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

die vorliegende Mitglieder-Information ist prall gefullt mit Berichten und vielen Fotos von Veran-
staltungen unseres Elternvereins, die regional und bundesweit im Frihjahr und Sommer stattfanden.

Den Auftakt machte die Elternbegegnungstagung im April in Rotenburg an der Fulda.

Hier gab es wieder viele Gelegenheiten sich zu informieren und sich auszutauschen. Das nutzten
in diesem Jahr rund 100 Mitglieder und andere Interessierte, die — wie die Fotos auf den Seiten
28-30 zeigen — auch viel Spal? dabei hatten.

Im Sommer stand eine weitere Grof3-Veranstaltung an: Unsere Familienfreizeit am Mohnesee.
Rund 100 Personen, namlich 19 Familien mit Krankenschwestern und Kinderbetreuerinnen ver-
lebten eine abwechslungsreiche und fréhliche Woche im Sauerland — nachzulesen auf S. 32.

Acht Vater nutzten die Gelegenheit zum familienfreien Wochenende und trafen sich Ende Juni
zum Vaterseminar in Rotenburg/F. Uber das rundum gelungene Wochenende berichten die Seiten
36-37 und verleiten hoffentlich ein paar Vater dazu, am nachsten Vaterseminar erstmalig teilzu-
nehmen!

Darlber hinaus wurden auf regionaler Ebene unterschiedliche Veranstaltungen fir Eltern und
Kinder angeboten, die leider nicht immer so genutzt wurden, wie die Regionalleiterinnen es sich
winschten. Schade!

Herzliche Griille

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

TATIGKEITSBERICHT 2009

Mitgliederversammlung am 23.4.2010
Swantje Riif3, 1. Vorsitzende

1. Vereinsstruktur

1.1. Vorstand

e |Ich mochte besonders den Teilnehmern, die zum ersten Mal
auf unserer Tagung sind, unseren Vorstand vorstellen:

e Mein Name ist Swantje RiB, ich komme aus Hamburg und bin
seit genau einem Jahr 1. Vorsitzende. Gleichzeitig bin ich seit
2004 Regionalleiterin fiir Schleswig-Holstein.

e 2. Vorsitzende und meine Stellvertreterin ist seit April 2009
Frau Christiane Kolpatzik aus Diilmen, Nordrhein-Westfalen,
vorher war sie weiteres Vorstandsmitglied gewesen.

o Als Schriftfiihrerin arbeitet Frau Rotraut Schiller-Specht aus
Ronnenberg bei Hannover seit ca. 9 Jahren fiir den Verein und
betreut die Regionalgruppe Niedersachsen.

e Frau Anke Mill aus Seelze, Niedersachsen ist seit 3 Jahren un-
sere Schatzmeisterin.

e Als weiteres Vorstandsmitglied — auch Beisitzerln genannt —
unterstiitzt uns seit April 2009 Frau Sylvia Schlink aus Leer,
die die Ortsgruppe Ostfriesland leitet und uns bei unseren
umfangreichen Aufgaben hilft.

Wir Vorstandsmitglieder haben uns 2009 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 2009/2010 Frau Anja Grefe
aus Hamburg und Frau Dietlind Meier-Kuder aus Hannover hilf-
reich zur Seite.

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

1.2. Regionale Kontaktstellen

Nach wie vor haben wir 12 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 Ramona Herrmann
Berlin Daniela Thurack
Hamburg: Domenique Yousefi H.
Hessen: Christiane Gering

Mecklenburg-Vorpommern: Susann Werner
Niedersachsen: Rotraut Schiller-Specht

Nordrhein-Westfalen: Ariane Oeing
Rheinland-Pfalz: Anne Reinacher
Schleswig-Holstein: Swantje Riif3

Thiiringen: Cornelia Strecker
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Ortsgruppe Ostfriesland:
Ortsgruppe Rhein-Main:

Sylvia Schlink
Cordula Ulbrich

Diese beiden Ortsgruppen unterstiitzen die Regionen, um den
Mitgliedsfamilien aus diesem Landesteil haufigere Treffen und
Anlaufstellen zu ermoglichen.

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.

Um besser die Wiinsche der betroffenen Familien zu erfassen,
stehen hinten am Raumende Flipscharts der verschiedenen Re-
gionalgruppen, wo Sie ihre Wiinsche und Tipps an die Regional-
gruppe niederschreiben kénnen. Wir erhoffen uns somit neue An-
regungen fiir die Regionalleiter. Bitte nutzen sie die Tage dazu und
lassen Sie die Bldtter nicht weil und einsam dort stehen.

Als Dank fiir die Arbeit der Regionalleiter im Jahr 2009 hat der Vor-
stand auch in diesem Jahr, im Januar 2010, wieder zum jéhrlichen
Regionalleitertreffen eingeladen. Unter dem Thema ,,Kommunizie-
ren, Aktivieren, Motivieren — Menschen im/mit Elternselbsthilfe-
verein bereichern“ haben die Regionalleiter Trainingseinheiten
erhalten, um im Verein und natiirlich auch im Leben besser zu
kommunizieren. Zum Dank fiir Ihre Vereinsarbeit konnten alle ei-
nen gemiitlichen Abend bei gutem Essen und Wein genief3en.
Ich danke allen Regionalgruppenleitern an dieser Stelle im Namen
des Gesamtvorstandes ganz herzlich fiir eure aktive Mitarbeit und
hoffe auf weitere vertrauensvolle Zusammenarbeit und zukiinftige
Treffen mit einem reichen Erfahrungsaustausch.

So weit zum Stand unserer Regionalgruppen Anfang 2010.

1.3. Mitglieder

Der Verein hatte Ende Dezember 2009 167 Mitglieder und damit
3 Mitgliedsfamilien mehr als im Dezember des Vorjahres 2008.

Zum jetzigen Zeitpunkt haben wir 165 Mitglieder.

Im ganzen Bundesgebiet haben wir Kontakt zu ca. 350 betrof-
fenen Familien.

Um in unserem Verein Unterstiitzung und Hilfe zu bekommen, ist
eine Mitgliedschaft keine Voraussetzung. Aber eine Mitgliedschaft
hat natiirlich Vorteile, z.B. unsere regelmafiig erscheinende, in-
formative Mitgliederinfo sowie vergiinstigte Seminare, Freizeiten
und Tagungen. Mitglieder werden kénnen natiirlich nicht nur un-
mittelbar Betroffene, sondern auch Freunde und Férderer — und
der Mitgliedsbeitrag ist selbstverstandlich als Spende steuerlich
absetzbar. Dies auch als Hinweis an evtl. anwesende Nicht-Mit-
glieder sowie an Omas, Opas, Onkels und Tanten ;-)
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AuUS DEM VORSTAND

2. Veranstaltungen

Ich méchte einen kurzen Uberblick iiber die Veranstaltungen des
Vereins im letzten Jahr geben. Ausfiihrliche Informationen dazu
findet man nattirlich wie immer auch in unserer Mitgliederinfo,
die Rotraut Schiller-Specht immer ganz zeitaufwendig und pro-
fessionell erarbeitet.

2.1. Regionalleitertreffen 2009 in Rotenburg

Auch 2009 gab es ein Regionalleitertreffen im Januar, hier in der
BKK in Rotenburg.

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

Gemeinsam beleuchteten wir in Diskussionen und konstruktivem
Gesprach unsere Arbeit als Regionalleiterinnen. Wir suchten und
erarbeiteten Antworten auf Fragen wie ,,Was mdchte ich in/mit
der Gruppe in dieser Region tun?“ ,Welche Anforderungen stel-
len ich/die anderen an mich?“ ,Was brauche ich, was fehlt mir,
um praktische Regionalarbeit sinnerfiillend fiir mich/fiir andere
zu tun?“

2.2. Elternbegegnungstagung 2009 am 24./25.04.2009

in Rotenburg an der Fulda
Unsere grofite und wichtigste Veranstaltung — unsere jahrliche,
diesmal 8. Elternbegegnungstagung - fand im April 2009 in der
BKK Akademie in Rotenburg an der Fulda statt.
Unsere schon traditionell am Freitagabend stattfindende Mitglie-
derversammlung konnte nicht allzu ziigig ablaufen, weil auier der
Kassenpriiferwahl noch ein neuer Vorstand gewahlt wurde, den
Sie ja nun schon ein Jahr kennen lernen konnten.
Der weitere Abend — oder auch schon Morgen - gehérte dann un-
serem Elternabend in der Bauernstube ... und bot reichlich Platz
fiir intensive Gesprache und leckere Getranke.

Am ndchsten Tag fanden die Vortragsthemen ,,Befeuchtung unter
Beatmung*, ,,Personliches Budget“ und ,,Was kommt nach der
Schule“ bei den Zuhorern grofies Interesse.

Zwei Workshops zu den Themen ,,Neues zur Kranken- und
Pflegeversicherung® und ,,Unterstiitzte Kommunikation* waren
gut besucht. Die begleitende Ausstellung mit Einrichtungen und
verschiedenen Firmen wurde angenommen und sorgte fiir Ab-
wechslung und viel Neues.

2.3. Familienfreizeit am Mohnesee, 18.—-25. Juli 2009

Es gab eine einwdchige Familienfreizeit im Obersauerland am
Mohnesee.

Hervorragend organisiert von Frau Rotraut Schiller-Specht.
Vielen Dank nochmals fiir die ganze Arbeit.

13 Intensivkinder-Familien erlebten eine tolle abwechslungs-
reiche Woche. Fiir die Eltern gab es hausinterne Angebote fiir die
umliegenden Sehenswiirdigkeiten oder andere Themen. Eine
Stadtrundfahrt in Soest und die Besichtigung der Talsperre run-
deten das Programm ab.

4 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Qualifizierte Kinderkrankenschwestern von Pflegediensten stell-
ten die medizinisch-pflegerische Versorgung der Intensivkinder
sicher.

Die padagogische Kinderbetreuung wurde von Heilerziehungs-
pflegerinnen einer Hannoverschen Berufsfachschule zum Thema
,Piraten® durchgefiihrt.

Mit Singen, Reiten, Spielen, Basteln wurden diese Tage fiir die
Kinder zu einem unvergesslichen Erlebnis, was diese Bilder ein-
deutig dokumentieren.

Hohepunkt der Woche war natiirlich die Piratenfahrt auf dem Moh-
nesee mit einer Schatzsuche auf einer Insel und das Kapern eines
groBeren Schiffes.

Das Wetter hatte in dieser Woche nicht immer so ganz mitgespielt,
aber der Spaf} und die Erholung waren fiir alle da, und das war
das Wichtigste.

2.4 Frauenseminar 2009, 18.9.-20.9.2009, BKK Akademie

in Rotenburg
Zum 7. Frauenseminar unseres Vereins unter dem Motto ,Ent-
spannen — sportlich und kreativ* — toll organisiert von Christiane
Kolpatzik — kamen 13 Frauen vom 18.-20. September 2009 in un-
sere ,,Lieblings“-Tagungsstatte hier in Rotenburg zusammen.
Unter dem Thema ,,Kreativ entspannen“ wurden die Frauen in vier
Seminareinheiten durch die Referentin Frau Ursula Porada in ver-
schiedenen Maltechniken eingewiesen. Der Kreativitat wurden
keine Grenzen gesetzt und fast alle Frauen probierten Verschie-
denes aus. Auch der sportliche Aspekt kam nicht zu kurz wie die
Aquagymnastik. Eine historische und unterhaltsame Stadtfiih-
rung rundete das Programm ab.
Ausfiihrlichere Details erfahren Sie in der Mitgliederinfo 2/09.

2.5 Viiterseminar 2009, 09.10.—11.10.2009,
BKK Akademie Rotenburg/Fulda

Beim zweiten Vdterseminar hier in Rotenburg waren 7 Teilnehmer
dabei. Neben dem Aqua-Jogging, einer GPS-Wanderung in und
um Rotenburg wurde am ersten Abend ein Eventkochen ,,Asia-
tisch zum Selberkochen® fiir die Vdter organisiert. Wie Sie in der
Mitgliederinfo 2/09 lesen konnten, hatten die Madnner bei allem
sehrviel Spaf} und Zeit fiir wertvolle Gesprache.

2.6.1 Freizeit-Samstage von Februar bis Dezember (1x monatlich)
in Hannover
organisiert fiir behinderte Kinder im Raum Hannover von Frau Ro-
traut Schiller-Specht. Jeder Samstag war wieder ein abwechslungs-
reicher Tag mit viel Vergniigen fiir alle teilnehmenden Kinder.
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 Stiftungen
und Firmen vor Ort aus Hannover sichergestellt.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10



AuUS DEM VORSTAND

2.6.2 Selbsthilfetag am 09. Mai 2009 in Hannover

2.6.3 Sommerfestam 05.09.2009 in Hannover

13 Familien kamen bei Regen dort an, hatten dann aber doch bei
Sonne viel Spaf mit zahlreichen Tieren, Reiten, Kutsche fahren,
Verkleiden spielen und weiteren Aktivitaten.

2.6.4 Miitter-Friihstiick in Hannover ca. alle 6-8 Wochen und
Stammtisch am Abend ca. alle 8 Wochen fiir den regen Erfah-
rungsaustausch und dem gemiitlichen Quatschen.

2.7.1 ,Begegnung mit wilden Tieren“-Sommerfest 12.07.2009
in der Region Hamburg und Schleswig-Holstein

Hier trafen sich 7 Rollikinder mit ihren Familien in einem Wildpark

in Eeckholt bei Neumiinster in Schleswig-Holstein zu einem sehr

schonen Familientag mit kompetenter, individueller Tierparkfiih-

rung, vielen Tieren zum Anfassen und einem leckeren Grillbuffet.

(s. auch Mitgliederinfo 2/09)

2.7.2 Tag der offenen Tiir im Kinderkrankenhaus Altona in Hamburg
am 20.09.2009 mit Tombola durch Frau Domenique Yousefi.

2.7.3 Frau Yousefi hat dariiber hinaus bei regelméaBigen Treffen
der LAGH und bei ,,Wir pflegen unseren Verein vertreten, gerade
hinsichtlich der Schulentwicklung-Veranstaltungen einen Beitrag
geleistet.

2.8.1 Frau Susann Werner hat in Mecklenburg-Vorpommern am
landesweiten Selbsthilfesymposium unseren Verein vertreten.

2.9.1 Der ,Winterspielplatz“ im Friihjahr 2009 fand in der Regio-
nalgruppe Hessen von Christiane Gehring statt.

Weitere grofie und kleine Aktivitdten fanden auf regionaler Ebene
statt in Form von Regionaltreffen, Sommerfesten, Seminaren,
Vortragen woriiber auch oft in unserer Mitglieder-Info berichtet
wird.

Soweit zu einigen der zahlreichen Veranstaltungen unseres Ver-
eins im Jahr 2009.

3. Offentlichkeitsarbeit
Auch im vergangenen Jahr prasentierte sich unser Verein in der
Offentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch der
{iberregionalen Presse.

Flyer

Der alte Flyer wurde komplett iiberarbeitet und ist jetzt in farben-
froher Pracht und vielen Fotos unserer Kinder deutlich anspre-
chender und reprasentativer. Sie finden diesen auf den Tischen
dort hinten zum Mitnehmen. Eine Grafikerin aus Hamburg hat
diesen in Abstimmung mit mir und dem {ibrigen Vorstand ent-
worfen und gestaltet.
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Einige dieser Veroffentlichungen finden Sie in unserer schon
mehrfach erwdhnten Mitglieder-Information, die 2malim letzten
Jahr mit einer Auflage von ca. 300 Exemplaren erschienen ist.
Diese Mitgliederinfo wird kostenlos an alle Mitglieder verteilt.
Auflerdem dient sie als Informationsmaterial fiir Betroffene, fiir
Arzte, Sozialdienste, Kliniken und Krankenkassen und immer wie-
derauch als Information und kleines Dankeschon fiir unsere Spen-
der und Sponsoren gedacht.

Teilnahme an Veranstaltungen/Vortrdgen

Teilnahme an unterschiedlichen Veranstaltungen wie Selbsthilfe-
tagen, Tagungen oder Konferenzen, Arbeitskreisen und der Runde
Tisch des MDK Nord tragen ebenso dazu bei, unseren Verein so-
wie unsere Probleme, Wiinsche und Forderungen als betroffene
Eltern 6ffentlich zu machen. Da war die Region Nordrhein-West-
fahlen mit Frau Ariane Oeing sehr rege und hat unseren Verein
aufvielen Tagungen vertreten.

Im vergangenen Jahr gab es auch wieder Gelegenheit, Fachleute in
einem Vortrag liber die Familiensituation unserer INTENSIVkinder
an unterschiedlichen Brennpunkten zu informieren.

Internetseite

Unsere Internetseite www.intensivkinder.de findet nach wie vor
grofles Interesse wie die Zahl der Zugriffe (mittlerweile 20299,
mehr als das Doppelte vom Vorjahr (9.200)) zeigt. Viele neue El-
tern und Interessierte sind tiber diesen Weg zu unserem Verein
gekommen und Fachleute finden hier Informationen. Herzlichen
Dank an unseren Webmaster Manfred Schiller. Erwdhnen méchte
ich hier noch den Amazon-Link auf unserer Homepage, der uns
2009 knapp 365,- Euro Spenden einbrachte. Bitte bestellen Sie
gerne {iber diesen Link ihre Ware und teilen Sie diesen Link allen
Freunden und Familien, die Sie kennen mit.

