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Vorwort

Mitglieder-Information

Ausgabe 1/11

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

diese Ausgabe unserer Mitglieder-Information enthält viele Berichte zu besonderen Ereignissen 
unseres Elternvereins.

An erster Stelle steht hier natürlich unsere Jubiläumsveranstaltung zum 10jährigen Bestehen von 
INTENSIVkinder zuhause e.V., zu der viele langjährige Vereinsmitglieder, aber auch neue Mit-
glieder und zahlreiche Ehrengäste den Weg nach Rotenburg/F. fanden. Einen Bericht dazu und 
viele schöne Fotos fi nden Sie ab S. 46 .

Einige neue Veranstaltungen hatten in den letzten Monaten Premiere: der Müttertag (S. 16) und 
der Vätertag in Niedersachsen (S. 23) und das erste Regionaltreffen im Rhein-Main-Gebiet, zu 
dem die Regionalleiterin Cordula Ulbrich auf den Berghof nach Schöllkrippen eingeladen hatte.  
Dass es allen viel Spaß gemacht hat, können Sie nachlesen auf den Seiten 27–29.
 
Und dann gibt es noch etwas Neues:  einen neuen Vorstand (S. 8ff), der auf der letzten Mitglie-
derversammlung gewählt wurde und dem ich an dieser Stelle – als langjähriges, nun ausgeschie-
denes Vorstandsmitglied – eine gute Zusammenarbeit, viel Erfolg und Spaß bei der zukünftigen 
Vorstandsarbeit wünsche.  

Herzliche Grüße, 

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVkinder zuhause e.V., 
Redaktion Mitglieder-Information
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Aus dem Vorstand

1. Vereinsstruktur
1.1. Vorstand
Hier eine kleine offi zielle Begrüßung an meine Vorstandskol-
leginnen:

Ich darf Frau Christiane Kolpatzik aus Dülmen in Nordrhein-• 
Westfalen, die 2. Vorsitzende herzlich begrüßen.
Als • Schriftführerin begrüße ich Frau Rotraut Schiller-Specht 
aus Ronnenberg bei Hannover. Sie ist seit genau 10 Jahren 
für den Verein tätig und betreut außerdem die Regionalgruppe 
Niedersachsen.
Ebenfalls ein Hallo an Frau Anke Mill aus Seelze in Niedersach-• 
sen, sie ist seit 4 Jahren unsere Schatzmeisterin.
Unser weiteres•  Vorstandsmitglied Frau Sylvia Schlink aus Leer, 
die außerdem die Ortsgruppe Ostfriesland leitet, kann leider 
heute nicht anwesend sein.

Wir Vorstandsmitglieder haben uns 2010 zweimal für jeweils 2 
Tage zu einer Vorstandssitzung in Garbsen bei Hannover getrof-
fen, u.a. um vor allem die Vereinsveranstaltungen und Projekte 
intensiv vorzubereiten.

Als Kassenprüfer standen uns im Jahr 2010/2011 Frau Anja Grefe 
aus Hamburg und Frau Dr. Maria Bitenc aus Sinsheim hilfreich 
zur Seite.

Ich danke allen Vorstandsmitgliedern und Kassenprüferinnen für 
ihre Arbeit und Unterstützung. Sie alle haben mit großem Enga-
gement, viel Zeit und tollen Ideen  zahlreiche Aktivitäten und Pro-
jekte des Vereins geplant und aktiv mit gestaltet. 
Danke für Eure viele Zeit und Eure Recherche und Arbeit.
 
1.2. Regionale Kontaktstellen
Wir hatten die letzten Jahre 12 Regionalgruppen und 2 Ortsgrup-
pen. Leider müssen wir aufgrund persönlicher Gründe 2 Regio-
nalstellen für die Zukunft erst einmal ruhen lassen:

Maria Bitenc gibt das Amt als Regionalleiterin von Baden-Württ-
emberg ab und bis heute ließ sich keine Nachfolgerin oder kein 
Nachfolger fi nden. Falls jemand Interesse hat, diese Regional-
gruppe zu leiten, darf mich gerne ansprechen. Wir würden uns 
sehr freuen, neue interessierte Eltern in unserer Mitte begrüßen 
zu dürfen.

Anne Reinacher gibt das Amt als Regionalleiterin für Rheinland-
Pfalz ab. Frau Cordula Ulbrich aus der Ortsgruppe Rhein-Main 
wird aber als Ansprechpartner fungieren. Vielen Dank für diesen 
Einsatz, liebe Cordula.

Unsere Regionalleiterinnen orientieren sich mit ihren Aktivitäten 
an den Wünschen der Eltern, binden aber auch eigene Ideen und 
auch Anregungen aus anderen Gruppen in ihre Arbeit ein. Sie bie-
ten u.a. Hilfe, Beratung und Kontakte für betroffene Familien an. 
Sie organisierten im vergangenen Jahr Regionaltreffen, Sommer-
feste, Stammtische, Seminare, Vorträge, Mütter- und Vätertage, 
Freizeitaktionen und Kurse für INTENSIVkinder.

Im Jahr 2010/2011 hat der Vorstand zweimal zum Regionallei-
tertreffen eingeladen. Zum Dank für Ihre Vereinsarbeit konnten 
alle Regionalleiterinnen und -leiter einen gemütlichen Abend bei 
gutem Essen und Wein genießen.
Ich danke allen Regionalgruppenleitern an dieser Stelle im Na-
men des Gesamtvorstandes ganz herzlich für eure aktive Mitar-
beit und hoffe auf weitere vertrauensvolle Zusammenarbeit und 
zukünftige Treffen mit einem reichen Erfahrungsaustausch. Wir 
werden uns in Zukunft – also ab 2012 –  zweimal im Jahr treffen, 
damit wir genügend Zeit zum regionalen Austausch einerseits und 
andererseits zur Fortbildung haben.
So weit zum Stand unserer Regionalgruppen Anfang 2011.

1.3. Mitglieder
Der Verein hatte Ende Dezember 2010 170 Mitglieder und damit 
3 Mitgliedsfamilien mehr als im Dezember des Vorjahres 2009.  
Zum jetzigen Zeitpunkt haben wir 176 Mitglieder. Im ganzen Bun-
desgebiet haben wir Kontakt zu ca. 300 betroffenen Familien. 

Um in unserem Verein Unterstützung und Hilfe zu bekommen, ist 
eine Mitgliedschaft keine Voraussetzung. Aber eine Mitgliedschaft, 
die im Jahr 40,– Euro kostet, hat natürlich Vorteile wie zum Bei-
spiel: Unsere informative Mitglieder-Information wird ihnen sofort 
nach Erscheinen zugeschickt. Es gibt vergünstigte Seminare, Frei-
zeiten und Tagungen. Zu unserer Familienfreizeit z.B. dürfen nur 
Mitgliedsfamilien teilnehmen. Mitglieder werden können natürlich 
nicht nur unmittelbar Betroffene, sondern auch Freunde und För-
derer – und der Mitgliedsbeitrag ist selbstverständlich als Spende 
steuerlich absetzbar. Dies auch als Hinweis an evtl. anwesende 
Nicht-Mitglieder sowie an betroffene Verwandte oder Offi zielle.

2. Veranstaltungen
Ich möchte einen kurzen Überblick über die Veranstaltungen des 
Vereins im letzten Jahr geben. Ausführliche Informationen dazu 
fi ndet man natürlich wie immer auch in unserer Mitgliederinfor-
mation, die Rotraut Schiller-Specht ganz toll, zeitaufwendig und 
professionell in Ihrem Ehrenamt erarbeitet.

2.1.  Regionalleitertreffen
2010 gab es ein erstes Regionalleitertreffen im Oktober in der 
IKK-Akademie in Hagen. 
Wir haben uns dem Thema „Regionalarbeit am Computer“ gewid-
met. Wir haben zusammen Probleme in der regionalen Arbeit er-
örtert und am Computer diverse Formblätter besprochen. Unser 
Administrator Herr Manfred Schiller hat uns die neue Adressdatei 
auf unserer Homepage erklärt.

Ein zweites Treffen fand im Februar 2011 hier im Hause statt unter 
dem Motto „Selbst- und Zeitmanagement“ bei einer Supervisorin 
Frau Scheppe-Sondermann der Firma Horizonte aus Kassel.
Gemeinsam beleuchteten wir in Diskussionen und Zweier-Arbeit 
unser Zeitmanagement. Wir versuchten unser persönliches Effek-
tivitätsprogramm zu fi nden, lernten Mind-Mapping kennen und 
beleuchteten u.a. unsere Zeitdiebe. 

Tätigkeitsbericht 2010

Mitgliederversammlung am 06.05.2011
Swantje Rüß, 1. Vorsitzende 
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Jeder hat – denke ich – wieder etwas Neues für sich privat und für 
die Regionalarbeit aus den Treffen mit nach Hause genommen.
Das Regionaltreffen im Frühjahr wurde exklusiv von der Techniker 
Krankenkasse gefördert.

2.2. Elternbegegnungstagung
Unsere größte und wichtigste Veranstaltung – unsere jährliche, 
letztes Mal die 9. Elternbegegnungstagung – fand am 24./25. April 
2010 in der BKK Akademie hier in Rotenburg an der Fulda statt.
Unsere schon traditionell am Freitagabend stattfi ndende Mitglie-
derversammlung konnte zügig ablaufen und der Vorstand wurde 
satzungsmäßig entlastet. 
Der weitere Abend gehörte dann unserem Elternabend in der Bau-
ernstube …und bot reichlich Platz für intensive, witzige und inte-
ressante Gespräche bei leckeren Getränken. 

Am nächsten Tag fanden die Vortragsthemen „Schluckanbah-
nung“, „Kinder in der 2ten Reihe“ und „Multiresistente Keime“ 
bei den Zuhörern großes Interesse. 3 Workshops zu den Themen  
„Neues zur Kranken- und Pfl egeversicherung“, „Konduktive För-
derung nach Petö“ und „Portanlage“ waren gut besucht. Die be-
gleitende Ausstellung mit Einrichtungen und verschiedenen Fir-
men wurde interessiert angenommen und sorgte für Abwechslung 
und viel Neues. Neben diversen Spenden wurde die Elternbegeg-
nungstagung von der BKK Bundesverband GbR gefördert.

2.3. Väterseminare
Beim Väterseminar vom 25.06.–27.06.2010 hier in Rotenburg wa-
ren 8 Teilnehmer dabei. Neben dem Aqua-Jogging als Ausgleich 
war Herr Olaf Jantz als Coach mit von der Partie. Das Thema „Man-
nigfaltig“ stand auf dem Programm. Die Väter haben neben Ge-
sprächsrunden gemeinsam ein Floß gebaut, mit dem sie anschlie-
ßend auf der Fulda gepaddelt sind. Der Transfer von der Akademie 
erfolgte auf Mountainbikes. Der Berg runter war einfach aber am 
Ende wieder hoch doch etwas beschwerlich. Wie Sie in der Mit-
glieder-Information lesen konnten, hatten die Männer bei allem 
sehr viel Spaß und Zeit für wertvolle Gespräche. Das Vätersemi-
nar wurde exklusiv von der DAK gefördert.

2.4. Familienfreizeit
Es gab wieder eine einwöchige Familienfreizeit vom 24.–31. Juli 
2010 im Obersauerland am Möhnesee; hervorragend organisiert 
von Frau Rotraut Schiller-Specht.
Vielen Dank nochmals für die ganze Arbeit.
19 Intensivkinder-Familien erlebten eine tolle abwechslungsreiche 
Woche. Für die Eltern gab es hausinterne Angebote für die umlie-
genden Sehenswürdigkeiten oder andere Themen. Ein Ausfl ug zum 
Gestüt in Soest und ein Mitmachzirkus rundeten das Programm ab.
Qualifi zierte Kinderkrankenschwestern von Pfl egediensten stell-
ten die medizinisch-pfl egerische Versorgung der Intensivkinder 
sicher. Die pädagogische Kinderbetreuung wurde von Heilerzie-
hungspfl egerInnen einer Hannoverschen Berufsfachschule zum 
Thema „Zirkus“ durchgeführt. 
Mit Singen, Spielen, Basteln wurden diese Tage für die Kinder zu einem 
unvergesslichen Erlebnis, was diese Bilder eindeutig dokumentieren.

Spaß und die Erholung waren für alle da, und das war das Wich-
tigste auf dieser Familienfreizeit.
Eine Förderung durch den AOK-Bundesverband GbR und durch 
zahlreiche Spenden von Firmen und Stiftungen konnten wir diese 
Freizeit fi nanzieren. Ein Extra-Dankeschön geht an den DFB Kin-
derträume 2011 und an die Katharina-Witt-Stiftung.

2.5. Mütterseminare
Zum 8.Mütterseminar unseres Vereins unter dem Motto „Den Ernst 
des Lebens überlisten!“ –  toll organisiert von Christiane Kolpat-
zik– danke nochmals – kamen 14 Frauen vom 03.9. – 05.9.2010 
in unserer Tagungsstätte hier in Rotenburg zusammen. 
Unter dem Thema  „Erst die Arbeit und dann das Vergnügen“ wur-
den die Frauen in vier Seminareinheiten durch die Referentin Frau 
Martina Erfurt-Weil aus Kassel geleitet. Auch der sportliche Aspekt 
kam nicht zu kurz wie die Aquagymnastik und eine Wanderung ab-
schließend durch die Botanik. Ausführlichere Details erfahren Sie 
wie immer in der Mitglieder-Information. Durch die Fördergelder 
der Techniker Krankenkasse konnten wir das Seminar realisieren.

2.6. Freizeit-Samstage
Die Freizeitsamstage fanden statt von Februar bis Dezember  (1x 
monatlich) – organisiert für behinderte Kinder im Raum Hanno-
ver von Frau Rotraut Schiller-Specht. Jeder Samstag war wieder 
ein abwechslungsreicher Tag mit viel Vergnügen für alle teilneh-
menden Kinder. Die Betreuung der Kinder erfolgte wie gewohnt 
über ein kompetentes Team der GIS (Gemeinnützige Gesellschaft 
für Integrative Sozialdienste) in Hannover. Die Finanzierung die-
ser sehr erfolgreichen und beliebten  Freizeitmaßnahme wurde 
dankenswerterweise wieder durch Stiftungen und Firmen vor Ort 
aus Hannover sichergestellt.

Weitere große und kleine Aktivitäten fanden auf regionaler Ebene 
statt in Form von Regionaltreffen, Sommerfesten, Seminaren, Vor-
trägen worüber auch oft in unserer Mitglieder-Information immer 
wieder berichtet wird. 

Soweit zu einigen der zahlreichen Veranstaltungen unseres Ver-
eins im Jahr 2010.

3. Öffentlichkeitsarbeit
Auch im vergangenen Jahr präsentierte sich unser Verein in der 
Öffentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch in der 
überregionalen Presse und Zeitschriften für behinderte Men-
schen.

Flyer
Der farbige Flyer wurde in den verschiedensten Einrichtungen zum 
Auslegen verteilt und sehr gut angenommen.

Mitglieder-Information
Die Mitglieder-Information erschien dreimal im letzten Jahr mit 
immer wieder schönen und interessanten Artikeln unserer Akti-
vitäten, unserer Mitglieder und dem Neuesten der Pfl ege-Sozial-
Rechtlichen Welt.
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Die Mitglieder-Information wird kostenlos an alle Mitglieder verteilt. 
Außerdem dient sie als Informationsmaterial für Betroffene, für 
Ärzte, Sozialdienste, Kliniken und Krankenkassen und immer wie-
der auch als Information und kleines Dankeschön für unsere Spen-
der und Sponsoren.

Teilnahme an Veranstaltungen/Vorträgen
Teilnahme an unterschiedlichen Veranstaltungen wie Selbst-
hilfetagen, Tagungen oder Konferenzen und Arbeitskreisen tra-
gen ebenso dazu bei, unseren Verein sowie unsere Probleme, 
Wünsche und Forderungen als betroffene Eltern öffentlich zu 
machen. 
Durch den Selbsthilfetag in Potsdam im September ist Herr Dr. 
von Bismarck von den Vivantes Kliniken auf unseren Verein auf-
merksam geworden, der mit namenhaften weiteren Personen 
aus Potsdam ein Benefi zkonzert in Form des Weihnachtsoratori-
ums zugunsten unseres Vereines gestartet hat. Dort kamen rund 
10.000,– EUR für unseren Verein zusammen.

Internetseite
Unsere Internetseite fi ndet nach wie vor großes Interesse wie 
die Zahl der Zugriffe zeigt. Viele Interessierte sind über diesen 
Weg zu unserem Verein gekommen und Fachleute fi nden hier 
Informationen. Herzlichen Dank an unseren Webmaster Man-
fred Schiller. Er hat für uns auch eine neue Adressdatei erstellt, 
die wir – der Vorstand und die Regionalleiter –  gemeinsam ab-
rufen können.

Internet
Durch die Veröffentlichung im Internet-Forum „betterplace“ und 
„Spendenportal“ für die Spenden-Akquise für die nächste Famili-
enfreizeit am Möhnesee im August 2011 wurden neue Menschen-
gruppen und Stiftungen auf uns aufmerksam. 
Über unsere Homepage „stolperte“ die Hans und Irmi Abraham-
sen-Körner Stiftung, die für unsere wertvolle Arbeit ebenfalls 
10.000,– EUR spendete.

So merkt man immer wieder, wie wichtig das Internet und die 
Öffentlichkeitsarbeit ist. Wir freuen uns auch immer über neue 
Verlinkungen mit anderen Organisationen für die Vernetzung und 
Verbreitung unseres Vereines. Dazu nehmen wir gerne Tipps und 
Links von Ihnen allen entgegen. Sprechen Sie uns ruhig an.

4. Verbände und Kooperation
Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbänden:

Kindernetzwerk • 
Bundesverband für Körper- und Mehrfachbehinderte• 
Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft für behinderte Men-• 
schen und ihre Mitgliedsverbände e.V.
Verein „Forsea“, dem „Forum selbstbestimmte Assistenz be-• 
hinderter Menschen“ 
Arbeitsgemeinschaft „Lebenswelten für 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 häuslichen Umgebung oder in Institutionen be-
treuen.

Beim Arbeitskreis AKI „außerklinische Intensivpfl ege“ in Ham-
burg wirken wir seit Bestehen im Jahr 2008 als Verein und als 
betroffene Mütter mit.

5. Spender und Förderer
Zum Schluss möchte ich noch all unsere Spendern und Förderern 
danken, die uns im vergangenen Jahr vor allen Dingen fi nanziell 
gefördert haben:
Viele Mitglieder, Familienangehörige und Freunde halfen mit  z.T. 
sehr großzügigen Spenden bzw. Erlösen aus Aktionen zu unseren 
Gunsten, unsere Arbeit für INTENSIVkinder und ihre Familien mög-
lich zu machen.
Weiter unterstützten uns – wie auch schon in den letzten 9 Jahren 
–  fast alle Krankenkassen auf Landes- und Bundesebene mit Pau-
schal- und Projektförderung. Anke Mill wird im anschließenden 
Kassenbericht dazu noch detaillierter eingehen, und eine Liste 
unserer Förderer und Sponsoren fi nden Sie immer am Ende des 
Jahres  in unserer Mitglieder-Information. 
Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr 2010 fi nanziell oder an-
derweitig unterstützt haben!

Damit schließe ich meinen Jahresbericht über ein aus Sicht des 
Vorstandes erfolgreiches, mit vielen Aktionen und Veranstal-
tungen ausgefülltes Jahr 2010.
Ich hoffe, wir als Vorstand haben damit unsere Arbeit im Rah-
men unserer satzungsmäßigen Aufgaben und in Ihrem Sinne 
erfüllt. 

Wir waren gerne für Sie da!       

Herzlichen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!

Rotenburg an der Fulda, den 06. Mai 2011

Swantje Rüß, 1.Vorsitzende
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Anwesend sind 41 Mitglieder
Vereinsvorstand:  Frau Swantje Rüß (1. Vorsitzende)
  Frau Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende) 
  Frau Anke Mill (Schatzmeisterin) 
  Frau  Rotraut Schiller-Specht (Schriftführerin)
Kassenprüfer: Frau Dr. Maria Bitenc
  Frau Anja Grefe
Die Liste der teilnehmenden Mitglieder ist dem Protokoll beigefügt.

TOP 1: Begrüßung und Eröffnung durch die 1. Vorsitzende
  Frau Rüß begrüßt alle Teilnehmer zur 10. Ordentlichen 

Mitgliederversammlung des Vereins INTENSIVkinder zu-
hause e.V. und stellt die Beschlussfähigkeit der Mitglie-
derversammlung nach §8(5) der Satzung fest. Anwesend 
sind 41 stimmberechtigte Mitglieder.

  Die Tagesordnung wird von allen anwesenden Mitgliedern 
einstimmig angenommen, es gibt keine Ergänzungswün-
sche zur Tagesordnung.

   Alle anwesenden Mitglieder geben für die Zeit der Eltern-
begegnungstagung 2011 ihre Fotoerlaubnis.

TOP 2: Bericht der Vorsitzenden über das Vereinsjahr 2010
  Der Tätigkeitsbericht über das Vereinsjahr 2010  ist dem 

Protokoll als Anlage beigefügt.

TOP 3: Bericht der Schatzmeisterin
  Durch die Schatzmeisterin Frau Anke Mill  erfolgt die Darle-

gung der Gewinnrechnung durch Gegenüberstellung der Ein-
nahmen und Ausgaben für die Zeit vom 1.1. bis 31.12.2010. 
Der Kassenstand am 31.12.10 beträgt  64.486,44 Euro. Die 
schriftliche Vermögensübersicht bzw. der Kassenbericht 
wird den anwesenden Mitgliedern zur Einsicht ausgehän-
digt. Der Kassenbericht ist dem Protokoll beigefügt.

TOP 4: Bericht der Kassenprüfer und Entlastung des Vorstands
  Die Kasse wurde geprüft durch die Kassenprüferinnen Frau 

Grefe und Frau Dr. Bitenc. Die Kassenprüferin Frau Grefe 
erläutert die Kassenprüfung und bestätigt, dass die aus-
gewiesenen Kontosalden, das Bankguthaben und der Kas-
senbestand belegmäßig nachvollziehbar seien. 

  Frau Grefe schlägt die Entlastung der Schatzmeisterin und 
des Gesamtvorstandes vor. Die Entlastung wird in einer of-
fenen Abstimmung – mit vier Stimmen Enthaltung – erteilt.

TOP 5: Neuwahl des Vorstandes gemäß § 7 der Satzung
  Die Vorstandsmitglieder werden von der Mitgliederver-

sammlung in einer offenen Wahl für zwei Jahre gewählt:
 1. Vorsitzende: Swantje Rüß
 2. Vorsitzende: Christiane Kolpatzik
 Schatzmeisterin: Anke Mill
 Schriftführerin: Ariane Oeing
 Beisitzerin: Monika Albert
  Das Wahlprotokoll ist dem Protokoll der Mitgliederver-

sammlung beigefügt.

TOP 5a: Verabschiedung Schriftführerin
  Frau Mill dankt dem ausscheidenden Vorstandsmitglied 

Frau Schiller-Specht  im Namen des Vorstands und aller Mit-
glieder für ihr jahrelanges Engagement für den Verein.

TOP 6: Neuwahl der Kassenprüfer gemäß § 8 der Satzung
  Als Kassenprüfer stellen sich zur Verfügung und werden 

in einer gemeinsamen offenen Wahl mit zwei Stimmen 
Enthaltung gewählt:

 Frau Anja Grefe, Hamburg
 Frau Dr. Maria Bitenc, Sinsheim.  

 Sie nehmen die Wahl an.

TOP 7: Ausblick auf Aktivitäten des Vereins
  Frau Rüß erläutert kurz die geplanten bundesweiten 

Aktivitäten für die kommenden Monate.

  Das Väterseminar des Vereins wird vom 10.–12. Juni 2011 
in Rotenburg/F. stattfi nden.

