut organisiert von Stefan Reinacher
—an bewdhrter Stelle hier in der BKK-Akademie statt. Dass es den
7 Teilnehmern u.a. bei den Aktivitaten Nordic-Walking und Aqua-
Jogging Spafl gemacht hat und trotzdem viel Zeit fiir Gesprdche
blieb, kann man auf diesen Bildern sehen und in der Mitglieder-
info 2/08 nachlesen.

2.4. Familienseminar in der Kinder-Reha-Klinik in Siilzhayn,
19.6.-22.6.2008

Nur eine Woche nach dem Vaterseminar fand dann schon das

6. Familienseminar vom 19.6.-22.6.2008 im KMG Rehazentrum

in Siilzhayn im Siidharz statt — wieder hervorragend organisiert

von Frau Rotraut Schiller-Specht. 11 Familien mit ihren Intensiv-
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kindern (20 Erwachsene, 20 Kinder und 2 Jugendliche) erlebten
ein tolles verlangertes Wochenende. Fiir die Eltern gab es Se-
minareinheiten wie Aquajogging, Nordic Walking und Entspan-
nungstherapie sowie Acrylmalerei.

Qualifizierte Kinderkrankenschwestern von mehreren Pflege-
diensten stellten die medizinisch-pflegerische Versorgung der
Intensivkinder sicher.

Die padagogische Kinderbetreuung wurde von 8 in der Ausbil-
dung befindlichen Heilerziehungspflegerlnnen einer Hannover-
schen Berufsfachschule zum Thema ,,Zirkus* durchgefiihrt. Mit
Singen, Reiten, Spielen, Basteln wurden diese Tage fiir die Kin-
der zu einem unvergesslichen Erlebnis, was diese Bilder eindeu-
tig dokumentieren.

2.5. 2.Ferienfreizeit Rappenhof 2008, 28.7.-3.8.2008, Rappen-
hof in Gschwend
Unsere 1. Familienfreizeit im Jahre 2005 war so erfolgreich, dass
auf Wunsch der Teilnehmer und anderer Familien, die damals
leider nicht teilnehmen konnten, eine Wiederholung gewiinscht
wurde.
Leider war das nicht gleich im darauf folgenden Jahr méglich! Aber
nach mehr als zwei Jahren intensiver Vorbereitung — u.a. auch um
geniigend Forder- und Spendengelder zusammen zu bekommen
und die Organisation anders zu gestalten — stand der Termin fest:
28. Juli-3. August 2008!
11 Familien mit Kinderkrankenschwestern und Helfern trafen
dann am 28. Juli nach z.T. sehr langer Anreise auf dem Rappen-
hof in Gschwend/Baden-Wiirttemberg ein, um gemeinsam bei
herrlichem Sommerwetter eine Woche Urlaub zu machen.
15 Ferienhduser, davon 5 rollstuhlgerecht, ein so genanntes
Nachthaus (hier tibernachteten einige intensiv zu pflegende Kin-
der, die in der Nachtschicht von mehreren Krankenschwestern
versorgt wurden) und ein groBes Gemeinschaftshaus mit Appar-
tements und Zimmern wurden fiir eine Woche zur ,,Sommer-Hei-
mat“. Und dieser Urlaub wurde wieder fiir Alle, auch fiir das Team
des Rappenhofes, ein unvergessliches Erlebnis.
Alle hatten auf ihre Weise Spaf} im Feriendorf: ob auf dem zen-
tral gelegenen, alten Bauernhof mit vielen freilaufenden Tieren,
in der bunten Zeltstadt mit einem grof3en Zirkuszelt oder in der
Umgebung mit Natur pur, Wédldern, Wiesen und Béchen. Fiir die
hervorragende medizinische Betreuung der Kinder engagierte
sich das eigens fiir diese Woche zusammengestellte Pflegeteam
unter der Leitung von Frau Erika Schiitzke, das seine Kompetenz
auch in kritischen Situationen unter Beweis stellte.
Das pddagogische Team des Rappenhofes betreute einerseits die
Kleinkindergruppe bis 6 Jahre und andererseits die Intensivkinder
und ihre Geschwister beim taglichen Zirkustraining. Auferdem
standen ein Grillabend, Ponyreiten, ein Besuch in einem Freizeit-
parku.v.a.m. auf dem Programm. Krénender Abschluss der Woche
war wieder die Gala-Zirkusvorstellung unserer Kinder am Sams-
tagabend, die das Publikum restlos begeisterte.
Personliche Eindriicke dieser Familienfreizeit vermittelt Ihnen der
Bericht in der Mitgliederinfo und diese Fotos.
Und Sie sehen: eine weitere Familienfreizeit ist geplant fiir Ende
Juliam Méhnesee!
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2.6. Frauenseminar 2008, 19.9.-21.9.2008, BKK Akademie in
Rotenburg
Zum 6.Frauenseminar unseres Vereins unter dem Motto ,,Die
Quellen meiner Kraft*“ — perfekt organisiert von Frau Domenique
Yousefi — kamen 18 Frauen vom 19.-21. September 2008 in un-
serer ,Lieblings“-Tagungsstatte hier in Rotenburg zusammen.
Unter dem Thema ,,Frau gonnt sich was* wurden die Frauen in
den Seminareinheiten der Referentin Frau Lucie Rave-Neumann
mit bekannten und neuen Methoden von Wellness und Entspan-
nung verwohnt. Auch der sportliche Aspekt kam nicht zu kurz,
wie man hier bei der ultimativen Abendsportart Kegeln sieht. Al-
lerdings dachte ich immer, man wirft mit einer Kugel und nicht
mit einer Anja???
Ausfiihrlichere Details erfahren Sie in der Mitgliederinfo 3/08,
in der eine Seminar-Teilnehmerin ,,aus dem Nahkastchen plau-
dert*.

2.7. Herbstferien-FreizeitmaBBnahme vom 20.10.-24.10.2008
in Empelde
Eine Idee - eine Planung - eine Premiere!!!
So konnte man die Geschichte des rundum gelungenen 1. Fe-
rienprojektes ,,Ferienspaf fiir behinderte Kinder®, nennen, das
in der 2.0ktoberhélfte — den niedersachsischen Herbstferien —
in Empelde bei Hannover stattfand. Ausléser war Rotrauts Uber-
legung, dass Kinder mit Behinderung und Krankheit auf Grund
der Schwere ihrer Behinderung kaum die Mdglichkeit haben, an
allgemeinen Ferienmafinahmen der Gemeinden teilzunehmen.
Neben der Chance fiir die betroffenen Kinder — so wie gesunde
Kinder — auch Ferientage auBerhalb der hduslichen Umgebung
zu verbringen, hatten so auch die Eltern die Moglichkeit, Entlas-
tung zu bekommen.
Und genau das wurde erreicht, als in der Woche vom 20.10.-
24.10.2008 12 schwerbehinderte Kinder von 10-17 Uhr von
einem Team aus zwei Kinderkrankenschwestern und 6 jungen
Leuten — Heilerziehungspfleger in der Ausbildung — in der Selma-
Lagerlof-Schule in Empelde betreut wurden. Ein tdglich abwechs-
lungsreiches Programm brachte Spiel und Spaf und die Eltern
wussten ihre Kinder gut betreut.
Genaue Informationen gibt es in der Mitgliederinfo 3/08 und ei-
nen kleinen Ausschnitt auf den Bildern.
Ein herzliches Dankeschon an dieser Stelle dem Kommunalver-
band Region Hannover, der fiir das Projekt 6.000,00 € zur Ver-
fligung stellte und ganz besonders an Rotraut, die von der Idee
tiber die aufwandige und professionell gemachte Organisation
bis hin zur Finanzierung und Durchfiihrung der Ferienfreizeit al-
les hervorragend managte.

2.8. ,Mitallen Sinnen“-Freizeitangebot fiir Intensivkinder

Im Vergleich zur Premiere der Herbstferienfreizeit sind die Frei-
zeitsamstage von Mdrz bis Dezember 2008 in Hannover ja schon
ein bewdhrter ,,Dauerbrenner®, von denen Rotraut in der Mitglie-
derinfo 2/08 berichtet. Unter ihrer bewdhrten Leitung war jeder
Samstag ein gelungener Tag mit viel Vergniigen fiir alle teilneh-
menden Kinder und manchmal auch Eltern.
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Die Betreuung der Kinder erfolgte wie gewohnt iiber ein kompe-
tentes Team der GIS (Gemeinniitzige Gesellschaft fiir Integrative
Sozialdienste) in Hannover.

Die Finanzierung dieser sehr erfolgreichen und beliebten Freizeit-
mafinahme wurde dankenswerterweise wieder durch grof3e Spen-
den der Lothar- u. Johanna-Waltsgott-Stiftung (4.500,- Euro) und
des Vereins ,,MEHR Aktion fiir Kinder und Jugend eV.“ (4.500,—-
Euro) sichergestellt.

Weitere grof3e und kleine Aktivitdten fanden auf regionaler Ebene
stattin Form von Regionaltreffen, Sommerfesten, Seminaren, Vor-
tragen, Advents- und Weihnachtsfeiern, woriiber auch oft in un-
serer Mitglieder-Info berichtet wird.

Zwei Beispiele mochte ich kurz vorstellen:

2.9. Regionaltreffen Schleswig-Holstein/Hamburg am
15.6.2008

Hier trafen sich 11 Familien von 10-16 Uhr im Therapie-Reitcen-

trum in Hamburg Oststeinbek und erlebten einen sehr schénen

Tag mit Reiten, Zaubern, Zirkusatmosphédre und einem leckeren

Grillbuffet. Wie man auf den Bildern sieht, hat es offensichtlich

allen einen Riesenspaf gemacht. (s. auch Mitgliederinfo 2/08)

2.10. Kinderfest auf dem Pfeifferhof in Haslach im Allgau,
13.9.2008

Eingeladen zu diesem ereignisreichen Wochenende vom 12.9.—
14.9.2008 auf dem barrierefrei gestalteten Pfeifferhof, der vom
Forderverein fiir Heimbeatmung und Betreutes Wohnen e.V. (FHB)
und der Regionalgruppe Bayern, Frau Neitzel organisiert wurde,
waren beatmete und andere Intensivkinder mit ihren Familien und
Betreuern aus ganz Deutschland.

Die Hauptattraktionen waren — wie man auch an den Bildern sieht
— das Schminken und Verkleiden mit anschlie3endem ,,Starfoto“,
dann die Pferde, die Feuerwehr mitihrem grofien Feuerwehrauto mit
der Drehleiter, und viele andere Attraktionen. Einen anschaulichen
Bericht von Petra Neitzel gibt es in der Mitgliederinfo 3/08.

Soweit zu den zahlreichen Veranstaltungen unseres Vereins im
Jahr 2008.

3.  Offentlichkeitsarbeit

Auch im vergangenen Jahr prisentierte sich unser Verein in der Of-
fentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch der {iber-
regionalen Presse bzw. im Fernsehen.

Mitglieder-Information

Einige dieser Veroffentlichungen finden Sie in unserer schon
mehrfach erwdhnten Mitglieder-Info, die 2—3mal im Jahr mit ei-
ner Auflage von ca. 300 Exemplaren erscheint.

Diese Mitgliederinfo wird kostenlos an alle Mitglieder verteilt.
AuBerdem dient sie als Informationsmaterial fiir Betroffene, fiir
Arzte, Sozialdienste, Kliniken und Krankenkassen und immer wie-
derauch als Information und kleines Dankeschdn fiir unsere Spen-
der und Sponsoren.
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Teilnahme an Veranstaltungen/Vortrage

Teilnahme an unterschiedlichen Veranstaltungen wie Selbsthil-

fetagen, Tagungen oder Konferenzen, Arbeitskreisen und Run-

den Tischen tragen ebenso dazu bei, unseren Verein sowie un-
sere Probleme, Wiinsche und Forderungen als betroffene Eltern
offentlich zu machen.

Im vergangenen Jahr gab es auch wieder Gelegenheit, Fachleute in

einem Vortrag iiber die Familiensituation unserer INTENSIVkinder

an unterschiedlichen Brennpunkten zu informieren:

e Vortrag, INTENSIVkinder zuhause — Heimbeatmung aus Sicht
der Angehdrigen“ von Swantje Rif3 und Domenique Yousefi
beim ,Runden Tisch — Beatmungspflege“ des MDK Nord am
1.11.2008.

Internetseite

Unsere neu gestaltete Internetseite www.intensivkinder.de findet
nach wie vor grofies Interesse wie die Zahl der Zugriffe (mittler-
weile 9.200) zeigt. Viele neue Eltern und Interessierte sind tiber
diesen Weg zu unserem Verein gekommen und Fachleute finden
hier Informationen. Herzlichen Dank an unseren neuen Webma-
ster Manfred Schiller, der zusammen mit Rotraut, Anke und an-
deren die neue, sehr attraktive Homepage innerhalb kiirzester
Zeit aufgebaut hat, standig neue Ideen einbringt und sie duflert
verldsslich pflegt.

Kalenderaktion

Auch das Projekt,,INTENSIVkinder-Kalender“, organisiert von Fa-
milie Yousefi, ist ein wichtiges Instrument der Offentlichkeitsar-
beit. Uber den 2008 erstmals aufgelegten Kalender konnten wir
einerseits tiber unseren Verein informieren bzw. einen kleinen
Einblickin das Leben unserer Kinder vermitteln. Andererseits war
der Kalender ein ideales Geschenk fiir unsere Sponsoren, Unter-
stiitzer und Forderer als personliches Dankeschon. Und er war ein
tolles Weihnachtsgeschenk fiir Verwandte und Freunde! Die Auf-
lage von 300 Stiick war schnell vergriffen und deshalb gibt bzw.
gab es Ende 2008 auch den nédchsten INTENSIVkinder-Kalender
mit Bildern vom Rappenhof, diesmal mit einer Auflage von 600
Stiick, von denen nur noch einige Restexemplare vorhanden sind.
Dank an dieser Stelle an Familie Yousefi, die auch das Entstehen
unseres 2.Kalenders in die Hand genommen hat und Dank an das
Team der Firma repro 68 aus Hamburg, die viele Stunden in das
Layout investiert hat ... mit Erfolg!
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4.  Verb@nde und Kooperationen

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbdnden:

e Kindernetzwerk

e Landesverband fiir Korper- und Mehrfachbehinderte, Baden-
Wiirttemberg

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

e Verein ,Forsea“, dem ,,Forum selbstbestimmte Assistenz be-
hinderter Menschen*

e Arbeitsgemeinschaft, Lebenswelten fiir Kinder und Jugendliche
mit Beatmung®, einem Zusammenschluss unterschiedlicher
Berufsgruppen, Organisationen, Einrichtungen und Kinderkli-
niken, die Kinder und Jugendliche mit Beatmung entweder in
der hduslichen Umgebung oder in Institutionen betreuen

5. Spenden und Forderer

Zum Schluss mochte ich noch all unsere Spendern und Férderern
danken, die uns im vergangenen Jahr vor allen Dingen finanziell
gefordert haben:

Viele Mitglieder, Familienangehorige und Freunde halfen mit z.T.
sehr grof3ziigigen Spenden bzw. Erlésen aus Aktionen zu unseren
Gunsten, unsere Arbeit fiir INTENSIVkinder und ihre Familien mog-
lich zu machen.

Viele und grof3e Spenden erreichten uns auch von Geburtstags-,
Hochzeits-, Tauf — und Kommuniongesellschaften.

Die Waltsgott-Stiftung sowie der Kommunalverband Region Han-
nover und der Verein ,,MEHR Aktion fiir Kinder und Jugend e.V.*
aus Hannover ermoglichten mit ihrer finanziellen Unterstiitzung
einige wichtige Projekte.

Weiter unterstiitzten uns — wie auch schon in den letzten 6 Jah-
ren — fast alle Krankenkassen auf Landes- und Bundesebene 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 2008 finanziell oder an-
derweitig unterstiitzt haben!

Damit schlieBBe ich meinen Jahresbericht tiber ein erfolgreiches,
mit viele Aktionen und Veranstaltungen ausgefiilltes Jahr 2008.
Ich hoffe, wir als Vorstand haben unsere Arbeit im Rahmen un-
serer satzungsmafiigen Aufgaben und in Ihrem Sinne erfiillt.
Wir waren gerne fiir Sie da!

Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Rotenburg an der Fulda, den 24. April 2009

h ana biewc

Dr. Maria Bitenc, 1.Vorsitzende
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AuUS DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER 8. ORDENTLICHEN N

MITGLIEDERVERSAMMLUNG

am 24. April 2009 in 36199 Rotenburg an der Fulda von 19.00-
20.35 Uhr.

Anwesend sind 44 Mitglieder:

Vereinsvorstand: Frau Dr. Maria Bitenc (1. Vorsitzende)

Frau Domenique Yousefi (2. Vorsitzende)
Frau Anke Mill (Schatzmeisterin)

Frau Rotraut Schiller-Specht (Schriftfiihrerin)
Frau Christiane Kolpatzik (Beisitzerin)

Frau Anja Grefe

Herr Thorsten R

Kassenpriifer:

Die Liste der teilnehmenden Mitglieder liegt der 1. Vorsitzenden
und der Schriftfiihrerin vor.

TOP 1: BEGRUSSUNG DURCH DIE 1. VORSITZENDE

Frau Dr. Maria Bitenc begrii3t alle Teilnehmer zur 8. Ordentlichen Mit-
gliederversammlung des Vereins INTENSIVkinder zuhause e.V. und
stellt die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung nach §8 (5)
der Satzung fest. Anwesend sind 44 stimmberechtigte Mitglieder.
Die Tagesordnung wird von allen anwesenden Mitgliedern einstimmig
angenommen, es gibt keine Erganzungswiinsche zur Tagesordnung.
Alle Mitglieder geben fiir die Zeit der Elternbegegnungstagung
2009 ihre Fotoerlaubnis.

TOP 2: BERICHT DER VORSITZENDEN UBER DAS VEREINSJAHR 2008
Der Tatigkeitsbericht iiber das Vereinsjahr 2008 ist dem Protokoll
als Anlage beigefiigt.

TOP 3: BERICHT DER SCHATZMEISTERIN

Durch die Schatzmeisterin Frau Anke Mill erfolgt die Darlegung der Ge-
winnrechnung durch Gegeniiberstellung der Einnahmen und Ausgaben
fiir die Zeit vom 1.1. bis 31.12.2008. Der Kassenstand am 31.12.08
betragt 45.512,68 EURO. Die schriftliche Vermdgensiibersicht bzw.
der Kassenbericht wird den anwesenden Mitgliedern zur Einsicht aus-
gehdndigt. Der Kassenbericht ist dem Protokoll beigefiigt.

TOP 4: BERICHT DER KASSENPRUFER UND ENTLASTUNG DES
VORSTANDS

Die Kassenpriifer Frau Grefe und Herr Riif3 erldutern die Kassen-

priifung und bestatigen, dass die ausgewiesenen Kontosalden,

das Bankguthaben und der Kassenbestand belegmafig nachvoll-

ziehbar seien.

Frau Grefe und Herr Riif3 schlagen die Entlastung der Schatzmei-

sterin und des Gesamtvorstandes vor. Die Entlastung wird in einer

offenen Abstimmung — mit fiinf Stimmen Enthaltung - erteilt.

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

1. Vorsitzende:
2. Vorsitzende:
Schatzmeisterin:

Swantje Rif
Christiane Kolpatzik
Anke Mill
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Rotraut Schiller-Specht *
Sylvia Schlink

Schriftfiihrerin:
Beisitzerin:

Das Wahlprotokoll ist dem Protokoll der Mitgliederversammlung
beigefiigt.

TOP 5a: VERABSCHIEDUNG 1. und 2. VORSITZENDE

Frau Domenique Yousefi H. und Frau Dr. Maria Bitenc verabschie-
den sich von den anwesenden Mitgliedern mit einer kurzen Rede.
Im Anschluss daran dankt Frau Schiller-Spechtim Namen des Vor-
stands und aller Mitglieder Frau Dr. Bitenc und Frau Yousefi fiir
ihr jahrelanges Engagement fiir den Verein.