Kalenderaktion

Auch das Projekt ,,INTENSIVkinder-Kalender*, organisiert von Fa-
milie Yousefi, ist ein wichtiges Instrument der Offentlichkeitsar-
beit. Er war wieder ein tolles Weihnachtsgeschenk fiir Verwandte
und Freunde! Die Auflage war hoher als beim letzten Mal. Dank an
dieser Stelle an Familie Yousefi, die auch das Entstehen unseres
3. 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 wie wir wieder sehen konnten! Einige
Kalender kénnen Sie auf den Tischen noch finden und gerne mit-
nehmen oder an betroffene Familien weitergeben.

Internet

Durch die Veroffentlichung im Internet-Forum ,,betterplace fiir die
Spenden-Akquise fiir die nachste Familienfreizeit am Mohnesee
vom 24.-31. Juli 2010 wurden neue Menschengruppen und Stif-
tungen auf uns aufmerksam.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 5



AuUS DEM VORSTAND

Mailing-Aktionen

Wir haben zum Friithjahr 2010 den neuen Flyer sowie die nicht
verkauften Exemplare unseres Kalenders genutzt, um unseren
Verein in den verschiedensten Kinderkrankenhduser und Abtei-
lungen bundesweit bekannter zu machen.

4. Verbande und Kooperationen

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbanden:

e Kindernetzwerk

e Landesverband fiir Krper- und Mehrfachbehinderte, Baden-
Wiirttemberg

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

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

e Arbeitsgemeinschaft ,,Lebenswelten fiir Kinder und Jugend-
liche mit Beatmung®, einem Zusammenschluss unterschied-
licher Berufsgruppen, Organisationen, Einrichtungen und Kin-
derkliniken, die Kinder und Jugendliche mit Beatmung ent-
weder in der hduslichen Umgebung oder in Institutionen be-
treuen

5. Spenden und Forderer

Zum Schluss méchte 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 groiziigigen Spenden bzw. Erlésen aus Aktionen zu unseren
Gunsten, unsere Arbeit fiir INTENSIVkinder und ihre Familien mog-
lich zu machen.

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

6 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Weiter unterstiitzten uns —wie auch schon in den letzten 6 Jahren -
fast alle Krankenkassen auf Landes- und Bundesebene mit Pau-
schal- und Projektférderung. Anke Mill wird im anschlieenden
Kassenbericht dazu noch detaillierter eingehen, und eine Liste
unserer Forderer und Sponsoren finden Sie immer am Ende des
Jahres in unserer Mitgliederinfo.

Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr 2009 finanziell oder an-
derweitig unterstiitzt haben!

Damit schlief3e ich meinen Jahresbericht tiber ein aus Sicht des
Vorstandes erfolgreiches, mit viele Aktionen und Veranstaltungen
ausgefiilltes Jahr 2009.

Ich hoffe, wir als Vorstand haben damit unsere Arbeit im Rahmen
unserer satzungsmaBigen Aufgaben und in lhrem Sinne erfiillt.

Wir waren gerne fiir Sie da!
Herzlichen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!

Rotenburg an der Fulda, den 23. April 2010

Shurfe R

Swantje Rii3, 1.Vorsitzende
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AuUS DEM VORSTAND

Protokoll der 9. Ordentlichen Mitgliederversammlung

am 23. April 2010 in 36199 Rotenburg an der Fulda
von 19.00 —20.10 Uhr.

Anwesend sind 34 Mitglieder:

Vereinsvorstand: Frau Swantje Rii3 (1. Vorsitzende)
Frau Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende)
Frau Anke Mill (Schatzmeisterin)
Frau Rotraut Schiller-Specht (Schriftfiihrerin)
Frau Sylvia Schlink (Beisitzerin)
Kassenpriifer: Frau Anja Grefe
Die Liste der teilnehmenden Mitglieder liegt der 1. Vorsitzenden
und der Schriftfiihrerin vor.

TOP 1: BEGRUSSUNG DURCH DIE 1. VORSITZENDE

Frau RUf3 begrii3t alle Teilnehmer zur 9. Ordentlichen Mitglieder-
versammlung des Vereins INTENSIVkinder zuhause e.V. und stellt
die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung nach §8(5) der
Satzung fest. Anwesend sind 34 stimmberechtigte Mitglieder.

Die Tagesordnung wird von allen anwesenden Mitgliedern ein-
stimmig angenommen, es gibt keine Erganzungswiinsche zur Ta-
gesordnung.

Alle anwesenden Mitglieder geben fiir die Zeit der Elternbegeg-
nungstagung 2010 ihre Fotoerlaubnis.

TOP 2: BERICHT DER VORSITZENDEN UBER DAS VEREINSJAHR 2009
Der Tatigkeitsbericht iber das Vereinsjahr 2009 ist dem Protokoll
als Anlage beigefiigt.

TOP 3: BERICHT DER SCHATZMEISTERIN

Durch die Schatzmeisterin Frau Anke Mill erfolgt die Darlegung
der Gewinnrechnung durch Gegeniiberstellung der Einnahmen
und Ausgaben fiir die Zeit vom 1.1. bis 31.12.2009. Der Kassen-
stand am 31.12.09 betragt 40.995,48 Euro. Die schriftliche Ver-
mogensiibersicht bzw. der Kassenbericht wird den anwesenden
Mitgliedern zur Einsicht ausgehandigt. Der Kassenbericht ist dem
Protokoll beigefiigt.

TOP 4: BERICHT DER KASSENPRUFER UND ENTLASTUNG DES
VORSTANDS

Die Kasse wurde gepriift durch die Kassenpriiferinnen Frau Grefe

und Frau Meyer-Kuder. Die Kassenpriiferin Frau Grefe erldutert

die Kassenpriifung und bestatigt, dass die ausgewiesenen Kon-

tosalden, das Bankguthaben und der Kassenbestand belegmaBig

nachvollziehbar seien.

Frau Grefe schlagt die Entlastung der Schatzmeisterin und des

Gesamtvorstandes vor. Die Entlastung wird in einer offenen Ab-

stimmung — mit fiinf Stimmen Enthaltung - erteilt.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10

TOP 5: 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 Dr. Maria Bitenc, Sinsheim. Sie nehmen die Wahl an.

TOP 8: AUSBLICK AUF AKTIVITATEN DES VEREINS

Frau RUfB erldutert die geplanten bundesweiten Aktivitdten fiir die
kommenden Monate.

Das Viterseminar des Vereins wird vom 25.—27. Juni 2010 in
Rotenburg/F. stattfinden.

Vom 24.-31. Juli 2010 wird eine Familienfreizeit am Mdhnesee
stattfinden.

Das Mitterseminar findet statt vom 03.-05. September 2010;
Ort: Rotenburg/Fulda.

Im Raum Hannover finden von Méarz bis Dezember 2010 weitere
Freizeit-Samstage fiir schwerpflegebediirftige Kinder statt. Sie
werden finanziert durch Stiftungsgelder und Zuwendungen.
2011 wird das 10jdhrige Jubilaum von INTENSIVkinder zuhause e.V.
im Rahmen der Elternbegegnungstagung stattfinden und zwar
vom 06.-08. Mai 2011 in Rotenburg/F.

TOP 9: VERSCHIEDENES

Workshops/Beratungsecken

Der geplante Ablauf der Workshops/Beratungsecken wird erldutert.
Aussteller

Die Aussteller des Elternbegegnungstages werden kurz vorgestellt.
Fragebogen

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

Frau Swantje Rif} bedankt sich bei den Anwesenden fiir die Teil-
nahme an der Mitgliederversammlung und wiinscht allen einen

informativen und anregenden Elternbegegnungstag.

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

Ronnenberg, den 03.05.10

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin

gez. Swantje Riif3
1. Vorsitzende

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 7



AuUS DEM VORSTAND

Grof3ziigige Spende des E.ON Energie-Konzerns

von links: Anke Mill, E.ON-Betriebsratsvorsitzende Ines Tomké, Rotraut Schiller-Specht

Was eine kleine Karte mit der Bitte um eine Spende bewirken kann, haben wir im Friihjahr erleben kénnen.
Am 20. April 2010 gab es in Hannover eine Spendeniibergabe der besonderen Art: 10.000,- Euro fiir
INTENSIVkinder zuhause e.V. aus den Mitteln des Rest CENT Hilfsfonds der Mitarbeiter des E.ON En-
ergie-Konzerns!!! Vielen, vielen Dank fiir diese sehr grof3ziigige finanzielle Zuwendung an unseren
Elternverein.

Im Vorstand waren wir uns schnell einig, dass diese grofie Spende verwendet wird fiir unsere Familien-
freizeit und Kinderaktivitaten.

Nochmals ein ganz herzliches Dankeschon fiir diese grof’e Spende an alle Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter von E.ON Energie und an die Konzernleitung.

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e.V.

8 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 2/10



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Regionaltreffen mit Hamburgern, Schleswig-Holsteinern

und ... drei Alpakas

beim Verein zur Forderung der Alpaka-Therapie e.V.

Domenique Yousefi H. und ich haben uns Ge-
danken fiir ein neues Regionaltreffen gemacht
und kamen durch einen Zeitungsbericht auf die
Idee, das Thema der Alpaka-Therapie in den Mit-
telpunkt zu stellen.

Nach Kontaktaufnahme mit dem Hamburger
»Verein zur Forderung der Alpaka-Therapie e.V.“
haben wir bei einem Besichtigungstermin mit
ausgiebigem Gesprach dort vor Ort viel Neues
iber diese Tiere gelernt. Die Alpaka-Therapie
gilt als gleichwertige und kostengiinstige Alter-
native zur Delfin-Therapie. Hierbei wird die phy-
sische und die psychische Entwicklung des Pati-
enten nach dem System der ,,medikalisch-psy-
chologischen Rehabilitation“ durch den Kontakt
mit dem Alpaka gefdrdert.

So haben Domenique und ich zwei Monate vor
dem geplanten Termin ca. 50 Einladungen fiir
das ,Alpakafest“ an uns bekannte betroffene
Familien aus der Region verschickt. Das Resultat
davon waren: 2 Absagen und 3 Anmeldungen.
Nach einer Erinnerungsmail haben wir dann
noch 2 weitere Absagen und eine weitere Zu-
sage erhalten.

Etwas enttduschend ist diese magere Reaktion
angesichts des Vorbereitungsaufwandes natiir-
lich schon ...

Am 19.06.2010 haben dann schlieBlich fiinf
Familien (inklusive unserer eigenen zwei Fa-
milien) diese Tiere kennen gelernt und einen
wunderschonen, besonderen Tag verlebt. Das
Wetter hat uns zwar immer wieder ein paar Re-
genschauer geboten, aber nichts desto trotz
konnten die Kinder den Parcours mit den Alpa-
kas abgehen. Zuvor durften die Kinder die drei
Tiere — Condor, Amigo und Bandit — striegeln
und sdubern. Das ruhige und freundliche We-
sen der Tiere mit ihren grofRen Knopfaugen hat
die Kinder gleich begeistert. Zwei Ergothera-
peuten haben uns alles iiber die Tiere erzahlt
und den Kindern und Eltern das Ablaufen der
Hindernisse mit dem Alpaka gezeigt.

Daneben konnten die Kinder sich schmin-
ken lassen und das Areal zum Toben nutzen.
Der Druidentopf mit den von den Teilnehmern
selbst geschnippelten Gemiisesorten und et-
lichen Hiihnerbeinen kdchelte auf dem offenen
Feuer nebenher und wurde von den Kindern im-
mer wieder fleiBig umgeriihrt.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

Drei Vertreter des Junior Round Table der Luft-
hansa-Technik haben uns vor Ort tatkraftig un-
terstiitzt und uns auch das Brot zur Suppe sowie
die Theaterschminke gesponsert.

Domenique und ich danken dem Verein zur F6r-
derung der Alpaka-Therapie e.V., allen Helfern
vor Ort und den Familien fiir ihr Erscheinen.

Wir freuen uns iiber jeden Hinweis, der uns fiir
die Zukunft hilft, noch ein paar mehrKinder und
Eltern aus der Region fiir derartige Veranstal-
tungen zu begeistern.

Domenique Yousefi und Swantje Riif3
Regionalleiterinnen Hamburg
und Schleswig-Holstein

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10
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Elternselbsthilfeverein »INTENSIVkinder zuhause e.V.«
mit der Regionalstelle Rhein-Main in GroBostheim

Intensiv zu Hause betreuen

Der Verein »INTENSIV-
kinder szuhapse eV«
wurde 2001 gegrindet und
ist ein Selbsthilfeverein, der
Eltern schwer pllegebedii-
per Kinder mit Rat und Hilie
2ur Seite steht, um das Leben
in der Familie zu meistern.
Intensivkinder  sind  Kinder,
die durch angeborene oder
erworbene schwerste Erkrank-
ungen auf eine intensivimed;-
zinsche Versorgung angewie-
sen sind.

Bet diesen Kindem sind auf
Crund von schweren Muskel-
oder  Stoffwechselerkrankun-
gen, genetischen  Defekten,
angeborenen  Organmisshil-
dungen, Friihpebun oder auch
schweren neurclogischen Er-
krankungen und Undalifolgen
lebenswichtige  Funktionen
wie  Atmung,  Nahrungsauf-
nahme oder Mobilitit mcht
imehr) vorhanden, thr Leben
kann nur durch den Einsatz
hochspezialisierter  Medizin:
technik und mil pllegerischer
Versorgung rund um die Uhr
erthalten und lebenswernt pe-
staltet werden. 5o sind 80%
der dem Verein bekannten
Kinder tracheotomiert, dLh, sie
habsen einen Lufirdhrenschnin
und kinnen nur durch diesen
direkten Zugang 2ur Lunge
ihre  Atemfunktion aufrecht
erhalten.

Ansprechpannerin der Regio-
nalstelle  Rhein-Main - von
SINTENSIVKinder  zuhause
e\ e ist Cordula Ulbeich, die
2u Hawse jhren sweijahrigen
Sohn Konrad mit Linterstut-
aung  eines  Plegedienstes

rund um die Lhr
betreut. Konrad bei-
det seit Geburt an
einer Kehlkopfiehl-
brilchurg und ist tra-
cheotomiert.  Tags-
Uber muss er nicht
standig  beatmet
wenden und spielt
wie andere jJungs
in seimnem Aller,
Trotz allem muss
man  Konrad aber
wepen der Gefahr
von  Atermstillstin-
den immer im Auge
behalten,  erzihlt
Ulbrich.

Beim Schlafen oder

bei Infekten wird
Konrad  beatmet
und bekommt Sauerstofl, Sein
Kinderzimmer gleicht einer
Intensivstation, Machis Ubser
wacht eine  Kinderkranken-
schwester seine Vitaliunktio-
nen und die Beatmungsgerate
und  unterstutet die Mutter
bei der intensiven Betreuung,
Wepgen des Luftrshrenschnit-
tes kann Konsad seine Stimm-
binder nicht benutzen, er
verstindigl sich aber sehr gut
mit Gebarden und hat einen
altersgemiben Wortschatz, ist
witzig und trotzig wie andene
Zweijahrige auch.