  Vom 06.–13. August 2011 wird eine Familienfreizeit am 
Möhnesee stattfi nden.

  Das Mütterseminar fi ndet statt vom 23.–25. September 
2011; Ort: Rotenburg/Fulda.

TOP 8: Verschiedenes
  Jubiläumsveranstaltung
  Frau Rüß weist auf die abendliche Veranstaltung zum 

10jährigen Jubiläum des Vereins hin und begrüßt den 
eintreffenden Schirmherrn Herrn Dr. Zöller, Patienten-
beauftragter der Bundesregierung.

 Workshops/Beratungsecken
  Der geplante Ablauf der Workshops/Beratungsecken wird 

erläutert. Die Aussteller des Elternbegegnungstages wer-
den kurz vorgestellt.

 Verabschiedung
  Frau Rüß dankt der langjährigen Regionalleiterin für Ba-

den-Württemberg, Frau Dr. Bitenc, im Namen des Vor-
stands für ihr jahrelanges Engagement für den Verein.

  Frau Swantje Rüß bedankt sich bei den Anwesenden 
für die Teilnahme an der Mitgliederversammlung und 
wünscht allen einen informativen und anregenden El-
ternbegegnungstag. 

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

Ronnenberg, den 11.05.11

gez. Rotraut Schiller-Specht gez. Swantje Rüß
Schriftführerin 1. Vorsitzende

Protokoll der 10. Ordentlichen Mitgliederversammlung

am 06. Mai 2011 in 36199 Rotenburg an der Fulda von 17.15–18.30 Uhr
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Anwesend und wahlberechtigt sind 41 Mit-
glieder, die Anwesenheitsliste ist dem Wahl-
protokoll in Kopie beigefügt.

Als Wahlleiter steht Herr Rüß zur Verfügung, Bei-
sitzer sind Frau Meier-Bruhn und Herr Giesen.
Die Befragung der Mitglieder ergibt ein  einstim-
miges Votum für eine offene Wahl.

Für das Amt der/des 1. Vorsitzenden stellt sich 
Frau Swantje Rüß erneut zur Wahl und wird mit 
einer Stimme Enthaltung im Amt bestätigt.

Für das Amt der/des 2. Vorsitzenden stellt sich 
Frau Christiane Kolpatzik erneut zur Wahl und 
wird mit einer Stimme Enthaltung im Amt be-
stätigt.

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

Protokoll der Wahl des Vorstandes 

auf der 10. Ordentlichen Mitgliederversammlung 

am 06. Mai  2011 in 36199 Rotenburg an der Fulda

Für das Amt  der Schriftführerin/des Schriftfüh-
rers stellt sich Frau Ariane Oeing zur Wahl und 
wird mit einer Stimme Enthaltung gewählt.

Für das Amt der/des Beisitzerin/s stellt sich 
Frau Monika Albert zur Wahl und wird mit einer 
Stimme Enthaltung gewählt.

Alle neu gewählten Vorstandsmitglieder neh-
men die Wahl an. Sie werden für zwei Jahre ge-
wählt. 

Ronnenberg, den 11.05.11

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftführerin
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Swantje Rüß
1. Vorsitzende und Regionalleiterin Schleswig-Holstein

Frau Rüß wohnt in Hamburg und ist von Beruf Dipl.- Ing. Innenarchitektur. 
Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder: einen Sohn (geb. 2000) und eine 
Tochter (geb. 2002).

INTENSIVkind:
Philipp (geb. 2000); tracheotomiert, teilbeatmet, Buttonanlage, Shunt, im 
Rollstuhl teilweise selbst fortbewegend.  Philipp besuchte einen integrativen 
Kindergarten und geht in die 4. Klasse einer Körperbehinderten-Schule

Grunderkrankung:
Listeriose, diverse Cerebralschäden, Hydrocephalus, Bulbärparese

INTENSIVkinder zuhause e.V. – Der neue Vorstand

Swantje Rüß (1. Vorsitzende),  Monika Albert (Beisitzerin), Anke Mill (Schatzmeisterin), Ariane Oeing (Schriftführerin), 
Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende)  (v.l.n.r.)
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Christiane Kolpatzik
2. Vorsitzende 

Frau Kolpatzik wohnt in Dülmen und ist von Beruf Verwaltungsangestellte. 
Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder, eine Tochter (geb. 1989) und einen 
Sohn (geb. 1992).

INTENSIVkind:
Christoph (geb. 1992); tracheotomiert, teilweise sauerstoffpfl ichtig, Gas-
tro-Tube, sitzt im Rollstuhl. Christoph besucht die 10. Klasse der Schule für 
Körperbehinderte und wird im Sommer in die Werkstatt für behinderte Menschen wechseln.

Grunderkrankung:
Krampfl eiden, apallisches Syndrom, Skoliose und Tetraplegie

Anke Mill
Schatzmeisterin

Frau Mill wohnt in Seelze bei Hannover und ist von Beruf Sozialversiche-
rungsfachangestellte. Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder: einen Sohn 
(geb. 1993) und eine Tochter (geb. 1998).

INTENSIVkind:
Madeline (geb. 1998); tracheotomiert, dauerbeatmet, Buttonanlage, kann 
sich kaum selbst bewegen und sitzt bzw. liegt im Rollstuhl.
Madeline besuchte einen Kindergarten der Lebenshilfe und geht mittler-
weile in die 6. Klasse eine Förderschule mit dem Schwerpunkt Geistige Entwicklung.

Grunderkrankung:
Foix-Chavany-Marie-Syndrom (Hirnfehlbildungssyndrom), cerebrales Anfallsleiden, cerebrale Tetraparese
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Ariane Oeing
Schriftführerin und Regionalleiterin NRW

Frau Oeing wohnt in Kamen und ist von Beruf Krankenschwester. 
Sie ist verheiratet und hat zwei  Kinder: eine Tochter (geboren 2001) 
und einen Sohn (geboren 2009).

INTENSIVkind:
Celine-Lynn (geboren 2001);  tracheotomiert und dauerbeatmet mit Sauerstoff; 
Rollifahrerin. Celine-Lynn besucht seit 3 Jahren die Körperbehindertenschule 
in Herten.

Grunderkrankung:
ASD/VSD, pulmonale Hypertension, Tracheobronchomalazie, Epilepsie, dauerbeatmet seit Geburt, 
keine Entwöhnung möglich, Buttonanlage

Monika Albert
Beisitzerin 

Frau Albert wohnt in Hannover und  ist von Beruf  Sparkassenkauffrau. 
Sie ist verheiratet und hat eine Tochter (geboren 1986).

INTENSIVkind:
Annica (geboren 1986); tracheotomiert und  nachts beatmet; 
Buttonanlage; sitzt im Rollstuhl.
Annica hat ihre Schulpfl icht erfüllt und besucht eine Tagesförderstätte der 
Lebenshilfe. Sie wird rund um die Uhr von einem Pfl egedienst betreut und wohnt in ihrer eigenen 
Wohnung im Haus der Eltern.

Grunderkrankung:
Infantile Cerebralparese unbekannten Ursprungs mit ausgeprägter spastischer  Tetraparese, links-
konvexer Skoliose mit Rippenbuckel, diversen Kontrakturen und Neigung zu Gallen- und  Nierenstei-
nen; chronische respiratorische Insuffi zienz
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Ein herzliches Dankeschön ... 

... für 10 Jahre kontinuierliche Vorstandsarbeit ging an Rotraut Schiller-Specht, die nicht mehr für 
den Vorstand kandidierte, aber weiterhin als regionale Ansprechpartnerin für Niedersachsen zur 
Verfügung stehen wird. 

Liebe Rotraut, von uns allen herzlichen Dank für die gute Zusammenarbeit in den vielen Jahren 
ehrenamtlicher Vorstandsarbeit und für Dein unermüdliches Engagement für den Verein. Wir 
wünschen Dir, dass Du einen Großteil der nun freiwerdenden Zeit für Dich persönlich nutzen 
kannst! 

Vorstand  INTENSIVkinder zuhause e.V.
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Aus dem Vorstand ausgeschieden ist außerdem Frau Sylvia 
Schlink. Wir wünschen ihr und ihrer Familie für die Zukunft 
alles Gute!

Auf der Mitgliederversammlung verabschiedet wurde au-
ßerdem Frau Dr. Maria Bitenc, die leider aus persönlichen 
Gründen die Regionalleitung für Baden-Württemberg abge-
geben hat.  Wir bedanken uns ganz herzlich für 10 Jahre eh-
renamtliche Tätigkeit für INTENSIVkinder zuhause e.V.  und 
wünschen ihr alles Gute für die Zukunft.

Als Regionalleiterin ausgeschieden ist ebenfalls Frau Anne 
Reinacher. Auch an sie geht ein Dankeschön für ihre ehren-
amtliche Tätigkeit. Wir wünschen ihr alles Gute für die Zu-
kunft.  
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Weihnachtsoratorium Kantaten I–III
Im September 
2010 stehen Su-
sann Werner, Ra-
mona Herrmann 
und ich mit einem 
Infostand auf dem 
Selbsthilfetag in 
Potsdam E Auf-
grund der geringen 
Besucherzahlen 
sind wir ziemlich 
frustriert E Ende 

Oktober dann ... ein Anruf von Herrn Dr. Sylvester 
von Bismarck, Arzt aus dem Vivantes Krankenhaus 
Neukölln in Berlin E Er ist auf dem Selbsthilfetag 
auf unseren Elternverein aufmerksam geworden 
und möchte uns gerne für den Erlös eines Bene-
fi zkonzertes gewinnen... E Schnell maile ich ihm 
alle wichtigen Unterlagen zu E Im November dann 
der Anruf: WIR SIND DABEI E Die Freude ist groß 
bei uns im Vorstand E Im Dezember gehen die 
ersten Spenden der geladenen Gäste ein E Ich 
bereite eine Rede vor E Oh nein, Ramonas und 
mein Sohn werden krank E Dann gehen wir also 
als Paar und nicht als Familie dort hin E Treffen 
am 12.12. nachmittags in der Friedenskir-
che in Potsdam E Mensch sieht die Kirche 
toll aus E Ramona und Roland Herrmann 
helfen beim Aufbau: Tannenzweige, Weih-
nachtssterne und gesponserte Lebkuchen 
werden dekoriert E Vorbesprechung mit 
Herrn Dr. von Bismarck: oh nein, ich muss 
meine Rede komplett umschreiben E Der 
Abend beginnt E Lauter namhafte Per-
sonen aus Potsdam und Berlin erschei-
nen E Herr Dr. von Bismarck macht die 
einführenden Worte E Ich bin total aufge-
regt ... E Und dann erzähle ich schließlich 
doch souverän von unserem INTENSIV-
kind und der Vereinsarbeit E Alle klat-

schen...  – es ist geschafft E Die Zehlendorfer Pau-
luskantorei singt mit dem Kammerorchester Berli-
ner Capella E Es ist überwältigend E Der anschlie-
ßende Empfang im Kutschstall lässt Gespräche zu 
INTENSIVkinder zuhause zu E Weitere großzügige 
Spenden fl ießen auf unser Vereinskonto E

Ganz lieben Dank an
Edgar Lotz

Wilhelm Karl Prinz von Preußen
Kolja von Bismarck

Jacobus Fritzen
Dr. Sylvester von Bismarck

Albert Graf von Reichenbach

Es war eine atmosphärische Veranstaltung, die 
wir nie vergessen werden E

Ein herzliches Dankeschön für die Unterstützung 
an Ramona und Roland Hermann sowie an mei-
nen Mann Thorsten, der mich mental und tatkräf-
tig unterstützt hat E

Swantje Rüß
1.Vorsitzende

Benefi zkonzert zugunsten 

des Vereins INTENSIVKINDER zuhause e.V. 

in der Friedenskirche Potsdam-Sanssouci am 12. Dezember 2010
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Das Herbstfest am 06. November 2010 war ein 
voller Erfolg und ein schöner Jahresabschluss!

Leider kamen von 9 angemeldeten Familien nur 
5 zusammen. Gerade in der kalten Jahreszeit 
sind zwar viele unserer besonderen Kinder eher 
gefährdet einen Infekt zu bekommen, bedingt 
durch ihren Luftröhrenschnitt – der nun mal ei-

nen direkten Zugang in die Lunge bildet. Den-
noch wäre es sehr nett, wenn man kurz telefo-
nisch absagen würde, wenn klar ist, dass die Fa-
milie doch nicht kommen kann. Solch ein Treffen 
bedeutet halt auch immer viel an Vorbereitung. 

Die Familien, die gekommen sind,  hatten beim 
Herbstfest sehr viel Spaß!

Ein Zirkusclown vom Zirkus Schnick Schnack aus 
Herne hat unsere Kinder mit Kinderschminken 

und Ballonmodellage die Zeit versüßt, in der wir 
Eltern uns ausgetauscht haben. Gerade dieser 
Austausch untereinander war wieder sehr wich-
tig und wertvoll – so gab es technische Bastel-
tipps wie die Akkulaufzeit verlängert werden 
kann, damit wir mit unseren Kindern auch mal 
nach der Schule noch etwas unternehmen kön-
nen, ohne nur an der Steckdose zu hängen.

Familie Donner, deren Sohn Oliver leider im Sep-
tember verstorben ist, hat unter anderem eine 
selbstgebastelte Konstruktion vorgestellt zum 
Fahrradfahren mit dem Rollstuhl als Anhänger.

Die Kinder waren im Handumdrehen auf einmal 
in Waldelfen, Clowns oder auch als Blumen-
kinder verwandelt – dank einer umfangreichen 
Schminkpalette.
Ballonblumen in Übergröße erfreuten alle, aber 
auch Wackeldackel und Bären wurden geformt 

Herbstfest der Regionalgruppe 

Nordrhein-Westfalen 



Aus den Regionalgruppen

Mitglieder-Information 1/11 INTENSIVkinder zuhause e. V.  15

– der Knall blieb natürlich auch nicht aus – was 
jedoch alle eher erfreute!
Eine Spielecke zum Ausruhen für Rollikinder 
wurde umfunktioniert in eine Musikbühne, auf 
einmal haben alle Martinslieder gesungen mit 
den Betreuern und die Rasseln und Tamburine 
geschwungen.
Es war schön, wie entspannt die Kinder unter 
sich gespielt haben und nicht – wie so oft  – „das 
einzige Kind waren mit Schläuchen am Hals“.

Man muss dazu sagen, dass der Zirkusclown 
anfängliche Berührungsängste hatte bei all den 
kranken Kindern – doch zum Abschluss sagte er 

nur: „Es ist unwahrscheinlich, wie viel Lebens-
freude diese Kinder ausstrahlen und was sie alle 
als Familie tagtäglich leisten“.

Bei Kaffee und Kuchen, der auch mal eben zwi-
schendurch püriert wurde zum Sondieren, waren 
alle nach 4 Stunden sehr traurig, als dann der 
Abschied angesagt war und jeder den Heimweg 
antreten musste.

Wir sind uns aber einig, bald gibt es ein Wieder-
sehen.

Ariane Oeing, Regionalleiterin NRW
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Wir hatten viel Zeit für uns und viele Ge-
spräche miteinander an diesem besonderen 
Samstag  im November, an unserem „Mütter-
tag“ im Akazienhof in Garbsen.

Vormittags beschäftigten wir uns ausführlich 
mit dem Thema „Homöopathie“, zu dem die 
Heilpraktikerin Karen Blum zunächst refe-
rierte und dann unsere Fragen beantwortete. 
Bei acht interessierten Frauen kein leichtes 
Spiel, aber zu bewältigen ...   

Nach diesem offi ziellen Teil des Tages lie-
ßen wir uns verwöhnen. Und manchmal sind 
wir ja auch recht schnell zufrieden zu stellen: 
Es reichte uns diesmal schon ein schön einge-
deckter Tisch mit leckerem Essen, Bedienung 
und die Tatsache „nicht zuständig sein zu 
müssen für...“. 

Den eigentlich vorgesehenen Spaziergang ha-
ben wir aufgrund des Wetters (wirklich nur 

deshalb?) ausfallen lassen und haben dann 
gleich nach dem Mittagessen den Ort gewech-
selt. Im Wegener‘s Hofcafé in Liethe waren 
wir auch gut aufgehoben mit unseren Ge-
sprächen, die sich nicht immer um unsere Kin-
der drehten ... 

Mit viel guter Laune und nach einem Rie-
senstück Torte machten sich dann am 
späten Nachmittag alle auf den Heimweg 
mit dem Wunsch, dass solch ein erholsamer 
Samstag wiederholt wird.

Rotraut Schiller-Specht, 
Regionalleiterin Niedersachsen

Ein Tag ...  

nur für Mütter  
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Tag der offenen Tür zur Eröffnung des neuen Zentrums 

für Kinder- und Jugendmedizin in Neubrandenburg  

Am 5. Dezember 2010 veranstaltete das Diet-
rich-Bonhoeffer-Klinikum in Neubrandenburg 
einen Tag der offenen Tür anlässlich der Eröff-
nung des neuen Zentrums für Kinder- und Ju-
gendmedizin.
Hierfür präsentierten sich der bundesweite Ver-
ein Mukoviscidose e.V. und INTENSIVkinder zu-
hause e.V. mit Informationsständen.

Wir sind ja nun seit mitt-
lerweile gut 11 Jahren mit 
Tim „Stammgäste“ in dieser 
Klinik und kennen die Intensiv-
station quasi wie unsere Westentasche. 
Schön zu sehen, dass nun nach so vielen 
Jahren endlich wieder ein komplettes Kinder-
haus entstanden ist. Es beherbergt einen am-
bulanten Bereich mit einer Kinderstation für 
Kinder bis 4 Jahre; eine Kinderstation für Kin-
der ab 4 Jahren aufwärts, eine chirurgische 
Station, die Kinderintensivstation und natür-
lich Bereiche wie EEG, Schlafl abor usw.
Trotz Schnee und Eis kamen doch recht viele in-
teressierte Familien, um sich an diesem Tag die 
neuen Räumlichkeiten anzusehen.

Da ich gleich am Eingangsbereich mit meinem 
Stand platziert war, kam  jeder an meinem 
Stand vorbei. Die Reaktionen waren sehr 
häufi g von Betroffenheit geprägt. Oft musste 
ich dann erklären, dass unsere Kinder meist 
auf ihre Art und Weise ein zufriedenes und 
auch glückliches Leben führen. Einige wa-
ren dann doch überrascht, wenn ich von Kin-
dergarten und Schule erzählte. Am  unbefan-
gensten waren natürlich wieder die Kinder im 
Alter zwischen 2 und 4 Jahren. Sie gingen zur 
Puppe und wollten ganz genau wissen, was 
ihr fehlt.

Erstaunt war ich, dass doch einige der Kinder-
krankenschwestern mich und Tim zwar auch 
seit Jahren kennen, uns aber noch nie im Zu-

sammenhang mit unserem Ver-
ein INTENSIVkinder zuhause e.V. 

gesehen haben. Das hat mir ge-
zeigt, dass es richtig und wichtig 

war, einmal direkt und allein – 
also nicht als eine unter vielen 

Selbsthilfegruppen – auf uns aufmerksam zu 
machen. 
Klar, sind die Erkrankungen unserer Kin-
der sehr selten und ich sehe im Stadt-
bild auch nicht jeden Tag einen trache-

otomierten oder beatmeten Menschen. Ich 
denke aber, dass es gut ist, mal von uns ge-
hört zu haben und zu wissen, dass es da Müt-
ter und Väter gibt, die einem im Falle eines 
Falles gern mit Rat und Unterstützung zur 
Seite stehen.

Viele herzliche Grüße aus Neubrandenburg!

Susann Werner, 
Regionalleiterin Mecklenburg-Vorpommern

it 
ssereeee  
tensiv-

stentasche. 

se
sas m
eiiin INNT

gegg seh
zeig

wwwwwwwwwwwwwww
a

Selbbsthilfffegegeggrurr
machen. 
Klar, sindddddd 
der seeehrhrhrhrhhrhrhrh
bild auc

otomiertrtttteeeee
aber



Aus den Regionalgruppen

18  INTENSIVkinder zuhause e. V. Mitglieder-Information 1/11 



Aus den Regionalgruppen

Mitglieder-Information 1/11 INTENSIVkinder zuhause e. V.  19

Er
sc

hi
en

en
 a

m
 3

0.
11

.2
01

0 
in

 d
er

 H
an

no
ve

rs
ch

en
 A

llg
em

ei
ne

n 
Ze

itu
ng

.



Aus den Regionalgruppen

20  INTENSIVkinder zuhause e. V. Mitglieder-Information 1/11 

Ein Affe, der schwimmt; ein Elefant, der 
fl iegt; ein Fisch, der springt; eine Mücke, 
so stark, dass sie eine Nuss zerschmettern 
kann, ein Mensch, der ein Bad in Cola mit 
Schaum nimmt; Marionetten, die auf Trep-
pen steppen und, und, und ...

Das, was so klingt wie eine bunte Schummel-
Fantasiewelt wird ziemlich real in den Lie-
dern von „Herrn Müller und seine Gitarre“. 
Die beiden sind ein eingeschworenes Duo, 
das Kinder und Erwachsene gleichsam ge-
konnt in seinen Bann zieht.

Davon konnten wir uns auf dem Familien-
treffen Ende Januar in Kassel überzeugen.

Im Gepäck hatte Herr Müller außerdem Herrn 
Friedrich, eine Marionette, die das Konzert 
überwachte sowie bunte Plastikröhren und 
Zahnputzbecher (mit Wasser und Strohhal-
men versehen), die, an alle Zuhörer verteilt, den 
Takt „rappen“ und den Fisch beim Blubbern 
unterstützen sollte. Bei soviel Rhythmus kamen 
Arme, Beine und Rollis ganz schön in Schwung! 

Die meisten Refrains konnten vom Publikum 
textsicher unterstützt werden, hatten sich doch 
einige Teilnehmer durch das Hören der CD 
„Schummelbuch“ von Herrn Müller bestens auf 
diesen Nachmittag vorbereitet. Eine junge Zu-

hörerin hatte sogar ein Exemplar der CD mitge-
bracht, um sie vom Künstler signieren zu lassen.
Dieses kurzweilige Konzert fand statt in den 
Räumen der Freien Evangelischen Gemeinde 
Kassel. Wie in den letzten beiden Jahren, 
hatte die Gemeinde den Ambulanten Kinder-
hospizdienst Kassel und INTENSIVkinder 
zuhause e.V. auch in diesem Jahr eingeladen 
zu einem Besuch auf ihren Winterspielplatz. 
Dieses (saisonbedingte) Angebot wird einmal 
pro Woche für die Allgemeinheit geöffnet. Es 
bedeutet eine Menge Arbeit für die Gemein-
demitglieder, in ihren Räumen viele Spielan-
gebote (Rutsche, Bällebad, Hüpfburg u.v.a.) 
aufzubauen, um nach ein paar Stunden Spiel 
und Spaß daraus wieder ordentliche Räume 
für die Gemeindearbeit zu hinterlassen.

Umso mehr wissen wir die Einladung als zu-
sätzlichen Termin für ausschließlich unsere 
Familien zu schätzen. Herzlichen Dank an die 
Gemeinde für ihr Engagement!!!
Den  Helfern und Helferinnen des Ambu-
lanten Kinderhospizdienstes sei gedankt für 
das reichhaltige Kuchenbuffet, das sie an die-
sem Tag  organisiert hatten. „Uns umfängt 
eine Wohlfühlatmosphäre“, sagte eine Mutter.

Und da  auf diesem Treffen viel zugehört und 
gesungen wurde und damit weniger Zeit zum 
Spielen blieb, gab es prompt eine zweite Einla-
dung zum Winterspielplatz Anfang März. An 
diesem Tag hatte sie ihren Auftritt – die Hüpf-
burg, meine ich.