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:

Frau Anja Grefe, Hamburg
Frau Dietlind Meyer-Kuder, Ronnenberg. Sie nehmen die Wahl an.

TOP 7: AUSBLICK AUF AKTIVITATEN DES VEREINS
Frau Dr. Bitenc erldutert die geplanten bundesweiten Aktivitaten
fiir die kommenden Monate.

Vom 18.-25. Juli 2009 wird eine Familienfreizeit am Mdhnesee
stattfinden.

Das Frauenseminar fiir die Miitter unserer INTENSIVkinder wird vom
18.-20. September 2009 durchgefiihrt, Ort: Rotenburg/Fulda.

Im Raum Hannover finden von Mérz bis Dezember 2009 zehn wei-
tere Freizeit-Samstage fiir schwerpflegebediirftige Kinder statt.

Das Vaterseminar wird vom 09.-11. Oktober 2009 in Rotenburg/F.
stattfinden. Herr Stefan Reinacher ist mit in die Planung einbezogen.

TOP 8: 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 zuriickzugeben.

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

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

Ronnenberg, den 27.04.09

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin

gez. Dr. Maria Bitenc
1. Vorsitzende
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AuUS DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER WAHL DES VORSTANDES
AUF DER 8. ORDENTLICHEN MITGLIEDER-

VERSAMMLUNG

am 24. April 2009 in 36199 Rotenburg an der
Fulda.

Anwesend und wahlberechtigt sind 44 Mit-
glieder, die Anwesenheitsliste ist dem Wahl-
protokoll in Kopie beigefiigt.

Als Wabhlleiter steht Frau Anja Grefe zur Verfii-
gung, Beisitzer sind Frau Petra Neitzel und Herr
Michael Giesen.

Die Befragung der Mitglieder ergibt ein einstim-
miges Votum fiir eine offene Wahl.

Fiir das Amt der/des 1. Vorsitzenden stellt sich
Frau Swantje Riif3 zur Wahl und wird mit zwei
Stimmen Enthaltung in das Amt gewahlt.

Fiir das Amt der/des 2. Vorsitzenden stellt sich

Frau Christiane Kolpatzik zur Wahl und wird mit
einer Stimme Enthaltung gewahlt.

8 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Fiir das Amt der Schatzmeisterin/des Schatz-
meisters stellt sich Frau Anke Mill erneut zur
Wahl und wird mit einer Stimme Enthaltung im
Amt bestatigt.

Fiir das Amt der Schriftfiihrerin/des Schritfiih-
rers stellt sich Frau Schiller-Specht erneut zur
Wahl und wird mit einer Stimme Enthaltung im
Amt bestatigt.

Fur das Amt der/des Beisitzerin/s stellt sich
Frau Sylvia Schlink zur Wahl und wird mit einer

Stimme Enthaltung gewahlt.

Alle neu gewdhlten Vorstandsmitglieder nehmen
die Wahl an. Sie werden fiir zwei Jahre gewahlt.

Ronnenberg, den 27.04.09

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin
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AuUS DEM VORSTAND

EINE KLEINE ANFANGSREDE ... VON DR. MARIA BITENC
anldsslich der Mitgliederversammlung v. 24. April 2009

Liebe Eltern, liebe Géaste, liebe Freunde,

jetzt habe ich ein Jahr Zeit gehabt, mir zu tiber-
legen, was ich gerade in diesem Moment alles
sagen mochte; seit einem halben Jahr steht
in meinem Kalender ,,Abschiedsworte schrei-
ben“. Aber bis heute morgen waren es immer
nurvage Gedanken, Satzfetzen, Bruchstiicke ...
vielleicht, weil mir das Wort ,,Abschied“ einfach
nicht in den Kopf ging.

Und ich habe mich gefragt: ,,Ist das heute wirk-
lich ein Abschied?*

Meine Antwort — heute Abend, hier und jetzt
lautet : ,,Nein®“!

Denn — wie so oft in der Vergangenheit — stand
auf einmal mein Lebensmotto wieder vor mir:

Fange nie an aufzuhoren,
Hore nie auf anzufangen.  (A. de St. Exupery)

Ich hore nicht auf, ich ,,scheide nicht von Euch
—was jaAbschied bedeutet —, sondern ich gehe
ab heute in eine andere Richtung, fange etwas
Neues an.

Und damit fangt auch im Verein etwas Neues an:

Ich habe jetzt seit 12 Jahren, davon acht als Vor-
sitzende, diesen Verein auf den Weg gebracht, bin
mit Euch und fiir Euch grof3e Straflen und kleine
Pfade fiir unsere Intensivkinder gegangen.
Gemeinsam haben wir neue Ziele, neue Rich-
tungen, neue Wege entdeckt.

Ich habe viel Zeit und viel von mir selbst in un-
seren Verein gesteckt, aber nicht eine einzige
Sekunde davon mdéchte ich missen.

Ich wurde gefordert, aber auch gefordert. Ich
habe viel Leid, aber genauso viel Freude gefun-
den; ich brauchte Mut und Kraft, die ich aberim
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Ubermafe zuriickgeschenkt bekommen habe.
Ich habe viele Menschen, Familien, Kinder ken-
nen gelernt und unendlich viele Schicksale mit-
fiihlen diirfen.

Undich habe Freunde gefunden unter Euch, die
immer da waren, wenn der Weg steiler, die Kraft
schwacher, die Zukunft dunkler war.

Diese Zeit des Vereinsaufbaus, unser Wachsen
und der Erfolg, diese 12 Jahre waren wohl eine
der pragendsten Zeiten meines Lebens.

Und sie waren Voraussetzung fiir den neuen Le-
bensabschnitt, den ich seit einigen Jahren vor-
bereitet habe und der jetzt Aufgabe fiir mich sein
wird. Ohne meine Erfahrungen, die ich bei der
Arbeit fiir unseren Verein machen durfte, ohne
die Fahigkeiten, die ich hier erwerben konnte,
wadre meine jetzige berufliche und persdnliche
Zukunft nicht moglich gewesen.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 9



AuUS DEM VORSTAND

Also, lhr seht ... ich fange wieder an!!

Und ich hore nicht auf, Euch zur Seite zu stehen,
nur weil ich nicht mehr im Vorstand bin.

Ich bleibe Regionalleiterin fiir Baden-Wiirttem-
berg, bin also fiir Euch immer noch prdsent. Und
ich stehe dem neuen Vorstand jederzeit mit Hilfe
zur Verfiigung, wenn ich gebraucht werde.

An dieser Stelle bitte ich Euch:

Macht Euch kein Gedanken dariiber, wie es jetzt
weitergeht! Ich habe dieses ,,Kind“ Verein gelei-
tet, an die Hand genommen, bis es selber laufen
konnte. Jetzt kannich ,,mein 3. Kind“ gelassen ge-
hen lassen — mit der Sicherheit, dass es da Men-
schen gibt, die es unterstiitzen, leiten und weiter-
bringen. Das seid jetzt Ihr, liebe Kolleginnen und
Freundinnen im Vorstand. Ich wiinsche Euch alles
Gute, viel Kraft und Mut fiir Eure neuen Aufgaben
... und ich bin ganz sicher: lhr schafft das!!!

10 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Und jetzt noch meine Bitte an Euch als Mit-
glieder:

Gebt der neuen 1. Vorsitzenden Swante Rif3
Euer Vertrauen, so wie lhr es mir gegeben habt.
Unterstiitzt sie aktiv, wo es nur geht. Macht lhr
Mut und vertraut darauf, dass der gesamte neue
Vorstand es gut machen wird!

Mit diesem Wunsch mochte ich mein kleine per-
sonliche ,,Anfangsrede* beenden.

Ich gehe mit etwas Wehmut, mit ganz viel Dank-
barkeit fiir alles, was ich erleben durfte und mit-
nehmen darf und voller Freude einen neuen Weg
in einen neuen Lebensabschnitt.

DANKE !

Dr. Maria Bitenc
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AuUS DEM VORSTAND

DANKESWORTE IM RAHMEN DER MITGLIEDERVERSAMMLUNG

VOM 24.04.09

Liebe Domenique, liebe Maria,

ich habe die Ehre, mich im Namen des Vereins,

d.h.im Namen aller Vereinsmitglieder bei Euch

zu bedanken:

e fiir Euer unermiidliches Engagement fiir den
Verein,

e fiir die unzdhligen Stunden Zeit, die lhr in-
vestiert habt: in Elterngesprache, in die Vor-
bereitung und Durchfiihrung von Veranstal-
tungen, in Vortrage, in Telefonate, und, und,
und.

Euer Entschluss, aus der Vorstandsarbeit aus-
zuscheiden, trifft mich personlich besonders,
denn ich habe gerne mit Euch zusammen gear-
beitet: Es hat - trotz viel Arbeit — Spaf gemacht!
Wir waren nichtimmer einer Meinung, aber das
hat nicht geschadet. Wir haben viel auf den Weg
gebracht fiir INTENSIVkinder zuhause.
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Nun wird es ohne Euch weitergehen im Vor-
stand. Doch ,,ganz weg*“ seid lhr ja zum Gliick
nicht! Als Regionalleiterinnen seid Ihr weiterhin
dabei — und, das ist gut so!

Durch den Wegfall der Vorstandsarbeit wird fiir
Euch eine Menge Zeit freigesetzt. Wir wiinschen
Euch, dass ein Grof3teil dieser Zeit Euch person-
lich zur Verfiigung stehen wird und nicht nur An-
deren zugute kommt.

Liebe Maria, an Dich geht von uns allen ein
ganz besondere Dank! Denn: INTENSIVkinder
zuhause ist DEIN Kind, DU hast dem Verein Le-
ben eingehaucht. Deine eigene Betroffenheit
vor vielen Jahren fiihrte zur Griindung einer El-
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Aus DEM VORSTAND

terngruppe im Raum Offenbach. DU hast vor vie-
len Jahren bei mir und unserer hannoverschen
Gruppe und bei Juta Petersen-Miiller in Berlin
angefragt, ob wir Interesse hatten an der Griin-
dung eines bundesweiten Vereins fiir intensiv-
pflegebediirftige Kinder. DU warst der treibende
Motor bei der Vereinsgriindung!

DU hast maB3geblich dafiir gesorgt, dass der Ver-
ein aus den Babyschuhen herauswdchst und nun
mit Laufschuhen unterwegs ist. Dafiir danken
wir Dir ganz herzlich! Dein unermiidliches En-
gagement, Dein immer ,,offenes® Ohr, Deine Zu-
verlassigkeit und Deine ganz besondere Art, auf
Menschen zuzugehen werden wir vermissen.

1 2 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Aber Du gehst uns nicht ganz verloren — und wir
alle hoffen, Dich spatestens auf der ndachsten El-
ternbegegnungstagung wiederzusehen. Darauf
freuen wir uns schon jetzt!

Liebe Maria, liebe Domenique, ich darf Euch
nun ein kleines Dankeschén vom Verein und
ein grofles Dankesch6n vom Restvorstand und
den Regionalleiterinnen tiberreichen. Verbun-
den mit den besten Wiinschen fiir Eure ganz per-
sonliche Zukunft!

Rotraut Schiller-Specht
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AuUS DEM VORSTAND

ZWEI NEUE GESICHTER IM VORSTAND VON
INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Neu in den Vorstand gewdhlt wurden
Sylvia Schlink und Swantje Riif3 (v.l.n.r.)

Der neue Vorstand von INTENSIVkinder zuhause eV.

f . 5
Swantje Riif} (1. Vorsitzende), Sylvia Schlink (Beisitzerin), Rotraut Schiller-Specht (Schriftfiihrerin),
Anke Mill (Schatzmeisterin), Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende) (v.l.n.r.)

In der nachsten Ausgabe der Mitglieder-Information wird sich der neue Vorstand ndher vorstellen.
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AuUS DEM VORSTAND

VORSTELLUNG VON SWANTJE RUf3 AUF DER
MITGLIEDERVERSAMMLUNG VOM 24.04.09
NEUE 1. VORSITZENDE VON INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Hallo liebe Mitglieder,

furalle, die mich noch nicht kennen, méchte ich
mich zundchst einmal vorstellen:

mein Name ist Swantje RiiB, ich bin verheiratet,
bin 42 Jahre alt und lebe in Hamburg.

Vor den Kindern war ich als Innenarchitektin
im internationalen Messebau tdtig. Heute ar-
beite ich an 2 Vormittagen als Innenarchitektin
in einem kleinen Kiichenstudio, um gelegent-
lich dem Mutter-/Hausfrauen-/Pflegedasein zu
entkommen.

Mein Mann Thorsten und ich haben 2 Kinder:

e Unser Intensivkind Philipp ist 8 Jahre alt und
geht in die zweite Klasse. Er ist tracheosto-
miert, teilbeatmet, hat einen PEG-Button und
wird im Rollstuhl fortbewegt.

e Unsere zu frithgeborene Tochter Nele ist fast
7 Jahre alt und geht in die erste Klasse.

Thorsten und ich sind seit 2001 Mitglied bei
INTENSIVkinder zuhause e.V. Seit 2004 bin ich
Regionalleiterin fiir Schleswig-Holstein und ar-
beite in dieser Funktion viel mit Domenique
Yousefi und der Regionalgruppe Hamburg zu-
sammen.

Aus der Rolle der Regionalleiterin heraus binich
angesprochen worden, mitim Vorstand wirksam
zu sein, und somit habe ich mich nach reiflicher
Uberlegung zur Wahl in den Vorstand auf der
Mitgliederversammlung am 24.04.09 gestellt.

Durch das Leben mit Philipp und die Arbeit als
Regionalleitung habe ich gemerkt, wie wichtig
es ist, sich unter Betroffenen auszutauschen
und erworbene Tipps weiter zu geben. Deswe-
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gen liegt mir die Vereins-
arbeit sehr am Herzen
und es ist mir personlich
wichtig, dass sich der
Verein erfolgreich wei-
terentwickelt.

Mein Anspruch ist es da-
bei nicht, Maria zu er-
setzen, um alles zu ver-
andern. Mein Ziel ist es,
den Verein in bestehen-
der Form zu unterstiitzen
und weiterzuentwickeln.

Die persdnliche und inhaltliche Zusammenarbeit
im neuen Vorstand kann ich mir sehr gut vorstel-
len. Durch die Regionalleitertreffen besteht seit
langerem ein enger und guter Kontakt mit Ro-
traut Schiller-Specht, Anke Mill sowie Christiane
Kolpatzik, und auch Sylvia Schlink habe ich dort
schatzen gelernt. Ich denke, dass wir zusammen
im Team vieles Bestehende und gegebenenfalls
Neues auf die Beine stellen werden.

Ich danke fiir Ihr bzw. Euer Vertrauen zur Wahl
als 1. Vorsitzende, freue mich auf die Arbeit im
Vorstand und werde mein Bestes geben, den
Verein nach innen und auBBen kompetent zu ver-
treten.

Bei Maria und Domenique mdchte ich mich ganz
herzlich fiir die gemeinsame Zeit und fiir ihre
groBBartige Arbeit bedanken. Es war eine tolle
Zeit mit Euch!

Danke!

Swantje Riif3
1. Vorsitzende INTENSIVkinder zuhause e.V.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09



AuUS DEM VORSTAND

EIN HERZLICHES DANKESCHON ...

... ging an unsere langjahrige regionale Ansprechpartnerin fir NRW Susanne Schmidt,
die leider aus beruflichen Grinden die Regionalleitung abgeben muss.

/

Liebe Susanne, von uns allen herzlichen Dank flr die gute Zusammenarbeit in den vielen Jahren
ehrenamtlicher Téatigkeit. Wir winschen Dir und Deiner Familie alles Gute!

Vorstand INTENSIVKkinder zuhause e.V.
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

UNSERE REGIONALEN ANSPRECHPARTNERINNEN

In loser Folge stellen sich an dieser Stelle unsere regionalen Ansprechpartnerlnnen vor. Sie berichten
tiber sich, tiber Ihre Familien und lhre Wiinsche.

Den Anfang machten in der Mitglieder-Information 1/08 Swantje Riif3, Ramona Hermann und Susann
Werner. Ndheres zu Familie Strecker, unsere Ansprechpartner fiir Thiiringen finden Sie in der Aus-
gabe 2/08.

In dieser Ausgabe stellen sich Anne Reinacher sowie Ariane Schnitter und Daniela Thurack, die re-
gionalen Ansprechpartnerinnen fiir Nordrhein-Westfalen und Berlin, vor. An sie geht ein herzliches
Dankeschon!

Die Regionalleiterlnnen unseres Vereins INTENSIVkinder zuhause e.V. stehen zur Verfiigung fiir eine
erste Kontaktaufnahme fiir betroffene Eltern, fiir Informationen und Beratung. Sie organisieren Regi-
onaltreffen und andere Veranstaltungen und geben dadurch den Eltern Gelegenheit, sich kennen zu
lernen und Erfahrungen auszutauschen.

Rotraut Schiller-Specht

90
Schleswig
Holstein

Mecklenburg
Vorpommern

Brandenburg

Nordrhein
Westfalen

Rheinland
Pfalz
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

ANNE REINACHER -

REGIONALLEITERIN FUR RHEINLAND-PALZ

Tja, nun hat Rotraut also auch mich gebeten,
mich in der Mitglieder-Info vorzustellen.
Obwohl ich mittlerweile schon einige Bei-
trage fur diese Hefte geschrieben habe, fallt
mir der Anfang schwer ...

Seit drei Jahren leite ich die Regionalgruppe
Rheinland-Pfalz.

Ich hatte mich dazu bereit erklart, als meine
Vorgangerin ihr Amt abgegeben hat, weil ich
unseren Selbsthilfeverein sehr wichtig finde.
Und dazu gehdren eben Ansprechpartne-
rinnen in (fast) jedem Bundesland.

Unsere Regionalgruppe ist sehr klein, gerade
mal 8 Mitgliedsfamilien sind wir.

So war die Resonanz auf die bisher orga-
nisierten Regionaltreffen leider sehr gering
(2—-4 Familien), obwohl fur Essen, Trinken
und rollstuhlgerechte Rd&ume gesorgt war.

Nun zu meiner Person:

Ich bin von Beruf Heilerziehungspflegerin,
Ube den Beruf jedoch seit meiner 1. Schwan-
gerschaft nicht mehr aus. Ich bin bald 40
Jahre alt und habe zwei Kinder: eine 13jah-
rige Tochter, Alicia und einen 9jahrigen
Sohn, Benedict, mein Intensivkind.

Die Schwangerschaft und die Geburt von Be-
nedict haben unser Leben und unsere Plane
und Vorstellungen von unserem weiteren
Lebenslauf von Grund auf geandert.

Die ersten 14 Monate auf der Intensivsta-
tion, das ewige Bangen und Hoffen, die er-
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sten Kampfe mit der Krankenkasse, die Su-
che nach einem geeigneten Pflegedienst, ha-
ben sehr an unserer Kraft gezehrt.

Leider habe ich erst viel spater (durch einen
Oberarzt) von Intensivkinder zuhause e.V.
erfahren.

Es ware vielleicht manches leichter gewesen,
hatte ich mich nicht so ,,einmalig* gefuhlt,
sondern hatte von dem Wissen und den Erfah-
rungen anderer betroffener Eltern profitieren
oder mich wenigstens austauschen kénnen.

So versuche ich nun jetzt, durch meine Er-
fahrungen ,,jungen* Eltern weiterhelfen zu
kénnen.

Wobei auch ich immer wieder, gerade auf
den Elternbegegnungstagen, Neues erfahre
und dazulernen darf.

Anne Reinacher
Regionalleiterin Rheinland-Pfalz
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DANIELA THURACK -

UNSERE NEUE REGIONALLEITERIN FUR BERLIN

Ich heif3e Daniela Thurack, bin 36 Jahre alt
und seit Marz diesen Jahres Ansprechpartne-
rin fUr betroffene Familien in Berlin.