Dass es sich bei Konrad um
eine Kehlkopiiehlbildurng
handelt, war nicht von Anfang
an klar. Alles begann im Alter
wvon drel Monaten, als er plitz-
lich durch Aufregung keine
Luft mehr bekam und dabei
blaw anliel. Bei Cordula Ul-
brich machte sich Panik breit,

Cordula Utbrich mit Sohn Konrad.,

aber sie konnte noch rechizei-
tig die im Erste-Hilfe-Kurs er-
lemniten Mabnahmen anwen-
den. Wahrend ihe Mann den
Notarzt verstandigte, begann
sie bereits mit der Reanima-
tion. Als der Notarzt eintral,
war Konrad bereits wieder bed
sich. Das ganze wiederholte
sich innerhalb eines Monats
dreimal. Mach diversen Kli-
nikaufenthalten gab es aber
immer noch keine Diagnose,
warum Konsad immer wieder
unter diesen Atemstillstinden
litt. Als er wegen einer kleinen
Gavmenspalle operien  wer-
den sollte, wrat in der Nacht
vor der OF auf der Intensiv-
station der Uniklinik Frankfur
das Problem wieder auf und
die Arzie entschieden sich,
Konrad durch einen Luiroh-
renschnit zu beatmen. Erst
spater bekam Cordula Ulbrich

die Diagnose, dass
win  Kehbdeckel zu
= weich it und bei krai-
£ tigem Luitholen oder
|F schreien mit in den
£ Kehlkopf gesaugt wer.
den kann. Ein Cen-
defekt set hierfir die
Ursache. Unter die-
sem Gendefekt leidet
auch Konrads Zlterer
Brder, er st mehr-
fachbehindert  und
bendtigt nachis ene
Atembilie. Laut Aus-
sage der Arzte besteh
aber bei Konrad noch
die Aussicht auf Hei-
lung, denn der Defekt
des. Kehldeckels kann
sich im Alter noch ver
wachsen.
Durch diiese Ercignisse wurnde
Cordula Ulbrich aufmerksam
auf den Vercin »INTENSIV-
kinder zuhause eV« und sie
wieib, wie wichtig Linterstit-
zung fir Eltemn in diesen Situ-
ationen it Permanente Sorge
um das (Uber-jLeben des Kin-
des, pilegerische und medi-
zinische Versorgung rund um
die Uhr, standige Beobach-
tung und Uberwachung des
beatmeten Kindes durch Mo-
mitore und akustische oder op-
tische Uberwachungssysteme,
stindige Anwesenbeil iremder
Personen  (Krankenschwes-
perm, Aree, Thetapeuten) in
der Familie und Ausilige nur
mit aufwindiger Planung und
unter Mitnahme etlicher Ge-
rate und Hilfsmittel = all das
stelit Ehern oft vor undiber-
windliche Probleme.  Der

Verein mochie Eltern Impulse
peben, den Alltag zu meistern
und bietet Rat und Hilte auch
bel emoticnaben Dingen an
Es geht darum, den Eltern die
Angst zu nehmen, um damit
Lesder gibt o5 aufgrund der
Seltenheit  solch  schwerer
Allgemeinerkrankungen auch
bei Arzten, Kliniken und Pile-
gediensten  wenig  Erfahrung
mit den modemen Maglich-
kegten, ein Leben mit einem
Intensivkind zu Hause lebens-
wert s gestalten, und umso
wichtiger ist eben auch ein
Austausch unter den betrof-
fenen Eltern. Der Verein berdt
geme schon vor der Klinik-
entlassung  Gber praktikable
Mdglichkeiten, dies alles mit
dem Familienleben zu verein-
baren, sMNur so st es moglich
mit unseren Familien ein e
filltes, wenn auch schwie-
riges — eben ein besondenes
Leben — fiiheen zu kinmens,
erklant Lilbrch
Der Verein «INTEMSIVkinder
zuhawse eMVe bietet Elern
mehrmals im Jahr die Méglich-
keat zum Erfahrungsawstawsch
und auch zur Weiterbildung
mit  Fachlewten.  Michster
Termin sind der 23, und 24.
April 2010 mit interessanten
Fachvortragen zu Schiuckan-
bahnung, Petd, Pllegegeld,
MESA uvm. Anmeldung dber
Cordula Ulbrich oder itber die
Homepage des Vereins, [l
¥ Thomas Wassum

Infos

INTENSIVRinder subause
eV

Regionalstelle Rhein-Main
Cordula Ulbrich

Tel. 060 26/9952 88
www.intensivkinder.de

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Mami, Papi & ich*, April/Mai 2010, S. 44
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INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. INFORMIERT
AUF SELBSTHILFETAGEN

Selbsthilfetag in Kassel

Auf dem Selbsthilfetag in Kassel im Mai dieses Jahres hat Christiane Gering unseren Elternverein mit
einem informativen und ansprechenden Stand vertreten.

Neben anderen Interessierten nahm sich auch die Drogenbeauftragte der Bundesregierung, Mecht-
hild Dyckmanns, viel Zeit fiir ein Gesprdch.

Auf diesem Wege ein herzliches Dankeschon an Christiane Gering fiir die Bereitstellung ihrer Zeit!

24, Selbsthilfetag in Hannover

Am 08. Mai 2010 fand der diesjdhrige Selbsthilfetag in Hannover statt.

Auch wir, vertreten durch Gerd und Monika Albert, Ralf und Ann-Kathrin Kuder, Anette und Detlev
Leischel sowie Ramona Beermann und Rotraut Schiller-Specht boten einen informativen Stand mit
Gliicksrad und gespendeten kleinen Uberraschungspreisen, an denen sich nicht nur die kleinen
Gdste erfreuten.

Das Wetter war bescheiden aber trocken. Somit war die Veranstaltung gut besucht und viele Besu-
cher hatten sich einige Informationen geben lassen oder fiillten mit ein paar Groschen unsere Spen-

denbox auf.

Ramona Beermann, Neustadt
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Ariane Oeing
bangt um
ihre Celine

Pflege der Schwerstbehinderten in Gefahr

DORSTEN = .lch habe richtig
Angsi®, sagl Arlane Oelng.
Angst um die Zukunft (hrer
schwersthehinderten Toch-
ter Celine-Lynn - Angst vor
dem 25. Mai. Denn der Kin-
derkrankenpilegediensi,
der bisher sine 24-Stunden-
Betreuung fiir Celine sicher
stellie, hat den Vertrag zu
diesem Termin gekindig.
Die achtiihrige Celine 151 auf-
grund von Fehlbildungen in
der Lunge und einem daraus
resullerenden  Lufirihren-
schnint stindig auf ihr Bear-
mungsgerdt angewiesen, Er-
nahn wird sie durch eine Ma-
gensonde,

Die  Rund-um-die-Uhr-Be-
treyung des Dienstes _[he
Mobile [miensiv- und Bear-
mungspflege”  ermiglichie
der Familie bisher, Celine
dennoch im hiuslichen Um-
feld zu haben.

e Kindigung des Pllege-
vertrags  beschreibt  Ariane
Qetng mit den Worten: Das
fahlte sich an, als ob einem
der Boden unter den Foflen
weggezogen wird.”  Pllege-
dienstleiterin Sonja  Albers
sah sich jedoch zu diesem
Schritt gezwungen: .Wir ha-
ben nicht mehr ausreichend
Fachpersonal  zur  Verfi-
gung.”

Gerade im Bereich Kinder-
krankenschwesiern habe
man mit einer Fluktuation zu
kimplen. Albers: .Durch den
Personalmangel haben  die
Kinderkrankenschwestern
viele Wahlmoglichkeiten, Ei-
nige nutzen die. Arbeit beim
Pilegedienst als Sprunghren,
um dann in Kliniken eine
Stellung anzunehmen,”

Markt ist leergefeqt

Elisabeth Weizel, Ceschiifts-
fithrerin des Bundesverbands
Hausliche  Kinderkranken-
pllege.  bestitigt  diesen
Trend: .Der Markt an Kinder-
krankenschwestern i1
deutschlandweit leergefegt.”
Anders als etwa in der Alten-
pilege kinne man im Pllege-
dienst bel schwerstbehinder-
fen Kindern keine Hiliskrifte
einseizen, sondern nur exa-
minkerte Kinderkranken-
schwestern., Man hat keinen
Arzt im Hintergrund, wenn
elwas passiert.”

Psychisch gelte die Arbeit
in den Haushaken als sehr
belastend, man verbringe vie-
Ie Swunden mit den Kindern
und Familien. .Da gt es ein
Riesenproblem mit Nihe und
Distanz=, so Wetzel. Viele
Kinderkrankenschwestern
zogen es deshalb vor, im
KErankenhaus zu arbeiten.

i Fortsetzung 3. Lokalseite
= Berthold Fehmerd

Angﬂ um ihn Tochter Celine-Lynn hat Ariane Oeing. Ohne 24-

Stunden-Betreuunyg durch
#in Krankenhaus geben.

ch einen Pflegedienst misste das Kind in

AN Febemes

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10

Celine spiirt
die Angst
der Eltern

Ariane Oeing sucht unaufhérlich Hilfe

(Fortsetzung von Seite 1)

Van all dem ahnt die acht-
jahrige Celine nichts, Doch
seit der Kindigung des Ver-
irags weint sie viel, wachi
nachts auf. st oft kurz vor
der Krampfschwelle, Ariane
Oeing: .5le  spirl  unsere
Angsi”.

Die 28-Jahrige hat nach der
Kindigung alle geeigneten
Pllegedienste in der Umge-
bung kontaktient. JISB - Am-
bulante Dienste” aus Coes-
feld ware bereit, die Betreu-
ung zu ibemehmen. Doch
auch dort kimpft man lawt
Zweigstellenleiterin  Barbara
Kanig mit dem gleichen Pro-
blem: _Es is1 superschwierig,
an  examinierie  Krifte zu
kommen.” Eine Vollzeitbe
trevung fur Celine kinne
man allein derzeil nicht reali-
gieren. Eine Kooperation bei-
der Dienste scheint der vor-
laufige Ausweg aus der Situa-
tion zu sein: Wir lassen die
Familie Oeing nicht hingen®,
versprichl Sonja Albers. Bei-
de Pllegedienste haben be-
reits Gesprache gefuhrr, wie
man eine gemeinsame Pllege
bewdltigen konnte. Diese Va-
nante bietet auch den Vorteil,
dass Celine sich nicht von

Celine mit ihrer Mutter in un-
beschwerteret Zeit.
RM-Fotn Fehmer

heute suf morgen an kom-
plett newe Bezugspersonen
gewihnen misste, die neuen
Krifte hinreichend eingear-
beitet werden kinnten,

Ariane Oeing, die 2009 die
NRW-Regionalleitung  des
Vereins . Intensivkinder zu-
hause” ubernommen hat und
Ehern in ahnlichen Sitwatio-
nen beratend zur Seite steht,
macht keinen Hehl daraus,
dass sie nun selbst Hilfe
braucht. Rund um die Uhr,
Denn neben Celine hat sie
auch noch ihren sechs Mona-
e alten Saugling Fynn zu ver-
sorgen. leh schaffe das nicht
allgine. ™ = ber

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
,Dorstener Zeitung/Ruhr-Nachrichten*, 8. Mai 2010
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Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:

»motion-Magazin“, Seite 16
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

PFLEGESTUTZPUNKTE:

AUCH FUR ELTERN VON INTENSIVKINDERN SINNVOLL?

In unsererimmer dlter werdenden Gesellschaft
steigt der Anteil von pflegebediirftigen Men-
schen. Vor diesem Hintergrund hat der Gesetz-
geber im Zuge der Pflegereform von 2008 die
Einrichtung von Pflegestiitzpunkten beschlos-
sen. Gedacht sind diese Stiitzpunkte, um Pfle-
gebediirftigen und ihren Angehérigen als An-
laufstelle rund um das Thema Pflege zu dienen:
Organisation von Pflege, Unterstiitzung bei der
Suche nach externer Hilfe, Erledigung von For-
malitdten, Erarbeitung von Antragen usw. Ziel ist
es, diese Art von Unterstiitzung flaichendeckend
und wohnortnah anzubieten. Bislang gibt es in
etwa 200 deutschen Stddten solche Einrich-
tungen. Trager der meisten Stiitzpunkte sind in
der Regel die Kommunen sowie Wohlfahrtsver-
bande und einige Krankenkassen (z.B.: DRK, Di-
akonie, ASB, Caritas, AOK, BKK und andere).
Ein Ausbildungsgang von der BKK zu Pflege-
beratern (mit dem Einsatzgebiet Pflegestiitz-
punkte), der in der BKK-Akademie in Roten-
burg stattfand, wurde im April 2010 durch den
Elternbegegnungstag auf INTENSIVkinder auf-
merksam. Durch meine Funktion als Regional-
leiterin fiir Hessen nahm der Kursleiter Kontakt
mit mir auf mit dem Wunsch, tiber die Situation
von pflegebediirftigen Kindern zu berichten, da
im Rahmen dieses Kursangebotes dariiber nur
geringe Informationen vorlagen.

Sowarich an einem Nachmittag Gast in diesem
Ausbildungskurs und sah mich sehr interessier-
ten kiinftigen Beraterinnen und Beratern gegen-
tiber. Informationsbedarf und -austausch gab es
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zum einen beziiglich meiner personlichen Situ-
ation (Krankheit von Hannes, medizinische und
pflegerische Unterstiitzung im Alltag, Schulbe-
such, Tagesablauf in unserer Familie, ...), und
zum anderen hinsichtlich ,,allgemeiner Erfah-
rungen® von Eltern pflegebediirftiger Kinder
(sehr unterschiedliche Unterstiitzung im Hin-
blick auf Pflegeleistungen durch Pflegedienste,
ganz verschiedene Erfahrungen mit Kranken-
kassen und MDK, uneinheitliche behordliche
Zustandigkeiten in Bezug auf Kindergarten- und
Schulbesuch ,,unserer Kinder).

Aufdie Frage, ob ein Berater oder Beraterin iiber-
haupt eine Hilfe sein kann fiir eine Familie, die
»,heu“istin der Situation, ein schwer pflegebe-
diirftiges Kindes zu Hause zu betreuen, wurden
zum Teil auch mitfiihlende Bedenken geduflert:
»istdas nicht zu viel; die Familie hat erst einmal
genug mit sich zu tun; noch eine fremde Person
im Haus, ...“. Diese Frage bleibt letztendlich of-
fen und muss jede Familie fiir sich entscheiden.
Ich jedenfalls hdtte es damals als hilfreich emp-
funden, durch eine Anlaufstelle fiir ,,Pflegefra-
gen“ gebiindelte Information zu bekommen an-
statt scheibchenweise etwas zu erfragen und zu
erfahren. Wer weif3, vielleicht werde ich in der
Zukunft auf dieses Angebot eines Pflegestiitz-
punktes zuriickgreifen, so schnell, wie sich die
Situation im Gesundheitswesen dndert. Und
Herr Vogel geht bald in Pension ...

Christiane Gering, Regionalleiterin Hessen
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»WIR REITEN DEM SOMMER ENTGEGEN* -
SOMMERFEST NORDRHEIN-WESTFALEN

auf dem Geldnde des Therapiezentrums Hof Feuler in Marl

,,uUnsere Kinder sind nicht nur krank — sie
sind etwas Besonderes!*

Sie lieben — genauso wie andere Kinder auch —
Pferde. Nur ist das Reiten nicht fir jedes
unserer Kinder ohne weiteres moéglich... das
war der Leitgedanke der Idee zum diesjah-
rigen Sommerfest.

Das Pferd ersetzt Menschen mit Bewegungs-
einschrankung die Beine — Balance wird in
Bewegung geflhlt

Grundsatz der Reittherapie

Enger Pferdekontakt mit Rollstuhl, bewegungs-
eingeschrankten Kindern, Beatmungsgerét,
Trachealkantile, Sauerstoff und vielem mehr
ist nicht immer einfach umzusetzen - eine
Intensiveinheit mit vielen unserer Kinder im
Pferdestall — wie soll das gehen?

,.Geht nicht* gibt es nicht — auch nicht fir die
Leiterin des Therapiezentrums Barbara Lau.

Barbara Lau weifl3 genau, welchen Belas-
tungen unsere Familien ausgesetzt sind, denn
ihr Sohn Alexander kam 1986 selbst mit
schwersten Behinderungen zur Welt und ver-
starb mit 16 Jahren. Er veranlasste seine El-
tern letztendlich zur Griindung des Therapie-
zentrums mit mittlerweile 20 Therapiepferden.
Das Therapiezentrum (www.hof-feuler.de) ent-
spricht mit seinen rdumlichen Gegebenheiten
und der ebenerdigen Anlage genau dem An-
spruch fur Menschen mit Behinderung.

Acht Familien mit Intensivkindern und Ge-

schwisterkindern erlebten am 29. Mai einen
Tag voller Spall und Freude — auch das Wet-
ter hatte nicht besser sein kbnnen.
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Nach einem gemeinsamen Austausch, bei
dem auch fur das leibliche Wohl gesorgt war,
ging es los ... voller Erwartung, Anspannung
und Freude gingen wir in den Reitstall.

Dort standen uns 3 Therapiepferde zur Ver-
figung: Felina, Dance & Rico waren sehr
lieb und zutraulich zu unseren Kindern. Erst
als sie bei den Signalténen der ungewohnten
Gerausche der Beatmungsgeréate nicht mehr
mit dem Ohr zuckten, durften sie antreten.
Brav standen sie zwischen der Aufstiegs-
rampe, die vielen Kindern tberhaupt erst er-
moglichte, zu reiten — und warteten bis sie
losreiten durften.

Jedes Intensivkind konnte mit Mama oder
Papa im Ricken reiten und wurde zur Sicher-
heit begleitet von 2 Reittherapeutinnen und
Helferlnnen.

Viele entspannten sich sofort auf dem
Rucken der Pferde.

,,ES war schon, ein Lacheln auf allen Ge-
sichtern zu sehen — fur kurze Zeit waren

Stress und Alltagssorgen vergessen* — die
Unsicherheit des Anfangs war schnell ver-
gessen durch die fachliche Unterstiitzung.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 17
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Doch wichtig waren auch unsere Geschwister-
kinder an diesem Tag, denn oft genug stehen
sie nicht an erster Stelle. Alleine konnten auch
sie ein paar Runden hoch zu Ross genief3en!
Sehr nett anzuschauen war auch, wie viel
Spal Mama und Papa beim Reiten haben
konnen — vorwarts, rickwarts und sogar

im Galopp!

Damit die Wartezeit und Vorfreude nicht zu
lange wurde — sorgte Herr Martin Vogt,

Dipl. Musiklehrer fur Menschen mit Behin-
derung, fir eine Musikalische Reise.
Trommeln, Klangstébe, Bongos, Triangel,
Akkordeon und vieles mehr standen mit
zahlreichen Liedern zur Erprobung und
wurden gut genutzt von allen — ob grof3 oder
klein (s. Bilder oben).

Der Abschied am Ende des Tages fiel sehr
schwer — doch alle waren sich einig — wir
kommen gerne nachstes Jahr wieder!