Christiane Gering, Regionalleiterin Hessen

Es darf 

geschummelt werden!!!
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Aus den Regionalgruppen

Mitglieder-Information 1/11 INTENSIVkinder zuhause e. V.  23

Was sind die Stützen meines Vater-Alltags? 
Was erwarten andere von mir, was kann 
und will ich (nicht) erfüllen? Was läuft gut, 
von dem ich anderen Vätern berichten kann? 
Welche Fragen habe ich an andere Väter? 

Für diese und ähnliche Fragen war Zeit auf 
dem Tagesseminar „Den Alltag meistern“, zu 
dem im Januar die Regionalgruppe Niedersach-
sen nach Schloß Ricklingen eingeladen hatte. 

Unser erster Vätertag war aus meiner Sicht 
eine gelungene und angenehme Veranstal-
tung, von der sicher jeder etwas Positives für 
sich nach Hause mitnehmen konnte. 

Obwohl die zehn Väter zum Teil sehr unter-
schiedliche Erfahrungen, Probleme oder Bela-
stungen hatten, ergaben sich doch frühzeitig ei-
nige gemeinsame Wünsche und Fragestellungen, 
sodass sich wohl alle Beteiligten auch gut ver-

standen und nicht mit ihren Sor-
gen allein gelassen fühlen konn-
ten. Für diese gute Atmosphäre 
sorgte auch unser Referent Axel 
Hengst vom hannoverschen Ver-
ein mannigfaltig e.V. 

Wir waren uns am Ende der 
Veranstaltung einig, dass im 
Herbst ein weiterer Vätertag 
stattfi nden könnte, diesmal 
vielleicht zwischen Hannover 
und Ostfriesland, damit die 
„richtigen“ Nordlichter nicht 
so weit zu fahren haben.

Ralf Mill, Seelze

Den Alltag meistern – 

Vätertag in Niedersachsen 
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Für die sieben teilnehmenden Familien aus Nor-
drhein-Westfalen haben die Osterferien schon 
einen Tag eher begonnen, nämlich am Freitag, 
den 15. April.

Das Wetter spielte mit, es gab herrlichen 
Sonnenschein, so dass wir einen wunder-
schönen Tag im Land der Phantasie verbringen 
konnten.

An diesem Tag waren nur Vereine und besondere 
Gruppen eingeladen, so dass es nicht allzu voll 
war – was man ja sonst eher kennt von Freizeit-
parks. Nachdem wir uns alle zusammen einge-
funden hatten und uns begrüßt haben, konnte 
sich jede Familie nach ihren eigenen Wünschen 
beschäftigen ...

... im Kettenkarussel mit Beatmungsgerät und 
nach oben schießendem Wasser...

... in der Kinderschiffsschaukel mit Personal, 
was mehr Angst vor Herzproblemen hatte als 
vor Beatmungsgeräten ...

... beim Kinderschminken als Tiger, Käfer oder 
Prinzessin.

Das Phantasialand in Brühl hat gerufen – 

und wir sind gekommen!
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Die Wasserbahn durfte an diesem tollen Tag 
nicht still stehen, genauso wenig wie Tretboote, 
Schwebebahn und die Bienenhüpfburg.
 
Natürlich war auch einiges für die Geschwister-
kinder und Eltern dabei, wobei auch die besagte 
„Black Mamba“ nicht fehlen durfte.

Wir trafen uns alle wieder zur Mittagszeit, um 
gemeinsam zu essen.
Schon ein wenig ausgelaugt, mit leeren Akkus 
mussten wir hier wieder menschliche und me-
chanische Batterien volltanken.

Jeder nahm noch ein kleines Andenken an den 
schönen Tag mit und wohl gestärkt ging es 
dann für die meisten Familien auf weitere Ent-
deckungstour.

Die Laune war auf jeder Seite bestens und die 
Resonanz wohltuend! Ich denke, es wird auf je-
den Fall nicht der letzte Ausfl ug in das Land der 
Phantasie gewesen sein!

Ariane Oeing, 
Regionalleiterin NRW
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Erschienen am 09.03.2011 im Anzeiger Gehrden/Ronnenberg.

Erneut Stiftungsgelder 

für Freizeitsamstage
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Was lange währt, wird endlich … super!!! Unser 
1. Regionaltreffen war ein voller Erfolg. 

Bei herrlichem Wetter durften wir einen ent-
spannten, interessanten, kulinarisch perfekt 
versorgten und gemütlichen Nachmittag auf 
dem Berghof verleben.

Familie Schudt versorgte uns mittags mit le-
ckerer, selbst gemachter Spargelsuppe nebst 
köstlichem Gemüse- und Pilzkuchen. Zum Kaf-
fee gab es Streusel- und Käsekuchen. Alles aus 
der hauseigenen Bio-Küche. Eine liebe Mutter 
steuerte noch einen Erdbeerkuchen bei, der die 
Kaffeetafel perfekt ergänzte.

Von zehn angemeldeten Familien fanden sie-
ben – nicht immer ganz komplett – den Weg 
ins Rhein-Main-Gebiet – genauer gesagt nach 

Schöllkrippen. Nach erstem Beschnuppern 
konnte ein reger Austausch stattfi nden, denn 
wir waren ja nicht nur zum Essen auf dem 
Berghof. 

Kinder (und Väter) konnten sich die Zeit mit 
Tischtennis, Fußball und Rutschen vertreiben 
oder das Gelände des Ziegenhofs erkunden. 
Die Mütter hatten Zeit, sich ausgiebig über all 
unsere kleinen und großen Probleme auszutau-
schen: „Wie bekomme ich mehr Pfl egedienst-
stunden? Welche Absaugkatheter verwen-
det ihr? Wie kann man ein Liegekind im Auto 
sichern? Gibt es eine Absaugpumpe mit Hand-
betrieb?“ 
Diese und noch viel mehr Fragen konnten gestellt 
und sicherlich einige auch gut beantwortet wer-
den. Ein echter Erfahrungsaustausch unter Exper-
ten und viele gute Gespräche untereinander !!!  
Um alle Familienmitglieder auch mal auf andere 
Gedanken zu bringen, überraschte uns Herr 
Schudt mit einer Führung durch die verschie-
denen Bereiche des Berghofs. Nach einer fach-
kundigen Führung durch die Käserei, in der täg-
lich bis zu 600 Liter hofeigene Ziegenmilch ver-
arbeitet werden, durften wir uns ausgiebig im 
Stall der ca. 200 Mutterziegen mit Ihren Zicklein 

Geschafft !!! Erstes Regionaltreffen Rhein-Main 

mit guter Resonanz
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umschauen. Die Kinder durften alle Tiere, 
die sich dies gefallen ließen, ausgiebig 
streicheln und füttern. Den frechen drei 
bis vier Wochen alten Zicklein beim Spie-
len und Fressen zuzusehen, hat den Kin-
dern besonders gut gefallen.

Wir erhielten viele Informationen über 
die ökologische Tierhaltung und den 
hauseigenen Futteranbau. Auch die Be-
sonderheiten von Ziegenmilch, die auf-
grund ihrer Zusammensetzung und der 
guten Verträglichkeit immer beliebter wird, wur-
den uns erklärt. Herr Schudt konnte jede Frage 
zur Ziegenhaltung oder zum biologischen Land-
bau beantworten – sicher verstehen jetzt viele 
von uns  auch besser, warum anhaltendes Som-
merwetter seit März nicht nur Vorteile hat. 

Anschließend gab es noch für alle Ziegenmilch 
zum Probieren und ... es gab allgemein positive 
Überraschung: kein strenger Ziegengeschmack 
trübte den Milchgenuss, viele Gläser wurden 
mehrmals gefüllt. Im Hofl aden kamen dann alle 
Käseliebhaber auf  ihre Kosten.

Ein rundum gelungener Nachmittag in schöner 
Umgebung, den auch die weit angereisten Gä-
ste aus Bayreuth und Karlsruhe genießen konn-

ten, bevor sie sich voll neuer Eindrücke auf den 
Heimweg machten.
An dieser Stelle darf ich mich ganz herzlich be-
danken bei der Familie Schudt für die unver-
gesslichen Stunden auf ihrem Berghof  und bei 
der Frauenunion Mömbris für die fi nanzielle Un-
terstützung dieses ganz besonderen INTENSIV-
kinder-Familientreffens.

Nach dem Erfolg dieses ersten Regional-
treffens kam der Wunsch auf nach einer Wie-
derholung noch in diesem Jahr. So werden 
wir uns am 10. September 2011 wieder um 
12.00 Uhr an gleicher Stelle treffen und ei-
nen hoffentlich ebenso schönen Nachmittag 
verleben. Für das Herbsttreffen werde ich 
versuchen, einen kompetenten Referenten 
z.B. zum Thema Reanimation zu gewinnen, 
der uns neben einem kurzen Vortrag für Fra-
gen und Übungen zur Verfügung steht. Neben 
einem Wiedersehen im Herbst freue ich mich 
natürlich auch auf viele weitere Familien, die 
den Weg zum Berghof fi nden, denn Platz ist 
genug da.  

Cordula Ulbrich, 
Regionalleiterin Rhein-Main
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Das war vielleicht ein rich-
tig schöööner Tag!!!
Es war unser erster Ausfl ug 
zu INTENSIVkinder zuhause 
e.V. und wir waren natür-
lich alle ganz schön auf-
geregt. Wir freuten uns auf 
Gespräche mit Eltern, die 
in der gleichen Situation 
(oder ähnlichen) sind wie 
wir. Es war ein sehr erhol-
samer Tag! Unsere Emma 
war ständig auf Achse, ent-
weder beim Rutschen, Ball-
spielen oder den Seifenbla-
sen der großen Kinder hin-

terher haschen. Aber das 
HIGHLIGHT waren natürlich 
… die vielen kleinen und 
großen Ziegen.
Unserem Finn hat es auch 
sehr gut gefallen, er war 
den ganzen Tag sehr ent-
spannt und genoss die Auf-
merksamkeit der anderen 
Kinder und  Eltern.
Wir freuen uns schon auf das 
nächste Mal, mit hoffentlich 
wieder so schönem Wetter.

Anja und Gerald Pucher mit 
Emma und Finn

Nachdem wir dieses Jahr nicht an der Möh-
nesee-Freizeit teilnehmen können, da wir 
zu dieser Zeit unser 2. Kind erwarten, ha-
ben wir uns sehr darüber gefreut, dass es 
im Mai ein Regionaltreffen ganz in unserer 
Nähe geben sollte.

Am Samstag Mittag war es dann soweit und 

Papa Jens, unser Jonas-Maximilian und ich 

saßen bepackt mit Spielsachen, Regenaus-

rüstung und einer großen Portion guter 

Laune im Auto und machten uns auf den Weg nach 

Schöllkrippen.

Dort angekommen, erwarteten uns schon einige 
Familien unter einem schön dekorierten Pavillon 
mit Sitzgelegenheiten, Kuschelkissen und Spiel-
sachen für die Kleinen. Das Wetter war traumhaft 
und die Sonne lachte vom Himmel, so dass ein-
fach nur gute Laune herrschte.
Eine große Grünfl äche mit Fußballtor, Schaukel 
und Rutsche, sowie ein gut einsehbarer Hof bo-
ten genug Abwechslung für die aktiven Kinder und 
alle hatten eine Menge Spaß. 

Wir Eltern konnten neue Kontakte knüpfen oder 
alte Bekannte treffen, Erfahrungen austauschen, 
anderen Mut machen … es war einfach nur toll! 
Alle verbrachten einen entspannten und schönen 
Tag auf dem Ökohof, der so wunderbar organi-
siert war von Cordula und ihrer Familie. Vielen 
Dank möchte ich sagen für diesen abwechslungs-
reichen Samstag! 

Wir freuen uns bereits jetzt auf das nächste Treffen 
und werden gerne wieder dabei sein. 
Bis bald und viel Spaß am Möhnesee sagen Jenny, 
Jens und Jonas-Maximilian Kornalewicz mit Jolina-
Marie in spe.
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Zum 25. Hannoverschen Selbsthilfetag am 21. Mai 
2011 lud KIBIS, die örtliche Selbsthilfekontaktstelle 
alle interessierten Gruppen und Besucher ein.  

Selbsthilfegruppen waren dann auch reichlich ver-
treten, so auch – wie in jedem Jahr – unser El-
ternverein. Mit den interessierten Besuchern ver-

hielt es sich ähnlich wie die Jahre vorher:  manche 
wollten nur einen Kuli oder ein Gummibären-Tüt-
chen und manche hatte wirklich Interesse an „un-
serer Selbsthilfe“.   Und genau für diese Menschen 
stehen wir immer wieder dort mit einem Informa-
tionsstand, um unter anderem darüber zu infor-
mieren, dass auch schwerkranke und behinderte 
Kinder am besten in ihrer Familie aufgehoben sind 
und dass dies machbar ist.

Für die unermüdliche Bereitschaft beim Stand-
dienst mitzuhelfen, bedanke ich mich ganz herz-
lich bei Ramona Beermann und Anette Leischel – 
und natürlich auch bei unserer neuen tatkräftigen 
Unterstützung durch Sigrid Charles, Doris Meier-
Bruhn und Petra Rautmann.

Rotraut Schiller-Specht, 
Regionalleiterin Niedersachsen

INTENSIVkinder zuhause e.V.  

auf dem Selbsthilfetag in Hannover

Selbsthilfetag in Miltenberg

Ebenfalls im Mai informierte Cordula 
Ulbrich, unsere Ansprechpartnerin 
für das Rhein-Main-Gebiet, interes-
sierte Besucher auf dem Selbsthilfe-
tag in Miltenberg. Das Foto (entnom-
men einem Zeitungsauschnitt) zeigt 
sie im Gespräch mit der Selbsthilfe-
beauftragten der Region Frau Susanne 
Hembt.  
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Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus der Fachzeitschrift: 
„beatmetleben – Perspektiven zur außerklinischen Beatmung und 
Intensivpfl ege“, Ausgabe Quartal 2/11, Seiten 34f.
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Gemeinsamer Bundesausschuss beschließt 

die Neufassung der Heilmittelrichtlinie

Beitrag aus dem BVKM-Aktuell 1/2011
Informationsschrift des Bundesverbandes für körper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Nach einem langen Vorbereitungsprozess hat der Ge-
meinsame Bundesausschuss am 20.01.2011 die Über-
arbeitung der Heilmittelrichtlinie verabschiedet. Neben 
der formalen und sprachlichen Überarbeitung wurden 
ausgewählte Regelungen des Fragen-und-Antwort-Ka-
taloges der Spitzenverbände der Krankenkassen und 
der Kassenärztlichen Vereinigung übernommen. 
(www.gkv-spitzenverband.de/upload/
Frage_Antwort_KBV_246.pdf) 
Die inhaltliche Überarbeitung der Heilmittelrichtlinie be-
trifft die Versorgung von Menschen mit schwerwiegen-
den und dauerhaften Behinderungen und chronischen 
Erkrankungen und den Ort der Leistungserbringung. 

Heilmittelversorgung für Menschen mit dauerhaften 
und schwerwiegenden Behinderungen 

Mit Nachdruck hatte sich die Patientenvertretung für 
eine Verbesserung der Heilmittelversorgung von Men-
schen mit schweren Behinderungen eingesetzt. Die Pro-
bleme sind seit langem bekannt. Die Bewirtschaftung 
der Heilmittelausgaben beeinfl usst in vielen Regionen 
Deutschlands das Verordnungsverhalten der Ärztin-
nen und Ärzte. Davon sind vor allem Menschen mit ei-
nem hohen Heilmittelbedarf betroffen. Aus Sorge vor 
der Überschreitung der Richtgrößen bzw. des Praxis-
budgets und der in der Folge zu befürchtenden Wirt-
schaftlichkeitsprüfung und möglichen Regressforde-
rung schränkten Ärzte auch medizinisch notwendige 
Verordnungen ein. Bei Überschreiten des Richtgrößen-
volumens von mehr als 25% hat der Vertragsarzt den 
Mehraufwand der Krankenkasse zu erstatten, soweit 
die Mehraufwendungen nicht durch Praxisbesonder-
heiten begründet werden können. Die Genehmigung 
von Heilmittelverordnungen, wie sie für Verordnungen 
außerhalb des Regelfalls bei langfristigen Behandlun-
gen regelhaft vorgesehen sind, begründet als solche 
keine Praxisbesonderheiten. Dafür ist nach der Recht-
sprechung des BSG eine Ausrichtung der Praxis auf die 
Behandlung besonders schwerwiegender Krankheits-
bilder und Behinderungen erforderlich. Die in § 8 Abs. 5 
der Heilmittelrichtlinie eingefügte Regelung sieht vor, 
dass Menschen mit schwerwiegenden Behinderungen 
und chronischen Erkrankungen bei der Krankenkasse 
eine Feststellung der besonderen Schwere und Lang-
fristigkeit der Schädigung und Beeinträchtigung und 
des sich daraus ergebenden Therapiebedarfs beantra-

gen können. Diese Statusfeststellung soll zu einer er-
heblichen Vermindung der Regressgefahr für die Ärzte 
führen. Bei Wirtschaftlichkeitsprüfungen lassen sich 
Verordnungen für diese Patienten durch Vorwegabzug 
besonders berücksichtigen und führen somit nicht zu 
möglichen Regressansprüchen gegen den verordnen-
den Arzt. 
Es ist davon auszugehen, dass nur Patienten von der 
Möglichkeit der Beantragung der Statuserhebung Ge-
brauch machen, die ihre Heilmittelversorgung nicht als 
gesichert ansehen. In dem Umfang, in dem zwischen 
den Kassenärzten und den Krankenkassen die Berück-
sichtigung von Praxisbesonderheiten vereinbart wer-
den, wird sich auch die Beantragung der nun zusätzlich 
vorgesehenen individuellen Lösung entwickeln. Es wird 
davon ausgegangen, dass die Statusfeststellung in der 
Regel nach Aktenlage erfolgt, da die Feststellung der 
Behinderung und der Behandlungsbedarf der in Frage 
kommenden Patienten den Krankenkassen hinreichend 
vorliegen. 
Eine andere oder weitreichende Lösung der beschrie-
benen Problematik ist durch Regelungen der Heilmit-
telrichtline aufgrund der gesetzlichen Vorgaben nicht 
zu erreichen. 

§ 8 Verordnung außerhalb des Regelfalls 
Abs. 5 der Heilmittelrichtlinie (neue Fassung) 
(5) 1 Auf Antrag der oder des Versicherten entscheidet 
die Krankenkasse darüber, ob der oder dem Versicher-
ten wegen der sich aus der ärztlichen Begründung er-
gebenden besonderen Schwere und Langfristigkeit ih-
rer oder seiner funktionellen/strukturellen Schädigun-
gen, der Beeinträchtigungen der Aktivitäten und des 
nachvollziehbaren Therapiebedarfs die verordnungsfä-
higen Leistungen in dem verordnungsfähigen Umfang 
langfristig genehmigt werden können. 2 Die Genehmi-
gung kann zeitlich befristet werden, soll aber mindes-
tens ein Jahr umfassen. 

Ort der Leistungserbringung 

Seit geraumer Zeit gibt es immer wieder Probleme, 
wenn Heilmittel (Physiotherapie, Ergotherapie oder 
Logopädie/Sprachheilbehandlung) für Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderung zu Lasten der Gesetzlichen 
Krankenversicherung (GKV) in Tageseinrichtungen für 
Kinder oder Schulen erbracht werden sollen. Die aktu-
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elle Heilmittelrichtlinie sieht vor, dass als Ort der Leis-
tungserbringung nur die Praxis der/des niedergelasse-
nen Therapeutin/Therapeuten in Frage kommt. Einrich-
tungen der Behindertenhilfe mit sog. Institutsverträ-
gen sind den Praxen niedergelassener Therapeuten als 
geeigneter Ort der Leistungserbringung gleichgestellt. 
Davon abgewichen werden kann bei ärztlich verordne-
ten Hausbesuchen, für die jedoch ausschließlich me-
dizinische Gründe vorliegen müssen. Der Aufenthalt in 
einer Tageseinrichtung, die besondere soziale Situation 
oder Zeitprobleme stellen keinen Grund für die Verord-
nung eines Hausbesuches dar. 
Kinder und Jugendliche mit Behinderung in integrativ 
arbeitenden Kindertageseinrichtungen und Schulen, 
aber auch in Sondereinrichtungen hatten zunehmend 
Schwierigkeiten, medizinisch erforderliche therapeu-
tische Leistungen zu erhalten, da 

•  die Krankenkassen in der Regel keine neuen Insti-
tutsverträge abschließen, 

• Schul-und Sozialhilfeträger keine Therapeutinnen/ 
  Therapeuten anstellen bzw. aus den Stellenplänen 

der Einrichtungen streichen, mit dem Hinweis auf die 
Leistungspfl icht der GKV, 

•  die Verordnung eines Hausbesuches ausgeschlossen 
ist, da keine medizinischen Gründe dafür vorliegen, 

•  die Leistungserbringung durch niedergelassene The-
rapeuten in den Einrichtungen damit nicht zulässig 
ist und die GKV darauf vermehrt hinweist, 

•  und ärztliche Verordnungen mit Hinweis auf die Heil-
mittelrichtlinie verweigert werden, wenn eine Über-
schreitung des Praxisbudgets droht und eine Verord-
nung für die therapeutische Leistung in einer Einrich-
tung erbeten wird. 

Die als Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss beteiligten Verbände der Menschen mit Be-
hinderung haben auf diese Entwicklung und die Folgen 
für die Betroffenen immer wieder hingewiesen und fan-
den eine Unterstützung ihrer Bemühungen durch einen 
Beschluss der Gesundheitsministerkonferenz der Län-
der von 2007, der das Bundesgesundheitsministerium 
und den Gemeinsamen Bundesausschuss aufforderte, 
Abhilfe zu schaffen. Die Gesundheitsministerkonferenz 
führte als Begründung für die Leistungserbringung in 
Tageseinrichtungen u.a. den wachsenden Bedarf an 
therapeutischen Leistungen aufgrund sozialer Risiken 
und der veränderten Lebensbedingungen der Familien 

an, die durch die Berufstätigkeit der Eltern nicht in der 
Lage seien, Behandlungen in der Praxis der Niederge-
lassenen in Anspruch zu nehmen. 

In einem zähen Prozess hat sich der Gemeinsame Bun-
desausschuss (GB-A) dieser Problematik im Rahmen 
der Überarbeitung der Heilmittelrichtline angenom-
men. Zum Jahreswechsel 2009/2010 gab der GB-A 
die Überarbeitung der Heilmittelrichtlinie von 2004 
in das Anhörungsverfahren. Die Neuregelung des 
§ 11 Abs. 2 sieht vor, dass die Behandlung von Kindern 
und Jugendlichen außerhalb der Praxis und ohne die 
Verordnung eines Hausbesuches zulässig ist, wenn die 
Kinder und Jugendlichen bis zum Alter von 18 Jahren 
ganztägig in einer auf deren Förderung ausgerichteten 
Tageseinrichtung (z. B. Kindertagesstätte, Schule) un-
tergebracht sind. Voraussetzung ist, dass sich aus der 
ärztlichen Begründung eine besondere Schwere und 
Langfristigkeit der funktionellen/strukturellen Schä-
digungen sowie der Beinträchtigungen der Aktivitäten 
ergibt und die Tageseinrichtung auf die Förderung die-
ses Personenkreises ausgerichtet ist und die Behand-
lung in diesen Einrichtungen durchgeführt wird. Diese 
Regelung wurde im Konsens in das Anhörungsverfah-
ren eingebracht. 

