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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATION
AUSGABE 1/11

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

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

An erster Stelle steht hier nattirlich unsere Jubilaumsveranstaltung zum 10jéhrigen Bestehen von
INTENSIVKinder zuhause e.V., zu der viele langjahrige Vereinsmitglieder, aber auch neue Mit-
glieder und zahlreiche Ehrengaste den Weg nach Rotenburg/F. fanden. Einen Bericht dazu und
viele schone Fotos finden Sie ab S. 46 .

Einige neue Veranstaltungen hatten in den letzten Monaten Premiere: der Mittertag (S. 16) und
der Vatertag in Niedersachsen (S. 23) und das erste Regionaltreffen im Rhein-Main-Gebiet, zu
dem die Regionalleiterin Cordula Ulbrich auf den Berghof nach Schéllkrippen eingeladen hatte.
Dass es allen viel Spal gemacht hat, kénnen 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 gewahlt wurde und dem ich an dieser Stelle — als langjahriges, nun ausgeschie-
denes Vorstandsmitglied — eine gute Zusammenarbeit, viel Erfolg und SpaR bei der zukiinftigen
Vorstandsarbeit wiinsche.

Herzliche GriiRe,
Rotraut Schiller-Specht

INTENSIVKkinder zuhause e.V.,
Redaktion Mitglieder-Information
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Aus DEM VORSTAND

TATIGKEITSBERICHT 2010
Mitgliederversammlung am 06.05.2011

Swantje Riif3, 1. Vorsitzende

1.  Vereinsstruktur

1.1. Vorstand

Hier eine kleine offizielle Begriiung an meine Vorstandskol-

leginnen:

e |ch darf Frau Christiane Kolpatzik aus Diilmen in Nordrhein-
Westfalen, die 2. Vorsitzende herzlich begriifien.

e Als Schriftfiihrerin begriif3e ich Frau Rotraut Schiller-Specht
aus Ronnenberg bei Hannover. Sie ist seit genau 10 Jahren
fiir den Verein tétig und betreut auflerdem die Regionalgruppe
Niedersachsen.

e Ebenfalls ein Hallo an Frau Anke Mill aus Seelze in Niedersach-
sen, sie ist seit 4 Jahren unsere Schatzmeisterin.

e Unserweiteres Vorstandsmitglied Frau Sylvia Schlink aus Leer,
die auflerdem die Ortsgruppe Ostfriesland leitet, kann leider
heute nicht anwesend sein.

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

Als Kassenpriifer 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 Kassenpriiferinnen fiir
ihre Arbeit und Unterstiitzung. Sie alle haben mit grofem Enga-
gement, viel Zeit und tollen Ideen zahlreiche Aktivitaten und Pro-
jekte des Vereins geplant und aktiv mit gestaltet.

Danke fiir Eure viele Zeit und Eure Recherche und Arbeit.

1.2. Regionale Kontaktstellen

Wir hatten die letzten Jahre 12 Regionalgruppen und 2 Ortsgrup-
pen. Leider miissen wir aufgrund personlicher Griinde 2 Regio-
nalstellen fiir die Zukunft erst einmal ruhen lassen:

Maria Bitenc gibt das Amt als Regionalleiterin von Baden-Wiirtt-
emberg ab und bis heute lie3 sich keine Nachfolgerin oder kein
Nachfolger finden. Falls jemand Interesse hat, diese Regional-
gruppe zu leiten, darf mich gerne ansprechen. Wir wiirden uns
sehr freuen, neue interessierte Eltern in unserer Mitte begriifien
zu diirfen.

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

Unsere Regionalleiterinnen orientieren sich mit ihren Aktivitaten
an den Wiinschen 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 fiir betroffene Familien an.
Sie organisierten im vergangenen Jahr Regionaltreffen, Sommer-
feste, Stammtische, Seminare, Vortrage, Miitter- und Vatertage,
Freizeitaktionen und Kurse fiir INTENSIVkinder.
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Im Jahr 2010/2011 hat der Vorstand zweimal zum Regionallei-
tertreffen eingeladen. Zum Dank fiir Ihre Vereinsarbeit konnten
alle Regionalleiterinnen und -leiter einen gemiitlichen Abend bei
gutem Essen und Wein genief3en.