Die mit viel Liebe gepflegte Anlage war wie
eine kleine Oase zum Luft holen.

Besonders mdchte ich dafir Frau Lau dan-
ken, die uns Uberhaupt erst die Moglichkeit
dieses Sommerfestes gegeben hat — bei Frau
Franzen (Gartnerei), die das Finanzielle mog-
lich gemacht hat und Herrn Vogt, der unseren
Kindern sein musikalisches Engagement ge-
schenkt hat. Aber auch den 3 Reittherapeuten,
Krankenschwestern und 6 weiteren Helfer-
Innen, die uns mit Freundlichkeit und Hilfe
zur Verfugung standen — vielen Dank!

18 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

VVon dem Graffitibild der Stallgasse winkt uns
Alexander zum Abschied freundlich zu und
auch seine Mutter verspricht: ,,Ihr dirft gerne
alle nachstes Jahr wiederkommen!*

Ariane Oeing, Regionalleiterin NRW
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Behinderungsbedingte Umbaumafinahmen kénnen

steuerlich geltend gemacht werden
Urteil des Bundesfinanzhofs vom 22.10.2009 - Az. VIR 7/09

Aufwendungen eines Steuerpflichtigen fiir den behin-
dertengerechten Umbau seines Wohnhauses kdnnen
nach einer Entscheidung des Bundesfinanzhofs (BFH)
als auBergewdhnliche Belastungen steuermindernd
beriicksichtigt werden. Ein etwaiger durch die Um-
bauten erlangter Gegenwert blieb in diesem Fall auf-
grund der Gesamtumstédnde auBBer Betracht.

Nach § 33 des Einkommensteuergesetzes wird die Ein-
kommensteuer auf Antrag in bestimmtem Umfang erma-
Bigt, wenn einem Steuerpflichtigen auRergewdhnliche
Belastungen erwachsen sind. Das ist der Fall, wenn ihm
zwangslaufig groflere Aufwendungen als der {iberwie-
genden Mehrzahl der Steuerpflichtigen gleicher Ein-
kommensverhaltnisse, gleicher Vermdgensverhaltnisse
und gleichen Familienstandes entstanden sind. Ausge-
schlossen ist die SteuerermaBigung allerdings dann,
wenn der Steuerpflichtige durch seine Aufwendungen
einen Gegenwert erhdlt.

Nach der bisherigen Rechtsprechung des BFH wurden
behinderungsbedingte Umbauten, wie zum Beispiel
der Einbau breiterer Tiiren, grof3erer Bdader oder Fahr-
stiihle, grundsatzlich nicht als aufiergewdhnliche Be-
lastung anerkannt. Vielmehr vertrat das hochste deut-
sche Finanzgericht die Ansicht, dass derartige bauliche
Besonderheiten auch fiir nichtbehinderte Menschen
niitzlich seien und damit wertbildende Faktoren fiir das
Gebdude darstellten. Aufgrund des erlangten Gegen-
wertes komme deshalb eine Steuerermafligung nicht
in Betracht.

Im vorliegenden Streitfall wurde der verheiratete Steu-
erpflichtige durch einen Schlaganfall im Jahre 1999
schwer behindert. Ihm wurde ein Grad der Behinde-
rung von 100 mit den Merkzeichen aG (auBBergewshn-
lich gehbehindert), H (hilflos) und RF (Rundfunkge-
biihrenbefreiung) anerkannt. Um ihm trotz seiner au-
Bergewdhnlich starken Gehbehinderung weiterhin ein
Leben in seiner gewohnten Umgebung zu erméglichen
und ihm den Aufenthalt in einem Pflegeheim zu erspa-
ren, nahmen die Ehegatten im Streitjahr (2000) ver-
schiedene Umbaumafinahmen an ihrem Einfamilien-
haus vor. Die von der Krankenkasse nicht bezuschuss-
ten Kosten fiir den Bau einer Rollstuhlrampe, die Ein-
richtung eines behindertengerechten Bades sowie die
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Umwandlung des ebenerdigen Arbeitszimmers in ei-
nen Schlafraum, machten die Ehegatten in Hohe von
ca. 140.000 DM in ihrer Einkommensteuererkldarung
als auflergewdhnliche Belastung geltend. Dies lehnte
das Finanzamt ab, gewahrte jedoch den Behinderten-
Pauschbetrag in Hohe von 7.200 DM (3.700 Euro) und
den Pflegepauschbetrag von 1.800 DM (924 Euro). Die
dagegen gerichtete Klage der Erben des inzwischen ver-
storbenen Steuerpflichtigen wurde in erster Instanz mit
der Begriindung zuriickgewiesen, es fehle an einer Be-
lastung der Klager, weil sie fiir ihre Aufwendungen ei-
nen Gegenwert erlangt hatten.

Mit Urteil vom Oktober 2009 entschied der BFH, dass
die Aufwendungen fiir den behindertengerechten Um-
bau des Hauses als auflergewdhnliche Belastungen
abzieh bar seien. Entgegen der Auffassung der Vor-
instanz seien die Umbaukosten zwangslaufig erwach-
sen. Durch den nicht vorhersehbaren Schlaganfall und
die dadurch eingetretene schwerwiegende Behinde-
rung sei eine Zwangslage entstanden, die die behin-
derungsgerechten UmbaumaBnahmen unausweichlich
gemacht hdtten. Eher fernliegend erscheine, dass so-
wohl das Finanzamt als auch das Finanzgericht in er-
ster Instanz die Eheleute in dieser Situation auf die
moglicherweise langwierige Suche nach einer geeig-
neten Mietwohnung verwiesen hatten. Eine tatsdach-
liche Zwangslage sei dadurch gekennzeichnet, dass sie
schnelle Reaktion erfordere.

Im vorliegenden Fall stehe der Steuerermafiigung auch
nicht die Erlangung eines Gegenwertes entgegen. Ins-
besondere sei ein Gegenwert, der allein auf der mog-
lichen Nutzung der Umbauten durch nichtbehinderte
Familienangehorige beruhen solle, kein realer Gegen-
wert. Im iibrigen stiinden die behinderungsbedingten
Aufwendungen hierso stark unter dem Gebot der sich
aus der Situation ergebenden Zwangslaufigkeit, dass
auch die etwaige Erlangung eines Gegenwertes in An-
betracht der Gesamtumstdnde des Einzelfalles in den
Hintergrund trete.

Katja Kruse

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
,»bvkm.aktuell, Ausgabe Nr. 4/10, Seite 41, August 2010
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SGBV

ELEKTROROLLSTUHL KANN TEILHABE FORDERN

BSG, Urteil vom 12.08.2009 — Az: B 3 KR 8/08 R

Der 1946 geborene Kldger leidet an einem insulinpflich-
tigen Diabetes Mellitus bei erheblichem Ubergewicht.
Im Zuge der Erkrankung wurden der rechte Unterschen-
kelund das linke Bein im Oberschenkel amputiert. lhm
ist ein GdB von 100 sowie das Merkzeichen aG zuer-
kannt, von der Pflegekasse erhilt er Pflegegeld nach
der Pflegestufe Il.

Der Kldager, der mit einem Aktivrollstuhl versorgt ist, be-
antragte unter Vorlage einer arztlichen Verordnung die
Ausstattung mit einem Elektrorollstuhl (Kostenvoran-
schlag liber ca. 3.400 Euro). Zur Begriindung fiihrte er
aus, dass er sich auf3erhalb der Wohnung praktisch nur
noch mit Hilfe einer Begleitperson bewegen kénne, die
den Rollstuhl schiebe. Seine Ehefrau sei mit der Schie-
behilfe liberlastet, auf sonstige Hilfspersonen kdnne er
nicht zuriickgreifen. Er mdchte gerne ohne fremde Hilfe
Spazierfahrten in die Umgebung machen und an kultu-
rellen Veranstaltungen teilnehmen.

Krankenkasse schuldet nur Basisausgleich

Die Krankenkasse lehnte den Antrag ab. Fiir samtliche
Formen der Freizeitgestaltung auf3erhalb des Nah-
bereichs bestehe keine Leistungspflicht der Gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV). SG und LSG haben
die Klage abgewiesen (LSG Baden-Wiirttemberg, Ur-
teil vom 20. April 2007, Az: L 4 KR 4697/06). Das LSG
hat zur Begriindung ausgefiihrt, der Anspruch bestehe
nicht, weil der Kldger in der Lage sei, sich mit dem vor-
handenen Rollstuhl in der Wohnung und in der ndhe-
ren Umgebung aus eigener Kraft, jedenfalls aber mit
Hilfe seiner Ehefrau bzw. seines Schwiegersohnes zu
bewegen.

Die GKV schulde beim Ausgleich der Folgen einer Be-
hinderung nur einen so genannten Basisausgleich, der
sich an den allgemeinen Grundbediirfnissen des tadg-
lichen Lebens orientiere. Diesem sei damit Geniige ge-
tan, dass dem Klager ein in der Wohnung zu benut-
zender Rollstuhl und ein handbetriebener schiebbarer
Rollstuhl zur Verfiigung stehe, der auch auBerhalb der
Wohnung genutzt werden kdnne.

Mit der Revision macht der Kldger geltend, die Hilfsmit-

telversorgung miisse dem Ziel dienen, nach Moglich-
keit von der Hilfe Dritter unabhédngig zu werden und so
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die Selbststdandigkeit eines behinderten Menschen zu
unterstiitzen.

Das BSG hat der Revision insoweit stattgegeben, als
das Berufungsurteil aufzuheben und der Rechtstreit zu
erneuten Verhandlung und Entscheidung an das LSG
zuriickzuverweisen war.

Elektrorollstuhl zusétzlich zum Aktivrollstuhl

Das Hilfsmittel Elektrorollstuhl stelle wegen seiner an-
dersartigen Konstruktion und Betriebsform ein ,,aliud"
zu einem Aktivrollstuhl dar. Die Benutzung auch eines
Elektrorollstuhls kénne hier zum Behinderungsaus-
gleich erforderlich sein. Aufgabe der GKV sei allein
die medizinische Rehabilitation, um ein selbststan-
diges Leben fiihren und die Anforderungen des Alltags
meistern zu konnen. Eine dariiber hinaus gehende be-
rufliche oder soziale Rehabilitation sei hingegen Auf-
gabe anderer Sozialleistungssysteme.

In der Sache bestehe ein Anspruch auf die im Einzel-
fall fiir den gebotenen Behinderungsausgleich ausrei-
chende, zweckmaflige und wirtschaftliche Hilfsmit-
telversorgung, nicht jedoch auf eine Optimalversor-
gung.

Das LSG habe zutreffend auf das Bediirfnis eines Men-
schen nach Mobilitdt in der Wohnung selbst sowie im
Nahbereich der Wohnung abgestellt. Unzutreffend sei
jedoch die Ansicht, dass Grundbediirfnis auf Bewe-
gungsfreiheit sei befriedigt, wenn der Nahbereich mit
Hilfe einer Begleitperson erreicht werden konne.

Die Moglichkeit, die Hilfe Dritter in Anspruch zu
nehmen, schlieBt den Versorgungsanspruch nach
§ 33 SGB V nicht aus.

Wesentliches Ziel der Hilfsmittelversorgung sei es, dass
behinderte Menschen nach Maglichkeit von der Hilfe
anderer Menschen unabhangig, zumindest aber deut-
lich weniger ab hdngig wiirden. Im vorliegenden Fall
lage der ausschlaggebende funktionelle Gebrauchs-
vorteil des Elektrorollstuhls darin, dass der Kldager nicht
mehrvon der Begleitung seiner Ehefrau oder sonstiger
Dritter abhangig ware, die bisher Schiebehilfe leisten
miissten. Seine selbststandige Lebensfiihrung und die
zeitliche Dispositionsfreiheit waren daher in weit gro-
Berem MaRe gesichert.
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Grofiere Selbststdndigkeit bei der Lebensfiihrung
entscheidend

Daher habe der Kldger, wenn er nicht (mehr) in der
Lage sei, den Nahbereich der Wohnung mit dem vor-
handenen Aktivrollstuhl aus eigener Kraft zu erschlie-
Ben, Anspruch auf Versorgung mit einem Elektroroll-
stuhl. Dies diene dem Ziel, dem behinderten Menschen
eine selbststandigere Lebensfiihrung zu ermdéglichen,
in dem sein Bewegungsspielraum durch die Unabhéan-
gigkeit von fremder Schiebehilfe spiirbar erweitert
werde.

Das LSG werde zu ermitteln haben, ob der Klager auBer
Stande ist, den Nahbereich der Wohnung mit seinem
handbetriebenen Rollstuhl ohne {iberm&dBige Anstren-
gung, schmerzfrei und aus eigener Kraft, also ohne
Schiebehilfe durch Dritte, in normalem Rollstuhltempo
zu bewdltigen. Ferner sei festzustellen, ob der Klager
fahig sei, einen Elektrorollstuhl sicher zu fiihren.

Anmerkung
Das BSG hatin den Entscheidungsgriinden zudem aus-
gefiihrt, dass nach den bisherigen — allerdings noch

nicht ausreichenden — Feststellungen vieles dafiir spre-
che, dass ein Anspruch aufVersorgung mit einem Elek-
trorollstuhl besteht. Es hat erganzend darauf verwie-
sen, dass sich auch aus § 4 Abs. 2 Nr. 1 SGB | (Allgemei-
ner Teil) ein Recht der Versicherten auf die notwendigen
Mafinahmen zum Schutz, zur Erhaltung, zur Besserung
und zur Wiederherstellung der Gesundheit und der
Leistungsfahigkeit ergebe.

Bei der Wahl zwischen mehreren geeigneten Hilfemit-
teln sei dartiber hinaus § 33 SGB | zu beachten. Den
Wiinschen des Berechtigten solle entsprochen wer-
den, soweit sie angemessen seien. An diese Regelung
kniipfe auch das ,,Wunsch- und Wahlrecht" behinder-
ter Menschen bei der Rehabilitation und der Teilhabe
am Leben in der Gemeinschaft an, das in § 9 Abs. 1
SGB IX geregelt und im Rahmen der medizinischen Re-
habilitation auch von den Krankenkassen zu beachten
sei. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst
der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/10, Seiten 11-12, Mdrz 2010

SGBV

DIE ERMOGLICHUNG DES FAHRRADFAHRENS GEHORT NICHT ZU
DEN GRUNDBEDURFNISSEN DES TAGLICHEN LEBENS

BSG, Urteil vom 12.08.2009 —Az: B3 KR 11/08 R

Die Beteiligten streiten um die Kosteniibernahme fiir
die Umriistung eines Rollfiets vom reinen Pedalbetrieb
auf den Betrieb mit einem Elektro-Hilfsmotor.

Die 1990 geborene Klagerin ist seit ihrer Geburt kor-
perlich schwerstbehindert. Sie kann weder laufen noch
sprechen, ist aber geistig nicht behindert. Die Kommu-
nikation erfolgt nonverbal, z. B. {iber Wimpernschldge
ihrer Augen. Mitihren Eltern und einem Bruder lebt sie
in einem behinderungsgerecht eingerichteten Haus.
Die Kldgerin, die Leistungen nach der Pflegestufe Ill be-
zieht, ist von der beklagten Krankenkasse mit einem
Rollstuhl fiir den innerhduslichen Bereich und einem
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Rollstuhl fiir den AuBBenbereich versorgt. Die Kosten des
Einbaus einer Hebebiihne fiir den Transport des Roll-
stuhls im KFZ der Familie wurden von der Krankenkasse
teilweise ilbernommen.

Die Kldgerin verfiigt zudem Uber ein von der Kranken-
kasse bereitgestelltes sog. Rollfiets. Dabei handelt es
sich um eine Rollstuhl-Fahrrad-Kombination, die aus
einem Selbstfahrerrollstuhl sowie einem hinten ankop-
pelbaren Fahrradteil besteht, wobei der Rollstuhl als
lenkbares Vorderteil fungiert. Das Rollfiets wird vor-
nehmlich fiir Fahrradausfliige der Familie genutzt.
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Unter Vorlage einer drztlichen Verordnung beantragte
die Kldagerin im November 2003 die Umriistung des
Rollfiets auf ein ,,E-Bike“. Die Umriistung sollte laut
Kostenvoranschlag ca. 3.800 Euro kosten.

Zur Begriindung wurde vorgetragen, dass dem Vater die
Bedienung des Rollfiets per Pedalbetrieb immer mehr
Miihe mache, weil seine Tochter mit zunehmendem Al-
ter schwerer geworden sei und er zudem unter Knie-
beschwerden leide.