Zum Verein INTENSIVkinder zuhause e.V.

bin ich durch meine nun 6jahrige Tochter Jo-
hanna gekommen, die mit 2 Jahren ihr Trache-
ostoma bekam. Bis dahin hatten wir geglaubt,
ein gesundes Kind zu haben, mal abgesehen von
einer ,,kleinen Ess- und Gedeihstorung*, aber
sonst ziemlich fréhlich, pfiffig und dickkopfig.
Ein MRT brachte dann einen ziemlich grof3en
Tumor an Stammhirn und Rickmark zutage,
der leider nur teilweise entfernt werden konnte.
Das Hauptproblem nach der Operation war
dann vor allem der fehlende Schluck-, Husten-
und Wiirgereiz, so dass die Anlage des Trache-
ostomas recht bald unumgénglich wurde. Auch
das Atemzentrum blieb geschadigt, weshalb Jo-
hanna bis heute nachts Sauerstoff braucht.
Eine weitere Baustelle ist ihre Epilepsie, die
leider mit beatmungspflichtigen Atemstill-
standen einhergeht. AuBerdem hat sie noch
eine ganz spezielle Art, sich aufzuregen: sie
halt die Luft an, wenn sie sich argert und
muss dann auch beatmet werden. Sie wusste
ja schon immer was sie will bzw. nicht will ...
Aber durch ihre Willensstarke konnte sie
schon so manche Negativprognose der Arzte
widerlegen. In der Reha hat Johanna z.B. wie-
der sitzen und krabbeln gelernt. Auch Essen
und Trinken mag sie super gern (das Problem
lag wohl auch beim Tumor) und auf3erdem er-
zahlt sie den ganzen Tag. Sie hat 1 %2 Jahre
Chemotherapie durchgehalten und seit 2 Jah-
ren haben wir sie wieder bei uns zu Hause.
Dort lernte sie zu unserer Uberraschung dann
fast 3 Jahre nach der Operation einige Schritte
frei zu laufen, zwar nur fur einige Schritte und
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recht wackelig, aber damit hatte tberhaupt
niemand mehr gerechnet. Seit Oktober 2007
geht sie in einen integrativen Kindergarten, be-
gleitet durch den Pflegedienst. Und in diesem
Herbst steht die Einschulung in einer Korper-
behindertenschule an und auch dort wird sie
uns wieder Uberraschen, da bin ich mir sicher.

Zu unserer Familie geh6rt noch mein Mann
Michael, der von Beruf Krankenpfleger ist
und vor allem mit querschnittgelahmten Pa-
tienten zu tun hat und unser 9jahrige Toch-
ter Mascha. Inzwischen arbeite ich in Teilzeit
in einem Anwaltsbtro und werde hier end-
lich mal wieder ganz anders gefordert als zu
Hause bei meinen Madels.

Ich wiirde mich freuen, in Berlin Kontakt
zu anderen betroffenen Familien zu bekom-
men. Vielleicht kdnnen wir alle voneinander
lernen und gemeinsam die eine oder andere
Hurde fiir unsere Intensivkinder nehmen.

Daniela Thurack
Regionalleiterin Berlin
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ARIANE SCHNITTER -

REGIONALLEITERIN FUR NORDRHEIN-WESTFALEN

Die Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
bekommt ein neues Gesicht

Vor 5 Jahren, als wir den Weg zu INTEN-
SIVKkinder e.V. gefunden haben, hatte ich
nicht im Traum daran gedacht, jemals die
Regionalgruppe NRW zu Gbernehmen.
Unser erster Elternbegegnungstag war damals
in Berlin — und wir waren Uberrascht, wie un-
kompliziert es doch sein kann ein Gespréach
zu fuhren, ohne erklaren zu muissen, was ge-
nau ein Tracheostoma ist, wozu ein HME-
Filter dient oder wie sich das ,,Zusammenle-
ben mit Pflegedienst gestaltet — man hat sich
sofort verstanden gefiihlt und gemerkt, man
ist nicht alleine mit seinen Sorgen.

Der Austausch mit anderen Eltern, die Re-
gionaltreffen, Elternbegegnungstage, Feri-
enfreizeiten, Frauenseminare — alles Ange-
bote, die wunderbar sind, um mal Kraft zu
schopfen oder einfach Neues zu erfahren.
Auch wenn es nicht immer moglich ist zu je-
dem Treffen zu kommen, denn jeder von uns
weil3, wie sehr unsere Intensivkinder uns for-
dern, mal mehr und mal weniger ...

Meine Tochter Celine kam am 29. Juli

2001 zur Welt. Doch nicht — wie bei ande-
ren Kindern — war es der erste Schrei, der
alle Schmerzen vergessen lasst — sondern
Stille und auch gleichzeitig Unruhe durch ei-
nen Auflauf von Arzten verursacht, der klar
machte, dass etwas nicht stimmte.

Celine musste reanimiert und sofort in die
Kinderklinik verlegt werden ...

Auf der Intensivstation musste Celine beat-

met werden. Erste Rontgenbilder zeigten ei-
nen rechtsseitigen Chylothorax, Flissigkeit
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die sich angesammelt hat und auf die Lungen
drickte.

Drainagen zur Ableitungen dieser Flissigkeit
wurden gelegt, doch ein Ratsel war die Ur-
sache. Man sagte mir, es sei ein seltenes Bild
direkt nach der Geburt. Es hiel3 abwarten
und hoffen, dass sich alles legt.

Ich habe mich sehr oft gefragt: ,,Warum?*.
Etwas, was sich jede Mutter eines kranken
Kindes fragt... Aber jetzt hiel3 es erst einmal
fUr Celine da sein, Kraft geben und Liebe
schenken.
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Jeder Versuch, Celine zu extubieren schei-
terte, denn auch wenn Celine es geschafft
hat, verklebte die Drainage, Lymphe
sammelte sich an und driickte wieder auf die
Lunge. Ihr Zustand verschlechterte sich. Ce-
line wurde nach zwei Wochen in kritischem
Zustand in die Uniklinik Munster verlegt.

Hier stellte man Herzfehler und einen sel-
tenen Gendefekt fest ... Doch auch hier hief3
es, erst einmal abwarten, ohne zu wissen, was
kommt ... Gedanken, die in jede Richtung
fuhren, mit immer prasenter Hoffnung ...
Am 11. September 2001 fand die erste Ope-
ration statt.

Diesen Tag werde ich nie vergessen, genauso
wie alle anderen Menschen, die von dem Ein-
sturz der beiden Tidrme in New York gehort
hatten.

Nach funfeinhalb Stunden lag Celine wieder
in ihrem Bettchen, hatte es Giberstanden und
trotz der vielen Gerate, Schlauche und Zu-
gange, die mir die Tranen in die Augen trie-
ben, wusste ich, dass sie noch bei mir ist und
vielleicht jetzt alles gut werden wurde.

Die ersten zwei Wochen lief alles prima, die
Drainage forderte kaum noch Flussigkeit
und Celines Zustand verbesserte sich.

Doch dann wieder dieselben Symptome ...
Ein Ultraschall bestatigte unsere schlimm-
ste Befurchtung ... Der Chylothorax bestand
weiter, doch jetzt auf der bislang gesunden
Seite. Die ganze Prozedur fing wieder von
vorne an, es sah alles so aussichtslos aus.

Aber es musste weiter gehen und schlieRlich
nach 3 &hnlichen grofRen Operationen und
mehreren invasiven Untersuchungen — eher
ins Blinde hinein — kam es zum Stillstand.
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Jetzt war es an der Zeit, Celine vom Beat-
mungsgerat abzugewdhnen.

Doch es klappte nicht, es waren immer nur
kurze Zeiten, in denen sie sich so erschopfte,
so dass sofort wieder intubiert werden mus-
ste.

Es wurde Uber einen Luftrohrenschnitt nach-
gedacht, einen Gedanken, den ich ganz weit
von mir weg schob, doch klar war auch, dass
es der einzigste Weg ware, auf dem Celine
nach Hause kommen konnte.

Nachdem das Tracheostoma angelegt wurde,
bekam Celine eine schwere RSV-Infektion
mit nachfolgendem Herz-Kreislaufstillstand.
Nur ganz langsam gingen wir wieder Schritte
vorwarts, und da auch diese Reanimation
ohne sichtbare Folgen blieb, wurde nun alles
fur daheim vorbereitet.

Die erste Testfahrt nach Hause mit Intensiv-
kinderkrankenschwester, die immer die Not-
fallnummer der Station griffbereit hielt, mit
Schweilperlen auf der Stirn.

Und dann kam er, der lang ersehnte Tag der
Entlassung — ein seltsames Gefuhl, raus in
die Welt, weit weg von der Sicherheit der In-
tensivstation, weg von den Schwestern, die
nach fast einem Jahr ,,Leben auf der Inten-
siv** irgendwie dazu gehdrten.

Jetzt hiel3 es Abschied nehmen und in einen
neuen Lebensabschnitt gehen.

Nach 9 Monaten wurde nun die Intensivsta-
tion ins Kinderzimmer verlegt.

Ein komisches Gefiihl, auch wenn mir da-
mals jeder erzahlt hat ,Was soll Dir schon
passieren, Du bist doch vom Fach!?** Bei sei-
nem eigenen Kind ist man doch Mutter und
es ist manchmal auch nur um so schwerer,
die fachlichen Hintergriinde zu kennen.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Der erste Familienurlaub wurde geplant —

Auf der Autobahn miussen alle gedacht ha-
ben, eine Karawane von Medizinern fahrt

ins Krisengebiet mit den vielen Sauerstoff-
flaschen ...

Der erste Freizeitparkbesuch ist unvergessen,
an dem Celine das erste Mal in einem Gro-
schenflugzeug sal? und der Schlauch immer
kdrzer wurde, weil das Flugzeug immer ho-
her stieg ...

Der erste Besuch im Zoo, wo wir gegen alle
Warnungen mit Beatmungsgerat ins Zie-
gengehege gestiegen sind und die Ziegen
die Schlauche anknabberten, so dass ,,wir*
spontan weiter atmen mussten und Celine
sich nur noch schlapp lachte ...

Celine machte groRe Entwicklungsschiibe,
lachte und hatte so viel Spaf3, wie noch nie.
Das erste Jahr lief sehr stabil. Celine fing an,
langere Zeiten spontan zu atmen.

Doch dann fiel ihr das zunehmend schwerer
und Bronchoskopien zeigten, dass ihre Luft-
réhre zu weich angelegt war und beim At-
men immer wieder zusammenfiel.

Somit war das Abtrainieren vom Beatmungs-
gerat nicht mehr mdglich.

Doch genau an diesem Punkt gab Celine uns
mehr zuriick. Durch ihre Freude am Leben
bekamen wir so viel Positives zurlick, dass
ein Umdenken sein musste ... Jetzt ging die
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5 Meter Wasserrutsche nur noch mit Ambu-
beutel; alles etwas komplizierter, aber der
Spal? blieb nie auf der Strecke ...

Dann traten plétzlich Krampanfalle auf, die
uns bis heute ziemlich zu schaffen machen.
Celine ist weiterhin 24 Stunden am Tag beat-
met und durch verschiedenste Erkrankungen
wird sie auch nie ohne Beatmungsgerat, Sau-
erstoff und Inhalationen leben kdnnen.
Ebenso hat sie nie gelernt, normal zu essen
und wird deshalb tber eine Button-Sonde er-
nahrt.

Und trotz der pulmonalen Hypertension, die
schlummert und jeden Moment den letzten
sein lassen kann, bleiben uns doch im Mo-
ment groRere Komplikationen erspart und
wir kdnnen von Stabilitat sprechen.

Celine ist ein gltckliches Kind, was uns jedes
Zicken und Bocken aufs Neue zeigt.

Sie geht mit ihren mittlerweile 7 Jahren in die
erste Klasse einer Kérperbehinderten Schule.

Ein Intensivkind zu Hause zu betreuen, be-
deutet wirklich ein kleines Familienunter-
nehmen zu managen, doch es gibt viel mehr
zurick, wir sehen es, wenn wir in die gluck-
lichen Gesichter unserer ,,besonderen Kin-
der* schauen.

Ariane Schnitter, Dorsten
Regionalleiterin NRW
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BASALE STIMULATION

Workshop fiir Eltern der Regionen Hamburg und Schleswig-Holstein

Basale Stimulation (von lat. basal = grundle-
gend und voraussetzungslos und stimulatio =
Anreiz, Anregung, kein Be-reizen!) bedeutet die
Aktivierung der Wahrnehmungsbereiche und
die Anregung primdrer Kérper- und Bewegungs-
erfahrungen sowie Angebote zur Herausbildung
einer individuellen non-verbalen Mitteilungs-
form (Kommunikation) bei Menschen, deren Ei-
genaktivitdt auf Grund ihrer mangelnden Bewe-
gungsfahigkeit eingeschrankt ist und deren Fa-
higkeit zur Wahrnehmung und Kommunikation
erheblich beeintrdchtigt ist ... Mit einfachsten
Maoglichkeiten wird dabei versucht, den Kontakt
zu diesen Menschen aufzunehmen, um ihnen
den Zugang zu ihrer Umgebung und ihren Mit-
menschen zu ermdéglichen und Lebensqualitat
zu erleben (Quelle: Wikipedia).

Am 06. Dezember 2008 von 10-16 Uhr haben
9 Interessierte am Workshop ,,Basale Stimula-
tion“ bei der osterreichischen Dipl.-Friihforde-
rin und Dipl.-Kinderkrankenschwester Ruth Cle-
mens teilgenommen.

Wir durften einen sehr informativen Tag mit The-
orie und Praxis erleben.

Der erste Teil bestand aus einer Vorstellungs-
runde und einer theoretischen Einfiihrung. Mit
viel Hingabe und praktischen Ubungen hat Ruth
uns im zweiten Teil die Wirkungsweise der ba-
salen Stimulation ndhergebracht.

Ruth hat uns das gesamte Repertoire ihrer ba-
salen ,,Spielzeuge” vorgefiihrt und teilweise
an uns ausprobiert. Der Workshop-Tag verlief
in sehr lockerer Atmosphdre und wir hatten viel
zu lachen, wozu auch der dsterreichische Dia-
lekt von Ruth beigetragen hat.

Wir konnten unsere individuellen Fragen beziig-
lich unserer Kinder loswerden und haben inte-
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ressante neue Tipps erhalten. Jeder konnte et-
was fiir sein Kind herausziehen und eventuell
fur die Zukunft anwenden.

Ich danke Ruth noch einmal herzlichst fiir die-
sen Workshop, der in gleicher Form am 07. De-
zember 2008 in Leer bei Sylvia Schlink mit be-
troffenen Familien der Region stattfand.

Swantje Riif3
Regionalleitung Schleswig-Holstein

Anmerkung des Vorstands:

Die vom Verein organisierten Workshops ,,Ba-
sale Stimulation*“ fanden in Hamburg, Ost-
friesland und am 15. November 2008 im Raum
Hannover bei den teilnehmenden Eltern viel An-
klang.

Wenn Sie als Vereinsmitglied Interesse haben
an einem Workshop in lhrer Ndhe, dann mel-
den Sie sich bitte beim Vorstand oder lhrer Re-
gionalleitung.
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SELBSTHILFESYMPOSIUM FUR MECKLENBURG-VORPOMMERN

Am 20. und 21. Mdrz 2009 fand in Neubran-
denburg das 2. landesweite Selbsthilfesympo-
sium statt.

Fiir mich als regionale Ansprechpartnerin von
INTENSIVkinder zuhause e.V. stand von Anfang
an fest: ,,Da bin ich dabei“.

Als ,,Alleinkdampferin® stand ich nun also zwei
Tage mit meinem Stand in der Hochschule Neu-
brandenburg. Leider etwas ungiinstig platziert,
kamen noch weniger Interessierte bei mir vor-
bei, als ohnehin schon befiirchtet. Resiimierend
kann ich jedoch sagen, es war eine gelungene
Veranstaltung.

Sicher sind wir mit unserem Verein INTENSIV-
kinder zuhause e.V. immer eine verschwindend
kleine Randgruppe, nicht zu vergleichen mit
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Selbsthilfegruppen wie ADHS, Osteoporose
oder Diabetes ... So blieben an meinem Stand
insgesamt nur wenig Leute stehen, die sich
wirklich fiir uns interessierten.

Schon fand ich, dass der engagierte junge Fo-
tograf einige nette Bilder von meinem Stand
machte, zwei davon seht ihr hier.

Herzliche Griifle aus Neubrandenburg

Susann Werner
Regionalleiterin Mecklenburg-Vorpommern
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AUCH 2009 FREIZEITSAMSTAGE FUR SCHWERSTMEHRFACH-
BEHINDERTE KINDER IN HANNOVER

Fast schon ein ,Dauerbrenner* sind — wie Maria
Bitenc in ihrem letzten Jahresbericht anmerkte
— die Freizeitsamstage fiir schwerbehinderte
Kinder in Hannover.

Und tatsdchlich — seit Februar treffen sich wie-
der einmal im Monat max. 12 Kinder zum ge-
meinsamen Spielen, zu Ausfliigen und anderen
besonderen Aktionen.

Das Verkleiden zu Fasching hat — wie die Fotos
zeigen — ebenso Spaf} gemacht wie der Ausflug
am sonnigen Samstag zum Strand des Steinhu-
der Meers.

Unterstiitzt werden die Freizeitsamstage durch
INTENSIVkinder zuhause e.V., grof3ziigige Ge-
burtstagsspenden und durch den in Hannover
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ansdssigen Verein MEHR Aktion fiir Kinder und
Jugend eV. (www.mehraktion.de), der zum wie-
derholten Mal Férdergelder in Hohe von 4.500,-
Euro zur Verfiigung stellte. INTENSIVkinder zu-
hause e.V. bedankt sich — auch im Namen der
Kinder — ganz herzlich fiir diese grof3ziigige Un-
terstiitzung!

Wie immer werden die Kinder von den Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern der gemeinniitzigen
Gesellschaft fiir Integrative Sozialdienste mbH
(gGIS) aus Hannover betreut.

Auch ihnen ein herzliches Dankeschon fiir die
gute Betreuung und ihr Engagement.

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
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ERSTE HILFE-KURS FUR ELTERN VON INTENSIVKINDERN

Erstmals hatten Eltern von INTENSIVkindern
die Gelegenheit, einen ganz besonderen Erste-
Hilfe-Kurs zu besuchen. Die Regionalgruppen
Hamburg und Schleswig-Holstein hatten am 18.
April 2009 einen Workshop ,,Erste Hilfe fiir IN-
TENSIVkinder“ organisiert. 10 betroffene Eltern
durften unter der Leitung von Frau Regina Brym
(freiberufliche und praventiv tatige Kinderkran-
kenschwester und Lehrerin fiir Pflegeberufe) ei-
nen sehr informativen Tag in Theorie und Pra-
xis erleben.

Nach einer kurzen Vorstellungsrunde wurden
die personlichen Erwartungen der Eltern an den
Workshop besprochen. Anschlieflend erarbei-
tete Frau Brym mit uns in verschiedenen Situ-
ationen die Hilfe zur Selbsthilfe in Notfallsitu-
ationen.
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Neben dem Notfallplan hat sie uns die Basis-
mafinahmen der kardiopulmonalen Herz-Lun-
gen-Wiederbelebung an unterschiedlich grofien
Puppen gezeigt. Mogliche Notfallsituationen
wurden sehr praxisnah nachgestellt.

Alle Eltern konnten ihre Fragen, Angste und Sor-
gen fiir den ,,Fall des Falles” ihres Kindes los-
werden und Frau Brym stand jedem kompetent
Rede und Antwort.

Jeder Teilnehmer konnte etwas fiir sein Kind
,herausziehen“, um fiir einen eventuellen Not-
fall in der Zukunft gewappnet zu sein.

Ich danke Frau Brym noch einmal herzlichst fiir
diesen interessanten Workshop, der uns Eltern
auch Zeit lief3 fiirandere Gesprache untereinan-
der.