Der GB-A hat das Anliegen der Gesundheitsminister-
konfernz, den Ort der Leistungserbringung noch weit-
gehender freizugeben, nicht aufgegriffen. Es wird be-
fürchtet, dass eine für den angemessenen Umgang mit 
sozial verursachten Entwicklungsrisiken von Kindern 
(Armut, Migrationshintergrund, bildungsfernes Eltern-
haus) unzureichende personelle Ausstattung der Rege-
leinrichtungen durch Leistungen der GKV kompensiert 
werden könnte. Das Anliegen der Patientenvertreter, 
die Altersgrenze aufzuheben und damit auch therapeu-
tische Leistungen in Tagesfördereinrichtungen für Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behinderungen zu 
ermöglichen, konnte durchgesetzt werden. Die Behand-
lung mit Heilmitteln in diesen Einrichtungen stellte in 
der Vergangenheit kein besonderes Problem dar. Der 
Personenkreis ist überschaubar und klar eingegrenzt, 
und die Schwere der Behinderung machte es für alle 
Beteiligten nachvollziehbar, dass die Behandlung u.U. 
nur sinnvoll in der Tagesfördereinrichtung stattfi nden 
kann. Es ist zu befürchten, dass die Altersbegrenzung 
zukünftig diese sinnvolle und bisher von allen akzep-
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tierte Behandlungsmöglichkeit ausschließt. Es konnte 
lediglich erreicht werden, dass die Altersbegrenzung 
überschritten werden kann, wenn der Schulbesuch 
über das 18. Lebensjahr hinaus fortgesetzt wird. 

Ebenso konnte sich der von den Patientenvertretern 
eingebrachte Vorschlag nicht durchsetzen, ausdrück-
lich die Klarstellung in § 11 Abs. 2 aufzunehmen, dass 
auch Regelschulen zu den auf den Personenkreis ausge-
richteten Einrichtungen gehören. Die Tatsache, dass ein 
behindertes Kind eine Einrichtung besucht, ist alleine 
kein Grund, die Leistungserbringung in einer Regelein-
richtung zu ermöglichen. Vielmehr müssen die beson-
deren Voraussetzungen für die Förderung, Erziehung 
und Bildung von Kindern mit Behinderungen in der Ein-
richtung (Konzept, personelle Ausstattung, Raum-und 
Sachausstattung) gegeben sein. Der Vorschlag der Pa-
tientenvertretung wurde aber in die Begründung der 
Neufassung der Heilmittelrichtlinie aufgenommen. In 
den Tragenden Gründen ist nun ausgeführt, dass auch 
Regelkindertageseinrichtungen und Regelschulen als 
Ort der Leistungserbringung in Frage kommen, wenn 
sie die genannten Voraussetzungen erfüllen. 

§ 11 Ort der Leistungserbringung (HMR neue Fassung) 
(1) Heilmittel können, sofern nichts anderes bestimmt 
ist, als Behandlung bei der Therapeutin oder dem The-
rapeuten (Einzel-oder Gruppentherapie) oder als Be-
handlung im Rahmen eines Hausbesuchs durch die 
Therapeutin oder den Therapeuten verordnet werden. 
(2) 1 Die Verordnung der Heilmittelerbringung außer-
halb der Praxis der Therapeutin oder des Therapeuten 
ist nur dann zulässig, wenn die Patientin oder der Pati-

ent aus medizinischen Gründen die Therapeutin oder 
den Therapeuten nicht aufsuchen kann oder wenn sie 
aus medizinischen Gründen zwingend notwendig ist. 
2 Die Behandlung in einer Einrichtung (z. B. tagesstruk-
turierende Fördereinrichtung) allein ist keine ausrei-
chende Begründung für die Verordnung eines Haus-
besuchs. 3 Ohne Verordnung eines Hausbesuchs ist 
die Behandlung außerhalb der Praxis des Therapeu-
ten oder der Therapeutin ausnahmsweise für Kinder 
und Jugendliche bis zum vollendeten 18. Lebensjahr, 
ggf. darüber hinaus bis zum Abschluss der bereits be-
gonnenen schulischen Ausbildung möglich, die ganz-
tägig in einer auf deren Förderung ausgerichteten Ta-
geseinrichtung untergebracht sind, soweit § 6 Abs. 2 
dem nicht entgegensteht. 4Voraussetzung ist, dass 
sich aus der ärztlichen Begründung eine besondere 
Schwere und Langfristigkeit der funktionellen/struk-
turellen Schädigungen sowie der Beeinträchtigungen 
der Aktivitäten ergibt und die Tageseinrichtung auf die 
Förderung dieses Personenkreises ausgerichtet ist 
und die Behandlung in diesen Einrichtungen durch-
geführt wird. 

Der GB-A hat die Neufassung der Heilmittelrichtlinie am 
20. Januar 2011 beschlossen und dem Bundesgesund-
heitsministerium zur Genehmigung vorlegt. Genehmigt 
das BMG die Richtlinie, könnte sie am 1. April 2011 
in Kraft treten. Die Neufassung wird in Kürze vollstän-
dig auf der Internetseite des GB-A www.g-ba.de ver-
öffentlicht. 

Düsseldorf, 20.01.2011  Norbert Müller-Fehling 
 www.bvkm.de 
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Der für das Recht der unerlaubten Handlungen zu-
ständige VI. Zivilsenat hat entschieden, dass einem 
Idealverein, der sich nach seinem Vereinszweck der 
Reittherapie von Behinderten widmet, die Entla-
stungsmöglichkeit über das so genannte Nutztier-
privileg im Sinne des § 833 Satz 2 BGB* bei einem 
Reitunfall mit einem Vereinspferd versagt ist. 
Die Klägerin begehrte Schadensersatz wegen eines 
Reitunfalls, bei dem sie sich bei einem Sturz von dem 
Pferd „Ronny“ eine Lendenwirbelfraktur zuzog. Halter 
des Pferdes ist der Beklagte zu 2, ein eingetragener 
Verein für Reittherapie von Behinderten. Der Beklagte 
zu 1 erteilte der Klägerin, die an einer Behinderung lei-
det, und deren Tochter G. in der Halle eine Reitstunde. 
G. ritt auf dem Pferd „Princess“, dessen Halter der Be-
klagte zu 1 ist, voraus. Die genaue Entwicklung des 
Reitunfalls ist zwischen den Parteien streitig. Nach 
den Feststellungen des Oberlandesgerichts wurde der 
Sturz jedenfalls dadurch verursacht, dass „Ronny“ aus 
dem Galopp heraus durch ein vorausgegangenes Ver-
halten von „Princess“ abrupt stehen blieb. 
Das Oberlandesgericht hat der Klage gegen beide 
Beklagten stattgegeben. Es hat die Revision für den 
beklagten Verein zugelassen, weil die Frage der Ent-
lastungsmöglichkeit des § 833 Satz 2 BGB* für ei-
nen Idealverein, der seine Pferde – ohne Gewinner-
zielungsabsicht – zur Verfolgung seiner als gemein-
nützig anerkannten, satzungsmäßigen Zwecke halte, 
grundsätzliche Bedeutung habe und es hierzu unter-
schiedliche Auffassungen in der obergerichtlichen 
Rechtsprechung gebe. 
Die Revision hatte keinen Erfolg. Die Tierhalterhaftung 
ist in § 833 Satz 1 BGB* als Gefährdungshaftung aus-
gestaltet. Das Gesetz räumt nach § 833 Satz 2 BGB* 
dem Tierhalter die Möglichkeit, sich von der Gefähr-
dungshaftung des § 833 Satz 1* BGB durch den Nach-
weis zu entlasten, bei der Beaufsichtigung des Tieres 
die im Verkehr erforderliche Sorgfalt beobachtet zu 
haben, nur dann ein, wenn der Schaden durch ein 

Haustier verursacht worden ist, das dem Beruf, der 
Erwerbstätigkeit oder dem Unterhalt des Tierhalters 
zu dienen bestimmt ist. Dies ist bei einem Idealverein, 
der sich im Rahmen seiner satzungsmäßigen Aufgabe 
der Reittherapie von Behinderten widmet, grundsätz-
lich nicht der Fall. 
Der Klägerin war auch kein Mitverschulden anzulas-
ten, weil sie trotz ihrer körperlichen Beeinträchti-
gung überhaupt Reitstunden genommen hat. Denn 
sie konnte damit rechnen, dass die Reitausbildung 
ihrer Behinderung Rechnung trug. 

Urteil vom 21. Dezember 2010 – VI ZR 312/09• 
LG Dortmund – 12 O 264/06 – Entscheidung • 
vom 14. November 2008 
OLG Hamm – I-9 U 11/09 – Entscheidung vom • 
22. September 2009 

Karlsruhe, den 21. Dezember 2010 

*§ 833 BGB 
Haftung des Tierhalters 
Wird durch ein Tier ein Mensch getötet oder der Kör-
per oder die Gesundheit eines Menschen verletzt 
oder eine Sache beschädigt, so ist derjenige, wel-
cher das Tier hält, verpfl ichtet, dem Verletzten den 
daraus entstehenden Schaden zu ersetzen. Die Er-
satzpfl icht tritt nicht ein, wenn der Schaden durch 
ein Haustier verursacht wird, das dem Beruf, der Er-
werbstätigkeit oder dem Unterhalt des Tierhalters 
zu dienen bestimmt ist, und entweder der Tierhalter 
bei der Beaufsichtigung des Tieres die im Verkehr 
erforderliche Sorgfalt beobachtet oder der Schaden 
auch bei Anwendung dieser Sorgfalt entstanden sein 
würde. 

Pressestelle des Bundesgerichtshofs 
76125 Karlsruhe
Telefon (0721) 159-5013
Telefax (0721) 159-5501

Bundesgerichtshof entscheidet zur Haftung 

eines Vereins für Reittherapie von Behinderten 

für einen Unfall bei der Reitausbildung

Mitteilung der Pressestelle
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SGB V

Therapiedreirad zur Sicherung des Erfolgs 

der Krankenbehandlung

BSG, Urteil vom 07.10.2010 – Az: B 3 KR 5/10 R

Streitig ist der Anspruch der Klägerin auf Neuversor-
gung mit einem Therapiedreirad (Dreiradachse zum 
Einschrauben in ein handelsübliches Fahrrad). 
Bei der 1965 geborenen Klägerin besteht infolge einer 
frühkindlichen Hirnschädigung eine infantile Zerebral-
parese. Ein Grad der Behinderung (GdB von 100) und 
das Vorliegen der Voraussetzung der Merkzeichen „B“ 
und „aG“ sind anerkannt. 
Die mit einem Aktiv- und einem Elektrorollstuhl ver-
sorgte Klägerin nutzte seit ihrem 16. Lebensjahr the-
rapieergänzend ein – nunmehr funktionsuntauglich 
gewordenes – Behindertendreirad. Ihren Antrag auf 
erneute Versorgung mit einem als Sonderanfertigung 
individuell an Gewicht, Größe und Art der Behinderung 
angepassten Therapiedreirad lehnte die Krankenkasse 
ab, da das Radfahren bei Erwachsenen nicht als Grund-
bedürfnis anzuerkennen sei und demzufolge ein An-
spruch gegenüber der Krankenkasse nicht bestehe. 
Das SG Marburg hat die Krankenkasse zur Kosten-
übernahme in Höhe von 2.300 Euro verurteilt (die Klä-
gerin hatte zwischenzeitlich die Dreiradachse nebst Zu-
behör selbst angeschafft). Die dagegen von der Kran-
kenkasse eingelegte Berufung blieb erfolglos. Das 
Hilfsmittel diene im vorliegenden Fall nicht dem Be-
hinderungsausgleich, sondern in Ergänzung zur Kran-
kengymnastik dazu, einer drohenden Behinderung vor-
zubeugen. Die Neuversorgung sei erforderlich, da ein 
entsprechend hoher Grad an Effi zienz und Effektivität 
mit anderen Therapiemethoden nicht erreichbar sei.

Fahren mit Therapiedreirad ergänzt 
Krankengymnastik

Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen auf-
gehoben und den Rechtsstreit zur erneuten Verhand-
lung und Entscheidung an die Vorinstanz zurückver-
wiesen. Zu Unrecht sei das LSG davon ausgegangen, 
dass die Krankenkasse der Klägerin die Kosten für das 
angeschaffte Therapiedreirad zur Vorbeugung gegen 
eine drohende Behinderung zu erstatten habe. Diese 
Variante des § 33 Abs. 1 SGB V sei nicht erfüllt, weil es 
an der erforderlichen zeitlichen Komponente fehle. 
Im konkreten Fall diene das Therapiedreirad jedoch der 
„Sicherung des Erfolgs der Krankenbehandlung“. Die 
Klägerin benötige ausweislich des eingeholten Sach-
verständigengutachtens zur Verbesserung ihrer Mo-
bilität und zur Unterstützung der ärztlich verordneten 

Krankengymnastik ein sich zyklisch wiederholendes 
Bewegungstraining. Dieses könne durch andere Thera-
piemethoden, z. B. mit einem sogenannten Hometrai-
ner, nicht oder nur unzureichend geboten werden.

Spezielle Sonderanfertigung  

Das Therapiedreirad sei zudem kein Gebrauchsge-
genstand des täglichen Lebens, für den die Kranken-
kasse nicht aufkommen müsse, weil es als Sonderan-
fertigung speziell angefertigt und auf die Bedürfnisse 
der Klägerin zugeschnitten sei. 

Anmerkung 
Das BSG konnte nicht selbst in der Sache entscheiden, 
weil Unklarheit über den Kaufpreis besteht. Streitig 
war zunächst nur eine „Dreiradachse“ im Wert von ca. 
1.300 Euro, angeschafft wurde aber ein Komplettrad 
um Preis von 2.300 Euro. Das LSG muss als Tatsachen-
instanz außerdem noch ermitteln, ob und ggf. in wel-
cher Höhe ein Abzug für ein gewöhnliches Fahrrad zu 
erfolgen hat. 
Die Entscheidung bedeutet keine (erneute) Abkehr 
vom Grundsatz, dass die Ermöglichung des Fahrrad-
fahrens für Erwachsene nicht zu den Leistungen ge-
hört, für die die gesetzliche Krankenversicherung zu-
ständig ist. Dies hat das BSG zuletzt mit Urteil vom 
12.08.2009 festgestellt. 
Wie im genannten Urteil bereits ausgeführt, ist den-
noch nicht ausgeschlossen, dass bei besonderen Fall-
konstellationen im Einzelfall ein Anspruch auf Versor-
gung mit einem Therapiefahrrad bestehen kann. Die 
Erforderlichkeit im Einzelfall wird jedoch nur dann zu 
bejahen sein, wenn mit dem Radfahren ein im Ver-
gleich zur Krankengymnastik zusätzlicher medizi-
nischer Nutzen objektiv feststellbar ist. Überdies ist 
das Wirtschaftlichkeitsgebot der GKV zu beachten: Ko-
sten und Nutzen müssen in einem angemessenen Ver-
hältnis stehen.  (Sch)
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SGB XII

Reittherapie ist keine Leistung 

der Eingliederungshilfe 

LSG Nordrhein-Westfalen, Urteil vom 27.08.2009 – Az: L 9 SO 5/08

Der 1996 geborene Kläger leidet seit seiner Geburt 
unter muskulärer Dystonie, Störungen der Koordina-
tion und des Gleichgewichtes sowie der Körperwahr-
nehmung. 
Seit dem Sommer 2003 besucht er eine Regelschule. 
Seit 2002 nimmt der Kläger an einer Reittherapie in 
einem Zentrum für  therapeutisches Reiten teil. Nach-
dem die Stadt zunächst die Übernahme der Kosten der 
Reittherapie abgelehnt hatte,  schloss sie vor dem Ver-
waltungsgericht Düsseldorf im April 2005 einen Ver-
gleich, nach dessen Inhalt die Stadt die Kosten des the-
rapeutischen Reitens für den Zeitraum von Oktober 2002 
bis August 2003 übernahm. Eine Kostenübernahme für 
nachfolgende Zeiträume sollte vom Ergebnis einer amt-
särztlichen Untersuchung abhängig gemacht werden. 
Bei der amtsärztlichen Untersuchung im Mai 2005 wurde 
eine positive Entwicklung des Klägers festgestellt. Aus 
ärztlicher Sicht sei jedoch nicht mit Sicherheit zu beur-
teilen, in welchem Ausmaß die Reittherapie zu diesem 
Ergebnis geführt habe. Auch andere in diesem Zeitpunkt 
ausgeführte therapeutische Maßnahmen hätten zu dem 
positiven Gesamtbild beigetragen. Die Stadt übernahm 
daraufhin bis einschließlich Juni 2005 die Kosten der 
Reittherapie. Eine weitere Übernahme der Kosten ab Juli 
2005 lehnte die beklagte Stadt ab. 
Mit der im März 2006 beim SG Duisburg erhobenen 
Klage hat der Kläger vorgetragen, dass die Reitthera-
pie geeignet sei, die Ziele der Eingliederungshilfe zu er-
reichen. Sie sei auch zur Unterstützung einer weiteren 
positiven Entwicklung erforderlich. Auf der Grundlage 
des § 55 Abs. 1 SGB IX müsse die Stadt die Kosten im 
Rahmen der Sozialhilfe übernehmen. 
Das SG hat die Klage abgewiesen. Ungeachtet der Frage, 
ob die Reittherapie als Hippotherapie oder als thera-
peutisches Reiten einzustufen sei komme eine Kosten-
übernahme nicht in Betracht. Die Voraussetzungen des 
§ 54 Abs. 1 SGB XII lägen nicht vor. Soweit § 54 Abs. 1 
SGB XII auf Leistungen nach dem SGB IX verweise, er-
gebe sich der geltend gemachte Anspruch auch nicht 
aus diesem Gesetzbuch.

Therapeutisches Reiten ist Leistung der 
medizinischen Rehabilitation

Beim heilpädagogischen Reiten handele es sich um 
eine medizinische Rehabilitationsleistung im Sinne von 
§ 26 SGB IX. Denn Ziel des Reitens sei es, die Folgen 

der Behinderung beim Kläger zu mindern. Die Über-
nahme der Kosten für medizinische Leistungen nach 
§ 26 SGB IX scheitere allerdings an § 54 Abs. 1 Satz 2 
SGB XII; denn Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation könnten nur dann übernommen werden, wenn 
sie den Rehabilitationsleistungen der gesetzlichen 
Krankenversicherung (GKV) entsprächen. Hippothe-
rapie und therapeutisches Reiten seien aber nicht an-
erkannte und nicht verordnungsfähige Heilmittel im 
Sinne des § 32 SGB V. 
Das LSG hat die Berufung als unbegründet zurück-
gewiesen. Dem Kläger stehe gegen den Träger der 
Sozialhilfe kein Anspruch auf Übernahme der Ko-
sten der Reittherapie zu. Der Kläger habe keinen An-
spruch auf Kostenübernahme aus Mitteln der Einglie-
derungshilfe auf der Grundlage der §§ 53 Abs. 1,54 
Abs. 1 SGB XlI. Zutreffend sei das Sozialgericht da-
von ausgegangen, dass sich der Anspruch nicht aus 
§ 54 Abs. 1 SGB XlI in Verbindung mit § 26 Abs. 1 
Nr. 1 SGB IX ergebe. 
Die Abgrenzung der Leistungen zur medizinischen Re-
habilitation von Leistungen zur Teilhabe am Leben in 
der Gemeinschaft gemäß § 55 Abs. 2 SGB IX richte sich 
danach, welche Bedürfnisse mit dem Hilfsmittel befrie-
digt werden sollen, also welchen Zwecken und Zielen 
die jeweilige Leistung diene. 
Beim therapeutischen Reiten gehe es nicht darum, 
Auswirkungen der Behinderung auf die allgemeine Le-
bensgestaltung aufzufangen. Soweit positive Entwick-
lungen auch im allgemeinen Lebensbereich zu verzeich-
nen seien, seien dies indirekte Auswirkungen, die mit 
der Verbesserung des Gesundheitszustandes des Klä-
gers einher gingen. Schwerpunktmäßig handele es sich 
damit um eine Leistung zur medizinischen Rehabilita-
tion und zwar um ein Heilmittel nach § 26 Abs. 2 Nr. 
4 SGB IX.

Sozialhilfe bei medizinischer Reha auf 
GKV-Leistungen begrenzt  

Eine Kostenübernahme für die Reittherapie als medizi-
nische Rehabilitationsleistung scheitere an § 54 Abs. 1 
Satz 2 SGB XII. Im Rahmen der Eingliederungshilfe 
für behinderte Menschen seien keine geringeren, aber 
auch keine weitergehenden Leistungen zur medizi-
nischen Rehabilitation zu erbringen als in der gesetz-
lichen Krankenversicherung. 
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Die Reittherapie gehöre nicht zum Leistungsumfang 
der gesetzlichen Krankenversicherung. Die Hippothe-
rapie sei nach einem Beschluss des Gemeinsamen Bun-
desausschusses vom Juni 2006 sogar ausdrücklich als 
nicht verordnungsfähiges Heilmittel eingestuft. Für das 
heilpädagogische Reiten fehle es an der erforderlichen 
positiven Aufnahme in die Heilmittelrichtlinien. 
Die Reittherapie könne schließlich nicht als Leistung 
zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft eingestuft 
werden. Ziel der Leistungen nach § 55 Abs. 1 SGB IX 
sei es, Menschen mit Behinderung den Zugang zur Ge-
sellschaft zu ermöglichen bzw. den Zugang zur Gesell-
schaft zu sichern wenn sich abzeichnet, dass sie von ge-
sellschaftlichen Ereignissen und Bezügen abgeschnit-
ten würden. 
Die Teilhabe des Klägers am Leben in der Gemeinschaft 
könne durch Reittherapie allenfalls indirekt positiv be-
einfl usst werden. Sie setze schwerpunktmäßig an der 
Behinderung an und versuche, die Behinderungsfolgen 
zu mindern oder sogar zu beheben. 
Dahinstehen könne, ob ein Ausschluss des Anspruchs 
sich bereits aus § 55 Abs. 2 Nr. 2 SGB IX ergebe: Dort 
sei der Anspruch auf heilpädagogische Leistungen Kin-
dern, die noch nicht eingeschult sind, ausdrücklich ein-
geräumt. Dies dürfte im Umkehrschluss bedeuten, dass 
dies für eingeschulte Kinder gerade nicht der Fall sei 
und es beim Anspruchsausschluss verbleiben solle, 
wenn es im Kern um eine medizinische Rehabilitati-
onsleistung gehe. 

Anmerkung 
Therapeutisches Reiten (Oberbegriff für das heilpä-
dagogische Reiten und die Hippotherapie) hat über 
eine lange Zeit die Gerichte beschäftigt. Mit Urteil vom 
19.03.2002 hat das BSG entschieden, dass therapeu-
tisches Reiten keine Leistung der gesetzlichen Kran-
kenkassen sei. Der Gemeinsame Bundesausschuss hat 

in dem o. g. Beschluss im Jahr 2006 bestätigt, dass 
eine Verordnung von therapeutischem Reiten zu Lasten 
der gesetzlichen Krankenversicherung ausgeschlossen 
sei. 