Keine Krankenkassenleistungen fiir die soziale
Rehabilitation

Die Krankenkasse lehnte den Antrag auf Kosteniiber-
nahme ab, weil Familienausfliige mit dem Fahrrad kein
allgemeines Grundbediirfnis darstellten. Im fiir die Kran-
kenversicherung allein maf3geblichen Nahbereich der
Wohnung sei die Kldgerin mit den beiden Rollstiihlen fiir
den Innen-und Auf3enbereich ausreichend versorgt.
Das SG hat die Krankenkasse zur Kosteniibernahme
verurteilt (SG Karlsruhe, Urteil vom 14. April 2005,
Az:S3 KR 2429/04). Das LSG Baden-Wiirttemberg hat
das erstinstanzliche Urteil gedndert und die Klage abge-
wiesen (Urteilvom 07. Mai 2008, Az: L5 KR 2013/07):
Ein elektrisch betriebener Rollfiets sei nicht erfor-
derlich, um den Erfolg der Krankenbehandlung zu si-
chern. Sein Einsatz tiberschreite die Grenzen der me-
dizinischen Rehabilitation und sei dem Bereich der so-
zialen Rehabilitation zuzuordnen. Das Naturerleben,
andere optische Eindriicke und auch die Kommunika-
tion mit anderen Menschen kdnne genauso gut beim
Einsatz des Rollstuhls in Verbindung mit Ausfliigen mit
dem PKW erreicht werden.

Die Revision der Kldgerin ist erfolglos geblieben. Auch
nach Ansicht des BSG ist die Kldgerin im Nahbereich
ihrer Wohnung bereits ausreichend mit Hilfsmitteln der
gesetzlichen Krankenversicherung versorgt. Die Ermdg-
lichung des Fahrradfahrens und die Wahrnehmung von
Geschwindigkeit und Raum gehorten ebenso wenig zu
den von der gesetzlichen Krankenversicherung sicher-
zustellenden Grundbediirfnissen des taglichen Lebens
wie der Wunsch, ein elektrisch betriebenes Rollfiets zur
Realisierung von Familienaktivitaten zu nutzen.

Anmerkung

Der 3. Senat des BSG hat sich auch mit der Rechtspre-
chung des friiher fiir das Hilfsmittelrecht zustandigen
8. Senats befasst. Er hat ausgefiihrt, dass es sich bei
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den damals entschiedenen Fillen um besondere Fall-
konstellationen gehandelt habe, in denen ganz aufler-
gewdhnliche Bewegungseinschrankungen vorlagen
und bei denen den gemeinsamen Fahrradausfliigen in
der konkreten Familiensituation eine grof3e Bedeutung
zugekommen sei.

Den vorliegenden Fall nimmt der erkennende 3. Senat
zum Anlass, diese Rechtsprechung ausdriicklich auf-
ugeben, um fiir die Zukunft Klarheit zu schaffen, auf
welcher Grundlage zu entscheiden sei. Die Rechtspre-
chung des 8. Senats habe sich als zu weitgehend und
die Grenzen zwischen medizinischer und sozialer Re-
habilitation verwischend erwiesen.

Diese Klarstellung ist zu begrii3en. Letztendlich hilft es
den Betroffenen, wenn sie schnell Gewissheit haben
und nicht unnétigerweise einen mehrjahrigen Rechts-
streit liber mehrere Instanzen anstrengen.

Kein Anspruch nach § 31 SGB IX

Nach Ansicht des BSG kann die Klagerin ihren An-
spruch auch nicht auf § 31 SGB IX (Rehabilitation und
Teilhabe behinderter Menschen) stiitzen. Nach stin-
diger Rechtsprechung gewdhre diese Vorschrift den
Versicherten keine iiber die Leistungspflichten nach
§ 33 SGBV hinausreichenden Leistungsanspriiche. Hin-
sichtlich der zustandigkeit und der Voraussetzungen fiir
die Leistungen zur Teilhabe werde auf die fiir den jewei-
ligen Rehabilitationstrager geltenden Leistungsgesetze
verwiesen (§ 7 SGB IX). § 31 SGB IX gebe hinsichtlich
des Hilfsmittelbegriffs nur den Regelungsgehalt des
§ 33 SGB V wieder, wie er durch die hochstrichterliche
Rechtsprechung entwickelt worden sei.

Anderung der Rechtslage durch
UN-Behindertenrechtskonvention?

Das Gericht hat offen gelassen, ob das ,,Ubereinkom-
men der Vereinten Nationen iiber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen“ zu einer Modifikation der
Rechtsprechung zur Reichweite des von den Kranken-
kassen zu gewdhrenden Behinderungsausgleichs nach
§ 33 SGB V fiihren kénne. Diese im Mdrz 2009 in Kraft
getretene UN-Konvention gelte nur fiir die Zeit nach des-
sen Inkrafttreten. Sie konne daher die hier mafigebliche
Rechtslage des Jahres 2007 nicht beeinflussen. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst
der Lebenshilfe, Ausgabe Nr. 1/10, Seiten 12—13, Mdrz 2010
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SGB XI

DECKENLIFTANLAGE ALS LEISTUNG DER GESETZLICHEN
KRANKEN- ODER PFLEGEVERSICHERUNG?

BSG, Urteil vom 12.08.2009 — Az: B 3 P 4/08 R

Der 1993 geborene Kldger ist erheblich geistig und
korperlich behindert. Von der Pflegekasse erhilt er
Leistungen nach der Pflegestufe Ill.

Mit seinen Eltern bewohnt er ein zweigeschossiges
Einfamilienhaus. Die beklagte Pflegekasse gewdhrte
ihm 2003 einen Zuschuss in Héhe von 2.557 Euro
fiir den Einbau eines Treppenlifts als wohnumfeld-
verbessernde MaBBnahme nach § 40 Abs. 4 SGB XI.
Im Juni 2003 beantragte der Klager unter Vorlage einer
fachdrztlichen Verordnung zur Vermeidung stationarer
Pflege die Gewdhrung einer Deckenliftanlage mit um-
hangbarem Deckenlift zum Preis von ca. 6.200 Euro.
Die Pflegekasse lehnte dies ab, weil es sich erneut um
eine wohnumfeldverbessernde Mafinahme gem. SGB XI
handele. Es sei keine Anderung der Pflegesituation oder
des Wohnumfeldes eingetreten. Auch wenn bauliche
VerbesserungsmaBnahmen in Einzelschritten durchge-
fiihrt wiirden, konne der Hochstférderbetrag von 2.557
Euro nur einmal in Anspruch genommen werden.

Das SG Frankfurt/Oder hat die Pflegekasse verurteilt,
dem Klager die Deckenliftanlage zur Verfiigung zu stel-
len. Es hat ausgefiihrt, dass es sich bei der Deckenlift-
anlage nicht um eine wohnumfeldverbessernde Maf3-
nahme, sondern um ein sogenanntes technisches Pfle-
gehilfsmittelim Sinne im § 40 Abs. 1 und 3 SGB XI han-
dele (Urteil vom 24. August 2007 — Az: S11 P 71/03).

Hilfsmittel oder wohnumfeldverbessernde Mafinahme?

Das LSG Berlin-Brandenburg hat das erstinstanzliche
Urteil gedndert und die Pflegekasse verurteilt, den Kla-
ger im Hinblick auf die erneute Gewahrung eines Zu-
schusses fiir eine Manahme zur Verbesserung des in-
dividuellen Wohnumfeldes neu zu bescheiden. Die De-
ckenliftanlage sei kein Pflege- und damitauch kein tech-
nisches Hilfsmittel im Sinne vom § 40 Abs. 3 SGB XI.
Erfiillt seien die Voraussetzungen des § 40 Abs. 4 Satz
1 SGB XI, so dass die Pflegekasse erneut im Ermes-
senswege dariiber zu befinden habe, ob dem Kager ein
weiterer Zuschuss fiir eine wohnumfeldverbessernde
Mafinahme zustehe.

Diesem Anspruch stehe die Regelung des Satz 3 der
Vorschrift nicht entgegen, denn die Einbauten eines
Treppenliftes und einer Deckenliftanlage seien nicht
als einheitliche MaBnahme anzusehen (Urteil vom
24, April 2008 — Az: L 27 P 48/08).
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Das BSG hat der Revision insoweit stattgegeben, als
es das Berufungsurteil aufgehoben und den Rechts-
streit zur erneuten Behandlung und Entscheidung an
das LSG zuriickverwiesen hat. Das LSG habe zu Unrecht
entschieden, dass Anspriiche des Kldgers auf Hilfsmit-
telversorgung nicht bestehen. Antragsziel sei die Ver-
sorgung mit einem Hilfsmittel entweder der gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV) oder der sozialen
Pflegeversicherung.

Nach den vom LSG getroffenen Feststellungen kdnne
das Gericht nicht beurteilen, ob das Leistungsbegehren
in die Zustdndigkeit der Krankenkasse oder der Pfle-
gekasse falle und ob auch im Ubrigen alle Anspruchs-
voraussetzungen vorliegen.

Das LSG sei zu Unrecht davon ausgegangen, dass die
Versorgung mit einer Deckenliftanlage als Mafinahme
zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes zu
qualifizieren sei. Hierzu gehdrten z.B. Mafinahmen, die
mit wesentlichen Eingriffen in die Bausubstanz verbun-
den seien, sonstige Ein-und Umbauten, die in Anbe-
tracht der konkreten Wohnungssituation eines Pflege-
bediirftigen erforderlich seien sowie bestimmte tech-
nische Hilfen im Haushalt.

Mit dem Tatbestandsmerkmal ,,MaBnahmen zur Ver-
besserung des individuellen Wohnumfeldes“ kniipfe
§ 40 Abs. 4 Satz 1 SGB Xl an die seit langem einge-
fiihrte Unterscheidung zwischen der behindertenge-
rechten Anpassung der Wohnsituation einerseits und
der Versorgung mit Hilfsmitteln zur Bewaltigung oder
Minderung von Behinderungsfolgen andererseits an.
Der Gesetzgeber habe in § 31 Abs. 1 SGB IX explizit dar-
gestellt, dass zur Hilfsmittelversorgung solche Hilfen
nicht rechnen, die bei einem Wohnungswechsel ,,nicht
mitgenommen werden kénnen®,

Deckenlift dient Behinderungsausgleich

Diese Grenzziehung zwischen der Hilfe zur Anpassung
an die Wohnsituation einerseits und der Hilfsmittelver-
sorgung andererseits sei leitend. Maf3gebend fiir die
Auslegung des Begriffs ,,Maflnahme zur Verbesserung
desindividuellen Wohnumfeldes“ sei eine Orientierung
an dem MaBnahmezweck einerseits und der Dauerhaf-
tigkeit des Wohnungseinbaus andererseits.

Die Gewdhrung einer Deckenliftanlage stelle sich
nicht als Maflnahme zur Verbesserung des individu-
ellen Wohnumfeldes nach § 40 Abs. 4 SGB XI dar. Die
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Deckenliftanlage diene vielmehr dem Behinderungs-
ausgleich entweder im Sinne von § 33 Abs. 1 SGBV
oder von § 40 Abs. 1 SGB XI. Sie sei auch nicht so be-
schaffen, dass sie bei einem Wohnungswechsel nicht
mitgenommen werden kénne. Durch lhren Einbau werde
sie nicht zu einem auf Dauer hinzugefiigten — festen —
Bestandteil der Wohnung. Deckenliftanlagen kdnnten
somit trotz ihrer Befestigung an Deckenschienen bei
einem Wohnungswechsel mitgenommen werden.

Bei zutreffender Betrachtung sei das Begehren
des Kldgers somit auf die Versorgung als Hilfs-
mittel entweder der GKV nach § 33 SGB V oder
der sozialen Pflegeversicherung nach § 40 Abs. 1
SGB Xl gerichtet. Den Hilfsmittelbegriff erfiillten
in beiden Versicherungszweigen sachliche medi-
zinische Hilfsmittel, die einem der Versorgungs-
ziele des § 33 Abs. 1 SGB V oder des § 40 Abs. 1
SGB Xl dienten.

Versorgungsziele von § 40 Abs. 1SGB XI
und § 33 Abs. 15GBV

Eine Deckenliftanlage kénne grundsatzlich der Pfle-
geerleichterung dienen, zur Linderung von Beschwer-
den des Pflegebediirftigen beitragen und sie kénne
die Abhangigkeit des Pflegebediirftigen von Drit-
ten vermindern. Sie geniige deshalb dem Versor-
gungsziel der Hilfsmittelversorgung im Sinne von
§ 40 Abs. 1 SGB XI.

Des Weiteren konne eine Deckenliftanlage auch dem
Behinderungsausgleich im Sinne von § 33 Abs. 1 SGBV
dienen und deshalb ein Hilfsmittel der GKV sein. Durch
die Deckenliftanlage konnen erhebliche Auswirkungen
der Behinderung des Klagers beseitigt oder gemildert
und es ihm ermoglicht werden, in der Wohnung das
Zimmer wechseln zu kénnen und nicht an das Bett
gefesselt zu sein. Damit sei ein Grundbediirfnis des
Klagers im taglichen Leben betroffen.

Vorrang der gesetzlichen Krankenversicherung

Nach stdandiger Rechtsprechung seien die Leistungs-
pflichten der Krankenkassen fiir Hilfsmittel nach
§ 33 SGB V durch die Einfiihrung der sozialen Pflege-
versicherung unberiihrt geblieben. Insbesondere seien
keine Leistungsverpflichtungen der GKV ganz oder auch
nur teilweise auf die soziale Pflegeversicherung verla-
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gert worden. Die Pflegekassen hdtten nur erganzende
Versorgungspflichten fiir Hilfsmittel ibernommen.

Demnach seien Hilfsmittel wie eine Deckenliftanlage
vorrangig von der GKV zu gewdhren, weil die Pflege-
versicherung nur subsididr zustdndig sei. Dies ergebe
sich auf § 40 Abs. 1 Satz 1 SGB XI: Danach bestehe ein
Anspruch auf Hilfsmittelversorgung der sozialen Pflege-
versicherung nur, soweit das Hilfsmittel wegen Krank-
heit oder Behinderung von der GKV zu leisten sei.

Pflege im Vordergrund?

Die Zustandigkeit der Pflegekasse zur Hilfsmittelver-
sorgung bestehe nur dann, wenn das Element des Be-
hinderungsausgleiches weitestgehend in den Hinter-
grund trete und die Pflege ganz iiberwiegend im Vorder-
grund stehe. Ein Anspruch auf Gewdhrung eines Gegen-
standes als Pflegehilfsmittel bestehe nur dann, wenn
der Gegenstand allein oder ,,ganz iiberwiegend* der
Erleichterung der Pflege (1. Variante), der Linderung
(2. variante) oder der Ermoglichung einer selbststén-
digeren Lebensfiihrung (3. Variante) diene.
SchlieBlich entfalle die Leistungsustdndigkeit der GKV
fir die Hilfsmittelversorgung nicht bereits dann, wenn
ein Versicherter fiir die Verrichtung des taglichen Le-
bens weitgehend auf fremde Hilfe angewiesen sei. Hin-
zukommen miissten vielmehr zusétzliche besondere
Umstdnde, die der Versorgung durch die Pflegekasse
ihr entscheidendes Geprage geben.

Anmerkung von Norbert Schumacher

Die Rechtsgrundlagen der Hilfsmittelversorgung spie-
geln die Vielfalt des gegliederten Systems der sozialen
Sicherung wieder. Sie fiihrt dazu, dass selbst versierte
Richterinnen und Richter der Sozial-und Landessozi-
algerichte erhebliche Probleme mit der Rechtsanwen-
dung haben. Die hier vorgestellte BSG-Entscheidung
verdeutlicht dies in markanter Weise.

Das das Hilfsmittelrecht nicht immer klar strukturiert
ist, hat Prof. Dr. Welti kiirzlich in einem Beitrag anschau-
lich aufgezeigt (Sozialrecht und Praxis Nr. 11/2009;
S. 683 f.). Er fiihrt aus, dass derzeit 8 verschiedene
Gruppen von Leistungstrdgem nach 8 Leistungsgeset-
zen des Sozialgesetzbuches zustandig seien konnen.
Daraus ergdben sich 24 mogliche Anspruchsgrund-
lagen fiir die Hilfsmittelversorgung. Seine Botschaft ist
eindeutig und kann an dieser Stelle nur unterstiitzt wer-
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den: Eine Vereinfachung der Zustdndigkeiten kdnnte
viele Rechtsprobleme lsen. Aus Sicht der Rehabilita-
tion und Teilhabe behinderter Menschen sei zu priifen,
ob Zustandigkeiten vereinfacht werden kénnen. Barri-
erefreiheit beginne hier mit einem einfacheren Recht
(a.a.0.,S. 698).

Drei Gruppen von Ma3nahmen
der Wohnumfeldverbesserung

Das BSG hat umfangreiche Hinweise fiir eine praxis-
taugliche Abgrenzung zwischen Hilfsmitteln und MaB-
nahmen der Wohnumfeldverbesserung gegeben. Es hat
zwischen drei Gruppen von wohnumfeldverbessernden
Mafinahmen unterschieden:

e Hilfen, die eine Anpassung der konkreten Wohnum-
gebung an die Bediirfnisse des behinderten Men-
schen bezwecken und deshalb in einer anderen Woh-
numgebung nicht notwendig ebenso bendtigt werden
(z. B. Treppenlifter oder Aufziige, Einbau von Fenstern
mit Griffen in rollstuhlgerechter Hohe).

e Die in § 40 Abs. 4 SGB Xl als ,,technische Hilfen im
Haushalt“ aufgefiihrten Hilfen. Nach den Gesetzes-
materialien ist dabei an Haltegriffe oder an mit dem
Rollstuhl unterfahrbare Einrichtungsgegenstande ge-
dacht. Hierzu zdhlen in der Kiiche z. B. die Veran-
derung der Hohen von Herd, Kiihlschrank, Arbeits-
platte und Spiile, die Schaffung einer mit dem Roll-
stuhl unterfahrbaren Kiicheneinrichtung oder die
Schaffung von herausfahrbaren Unterschranken. Im
Bad die Herstellung eines bodengleichen Zugangs
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zur Dusche oder im Schlafimmer die Installation von
Lichtschaltern und Steckdosen, die vom Bett aus zu
erreichen sind.