Swantje Riif3
Regionalleitung Schleswig-Holstein
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INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.
AUF DEM SELBSTHILFETAG IN HANNOVER

Am Samstag, den 09. Mai 2009 war es wieder Ein herzliches Dankeschon fiir die aktive Mit-
einmal soweit: Zum wiederholten Mal hat sich hilfe geht an Ann-Kathrin und Ralf Kuder, Ra-
INTENSIVkinder zuhause e.V. mit einem Infor- mona Beermann und Anette Leischel und an
mationsstand am Hannoverschen Selbsthilfe- Arthur Specht, der uns beim Aufbau des Pavil-
tag beteiligt. Und diesmal hat sich auch die 6rt- lons unterstiitzt hat.

liche Presse fiir unseren Stand interessiert, wie

der unten stehende Beitrag zeigt. Rotraut Schiller-Specht

Selbsthilfegruppen stellen sich vor

HAMMNOVER. Rund um den amtscard”, wie es sie schon Anette Leischel begriiBit
Kropcke fand am Sonn- seit 2007 in 18 niedersachsi- diese |dee:,Die meisten
abend der Aktionstag zur schen Stadtenund Landkrei- engagieren sich, weil sie
ARD Themenwoche .Ist sen gibt. Besonders enga- betroffen sind, so wie ich
doch Ehrensache!” statt. gierten Birgern soll so ge- selbst. Aber vielleicht gabe
Aufgenommen in die Auf- dankt werden, zum Beispiel es dann noch mehr Men-
taktaktion war der 23. han- mit ErmaBigungen in Ba- schen die ehrenamtlich hel-
noversche  Selbsthilfetag. dern und Museen. fen.” is
Mehr als 70 Selbsthilfegrup-
pen, Vereine, Verbande und
Initiativen prasentierten da-
bei ihre Arbeit.

JViele * bleiben stehen,
stellen Fragen und geben
den Kontakt weiter”, sagt
Anette Leischel (40). Sie
steht am Stand |, Intensiv-
Kinder zuhause” und weil3,
wie wichtig diese Art der
Hilfe in der Gesellschaft ist.

Um ehrenamtliche Tatig-
keiten zu unterstitzen, ar-
beitete Hannovers Sozialde-
zernent Thomas Walter ein
22-seitiges Konzept aus. SELBSTHILFE ZUM ANFASSEN: Anette Leischel (rechts) zeigt
Kernstiick ist die ,Ehren- den Umgang mitschwerkranken Kindern. Foto: Wilde

Neue Presse, 11.05.2009
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RECHT UND SOZIALES

HABEN ELTERN ALS BETREUER IHRES BEHINDERTEN
VOLLJAHRIGEN, MITTELLOSEN KINDES EINEN ANSPRUCH AUF
AUFWENDUNGSERSATZ/AUFWANDSENTSCHADIGUNG?

Ja. Ehrenamtlich tatige Betreuerinnen einer mittellosen
Person, wie z. B. Eltern behinderter volljahriger und mit-
telloser Kinder, erhalten einen Aufwendungsersatz/
eine Aufwandsentschadigung, die sie jahrlich (erst-
malig ein Jahr nach der Bestellung) beim zustandigen
Amtsgericht (Vormundschaftsgericht) schriftlich bean-
tragen konnen. Moglich ist, alle Aufwendungen durch
Einzelnachweise gegeniiber dem Vormundschaftsge-
richt geltend zu machen (Aufwendungsersatz gemaf
§ 1835 Abs. 1 BGB), oder aber die Aufwandspauschale
in Hohe von derzeit 323 Euro ohne Vorlage von Ein-
zelnachweisen zu verlangen (Aufwandsentschddigung
gemaf § 1835a Abs. 1 BGB). Sind beide Eltern als Be-
treuer bestellt, kénnen sie z. B. die Aufwandspauschale
doppelt fordern. Nicht jedoch, wenn beide Elternteile

als Betreuer bestellt sind, der eine davon aber nur fiir
den Fall der Verhinderung des anderen.

Der Unterhaltsanspruch des behinderten Kindes gegen
seine Eltern gilt nicht als Einkommen, so dass dieser die
Mittellosigkeit des Kindes nicht beseitigt (vgl. § 1835a
Abs. 3 Halbs. 2 BGB). Auch wenn die Eltern Pflegegeld
flirihrim elterlichen Hauhalt lebendes volljahriges be-
hindertes und mittelloses Kind erhalten, schlief3t dies
den Anspruch auf Aufwendungsersatz/Aufwandsent-
schddigung nicht aus. Der Anspruch ist allerdings zeit-
lich befristet. Er erlischt, wenn er nicht binnen drei Mo-
naten nach Ablauf des Jahres, in dem er entsteht, gel-
tend gemacht wird ( § 1835a Abs. 4 BGB).

Muster eines Antrags des betreuenden Elternteils auf Gewdhrung einer Aufwandspauschale:

Eigene Anschrift

An das Amtsgericht (Vormundschaftsgericht) AZ/Geschdftsnummer

der Bestellungsurkunde Adresse des Amtsgerichts

Datum

Aufwandsentschadigung fiir die rechtlicheBetreuung meines Kindes ...

(Name und Anschrift des behinderten Kindes) fiir das Jahr ...
Aktenzeichen/Geschdftsnummer der Bestellungsurkunde

Sehr geehrte Damen und Herren,

fiir die von mir gefiihrte rechtliche Betreuung meines o. g. Kindes beantrage ich

fiir den Jahreszeitraum ... (bei erstmaligem Antrag Datum der Bestellung plus 1 Jahr)
die Aufwandspauschale in Héhe von 323 € gemdf3 § 1835a Abs. 1 BGB.
Ich bitte um Uberweisung des Betrages auf folgendes Konto: ...

Mit freundlichem Gruf3

Unterschrift
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Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»DAS BAND*, Zeitschrift des Bundesverbandes fiir
korper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V.,
www.bvkm.de, Ausgabe 6/08 (Dezember), S.39.
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ZUSTANDIGKEITSKLARUNG NACH § 14 SGB IX

BSG, Urteilvom 28. 11.2007 — Az: B 11a AL 29/06 R

In der Sache streitet ein Sozialhilfetrager (Klager) mit
der Bundesagentur fiir Arbeit (Beklagte) iiber die Er-
stattung der Kosten einer Berufsfindungsmafinahme
fiir eine 1977 geborene behinderte Frau. Diese leidet
an einer spastischen Lahmung beider Arme und Beine,
ihrist ein GdB von 100 zuerkannt. Im Februar 2002 be-
antragte sie bei der Stadt die Ubernahme der Kosten
fiir eine sechswochige Mainahme zur Berufsfindung.
Die Stadt leitete den Antrag an den tiber6rtlichen Sozi-
alhilfetrager weiter. Dieser wiederum {ibersandte den
Antrag an die Bundesagentur fiir Arbeit. Diese schickte
den Antrag mit dem Hinweis auf die Zustandigkeit der
Sozialhilfe zuriick. Zudem sei die Weiterleitung des An-
trags erst nach Ablauf der Zweiwochenfrist des § 14
Abs. 1 Satz 1 SGB IX erfolgt.

Der Klager forderte die beantragte Mafsnahme und
macht einen Erstattungsanspruch in Hohe von ca. 7.330
Euro gegen die Beklagte geltend. Das SG Miinster hat
die Klage abgewiesen (Urteilvom 22.03.2005, Az. S 1AL
7/04). Das LSG NRW hat das Urteil gedndert und die be-
klagte Bundesagentur fiir Arbeit zur Kostenerstattung
verurteilt (Urteil vom 16.02.2006, Az. L 9 AK 88/05).

Die Voraussetzungen fiir einen Erstattungsanspruch des
Sozialhilfetrdgers seien gegeben, da die beklagte Bun-
desagentur vorrangig verpflichteter Leistungstrager ge-
wesen sei. Die behinderte Frau habe nach dem SGB Il
(Arbeitsforderung) einen Anspruch auf Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben gehabt. Der Sozialhilfetra-
ger sei lediglich nachrangig verpflichteter Leistungs-
trager gewesen.

§ 14 SGB IX verdrangt § 104 SGB X nicht

Das BSG stellt fest, dass der Sozialhilfetrdger nicht
zweitangegangener Leistungstrageri. S. v. § 14 SGB
IX gewesen sei. Die Stadt, bei der der Antrag einge-
gangen sei und der Klager als Sozialhilfetrager seien
Trager mit gleicher Zustandigkeit. Im Verhaltnis sol-
cher Trdager zueinander komme die Anwendung von §
14 SGB IX nur in Betracht, wenn zwischen ihnen ein
Streit iber die Zustdandigkeit bestehe. Kénne der Kl&-
ger nicht als zweitangegangener Trager angesehen wer-
den, sei Grundlage fiir einen Erstattungsanspruch nicht
§ 14 Abs. 4 SGB IX, sondern die Erstattungsverpflich-
tung aus § 104 SGB X.
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Das LSG sei rechtsfehlerfrei davon ausgegangen, dass
die Anwendung des § 104 SGB X nicht durch § 14 SGB
IX ausgeschlossen werde. Der wesentliche Zweck des
§ 14 SGB IX sei die schnelle und dauerhafte Klarung der
Zustandigkeit im Verhaltnis zwischen den betroffenen
behinderten Menschen und den Rehabilitationstragern,
also im Auf3enverhdltnis. Dagegen kdnnten die Rege-
lungen des § 14 SGB IX nicht ohne Weiteres auf das sog.
Innenverhéltnis der Rehabilitationstrdger untereinan-
der iibertragen werden. Andernfalls wiirde das gegli-
ederte Sozialsystem in Frage gestellt. Dem Ausgleich
unter den Rehabilitationstragern dienten vielmehr in
erster Linie die Vorschriften der §§ 102 ff. SGB X.

Allerdings seien innerhalb des die Trdger betreffenden
Ausgleichsystems die speziellen Anforderungen des
§ 14 SGB IX zu beachten. Danach konne allein der
zweitangegangene Trager den die §§ 102 ff. SGB X ver-
drangenden Anspruch nach § 14 Abs. 4 Satz 1 SGB IX
geltend machen. Ein solcher Fall liege hier aber nicht
vor.

Bei Streit iiber Zustandigkeit zwischen ortlichem und
iiberortlichem Trager gilt § 145GB IX

Es gebe keine Anhaltspunkte fiir die Annahme, zwi-
schen der Stadt als 6rtlichem und dem Klager als iiber-
ortlichem Sozialhilfetrager habe es Streit {iber die Zu-
standigkeit gegeben. Nur dann ware es denkbar, die
Regelung des § 14 SGB IX auch im Verhaltnis zwischen
zwei Rehabilitationstragern gleicher Art anzuwenden.
Auszugehen seivielmehr davon, dass der Leistungsan-
trag gemaf3 § 16 SGB | (Allgemeiner Teil) entweder beim
vermeintlich zustandigen Leistungstrager oder bei der
Gemeinde eingereicht worden sei und die Unterlagen
sodann dem Kldger als dem tatsachlich zustdandigen
iberortlichen Trager zugeleitet worden seien.

Da der Kldager somit erstangegangener Trager gewesen
sei, bleibe es im Verhdltnis zwischen Klager und Be-
klagtem bei der Anwendung des § 104 SGB XI.

Die Beklagte kdnne schlieflich auch nicht mit Erfolg
geltend machen, der Klager kénne deshalb keine Er-
stattung beanspruchen, weil er als erstangegangener
Trager den Antrag nicht fristgerecht weitergeleitet und
zielgerichtet in eine fremde Zustandigkeit eingegriffen

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09



RECHT UND SOZIALES

habe. Nur wenn ein angegangener Trdger das Weiter-
leitungsgebot des § 14 Abs. 1 Satz 2 SGB IX missa-
chte und trotz Verneinung seiner Zustandigkeit leiste,
obwohl nach dem Ergebnis seiner Priifung ein anderer
Rehabilitationstrager zustandig sei, sei er von der Er-
stattung ausgeschlossen.

Anmerkung

Sozialleistungen werden i. d. R. auf Antrag gewahrt.
§ 16 SGB | (Allgemeiner Teil) regelt die Antragstellung.
Gemaf3 Abs. 1 Satz 1 sind Antrdge auf Sozialleistungen
beim zustdndigen Leistungstrdger zu stellen. Antrdage
sind gemaf3 Satz 2 der Vorschrift aber auch von allen
anderen Leistungstrdgern, von allen Gemeinden und
bei Personen, die sich im Ausland aufhalten, auch von
amtlichen Vertretungen der Bundesrepublik Deutsch-
land im Ausland entgegenzunehmen.

Fiir den Fall, dass ein Antrag bei einer unzustandigen-
Stelle gestellt wurde, regelt Abs. 2, dass der Antragun-
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verziiglich an den zustandigen Leistungstrdagerweiter-
zuleiten ist. Ist die Sozialleistung von einem Antrag ab-
hdngig, gilt der Antrag als zu dem Zeitpunkt gestellt,
in dem er bei einer der vorstehend genannten Stellen
eingegangen ist.

Da § 16 SGB | fiir die Antragstellung keine Schrift-
form voraussetzt, ist davon auszugehen, dass Antrage
grundsatzlich auch miindlich gestellt werden kénnen.
In diesem Zusammenhang ist die Verpflichtung der
Leistungstrager gemaf § 16 Abs. 3 SGB | hervorzuhe-
ben, darauf hinzuwirken, dass sachdienliche Antrdge
gestellt und unvollstandige Angaben ergdnzt werden.

(Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/08, S. 160 f.,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008
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GESUNDHEITLICHE ANFORDERUNGEN AN DIE AUSSERGEWOHN-
LICHE GEHBEHINDERUNG (MERKZEICHEN ,,AG*)

BSG, Urteil vom 29.03.2007 — Az: B 9a SB 5/05 R

Der Nachteilsausgleich ,,auBergewdhnliche Gehbehinde-
rung*, gekennzeichnet durch das Merkzeichen ,,aG* im
Schwerbehindertenausweis, berechtigt zur Inanspruch-
nahme bestimmter Parkerleichterungen u. a. zur unent-
geltlichen Nutzung eines Behindertenparkplatzes. Die
gesundheitlichen Voraussetzungen einer auf3ergewdhn-
lichen Gehbehinderung sind jedoch haufig umstritten und
wurden selbst in der Rechtsprechung nicht einheitlich be-
urteilt. Anhand der obigen Entscheidung des BSG sollen
hier die Voraussetzungen nochmals dargestellt werden.

Nach § 6 Abs. 1 Nr. 14 des StraBBenverkehrsgesetzes
(StVG) und den zu § 46 Abs. 1 Nr. 11 der StraBenver-
kehrsordnung (StVO) erlassenen Verwaltungsvorschriften
(VwV-StV0) sind Personen auBergewdhnlich gehbehin-
dert, die sich wegen der Schwere ihres Leidens dauernd
nur mit fremder Hilfe oder nur mit grofier Anstrengung
aufBlerhalb ihres Kraftfahrzeuges bewegen konnen. Diese
Voraussetzungen erfiillen Querschnittsgeldhmte, Dop-
peloberschenkelamputierte, Doppelunterschenkelampu-
tierte, Hiiftexartikulierte und einseitig Oberschenkelam-
putierte, die dauernd auerstande sind, ein Kunstbein zu
tragen, oder nur eine Beckenkorb-Prothese tragen konnen
oder zugleich unterschenkel- oder armamputiert sind, so-
wie andere Schwerbehinderte, die nach versorgungsarzt-
licher Feststellung, auch auf Grund von Erkrankungen,
dem vorstehend angefiihrten Personenkreis gleichzustel-
len sind. Bei den erstgenannten Personengruppen reicht
der Nachweis dieser Behinderungsformen zur Annahme
einer aufBergewdhnlichen Gehbehinderung aus.

Schwierigkeiten bereitet immer wieder, welche Ein-
schrankungen des Gehvermdégens zu einer Gleichstel-
lung im vorgenannten Sinne fiihren. Das BSG raumt sol-
che Schwierigkeiten durchaus ein, lehnt aber subjektive
MafBstdbe — wie etwa gesteigerten Energieaut wand oder
eine in Metern ausgedriickte Wegstrecke — als untaug-
liche Grundsatze mit der Begriindung ab, die mageb-
lichen straf’enverkehrsrechtlichen Vorschriften stellten
nicht darauf ab, liber welche Wegstrecke ein schwerbe-
hinderter Mensch sich auBBerhalb seines Kraftfahrzeugs
zumutbar noch bewegen konne. Vielmehr komme es da-
raufan, ob er sich nur unter groBen kdrperlichen Anstren-
gungen zu Fuf fortbewegen kdnne. Dabei konnten unter
anderem Art und Umfang schmerz- oder erschépfungs-
bedingter Pausen von Bedeutung sein. Das BSG stellt
darauf ab, unter welchen Bedingungen es einer schwer-
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behinderten Person noch mdglich ist, nur mit fremder
Hilfe oder nur mit groRer Anstrengung eine Wegstrecke
zuriickzulegen. Wer diese Voraussetzung praktisch von
den ersten Schritten auf3erhalb seines Kraftfahrzeuges
an erfiille, qualifiziere sich fiir den entsprechenden
Nachteilsausgleich auch dann, wenn er gezwungener-
maflen auf diese Weise langere Strecken zuriicklege.
Der gleichzustellende Personenkreis beschranke sich
daher auf Schwerbehinderte, deren Gehfahigkeit in un-
gewdhnlich hohem Maf eingeschrankt sei und die sich
unter ebenso grof3en korperlichen Anstrengungen fort-
bewegen konnten wie die Vergleichsgruppen.

Die Gehfdhigkeit ist danach in vergleichbarer Weise in
ungewdhnlich hohem Maf eingeschrankt bei Erkran-
kungen der inneren Organe, wie z. B. Herzschaden mit
schweren Dekompensationserscheinungen oder Ruhe-
insuffizienz sowie Krankheiten der Atmungsorgane mit
Einschrankung der Lungenfunktion schweren Grades,
wenn diese Funktionsstérungen zu ebenso grofen kor-
perlichen Anstrengungen fiihren (vgl. ,,Anhaltspunkte fiir
die arztliche Gutachtertdtigkeit im sozialen Entschadi-
gungsrecht und nach dem Schwerbehindertenrecht®).

Fiir die Zuerkennung des Merkzeichens ,,aG“ reichten
— so0 das BSG - nicht irgendwelche Erschopfungszu-
stdnde aus. Sie miissten in ihrer Intensitdt vielmehr
gleichwertig mit den Erschopfungszustdnden sein, die
Schwerbehinderte der vorstehend aufgefiihrten Per-
sonengruppen zu erleiden hdtten. Gradmesser hierfiir
konne die Intensitdt der Schmerzen bzw. der Luftnot
nach dem Zuriicklegen einer bestimmten Wegstrecke
sein. Trotz der Anwendung des Vergleichsmafistabs der
»ebenso grof3en korperlichen Anstrengungen wie bei
den Vergleichsgruppen“ hat der drztliche Begutach-
ter dennoch einen Beurteilungsspielrauin, der bei al-
len Bemiihungen des BSG um eine Objektivierung des
Merkmals der auBBergewdhnlichen Gehbehinderung un-
vermeidbar ist. Eine verallgemeinernde Interpretation
des Merkmals ,,auflergewdhnliche Gehbehinderung*
ist daher nicht moglich. Es kommt wie hdufig auf die
Umstdnde des konkreten Einzelfalls an. (Di)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/08, S. 161 f.,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09



RECHT UND SOZIALES

EIGENE WOHNUNG FUHRT NICHT ZUR KINDERGELDANRECHNUNG

BSG, Urteil vom 26.08.2008 — Az: B 8/9b SO 16/07 R

Streitig ist die Anrechnung des an die Eltern gezahlten
Kindergeldes auf dem Kldager gewahrte Leistungen der
Grundsicherung nach dem SGB XII.

Der 1969 geborene Kldger wohnt im Rahmen des sog.
betreuten Wohnens in einer eigenen Wohnung. Er be-
zieht neben Grundsicherungsleistungen nach dem SGB
XII (Sozialhilfe) eine Lohnpramie fiir seine Tatigkeit in
einer Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM). Die
Beklagte beriicksichtigte das den Eltern gewadhrte Kin-
dergeld in Hhe von 154 Euro monatlich als Einkom-
men des Kldgers.

Zur Begriindung fiihrte der Sozialhilfetrdger aus: Der
Schutzauftrag des Art. 6 Abs. 2 Grundgesetz kdnne von
den Eltern nur erfiillt werden, wenn sie die Befugnis
hatten, ihrem Kind das weiterzuleiten, was ihnen die
staatliche Gemeinschaft fiir das Kind zuwende. Der Le-
bensunterhalt des Kindes werde durch die Grundsiche-
rungsleistungen sichergestellt. Das Kindergeld konne
daher nicht die Funktion einer steuerlichen Entlastung
haben, sondern habe hier als Sozialleistung den Zweck,
das Existenzminimum zu sichern.