Ausnahme für schwerstbehinderte Kleinkinder

Zu beachten ist der Hinweis des Gerichts auf § 55 
Abs.2 Nr. 2 SGB IX: Dieser betrifft heilpädagogische 
Leistungen für Kinder, die noch nicht eingeschult sind. 
In § 56 SGB IX ist bestimmt, unter welchen Vorausset-
zungen für noch nicht eingeschulte Kinder heilpädago-
gische Leistungen erbracht werden können.
Danach werden Leistungen erbracht, wenn nach fach-
licher Erkenntnis zu erwarten ist, dass durch die heil-
pädagogischen Leistungen eine drohende Behinderung 
abgewendet oder der fortschreitende Verlauf einer Be-
hinderung verlangsamt oder die Folgen einer Behinde-
rung beseitigt oder gemildert werden. 
Dies bedeutet für noch nicht eingeschulte Kinder mit 
Behinderung, dass ihnen aufgrund der genannten Vor-
schrift (§ 55 Abs. 2 Nr. 2 i. V. m. § 56 Abs. 1 Satz 1 
SGB IX) ein Anspruch auf heilpädagogisches Reiten 
zustehen kann. Des Weiteren ist zu beachten dassge-
mäß § 56 Abs. 1 Satz 2 SGB IX schwerstbehinderte und 
schwerstmehrfachbehinderte noch nicht eingeschulte 
Kinder immer, das heißt ausnahmslos, Anspruch auf 
heilpädagogische Leistungen nach § 55 Abs. 2 Nr. 2 
SGB IX haben. (Sch)

Beide Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: 
„Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 4/10, Seiten 149, 
162ff., Dezember 2010
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SGB V 

Streitfrage Rund-um-die-Uhr-Pfl ege 

Hessisches LSG, Urteil vom 09.12.2010 – Az: L 1 KR 187/10

Streitig ist der Umfang der Versorgung mit häuslicher 
Krankenpfl ege gem. § 37 SGB V. 
Die 2000 geborene und 2008 verstorbene Tochter der 
Kläger erkrankte im August 2003 an einer unklaren 
Systemerkrankung. Nach mehreren Krankenhausauf-
enthalten wurde die Tochter seit April 2005 im häus-
lichen Bereich betreut und gepfl egt. Sie war täglich 24 
Stunden beatmungspfl ichtig und wurde über eine PEG-
Sonde ernährt. Wegen der Beatmungspfl ege und des 
Risikos plötzlich auftretender Komplikationen war die 
kontinuierliche Anwesenheit einer qualifi zierten Kran-
kenpfl egefachkraft erforderlich. 
Die Tochter war ab April 2005 in die Pfl egestufe II und 
ab Dezember 2006 in die Pfl egestufe III eingestuft. 
Die Grundpfl ege und hauswirtschaftliche Versorgung 
erfolgten unter der Woche durch die Mutter und am 
Wochenende durch den berufstätigen Vater. Sämtliche 
Maßnahmen der Krankenbeobachtung und der son-
stigen medizinischen Behandlungspfl ege wurden von 
Fachkräften durchgeführt.

Anrechnung der Grundpfl ege auf die 
Behandlungspfl ege?

Die beklagte Krankenkasse übernahm ab April 2005 
die Kosten der 24-stündigen Behandlungspfl ege je-
weils für 3 Monate befristet nach Vorlage entspre-
chender ärztlicher Verordnungen. Im September 2006 
wies die Krankenkasse darauf hin, dass ab Oktober 
2006 nach der Rechtsprechung des Bundessozialge-
richts (BSG) von der häuslichen Krankenpfl ege der Zeit-
anteil abgezogen werde, der auf die Grundpfl ege ent-
falle. Während der Erbringung der Grundpfl ege trete 
die Behandlungspfl ege in den Hintergrund. 
In einem Verfahren des einstweiligen Rechtsschutzes 
hat das SG Kassel die Beklagte verpfl ichtet, die Tochter 
der Kläger vorläufi g – bis zur Entscheidung im Haupt-
sacheverfahren – im Umfang von 24 Stunden täglich 
mit Beatmungspfl ege im Rahmen der häuslichen Kran-
kenpfl ege zu versorgen. 
Die Kläger haben in ihrer Kageschrift vorgetragen, dass 
durch die Kürzung der Kostenübernahme für die Be-
handlungspfl ege eine lückenlose Überwachung ihrer 
Tochter nicht mehr gewährleistet sei. Der Eigenanteil in 
Höhe von durchschnittlich 3.000 Euro monatlich könne 
durch sie nicht aufgebracht werden. Bei einer Anrech-
nung von Zeiten der Grundpfl ege auf die Behandlungs-

pfl ege werde das gesetzlich vorgesehe Wahlrecht zwi-
schen Geld- und Sachleistungen im Bereich der Pfl ege-
versicherung ausgehebelt. 
Das SG Kassel hat die Krankenkasse verpfl ichtet, die 
Tochter der Kläger über die bisherige vorläufi ge Leis-
tungserbringung hinaus endgültig von den Kosten der 
verordneten 24-stündigen Behandlungspfl ege freizu-
stellen.
Das LSG hat die Berufung der Krankenkasse als nicht 
begründet zurückgewiesen. Die Krankenkasse sei 
verpfl ichtet gewesen, die Tochter der Kläger mit einer 
24-stündigen Behandlungspfl ege zu versorgen. 
Dass die Tochter aufgrund der Schwere ihrer Erkran-
kung Anspruch auf Gewährung von häuslicher Kran-
kenpfl ege (§ 37 Abs. 2 SGB V) im Sinne einer 24-stün-
digen Behandlungspfl ege dem Grunde nach hatte, 
stehe nach Überzeugung des Gerichts fest. Die Not-
wendigkeit der ständigen Beobachtung durch eine 
Fachkraft, um jederzeit medizinisch-pfl egerisch ein-
greifen zu können, wenn es zu Verschlechterungen der 
Atmungsfunktion und zu Krampfanfällen komme, sei 
als behandlungspfl ichtige Maßnahme zu betrachten. 
Diese sei von den Eltern der Klägerin nicht leistbar ge-
wesen. 
Die Auffassung der Krankenkasse, dass von dem zeit-
lichen Gesamtumfang der erforderlichen Pfl ege der 
Zeitaufwand für die Grundpfl ege und hauswirtschaft-
lichen Versorgung in Abzug zu bringen und nur für die 
Restzeit Behandlungspfl ege zu leisten sei, könne vom 
Gericht nicht geteilt werden. Soweit sich die Kranken-
kasse zur Begründung auf das sog. „Drachenfl iegerur-
teil“ des BSG aus dem Jahre 1999 beziehe, sei dieses 
durch die Rechtsentwicklung als überholt anzusehen 
und aufgegeben worden.

Nebeneinander von Grund- und 
Behandlungspfl ege möglich  

Sowohl mit dem zum 01.01.2004 in Kraft getretenen 
GKV-Modernisierungsgesetz wie auch durch das zum 
01.04.2007 in Kraft getretene GKV-Wettbewerbsstär-
kungsgesetz habe der Gesetzgeber den Anspruch aus 
§ 37 Abs. 2 SGB V auch bei gleichzeitiger Inanspruch-
nahme von Leistungen nach dem SGB XI möglichst un-
geschmälert erhalten wollen. 
Versicherte, die häusliche Krankenpfl ege nach § 37 
Abs. 2 SGB V erhalten, sollten diese Leistung auch 
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dann in möglichst weitem Umfang in Anspruch nehmen 
können, wenn sie anerkannt pfl egebedürftig seien und 
deshalb Leistungen nach dem SGB XI erhielte. Dies ent-
spreche dem in § 31 SGB XI niedergelegten Grundsatz, 
dass die medizinische Rehabilitation gegenüber der 
Pfl ege Vorrang habe. Die Parallelität und Gleichran-
gigkeit der Ansprüche gegen Krankenkasse und Pfl e-
gekasse komme auch in § 13 Abs. 2 SGB XI zum Aus-
druck, wonach die Leistungen der häuslichen Kranken-
pfl ege nach § 37 SGB V unberührt blieben. 

Anmerkung von Norbert Schumacher 
Das BSG hatte zuletzt im Juni 2010 Gelegenheit, sich mit 
der sog. Rund-um-die-Uhr-Pfl ege zu befassen. Es hat in 
seinen Entscheidungsgründen dargelegt, dass die Ände-
rungen des § 37 SGB V in den letzten Jahren das Ziel hat-
ten, bei Fällen der Rund-um-die-Uhr-Betreuung die ge-
setzliche Krankenversicherung stärker an den pfl egebe-
dingten Aufwendungen zu beteiligen. Es hat daher seine 
bisherige Rechtsprechung ausdrücklich aufgegeben.

Berücksichtigung der Grundpfl ege 
nur bei Personenidentität 

Nach Ansicht des 1. Senats des Hessischen LSG betrifft 
die vom BSG entwickelte Kostenaufteilung zwischen 
Krankenkasse und Pfl egekasse ausschließlich den Fall 
der gleichzeitigen Erbringung der Leistungen durch die-
selbe Fachkraft. Diese Voraussetzung sei nicht gege-
ben, wenn die häusliche Krankenpfl ege gem. SGB V als 
Sachleistung von einer Pfl egefachkraft erbracht werde 
und die Grundpfl ege sowie hauswirtschaftliche Versor-
gung gem. SGB Xl durch Eltern als Angehörige erbracht 
werden. In dieser Konstellation sei der der Höhe nach 
nicht beschränkte Anspruch gem. § 37 Abs. 2 SGB V 
ohne Abzüge zu erfüllen, dem Pfl egebedürftigen stehe 
zusätzlich das volle Pfl egegeld nach § 37 SGB Xl zu. 
Nach Ansicht des Gerichts hat der Pfl egebedürftige die 
freie Wahl zwischen Pfl egesachleistungen nach § 36 SGB 
Xl und dem Pfl egegeld nach § 37 SGB Xl auch, wenn 
er Leistungen der Behandlungspfl ege gem. § 37 SGB V 
benötigt. Er sei nicht verpfl ichtet, mit Rücksicht auf das 
Wirtschaftlichkeitsgebot Pfl egesachleistungen in An-
spruch zu nehmen, nur weil die gleichzeitig erforderliche 
Behandlungspfl ege als Sachleistung erbracht werde und 
deshalb eine Fachkraft bereit stehe, die auch die Pfl ege-
sachleistungen theoretisch erbringen könnte. 

Werden die notwendigen Maßnahmen nach SGB V und 
SGB XI von zwei Personen erbracht, stünden beide An-
sprüche nach Leistungserbringung und Zuständigkeit 
getrennt uneingeschränkt nebeneinander. 
Nur diese Sichtweise wird der Wirklichkeit gerecht und 
berücksichtigt den gesetzlich normierten Vorrang der 
häuslichen Pfl ege (vgl. § 3 SGB XI). Es darf nicht die 
Situation eintreten, dass Angehörige aus fi nanziellen 
Gründen gezwungen sind, ihren pfl egebedürftigen Fa-
milienangehörigen in die stationäre Pfl ege zu geben.
Das Bundesverfassungsgericht hat in einem Nichtan-
nahmebeschluss zu einer erhobenen Verfassungsbe-
schwerde ausgeführt, dass es sich um unterschied-
liche Fallkonstellationen handelte, wenn medizi-
nische Behandlungspfl ege nach SGB V einerseits und 
Grundpfl ege im Sinne des SGB XI andererseits durch 
ein und dieselbe Pfl egeperson bzw. den Pfl egedienst 
zusammen erbracht werde oder wenn unterschied-
liche Personen die Behandlungspfl ege und die Grund-
pfl ege übernommen hätten. Es sei offen und bedürfe 
der rechtlichen Klärung, ob die Situation, in der medi-
zinische Behandlungspfl ege nach SGB V und Grund-
pfl ege im Sinne des SGB XI von verschiedenen Pfl ege-
personen erbracht werde, einen Fall darstelle, bei dem 
die Behandlungspfl ege hinter die Grundpfl ege zurück-
trete. Eine nähere Erörterung des Konkurrenzverhält-
nisses von Behandlungspfl ege nach § 37 Abs. 2 SGB V 
und Grundpfl ege nach SGB XI müsse berücksichtigen, 
dass gem. § 13 Abs. 2 SGB XI die Leistungen der häus-
lichen Krankenpfl ege von den Leistungen der gesetz-
lichen Pfl egeversicherung „unberührt“ bleiben. 
Der hier erörterte Fall belegt, dass auch ein mehrfaches 
„Nachjustieren“ des Gesetzgebers den Streit um das 
Verhältnis zwischen Behandlungs- und Grundpfl ege 
nicht beilegen konnte. 

Zwar hat der Gesetzgeber die soziale Pfl egeversiche-
rung als eigenständigen Zweig der Sozialversicherung 
ausgestaltet (vgl. § 1 Abs. 1 SGB XI ). Allerdings wer-
den nach § 1Abs. 3 SGB XI die Aufgaben der Pfl egekas-
sen von den Krankenkassen wahrgenommen. Es liegt 
daher nahe, dieses Zusammenwirken für pauschalie-
rende Lösungen zu nutzen. Dies gilt insbesondere, weil 
es sich häufi g um schwere persönliche oder familiäre 
Schicksale handelt, die nicht zusätzlich durch Zustän-
digkeits- bzw. Finanzierungsstreitigkeiten belastet wer-
den sollten.
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SGB VII

Die Begleitung Pfl egebedürftiger zum Arzt 

ist eine versicherte Tätigkeit 

BSG, Urteil vom 09.11.2010 – Az: B 2 U 6/10 R 

Streitig ist die Feststellung eines Unfalls als Arbeits-
unfall im Sinne der gesetzlichen Unfallversicherung. 
Die Klägerin erlitt im Januar 2007 einen Unfall (Fraktur 
des linken Knies), als sie während der Begleitung ihrer 
pfl egebedürftigen Mutter nach einem für diese erfor-
derlichen Arztbesuch auf der Treppe zur Wohnungsein-
gangstür stürzte. 
Die Klägerin ist als Pfl egeperson ihrer Mutter, die 
Leistungen der sozialen Pfl egeversicherung nach 
der Pfl egestufe I bezieht, mit einem Pfl egeaufwand 
von unter 14 Stunden wöchentlich anerkannt. Der be-
klagte Unfallversicherungsträger lehnte die Feststel-
lung, der Unfall sei ein Arbeitsunfall gewesen, und 
eine Entschädigung ab, weil sich der Unfall nicht wäh-
rend der versicherten Pfl egetätigkeit ereignet habe. 
Die Begleitung zum Arzt sei keine versicherte Tätig-
keit. Arztbesuche seien nur dann in den zeitlichen 
Pfl egebedarf einzubeziehen, wenn sie mindestens 
einmal wöchentlich stattfänden, was vorliegend nicht 
der Fall sei.

Schutz der Unfallversicherung nicht umfassend 

Das SG Regensburg hat den Beklagten verurteilt, den 
Unfall als Arbeitsunfall anzuerkennen und die gesetz-
lichen Leistungen zu gewähren.
Das bayerische LSG hat die Berufung zurückgewiesen: 
Versicherungsschutz habe nach § 2 Abs. 1 Nr. 17 SGB 
VII bestanden. Das Begleiten zum Arzt habe überwie-
gend der Pfl ege gedient und sei damit unabhängig 
von den Voraussetzungen für die Zuordnung zu einer 
Pfl egestufe unfallversicherungsrechtlich geschützt.
Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen be-
stätigt. Die Klägerin habe ihren Unfall in Folge einer 
versicherten Pfl egetätigkeit erlitten. Gem. § 2 Abs. 1 
Nr. 17 SGB VII seien Personen i. S. d. § 19 SGB XI 
unfallversichert. Unter die Vorschrift fi elen alle Per-
sonen, die einen im Sinne des § 14 SGB XI Pfl egebe-
dürftigen in seiner häuslichen Umgebung pfl egen. 
Nicht erforderlich sei, dass die pfl egende Person we-
nigstens 14 Stunden wöchentlich Pfl ege und deshalb 
Leistungen zur Sicherung von Pfl egepersonen nach 
§  4 SG B XI beanspruchen könne. 

Nach der abschließenden Umschreibung in § 2 Abs.   
Nr. 17 SGB VII umfasse die versicherte Tätigkeit grund-
sätzlich alle in § 14 Abs. 4 Nr. 1–4 SGB XI abschlie-

ßend aufgezählten Verrichtungen, jedoch nur die Pfl e-
getätigkeiten im Bereich der Körperpfl ege uneinge-
schränkt. Die Pfl ege in den Bereichen Ernährung, Mo-
bilität und hauswirtschaftliehe Versorgung sei hinge-
gen nur dann eine unfallversicherte Tätigkeit, soweit 
diese überwiegend dem Pfl egebedürftigen zugute 
komme. 

Begleitung zum Arzt ist Pfl ege im Bereich Mobilität  

Die Klägerin habe ihrer Mutter zur Unfallzeit Pfl ege im 
Bereich der Mobilität geleistet. Diese konnte wegen ih-
rer Mobilitätseinschränkungen nur mit Hilfe Treppen 
steigen und einen Arzt aufsuchen. Die Begleitung der
Mutter durch die Klägerin sei daher überwiegend der 
Pfl egebedürftigen zugute gekommen. 
Die Begleitung sei damit im Sachzusammenhang mit 
der unfallversicherten Pfl ege erfolgt. Die Ansicht, nur 
solche Pfl egeleistungen seien versichert, die bei der 
Zuordnung einer Pfl egestufe angerechnet worden seien 
fi nde im Gesetz keine Stütze. 

Anmerkung
Der Versicherungsschutz in der gesetzlichen Unfall-
versicherung bei häuslicher Pfl ege geht auf die Ein-
führung der Pfl egeversicherung zurück. Gem. § 2 
Abs. 1 Nr. 17 SGB VII sind Pfl egepersonen kraft Ge-
setzes versichert. Es ist zu begrüßen, dass das BSG 
den Streit, ob die Pfl ege wenigstens 14 Stunden wö-
chentlich ausgeübt werden muss, zu Gunsten der Pfl e-
gebereitschaft von Pfl egepersonen entschieden hat. 
Gem. § 3 Satz 1 SGB XI soll die Pfl egeversicherung 
mit ihren Leistungen vorrangig die häusliche Pfl ege 
und die Pfl egebereitschaft der Angehörigen und Nach-
barn unterstützen, damit die Pfl egebedürftigen mög-
lichst lange in ihrer häuslichen Umgebung bleiben 
können. Mit diesem Ziel wäre eine rigide Beschrän-
kung des Schutzes durch die gesetzliche Unfallversi-
cherung nicht vereinbar. Es ist zudem kein sachlicher 
Grund ersichtlich, das im Zusammenhang mit einer 
Pfl egetätigkeit erhöhte Unfallrisiko allein den Pfl e-
gepersonen aufzubürden, wenn die Pfl ege einen be-
stimmten zeitlichen Umfang nicht erreicht. Jede zeit-
liche Grenzziehung müsste als willkürlich bezeichnet 
werden. (Sch) 
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Erbrecht

Pfl ichtteilsverzicht einer behinderten Sozialhilfe-

empfängerin nicht sittenwidrig 

BGH, Urteil vom 19.01.2011 – Az: IV ZR 7/10  

Gegenstand der Entscheidung ist ein Pfl ichtteilsver-
zicht einer behinderten Pfl ichtteilsberechtigten, die 
im Wege eines „Behindertentestaments“ als Vorer-
bin nach dem Zuletztversterbenden eingesetzt wor-
den war. Der klagende Sozialhilfeträger verlangt aus 
einem übergeleiteten Pfl ichtteilsanspruch vom Be-
klagten als Alleinerben seiner Ehefrau die Ermittlung 
des Wertes des zum Nachlass gehörenden Hausanwe-
sens und die Zahlung eines dem Pfl ichtteil entspre-
chenden Betrages. 
Der Beklagte errichtete zusammen mit seiner Ehe-
frau ein notarielles gemeinschaftliches Testament, 
in dem sie sich gegenseitig zu Alleinerben ein-
setzten. Schlusserben sollten ihre drei gemein-
samen Kinder sein, von denen eine Tochter lern-
behindert ist, jedoch nicht unter gesetzlicher Be-
treuung steht und auch in der Geschäftsfähigkeit 
nicht beschränkt ist. Diese Tochter erhielt seit 1992 
Eingliederungshilfe im Sinne von §§ 53 ff. SGB XII. 
Sie wurde für den Schlusserbfall zu einer geringfü-
gig über dem gesetzlichen Pfl ichtteil liegenden Er-
bquote als nicht befreite Vorerbin eingesetzt. Ihre 
Geschwister wurden als Vollerben zu gleichen Tei-
len bestimmt.

Pfl ichtteilsanspruch beim gemeinschaftlichen 
Ehegattentestament 

Über den Vorerbteil wurde Dauertestamentsvollstre-
ckung angeordnet. Nacherben sollten die beiden Ge-
schwister sein. Der Testamentsvollstrecker wurde 
angewiesen, der Vorerbin aus den ihr zustehenden 
Reinerträgen des Nachlasses zur Verbesserung ih-
rer Lebensqualität solche Geld- oder Sachleistungen 
zukommen zu lassen , auf die der Sozialhilfeträger 
nicht zugreifen kann und die auch nicht auf die ge-
währten Sozialleistungen anrechenbar sind. Im An-
schluss auf die notarielle Beurkundung des Testa-
ments verzichteten die drei Geschwister in notari-
eller Form auf ihren Pfl ichtteil nach dem Zuerstver-
sterbenden. Noch am gleichen Abend verstarb die 
Ehefrau des Beklagten. 
Der Kläger leitete nach § 93 SGB XII den Pfl ichtteilsan-
spruch der Leistungsbezieherin sowie das nach § 2314 
BGB bestehende Auskunftsrecht auf sich über. 
Der Kläger hält den Pfl ichtteilsverzicht wegen Ver-
stoßes gegen § 138 BGB für unwirksam, da der Pfl icht-

teilsverzicht ausschließlich dazu diene, unter Verstoß 
gegen das sozialhilferechtliche Nachrangprinzip den 
Zugriff des Sozialhilfeträgers wenigstens auf den 
Pfl ichtteilsanspruch der Leistungsempfängerin zu 
verhindern und sich somit als Vertrag zu Lasten Drit-
ter darstelle. 
Nach Darlegung des Beklagten habe die Motivation 
für den Pfl ichtteilsverzicht darin bestanden, ihn nach 
dem Tode seiner Ehefrau fi nanziell abzusichern und 
insbesondere die Verwertung des Hausgrundstücks, 
das den einzigen Vermögenswert darstellte, zu ver-
meiden. Die Eheleute und ihre Kinder seien sich ei-
nig gewesen dass die Kinder erst nach dem Zuletzt-
versterbenden den elterlichen Nachlass erhalten 
sollten, weshalb nicht nur die Leistungsempfänge-
rin, sondern alle drei Kinder auf ihren Pfl ichtteil ver-
zichtet hätten. 
Die Vorinstanzen haben die Klage abgewiesen. Die Re-
vision ist ebenfalls erfolglos geblieben. 

BGH bestätigt Rechtsprechung zum 
Behindertentestament 

Der BGH hält den Pfl ichtteilsvericht der Leistungs-
empfängerin für wirksam. Dem Kläger stehe der 
Pfl ichtteilsanspruch nicht zu. Er bekräftigt im Fol-
genden ausdrücklich seine Rechtsprechung zum so 
genannten „Behindertentestament“. Danach seien 
Verfügungen von Todes wegen, in denen Eltern von 
behinderten Kindern die Nachlassverteilung so ge-
stalten, dass das Kind zwar Vorteile aus dem Nach-
lassvermögen erhalte, der Sozialhilfeträger jedoch 
auf dieses nicht zugreifen könne, grundsätzlich 
nicht sittenwidrig, sondern vielmehr Ausdruck der 
sittlich anzuerkennenden Sorge für das Wohl des 
behinderten Kindes über den Tod der Eltern hinaus. 
Der Senat wertet das gemeinschaftliche Testament 
des Beklagten mit seiner Ehefrau als „Behinder-
tentestament“ im Sinne seiner Rechtsprechung. 
Er hält es daher für unerheblich, dass die lernbe-
hinderte Tochter des Beklagten geschäftsfähig war 
und nicht unter gesetzlicher Betreuung stand, da 
sie Eingliederungshilfe bezieht, die eine Behinde-
rung voraussetzt. 
Auch der das gemeinschaftliche Testament ergän-
zende Pfl ichtteilsverzicht sei nicht sittenwidrig, so der 
Senat. 
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Der Senat setzt sich im Folgenden mit den noch verein-
zelt vorgebrachten Argumenten gegen seine die Sitten-
widrigkeit verneinende Rechtsprechung zum „Behin-
dertentestament“ auseinander. 
So sei die Rechtsprechung des XII. Zivilsenats des BGH 
zur Sittenwidrigkeit von Unterhaltsverzichten in Ehever-
trägen oder Scheidungsfolgevereinbarungen, die zur 
Sozialhilfebedürftigkeit eines Ehegatten führten, nicht 
übertragbar. Bei Unterhaltsverzichtsverträgen bestehe 
bereits ein subjektiver Anspruch, den der Verzichtende 
aufgebe, während der Pfl ichtteilsberechtigte vor dem 
Erbfall sich lediglich einer Erwerbsmöglichkeit begebe.