Ich danke allen Regionalgruppenleitern an dieser Stelle im Na-
men des Gesamtvorstandes ganz herzlich fiir eure aktive Mitar-
beit und hoffe auf weitere vertrauensvolle Zusammenarbeit und
zukiinftige Treffen mit einem reichen Erfahrungsaustausch. Wir
werden uns in Zukunft — also ab 2012 — zweimal im Jahr treffen,
damit wir geniigend 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 Unterstiitzung und Hilfe zu bekommen, ist
eine Mitgliedschaft keine Voraussetzung. Aber eine Mitgliedschaft,
die im Jahr 40,- Euro kostet, hat natiirlich Vorteile wie zum Bei-
spiel: Unsere informative Mitglieder-Information wird ihnen sofort
nach Erscheinen zugeschickt. Es gibt vergiinstigte Seminare, Frei-
zeiten und Tagungen. Zu unserer Familienfreizeit z.B. diirfen nur
Mitgliedsfamilien teilnehmen. Mitglieder werden kdnnen natiirlich
nicht nur unmittelbar Betroffene, sondern auch Freunde und For-
derer — und der Mitgliedsbeitrag ist selbstverstandlich als Spende
steuerlich absetzbar. Dies auch als Hinweis an evtl. anwesende
Nicht-Mitglieder sowie an betroffene Verwandte oder Offizielle.

2.  Veranstaltungen

Ich méchte einen kurzen Uberblick iiber die Veranstaltungen des
Vereins im letzten Jahr geben. Ausfiihrliche Informationen dazu
findet man natiirlich wie immer auch in unserer Mitgliederinfor-
mation, die Rotraut Schiller-Specht ganz toll, zeitaufwendig und
professionell in Inrem 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-
ortert und am Computer diverse Formbldtter besprochen. Unser
Administrator Herr Manfred Schiller hat uns die neue Adressdatei
auf unserer Homepage erklart.

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 personliches Effek-
tivitatsprogramm zu finden, lernten Mind-Mapping kennen und
beleuchteten u.a. unsere Zeitdiebe.
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Aus DEM VORSTAND

Jeder hat — denke ich — wieder etwas Neues fiir sich privat und fiir
die Regionalarbeit aus den Treffen mit nach Hause genommen.
Das Regionaltreffen im Friithjahr wurde exklusivvon der Techniker
Krankenkasse gefordert.

2.2. Elternbegegnungstagung

Unsere grofite und wichtigste Veranstaltung — unsere jdhrliche,
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 stattfindende Mitglie-
derversammlung konnte ziigig ablaufen und der Vorstand wurde
satzungsmaflig entlastet.

Derweitere Abend gehdrte dann unserem Elternabend in der Bau-
ernstube ...und bot reichlich Platz fiir intensive, witzige und inte-
ressante Gesprache bei leckeren Getranken.

Am nédchsten Tag fanden die Vortragsthemen ,,Schluckanbah-
nung“, ,Kinder in der 2ten Reihe“ und ,,Multiresistente Keime*
bei den Zuhorern grofies Interesse. 3 Workshops zu den Themen
»Neues zur Kranken- und Pflegeversicherung, ,,Konduktive For-
derung nach Pet6“ und ,,Portanlage® waren gut besucht. Die be-
gleitende Ausstellung mit Einrichtungen und verschiedenen Fir-
men wurde interessiert angenommen und sorgte fiir Abwechslung
undviel Neues. Neben diversen Spenden wurde die Elternbegeg-
nungstagung von der BKK Bundesverband GbR gefdrdert.

2.3. Vdterseminare

Beim Vaterseminarvom 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 mitvon der Partie. Das Thema ,,Man-
nigfaltig” stand auf dem Programm. Die Vdter haben neben Ge-
sprachsrunden gemeinsam ein Flo3 gebaut, mit dem sie anschlie-
Bend 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 Madnner bei allem
sehr viel Spaf} und Zeit fiir wertvolle Gesprache. Das Vatersemi-
nar wurde exklusiv von der DAK gefordert.

2.4. Familienfreizeit

Es gab wieder eine einwdchige Familienfreizeit vom 24.-31. Juli
2010 im Obersauerland am Méhnesee; hervorragend organisiert
von Frau Rotraut Schiller-Specht.

Vielen Dank nochmals fiir die ganze Arbeit.