Kindergeld ist Einkommen der Eltern

Das SG Duisburg (Urteil vom 27.11.2006, Az. S 2 (27)
S0 50/05) hat der Klage stattgegeben. Anders als fiir
den Fall des § 82 Abs. 1 Satz 2 SGB Xll habe der Ge-
setzgeber fiir volljahrige Kinder keine Regelung der An-
rechnung des Kindergeldes getroffen. Das LSG NRW hat
die Berufung mit Urteil vom 19.03.2007 zuriickgewie-
sen (Az. L 20 SO 94/06). Das Kindergeldeinkommen
zahle nichti. S. d. § 42 Abs. 2 SGB Xl zum Einkommen
des Klagers. Es seivielmehr Einkommen der Eltern und
konne deshalb nicht als eigenes Einkommen auf seine
Grundsicherungsleistung nach dem SGB Xl angerech-
net werden.

Das Einkommensteuergesetz nehme Riicksicht auf die
besondere Bedarfslage, die gerade durch die behinde-
rungsbedingten Beeintrachtigungen des Kindes ent-
stehen. Diese auf die Behinderung zuriickgehenden
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besonderen Belastungen erlaubten eine Zweckbe-
stimmung des Kindergeldes dahingehend, gerade die
Mehrkosten aufgrund dieser besonderen Belastungen
aufzufangen. Es sei davon auszugehen, dass die aus-
nahmsweise Gewdhrung von Kindergeld fiir volljah-
rige behinderte Kinder nicht dieselben Bedarfe wie die
Leistungen der Grundsicherung abdecke.

Die Revision hatte keinen Erfolg. Das BSG bestatigt
seine bisherige Rechtsprechung (vgl. RdLh 3/2007,
S. 26 ff.) dass das einem Elternteil ausgezahlte Kinder-
geld nicht bei dem Kind selbst als die Leistungen der
Grundsicherung (§§ 41 ff. SGB XII) minderndes Einkom-
men zu beriicksichtigen ist, wenn es nicht an das Kind
weitergeleitet wird.

Anmerkung
Keine Obliegenheit zur Selbsthilfe

BSG und LSG NRW haben sich auch mit der Frage der
Obliegenheit zur Selbsthilfe befasst: Der Grundsiche-
rung nach dem SGB Xll beziehende behinderte Mensch
ist nicht gehalten, die Auszahlung des Kindergeldes an
sich selbst zu beantragen. Die Obliegenheit zur Selbst-
hilfe findet nach Ansicht der Rechtsprechung dort ihre
Grenze, wo sie mit gesetzlichen Wertungen nicht zu ver-
einbaren sei.

Die Grundsicherungsleistungen im Alter und bei Er-
werbsminderung wiirden unabhdngig von etwaigen
Unterhaltsanspriichen erbracht, so dass der Verweis
des Kldgers auf die Abzweigungsmaoglichkeit den ge-
setzlichen Zielen widersprechen wiirde. Den Kldger zu
einem Antrag auf Auszahlung des Kindergeldes an sich
selbst zu veranlassen hief3e, die einen Sonderfall be-
treffende Vorschrift des § 74 Abs. 1 EStG zum ,,Regel-
fall“ zu machen. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/08, S. 164,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008
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BUNDESSOZIALGERICHT ENTSCHEIDET UBER KRAFTKNOTEN
BSG, Urteile vom 20. November 2008 — Az: B 3 KN 4/07 KR R und B 3 KR 6/08 R sowie B 3 KR 16/08 R
Von Katja Kruse, Bundesverband fir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V., Dusseldorf

Im November 2008 hat das BSG erstmals drei Urteile zum
Kraftknoten erlassen. Der Kraftknoten ist ein besonderes
Riickhaltesystem, das der Befestigung von Rollstuhlfah-
rern dient, die nur im Rollstuhl sitzend in Behinderten-
transportkraftwagen (BTW) beférdert werden kénnen. Die
schriftliche Urteilsbegriindung lag bei Redaktionsschluss
noch nicht vor. Der Terminbericht des BSG ldsst jedoch
folgende vorlaufige Einschatzungen zu:

Krankenkasse ist zustdndig fiir den sicheren Transport
zur Schule

In zwei seiner Entscheidungen war das BSG mit der
Frage befasst, ob die Krankenkasse fiir die Versorgung
behinderter Schiiler mit einem Kraftknotensystem zu-
standig ist. Vorinstanz der Entscheidung mit dem Az.
B 3 KR 6/08 R war das LSG Rheinland-Pfalz (Urteil vom
21.02.2008 - Az. L5 KR 129/07, vgl. RALH 2/2008, S.
74 f.). Geklagt hatte dort ein 1990 geborener Schiiler,
der mit einem Aktivrollstuhl und ,,einem Elektrorollstuhl
versorgt ist. Er besucht eine Sonderschule und wohnt
in einem Internat. Zur Schule kann er nur im Rollstuhl
sitzend transportiert werden, da er aufgrund seiner Be-
hinderung eine spezielle Sitzschale benbtigt.

Nach Auffassung des LSG muss die beklagte Krankenkasse
den Schiiler mit dem Kraftknoten ausstatten. Ein Hilfsmit-
tel sei immer dann von der gesetzlichen Krankenversiche-
rung zu gewdhren, wenn es die Auswirkungen der Behin-
derung im gesamten tdglichen Leben beseitigt oder mildert
und damit ein Grundbediirfnis des taglichen Lebens be-
trifft. Zu den Grundbeddirfnissen zdhle auch der Schulbe-
such, soweit es um die Vermittlung von grundlegendem
schulischem Allgemeinwissen im Rahmen der allgemeinen
Schulpflicht und der Sonderschulpflicht gehe.

Das BSG hat die Revision der Beklagten zuriickgewie-
sen und damit das Urteil des LSG bestétigt. Der Kldger
besitze einen Anspruch gemafd § 33 SGB V auf Versor-
gung mit einem Kraftknoten, weil dies zur Sicherung
seiner Schulfahigkeitim Rahmen der noch bis zum Ende
des Schuljahres 2008/2009 andauernden Sonderschul-
pflicht erforderlich sei. Zwar sei das Grundbediirfnis der
Mobilitat in aller Regel schon mit der Méglichkeit zur
ErschlieBung des Nahbereichs der Wohnung erfiillt, so
dass die Versorgung mit den im Einzelfall in Betracht
kommenden Hilfsmitteln — insbesondere mit einem Roll-
stuhl - insoweit ausreichend sei. Kinne ein Versicherter

32 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

zum Schulbesuch jedoch nur sitzend im Rollstuhl trans-
portiert werden, dann habe die gesetzliche Krankenver-
sicherung auch die notwendige und nach dem Stand der
Technik erforderliche Sicherung des Transports durch-
geeignete Maflnahmen zu gewdhrleisten.

In dem Verfahren mit dem Az. B 3 KR 16/08 R ging es im
Rahmen eines Erstattungsstreits darum, wer die Kosten
derVersorgung eines 1994 geborenen behinderten Schii-
lers mit einem Kraftknoten zu tragen hat. Vorinstanz war
das LSG Niedersachsen-Bremen (Az. L 1 KR 321/06). Die
Revision des klagenden Sozialhilfetrigers fiihrte zur Ande-
rung der Entscheidung des LSG und zur beantragten Verur-
teilung der beklagten Krankenkasse. Nach Auffassung des
BSG steht dem Sozialhilfetrdger als zweitangegangenem
Rehabilitationstrager ein Erstattungsanspruch nach § 14
Absatz 4 Satz 1 SGB IX zu, weil die Krankenkasse vorran-
gig verpflichtet gewesen ware, den bei ihr versicherten
Schiiler mit einem Kraftknoten zu versorgen.

Zustandigkeitsregelung des § 14 SGB IX begriindet
Leistungspflicht

Im dritten Verfahren (Az. B 3 KN 4/07 KR R) war eben-
falls streitig, welcher Leistungstrager fiir die Ausstat-
tung des Rollstuhls des Klagers mit einem Kraftknoten
zustdndig ist. Der 1982 geborene Klager ist schwerbe-
hindert mit einem Grad der Behinderung von 100 und
den Merkzeichen aG, B, Hund RF. Zur Fortbewegung ist
er auf einen Elektrorollstuhl angewiesen. Der Kldger ist
im Arbeitsbereich einer Werkstatt fiir behinderte Men-
schen (WfbM) beschiftigt. Die Fahrten zwischen Woh-
nung und Werkstatte werden von einem Behinderten-
fahrdienst durchgefiihrt. Beim Transport kann der Kl&-
ger nicht auf einen normalen Sitz umgesetzt, sondern
nur im Rollstuhl sitzend beférdert werden. Das gleiche
gilt fiir die Beférderung zu Arzten und Therapeuten.

Der Klager hatte die Versorgung mit dem Kraftknoten
zundchst bei der Krankenkasse, und nachdem diese
den Antrag durch Widerspruchsbescheid abgelehnt
hatte, beim Sozialhilfetrager beantragt. Auch dieser
lehnte die Kosteniibernahme im Widerspruchsverfah-
ren ab. Daraufhin beantragte der Klager das Hilfsmit-
tel erneut bei der Krankenkasse und erhob gegen den
wiederum ablehnenden Widerspruchsbescheid Klage
vor dem Sozialgericht. Das SG Gelsenkirchen wies die
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Klage ab, weil das Autofahren nicht zu den Grundbe-
diirfnissen des taglichen Lebens gehore (Az. S 7 KN
62/05 KR, Urteilvom 21.10.2005).

Hiergegen legte der Kldger Berufung ein. Mit Urteilvom 14.
Juni 2007 verneinte das LSG NordrheinWestfalen einen An-
spruch des Klagers gegen die beklagte Krankenkasse und
verurteilte den zum Prozess beigeladenen Sozialhilfetra-
ger zur Kosteniibernahme fiir den Kraftknoten (Az. L 2 KN
209/05 KR, vgl. RdLh 1/2008, S. 13 ff.). Aufgabe der ge-
setzlichen Krankenversicherung sei die medizinische Re-
habilitation. Eine dariiber hinausgehende berufliche oder
soziale Rehabilitation, die auch die Versorgung mit einem
Hilfsmittel umfassen kdnne, sei hingegen Aufgabe anderer
Sozialleistungssysteme. Die Fahrten des Klagers zur WfbM
betrafen das Grundbediirfnis des Kldagers auf ErschlieBung
eines gewissen korperlichen Freiraums nur in einem be-
stimmten Lebensbereich, der Berufsausiibung. Zustandig
fiir die Versorgung des Klagers mit dem Kraftknotensystem
sei der Sozialhilfetrager nach den Vorschriften der Einglie-
derungshilfe fiir behinderte Menschen.

Aus § 14 SGB IX folgt eine umfassende sozialrechtliche
Priifungspflicht

Die hiergegen vom beigeladenen Sozialhilfetrdager einge-
legte Revision war erfolgreich. Nach Auffassung des BSG
istdie beklagte Krankenkasse zur Versorgung des Kldgers
mit dem Kraftknoten verpflichtet. Die Beklagte hatte den
bei ihr erstmals gestellten Antrag auf Leistungsgewah-
rung nicht ablehnen, sondern ihn gemaf § 14 Absatz 1
Satz 2 SGB IX unverziiglich an den ihrer Ansicht nach zu-
standigen Rehabilitationstrager weiterleiten miissen. Da
dies nicht geschehen ist, hatte sie selbst den Rehabili-
tationsbedarf feststellen miissen ( § 14 Absatz 2 Satz 1
SGB IX) — und zwar unter Beriicksichtigung aller in Be-
tracht kommender Anspruchsgrundlagen. Aus der Tatsa-
che, dass ein Antrag auf Leistungen zur Teilhabe gestellt
worden sei, folge bei fehlender Weiterleitung des Antrags
eine umfassende sozialrechtliche Priifungspflicht.

Im vorliegenden Falle ergebe sich der Anspruch des
Klagers entweder aus § 33 Absatz 1 SGB'V, falls er als
schwerstbehinderter Erwachsener nur im Rollstuhl sit-
zend Arzte und Therapeuten zu erreichen vermag und
ihm deshalb ausnahmsweise als Basisausgleich seiner
Behinderung auch die Moglichkeit des sicheren Trans-
portes von der Beklagten zu gewdhren ist, oder anson-
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sten aus den sozialhilferechtlichen Regelungen zur Ein-
gliederung von Behinderten in das Erwerbsleben. Eine
Verurteilung des beigeladenen Sozialhilfetragers ware
nur dann und trotz der Regelung des § 14 SGB IXin Be-
tracht zu ziehen gewesen, wenn ein Leistungsanspruch
ausschlieBlich nach Sozialhilferecht gegeben ware.

Anmerkung

Das BSG bekraftigt mit den Entscheidungen B 3 KR
6/08 Rund B 3 KR 16/08 R seine bisherige Rechtspre-
chung, wonach der Schulbesuch zu den elementaren
Grundbediirfnissen gehort. Hilfsmittel, die den Schul-
besuch ermdglichen, sind daher von der gesetzlichen
Krankenversicherung zu gewahren.

Auch in dem Verfahren B 3 KN 4/07 KR R sieht das BSG
die Krankenkasse in der. Pflicht, obwohl der dortige Kla-
ger den Kraftknoten in erster Linie fiir die Beférderung
zur WfbM bendétigte. Die Besonderheit des Falles liegt
hier jedoch darin, dass der Senat die Zustandigkeit der
Krankenkasse aus § 14 SGB IX herleitet. Diese Vorschrift
sieht fiir Leistungen zur Teilhabe ein besonderes Verfah-
ren zur, Klarung der Zustandigkeit vor. Ziel der Regelung
ist es, dass im Interesse der Leistungsberechtigten die
Zustandigkeit beschleunigt geklart wird und die,-Lei-
stung moglichst schnell erbracht werden kann. Die Lei-
stungspflicht der Krankenkasse ergibt sich danach in die-
sem Fall aus dem Umstand, dass die Kasse den zuerst bei
ihr eingegangenen Antrag auf Versorgung mit dem Kraft-
knoten abgelehnt und nicht an denihrer Ansicht nach zu-
standigen Rehabilitationstrager weitergeleitet hat.

Zu begriiBen ist, dass das BSG mit dieser Entscheidung
die Bedeutung von § 14 SGB IX unterstreicht. Aus dem Ur-
teil kann jedoch nicht der Schluss gezogen werden, dass
Werkstattbeschéftigte generell gegeniiber der Kranken-
kasse einen Anspruch auf Versorgung mit dem Kraftkno-
ten haben. Vielmehr ist Rollstuhlfahrern, die den Kraft-
knoten bendtigen, um ihren Arbeitsplatzin der WfbM oder
in der Tagesforderstatte aufzusuchen, weiterhin zu raten,
das Hilfsmittel beim zustdandigen Sozialhilfetrager zu be-
antragen. Der Bundesverband fiir kérper- und mehrfach-
behinderte Menschen (BVKM) bietet hierfiir auf seiner In-
ternetseite www.bvkm.de eine Argumentationshilfe an.

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/09, S. 23 f.,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008
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ERWEITERTE BETREUUNGSLEISTUNGEN IN DER PFLEGEVERSICHE-
RUNG DIENEN NICHT DER ENTLASTUNG DER SOZIALHILFE

Die Pflegeversicherung gewédhrt Leistungen fiir Versi-
cherte mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf,
die mitdem zum 01.07.2008 in Kraft getretenen Pflege-
Weiterentwicklungsgesetz in Umfang und Vorausset-
zungen zur Leistungsgewdhrung ausgeweitet wurden
(vgl. RdLh 2/2008, S. 51 ff. und 3/2008, S. 120 ff.).
U. a. wurde der Betreuungsbetrag nach § 45 b SGB XI
von bisher 460 Euro jahrlich auf nunmehr bis zu
200 Euro monatlich erhoht.

In einem Schreiben an die zustandigen Landermini-
sterien, die kommunalen Spitzenverbande, die BAG
der tiberdrtlichen Trager der Sozialhilfe und den GKV-
Spitzenverband hat das BMG ,,aus gegebenem Anlass“
darauf hingewiesen, dass sich am Verhaltnis zur Sozi-
alhilfe nichts gedndert habe. Insbesondere diene die
Leistungserweiterung nicht der Entlastung der Sozial-
hilfe.

Betreuungsleistungen werden neben Fiirsorgeleis-
tungen erbracht

Aus Griinden der Rechtssicherheit seiin § 13 Abs. 3 a
SGB Xl klargestellt, dass die Leistungen ggf. neben Fiir-
sorgeleistungen erbracht werden. Die Vorschrift stelle
sicher, dass die anspruchsberechtigten Personen die
zusétzlichen Leistungen nach § 45 b SGB Xl tatsdchlich
zusatzlich erhalten und dass bei Empfangern von Sozi-
alhilfeleistungen die Anspriiche nach dem SGB XlI nicht
im Hinblick auf die neue Leistung gekiirzt werden kon-
nen. Sinn der Leistungserweiterung gemaf § 45 b SGB
Xl sei es, den Pflegebediirftigen zusatzliche Leistungen
zur Verfiigung zu stellen.

Dies ergebe sich unmittelbar auch aus der Begriindung
zum Pflegeleistungs-Erganzungsgesetz aus dem Jahre
2002: GeméaR § 13 Abs. 3 SGB Xl blieben die Leistungen
der Eingliederungshilfe fiir behinderte Mens‘chen nach
dem SGB Xl von den Leistungen der Pflegeversicherung
unberiihrt, sie seien insbesondere im Verhaltnis zur
Pflegeversicherung nicht nachrangig. Mit ihrem ande-
ren Hilfeansatz trete die Eingliederungshilfe fiir behin-
derte Menschen im Bedarfsfalle neben die Leistungen
der Pflegeversicherung. Eine Anrechnung des Betreu-
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ungsbetrags nach § 45 b SGB Xl komme deswegen nicht
in Betracht. Die zusatzliche Betreuungsleistung nach
§ 45 b SGB Xl ziele auf ergdnzende und niedrigschwel-
lige Betreuungsangebote und unterscheide sich nach
Ziel und Inhalt insoweit von Leistungen der Eingliede-
rungshilfe nach §§ 53 ff. SGB XII. Eine Zweckidentitat
zwischen den Leistungen, die Voraussetzung fiir eine
gegenseitige Anrechnung ware, liege somit nicht vor.

Versicherte haben ein Wahlrecht

Ergdanzend weist das BMG darauf hin, dass in Bezug
auf die Leistungen nach § 45 b SGB XI ein Wahlrecht
bestehe, in welcher Form zusétzliche Betreuungsan-
gebote in Anspruch genommen werden. Bei dem An-
spruch handele es sich nicht um einen Sachleistungs-
anspruch, der Anspruch stehe vielmehr im Rahmen ei-
ner Kostenerstattung zur Verfiigung. Die Auszahlung im
Wege der Kostenerstattung erfolge zweckgebunden fiir
qualitatsgesicherte Betreuungsleistungen.

Das Wahlrecht habe iiberdies zur Folge, dass der Pfle-
gebediirftige seinen Anspruch auf zusatzliche Betreu-
ungsleistungen iiber 11 Monate ansparen und ihn dann
im 12. Monat fiir einen Aufenthalt in Kurzzeitpflege ver-
wenden konne. Auch im Hinblick auf dieses Wahlrecht
des Pflegebediirftigen miisse ausgeschlossen sein,
dass der Sozialhilfetrdager fordere, der Pflegebediirf-
tige miisse seinen Anspruch fortlaufend zur Entlastung
der Sozial- oder Eingliederungshilfe verwenden. (Sch)

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe hat zu den all-
gemeinen Betreuungsleistungen eine Praxishilfe
herausgegeben, die unter folgendem Link einge-
sehen und ausgedruckt werden kann:
http://www.lebenshilfe.de/wDeutsch/aus_fach-
licher_sicht/Praxishilfe-Allg.-Betreuungsleistun-
gen.pdf

Mit freundlicher Genehmigung des Verlages entnommen aus:
Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/09, S. 29 .,
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger
Behinderung e. V., Marburg 2008

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09



BERICHTE

ELTERNBEGEGNUNGSTAGUNG 2009

Vom 24.-25. April 2009 fand in Rotenburg an der Fulda die diesjahrige Elternbegegnungstagung
statt. Uber 100 Teilnehmer konnten sich umfassend informieren und beraten lassen bei den an-
wesenden Ausstellern und den Referenten.