Pfl ichtteilsverzicht kein Vertrag zu Lasten Dritter

Ferner sei der Pfl ichtteilsverzicht auch kein Vertrag zu 
Lasten Dritter, weil dem Sozialhilfeträger durch den Ver-
zicht keinerlei vertragliche Pfl ichten auferlegt werde. 
Der Nachteil der öffentlichen Hand entstehe nur als Re-
fl ex durch die Aufrechterhaltung der Bedürftigkeit. Für 
einen Dritten – hier den Sozialhilfeträger – durch ein 
Rechtsgeschäft mittelbar verursachte nachteilige Wir-
kungen, seien von diesem grundsätzlich hinzunehmen, 
berührten im Regelfall das Rechtsgeschäft – hier den 
Verzicht – nicht. 
Die Sittenwidrigkeit ergebe sich auch nicht aus dem 
sozialhilferechtlichen Nachrang- und Subsidiaritäts-
prinzip, wonach jeder nur insoweit staatliche Hilfe 
beanspruchen könne, als er die betreffenden Auf-
wendungen nicht durch den Einsatz eigener Ein-
künfte und eigenen Vermögens bestreiten könne. 
Zivilrechtliche Gestaltungen könnten mit diesen 
Grundsätzen in Konfl ikt geraten, wenn sie darauf 
gerichtet seien, die Bedürftigkeit einer Person ge-
zielt herbeizuführen. Diese Grundsätze seien aber 
durch den Gesetzgeber bereits in vielfältiger Weise 
durchbrochen worden. 
In diesem Zusammenhang verweist der Senat auf die 
Regelungen zum Schonvermögen, zum weitgehend 
eingeschränkten Unterhaltsregress der Eltern und 
der eingeschränkten Inanspruchnahme behinderter 
Menschen. Darin zeige sich – so führt der Senat fort 
– das gegenläufi ge Prinzip des Familienlastenaus-
gleichs, nach welchem die mit der Versorgung, Erzie-
hung und Betreuung von Kindern verbundenen wirt-
schaftlichen Lasten, die im Falle behinderter Kinder 
besonders groß ausfi elen, zu einem gewissen Teil end-
gültig von der Gesellschaft getragen werden sollen. 
Insbesondere bei Hilfeempfängern mit Behinderungen 
lasse sich keine hinreichend konsequente Durchfüh-
rung des Nachrangs öffentlicher Hilfe feststellen, die 
bezogen auf die Errichtung eines „Behindertentesta-

ments“ und eines Pfl ichtteilsverzichts die Einschrän-
kung der Privatautonomie über § 138 BGB rechtferti-
gen würde. 
Der Senat führt weiter aus, der Verzichtende könne 
sich nicht – wie der Erblasser – auf die Testierfreiheit 
berufen, da er lediglich von der Nachlassregelung be-
troffen sei, aber bezüglich der Pfl ichtteilsentstehung 
nicht selbst handele. Der Pfl ichtteilsverzicht sei so-
mit eher mit der Ausschlagung einer bereits angefal-
lenen Erbschaft vergleichbar. Vor diesem Hintergrund 
setzt sich der Senat mit der Oberlandesgerichtlichen 
Rechtsprechung zur Ausschlagung auseinander. So 
sei entschieden worden, dass die von einem Betreuer 
erklärte Ausschlagung der Erbschaft eines behinder-
ten Kindes vom Vormundschaftsgericht nicht geneh-
migt werden könne, weil eine solche Ausschlagung 
nicht mit dem sozialhilferechtlichen Nachrangprinzip 
zu vereinbaren sei. Der Behinderte entziehe durch die 
Ausschlagung bereits angefallenes Vermögen dem 
Zugriff des Sozialhilfeträgers und treffe daher eine 
sittenwidrige Disposition zu Lasten der Hilfe leisten-
den Allgemeinheit.

Es gibt keine Pfl icht zu erben

Der Senat folgt dieser Auffassung dezidiert nicht. Er 
führt dazu aus, die Wertungen der Senatsrechtspre-
chung zum „Behindertentestament“ müssten auch 
bei erbrechtlich relevantem Handeln Behinderter selbst 
zum Tragen kommen. Die Entscheidung darüber, ob 
sie die Erbschaft bzw. den Pfl ichtteil erhalten wollen, 
werde zunächst durch die Privatautonomie gedeckt. 
Grundsätzlich sei jeder frei in seiner Entscheidung, ob 
er Erbe eines anderen werden wolle oder nicht. Vor die-
sem Hintergrund sei aus der Erbrechtsgarantie in Arti-
kel 14 Abs. 1 GG auch ein Gegenstück im Sinne einer 
„negativen Erbfreiheit“ zu entnehmen. Wenn einerseits 
Erblasser frei darin seien, andere als ihre Erben einzu-
setzen, sei dies andererseits nur zu billigen, als die 
Betroffenen damit einverstanden seien. Es gebe keine 
Pfl icht zu erben. 
Wenigstens müsse dem Betroffenen das Recht zur 
Ausschlagung zustehen – so folgert der Senat –, um 
sich gegen den vom Gesetz vorgesehenen Vonselbster-
werb nach § 1922 BGB wehren zu können. Pfl ichtteils-
berechtigten stehe für den Verzicht nicht nur die durch 
Art. 2 Abs. 1 GG gewährleistete Privatautonomie, son-
dern auch der Grundgedanke der Erbfreiheit zur Seite. 
Der Senat stellt ausdrücklich fest, dass auch gegenü-
ber der Freiheit potentieller Erben und Pfl ichtteilsbe-
rechtigter der im Sozialhilferecht höchst unvollkommen 
ausgestaltete Nachranggrundsatz keine hinreichende 
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Prägekraft aufweise, um eine Einschränkung der Pri-
vatautonomie bzw. der negativen Erbfreiheit im Sinne 
von § 138 BGB rechtfertigen zu können. 
Der Senat weist ferner auf einen Wertungswiderspruch 
hin, wenn der Pfl ichtteilsverzicht von nicht behinder-
ten Erben aus Rücksicht auf den Elternwille billigens-
wert sei, während das gleiche Verhalten eines behin-
derten Erben sittenwidrig sein solle. Im Übrigen könne 
die Entstehung des Pfl ichtteilsanspruchs leicht dadurch 
umgangen werden, dass die Eltern dem behinderten 
Kind bereits beim ersten Erbfall eine MiterbensteIlung 
einräumten. In diesem Fall könne ein Zugriff des Sozial-
hilfeträgers nur bei einer Ausschlagung erfolgen. Nach 
einhelliger und überzeugender Meinung – so der Senat 
könne der Sozialhilfeträger das Ausschlagungsrecht je-
doch nicht auf sich überleiten und ausüben, um so den 
durch die Ausschlagung entstehenden Pfl ichtteilsan-
spruch geltend zu machen. 
Hieraus folgert der Senat, dass ein Zugriff des Sozial-
hilfeträgers auf den Pfl ichtteil des behinderten Kindes 
bei einer entsprechenden testamentarischen Gestal-
tung in vergleichbarer Weise verwehrt gewesen sei wie 
bei Wirksamkeit des Pfl ichtteilsverzichts. 
Aus alledem schließt der Senat, dass weder das Vor-
gehen des behinderten Pfl ichtteilsberechtigten als 
solches sittlich missbilligt werden könne, noch habe 
dieses ein missbilligenswertes Ergebnis zur Folge. 

Anmerkung von Peter Dietrich, 
Landesverband der Lebenshilfe Hessen 
Der BGH hat hier in einer grundlegenden Entscheidung 
zu noch offenen und kontrovers diskutierten Fragen zum 
"Behindertentestament" Stellung genommen, die über 
den konkret entschiedenen Fall hinausreichen dürften. 
Er setzt sich detailliert mit allen wesentlichen Aspekten, 
die noch von vereinzelten Kritikern der Rechtsprechung 
des BGH zum „Behindertentestament“ vertreten wer-
den, auseinander.

Pfl ichtteilsverzicht ist erbrechtliche 
Gestaltungsmöglichkeit 

Richtungweisend ist sicher die Auffassung des BGH, 
wonach die Weltungen der Senatsrechtsprechung 
zum Behindertentestament auch bei erbrechtlich rele-
vantem Handeln Behinderter selbst zum Tragen kom-
men müssen. Der formgerechte Pfl ichtteilsverzicht 
im Sinne von § 2346 BGB wird durch die vorliegende 
Entscheidung als erbrechtliche Gestaltungsmöglich-
keit anerkannt. Gleiches muss auch für die Ausschla-
gung des Erbes gelten, die der Senat aus der Privat-
autonomie und einer negativen Erbfreiheit herleitet. 

Die diesbezüglichen Ausführungen können durchaus 
als „obiter dictum“ gesehen werden. Hierzu ist auch 
die klare Aussage zu rechnen, dass das Recht zur Aus-
schlagung nicht auf den Sozialhilfeträger überleitungs-
fähig ist und nicht von diesem ausgeübt werden kann. 
Insoweit schließt sich der BGH der oberlandesgericht-
lichen Rechtsprechung an. 
Unter die in dieser Entscheidung bekräftigten Wer-
tungen nach der Rechtsprechung über das „Behin-
dertentestament“ muss auch die bisher noch nicht 
höchstrichterlich entschiedene sog. „Vermächtnislö-
sung“ fallen, nach der dem behinderten Angehörigen 
ein Vermächtnis in Höhe seines Pfl ichtteils oder leicht 
darüber, kombiniert mit Testamentsvollstreckung aus-
gesetzt wird. Dies folgt aus dem Votum des BGH, dass 
alle zulässigen erbrechtlichen Gestaltungsmöglich-
keiten als Ausdruck der elterlichen Fürsorge für das 
behinderte Kind sittlich anerkennens- und billigens-
wert sind. In diesem Sinne ist auch ein Vermächtnis in 
seinen unterschiedlichen Ausgestaltungen eine zuläs-
sige erbrechtliche Nachlassregelung.

Auswirkungen der Entscheidung auf 
die Testamentsgestaltung 

Ob der vom BGH für grundsätzlich zulässig erklärte 
Pfl ichtteilsverzicht für die Testamentsgestaltung prak-
tische Bedeutung erlangt, lässt sich derzeit noch nicht 
mit letzter Sicherheit beurteilen. Nach § 2347 Abs. 1 
Satz 2 BGB bedarf der von einem gesetzlichen Betreuer 
erklärte pnichtteilsverzicht der Genehmigung durch das 
Betreuungsgericht. Nach den vom BGH aufgestellten 
Prinzipien der Privatautonomie und der negativen Erb-
freiheit sollte die Genehmigung des Betreuungsgerichts 
in der Regel erreichbar sein. Aus verfahrensrechtlichen 
Gründen ist jedoch zu beachten, dass für den Fall, dass 
die Eltern oder ein Elternteil die gesetzliche Betreuung 
übernommen haben, zusätzlich noch ein Ergänzungs-
betreuer zu bestellen ist. Die Erbausschlagung dürfte 
hingegen kaum eine praktische Bedeutung erlangen 
und auch nur in Einzelfällen sinnvoll sein, zumal sie in 
gleicher Weise wie der Verzicht genehmigungsbedürf-
tig ist und zur Entstehung eines überleitungsfähigen 
Pfl ichtteilsanspruchs führen würde.
Dennoch muss auch eine Ausschlagung des Erbes mit 
dem Ergebnis einer Vermögensminderung durch den so 
entstandenen Pfl ichtteil seitens des Sozialhilfeträgers 
hingenommen werden. 

Drei Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: 
„Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/11, Seiten 6ff., 12, 
38ff., März 2011
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Vom 06. – 07. Mai 2011 lud INTENSIVkinder zu-
hause e.V. nicht nur zur jährlichen Elternbegeg-
nungstagung nach Rotenburg/F. ein, sondern 
feierte dort auch im festlichen Rahmen sein 
10jähriges Bestehen. 

Die erste Vorsitzende Frau Rüß begrüßte am Frei-
tagabend nach einem Sektempfang die zahl-
reichen Gäste der Jubiläumsveranstaltung ganz 
herzlich und hob die Bedeutung des Elternver-

eins INTENSIVkinder zuhause nach 10 Jahren 
ehrenamtlicher Arbeit zahlreicher Vereinsmit-
glieder hervor.  
Herr Wolfgang Zöller, der Beauftragte der Bun-
desregierung für die Belange der Patientinnen 
und Patienten gratulierte als Schirmherr der Ver-
anstaltung allen Vereinsmitgliedern zu diesem 
besonderen Jubiläum und betonte die Wichtigkeit 
der Selbsthilfe für Betroffene und ihrer Familien. 
INTENSIVkinder zuhause e.V. bietet betroffenen 
Familien Unterstützung auf vielfältigen Ebenen 
und Möglichkeiten zur Begegnung und gemein-
same Aktivitäten. Herr Zöller wünschte für die 
weitere Arbeit alles Gute und viel Erfolg.

Nach den Grußworten der Vereinsgründerin und 
langjährigen ersten Vorsitzenden Frau Dr. Bitenc 
sowie Herrn Michael Schwerdt vom André-Strei-
tenberger-Haus wurde von Frau Rüß der genuss-
volle Teil des Abends eröffnet ... das Jubiläums-
Buffet: Eine Augenweide und ein Hochgenuss – 

Elternbegegnungstagung 2011 – 

10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e.V.  

Begrüßung der Gäste durch die 1. Vorsitzende Swantje Rüß

Wolfgang Zöller und Swantje Rüß im Gespräch
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ein großes Lob an die Küche der BKK-Akademie 
und ihren Küchenchef Herrn Koch.   

Damit wieder eine Lücke im Magen entstehen 
konnte ...  gab es vor dem köstlichen Eis-Dessert 
einen Hochgenuss ganz anderer Art ...  serviert 
vom Duo Podewitz. Die beiden Herren sorgten für 
jede Menge gute Laune und hatten mit ihren Sket-
chen und Gedichten alle Lacher auf ihrer Seite!  

Eine rundum gelungene Jubiläumsveranstal-
tung  – unser 10jähriger Geburtstag! Für die 
hervorragende Organisation des gesamten Wo-
chenendes geht ein herzliches Dankeschön an 
den Vorstand, insbesondere an Frau Rüß und 
Frau Kolpatzik.

Nach einer für manche recht kurzen Nacht ging 
es am Samstag früh gewohnt weiter mit der El-
ternbegegnungstagung.  Über 100 Teilnehmer 
konnten sich umfassend informieren und be-
raten lassen bei den anwesenden Ausstellern 
und den Referenten. 

Die Eltern kamen schnell wieder ins Gespräch, 
lauschten den Vorträgen und informierten sich 
in den angebotenen Workshops.

Man hatte Zeit für sich, aber auch für Ge-
spräche mit anderen Eltern und konnte dies 
in Ruhe genießen. 

Rotraut Schiller-Specht, 
RonnenbergDuo Podewitz

Maria Bitenc

Michael Schwerdt
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Impressionen von der Jubiläumsfeier
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Viele weitere schöne Fotos vom Elternbe-
gegnungstag fi nden Sie auf unserer home-
page www.intensivkinder.de 
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Bereits zu Beginn des Workshops zeigte sich, 
dass unsere Erwartungen an dieses Semi-
nar ziemlich ähnlich waren: Endlich einmal  
etwas Zeit zu haben, die wir selbst mana-
gen können. Denn unser Leben als Manage-
rinnen eines komplexen Familienunterneh-
mens mit Intensivkind lässt uns meist wenig 
Raum unsere Zeit selbst zu managen. Viele 
Personen strukturieren unseren Tagesablauf: 

Zu allererst unser Intensivkind mit seinem 
Pfl egeaufwand, dem Pfl egedienst, seinen 
Therapien und die erforderliche Bürokratie 
zur Erlangung der bestmöglichen Versorgung 
mit Hilfs- und Heilmitteln.
Nebenbei gehen viele von uns „ein bisschen“ 
arbeiten, managen wir alle unseren Haushalt, 
den Rest der Familie und unsere Vereinsar-
beit, versorgen örtliche Vereine mit Kuchen, 
besuchen liebe Verwandte und … irgendwo, 
irgendwann, manchmal, selten oder fast gar 
nicht … fällt uns ein, dass auch wir selbst ei-
nen klitzekleinen Freiraum brauchen und … 
dann klingelt bestimmt schon wieder das Te-
lefon.
Kann man uns straff organisierten Manage-
rinnen noch etwas zum Thema „Zeit- und 
Selbstmanagement“ beibringen ? JA, man kann.
Jede von uns konnte nach diesen zwei Tagen 
eine Anregung mit nach Hause nehmen. 

Wir erfuhren von der Referentin Frau 
Scheppe-Sondermann viel über

das Eisenhower-Prinzip (Was ist wichtig ?  ·
Was ist dringlich?)
PEP – das  · persönliche Effektivitätspro-
gramm
Zeitdiebe ·
Mind-Mapping ·
SMART formulierte Ziele ( · spezifi sch, 
messbar, attraktiv, realistisch, terminiert)

Und jede pickte sich „Ihre Rosine“ heraus:
Mind-Mapping für den großen Umzug  ·
ins kleinere Haus
3-Kisten-Methode gegen die Häufchen- ·
bildung auf und neben dem Schreibtisch
Entrümpeln jeden Tag ·
Kleine Schritte auf dem Weg zu weniger  ·
Krimskrams und mehr eigener Zeit

Denn, wir sollten nie vergessen:
„Wenn die Zeit kommt, in der man könnte, 
ist die vorüber, in der man kann“
 Marie von Ebner-Eschenbach

Neben vielem Wissenswerten am Tage gab es 
aber auch diesmal wieder den wichtigen Semi-
narteil:
„Viel, lecker, lustig!“  

(Zusammenfassung von Daniela Thurack)

zu späterer Stunde in der Vinothek.
Neben gutem Essen mit den passenden 
Getränken gab es tolle Gespräche über 

alles, was uns bewegt,  ·
die vielen tollen Vereinsaktivitäten, die  ·
dieses Jahr noch geplant sind und, und, und.

Ich freue mich auf jeden Fall auf’s nächste Mal !!

Cordula Ulbrich

Tagung der Regionalleiterinnen 

in Rotenburg an der Fulda im Februar 2011

Thema des Seminars: Zeit- und Selbstmanagement



Berichte

54  INTENSIVkinder zuhause e. V. Mitglieder-Information 1/11 



Berichte

Mitglieder-Information 1/11 INTENSIVkinder zuhause e. V.  55



Berichte

56  INTENSIVkinder zuhause e. V. Mitglieder-Information 1/11 

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: „Der Spiegel“, 
Ausgabe 17/11, Seiten 120ff.
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  Jede Dönerbude muss ein der Imbiss-
herstellung angepasstes HACCP-Kon-
zept (Hazard Analysis und Critical Con-
trol Point-Konzept) in Verbindung mit 
dokumentierter Mitarbeiterschulung 
zugrunde legen und wird durch die 
Veterinärhygieneinspektion strenger und eng-
maschiger (mind. 2mal/Jahr) überwacht als 
Krankenhäuser durch das Gesundheitsamt.

  Für Krankenhäuser gibt es keine Zugangsbe-
schränkungen und keine vorgeschriebenen 
Präventionsmaßnahmen gegen die Ein-
schleppung von Krankheitserregern – für den 
Schweinestall benötigt man eine vorher be-
antragte Zutrittsberechtigung mit Kontrolle 
der Einhaltung hygienischen Aufl agen

  In jeder Fleischfabrik, in der totes Fleisch ver-
arbeitet wird, gibt es einen Qualitätsbeauf-
tragten für die Kontrolle der Reinigung. Auf 
einer ITS wird im günstigen Fall der Verbrauch 
an Händedesinfektionsmitteln erfasst. 

Nachdenkliches vom 9. Hygienetag 

in Greifswald 2011

  Der Rettungsdienst in NRW wechselte im 
Jahr 2008/2009 seine Rettungsdienstja-
cke in 9,7 % jährlich, in der Großküche 
wird die Bereichskleidung beim Wechsel 
zwischen unterschiedlichen Arbeitsplät-
zen gewechselt.

  Ohne Pilotencheck darf der Pilot nicht den 
Flug antreten, der Chirurg unterliegt kei-
nem vergleichbaren Procedere.

  EU-Normen schreiben den Krümmungs-
grad der Gurke vor, aber es fehlt ein ein-
heitliches Bundesgesetz für die Kranken-
haushygiene.

Susann Werner besuchte den diesjährigen Hygienetag in Greifswald. Sie  brachte  die nachfolgenden 
interessanten und erschreckenden Informationen mit, die aus dem Einführungsvortrag von Prof. Dr. 
Axel Kramer stammen.

Nachdenklich stimmende Fakten
Warum wird ein Stück Schweinefl eisch hygienischer behandelt als ein Mensch im Krankenhaus?
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Internationales

Erklärung über Gesundheit von Kindern 

mit geistiger Behinderung unterzeichnet  

Engagement der europäischen WHO-Länder für hochwertige Gesundheitsversorgung 

Vertreter aus den 53 Ländern der Europäischen Region 
der WHO haben am 26. November 2010 eine Erklärung 
unterzeichnet, in der sie ihre Entschlossenheit bestäti-
gen, das Leben von Kindern und Jugendlichen mit gei-
stiger Behinderung durch den Zugang zu einer hoch-
wertigen Gesundheitsversorgung zu verbessern. Das 
Übereinkommen mit dem Titel „Bessere Gesundheit, 
besseres Leben: Kinder und Jugendliche mit geistiger 
Behinderung und ihre Familien“ wurde auf der Konfe-
renz des WHO-Regionalbüros für Europa in Bukarest 
verabschiedet. 

Präambel

In der Präambel konstatieren die Unterzeichnenden, 
dass es in den vergangenen Jahrzehnten erhebliche 
Anstrengungen gegeben habe, Kindern und Jugend-
lichen ein Leben in Gesundheit zu ermöglichen. 
Trotzdem gebe es immer noch Fälle von Entrech-
tung, von Missbrauch und Vernachlässigung. Kin-
der mit geistiger Behinderung würden im Zugang 
zu einer angemessenen Gesundheitsversorgung 
benachteiligt, sie und ihre Familien seien von Dis-
kriminierung und Stigmatisierung bedroht. Obwohl 
alle Kinder ein Recht darauf hätten, in ihrer Fami-
lie aufzuwachsen , gebe es oft keine oder nur we-
nig Unterstützung durch kommunale Einrichtungen. 
Oft seien Familien mit behinderten Kindern von Ar-
mut bedroht.

Daher bestätigen die Unterzeichnenden ihre Unterstüt-
zung für die Durchsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention, der UN-Kinderrechtskonvention, der Inter-
nationalen Erklärung der Menschenrechte sowie wei-
terer internationaler Übereinkommen und begrüßen die 
Verabschiedung verschiedener Aktionspläne auf euro-
päischer Ebene zur Unterstützung von Menschen mit 
Behinderungen.

Aktionsbereiche und Verantwortlichkeiten   

Auf der Basis dieser Konventionen und Verpfl ichtungen 
identifi ziert die Erklärung zehn Ziele, deren Verwirkli-
chung sie mit der Umsetzung ihrer Erklärung vorran-
gig anstrebt. 
Diese Ziele sollen mit Hilfe eines Aktionsplanes 
verfolgt werden, für dessen Umsetzung die unter-

zeichnenden Länder verantwortlich sind. Eine wich-
tige Rolle weist die Erklärung ferner den Nichtregie-
rungsorganisationen (NGO‘s) zu, die sich anwaltlich 
für die Betroffenen einsetzen und die Regierungen 
bei der Verwirklichung dieser Erklärung unterstüt-
zen sollen. Schließlich wird der Direktor der Euro-
päischen Region der WHO aufgefordert, sich an die 
Spitze des Aktionsplanes zu stellen, Verbindung zu 
den Mitgliedsstaaten aufzunehmen, ihnen Unter-
stützung anzubieten und relevante Forschung zu 
fördern.