Unabhangig von ihrem Zweck auch solche Hilfen nach
§ 40 Abs.4 SGB XI, die der Wohn- oder Gebdudesub-
stanz auf Dauer hinzugefiigt werden. Die Hilfe wird be-
festigungsbedingt zum dauerhaften Bestandteil von
Wohnung oder Haus. Dies ist der Fall, wenn entweder
der Einbau selbst mit einem wesentlichen Eingriff in
die Bausubstanz verbunden ist (z. B. rollstuhlgerechte
Tiirrahmenverbreiterung) oder der Ausbau der Hilfe
mit so erheblichen Substanzeinbuen verbunden
wadre, dass eine Mitnahme nicht sinnvoll erscheint.

Die Abgrenzung zwischen Hilfsmittel und Ma3nahme
der Wohnumfeldverbesserung erfordert somit eine
wertende Betrachtung, die auf die Dauerhaftigkeit der
Befestigung in zeitlicher Hinsicht abstellt. Es handelt
sich dann um eine Wohnumfeldverbesserung, wenn die
Hilfe so in das Gebdude eingebaut ist, dass sie nach
der Verkehrsanschauung bei einem Umzug regelma-
Big dort verbleibt und nicht mitgenommen wird. Kann
eine Hilfe hingegen bei einem Wohnungswechsel ohne
wesentliche verbleibende Folgen ausgebaut und mit
vertretbarem Anpassungsaufwand in eine neue Woh-
nung wieder eingebaut werden, steht die Verbindung
mit dem Gebdude einer Qualifizierung als Hilfsmittel
nicht entgegen.

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst
der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/10, Seiten 16—17, Mdrz 2010
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SGB XII

KONDUKTIVE FORDERUNG NACH PETO KANN LEISTUNG

DER EINGLIEDERUNGSHILFE SEIN

BSG, Urteil vom 29. September 2009 — Az: B 8 SO 19/08 R

Die Konduktive Forderung nach Peté kann nach ei-
ner Entscheidung des Bundessozialgerichts als Maf3-
nahme der sozialen Rehabilitation eine Leistung der
Eingliederungshilfe und damit vom Sozialhilfetrdager
zu finanzieren sein. Es kommt dabei mafigeblich auf
die Besonderheiten des Einzelfalls an. Bei der in Un-
garn entwickelten Konduktiven Férderung nach Peto
handelt es sich um eine Komplexbehandlung, die so-
wohl padagogische bzw. heilpddagogische, als auch
funktionell therapeutisch orientierte Aspekte umfasst.
Aufgrund dieser verschiedenen Behandlungsansédtze
ist die rechtliche Einordnung der Konduktiven Férde-
rung in das zergliederte deutsche Sozialleistungs-
system problematisch.

Dem Urteil liegt folgender Fall zugrunde:

Der Klagerist 1998 geboren und leidet an einer schwer-
wiegenden Cerebralparese. Er wurde im Herbst 2004
eingeschult und beantragte fiir den Monat August 2005
bei dem beklagten Sozialhilfetrager eine Pet6-Block-
Therapie als Eingliederungshilfe im Rahmen seines
Schulbesuchs in einer behindertengerecht eingerich-
teten Gemeinschaftsschule. Der Antrag wurde mit Be-
scheid vom Mai 2005 abgelehnt. Der Widerspruch hier-
gegen blieb erfolglos. Zuvor hatte bereits die Kranken-
kasse des Kldgers die Kosteniibernahme abgelehnt,
ohne die Sache zur weiteren Bearbeitung an den Sozi-
alhilfetrager weiterzuleiten.

Auch vor dem SG Duisburg, das in erster In-
stanz mit dem Fall befasst war, hatte der Kla-
ger keinen Erfolg (Urteil vom 25.06.2008 -
Az: S 2 (32) SO 32/05). Nach Ansicht des SG handelt
es sich bei der Konduktiven Forderung nach Pet6 ih-
rer Zielrichtung nach im Schwerpunkt um eine Leistung
zur medizinischen Rehabilitation. Eine Ubernahme der
Kosten scheitere deshalb an § 54 Absatz 1 Satz 2
SGB XII, wonach Leistungen zur medizinischen Reha-
bilitation vom Sozialhilfetrager nur iibernommen wer-
den kdnnen, wenn sie zum Leistungskatalog der ge-
setzlichen Krankenversicherung gehorten. Dies sei
bei der Petd-Therapie nicht der Fall, weil sie nach der
Entscheidung des Gemeinsamen Bundesausschusses
(GBA) nicht als verordnungsfiahiges Heilmittel aner-
kannt sei.
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Medizinische oder soziale Rehabilitation?

Die hiergegen eingelegte Sprungrevision des Klagers
hat das BSG im Sinne der Zuriickverweisung der Sa-
che an das Landessozialgericht (LSG) Nordrhein-West-
falen zur anderweitigen Verhandlung und Entschei-
dung fiir begriindet erachtet. Klargestellt wird in der
Entscheidung, dass die Klassifizierung der Konduk-
tiven Forderung nach Peto als Heilmittel es zwar wegen
§ 54 Absatz 1 Satz 2 SGB Xll ausschlieBe, dass diese als
Mafinahme der medizinischen Rehabilitation im Rah-
men der Eingliederungshilfe erbracht werde. Dies be-
deute aber nicht, dass eine Leistungserbringung nicht
unter einer anderen Zielsetzung moglich sei.
Entscheidend fiir die Abgrenzung der Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation von Leistungen zur sozi-
alen Rehabilitation sei der Leistungszweck. Leistungs-
zwecke des SGB V bzw. der medizinischen Rehabilita-
tion und der sozialen Rehabilitation kénnten sich iiber-
schneiden, seien aber nicht identisch. Insbesondere
verfolgten die Leistungen nach § 54 Absatz 1 Satz 1
Nr. 1 SGB XII mit der Erleichterung des Schulbesuchs
iber die gesetzliche Krankenversicherung (GKV) hi-
nausgehende Ziele.

§ 54 Absatz 1 Satz 1 Nr. 1 SGB Xl in Verbindung mit
§ 12 Nr. 1 Eingliederungshilfe-VO liege dabei auch ein
stdrker individualisiertes Forderverstandnis zu Grunde
als den Leistungen zur Heilmittelversorgung der GKV,
die generell der Begrenzung des § 138 SGB V unterla-
gen. Das Gesetz stelle bei den Leistungen zur Teilhabe
am Leben in der Gemeinschaft die Besonderheiten des
Einzelfalls in den Vordergrund. Die Moglichkeit einer
Forderung kniipfe auch an die (individuell zu bestim-
mende) ,,Aussicht® auf Erfolg an.

Vor diesem Hintergrund lasse sich auch aus dem Be-
schluss des GBA nicht ableiten, dass die Pet6-Therapie
generell ungeeignet wére, die Schulfdhigkeit eines an
Zerebralparese leidenden Kindes zu verbessern. Denn
dem Beschluss liege gerade kein individueller MaRstab
zu Grunde. Das Verfahren des GBA diene vielmehr nicht
nur der Feststellung des ,,allgemein anerkannten Stan-
des der medizinischen Erkenntnisse, sondern auch
der Wirtschaftlichkeit.
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§ 14 SGB IX nicht beachtet

Eine abschlieende Entscheidung konnte das BSG nicht
treffen, weil dem SG ein Verfahrensfehler unterlaufen
war. Nach Auffassung des Senats hatte die Kranken-
kasse des Klagers gemdf § 75 Absatz 2 Satz 1, 1. Alt.
SGG in das Verfahren einbezogen werden miissen. Die
Voraussetzungen einer echten notwendigen Beiladung
lagen vor, weil die vom Klager begehrte Entscheidung
im Hinblick auf § 14 SGB IX nur einheitlich auch gegen-
iber der Krankenkasse erfolgen kdnne. Da der Antrag
auf Ubernahme der Kosten fiir die Konduktive Férde-
rung nach Petd urspriinglich bei der Krankenkasse ge-
stellt worden sei und diese ihn nicht an einen ande-
ren Rehabilitationstrager weitergeleitet habe, sei die
Krankenkasse nach § 14 Absatz 2 Sat 1 SGB IX fiir die
Entscheidung {iber die Leistung und damit auch fiir die
Erbringung der Leistung zustandig geworden.

Anmerkung

Das neue BSG-Urteil kdnnte eine Kehrtwendung in der
sozialgerichtlichen Rechtsprechung zur Konduktiven
Forderung nach Pet6 einlduten. Von zentraler Bedeu-
tung fiir die Rechtsprechung waren bislang die Urteile
des BSG vom 3. September 2003 (Az. B 1 KR 34/01R
sowie B1 KR 19/02). In den betreffenden Urteilen ord-
nete das BSG die Konduktive Férderung zundchst den
medizinischen Leistungen zu und stufte sie in seinen
weiteren Ausfiihrungen rechtlich als Heilmittel ein (vgl.
RdLh 2/04,S. 74 f.).

Samtliche Entscheidungen von Verwaltungs- und So-
zialgerichten, die nach diesen Grundsatzurteilen er-
gangen sind, und die mit der Frage befasst waren, ob
die Konduktive Férderung nach Petd als MaBnahme der
Eingliederungshilfe vom Sozialhilfetrager zu gewah-
ren ist, nehmen auf diese BSG-Entscheidungen Bezug.
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Durchweg kommen die betreffenden Gerichte zu dem
Ergebnis, dass es sich bei der Konduktiven Férderung
nach Petd um eine Leistung zur medizinischen Reha-
bilitation handele. Ein Anspruch auf Ubernahme der
Kosten im Rahmen der Eingliederungshilfe scheitere
daher an der sich aus § 54 Absatz 1 Satz 2 SGB Xl
ergebenden Leistungsbegrenzung.

Die neue BSG-Entscheidung stellt demgegeniiber klar,
dass die Konduktive Férderung nach Pet6 als Maf3-
nahme der sozialen Rehabilitation im Rahmen der Ein-
gliederungshilfe erbracht werden kann. Im Ergebnis be-
deutet dies, dass es nach wie vor nicht erfolgverspre-
chend ist, die Konduktive Forderung als Heilmittel zu
Lasten der gesetzlichen Krankenversicherung geltend
zu machen.

Vielmehr sollte sie beim Sozialhilfetrdger als Maf3-
nahme der Eingliederungshilfe beantragt werden, wo-
bei die Antragsbegriindung auf die soziale Rehabilita-
tion zielen sollte. Maf3geblich fiir die Erfolgsaussichten
des Antrags sind die individuellen Umstdande des Ein-
zelfalls. Bei einem korperlich behinderten Schulkind
muss also zum Beispiel nachgewiesen werden, dass die
Konduktive Forderung nach Petd im konkreten Einzelfall
erforderlich und geeignet ist, ihm den Schulbesuch im
Rahmen der allgemeinen Schulpflicht zu erméglichen
oder zu erleichtern. Ob dies in dem vom BSG entschie-
denen Fall zu bejahen ist, hat nun das LSG Nordrhein-
Westfalen zu priifen.

Mitgeteilt von Katja Kruse,

Referentin fiir Sozialrecht und
Sozialpolitik beim BVKM e.V.

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst
der Lebenshilfe, Ausgabe Nr. 1/10, Seiten 20-21, Mdrz 2010
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ELTERNBEGEGNUNGSTAGUNG 2010 IN ROTENBURG/F.

Am 24. April 2010 war es wieder soweit: Der Elternbegegnungstag in Rotenburg stand wieder an.

Das Wetter war, wie die Jahre zuvor, herrlich sonnig. Nach unserer Ankunft meldeten wir uns
erstmal an. Da das Wetter so gut war und wir noch Zeit hatten, gingen wir eine Runde spazie-
ren. Allmahlich trafen auch die anderen ein.

Nach der Mitgliederversammlung und dem Abendessen ging es am Freitagabend ab in die Bauern-
stube. Es gab reichlich zu trinken und die Cocktails konnte man empfehlen. Lecker, aber olala!

Wir lernten neue Eltern kennen und der Abend war sehr lustig. Wir sprachen aber nicht nur Giber
ernste Themen; so war unser Thema am Tisch auch mal die Reanimation eines Meerschweinchens ...
Man kennt sich ja schlieBlich ja aus!!!

Der Abend endete feucht fréhlich und das Aufstehen am Morgen fiel schon recht schwer. Aber
wer trinken kann, kann auch arbeiten (kennt man ja den Spruch!!!)

So ging der Samstag interessant weiter mit Workshops und Vortragen. Sehr emotional fand ich
den Vortrag von Herrn Sanneck vom Hospiz in Hamburg tber die Geschwisterkinder. Es wurde
einem wieder einmal klar, dass die Geschwisterkinder wirklich zu kurz kommen, obwohl man
sich doch so bemuht. Alles in allem war es wieder ein informatives und gelungenes Wochenende.

Andrea Neuhaus, Hamm
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Viele weitere schéne Fotos vom Elternbegegnungstag
finden Sie auf unserer Homepage www.intensivkinder.de
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10. B.F.G. FACHTAGUNG ,,DAUERBEATMETE KINDER
UND JUGENDLICHE® IN FRANKFURT AM MAIN

Am 23.4. hief3 es sehr friith aufstehen — nicht nur zur
Anreise zum Elternbegegnungstag, sondern erst einmal
zur Fachtagung des B.F.G., die sich immer sehr viel ver-
sprechend anhort.

Dieses Jahr war INTENSIVkinder zuhause e.V. auch mit
einem Informationsstand vertreten. Die Regionalleite-
rinnen Cordula Ulbrich und Ariane Oeing hielten die
Stellung vor einem sehr belebten und informativen
Stand, der unseren Alltag nur zu gut widerspiegelt
durch die vielen Fotos.

Um 9.30 Uhr startete dann das Programm mit einer
kurzen BegriiBung durch Andreas Kray und Prof. Dr.
Holzki.

Der anschlieBende Vortrag,,Medikamente zur Sekreto-
lyse und Bronchodilatation“von Dr. Laschat — Leiter der
Andsthesie in der Kinderklinik Amsterdamer Strasse in
Koln — fand sehr groBen Anklang, gerade fiir die Heim-
beatmung, da noch sehrviel unterschiedlich gearbeitet
wird - nach dem Motto ,,never stop the running team —
was schon immer so war, soll auch so bleiben.“ Gerade
die Sekretolyse bildet doch bei unseren Kindern die
Grundlage fiir die Atmung und wird noch immer haufig
zu sehr vernachldssigt.

Auch das Thema ,,Applikationen von Dosieraerosolen
bei tracheotomierten und nicht tracheotomierten Kin-
dern“von dem Atmungstherapeuten Guido Giesen aus
Miinchen fand reges Interesse — alleine schon nach der
Vorstellung der verschiedensten Inhalierhilfen von Tie-
ren bis raumschiffahnlichen Gebilden.

Das I-Tiipfelchen bildete wie jedes Jahr Veronika Lang-
bein d. LMU in Miinchen.

Eine hervorragende, liebe und erfahrene Kinderkran-
kenschwester, die uns wieder sehrviel Neues und auch
Praktisches zur ,pflegerischen Versorgung tracheo-
tomierter Kinder* beigebracht hat — auch mit netten
Anekdoten von gehdkelten Schlauch-Striimpfen der
Oma, damit die Atemluft im Winter nicht zu kalt ist fiir
das Kind.

In der Mittagspause hatte man nun geniigend Zeit, um
die Industrieausstellung zu besuchen und Neues zu er-
fahren —auch unser Stand traf auf sehrviele Fragen und
reges Interesse, sei es von Familien, Pflegediensten,
Arzten oder auch Firmen.
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Nach der Mittagspause machte Prof. Dr. Holzki selbst
weiter mit dem Thema ,,moderne Beatmungstech-
niken und Lagerungstherapie, zur verbesserten Sekre-
tolyse*.

Etwas sehr Theoretisches, in das man sich erst hinein-
denken musste — doch auch hier konnte man beim ge-
meinsamen Austausch wieder feststellen, wie wichtig
auch eine gute Anbindung an eine erfahrene Klinik ist —
zurimmer wiederkehrenden Beatmungsveranderung —
damit nicht,,10 Jahre alles beim alten bleibt.

Dr. Puder, HNO-Belegarzt der Kinderklinik Amsterda-
mer Strasse in Koln zeigte uns durch die Weiten des
endoskopischen Filmes viele verschiedene Luftréhren
und auch Stomatas bei der,,Entwdhnung von Langzeit-
tracheotomierten und Problemen beim Kaniilenwech-
sel”.