Es gab viele Neuigkeiten, aber auch alt Bekanntes zu héren und zu sehen. Die Eltern kamen

schnell ins Gesprach, lauschten den Vortragen und horten in den angebotenen Workshops auf-
merksam zu.

Man hatte einmal Zeit fur sich, aber auch fir Gesprache mit anderen Eltern und konnte dies in
Ruhe genielen.
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Viele weitere schone Fotos vom Elternbegegnungstag
finden Sie auf unserer Homepage www.intensivkinder.de
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" UND PLOTZLICH IST ALLES ANDERS ... —
ZUR SITUATION VON FAMILIEN MIT INTENSIVKINDERN

Susanne Schmidt

Vortrag anldsslich der 1. Fachtagung zur ,,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder*

am 07.11.2007 in Ahlen

Sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Susanne Schmidt, ich bin Mutter eines neunjéhri-
gen INTENSIVkindes und habe vor inzwischen 4 Jahren die Regio-
nalleitung NRW fiir unseren Verein INTENSIVkinder zuhause {iber-
nommen. Bevor ich {iber das Familienleben mit einem INTENSIV-
kind berichte, mdchte ich lhnen unseren Verein kurz vorstellen.

1 Der Verein,INTENSIVkinder zuhause e V.

Unsere Mitglieder sind Familien mit intensivmedizinisch zu be-
treuenden Kindern. Die offizielle Griindung des eingetragenen
Vereins liegtim Jahr 2001. Eristin Deutschland in 11 Bundesldn-
dern tatig, hat mittlerweile 160 Mitglieder und pflegt Kontakt zu
ca. 300 betroffenen Familien, davon in NRW ca. 60.

Ziele des Vereines sind es:

e Kontakte zwischen Familien mit Intensivkindern herzustellen
und zu fordern.

¢ Hilfe bei der Bewdltigung ihrer alltdglichen Probleme anzu-
bieten.

e Informationen zu sammeln und zu vermitteln.

o die Moglichkeiten zur Unterstiitzung und Entlastung der Fami-
lien zu verbessern.

e gesellschaftliche Integration zu erreichen.

Bei der Vorbereitung dieses Vortrages ist mir vor allem eines klar
geworden: Es gibt nicht DIE Familie mit pflegebediirftigen Kindern,
sondern jede Familie und jedes betroffene Kind ist anders. Unsere
Angste, Probleme und Sorgen sind jedoch alle sehr dhnlich. Unab-
hangig von der Grunderkrankung leben unsere Kinder nach meist
monatelangen Krankenhausaufenthalten zuhause mit ihrer eigenen
kleinen Intensivstation im Kinderzimmer. Sie werden mit einer auf-
wadndigen Apparatemedizin am Leben erhalten und bediirfen einer in-
tensivmedizinischen Betreuung und damit einer Uberwachung durch
kompetente Personen rund um die Uhr.

Unsere Familien miissen um vieles kdmpfen, was fiir andere Fami-
lien selbstverstandlich ist. Dennoch kdmpft jede Familie ganz in-
dividuell, bendtigt unterschiedliche Unterstiitzung und Hilfe, hat
sich unterschiedliche Strategien angeeignet, das anstrengende
Leben mit einem INTENSIVkind zu meistern. Mein Bericht ist also
ein ganz personlicher, durchaus aber tibertragbarer.

2 Die personliche Situation

Nicht ganz iibertragbar ist meine Ausgangssituation: Mein dlterer
Sohn Henri war vier Jahre alt und ich war im vierten Monat schwan-
ger als mein Mann todlich verungliickte. So stand ich fiinf Monate
spater allein vor dem zweiten zundchst unfassbaren Ereignis, das
mein Leben so entscheidend verandern sollte. Mein Sohn Hugo
konnte nicht alleine atmen, er war véllig hypoton und wurde sofort
auf die Intensivstation der Uniklinik Miinster verlegt. Hier blieb er
914 Monate lang. Alle Versuche, ihn von der kiinstlichen Beatmung
abzutrainieren, blieben erfolglos. Auch die aufwandige Zwerch-
fellraffung hatte nicht weitergeholfen. Sein Tracheostoma bekam
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er mit 5 Monaten als feststand, dass er ohne die Beatmung nicht
leben konnte. Zu diesem Zeitpunkt entschloss ich mich, ihn nach
Hause zu holen, denn ich hatte mich in all den Monaten wie zer-
rissen gefiihlt zwischen den beiden Kindern. Das Leben war zeit-
lich voll durchgeplant und perfekt organisiert. Ich fuhr jeden Tag
zweimal von Nottuln nach Miinster, um mein krankes Kind zu ver-
sorgen und eine Beziehung aufzubauen. Gleichzeitig musste Henri
versorgt und aufgefangen werden, auch er machte eine schwere
Zeit durch. Immer wieder gab es Hohen und Tiefen. Nun wollte ich
meinen Kindern und mir soweit es ging die Normalitdt wieder ge-
ben. Hugo sollte sein zuhause kennen lernen und erfahren, dass
die Menschen im wirklichen Leben nicht alle griine Kittel tragen.

Zuhause entwickelte sich Hugo entgegen aller Prognosen tiberaus
positiv. Er lernte zu sitzen — auch auf Henris altem Bobby Car. So
machte er zundachst mit Mutter und Beatmung hintendran, spater
auch ohne die beiden die ersten Erfahrungen der Fortbewegung.
Sowurden aus Leidenschaft fiir die gewonnene Freiheit und Mobi-
litatimmer groBBere Ausfliige unter Spontanatmung. Zwar konnte
er liber Jahre nicht alleine auf- oder absteigen, weil ihm die Kraft
fehlte, aber saf} er erst einmal drauf, entwickelte er wie alle Kinder
einen enormen Ehrgeiz, méglichst schnell und moglichst weit zu
fahren, was fiir die betreuende Person nicht immer leicht war.

Nach einer aufwéndigen Hiift-OP machte er mit 5 Jahren die ersten
Schritte und der Rollstuhl kam vor einiger Zeit in den Keller. Heute
geht Hugo in die 2. integrative Klasse der Nottulner Grundschule. Er
wird von einer Krankenschwester begleitet. Mittags und nachts und
natiirlich im Falle eines Infektes wird er beatmet. Seine Nahrung trinkt
er inzwischen zu einem grof3en Teil selbststdndig aus einem Spezi-
alflaschchen aus dem Laborbedarf. Reden tut er wie ein Wasserfall
—auch wenn ihn AuBBenstehende nicht immer verstehen.

Bei aller positiven Entwicklung ist Hugo immer noch ein INTENSIV-
kind, dessen Leben standig durch eine verstopfte oder herausge-
rutschte Kaniile bedroht ist und einer permanenten fachkundigen
Uberwachung bedarf.

3 Ein verdndertes Leben und seine Anforderungen an
die Familie

Im Folgenden méchte ich nun die verschiedenen Probleme, mit denen

wir Familien uns auseinandersetzen miissen, ndher erldutern.

3.1 Und plétzlich ist alles anders ...

Der gravierende Einschnitt in ein bisher weitgehend normales Leben
kann durch Krankheit oder Unfall eintreten oder schon bei der Geburt
desKindes. In jedem Fallwird die Familie pl6tzlich undi.d.R. véllig un-
vorbereitet in eine iiberwaltigende und unfassbare Situation gestiirzt.
Alle Lebenspldne sind aufer Kraft gesetzt. Die Welt steht still - meint
man. Oft ist die Diagnose — kann sie denn gestellt werden — nieder-
schmetternd und hat eine Lahmung der Eltern zur Folge. Die Trauer
um ein anders geplantes Leben nimmt einen grofRen Raum ein. Dabei
ist es unerheblich, ob das Kind durch einen Unfall aus dem norma-
len Lebensplan herausgerissen wurde oder sich dieser Lebensplanin
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den Erwartungen und Phantasien der Eltern vor der Geburt abgespielt
hatte. Die Tatsache, diese Lebensplanung nicht fortsetzen zu kénnen,
stiirzt die Eltern in ein Loch. Sie reagieren alle unterschiedlich, ab-
héngig von ihren bisherigen Lebenserfahrungen und Einstellungen,
aber sie durchleben alle eine Art der Trauer. Erst ganz langsam setzt
die Akzeptanz der Situation ein und damit der Kampfgeist, alles was
irgend moglich ist, fiir das kranke Kind zu tun.

3.2 Klinik

Am Anfang eines solch langen Klinikaufenthaltes stehen sehr viele
Probleme psychisch-emotionaler Art. Die Intensivstation macht
Angst. Der Geruch nach Desinfektionsmitteln, die griinen Kittel, die
zu tragen Pflichtist, die unglaubliche Hektik, das Leid, das man rund
um sich sieht und hort, ist zu Beginn einer solchen INTENSIV-Karriere
sehr bedriickend. Die Gerédte, Kabel und Schlduche, an denen das
Kind angeschlossen ist, verfremden das Bild, das man sich in seiner
Phantasie von seinem Baby gemacht hat ins Unermessliche. Auch
machen sie es fast unmaglich, den Sohn oder die Tochter tiberhaupt
auf den Arm zu nehmen. Gleich 2 Schwestern miissen helfen, das
Kind aus dem Inkubator zu holen und der Mutter auf den Schof3 zu
geben. Man traut sich kaum, selber zu atmen oder gar zu bewegen,
damit die Schldauche in der Nase nicht wackeln. Die erste Begegnung
mit solch einem Wurm ist ein sehr pragendes Ereignis, es ist die ab-
solute Hilflosigkeit gepaart mit dem Vorsatz, alles erdenkliche zu
tun, um dieses Leben lebenswert zu machen.

Zu Beginn ist alles neu, man fiihlt sich unbeholfen, unaufge-
klart, die vielen Fragen kann man gar nicht sortieren, man ist in
hochstem Maf3 verunsichert. Es hat lange gedauert, bis ich in die
Krankheit meines Sohnes hineingewachsen bin.

Dann kann aber das nachste Problem entstehen: Nach Monaten
Klinikaufenthalt werden Miitter bzw. Eltern durchaus zu kompe-
tenten Personen, was die Krankheit ihrer Kinder betrifft. Im giin-
stigen Fall werden sie zu Partnern der Arzte und Schwestern. Tat-
sachlich hatte ich in der Uniklinik Miinster gro3es Gliick. Ich wurde
als Mutter anerkannt, wurde in Entscheidungen einbezogen. Dies
istaber nichtimmer so. Oft miissen Eltern um die Anerkennung ih-
rer Kompetenz lange kdmpfen. Sie werden hdufig tibergangen oder
nicht ernst genommen. Wiinschenswert wédre neben der fachlichen
Kompetenz der Arzte eine ganzheitliche Betrachtung der Familie.

Neben den Angsten und Sorgen um das kranke Kind miissen wih-
rend des langen Krankenhausaufenthaltes Geschwisterkinder ver-
sorgt werden. Der Haushalt muss weiterlaufen. Oft gehen die El-
tern und vor allem die Miitter an die Grenzen der Belastbarkeit.
Die ganze Familie lebt in einem Ausnahmezustand, alles dreht
sich um das kranke Kind. Zusétzlich kommt das schlechte Gewis-
sen, nicht genug fiir die Geschwisterkinder dazusein. Man wun-
dert sich, was man alles ertragen kann.

3.3 Der Ubergang Klinik-Zuhause

Bevor man ein intensivmedizinisch zu betreuendes Kind nach Hause
holen kann, miissen viele Vorbereitungen getroffen werden. Die medi-
zinische Versorgung steht dabei im Vordergrund: Die Schwestern der
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Intensivstation und auch die Arzte nahmen sich viel Zeit, diese Seite
gemeinsam mit mir vorzubereiten. Die Heimgerdte wurden bestellt
und ein Lieferant fiir das Verbrauchsmaterial gesucht. Eine schier end-
los lange Liste bei der schnell klar wurde, dass eine {ibliche 3-Zimmer-
Wohnung mit einem Kinderzimmer fiir 2 Kinder nicht ausreichend ge-
wesen ware, diese Gerate und Materialien unterzubringen. Zu diesem
Zeitpunkt baute ich unser Haus das erste Mal, aber nicht das letzte
Mal um. Natiirlich war mit der Beschaffung der Heimbeatmung auch
die griindliche Schulung an diesen Gerdten verbunden. Learning by
doing wie mit dem Videorecorder war hier einfach nicht angesagt.
Auch lernte ich in der folgenden Zeit, eine Magensonde zu legen, ei-
nen Kaniilenwechsel durchzufiihren und alles, was mit der Beatmung
und der kiinstlichen Erndhrung zusammenhing. Trotzdem war der
erste Alleingang in den Park mit meinem beatmeten Kind das Aufre-
gendste, was ich bis dahin erlebt hatte. Wie sollte sich dann erst der
Alltag zuhause ohne Schwestern und Arzte im Hintergrund darstellen?
Mir war klar, eine unbeschreibliche Verantwortung lag vor mir.

Ein wesentlicher und zeitaufwandiger Punkt der Vorbereitung ist die
Suche nach einem geeigneten Pflegedienst. Vor 8 Jahren waren die
Kinderpflegedienste mit Fachkrdften in der Intensivpflege noch sehr
rar. Dies istauf dem Land leider auch heute noch so. Ein weiteres Pro-
blem sind heute die zunehmend auf den Markt drangenden Billigan-
bieter. Ich wurde bei der Suche vom psychosozialen Mitarbeiter der
Intensivstation wesentlich unterstiitzt, dafiir war ich sehr dankbar.

Weiterhin musste ich mich im Vorfeld um einen geeigneten Kinderarzt
kiimmern. In der Nahe der Uniklinik konnte ich mich darauf einlassen,
einen Kinderarzt zu wihlen, der bereit war, nach Hause zu kommen
um die ,normale Betreuung* wie Impfungen und kleinere Infekte zu
tibernehmen. Fiir die Beatmung und das Tracheostoma lehnt er (zu
Recht) jede Verantwortung ab. Wohnt die Familie mit ihrem INTENSIV-
kind jedoch z.B. in der tiefsten Eifel, auf dem Land, wird die Situation
sehr schwierig, eine gute Betreuung zu finden.

Weitere Dinge, die vor der Verlegung nach Hause bedacht werden
miissen sind folgende:

e Beschaffung eines Spezialkinderwagens, der das Beatmungsgerdt
und die Absaugpumpe aufnimmt.

¢ Eine angepasste Sitzschale auf einem Rollgestell ist sinnvoll.

e Ein Pflegebett erleichtert die Arbeit.

e Ein groBes Auto, in dem man Kind mit Gerdten und den Spezialkin-
derwagen transportieren kann ware auch von Vorteil.

e Die Wohnung bzw. das Haus muss in den meisten Féllen umgebaut
werden, bzw. ein Umzug steht an.

Um das Kind auch zu Hause optimal zu férdern, musste sicher-
gestellt werden, dass die notwendigen Therapien nahtlos fortge-
setzt werden konnten. D. h. ich machte mich telefonisch auf die
Suche nach Spezialisten mit Zusatzausbildungen, die dann mog-
lichst noch ins Haus kamen. Die Krankengymnastin mit Bobath
und Voyta, die Logopadin mit Castillo Morales und natiirlich eine
gute Friihforderung. Allen erzahlte ich meine Geschichte, mein
Vorhaben. Das war sehr miihselig, aber tat auch gut.
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Ich hatte fiir die Vorbereitung, Hugo nach Hause zu holen, 3 Monate
eingeplant. Die Krankenkasse bzw. Beihilfe benétigte fiir die Bewil-
ligung 4 4. Die Kassen sind in den seltensten Fillen bereit, die Ko-
sten fiir den Pflegedienst zu ibernehmen. Unsere Kinder sind in den
Statuten der Krankenkassen einfach nicht vorgesehen. In der Regel
missen die Eltern lange und miihsame Auseinandersetzungen, nicht
selten mit einem Anwalt, durchstehen.

3.4 ZuHause

Endlich zu Hause erwartet die Familie ein vollig verandertes Famili-
enleben. Daist zundchst einmal der Pflegedienst. Er wird von vielen
Familien sehr ambivalent gesehen. Zum einen bringt er die not-
wendige Entlastung, zum anderen ist die Tatsache, fremde Leute
im Haus zu haben, aber auch eine grof3e Belastung. Es gibt Kompe-
tenzgerangel und die Abgrenzung muss geklart sein. Man muss im
eigenen Haus Riicksicht nehmen und benétigt viel Toleranz, Finger-
spitzengefiihl und Kommunikationsbereitschaft, um anstehende
Probleme mit den Krankenschwestern zum Wohle des Kindes und
letztendlich der ganzen Familie zu l6sen. Die Privatsphére ist quasi
aufgehoben. Das Familienleben wird glasern. Das konnen nicht alle
Menschen ertragen. Fiir manche Menschen ist schon ein Nachbar
hinter der Gardine ein rotes Tuch... Wie kann man dann auf Dauer
damit leben, dass standig fremde Menschen im Kinderzimmer sind
und notgedrungen auch in meiner Kiiche und meinem Badezim-
mer? Probleme sind hier vorprogrammiert. Dies umso mehr, wenn
die Wohnsituation eine klare Abgrenzung nicht hergibt.

Tatsache ist jedoch, dass die Familien den Pflegedienst brauchen.
Ich brauche ihn, um meinen Vortrag hier heute Nachmittag zu halten,
aber auch um zu Hause in Ruhe unter die Dusche gehen zu kénnen.
Ich brauche ihn fiir alle Aktivitdten, die man eben nicht mit einem
beatmeten Kind durchfiihren kann, wie z.B. der eigene Zahnarztbe-
such, der Arztbesuch der Geschwisterkinder, der Elternsprechtag,
der Gro3einkauf und vieles mehr. In den ersten drei Jahren hatte ich
den Pflegedienst nur jede zweite Nacht im Haus, d.h. ich habe jede
2. Nacht selber aufgepasst, bin x-mal aufgestanden bzw. habe bei In-
fekten des Kindes gar nicht geschlafen. War ich selber krank, anderte
das auch nichts. Ich liefim eigenen Haus mit Mundschutz herum und
hatte ihn auch nachts immer griffbereit, um bei einem Alarm mal eben
aufzuspringen und das Kind abzusaugen. Auch am Tag hatte ich nur
minimale Unterstiitzung beantragt. Die 85jahrige Oma in Wuppertal
besuchen —in drei Stunden? Geht nicht. Ebenso wenig die Verwandt-
schaft im Bergischen Land. War der Pflegedienst um 12.00 Uhr aus
dem Haus musste alles erledigt sein. Milch vergessen? Pech gehabt.
Mal eben zum Briefkasten? Schlecht. Mit Henri zum Kinderarzt? Geht
nicht. So war das Leben voll durchgeplant und sehr eingeschrankt.

Der fehlende Schlaf, die Verantwortung, die korperliche Anstrengung
und nicht zuletzt der Anspruch, meinem zweiten Sohn eine gute Mut-
ter und ein bisschen auch ein guter Vater zu sein, trieben mich an den
Rand der Erschopfung. Zu dem Zeitpunkt beschloss dann die Bei-
hilfe, von den wenigen Stunden, die ich als Unterstiitzung angefordert
hatte, auch noch einen Grof3teil zu streichen. Die Nachtwachen in je-
der 2. Nacht sollten auf 4 Stunden reduziert werden, da es sich ja nur
um eine Wache handelte. Ich fragte mich, wann diese 4 Stunden in der
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Nacht sein sollten, lieber von 22.00 bis 2.00 Uhr oder von 2.00 Uhr
bis 6.00 Uhr? Hier setzte ich dann eine Anwiltin ein und der Kampf
um diese Stunden der Entlastung dauerte Monate bis ich schlie3lich
jede Nacht eine Nachtwache bekam und auch die Stunden am Tag fiir
den anstehenden Kindergartenbesuch aufgestockt wurden.