Aktionsplan – Ziele und Maßnahmen 

1.  Schutz von Kindern und Jugendlichen mit 
geistiger Behinderung vor Schaden und Missbrauch

Kinder brauchen, um gesund aufwachsen und sich 
entwickeln zu können, eine sichere und stabile Um-
gebung. Kinder mit geistiger Behinderung, so stellt 
der Aktionsplan fest, seien überdurchschnittlich oft 
von Armut, Vernachlässigung und Missbrauch betrof-
fen. Daher sieht der Aktionsplan vor, dass die exi-
stierenden Rechtsvorschriften und Konzepte auf na-
tionaler Ebene auf ihre Vereinbarkeit mit den oben ge-
nannten Menschenrechtskonventionen zu überprüfen 
sind. Sichergestellt werden müsse, dass Kinder mit 
geistigen Behinderungen die gleichen Chancen wie 
andere Kinder hätten und ihnen besonderer Schutz 
zuteil werde. In Fragen des Kinderschutzes fordert 
der Aktionsplan die Zusammenarbeit aller Leistungs-
systeme bei der Prävention und bei der Implemen-
tation wirksamer Verfahren zum Schutz von Kindern 
mit geistiger Behinderung. Zudem wird die Einführung 
von Anti-Diskriminierungs-Programmen gefordert, die 
Stereotypen und negative Zuschreibungen sowie da-
raus resultierende Diskriminierung von Menschen mit 
geistiger Behinderung in der Bevölkerung bekämp-
fen sollen.

2. Aufwachsen in der Familie 

Der Aktionsplan stellt fest, dass stabile familiäre Bin-
dungen in der Kindheit wichtig seien für die persönliche 
Entwicklung des Einzelnen; dies gelte auch für Kinder 
mit geistiger Behinderung. Familien mit geistig behin-
derten Kindern müssten daher Hilfe und Unterstützung 
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von der Geburt des Kindes an erhalten. Für Kinder, die 
nicht in ihren Herkunftsfamilien aufwachsen könnten, 
sollten vorrangig geeignete PfIege- oder Adoptivfami-
lien gesucht werden.

3. Abkehr von der Heimerziehung 

Ein wichtiges Ziel des Aktionsplans ist die Vermei-
dung der institutionellen Erziehung von Kindern mit 
geistiger Behinderung. Diese habe einen negativen 
Einfl uss auf Gesundheit und Entwicklung von Kin-
dern. Statt der Heimerziehung sollten Venwandten-
pfl ege, sonstige Pfl egefamilien und Adoptionen ge-
fördert werden. Zudem müsse der Zugang zu Ge-
sundheitsund Sozialleistungen sowie Hilfen zur Er-
ziehung und Schulbildung in der Gemeinde gewähr-
leistet sein.

4.  Bedürfnisse des einzelnen Kindes und 
Jugendlichen wahrnehmen  

Je eher umfängliche frühe Hilfen bei Kindern mit gei-
stiger Behinderung ansetzen, desto besser wird ihre 
langfristige Entwicklung sein. Der Aktionsplan fordert 
daher, Kinder mit geistiger Behinderung so früh wie 
möglich durch geeignete Maßnahmen zu identifi zie-
ren und ihnen die erforderlichen Hilfen zukommen 
zu lassen. Die Hilfen müssten regelmäßig daraufhin 
überprüft werden, ob sie den Bedürfnissen des jewei-
ligen Kindes noch angepasst seien. Dabei solle das 
betreffende Kind ganzheitlich in den Blick genommen 
werden und nicht die Behinderung im Vordergrund 
stehen.

5.  Sicherstellen einer guten gesundheitlichen 
Versorgung  

Kinder mit geistiger Behinderung sind den gleichen 
gesundheitlichen Risiken ausgesetzt wie andere Kin-
der; sie können aber auch komplexe physische und 
psychische Gesundheitsprobleme haben, die mit ih-
rer Behinderung zusammenhängen und einer entspre-
chenden Behandlung bedürfen. Die Gesundheitssy-
steme, so die Forderung des Aktionsplanes, müssten 
daher sicherstellen, dass Kinder und Jugendliche mit 
geistiger Behinderung Zugang zu Vorsorgeuntersu-
chungen erhalten. Alle ärztlichen Untersuchungen 

müssten an ihre speziellen Bedürfnisse angepasst 
sein; so seien etwa Informationen in leichter Sprache 
zu entwickeln, damit Kinder und Jugendliche sowie 
deren Eltern besser Verantwortung für ihre Gesund-
heit übernehmen können. Alle im Gesundheitssystem 
Beschäftigten sollten Kenntnisse über geistige Behin-
derung, Autismus und begleitende Störungen haben 
und offen für die Bedürfnisse der Kinder und ihrer Fa-
milien sein. 

6.  Gesundheit und Wohlergehen der Familie 
als Ganzes  

Die Gesundheit und das Wohlergehen der Familie als 
Ganzes muss gesichert sein, damit ein Kind mit gei-
stiger Behinderung gut in dieser Familie aufwachsen 
kann. Daher ist sicherzustellen, dass die Familie vom 
Babyalter bis zum Erwachsenwerden des geistig behin-
derten Kindes jederzeit Information, Begleitung und 
Unterstützung erhält.

7.  Selbstbestimmtes Leben von Kindern und 
Jugendlichen mit geistiger Behinderung 

Der Aktionsplan konstatiert, dass die Gesellschaft 
insgesamt davon profi tiere, dass Kinder und Jugend-
liche am Leben in der Gemeinde teilnähmen und 
dazu einen Beitrag leisteten. Auch Kinder und Ju-
gendliche mit geistiger Behinderung könnten sich an 
Entscheidungen, die ihr Leben beträfen, beteiligen – 
Voraussetzung sei, dass man ihnen zuhöre und die 
Voraussetzungen für ihre Einbindung schaffe. In die-
sem Prozess spielten Familienmitglieder und Dritte, 
die sich für Menschen mit Behinderung einsetzten, 
mit ihren Erfahrungen und Einsichten eine wichtige 
Rolle. Es müsse daher sichergestellt werden, dass 
Menschen mit geistiger Behinderung, Familien und 
Verbände in die Entwicklung nationaler und lokaler 
Strategien sowie der Planung und Entwicklung von 
Teilhabeleistungen in der Gemeinde beteiligt wer-
den. Ferner müssten Organisationen unterstützt wer-
den, welche Menschen mit geistiger Behinderung 
unterstützen und ihre Rechte fördern. Wichtig sei es 
ferner, Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinde-
rung und ihre Familien mit verständlichen Informa-
tionen zu versorgen, so dass sie selbst ihre Rechte 
kennten.
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8. Personalentwicklung  

Das Wohlergehen von Kindern und Jugendlichen mit 
geistiger Behinderung hängt stark davon ab, dass 
geeignetes Personal, welches professionell ausge-
bildet und angemessen bezahlt wird, für die Unter-
stützung der Familien vorhanden ist. Der Aktionsplan 
fordert größere Anstrengungen in der Entwicklung 
eines gut ausgebildeten Personalstamms in diesem 
Bereich.

9. Sammlung grundlegender Daten

Der Aktionsplan moniert, dass der Mangel an ver-
lässlichen Daten und die Zersplitterung der Gesund-
heits- und Sozialsysteme Schwierigkeiten bei der 
Qualitätssicherung schafften. Um sicherstellen zu 
können , dass die in der Erklärung genannten Prio-
ritäten tatsächlich umgesetzt werden könnten, be-
dürfe es entsprechender Informationssysterne, die 
einen Wissenstransfer sowie eine Qualitätssiche-
rung im Sinne des Aktionsplanes ermöglichten. Zu-
dern sollten die Berichte der Staaten hinsichtlich der 
Behindertenrechtskonvention einen Abschnitt ent-
halten, der sich mit der gesundheitlichen Situation 
von Kindern und Jugendlichen mit geistiger Behinde-
rung beschäftige.

10. Chancengleichheit für Kinder und Jugendliche 

Alle Kinder und Jugendlichen brauchen eine qualitativ 
hochwertige gesundheitliche Versorgung und Unter-
stützung. Angesichts ihrer vergleichsweise höheren An-
forderungen an die Gesundheitsversorgung müssen die 
Investitionen für Kinder und Jugendliche mit geistiger 
Behinderung größer sein damit sie genauso davon pro-
fi tierten wie andere Kinder. Der Aktionsplan stellt fest, 
dass die grundlegenden Menschenrechte von Kindern 
mit geistiger Behinderung nur dann gewahrt würden, 
wenn man jedem Kind die Chance gewähre, sein Po-
tential zu entfalten.

Zusammenfassung 

Die WHO-Erklärung „Bessere Gesundheit, besseres 
Leben: Kinder mit geistiger Behinderung und ihre Fa-
milien“ versteht Gesundheit nicht beschränkt auf kör-

perliche Funktionen, sondern umfassend als gutes 
Leben in der Gemeinschaft. Dementsprechend zielt 
die Erklärung darauf ab, dass Kindern mit geistiger 
Behinderung gleichberechtigt mit anderen Kindern 
die volle Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft er-
möglicht wird. Damit nimmt die Erklärung ohne dies 
explizit zu erwähnen vor allem Bezug auf das Postu-
lat des Art. 19 BRK einer unabhängigen Lebensfüh-
rung und Einbeiehung in die Gemeinschaft. Für Kin-
der und Jugendliche bedeutet dies, in einer Familie 
aufwachsen zu können und hierfür die notwendige 
Unterstütung zu erhalten. Dies ist in vielen Ländern 
Osteuropas nach wie vor nicht der Fall. Ungeachtet 
aller Reformen werden Kinder mit Behinderungen 
weiterhin unvermindert in Heimen untergebracht. 
Bis zu 60 % aller Bewohner von Kinderheimen sind 
Kinder mit Behinderungen, die oft ihr ganzes Leben 
in Institutionen verbringen. Die Lebensbedingungen 
in diesen Heimen werden im Aktionsplan angespro-
chen; so fordert dieser dass Maßnahmen, die die 
Bewegungsfreiheit beeinträchtigten, verhindert wer-
den müssten und dass Teilhabemöglichkeiten für 
Kinder während ihres Heimaufenthaltes geschaffen  
werden müssten. Vor allem aber richtet sich die Er-
klärung gegen die Ursachen der institutionellen Un-
terbringung der Kinder mit Behinderungen, nämlich  
die Armut der Familien, die sich nicht in der Lage 
sehen, ihre behinderten Kinder großzuziehen und 
die Vorurteile ihrer Umgebung. Die Erklärung fordert, 
dass jede Familie die Unterstützung erhalten muss, 
die sie benötigt, um ihr behindertes Kind annehmen 
und erziehen zu können und sagt Vorurteilen und 
der Diskriminierung von Menschen mit Behinderung 
den Kampf an. 

Dr. Bettina Leonhardt

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: „Rechtsdienst der 
Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/11, Seiten 46ff., März 2011
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Was ist das Hypoventilationssyndrom?
Das Undine-Syndrom oder auch das kongeni-
tale zentrale Hypoventilationssyndrom ist eine 
seltene angeborene Erkrankung des zentralen 
Nervensystems, bei der die normale autonome 
Atmungskontrolle fehlt oder gestört ist. Diese 
seltene Krankheit ist potenziell tödlich und un-
heilbar.  Die Bezeichnung Undine-Syndrom geht 
auf eine germanische Legende zurück, in der 
die Nymphe Undine einen Fluch über ihren un-
treuen, irdischen Mann legte, der ihm die au-
tonome Atmungskontrolle nahm, so dass er im 
Schlaf starb.
Es handelt sich bei der Hypoventilation um 
eine Störung des Atemzentrums. Im Schlaf ist 
die Steuerung beeinträchtigt, die eine schnel-
lere und tiefere Atmung einleiten soll, wenn der 
Kohlendioxidgehalt über einen bestimmten 
Wert steigt. Aufgrund der mangelnden Reak-
tion auf die erhöhten Werte steigt der Kohlen-
dioxidgehalt teilweise sehr hoch an. Außer-
dem fl acht die Atmung im Schlaf ab. Daraus 
resultieren im Blut eine Erniedrigung des Sau-
erstoffgehalts und eine Erhöhung 
des Kohlendioxidgehalts. 
Betroffene Kinder müssen zumin-
dest während des Schlafes beat-
met werden. Die meisten Undine-
Kinder atmen während des Wach-
zustandes oberfl ächlich, aber weit-
gehend ausreichend. Etwa 25 % 
der Undine-Kinder leiden zusätz-
lich an „Morbus Hirschsprung“, ei-
ner angeborenen Fehlbildung des 
Darmes, selten an anderen zusätz-
lichen Erkrankungen (Augen, Hör-
störungen, Gehirn, Krampfanfälle, 
Herzrhythmusstörungen, Rechts-
herzinsuffi zienz, etc.). 

Ursachen
Seit 2003 ist bekannt, dass die Krankheit durch 
eine Mutation im PHOX2B-Gen auf Chromosom 
4 verursacht werden kann.

Behandlungsmöglichkeiten
Etwa 17 % der Undine-Kinder atmen auch wäh-
rend des Wachzustandes nicht ausreichend, so 
dass sie 24 Stunden am Tag beatmet werden 
müssen. Viele dieser Kinder sind mit einem 
„Zwerchfell-Schrittmacher“ versorgt oder wer-
den nichtinvasiv über eine Maske beatmet und 
sind dadurch mobil.

Mein Sohn Tim 
Bei Tim ist das Hypoventilationssyndrom eine 
von vielen Diagnosen. Tim ist seit seiner Ge-
burt bedingt durch einen Hirnschaden körper-
lich und geistig schwer behindert. Nach einer so 
gut wie komplikationslosen Schwangerschaft 
(ich hatte relativ viel Fruchtwasser), ging ich 
in der 41. SSW mit Wehen ins Klinikum. Nach 
langen kraftraubenden Stunden wurde Tim am 

Das Hypoventilationssyndrom

Tim Werner, etwa eine Stunde nach der Geburt
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10. Januar 2000 geboren. Errechnet war übri-
gens der 31. Dezember 1999, aber das erschien 
Tim dann wohl doch zu stressig …

Direkt nach der Geburt war Tim sehr hypoton, 
schlapp, wollte nicht trinken … drei Stunden 
nach der Geburt erlitt er einen akuten Atemstill-
stand und musste daraufhin sofort reanimiert 
und beatmet werden. 
Er wurde seit seinem 3. Lebensjahr im Schlaf 
maskenbeatmet und hat seit seinem 6. Ge-
burtstag ein Tracheostoma, über das er 
nachts beatmet wird. 

Das Hypoventilationssyndrom wurde bei Tim 
erst im Alter von 2 Jahren diagnostiziert. Zu die-
ser Zeit ging es Tim so schlecht, dass er fast nur 
noch schlief, er hatte bereits Lungenhochdruck 
und eine Rechtsherzvergrößerung. 
Der behandelnde Oberarzt erklärte uns Eltern, 
dass sich bei diesen Kindern der CO2-Gehalt im 
Blut so stark anreichert, so dass unsere Kinder 
sich selbst narkotisieren und dadurch für immer 
einfach einschlafen, also sterben. Zum Glück 
kam es bei Tim nicht soweit …
Tim ist jetzt 10 Jahre alt und besucht im vierten 
Jahr die Landesschule für Körperbehinderte 
Neubrandenburg im Schulteil zur individuellen 
Lebensbewältigung. Durch die geblockte Ka-
nüle wird bei Tim sichergestellt, dass er nur 
wenig aspiriert, was über Jahre ein großes Pro-
blem für seine Lunge darstellte. Außerdem kann 
jede Menge Schleim direkt über die Kanüle ab-
gesaugt werden, da Tim nie den nötigen Hu-
stenrefl ex hatte, um diesen selbst herauszu-
bringen.
Tim hat nach wie vor ein- bis zweimal jährlich 
schwere Pneumonien, aber sobald er sich wie-
der erholt hat, ist er ein freundlicher Junge, der 
das Leben und die Menschen um sich herum 
auf seine Weise liebt. Über Mimik und Gestik 
drückt Tim seine Gefühle aus. Tim macht gern 
Geräusche und befühlt alles mit dem Mund.

Herzliche Grüße aus Neubrandenburg
von Susann Werner
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Wenn einer eine Reise tut, dann kann er 
was erzählen ... – so auch Cordula Ul-
brich, die sich danach einen offenen Brief 
„von der Seele“ schrieb:

Liebe Schwestern, Pfl eger und 
Ärzte der Station ...,

wir, mein Sohn Konrad und ich, waren 
vom 14.12.–22.12.2010 auf Ihrer Sta-
tion. Wir konnten ebenso viele positive, 
wie negative Eindrücke mitnehmen. Die 
positiven werde ich hoffentlich lange in 
meiner Erinnerung behalten, die nega-
tiven möchte ich durch diesen Brief ad 
acta legen können.
Dazu möchte ich diese Zeilen verfassen, 
in denen ich in Ruhe meine Gedanken 
formulieren und Sie diese in Ruhe auf-
nehmen können. Im Stationsalltag ist das 
nicht immer möglich, schnell gibt dann 
ein falsches Wort das andere.
Ich bin seit fast 23 Jahren Mutter be-
hinderter Kinder, ich habe von un-
erwartet auftretenden, nächtlichen 
Grand-Mal-Anfällen, über Sonde-
nernährung und -entwöhnung, inter-
nistische, orthopädische und chirur-
gische Versorgungen bis hin zu echten 
Notfall-Reanimationen an Konrad als 
Säugling schon einiges gemeistert. Ge-
nau so lange kenne ich Intensiv- und 
Normalstationen verschiedener Kin-
derkliniken und weiß um den teilweise 
stressigen Alltag auf einer Station. Im-
mer lässt sich sagen:

„Wo Menschen sind, da menschelt es!“

Und wo Menschen im Ausnahmezustand 
zusammenkommen und oft lange Zeit 
eng aufeinander angewiesen sind, 
ist Unruhe vorprogrammiert, es ge-
hört viel guter Wille von beiden Sei-
ten dazu, dass unsere gemeinsame, pri-
märe Aufgabe, die bestmögliche Ver-
sorgung der Kinder, im Vordergrund 
bleibt und gemeinsam erfolgreich ge-
löst wird.

Wir Eltern sind auf Station in einem 
Ausnahmezustand aus persönlicher Be-
troffenheit, aus Angst um unsere Kin-
der, aus Erschöpfung oder Überforde-
rung. Wir sind hier alleine, nicht zu-
hause, müssen uns orientieren und mit 
vielen und ständig wechselnden Per-
sonen klarkommen.
Unsere Stärke aber ist die genaue 
Kenntnis unserer Kinder, viel Erfahrung 
mit deren Besonderheiten und meistens 
bedingungslose Hingabe an unsere Kin-
der. Wir konnten uns unser Leben zwar 
nicht aussuchen, haben aber gelernt das 
Beste draus zu machen.

Sie als Arzt oder Pfl egeteam müssen 
das große Ganze im Auge behalten, al-
len Kindern und Eltern gerecht werden 
und haben neben dem Job auch noch 
ein Privatleben mit allen Höhen und 
Tiefen, das Sie in Ihrer Freizeit bewäl-
tigen müssen.
Ihre Stärken aber sind eine fundierte 
Ausbildung, die jeder von Ihnen sich 
freiwillig ausgesucht hat, gute Kennt-
nis der Gegebenheiten vor Ort (Sie 

Offener Brief an das Team der Station ...
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sind auf Station „zuhause“) und ein 
Team, das Sie bei Unsicherheit befra-
gen können.

Wir alle haben ein gemeinsames Ziel, 
setzen aber naturgemäß manchmal 
unterschiedliche Prioritäten. Wäh-
rend Sie als Pfl eger oder Arzt z.B. eine 
BGA abnehmen müssen, sind wir 
vielleicht froh, dass unser Kind end-
lich schläft und mal zur Ruhe kom-
men kann. Während Sie andere Kin-
der versorgen oder an einer schwie-
rigen Problemlösung arbeiten, benö-
tigen wir Windeln oder Essen für un-
sere Kinder.

ALLE diese Dinge sind wichtig und for-
dern Raum in unserem gemeinsamen All-
tag, keines  dieser Dinge sollte genutzt 
werden, um andere klein zu machen und 
bloßzustellen.
Wir alle sollten die Forderungen des 
anderen als wichtig und rechtmäßig an-
erkennen, dadurch das Selbstbewusst-
sein des anderen stärken und so zu 
einem respektvollen Miteinander bei-
tragen.
Ein „Ich komme gleich!“ sollte auch 
schnellstmöglich erledigt werden, das 
erspart nachdrücklichere und irgend-
wann nicht mehr freundliche Nach-
fragen. 
Der Klinikalltag von Eltern besteht 
gezwungenermaßen aus WARTEN: 
Auf die Pfl egekraft, den Arzt, den An-
ästhesisten, auf Besserung beim Kind 
... Warten zermürbt und macht hilfl os. 

Hilfl osigkeit macht ungerecht und for-
dernd.
Offene Worte vermeiden Missverständ-
nisse oder Missstimmungen. Ein „Ich 
habe gerade in  Zimmer 4 sehr viel 
zu tun, aber wenn sie mich brauchen, 
klopfen sie dort bitte kurz!“, gibt uns 
Eltern die Gewissheit, das wir nicht al-
leine (=hilfl os) sind und trägt zur Ent-
spannung bei.

Sicherlich müssen Teile der Visite im 
Kreis des Stationsteams abgewickelt 
werden, ohne dass Eltern zuhören, aber 
es kostet praktisch keine Zeit, diese mit 
einer kurzen Visite (lateinisch: Visitare 
= besuchen!!!) bei den Eltern am Kran-
kenbett zu verbinden. Eltern, die wissen, 
wann und an wen sie ihre Fragen rich-
ten können, laufen nicht störend auf der 
Station herum und stören Unbeteiligte 
bei der Arbeit. Es ist darüber hinaus ent-
würdigend für einen erwachsenen Men-
schen, wie ein Kind ohne Kommentar 
im Zimmer eingesperrt zu werden, wäh-
rend „die großen Wichtigen“ draußen 
über sie reden.
All unsere Kinder sind etwas Beson-
deres. Auch Sie hatten sicher noch nie 
zwei gleiche Kinder auf Station,  es 
kann also kein Argument für die Ver-
weigerung von Hilfe sein, dass „ wir so 
was hier noch nie hatten“. Der Drei-
jährige, der zwar schon eine Toilette 
benutzt, aber noch nicht kauen kann 
und nachts beatmet werden muss, ist 
keine Erfi ndung schikanöser Eltern, 
die das Personal strapazieren wollen, 
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sondern allenfalls eine neue spannende 
Aufgabe, die es gemeinsam zu bewälti-
gen gilt. 
Lassen Sie uns diese gemeinsam lö-
sen! Auch hier helfen offene Worte: 
„Wir können leider nur Standardessen 
bestellen, bitte wenden Sie sich an 
Fr. XY in der Küche und besprechen 
sie den Ernährungsplan ihres Kindes 
dort!“ erspart Ihnen Arbeit und gibt 
uns Eltern eine sinnvolle Möglichkeit 
etwas zu tun. Wird das Problem aber 
tagelang unter den Tisch gekehrt, ha-
ben Sie viel unnötige Arbeit, müssen 
täglich Essen auf anderen Stationen 
„organisieren“ und obendrein gereizte, 
unzufriedene Eltern.

Aus meiner Arbeit in der Elternselbst-
hilfe weiß ich, dass viele Eltern dies 
ähnlich sehen und sich mehr Anerken-
nung ihrer Erfahrung und der gelei-
steten Arbeit auf den Stationen wün-
schen. Ohne Überheblichkeit können 
wir Eltern sagen, dass wir in Zeiten der 
Personaleinsparung ein nicht mehr weg-
zudenkender, nützlicher Teil des Stati-
onspersonals geworden sind. 