Zum Abschluss war dieses Jahr Logopddin Iris Munk
aus Miinden dabei — welche uns anhand von Filmen
die ,,Handhabung des PMV aus logopddischer Sicht“
nahe gebracht hat. Durch Filme konnte genau verfolgt
werden welche Fortschritte durch nur kleine und vor
allem richtige Handhabung erzielt werden konnen —
aber auch, dass nur sehr wenige Logopaden iiberhaupt
Erfahrung mit dem PMV und vor allem mit beatmeten
und tracheotomierten Kindern haben und sich dort
noch sehr viel tun muss.

Um 17.00 Uhr fand dieser sehr anstrengende, span-
nende und lohnende Tag nun sein Ende. Wir bauten
unseren schonen Stand ab und freuten uns auf Roten-
burg und den EBT - leider standen wir noch einige Zeit
im Stau, so dass die Mitgliederversammlung ohne uns
stattfinden musste ...

Dafiir war der zuriickgehaltene Caipirinha danach um
so leckerer ... und der Abend um so ldnger ...

Ariane Oeing, Regionalleiterin NRW
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FAMILIENFREIZEIT MOHNESEE 2010

VON VORNE NACH HINTEN -
VON LINKS NACH RECHTS ...

... 50 hdtten wir unsere Runden drehen kdnnen
beim Frithschwimmen um 7.00 Uhr im Méhne-
see. Doch richtig erwdrmen konnte sich kei-
ner von uns fiir diese Art von morgendlicher
Ertiichtigung! Wir alle bevorzugten ein gemiit-
liches spates Friihstiick am reichhaltigen Buf-
fet im Heinrich-Liibke-Haus. Dort konnten wir
uns stdrken fiir unsere kleinere ,,Gymnastik“ in
der gemeinsamen Morgenrunde, z.B. beim Lied
von Herrn Unklatsch ,,... von vorne nach hinten
—von links nach rechts“. Beim Klatschen, Win-
ken und mit den Fiien Trampeln sind zumin-
dest alle Kinder wach geworden. Und davon hat-
ten wir eine ganze Menge, namlich 31 Kinder
und Jugendliche.
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Mit 19 Familien — und mit Krankenschwestern
und Betreuerlnnen insgesamt fast 100 Personen
—war unsere Familienfreizeit am Mdhnesee voll
ausgebucht. Das Wetter in der Woche vom 24. —
31. Juli hatte etwas sommerlicher sein kénnen.
Doch ein paar Regenwolken schafften es nicht,
unsere Ferienlaune zu triiben.

Die Kinder freuten sich jeden Tag auf das Spie-
len, Singen und Basteln in der Kinderbetreu-
ungsgruppe. Hier wurden nicht nur Trommeln
und Rasseln gebastelt und ausprobiert, son-
dern auch Duftsdckchen gefertigt und Zauber-
stdabe und -hiite geklebt und bemalt. Keine Lust
auf Basteln?! Kein Problem: Das grofe Auf3en-
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gelande des Heinrich-Liibke-Hauses bot reich-
lich Platz zum Toben, Schaukeln, Rutschen, Ball
spielen und Schatzkiste suchen. Kutschfahrten
fiir die Kinder und ein Mitmachzirkus rundeten
das Kinderprogramm, das unter dem Motto ,,Zir-
kuskinder* stand, ab. Den Betreuerinnen und
Betreuern, die mit viel Engagement und Be-
geisterung fiir den Spaf in der Kindergruppe
sorgten, mochte ich auch an dieser Stelle ein
ganz herzliches Dankeschon sagen!

Und wir Erwachsenen ...? Wir durften — zumin-
destwahrend der Kinderbetreuungszeiten — das
machen, wonach uns der Sinn stand: wandern
oder spazieren gehen am M&hnesee, durch
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den Wald joggen, shoppen im nahe gelegenen
Soest oder einfach mal die Seele baumeln las-
sen. Wir wussten unsere Kinder ja gut behiitet.
Und abends saf3en wir in gemiitlicher Runde
beim Bier, Wein oder Wasser ...

Ein besonderes Highlight fiir alle Familien war
sicherlich der Besuch auf dem Gestiit Soest-
blick. So viele verschiedene freilaufende Tiere
in sehr schéner Umgebung — die man auch noch
alle streicheln durfte — haben wir vorher noch
nicht gesehen. Auf dem Hofgelande der Fami-
lie Kroll verbrauchten wir einen unvergessenen,
sommerlichen Nachmittag — bei Kaffee und Ku-
chen und allerlei ,,Getier” (www.soestblick.de).
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Am Ende der Ferienwoche waren die meisten
nicht nur ein wenig dicker geworden — wegen
des guten und reichlichen ,,Schlaraffenland*-
Essens — sondern auch ein wenig traurig, dass
die Tage so schnell voriiber gingen. Eine Uberra-
schung gab es fiir die Kinder am Freitagvormittag
noch beim Offnen der Kindertrdume-Schatzkiste.
Uberreicht wurde die Schatzkiste und ein Scheck
in Hohe von 4000,- Euro vom Vizeprdsidenten
des DFB, Herrn Jahn und dem Kindertraume
2011-Projektverantwortlichen Herrn Wiech-
mann, die beide von der abschlieenden Zirkus-
vorstellung der Kinder sichtlich beriihrt waren.
Und auch wir Eltern waren sehr tiberrascht, mit
wie viel Spaf3, Freude und Stolz unsere Kinder
ihre eingeiibten Kunststiicke darboten.
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Es war schon auf der Familienfreizeit 2011 am
Mdohnesee!!! Und, dass sie stattfinden konnte,
verdanken wir nicht nur der Spende des Projekts
des DFB ,,Kindertraume 2011%, sondern auch
der grof3ziigigen finanziellen Unterstiitzung der
Katharina-Witt-Stiftung, der Biirgerstiftung Han-
nover, Aktion Mensch und des AOK-Bundesver-
bandes sowie Privatspendern. lhnen allen ein
herzliches Dankeschon!!!! Ohne diese finanzi-
elle Forderung hatte eine solche Veranstaltung,
die den INTENSIVkindern, den Geschwisterkin-
dern und ihren Eltern Raum gibt fiir Spafl und
Freude, aber auch fiir viele Gesprache, nicht
stattfinden konnen. VIELEN DANK!

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
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Balance halten im Alltag

(oder auch: selten so oft geduscht)

Eindriicke vom Vdterseminar 25.-27. Juni 2010
in Rotenburg a.d. Fulda

Mehr ging nicht an diesem Wochenende:
Traumwetter, viele sportliche Outdoor-
Aktivitaten, ein guter Mix aus spalBigen wie
ernsthaften Mannergesprachen — und dann
noch FuBBball-wM!

Unter dem Motto ,,Balance halten im All-
tag* haben sich acht Vater von Intensiv-
kindern vom 25. bis zum 27. Juni 2010 in
der BKK Akademie in Rotenburg an der
Fulda getroffen.

Nachdem alle Teilnehmer aus unterschied-
lichen Ecken der Republik im Laufe des Frei-
tagnachmittag eingetrudelt waren und wir
uns unter der Anleitung von Diplom-Pada-
goge Olaf Jantz aus Hannover vom Verein
,.-mannigfaltig e.\VV.** Uber Ziele und Erwar-
tungen ausgetauscht hatten, bestimmten zu-
nachst mal Grillbuffet und das Spiel Chile
gegen Spanien die weitere Abendgestaltung.
AuRerst ,,mannigfaltig* war dann das Pro-
gramm am Samstag. Vor dem Frihstick eine
gute halbe Stunde joggen, danach duschen.
Nach dem Frihsttick und erneutem duschen
vor dem Betreten des Schwimmbads dann
Aqua Gymnastik mit Steffi Levy, die sich aus
den vergangenen zwei Jahren noch gut an die
Intensivkinder-Véatertruppe erinnern konnte.
Eine Stunde intensives Trainingsprogramm
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im Wasser liel3 dann auch die grof3ten Spal3-
macher unter uns ruhiger werden. Danach
das dritte Mal duschen.

Anschliefend Gesprachsrunde mit beeindru-
cken schnellen Wechseln von Blddeleien und
flachsigen Spriichen zu ernsthaften und zum
Teil sehr offenen Gespréachen zu Fragestel-
lungen aus unserer besonderen Lebenssitua-
tion mit einem behinderten Kind: ,,Wie halte
ich meine Balance im nicht immer einfachen
Alltag zwischen Beruf, Ehefrau, den einzelnen
Kindern und eigenen Interessen?* ,,\Was gibt
mir Kraft und positive Energie?*“ ,,Wer kann
mich dabei unterstitzen? ,,Was kann und
will ich andern, damit es mir — und damit
auch meinem Umfeld — besser geht?*“.

Nach dem Mittagessen startete dann das
Outdoor-Programm: Zunachst einmal auf's
Mountain Bike und ab auf die Feld- und
Waldwege der Umgebung. Dabei stellt man
als Flachlander fest, dass die Gegend um
Rotenburg durchaus ein paar anspruchsvolle
Anstiege zu bieten hat, welche die Frage be-
antwortete, warum ein Mountain Bike wohl
so viele Gange hat. Nach ca. 15 km hat-

ten wir dann die erste Station erreicht. Am
Ufer der Fulda hatte das Team von German
Quest fur uns ein paar Utensilien vorbereitet:
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8 Holzbalken, 4 Bretter, ein Dutzend LKW-
Schlauche, zwei Luftpumpen und ca.

40 Schnirre und Seile lagen da. ,,So Jungs,
nun baut mal ein Flo3!** Wie jetzt? Wir? Wie
denn? Und damit sollen wir heil und trocken
die Fulda runterkommen? Aber mit verein-
ten Kréaften und nattrlich unter fachkundiger
Anleitung hatten wir in einer guten halben
Stunde das Material so zusammengeschnurt,
dass wir ein schwimmfahiges, rechteckiges
Gebilde nicht nur zu Wasser lassen konnten,
sondern damit zu zehnt eine gute Stunde lang
die Fulda befahren konnten. Die Strecke hatte
viele Hindernisse, unterschiedliche Stro-
mungen und Wassertiefen. Nur durch gute
Koordination und gemeinsamer Anstrengung
konnten wir eine gute Balance im Fluss hal-
ten und so allesamt trockenen Ful3es an Land
ankommen — so wie im Alltag.

Nach dem Anlegen hatten wir das Gefahrt
dann in 10 Minuten wieder zerlegt und
konnten mit dem Mountain Bike nach
Rotenburg zurtickradeln, wo wir bei Public
Viewing des WM Achtelfinalspiels Uruguay
gegen Sudkorea in der schonen Ful3ganger-
zone mit Hefeweizen und anderen isoto-
nischen Kaltgetranken Energie getankt ha-

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10

ben, um abschliel3end den steilen Berg zur
BKK Akademie hochzustrampeln — danach
Duschgang Nr. 4!

Nach dem Abendessen hatten wir noch-

mal eine sehr intensive Gesprachsrunde, die
bei uns z.T. tiefe Emotionen hervorrief, was
sich so wohl nur im Gesprach mit Gleichge-
sinnten erreichen lasst. Den Abend haben wir
dann mit unterschiedlichen Gesprachsthemen
beim Spiel Ghana — USA und weiteren Kalt-
getranken entspannt ausklingen lassen.

Am Sonntagmorgen nochmal joggen, wieder
duschen und gemeinsames Frihstiick. Ab-
gerundet wurde das Ganze mit einer histo-
rischen Stadtfihrung durch Rotenburg, be-
vor dann alle wieder die Heimreise antreten
mussten, um rechtzeitig zum Spiel Deutsch-
land gegen England wieder zuhause zu sein.
Unserer personlichen Balance hat dieses
Wochenende sehr gut getan: alles war bestens
organisiert, das Wetter war genau richtig be-
stellt und die Mischung aus Aktivitat, Ge-
sprachen und Teilnehmern passte perfekt.
Far uns steht fest: wir sind im néachsten Jahr
wieder dabei — auch ohne WM.

Fari Yousefi und Thorsten Ru3, Hamburg
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LEUKODYSTROPHIE UND SEBASTIAN’S PMS

Leukodystrophien sind neurologische Erkran-
kungen, die Gehirn, Riickenmark und auch pe-
riphere Nerven befallen. Der Begriff Leukodys-
trophie bedeutet, dass die weife (,,leuko®) Sub-
stanz des Gehirns und Riickenmarkes betroffen
ist. Es kommt dabei zu einem fortschreitenden
Untergang (,,Dystrophie®) dieser weifen Sub-
stanz mit der Folge, dass teilweise schwere neu-
rologische Storungen auftreten. Es handelt sich
um Erbkrankheiten, die nicht ansteckend sind.
Als Beispiel ist die Auspragung PMS, von der
Basti betroffen ist, zu sehen. Diese Form tritt
vererblich oder aber als spontane Mutation auf
und kann nur von der Mutter iibertragen wer-
den, da die Erkrankung an den weiblichen Ge-
schlechtschromosomen gebunden ist. Betroffen
sind nur die mannlichen Nachkommen mit einer
Wahrscheinlichkeit 50:50.

Das Nervensystem dhnelt in Aufbau und Funk-
tion einem Netzwerk elektrischer Kabelverbin-
dungen. Feine kleine Nervenfasern, die soge-
nannten Axone und Dendriten, laufen wie elek-
trische Drahte von einer Nervenzelle zur ande-
ren und iibertragen die elektrischen Signale.
Die meisten Axone sind von einer weif3 erschei-
nenden lsolationsschicht, dem Myelin, umge-
ben. Das Myelin stellt eine wesentliche Voraus-
setzung fiir Funktion und Stoffwechsel der Ner-
ven dar. Das heif3t diese Substanzen werden
zwar normal gebildet, konnen aber im Rahmen
des allgemeinen Stoffwechsels nicht wieder
abgebaut werden. Das bewirkt dann nicht nur
den Verlust der Funktionsfdhigkeit der Nerven,
sondern auch den fortschreitenden Untergang
(,,Dystrophie®) des Myelins selbst. Der als De-
myelinisierung (Entmarkung) bezeichnete Vor-
gang fiihrt zu neurologischen Ausfallen aller
moglichen muskuldren und organischen Funk-
tionen im menschlichen Kdrper. Die Bandbreite
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der Storungen ist stark gestreut aber in seiner
Wirkung doch zerstérend.

Angesichts dieser vielen verschiedenen Einze-
lerkrankungen ist es schwer ein fiir die Leuko-
dystrophie charakteristisches Symptombild
anzugeben. Allgemein ldsst sich jedoch sagen,
dass die ersten Anzeichen einer Leukodystro-
phie meist ganz allmdhlich auftreten. Beim
Saugling oder Kind, das sich in vielen Fallen
zunachst vollig normal und unauffallig entwi-
ckelt, ist die Krankheitin einem frithen Stadium
oft nur schwer zu erkennen. Die Eltern bemer-
ken vielleicht Verdanderungen der Bewegungs-
ablaufe und des Gangbildes. Im weiteren Ver-
lauf entwickeln sich auch Probleme bei der Nah-
rungsaufnahme und beim Sprechen. Sehen und
Horen, Verhalten, sowie Erinnerungsvermogen
und Intelligenz kénnen ebenfalls stark beein-
trachtigt werden. Andere Formen der Leukodys-
trophie treten dagegen erst im Erwachsenenal-
terin Erscheinung und duf3ern sich z.B. anfangs
nur durch eine spastische Gangstérung, eine
Gefiihlsstérung oder durch Tremor (Zittern) und
Ataxie (unkoordinierte Bewegungen). Sie sind
ernstzunehmende Erkrankungen, da die be-
troffenen Kinder oft eine nur sehr begrenzte Le-
benserwartung haben und den therapeutischen
Moglichkeiten enge Grenzen gesteckt sind.

In Bastis Situation verhalt es sich wie folgt: Ba-
sti hat eine Leukodystrophie mit der friihkind-
lichen Auspragung Pelizeus Merzbacher Syn-
drom (PMS).

Nach einer komplikationslosen Schwanger-
schaft und Geburt, entwickelte sich Basti an-
fangs vollig unauffallig und altersgerecht ...
Als er mit drei Monaten seinen Kopf noch nicht
halten konnte und eine zitternde Augenbewe-
gung (Nystagmus ) aufgetreten war, baten wir
seinen damaligen Kinderarzt um Hilfe. Zwei Kin-
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Sebastian Leischel 2002

derdrzte waren nicht in der Lage etwas zu erken-
nen und konnten uns nicht helfen. Erst ein sehr
kompetenter Physiotherapeut sagte uns, dass
bei so einem Bewegungsablauf eine Behinde-
rung vorliegen wiirde. Dann begann fiir Basti
und uns eine bundesweite Odyssee zu verschie-
denen Arzten und Krankenhiuser. Es wurden
viele belastende und auch sehr schmerzhafte
Untersuchungen durchgefiihrt. Anfangs war in
der Kernspintomographie noch nichts zu entde-
cken gewesen, deswegen lief3en sich diese an-
deren Untersuchungen nicht vermeiden. Erstin
der Uniklinik Eppendorf konnte uns dann end-
lich, nach fiinf Jahren, ein Professor helfen ohne
Basti auch nur einmal Schmerzen zugefiigt zu
haben, er ist auf dem Gebiet Leukodystrophie
spezialisiert, heute leider im Ruhestand.

Von den verschiedenen Erfahrungen mit Arzten
und Krankenhdusern und unserem Gemiitszu-
stand in dieser Zeit, kann ich nicht berichten,
da der Platz fiir diesen Bericht nicht reichen
wiirde.