Diese Situation war sicherlich so extrem, weil ich mit den beiden
Kindern alleine war. Aber auch fiir die anderen Familien mit IN-
TENSIVkindern sind dies die wesentlichen Probleme:

¢ fehlende Spontaneitdt — alles muss gut organisiert sein

e drohende gesellschaftliche Isolation — man kann entweder nicht
weg oder ist zu miide

e Organisation aller auBerhduslichen Termine innerhalb eines stark
beengten Zeitrahmens - der standige Blick auf die Uhrauch bei den
wenigen schonen Dingen, die man eigentlich genief3en sollte

e Druck auf die Geschwisterkinder — sie werden entweder auffal-
lig oder extrem angepasst, sie sind immer bemiiht, ihren Eltern
keinen zusatzlichen Kummer zu bereiten oder gieren nach Auf-
merksamkeit

e Sport und die eigene Gesundheit fallen hinten runter

¢ Haufige Krankenhausaufenthalte des INTENSIVkindes erfordern
zusatzliche Betreuung und Organisation fiir die tibrigen Kinder

e Hohe korperliche Belastung durch schweres Tragen von Kind und
Maschinen

o Kampf mit Amtern, Behérden und Kassen

e Probleme mit der Medizintechnik — immer wiederkehrende Médn-
gel, Warten auf den Techniker —

e Probleme mit der Lieferung des Verbrauchsmaterials — Liefer-
schwierigkeiten, falsche Rechnungen — hoher biirokratischer
Aufwand

Nicht nur die medizinischen Belange sind sehr zeitintensiv — es gibt
Tage, an denen sauge ich Hugo schon 20 mal ab bevor er zur Schule
geht, sondern alle Aktionen, die mit einem INTENSIVkind durchge-
fiihrt werden, sind um ein vielfaches aufwandiger als diese alleine
oder mit einem gesunden Kind zu tun. Das fangt an mit dem Einkauf
und hort auf mit dem Urlaub. Beim Einkaufhatte ich neben dem Kind
im Rollstuhl noch medizinisches Gepackvon 20 kg ins Auto zu laden.
Die Einkdufe kamen dann noch hinzu. In den Urlaub sind wir mit An-
hénger gefahren - zu Studentenzeiten bin ich so umgezogen.

Ein letztes Beispiel fiir die hohe Zeitintensitat mit einem behin-
derten oder chronisch kranken Kind ist das Schuhe kaufen: Mit
meinem groen Sohn fahre ich mit dem Fahrrad in den Ort und
bin nach einer halben Stunde mit ein paar neuen Schuhen wieder
da. So aber nicht mit Hugo. Hier sind es zusammengerechnet al-
leine 9 Stunden Fahrzeit, ca. 270 km und 5 Nachmittage, die ich
fiir ein paar Schuhe investieren muss.

3.5 Probleme mit den Krankenkassen/Pflegekassen und anderen
Behorden

Ein sehr groes Problemfeld sind die Krankenkassen, bzw. die Ko-

stentrager im Allgemeinen. Den Eltern wird keine Leistung selbst-

verstandlich oder problemlos gewdhrt. Wir begegnen immer wieder
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fehlender Kompetenz und Ignoranz von Sachbearbeitern. Die Aus-
sage, ,Wenn Sie ihr Kind in ein Heim geben wiirden, ware das ja
auch billiger.“ ist unverschamt und sehrverletzend, aber leider nicht
selten.

Die Begegnung mit dem medizinischen Dienst zur Feststellung
der Pflegestufe ist fiir alle Eltern ein Alptraum. Sie miissen sich
haufig rechtfertigen und der tatsachliche Arbeitsaufwand wird in
keiner Weise anerkannt. Nur selten hat man hier das Gliick, einem
kompetenten Gutachter gegeniiberzustehen, der nicht glaubt, die
Eltern wollten sich Dinge erschleichen. Haufig sind die Eltern tiber
ihre Rechte nicht aufgeklart und mit der Widerspruchsregelung
nicht vertraut. Hier fehlt die Aufklarung auf beiden Seiten.

3.6 Kindergarten/Schule

Einen Kindergartenplatz zu organisieren oder den Schulbesuch
der INTENSIVkinder vorzubereiten ist sehr schwierig und bela-
stend. Nicht nur die Auswahl einer geeigneten Institution sondern
auch die Antrdge fiir die Kostentrdger bendtigen viel Zeit. Auch
auf der emotionalen Ebene schldgt die Belastung wieder zu. Bis-
lang saf} mein Kind halt etwas langer im Kinderwagen und war mit
Schlauchen an Apparaturen angeschlossen. Daran hatte ich mich
gewohnt. Nun, bei der Anmeldung im heilpadagogischen Kinder-
garten wurde es aber noch einmal manifestiert: Mein Kind war be-
hindert. Die Wahl des Kindergartens — ein Tipp der Logopddin — war
optimal. Das Heinrich-Piepmeyer-Haus in Miinster ist ein heilpdada-
gogischer Kindergarten mit dem Schwerpunkt der Kérperbehinde-
rung und er arbeitet seit iber 10 Jahren integrativ. Das heif3t hier
waren Ausstattung, Know-how und Mitarbeiter auf die Kérperbehin-
derung eingestellt inklusive der notwendigen Therapien, gleichzei-
tigwurden aber nicht behinderte Kinder integriert. Diese optimale
Kombination gibt es leider sehr selten und die Platze sind heif3 be-
gehrt. Der Besuch eines Kindergartens ist leider noch immer nicht
fiir alle INTENSIVkinder selbstverstandlich. In der Regel scheitert
es an der Krankenkasse, die sich weigert, die Kosten fiir eine be-
gleitende Krankenschwester zu ibernehmen. Frither hat diese Ko-
sten der Landschaftsverband getragen. Nach einem Gerichtsurteil
des Bundessozialgerichts im Jahr 2002 gehen diese Kosten jedoch
zu Lasten der Krankenkassen, was anscheinend aber immer noch
nicht ausreichend bekannt ist oder stumpf ignoriert wird und den
Eltern zundchst einmal ein ablehnender Bescheid zuteil wird.

Ahnliche Probleme gibt es beim Besuch der Schule. Auch hier ist die
Frage, wer die Kosten der Begleitung tibernimmt noch immer nicht
selbstverstandlich. Dies geht soweit, dass das Schulamt aus Angst vor
zusatzlichen Kosten fiir die Gemeinde den Schulbesuch ablehnt und
das Kind einmal die Woche von einem Hauslehrer unterrichtet wird.

Abgesehen von dieser Problematik ist die Auswahl der richtigen
Schule fiir unsere Kinder sehr schwierig. Ich habe ein Jahr vor der
Schulanmeldung und somit 1 ¥z Jahre vor der Einschulung mit der Be-
sichtigung derin Frage kommenden Schulen begonnen und viele Ge-
spréche gefiihrt, einige davon habe ich noch heute in unangenehmer
Erinnerung. Die Sprachheilschule hat ihn nicht genommen, weil er zu
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korperbehindert war, die Kérperbehindertenschule war nicht meine
Wahl, da sie die kognitiven Fahigkeiten vernachldssigt, und so ist er
dann integrativam Ort eingeschult worden. Heute bin ich mit dieser
Entscheidung mehr als zufrieden. Aber ich habe damals viele schlaf-
lose Nachte gehabt und die Last der Entscheidung lag schwer auf
meinen Schultern. Uber ein Jahr Physiotherapie hat es gebraucht,
um diese Belastung wieder zu korrigieren. Jetzt hab ich genau noch
ein Jahr Zeit, bevor der Wechsel in die weiterfiihrende Schule vorbe-
reitet werden muss. Ich versuche, diese Zeit zu genieflen.

3.7 Finanzielle Belastungen

Viele Dinge, die das Leben erleichtern bzw. erst moglich machen,
werden von den Krankenkassen nicht bezahlt. Haufig sind die Eltern
schlichtweg am Ende ihrer Krdfte, um wieder einmal Widerspruch
einzulegen und sie bezahlen die notwendigen Dinge aus eigener Ta-
sche. Der Transport im Auto wird z.B. nicht als unabdingbar ange-
sehen und die Rampe ins Auto schon mal gar nicht. Fiir den Umbau
eines Hauses erhdlt man einmalig 2.500 EUR. Das reicht natiirlich
noch nicht einmal fiir das Badezimmer. Das Reha-Fahrrad kostet Un-
summen und der Eigenanteil ist um ein vielfaches hoher als man
jemals fiir ein normales Kinderfahrrad ausgeben miisste. Mit dem
Luxus einer Tracheostoma-Schwimmweste fiir {iber 300 EUR hat die
Krankenkasse gar nichts zu tun.

3.8 Zukunftsdngste

Sorgen um die Zukunft ihrer Kinder machen sich alle Eltern. Das Aus-
maf ist aber bei Intensiv-Eltern wesentlich hoher. Sie sind in der Re-
gelihr Leben lang fiir ihr behindertes Kind verantwortlich. Gedanken
an eigene Krankheit oder gar den Tod mochte man am liebsten gar
nicht erst aufkommen lassen. Dennoch ist gerade das Thema Tod in
unseren Familien sehr prasent. Wir miissen viel eher damit rechnen,
dass unsere Kinder aufgrund ihrer Krankheitsgeschichte oder be-
sonderer Komplikationen eher von uns gehen und das Thema Tod
schwebt bei jedem ernsten Infekt dunkelim Hintergrund. Auf der an-
deren Seite steht da die Frage der Versorgung im Falle des Todes der
Eltern. Wer kiimmert sich dann? Wie kann ich mein Kind langfristig
absichern? Mit einem guten Behindertentestament habe ich zwar
Vorsorge getroffen, aber da geht es ja nur um die finanzielle Seite.
Dennoch miissen gerade wir positiv und optimistisch in die Zukunft
blicken, denn nur mit Lebensfreude kann man das Leben geniefien
und das ist oberstes Ziel.

4  Schlusswort

Als Hugo nach 9 %2 Monaten endlich nach Hause kam, verschickte
ich eine verspdtete Geburtsanzeige mit einem Text von Bert
Brecht, mit dem ich diesen Vortrag beenden maochte:

Leben heift fiir den Menschen: Die Prozesse organisieren, denen
er unterworfen ist.

Wir sind dankbar fiir jede Unterstiitzung, die wir bekommen. Vie-
len Dank

Susanne Schmidt
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JEDER MENSCH WILL NOTWENDIG SEIN!

Volker Benthien, Mathias Westecker

Auch Menschen mit hohem Hilfebedarf sollen
die Mdglichkeit haben, tber eine sinnvolle Ta-
tigkeit soziale Teilhabe zu erfahren. Die Au-
toren berichten Uber neue Wege, die LEBEN
MIT BEHINDERUNG HAMBURG geht.

Einmal im Jahr rufen wir zum ,,ldeenklau“ auf.
Dann treffen sich alle Hamburger Tagesstat-
ten und Tagesforderstatten von LEBEN MIT
BEHINDERUNG HAMBURG und versuchen , die
besten Produktideen anderer Tagesstatten mit-
zunehmen und selber nachzubauen. Genauso
machen wir es mit Ideen, wie der von Profes-
sor Klaus Dorner, der im Rahmen unserer Ver-
anstaltungsreihe ,,Arbeit moglich machen!“ im
November in Hamburg iiber seine Erfahrungen
in Giitersloh berichtet hat. Wir haben eine sei-
ner zentralen Thesen ,,geklaut®, weil wir sie um-
werfend gut fanden.

»Jeder Mensch will notwendig sein!“ steht in
unserer Broschiire zu den Tagesstatten und
einleitend in unserem Konzept. Dieser Satz
fasst das zusammen, was uns seit mehr als
zehn Jahren umtreibt, was wir im Alltag immer
wieder erleben und was uns motiviert, diesen
Satz mit Leben zu fiillen. LEBEN MIT BEHINDE-
RUNG HAMBURG hat seit mehr als 30 Jahren
Beschaftigungs-und Férderangebote fiir Men-
schen mit hohem Hilfebedarf entwickelt, die
keine Chance auf Aufnahme in eine Werkstatt
fur behinderte Menschen haben. Durch acht re-
lativ kleine und dezentrale Tagesforderstatten
konnten wir, ebenso wie andere Trager, wohn-
ortnahe und individuell zugeschnittene Ange-
bote vorhalten. Eine Ausgrenzung fand und fin-
det nicht statt, wir haben keine Mindestkrite-
rien fiir die Aufnahme, sondern nehmen jeden
auf, der nicht werkstattfahig ist. Vor gut zehn
Jahren haben wir aufgrund eigener Erfahrungen
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und durch Besuche bei der Berliner Spastiker-
hilfe und die Konzeptentwicklung des Bundes-
verbandes fiir Kdrper-und Mehrfachbehinderte
e.V. erkannt, dass sinnvolle und zielgerichtete
Tatigkeit fiir jeden Menschen einen sehr hohen
Stellenwert hat.

Jeder erhdlt einen Arbeitsplatz

Wir haben schrittweise umgesetzt, dass jede
und jeder unserer iiber 200 behinderten Mitar-
beiter einen Arbeitsplatz erhdlt. Wir haben uns
von dem Gedanken verabschiedet, die behin-
derten Mitarbeiter in den Tagesstatten ein Le-
ben lang zu fordern. Kein Mensch muss mit 50
Jahren noch tdglich Steckspiele machen oder
seine Feinmotorik iiber das Einfadeln von Per-
len beweisen, die hinterher wieder zusammen-
geschiittet werden.

Wer keine Tatigkeiten ausiibt, die von seiner
Umwelt gebraucht oder gelobt werden, fiihlt sich
schnell unniitz und demotiviert. Diese Tatsache
istinsbesondere bei Menschen, die von Arbeits-
losigkeit betroffen sind, haufig der Fall.

Teilhabe ermdglichen

Auch bei Menschen mit hohem Hilfebedarf ha-
ben wir dies festgestellt. Wir mussten erst eine
feste Arbeitsstruktur einfiihren und damit Er-
fahrungen sammeln, um den Unterschied zu
frither festzustellen. Wir mussten erst die Wi-
derstande bei Angehdrigen und Mitarbeitern
tiberwinden und viele kritische Diskussionen
fiihren, um die jeweils besten Tatigkeiten zu
entwickeln und unsere Strukturen zu optimie-
ren. Wir mussten viel Fachberatung von auf3en
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holen, Angehdrige mit ihrem Wissen einbinden
und intensive Fallbesprechungen machen, um
keinen behinderten Mitarbeiter auen vor zu
lassen. Wenn die Schaffung von Arbeitspldtzen
auch bei den fiir uns schwierigsten Menschen
funktioniert, dann klappt es fiir die vielen ande-
ren behinderten Mitarbeiter auf jeden Fall. Wir
haben vieles vernachldssigt, seit wir die Arbeit
in den Mittelpunkt stellen. Wir spielen weniger,
wir haben weniger Pausen, wir sitzen weniger
auf dem Sofa, machen weniger Feiern und Aus-
fliige. Dafiir haben die Pausen und Entspan-
nungssituationen eine andere Qualitdt. Jetzt
ist es eine echte Pause, wenn vorher konzen-
triert gearbeitet wurde. Jetzt folgt die Entspan-
nung nach der Anspannung im Arbeitsprozess.
Jetzt kommt die Bevolkerung zum Basar statt
zum Tag der offenen Tiir. Es wird (iber die Pro-
dukte gefachsimpelt und verhandelt, nicht der
Therapieraum bewundert.

Der Stolz, an einem Produkt oder einer Dienst-
leistung beteiligt zu sein, ist bei der Mehrzahl
der behinderten Mitarbeiter deutlich erlebbar.
Okonomische Zwinge der Verwertbarkeit ste-
hen nichtim Vordergrund. Ich will lhnen am Bei-
spiel zweier behinderter Mitarbeiter zeigen, wie
wir den Satz ,,Jeder Mensch will notwendig sein
erleben und unsere Struktur darauf ausgerich-
tet haben.

... H. lebt in einer Wohngruppe. Er sitzt im Roll-
stuhl, meist zusammengesunken, den Blick
nach unten gerichtet. Er spricht nicht, kann
aber lautierend und iiber Gesten seine Grundbe-
diirfnisse mitteilen. Auf kurzen Strecken kann er
den Rolli allein fortbewegen, aber in der Wohn-
gruppe hilt er sich meist in seinem Zimmer auf.
Das Gruppenleben scheintihm nicht sehr zu lie-
gen. Er geht gern mit seinem Betreuer spazie-

MITGLIEDER-INFORMATION 1/09

ren, aber dafiir ist natiirlich nicht immer Zeit. In
der Tagesstdtte in Bergedorf arbeitet H. in der
Papierwerkstatt. H. hat lange Zeit gebraucht, um
sich an die neue Umgebung zu gewéhnen. Er
hat sich zundchst unter seiner Jacke versteckt,
den Kontakt zu den Menschen im Haus verwei-
gert und den Gruppenraum nur zur Pflege ver-
lassen. Zum Essen blieb er mit einem Betreuer
allein im Raum und die Arbeit hatte fiir ihn einen
spielerischen Hintergrund. Nach einiger Zeit war
er bereit, sich auf angelernte Tdtigkeiten ein-
zulassen, aber wenn ein Widerstand zu spii-
ren war, lief3 er die Hinde davon und machte
abwehrende Bewegungen. Irgendwann iiber-
wand er diesen Widerstand. Jetzt begann er zu
arbeiten. Zundchst kurze Sequenzen aber mitt-
lerweile kann er iiber einen ldngeren Zeitraum
dabei bleiben und weif, welche Bewegungsab-
ldufe erforderlich sind. Neben dem Radio, der
Musiktherapie und der Krankengymnastik ver-
langt er heute danach, zu arbeiten. Natiirlich ist
immer ein Betreuer an seiner Seite, die Unter-
stiitzung braucht er. Die feste Struktur und die
verldsslichen Mitarbeiter scheinen seinem Be-
diirfnis nach Sicherheitzu entsprechen. Er kann
sich auf neue Erfahrungen einlassen. So fdhrter
in den Essraum, wenn der Gong zum Essen ruft
und schaut den Kollegen auch offen in die Au-
gen. In den freien Zeiten macht er seine Spdfie
mit den Kollegen. Wenn er in seine Wohngruppe
zuriickkehrt, scheint es recht natiirlich zu sein,
dass er sich erst einmal in sein Zimmer zuriick-
Zieht.

... A. wohnt im Elternhaus, hat dort ein eigenes
Zimmer, ihre Geschwister sind bereits ausgezo-
gen. A. ist ebenfalls Rollstuhlfahrerin, sie kann
sprechen, aber meist richtet sich ihr Interesse
aufwenige Themen: Jahrmarkt, Bus fahren oder
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Haare schneiden. Und sie redet gern und viel.
Ihre Umgebung istvon ihren Themen auf Dauer
ein wenig genervt. Die Physiotherapeutin, die
sie behandelt, hat angeregt, dass A regelmd-
Big in eine Stehhilfe gestellt wird. Das ist fiir
ihr kérperliches Wohl forderlich und deshalb
wird das in ihrer Arbeitsgruppe umgesetzt. Di-
ese Korperhaltung bietet einen weiteren Vorteil,
dersich wunderbar in den Arbeitsalltag integrie-
ren ldsst. Um an einer Papierschneidemaschine
arbeiten zu konnen, muss der Schneidehebel
von oben nach unten gedriickt werden. Das setzt
eine gewisse Kérperhaltung voraus, die A. in ih-
rem Stehstdnder erreicht. Aus dieser Position
hat sie die Kraft, den Hebel zu driicken. Sie spiirt
diese Kraft und setzt sie gern ein. Bei dieser Td-
tigkeit hat sie einen Betreuer neben sich, der sie
unterstiitzt und mit dem sie sich unterhdlt. Aber
bemerkenswerterweise treten die iiblichen The-
men, sie erinnern sich, Jahrmarkt, Bus, Haare
schneiden, in den Hintergrund und werden er-
setzt durch Gesprdche, die den Arbeitsablauf
zum Thema haben. Die Konzentration auf die Ar-
beit ldsst manch ein zwanghaftes Verhalten in
den Hintergrund treten und ermdglicht dariiber
hinaus eine neue Form der Begegnung.
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Das Produkt, die Arbeit steht im Vorder-
grund

Nicht die Behinderung steht im Vordergrund,
sondern das Produkt, die Arbeit, die Frage nach
der Leistungsfahigkeit des Einzelnen. Die Assi-
stenz durch Mitarbeiter erfolgt in einem sach-
bezogenen, vom Arbeitsprozess gepragten Zu-
sammenhang. Und im Ergebnis steht vor dem
Kunden ein Produkt, in einer gewissen Perfek-
tion, mit einem hohen Gebrauchswert und in je-
dem Produkt steckt die Arbeit unserer Mitarbei-
ter. Wir sind uns sicher, dass es noch mehr Mog-
lichkeiten gibt, fiir diese beiden und mit den
anderen {iber 200 behinderten Mitarbeitern,
sinnvolle Beschaftigungen zu entwickeln. In der
Tagesstatte GauBstrafRe entwickeln wir ein Sy-
stem der beruflichen Orientierung fiir neue be-
hinderte Mitarbeiter, die aus der Schule zu uns
kommen. Durch Kooperation mit Werkstatten
wie unser Kunsthafen-Projekt in Harburg errei-
chen wir eine breitere Palette von Arbeitsange-
boten und eine gegenseitige Befruchtung der
Arbeit. Wir kbnnen den Satz ,,Jeder Mensch will
notwendig sein!“ taglich neu erleben.