Wie würden Sie als Stationsteam (Pfl e-
ger UND Ärzte) Ihre Arbeit bewälti-
gen, wenn nicht gerade bei INTEN-
SIVkindern Eltern permanent vor 
Ort sind und Ihnen als Ansprechpart-
ner oder beim Trösten und Bespaßen, 
vom Füttern bis zum Windeln wech-
seln zeitraubende Arbeiten abnehmen 
würden? 

Wie wäre es zum Ausgleich mal mit ein 
paar netten Worten, einem Glas Wasser 
oder einer Tasse Kaffee, wenn mal wie-
der die Zeit zum Kantinenbesuch durch 
das Warten auf Was-auch-immer über-
gangen wurde?
Sicher werden auch Sie dann bei Be-
treten des Zimmers mit einem Lächeln 
begrüßt statt mit der ruppigen Frage 
nach dem überfälligen Mittagessen des 
Kindes!!!

Lassen Sie uns gemeinsam zum Wohle 
unserer Kinder arbeiten.

WIR ALLE werden davon profi tieren !

Ich freue mich sehr auf eine Antwort 
und stehe Ihnen gerne für einen re-
gelmäßigen Erfahrungsaustausch und 
weitere Zusammenarbeit zur Verfü-
gung. Alle Aktiven unseres Vereins 
helfen darüber hinaus gerne mit, die 
Situation von INTENSIVkindern in 
Kliniken zu verbessern. Sprechen Sie 
uns an!

Cordula Ulbrich
Regionalleiterin Rhein-Main
INTENSIVkinder zuhause e.V.
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Ein Engel hat immer für dich Zeit,
das ist der Engel der Langsamkeit.
Der Hüter der Hühner, Beschützer der Schnecken,
hilft beim Verstehen und beim Entdecken,
schenkt die Geduld, die Achtsamkeit,
das Wartenkönnen, das Lang und das Breit.

Er streichelt die Katzen, bis sie schnurren,
reiht Perlen zu Ketten, ohne zu murren.
Und wenn die Leute über dich lachen,
und sagen, du musst doch schneller machen,
dann lächelt der Engel der Langsamkeit
und fl üstert leise: Lass dir Zeit!
Die Schnellen kommen nicht schneller ans Ziel.
Lass den doch rennen, der rennen will!

Ein Engel hat immer für dich Zeit ...
Er sitzt in den Ästen von uralten Bäumen,
lehrt uns, den Wolken nachzuträumen,
erzählt vom Anbeginn der Zeit,
von Sommer, von Winter, von Ewigkeit.
Und sind wir müde und atemlos,
nimmt er unsren Kopf in seinen Schoß.
Er wiegt uns, er redet von Muscheln und Sand,
von Meeren, von Möwen und von Land.

Ein Engel hat immer für dich Zeit, 
das ist der Engel der Langsamkeit.

Jutta Richter

Gedicht, vorgetragen von Uwe Sanneck am Ende 
seines Vortrags auf der Elternbegegnungstagung 2011

Der Engel der Langsamkeit
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Kleine Erläuterung ihrer Mutter Petra Rautmann zur Maltechnik: 
Laura hat einen Refl ektor an der Brille, den die Kopfmaus erkennt. Wenn sie den Kopf bewegt, bewegt sich 
auch der Cursor. Wir haben eine Maus umgebaut, so dass sie mit einem Taster die rechte Maustaste aus-
lösen kann. Diesen bringen wir so an mit Klett, dass Laura nur Hand oder Finger leicht anheben muss und 
auf den Knopf hauen muss. In dem Malprogramm von Multitext kann sie wie mit einem Stift malen, in 
allen Farben die sie will. Anschließend kann sie noch Flächen ausfüllen mit Farben. Die Stärke des 
Stiftes kann sie einstellen.

Laura Rautmann aus Sehnde hat mir ihrer Kopfmaus ein Dankeschön-Bild für die hannoversche 
Stiftung ESP.ONE gemalt, die den Freizeitsamstag-Kindern aus Hannover ein ganz besonderes 
Erlebnis ermöglichte: Einen Besuch der Eisrevue „Holiday on Ice“ am 08. Januar in der TUI-
Arena in Hannover. Wir bedanken uns auch an dieser Stelle nochmals ganz herzlich!
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Geschwister unter sich

Wir verstehen uns nicht immer ...  aber meistens! 
Und dann können wir zusammen ...
... schmusen, toben, cool aussehen, Quatsch machen, spielen und, und, und ...

Philipp und Nele Rüß

Sebastian und Anna-Lena Leischel

Myriam und Finnja Graulich

Vanessa und Laureen Beermann
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Yannis und Nico Pochert

Konrad und Marvin Ulbrich

Mareike und Alena Specht

Wir würden gerne weitere nette Geschwisterkinder-Fotos abdrucken!!  
Bitte an die Redaktion schicken (s. Impressum) im jpg-Format oder als Papierfoto per Post.

Annika und Neele  Becker
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Buch-Empfehlungen

von Anja Rodewald aus Wunstorf:

„Jetzt kommt Frau Wipf!“ – 
Das Kinderspital in der großen Tasche

Linus hat ein Bein ge-
brochen, Lotta braucht 
regelmäßig Pflege. 
– So lernen sich die 
beiden im Krankhaus 
kennen. Bald kann Li-
nus nach Hause, spä-
ter auch Lotta.
Jetzt kommt täglich 
Frau Wipf vorbei: mit 
einem Lachen, breit 

wie der Ozean, und einer Tasche, so groß wie ein 
Kühlschrank. In der Tasche gibt es Medikamente 
und Salben – aber auch Kleber, Korken und Krims-
krams zum Spielen ... Eine Geschichte über Freund-

schaft und Kinderkrankenpfl ege zu Hause, witzig–
verspielt und zugleich sensibel gegenüber Sorgen 
und Gefühlen von Eltern und Kindern. 

Meine persönliche Meinung zu dem Buch:
Durch meinen Beruf als Erzieherin bin ich sehr kri-
tisch, was gute Kinderbücher angeht, doch dieses 
Buch ist super. Auch wenn es für meine Tochter Lotta 
im Moment noch nichts ist, ich bin froh, dass ich es 
gekauft habe. Es ist schön zu lesen und vorzulesen. 
Durch die schönen Geschichten, die Linus und Lotta 
sich u.a. in ihrer Phantasie erträumen, kommt man 
ins mitträumen ... dieses Buch tut gut ... Ich würde 
es auch für die Familie und Freunde empfehlen.

Lorenz Pauli/Sylvia Vananderoye, 
atlantis-verlag 2010, ISBN-10: 3715206047

Recht und Förderung für mein behindertes Kind: 
Elternratgeber für alle Lebensphasen 

Dieser Rechtsberater in-
formiert über Soziallei-
stungen und Rechte, die 
Eltern mit behinderten 
Kindern zustehen. Es wer-
den Fragen zu ausgewähl-
ten Lebenssituationen mit 
einem behinderten Kind 
behandelt, wie z. B. Ge-
burt, Schulbesuch, Aus-
bildung, Volljährigkeit und 

Auszug aus dem Elternhaus. Anschließend werden 
die Vorraussetzungen für Sozialleistungen (wie So-
zialhilfe, Grundsicherung, Kranken- und Pfl egever-
sicherung, Kindergeld etc.) ausführlich dargestellt. 
Schließlich bietet dieser Ratgeber auch Informati-
onen zu gesetzlicher Betreuung und den Möglich-
keiten des Erbrechts, um behinderte Kinder über 
den Tod der Eltern hinaus abzusichern.

Das Buch ist verständlich, anschaulich, übersicht-
lich und aktuell.

Jürgen Greß, dtv 2009, ISBN-10: 3423506806
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Technik, die noch beweglicher macht
Im Wachkoma und beatmet unter Menschen

Geht das?

Die Technik einschließlich Ballonräder, Steckachsen, Gestänge usw. verschenken wir und geben alle 
notwendigen Hilfestellungen für die Umsetzung in die Praxis.

Familie Adolf Donner
Dahlhauser Höhe 44a

44879 Bochum
Telefon: 0234-490207

E-mail: adolf.donner@gmx.de

Oder lieber hinein 
ins Wasser?

Tagesausfl üge – 
kein Problem

Warum nicht ans 
geliebte Meer?
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Für die Sonnentage gerüstet ...
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Kurz notiert

 

Wer sich über die Qualität der Krankenhäuser informieren 

möchte, kann dies tun über www.weisse-liste.de 

Die Broschüre „Mein Kind ist behindert – diese Hilfen gibt es“ gibt in türkischer und deutscher Sprache ei-nen Überblick über die Leistungen, die Menschen mit Behin-derungen zustehen. Als erste Orientierungshilfe enthält sie In-formationen zu Leistungen von Kranken- und Pfl egekassen, Sozialämtern, Frühförderstellen, Hilfsmitteln etc. Die Broschüre kann zum Selbstkostenpreis von 3,– € (inklusive Porto) bestellt werden beim Bundesverband für körper- und mehrfachbehin-derte Menschen e.V. (BVKM) unter verlag@bvkm.de.

„Balanceakt“ ist ein Buch über pfl egende Angehörige zwischen Liebe, Pfl ichtgefühl und Selbstschutz. Geschrie-ben von Gudrun Born. Es kostet 8,90 Euro und ist über den Buchhandel erhältlich.

Infos zum barrierefreien Urlaub an der Ostsee fi ndet man unter www.ostsee24 , Link „Barriere-
freier Ostseeurlaub“ über die Startseite (unten). Für den Nordseeurlaub fi ndet sich Entspre-
chendes unter www.nordsee24.de 

Das Sorgenkids-Forum www.sorgenkids.de bietet 
allen, die privat oder berufl ich für kranke, behin-
derte oder förderbedürftige Kinder und Jugendli-
che da sind, Platz zum Austausch. Hier fi nden El-
tern, Verwandte und Bekannte von „besonderen“ 
Kindern Hilfe und Unterstützung bei alltäglichen 
und besonderen Problemen, die im Umgang mit 
ihren Schützlingen entstehen und gelöst werden 
wollen. Sie können sich mit anderen Betroffenen 
austauschen und Fragen an Experten stellen.

Das Kindernetzwerk e.V.  hat eine überarbeitete, übersicht-

liche Internetpräsenz: www.kindernetzwerk.de Der Ratgeber „18 werden mit Behinderung – Was 
ändert sich bei Volljährigkeit?“ steht im Internet unter 
www.bvkm.de in der Rubrik „Recht und Politik“ kostenlos als 
Download zur Verfügung. Die gedruckte Version des Ratge-
bers kann man für 3 Euro bestellen beim: BVKM, Stichwort 
„18 werden mit Behinderung“, Brehmstr. 5-7, 40239 Düssel-
dorf, info@bvkm.de, Tel.: 0211-64004-0 oder -15

Eine Dokumentation zur Fachtagung „Wohnen in-
klusive – Leben und Wohnen mit hohem Unter-
stützungsbedarf“  fi ndet sich auf der Homepage 
des BVKM www.bvkm.de unter „Aktuelle Mel-
dungen“.

Eine Karte mit Flüssigsauerstoff-Sauerstoff-Tankstel-

len fi ndet sich auf der Homepage www.lungenemphy-

sem-copd.de. Die Liste wird ständig aktualisiert. Es 

wird dennoch empfohlen, vorher mit dem Betreiber 

Kontakt aufzunehmen.

Die Lumia-Stiftung hat auf ihrer Homepage www.lumia-
stiftung.de einen Elternratgeber online gestellt.

Eine neue Plattform für soziale Themen hat der Paritätische Gesamtverband  ins Leben gerufen: www.sozialzentrale.de.

Im Verlag selbstbestimmtes leben (Eigenverlag des bvkm) sind zwei neue Titel erschienen:1.  Leben pur – Liebe, Nähe, Sexualität bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen
2.   Sport für Menschen mit cerebralen Bewe-gungsstörungen
Bestellungen per Mail an: verlag@bvkm.de.

Viele Informationen rund um das weltweit erste Kinderpalliativzentrum in Datteln, das im Juni 
2010 eröffnet wurde, fi nden sich unter www.kinderpalliativzentrum.de.

Auf der Homepage des Bundesverbandes für körper- und 

mehrfachbehinderte Menschen e.V. www.bvkm.de fi n-

den sich Musteranträge/Argumentationshilfen zu 

verschiedenen Themen, z.B. „Versorgung mit Inkontinenz-

hilfen“. Zu fi nden unter „Arbeitsbereiche und Themen“/

„Recht und Soziales“/Praxis/Argumentationshilfen.
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REHACARE 2011 

Die diesjährige REHACARE fi ndet statt vom 21. – 24. September 2011 in Düsseldorf. 
Nähere Informationen unter www.rehacare.de 

Veranstaltungen und Seminare

Familienfreizeit 2011

Die diesjährige Familienfreizeit von INTENSIVkinder zuhause e.V. fi ndet statt 
vom 06. – 13. August 2011.  Ort: Möhnesee-Günne.  Die Freizeit ist ausgebucht.  

Mütterseminar 2011 

Das diesjährige Mütterseminar wird stattfi nden vom 23. – 25. September 2011 im 
BKK-Tagungshaus in Rotenburg an der Fulda. Es steht unter dem Thema „Gesund 
und leistungsfähig – trotz Stress“.  
Wer kennt das nicht: Mütter stehen rund um die Uhr zur Verfügung. Mütter haben 
kaum Zeit, um Luft zu holen. 
Das Wochenende in Rotenburg/F. soll uns Müttern Gelegenheit geben, mit Gleichge-
sinnten  zu entspannen, Kontakte zu pfl egen, zu knüpfen und uns auszutauschen. Wir 
wollen die Natur genießen und uns verwöhnen lassen. Sportliche Aktivitäten  gehören 
auch zum Programm. Rundum gesagt:
An diesem Wochenende sind wir Mütter die Hauptpersonen!

Also an alle betroffenen Mütter: Macht mit!
Anmeldungen für dieses Seminar bei Frau Christiane Kolpatzik: 
Christiane Kolpatzik, INTENSIVkinder zuhause e.V., 
Am Kleuterbach 11, 48249 Dülmen 
oder e-mail: intensivkinder.kolpatzik@web.de.

4. Deutsches Kinderhospizforum

Das diesjährige Kinderhospizforum fi ndet mit umfangreichem Programm statt am 14. und 15. Oktober 2011 
in Essen. Thema „Nähe gestalten, Teilhabe ermöglichen, Trauer begleiten". Nähere Informationen auf der 
Homepage www.deutscher-kinderhospizverein.de .
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MAIK – Münchner außerklinischer Intensiv Kongress 2011  

Vom 28. – 29. Oktober 2011 fi ndet im Holiday Inn in München der  Münchner außerklinische Intensiv 
Kongress 2011 statt. Nähere Informationen unter:  www.maik-online.org 

2. Kongress für Außerklinische Intensivpfl ege in Brandenburg 

Am 19. November 2011 fi ndet in Brandenburg an der Havel der 2. Kongress für Außerklinische Intensivpfl ege 
statt. Nähere Informationen unter www.kai-brandenburg.de .

Wir möchten aufmerksam machen auf eine ganz besondere
 Benefi zveranstaltung in Nordrhein-Westfalen. 
Mit dem Erlös der Veranstaltung soll INTENSIVkindern mit ihren 
Familien ein weiterer unvergesslicher Tag auf dem Therapiehof Feu-
ler in Marl ermöglicht werden.

Teilnehmen dürfen Reiter aller Altersgruppen und aller Reitwei-
sen! Ihr dürft auch Zirkuslektionen oder eine Freiheitsdressur zei-
gen; ihr dürft alleine oder mit mehreren auftreten. Hauptsache ihr 
zeigt, dass ein harmonisches Miteinander von Pferd und Mensch 
möglich ist. 
Das Nenngeld, sowie der gesamte Erlös der Veranstaltung kommt 
dem Verein „Intensivkinder“ (intensivkinder.de) zu Gute. Mit die-
sem Geld wird für die Kinder und ihre Familien auf dem Therapie-
hof Feuler in Marl ein Sommerfest veranstaltet, bei dem auch die 
intensivmedizinisch betreuten Kinder aufs Pferd dürfen. 
Am 25. September erwarten Euch außerdem Kaffee und Kuchen, 
kalte Getränke und Würstchen, Ponyreiten, Ponypainting, Kinder-
schminken, und viele weitere Überraschungen!
Weitere Informationen und Anmeldung unter: www.das-superpferd.de
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Kontakt

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

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Rüß
Goerdelerstr. 80
21031 Hamburg
Tel./Fax: 040/79685948
E-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin
Daniela Thurack
Tel.: 030/44044541

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

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi 
Tel.: 040/55505732

Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering
Tel.: 05541/999084

Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
Susann Werner
Tel.: 0395/3699869

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

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
Ariane Oeing
Tel.: 02307/9834610

Regionalgruppe Ostfriesland
Sylvia Schlink
Tel.: 0491/20489485

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

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

Regionalgruppe Thüringen
Cornelia Strecker 
Tel.: 03641/776592
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INTENSIVkinder zuhause e. V.
Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

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

Name:    Telefon:  

Vorname:    Fax:  

Straße:    E-Mail:  

Wohnort:    
    

Datum:    Unterschrift:  

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

Einzugsermächtigung

Hiermit ermächtige ich den Verein INTENSIVkinder zuhause e. V. bis zum schriftlichen
Widerruf, den jährlichen 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 Strohgäu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000

Aufnahmeantrag

Bitte ausschneiden und einsenden an:
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Telefonische Ansprechpartnerin für Rheinland-Pfalz und Baden-Württemberg

Die Regionalgruppen Rheinland-Pfalz und Baden-Württemberg haben zur Zeit leider keine Regional-
leitung (s. auch S. 12). Für Eltern aus diesen Gebieten stehen vorläufi g Cordula Ulbrich 
(Tel. 06026 – 995288) und Swantje Rüß (Tel. 040 – 79685948) als telefonische Ansprech-
partnerinnen zur Verfügung.

Mitgliedsbeiträge steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeiträge an INTENSIVkinder zuhause e.V. können steuerlich berücksichtigt werden. Als Nach-
weis des Mitgliedsbeitrages reicht normalerweise der Kontoauszug bzw. Überweisungsbeleg aus.

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 Re-
daktion (s. Impressum).
Auch  über kurze und längere Beiträge, interessante  Informationen, nette Begebenheiten, Gedichte 
und Buchvorschläge freut sich die Redaktion !!!

Mitteilungen

Homepage mit Amazon.de verlinkt

Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt. 
Das bedeutet: Für jede Bestellung bei Amazon, die über unsere Web-
site (über die Bücherliste) getätigt wird, erhält 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 unterstützen können. 
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Bücherliste

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

Gefühle sind nicht behindert – Musiktherapie und musik-
basierte Kommunikation mit schwer mehrfach behinder-
ten Menschen. 
Hansjörg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009

Bist du jetzt ein Engel? 
Mit Kindern über Leben und Tod reden
Barbara Cramer, 304 Seiten geb., 2008, dgvt-verlag, 
Tübingen 

Ich fühle mich wie dieser Fluss – Porträts „nichtspre-
chender“ Menschen
hrsg. von Birgit Dröge u.a.; 2. Aufl age 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 Unterstüt-
zung und Impulse zur Weiterentwicklung regionaler Hil-
fesysteme
Walther Thimm, Grit Wachtel; Juventa-Verlag Weinheim 
und München 2002

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

Väter schwerstbehinderter Kinder
Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997
Geschwister behinderter Kinder – Besonderheiten, 
Risiken und Chancen 
Eberhard Grünzinger; Care-Line Verlag GmbH 2005, 
Neuried

... und um mich kümmert sich keiner!
Ilse Achilles; Ernst Reinhardt Verlag München Basel,
3. überarbeitete Aufl age 2002

„Finanzielle Hilfen für Kinder und Jugendliche mit Behin-
derung“, Walhalla Fachverlag, ISBN 978-3-8029-7397-0, 
152 Seiten, 9,95 Euro.

Handicapped-Reisen Ausgabe 2010, 21. komplett über-
arbeitete Aufl age, ISBN 978-3-9813233-0-6, 440 Seiten, 
20,00 Euro.

Unterstützte Kommunikation – Ein Ratgeber für Eltern, 
Angehörige sowie Therapeuthen und Pädagogen von Ka-
trin Otto und Barbara Wimmer, Schulz-Kirchner-Verlag 
2008

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

Basale Stimulation – Das Konzept 
Andreas Fröhlich, 320 Seiten, verlag selbstbestimmtes 
leben, Düsseldorf 2008 

Begleiten – Abschiednehmen – Trauern – Kinder mit le-
bensverkürzender Erkrankung
Deutscher Kinderhospizverein (Hrsg.), 180 Seiten, 2008

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

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

Leben pur – Kommunikation bei Menschen mit schweren 
und mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Düsseldorf 2010, 
280 Seiten
Sehnsucht nach Sicherheit – Problemverhalten bei Men-
schen mit Behinderung
Karl Leitner, Düsseldorf 2007

Berührt – Alltagsgeschichten von Familien mit behinder-
ten Kindern
von Claudia Carda-Döring u.a., Brandes & Apsel, 
3. Aufl age (Mai 2009)

Folgende Bücher können von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:



Mitteilungen

80  INTENSIVkinder zuhause e. V. Mitglieder-Information 1/11

... doch Geschwister sein dagegen sehr – Schicksal und 
Chancen der Geschwister behinderter Kinder
Marlies Winkelheide, Charlotte Knees; 
Königsfurt Verlag 2003, Krummwisch

Leben pur – Ernährung für Menschen mit schweren und 
mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier (Hrsg.), verlag selbstbestimmtes leben, 
Düsseldorf 2006

Praxis Unterstützte Kommunikation – Eine Einführung
Ursi Kristen; verlag selbstbestimmtes leben, 
Düsseldorf 2002

Unterstützte Kommunikation – Eine Einführung in Theo-
rie und Praxis
Ella Wilken (Hrsg.); Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 2002

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

Sie möchten eines der Bücher ausleihen? Dann melden Sie sich bitte bei:

Monika Albert
e-mail: monika.albert@intensivkinder.de oder Tel: 0511 – 81 69 90

Zur Ausleihe stehen auch verschiedene Kinderbücher zum Thema „Behinderung“ 
und zum Thema „Sterben/Tod“ bereit. Die Liste kann unter o.g. email-Adresse 
angefordert werden.

„Tod – was ist das?“ Zusammenstellung über: Bilderbü-
cher über Abschied, Trauer und Tod
Deutscher Verband Evangelischer Büchereien, 
Göttingen 2005 

Tagesstruktur für Menschen mit sehr schwerer Behinde-
rung (Broschüre)
Lebenshilfe-Verlag Marburg 2007

Wer hilft weiter? – (Kinder-Rehaführer für Deutschland)
Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.); Verlag Schmidt-Römhild 
2005

Wegweiser durch das Behindertenrecht/Pfl egeversiche-
rung – aktualisierte Loseblattsammlung oder als CD-
ROM
Sozial...Profi , Evelyn Küpper; 2008 bzw. CD-ROM-Aktu-
alisierung März 2011
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Spendenkonto INTENSIVkinder zuhause e. V.:
Volksbank Strohgäu, BLZ 600 629 09, Konto-Nr.: 640 640 00

Wir freuen uns ...
... über Ihre fi nanzielle Unterstützung und sagen:

Ihre Spende kommt direkt bei uns an!

Sie möchten uns (auch) in Zukunft unterstützen und etwas Gutes tun!? 
Das ist ganz einfach. So können Sie mithelfen, dass unsere zahlreichen Projekte durch-
geführt werden können: 

Geldspende• 
Spende zu bestimmten Anlässen• 
Vereinsmitgliedschaft• 
Ehrenamtliches Engagement• 
Aktionen zu unseren Gunsten• 

Bitte helfen Sie mit!!!

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 200,– Euro genügt die Vorlage des Zahlungsbeleges. 

Bei Spenden über 200,– Euro stellen wir – sofern uns die Adresse des Spenders bekannt ist – 

unaufgefordert eine Spendenbescheinigung aus.

Herzlichen Dank!!!



ta
u

se
n

d
2

 
  11