Im Laufe der Jahre kamen verschiedene Ein-
griffe, z.B. mit drei Jahren ein Button, da das
Essen nicht mehr geklappt hat, mit 7 Jahren
dann das Tracheostoma und vor zwei Jahren die
ndchtliche Beatmung, die nun immer 6fter auch
am Tag bendtigt wird.
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AufBerdem verschlechterte sich im Laufe der
Jahre Bastis Beweglichkeit, anfangs konnte er
robben und sich selber auf die Seite drehen, ein
Auto mit der Hand schieben und grof3e Puzzle
Teile einsetzen sowie einen Stift hallten.
Heute gelingt es ihm nur noch seinen Kopf zu
drehen und Arme und Beine zwischendurch mal
zu strecken.

Basti heute

Trotz der Schwere des Verlaufs ist Basti ein froh-
licher, gliicklicher Junge mit einem stark ausge-
pragten Lebenswillen. Wir beziehen ihn kom-
plett in unser Familienleben mit ein und versu-
chen so viel wie méglich mit ihm zu unterneh-
men, was in letzter Zeit leider immer schwie-
riger wird, da er auf Grund seiner starken Sko-
liose nicht mehr lange sitzen kann und schnell
erschopft. Er liebt aber immer noch die Be-
suche auf der Streichelwiese in unserem Zoo
und das Kuscheln und ,,abgeschleckt werden*
von unseren beiden Hunden. Das ist fiir ihn die
beste Wahrnehmungstherapie und macht ihn
sehr gliicklich. AuBerdem sitzt er mit seinen fast
15 Jahren am liebsten auf dem Schoss.

Es griifit euch herzlich

Anette Leischel, Wennigsen
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Gerhard Grunick & Dr. Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.)

Leben pur - Kommunikation

bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
EUR 17,40 (Nichtmitgl.), EUR 11,00 (Mitgl.), ISBN: 978-3-910095-79-3
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Das Leben von Men-

schen mit schweren und
mehrfachen Behinde-
rungen ist oftmals von
dem Problem gepragt,
sich nicht in der Form
ausdricken zu konnen,
die direkt und ohne
Zweifel von der Umge-
bung verstanden wird.
Die moglichen Folgen,
die sich aus dem
Nicht-verstanden-
Werden oder Nicht-
ausdriicken-Konnen
auf Dauer ergeben,
konnen sich vom inneren Riickzug und

anhaltenden und tiefen Frustrationen und Depressio-
nen bis hin zu Auto- und Fremdaggression erstrecken.

verlag se\bstbest\mmtes |eben

Kommunikation ist ein wesentliches und auBeror-

dentlich wichtiges menschliches Bedirfnis. Das neue
Buch aus der Serie ,Leben pur ..“ hat Beitrage gesam-
melt, die verschiedene Moglichkeiten aufzeigen, wie
sich Menschen mit schweren und mehrfachen Behin-
derungen mitteilen konnen oder wie man mit ihnen
in Kontakt treten kann. Dabei werden nicht nur die
Méoglichkeiten der Unterstiitzten Kommunikation auf-

gezeigt. Auch Beitrage zur Sensumotorischen Koope-
ration, zu kérpersprachlichen AuRerungen oder zu den
Moglichkeiten der Kommunikation bei sehr kleinen
Kindern mit schweren Beeintrachtigungen sind vertre-
ten. Es werden spezielle Themen aufgegriffen, wie z.B.
,Taktiles Gebarden®, die Besonderheiten in der Kom-
munikation bei Menschen mit einer Sehschadigung
oder bei langzeitbeatmeten Kindern und Jugendlichen
und auch das Thema ,Kommunikation im System der
Sozialgesetzgebung” wird behandelt. Praxisbezogene
Themen wie ,In Kontakt kommen mit Musik®, ,Kom-
munikation im Alltag” oder das ,Ich-Buch® fehlen
ebenso wenig wie Erfahrungen von Eltern und betrof-
fenen Menschen.

Mit Beitragen u.a. von:

Prof. Dr. Andreas Frohlich, Prof. Dr. Jens Boenisch,

Prof. Dr. Wolfgang Praschak, Dr. Susanne Wachsmuth,
Werner Gruhl, Kathrin Mohr, Angela Simon, Uta Herzog,
Michael Schwerdt, Cordula Birngruber, Soren Bauersfeld,
Jens Ehler

Das Buch ist zu beziehen iiber den verlag selbstbestimmtes leben.

Der verlag selbstbestimmtes leben ist ein Eigenverlag des Bundesverbandes fiir korper- und mehrfachbehinderte
Menschen e.V., Brehmstrafie 5-7, 40239 Diisseldorf, Tel. 02 11/64 00 4-15

e-mail: verlag bvdm.de, http://www.bvdm.de

Mitglieder von INTENSIVkinder zuhause e.V. erhalten das Buch zum bvkm-Mitgliedspreis von 11,— Euro.
Bitte bei Bestellung angeben, dass Sie Mitglied von INTENSIVkinder zuhause e.V. sind.

Das vorgestellte Buch ,,Leben pur - Kommunikation“ wurde neu aufgenommen in unsere Biicherliste
und kann somit von Vereinsmitgliedern ausgeliehen werden.
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Alter und p ;.’eEr'\M//';Z kblatt Gri
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Bundesverbanes fiir g'”derung nach dem sGg ), d?
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Menschen ey, (bvkm o Lrir;d mehffachbehinderre

»Recht und poyiti ) r
. olitik“ her, .bvkm. g ;
Si Unter ——0VKm.de, Ryp
ch an Menschen mit t3ehinc§i’eer'3rc1j on werden, g n'chte:,k

Kinder u N,
nd enthéit gig aktuelle Re&gg?eigem behinderter
ung.

Undsicherng

findet man eine Auswahl roll-

i- .de
Unter www.rolli hotels 1 ] .
stuhlgerechter Hotels, Pensionen, Ferlenv_vot';nurlgsrr:{a,:z "
0 bergen in Deu
uernhofe und Jugendher : . !
e ope detaillierten Informationen fur Roll

in Europa/Ubersee mit :
stuhlfahrer und mobilitatsbehinderte Menschen.

Die website Www.mybabywatch.de bietet Eltern

von friih- oder kranken Neugeborenen, die nicht

Umfangreich aktualisiert wurde die Broschire Ver-
erben zugunsten behinderter Menschen. Sie
ist zum Preis von 3,- Euro (incl. Porto) zu bestellen
beim Bundesverbandes fiir korper- und mehrfachbehin-

derte Menschen e.V. (bvkm) unter verlag@bvkm.de .

ga_ch Hause kénnen, die Méglichkeit ihr Kind
ei entgprechender Ausstattung der Neugebore-
nenstation auch virtuell zy besuchen.

genesis ist ein neues Konzept zur integrativen Férde-
rung von Kindern mit kérperlicher und geistiger Be-
hinderung nach dem Motto »Férdern durch Spie-
len«. Spiel- und Lernkonzepte findet man auf www.
world-of-genesis.org . Eine kostenlose Basisversion
mit 8 Spielen kann hier herunter geladen werden.

Die Dokumentation zur Fachtagung LEBEN PUR ,,Liebe-
Nihe — Sexualitat bei Menschen mit schweren und

mehrfachen Behinderungen® im Marz dieses Jahres
finden Sie auf der Homepage www.stiftung-leben-pur.de

Www.budgetaktiv.de ist eine Internet-

P_Iattform zum Thema Persénliches Budget
die vom Kompetenzzentrum Personliches ’
Budget des Paritatischen Gesamtverbandes
geschaffen wurde und als Kommunikati-
or?sangebot zur Verfugung steht. Erganzt
wird dieses Angebot durch aktuelle Mel-
dungen und Veranstaltungshinweise.

Der Sozialverband Deutschland (SoVD) hat eine
neue Broschiire zumThema ,,Inklusive Bildung*
herausgegeben. Sie kann bestellt werden beim

Der Bestellung bitte einen mit 85 Cent frankierten
und adressierten DIN A4-Riickumschlag beiftigen.

SoVD, Abt. Versand, Stralauer Str. 63, 10179 Berlin.

E:i ?;:ﬁhBl\t/lehcl" vom Leben. Frauen und Méan-
€ninderung erzahlen* enthalt 8
e - . O a :
lgj;el\(/vaf_ﬂte Geschichten eines Schreibwettbewerhs dg:
\1bm in Zusamm_enarbeit mit Aktion Mensch. Die meist
ifl" stbewuss_te Sichtweise behinderter Frauen und
Scs:r:]e; _auf l'hren Alltag ist ein Mutmacher fiir Men.
» die mit Behinderung leben, ihr Famili
andere Interessierte Herau: -l it g
‘ . sgeber: Julia Fische
k())rr und Fabian Schwarz, ISBN: 978-3-86739-85'66‘;-18e
alance buch + medien verlag 14,95 Euro ‘

Im Buch ,,Beriihrt — Allta
derten Kindern*

Brandes & Apsel: Auflage: 3., Al i
X sel; / : 3., Auflage (Mai 2009 i i
bar (s. Biicherliste in dieser Mitglieder-lnformation.)) pes Buchist auseih

Das jeweils aktuelle Hilfs-
Mittelverzeichnis findet

Die jungen Seiten der NAKOS findet man unter www.schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de . Ziel ist es, junge Menschen Uber die
Madglichkeiten gemeinschaftlicher Selbsthilfe zu informieren.

man unter www.rehadat.de
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VERANSTALTUNGEN UND SEMINARE

N ™S Bitte vormerken:

c»” Y - o

INTENSIV | Jubildumsveranstaltung zum 10jahrigen Bestehen
kinder L\ von INTENSIVkinder zuhause eV.

und Elternbegegnungstagung 2011

Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2011 wird vom 06.—07. Mai 2011 in Roten-
burg/Fulda stattfinden.

Am Freitag, den 06. Mai 2011 findet die Jubilaumsveranstaltung zum 10jdhrigen Bestehen von INTENSIV-
kinder zuhause e.V. statt. Nahere Informationen sowie die Anmeldeunterlagen werden Anfang ndchsten Jahres
verschickt.

WOHNEN INKLUSIVE - Leben und Wohnen mit hohem Unterstiitzungsbedarf

ist der Titel einer Fachtagung, die vom 25.—26. November 2010 in Berlin stattfinden wird. Nahere Informationen
beim Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm) unter dem Link auf der Start-
seite vom Bundesverband www.bvkm.de. Anmeldeschluss ist der 15. Oktober 2010.

Aufgrund vorhandener Férdermittel besteht die Mdglichkeit, sich — bei entsprechendem Nachweis — die
Tagungsgebiihr von INTENSIVkinder zuhause eJV. erstatten zu lassen.

Bitte sprechen Sie uns an: 040 — 79685948 oder 0511 — 4340867.

Zum gleichen Thema findet etwa eine Woche vorher die Tagung Wohn(t)rdume in Bonn statt und zwar vom
19.-21. November 2010. Auch hier gibt es weitere Informationen beim Bundesverbandes fiir korper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e.V. (bvkm) unter Tel.: 0211-64004-13 oder reinhard.jankuhn@bvkm.de.
Anmeldeschluss ist der 20. Oktober 2010.

Aufgrund vorhandener Férdermittel besteht die Moglichkeit, sich — bei entsprechendem Nachweis — die
Tagungsgebiihr von INTENSIVkinder zuhause eJV. erstatten zu lassen.

Bitte sprechen Sie uns an: 040 — 79685948 oder 0511 — 4340867.
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Informationen, Beratung, Unterstiitzung und Hilfe
erhalten Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Riif3

Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

Tel./Fax: 040/79685948
E-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Baden-Wiirttemberg
Dr. Maria Bitenc
Tel.: 07261/657233

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin
Daniela Thurack
Tel.: 030/44044541

Regionalgruppe Brandenburg/Berlin

Ramona Herrmann
Tel.: 03372/441523

MITGLIEDER-INFORMATION 2/10

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 Oeing
Tel.: 02307/9834610

Regionalgruppe Ostfriesland
Sylvia Schlink
Tel.: 0491/20489485

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

Regionalgruppe Rhein-Main
Cordula Ulbrich
Tel.: 06026/995288

Regionalgruppe Schleswig-Holstein
Swantje Riif3
Tel.: 040/79685948

Regionalgruppe Thiiringen

Cornelia Strecker
Tel.: 03641/561561
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AUFNAHMEANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

Gemaf3 der Satzung, die ich als fiir mich verbindlich anerkenne, beantrage ich hiermit
die Mitgliedschaft im Verein INTENSIVkinder zuhause e. V.:

Name: Telefon:
Vorname: Fax:

Strafde: E-Mail:
Wohnort:

Datum: Unterschrift:

Der Mitgliedsbeitrag (Mindestbeitrag: 40 Euro) wird nach Antragstellung und danach
jeweils am 1. Mai eines jeden Jahres eingezogen.

Einzugsermdchtigung
Hiermit ermdchtige ich den Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. bis zum schriftlichen

Widerruf, den jahrlichen Mitgliedsbeitrag von Euro (Mindestbeitrag: 40 Euro)
von meinem Konto abzubuchen:

Bankverbindung: Konto-Nr.:
Bankleitzahl: Kontoinhaber:
Datum: Unterschrift:

INTENSIVkinder zuhause e.V., Goerdelerstr. 80, 21031 Hamburg,
info@intensivkinder.de, Volksbank Strohgdu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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Neue Telefonnummer

Unsere Regionalleiterin Ariane Oeing ist unter einer neuen Telefonnummer zu erreichen: Tel. 02307 — 9834610.

Vorteile fiir jedes Vereinsmitglied

INTENSIVkinder zuhause e.V. ist Mitglied im Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(www.bvkm.de). Alle Mitglieder unseres Elternvereins kénnen dadurch viele Vorteile in Anspruch nehmen. Dazu
gehoren die Mitgliedspreise der Verlagsprodukte, reduzierte Teilnahmebeitrage oder Rechtsberatung.

Immer willkommen...

Damit nicht immer die gleichen Kinder in der Mitglieder-Information oder auf unserer Homepage auftauchen,
schicken Sie uns doch bitte: nette Fotos Euer/Ihrer Kinder. Bitte per e-mail an die Redaktion (s. Impressum).
Auch {iber kurze und langere Beitrdge, interessante Informationen, nette Begebenheiten, Gedichte und Buch-
vorschldge freut sich die Redaktion !!!

Mitgliedsbeitrdge steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeitrage an INTENSIVkinder zuhause e.V. konnen steuerlich beriicksichtigt werden. Als
Nachweis des Mitgliedsbeitrages reicht normalerweise der Kontoauszug bzw. Uberweisungsbeleg
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) getétigt 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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BUCHERLISTE

Folgende Biicher konnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

Neu aufgenommene Biicher:

Unterstiitzte Kommunikation - Ein Ratgeber fiir Eltern, Angehdrige sowie Therapeuthen
und Padagogen von Katrin Otto und Barbara Wimmer, Schulz-Kirchner-Verlag 2008

Sprachlos? Von wegen! — Kommunikation mit Kindern mit schweren Behinderungen
Ulrike Theilen, Ernst Reinhardt Verlag, Miinchen 2009

Basale Stimulation — Das Konzept
Andreas Frohlich, 320 Seiten, verlag selbstbestimmtes leben, Diisseldorf 2008

Begleiten — Abschiednehmen - Trauern — Kinder mit lebensverkiirzender Erkrankung
Deutscher Kinderhospizverein (Hrsg.), 180 Seiten, 2008

Leben pur - Schlaf bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2008

Leben pur — Schmerz bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2009, 280 Seiten

Leben pur — Kommunikation bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2010, 280 Seiten

Sehnsucht nach Sicherheit — Problemverhalten bei Menschen mit Behinderung
Karl Leitner, Diisseldorf 2007

Beriihrt — Alltagsgeschichten von Familien mit behinderten Kindern
von Claudia Carda-Déring u.a., Brandes & Apsel, 3. Auflage (Mai 2009)
Weitere Biicher zur Ausleihe:

Auch Schildkréten brauchen Fliigel! Ein herausforderndes Leben von Franz-Josef Huainigg
254 Seiten, Verlag Ueberreuter 2008

Gefiihle sind nicht behindert — Musiktherapie und musikbasierte Kommunikation mit schwer mehr-
fach behinderten Menschen. Hansjorg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009
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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

Viater schwerstbehinderter Kinder
Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997

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; Kénigsfurt Verlag 2003, Krummwisch

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

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

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

Wer hilft weiter? — (Kinder-Rehafiihrer fiir Deutschland)
Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.); Verlag Schmidt-R6mhild 2005

Wegweiser durch das Behindertenrecht/Pflegeversicherung — aktualisierte Loseblattsammlung
oder als CD-ROM
Sozial...Profi, Evelyn Kiipper; 2008 bzw. CD-ROM-Aktualisierung Juli 2010

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

Sie mochten eines der Buicher 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

Zur Ausleihe stehen auch verschiedene Kinderbtcher zum Thema ,,Behinderung“
und zum Thema ,,Sterben/Tod* bereit. Die Liste kann unter 0.g. email-Adresse
angefordert werden.
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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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