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:

»DAS BAND*, Zeitschrift des Bundesverbandes fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e. V., www.bvkm.de, Ausgabe
6/08 (Dezember), S.24 ff.
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URLAUB MIT ODER TROTZ EINES KINDES, DAS NICHT NUR IM

ROLLSTUHL SITZT ...

,,Eine verruckte Idee* meinten die einen,
,-mutig* die Nachsten und ,,das wéare mir zu
aufwendig* die Dritten. Doch mit zwei ge-
sunden Kindern wiuirde ich das ja auch ma-
chen —also los.

Der Anspruch, trotz Mehrfachbehinderung
meines zweiten Kindes ein ,,normales* Leben
zu fuhren, kommt oft an seine bzw. meine
Grenze, denn Hauke bendtigt in allen Le-
bensbereichen Hilfe.

,,Das ist doch kein Urlaub fir dich* —,
stimmt, doch ich mochte mit meinen Kin-
dern, wie andere auch, ,,einfach* nur in den
Urlaub fliegen. Und damit begann die Orga-
nisation. Ein Reiseziel — diesmal die Turkei,
Hotel Felicia Village in Manavgat, Nahe Side
— war schnell gefunden, doch leider mit Hin-
flug ab Stuttgart. So mussten wir zunéchst
von Hannover aus mit dem Zug fahren. Eine
Vorstellung, die durchaus Unruhe in mir aus-
I6ste.

Schliefilich bestand meine Reisegruppe aus

2 Kindern und mir sowie folgendem Reisege-
pack: 1 Rollstuhl, 1 Autositz* (Hauke bend-
tigt ihn im Flugzeug, da er nur mit 5 Punkt-
Gurt angeschnallt sitzen kann), 2 Koffern,

1 Reisetasche, 3 Rucksacken und 1 Sperrge-
pack mit dem mobilen Bettgitter darin. Zu
diesem Gepéck gehdrten neben den Ublichen
Utensilien 9 kg Sondennahrung und 20 kg
Walker (Laufgerat), den wir in Einzelteilen
auf 2 Koffer verteilt hatten.

* Die Nutzung eines Reha-Autositzes im Flugzeug bedarf ei-
ner Vorbereitung, denn es muss geprift werden, in welchem
Flugzeugtyp dafir Platz ist. Doch dafir gibt es inzwischen ei-
nen standardisierten Vordruck ,,Antrag zum Blitzgutachten*
vom TUV, mit dem die Besonderheiten so einer Reise bean-
tragt werden kdnnen.
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Ich habe immer gesagt, der Aufwand darf
mich nicht von der Idee abhalten.

Wir haben sehr gute Erfahrungen sammeln
durfen. An allen Stationen der Reisewege be-
gegneten uns helfende Menschen. Das hat
mich positiv Gberrascht und sehr gefreut.
Danke an die Bundesbahn und die Flugha-
fengesellschaften in Stuttgart und Hannover,
die alles Notwendige gut organisiert hatten,
danke an meinen Sohn Sonke, 13 Jahre alt,
der mir super geholfen und die Idee unserer
Reise gut mit getragen hat, danke an meine
Schwester und ihre Kinder, die uns ebenfalls
gut unterstitzt haben und danke an mein
Reisebiro, das geduldig die Vorbereitungen
dieser Reise organisiert hat.

Da taucht schon mal die Frage auf: ,,Denkst
Du auch mal an Dich?*

Na ja, manchmal — doch Hauke soll ein nor-
males Leben flhren — erleben, was er sonst
auch erlebt hatte — ohne Behinderung! Und
ich will ihn dabei unterstiitzen, ihm dies er-
maglichen. AuRerdem mochte ich anderen
zeigen, dass das geht und dass dieses Leben
trotzdem oder manchmal gerade deshalb le-
benswert ist. Ich méchte Menschen Hoff-
nung machen, ihr Schicksal, welcher Art
auch immer, anzunehmen und nach positiven
Wegen zu suchen.

Unsere Reise hat meine Erwartungen erftllt.
Mein alterer Sohn S6nke hatte mit seinem
gleichaltrigen Cousin sehr viel Spaf3 im Meer,
am Strand und im Pool. Er war frei in seiner
Zeitgestaltung und hat dies sehr genossen.
Und auch die 3 anderen Kinder hatten viel
Freude an unserem gemeinsamen Urlaub.
Das Hotel war behindertengerecht eingerichtet.
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BERICHTE

Alle Wege und Treppen hatten Schrégen.
Der Weg zum Strand war bis zu den Liegen
befestigt. Die Miturlauber waren uns gegen-
Uber freundlich oder einfach normal. Extra-
Aufmerksamkeit haben wir kaum erhalten,
was ich sehr angenehm fand. Nattrlich war
mir bewusst, dass wir indirekt fir Aufsehen
sorgen wirden, doch das habe ich einkalku-
liert.

Integration muss von uns betroffenen Men-
schen ausgehen. Wir als Familienangehdrige
von Menschen mit Behinderungen muissen

t\‘i
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den ersten Schritt machen, die Hand reichen,
Normalitat herstellen. Die Begegnungen und
Gesprache mit anderen Urlaubern und Kin-
dern waren stets sehr gut. Hauke hat sich im-
mer mit einem Lachelnfur das Interesse be-
dankt.

Ich habe es genossen, Hauke beim Spiel mit
dem Sand und mit seinen Handen und Ful3en
zu beobachten. Dabei musste ich ihn aller-
dings stets halten. Auch die entspannte N&he
zu ihm hat uns beiden gut getan, denn im
Alltag ist der Korperkontakt gepragt von der
Pflege und der Dynamik des Zeitplans.

Viele anerkennende Gesten haben wir er-
leben dirfen: ,,Das es so etwas gibt, finde
ich ja gut*, als wir im Walker auf den We-
gen der Hotelanlage unterwegs waren. Be-
geisterte, positive, neugierige und erstaunte
Blicke von Hotelangestellten und Urlau-
bern waren uns sicher, also Offentlichkeits-
arbeit pur. Klar bedeutet dies alles auch An-
strengung und Mihe flr mich, aber stets mit
einem Lé&cheln im Gesicht — bei mir und bei
Hauke.

Liebe Eltern, ich kann Sie nur ermutigen,
Ihre Ideen ernst zu nehmen. Es gibt verschie-
dene Mdglichkeiten und Mitmenschen, die
bereit sind, diese Idee zu unterstitzen, bis sie
Realitat geworden ist.

Doris Meier-Bruhn, Barsinghausen
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LESERSEITE

FROHLICHE EISzEIT !I!

Im Januar war es endlich mal wieder soweit.
Der Maschsee in Hannover war so dick zugefro-
ren, dass man ihn betreten und mit dem Rolli
befahren durfte. Also beschlossen meine Eltern
und ich, uns auf das Eis zu wagen.

Ganz dick angezogen, machten wir uns auf den
Weg. Es waren so viele Autos zum Maschsee un-
terwegs, dass wir nur mit Miithe einen 3/ Behin-
dertenparkplatz abbekommen haben (natiirlich
mit B-Ausweis).

Am Maschsee angekommen, stellten wir fest,
dass er nicht ,rollstuhlgerecht* ist. Wir mussten
eine Weile suchen, bis wir eine Stelle fanden, an
der wir auf das Eis gelangen konnten.

Es waren noch viele andere Menschen auf dem
Maschsee unterwegs. Besonders lustig fand
ich, wie manche auf ihren Schlittschuhen ,,he-
rum geeiert* und manchmal auch hingefallen
sind.

Meine Eltern hatten auch ihre Schlittschuhe an.
Mein Vater war ziemlich faul und hat sich immer
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von meinem E-Rolli ziehen lassen. Meine Mut-
ter aber auch.

i R N t

Alle wollen zum Glithweinstand. Wir auch!

Dann sind wir noch eine Zeit lang auf dem
Maschsee herum gekurvt.

Etwas durchgefroren haben wir uns nach zwei
Stunden auf den Heimweg gemacht.

Das war ein schoner Ausflug. Hoffentlich friert
der Maschsee im kommenden Winter wieder

ZU.

Annica Albert, Hannover
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ELINA

Einen besonderen Alltag erleben wir mit un-
serer schwerstmehrfachbehinderten Tochter.

Elina, 8 Jahre, war bis zu ihrem dritten Le-
bensjahr ein geistig normal entwickeltes, zu-
friedenes Méadchen. Als sie drei Jahre alt war,
hatte sie bei einer Operation zwei Herzstill-
stdnde und musste reanimiert werden. Es
fand eine Sauerstoffunterversorgung statt
und seitdem ist sie auf intensivmedizinische
Versorgung angewiesen.

Elina wurde von heute auf morgen ein Pfle-
gefall. Ein Pflegeteam unterstttzt uns, denn
Elina bedarf standiger Beobachtung und
Uberwachung.

Zurzeit bauen wir fur Elina ein behinderten-
gerechtes Zimmer und Bad. Deshalb freuen

48 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

wir uns sehr Uber eine Spende der Fa. Tup-
perware, die bei ihrem Tag der offenen Tlr
den Erl6s von 500 Euro fir den behinderten-
gerechten An- und Umbau in unserem Haus
gespendet hat. Wir bedanken uns ganz herz-
lich bei allen Mitarbeitern. Es freut uns, dass
an Elina und unser Schicksal bei so einer
Veranstaltung gedacht wird.

Elina ist ein gluckliches, in ihrer eigenen
Welt lebendes, zufriedenes Madchen. Sie ge-
nielt die Warme und Geborgenheit mit ih-
ren zwei jungeren Geschwistern wie in einer
ganz normalen Familie.

Liebe GrilRe,
Familie Kruse, Nordhorn

SPARKASSE &

s S s
PEA
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KURZ NOTIERT

KURZ NOTIERT

Die Lumig-s#i
. p St,ftung hat Kommunikation und
e Kom

Die Broschiire ,,Mein Kind i i
) » nd ist behi -
sierter Form (Stand: Januar 2009) gt

Www.bvkm.deheruntergeladen werden. Auf dem Postweg kostet sie 3

unter info@bvkm.de oder bej
. m Bund tr ko
schen oy, Syde ¢ Ererratoct esverband fiir kérper- und mehrfach

Seit 2. Januar 2009 ist das bundesweite Beratungstelefon der Un-
abhangigen Patientenberatung Deutschland (UPD) fir alle Rat-
suchenden montags bis freitags von 10 bis 18 Uhr kostenfrei zu erreichen
unter 0800 0 11 77 22. Unter dieser bundesweit einheitlichen Rufnummer
erreichen Ratsuchende die Berater in einer der 22 regionalen Beratungs-
stellen (BW: Karlsruhe, Stutigart). Mehr dazu unter www.upd-online.de.

Die Online-Beratung der Stiftung Leben pur ist an
den Start gegangen! Experten aus unterschied-
lichen Fachgebieten beraten Hilfesuchende ko-
stenlos und vertraulich per E-Mail. Das Beratung-
sangebot ist Uiber einen Link auf der Startseite

von www.stiftung-leben-pur.de zu erreichen.

Musiktherapie mit
hen istThema des Pra-

hienen im Verlag Lambertus,

liehen werd

elnen Neuen Wi ; | R
wwiy, ’Umiastiﬁi?]aumm: iﬁi&i?ﬁiiﬁfachbehindeﬂen Menschen
Hier findet man vi de. xisbuches . Gefiihle sind nicht behi
Mationen, insbes 'ele Infor. Meyer. Das Buch ist ersc
2UmThemg WaCh(i(ndere Seiten und kostet 16,80 Euro (ISBN 97
- oma Das Buch kann (iber den \erein ausge

Diese Hilfen gibt es* Jieqgt i

i ) ! legt in aktuali-
vor und kann tiber einen Link auf der Startseite von'
Euro und kann

behinderte Men-
er, Brehmstr. 5-7, 40239 Dusseldorf bestellt werderin

Unter www.das-gﬂegeportaLde

findet man viele Informationen
rund um dasThema ,,Pflege’’

Das Seminarprogramm
2009 der Deutschen Kin-

d_erhospizakademie finden
Sie unter einem Link auf-

Www.deutscher-kinder-
hospizverein.de.

ndert” von Hansjorg
hat 159
8—3-7841—1894-9).

en (s. Blicherliste).

Unter www.sozialprofi.net hat
Frau Evelyn Kupper, vielen als Re-
ferentin bekannt, u.a. die neuen
Sozial-Infos 1/09 veroffentlicht.

en hat das Buch ..Le-
n mit schweren

Der Verlag selbstbestimmtes leb
* herausgegeben.

ben pur - Schmerz bei Mensche

inderungen
und mehrfachen Behind ‘de oder verla pvkm.

U Jbvkm J@X 3
BESte“ug?J;?ng&QO Euro fur N|chtm|tteg?:lie\l(:e; r.n
gl% Déjro far Mitglieder 7z9\. Versand. Bes! :

Das Steuermerkblatt
2008/2009 des Bundes-
verbandes fiir Korper- und
Mehrfachbehinderte finden
Sie Uber einen Link auf der
Startseite von www. bvkm.de.

Unter www.kinderkrankenpflege-netz.de, einer Web-
site fur Kinderkrankenschwestern und Kinderkranken-
pfleger, finden auch Eltern viel Interessantes.

ijr;_t:sr dem Iitel »Begleiten — Abschiednehmen
auern* hat der Deutsche Kinderhospizverein ein

Schwerpunktthema der Zeitschrift ,,Das Band“ 2/2009 vom
Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V.

ist, Geschwister behinderter Kinder“. Diese Ausgabe kann bei
Interesse ausgeliehen werden. (bei wem siehe Biicherliste).
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B .
. LLJJcmI:E gder:::(srgi%ibelz,_ ccl’as die Situation von lebensver-
=N Kindern und Jugendlichen
gggt ,;A'spek{ der Férderschule in den Mittelpunktu gtt:l:t
DaseB ﬁ:r?ktébtertv;ww.bvkm.de oder verlag@bvkm dé
Stet 14,90 Euro fiir Nichtmit li d
> Ostet 14, iede
10,- Euro fiir Mitglieder zzgl. Versand. Bgestell-lr\ll;n%
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TERMINE

VERANSTALTUNGEN UND TERMINE

Familienfreizeit 2009
Die 3. Familienfreizeit von INTENSIVkinder zuhause e.V. findet statt vom
18.-25. Juli 2009 Ort: Mohnesee-Giinne. Die Freizeit ist ausgebucht.

Frauenseminar 2009
Das diesjahrige Frauenseminar wird stattfinden vom 18.-20. September 2009.
v Zu Gast sein werden wir im BKK-Tagungshaus in Rotenburg an der Fulda.

Anmeldungen fiir dieses Seminar bei Frau Christiane Kolpatzik: Christiane
Kolpatzik, INTENSIVkinder zuhause e.V., Am Kleuterbach 11, 48249 Diilmen,
Tel.: 02590-94916 oder e-mail: intensivkinder.kolpatzik@web.de.

N 2750 Viterseminar 2009

gflﬂ'l’ENSlV‘I In diesem Jahr findet unser 3. Vdterseminar statt und zwar vom 09.-11. Okto-
© kinder L. her2009 im BKK-Tagungshaus in Rotenburg an der Fulda. Organisiert wird das
® §7 + Viterseminar in Zusammenarbeit mit Herrn Stefan Reinacher.

‘G’,___ i Informationen und Anmeldungen fiir dieses Seminar unter: Tel: 040-79685948
3 oder e-mail: info@intensivkinder.de

3. Deutsches Kinderhospizforum

Das diesjahrige Kinderhospizforum findet mit umfangreichem Programm statt vom 2.-3. Ok-
tober 2009 in Essen. Ndahere Informationen unter www.deutscher-kinderhospizverein.de oder
Tel.:0 27 61 — 9 41 29 33 oder info@kinderhospizforum.de

MAIK - Miinchner au3erklinischer Intensiv Kongress 2009
Vom 30.-31. Oktober 2009 findet im Holiday Inn in Miinchen derMiinchner aufierklinische
Intensiv Kongress 2009 statt. Ndhere Informationen unter: www.maik-online.org
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KONTAKT

KONTAKT

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

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Riif3

Goerdeler Str. 80

21031 Hamburg

Tel./Fax: 040/79685948
E-Mail:

Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

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

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin

Daniela Thurack
Tel: 030/44044541
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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
Ariane Schnitter
Tel.: 02362/608890

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.
Goerdeler Str. 80

21031 Hamburg

Gemaf 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.

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., Goerdeler Str. 80, 21031 Hamburg,
info@intensivkinder.de, Volksbank Strohgau, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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MITTEILUNGEN

MITTEILUNGEN

Mitgliedschaft im Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen elV.

Seit Anfang dieses Jahres ist INTENSIVkinder zuhause e.V. auf3erordentliches Mitglied im Bundes-
verband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (www.bvkm.de).

Alle Mitglieder von INTENSIVkinder zuhause e.V. kénnen durch diese Mitgliedschaft im Bundesver-
band viele Vorteile in Anspruch nehmen. Dazu gehéren die Mitgliedspreise der Verlagsprodukte,
reduzierte Teilnahmebeitrdge oder Rechtsberatung. Lediglich der Bezug der Zeitschrift DAS BAND
ist nicht in der auferordentlichen Mitgliedschaft enthalten. Hier reduziert sich jedoch der Abonne-
ment-Preis von € 25,00 auf € 20,00 fiir 6 Ausgaben jahrlich.

Neue regionale Ansprechpartnerin fiir Berlin
Fiir Berlin steht ab sofort Daniela Thurack als Ansprechpartnerin zur Verfiigung. Sie ist zu errei-

chen unter der Telefonnummer 030 — 44044541,
Auf Seite 18 stellt sie sich genauer vor.

Vortrdge der Elternbegegnungstagung

Die uns zur Verfiigung gestellten Vortrage der Elternbegegnungstagung 2009 haben wir auf unsere
homepage www.intensivkinder.de gestellt.

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 !!!
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MITTEILUNGEN

Mitgliedsbeitrage steuerlich absetzbar

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

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) getitigt wird, erhdlt 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.
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MITTEILUNGEN

BUCHERLISTE

Folgende Biicher kdnnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

Neu aufgenommen: Gefiihle sind nicht behindert — Musiktherapie und musikbasierte Kommunika-
tion mit schwer mehrfach behinderten Menschen.
Hansjorg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009

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

Ich fiihle 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

Vater schwerstbehinderter Kinder
Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997

Viter 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. iiberarbeitete 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

»1od — 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 Blicher ausleihen? 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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SPENDEN

SPENDEN

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 zuséatzliche Spenden. Dies ist nicht selbstverstandlich und

darum sagen wir Ihnen und allen Spendern herzlichen Dank!

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 200,— Euro geniigt die Vorlage des Zahlungsbeleges.
Bei Spenden iiber 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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