19 Intensivkinder-Familien erlebten eine tolle abwechslungsreiche
Woche. Fiir die Eltern gab es hausinterne Angebote fiir die umlie-
genden Sehenswiirdigkeiten oder andere Themen. Ein Ausflug zum
Gestiit in Soest und ein Mitmachzirkus rundeten das Programm ab.
Qualifizierte Kinderkrankenschwestern von Pflegediensten stell-
ten die medizinisch-pflegerische Versorgung der Intensivkinder
sicher. Die padagogische Kinderbetreuung wurde von Heilerzie-
hungspflegerlnnen einer Hannoverschen Berufsfachschule zum
Thema ,,Zirkus“ durchgefiihrt.

Mit Singen, Spielen, Basteln wurden diese Tage fiir die Kinder zu einem
unvergesslichen Erlebnis, was diese Bilder eindeutig dokumentieren.
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Spaf’ und die Erholung waren fiir alle da, und das war das Wich-
tigste auf dieser Familienfreizeit.

Eine Forderung durch den AOK-Bundesverband GbR und durch
zahlreiche Spenden von Firmen und Stiftungen konnten wir diese
Freizeit finanzieren. Ein Extra-Dankeschdn geht an den DFB Kin-
dertrdume 2011 und an die Katharina-Witt-Stiftung.

2.5. Miitterseminare

Zum 8.Miitterseminar unseres Vereins unter dem Motto ,,Den Ernst
des Lebens iiberlisten!“ — toll organisiert von Christiane Kolpat-
zik- danke nochmals — kamen 14 Frauen vom 03.9. - 05.9.2010
in unserer Tagungsstatte hier in Rotenburg zusammen.

Unter dem Thema ,,Erst die Arbeit und dann das Vergniigen*“ 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-
schliefend durch die Botanik. Ausfiihrlichere Details erfahren Sie
wie immer in der Mitglieder-Information. Durch die Férdergelder
der Techniker Krankenkasse konnten wir das Seminar realisieren.

2.6. Freizeit-Samstage

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

Weitere grofle und kleine Aktivitaten fanden auf regionaler Ebene
statt in Form von Regionaltreffen, Sommerfesten, Seminaren, Vor-
tragen woriiber auch oft in unserer Mitglieder-Information immer
wieder berichtet wird.

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

3.  Offentlichkeitsarbeit

Auch im vergangenen Jahr prasentierte sich unser Verein in der
Offentlichkeit, vorwiegend in der lokalen, manchmal auch in der
tiberregionalen Presse und Zeitschriften fiir 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 schonen und interessanten Artikeln unserer Akti-
vitaten, unserer Mitglieder und dem Neuesten der Pflege-Sozial-
Rechtlichen Welt.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11



Aus DEM VORSTAND

Die Mitglieder-Information wird kostenlos an alle Mitglieder verteilt.
Auf3erdem dient sie als Informationsmaterial fiir Betroffene, fiir
Arzte, Sozialdienste, Kliniken und Krankenkassen und immer wie-
der auch als Information und kleines Dankeschon fiir unsere Spen-
der und Sponsoren.

Teilnahme an Veranstaltungen/Vortrigen

Teilnahme an unterschiedlichen Veranstaltungen wie Selbst-
hilfetagen, Tagungen oder Konferenzen und Arbeitskreisen tra-
gen ebenso dazu bei, unseren Verein sowie unsere Probleme,
Wiinsche und Forderungen als betroffene Eltern 6ffentlich 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 Benefizkonzert in Form des Weihnachtsoratori-
ums zugunsten unseres Vereines gestartet hat. Dort kamen rund
10.000,- EUR fiir unseren Verein zusammen.

Internetseite

Unsere Internetseite findet nach wie vor grof3es Interesse wie
die Zahl der Zugriffe zeigt. Viele Interessierte sind iiber diesen
Weg zu unserem Verein gekommen und Fachleute finden hier
Informationen. Herzlichen Dank an unseren Webmaster Man-
fred Schiller. Er hat fiir uns auch eine neue Adressdatei erstellt,
die wir — der Vorstand und die Regionalleiter - gemeinsam ab-
rufen kdnnen.

Internet

Durch die Veroffentlichung im Internet-Forum ,,betterplace” und
»Spendenportal“ fiir die Spenden-Akquise fiir die ndchste Famili-
enfreizeit am Mohnesee im August 2011 wurden neue Menschen-
gruppen und Stiftungen auf uns aufmerksam.

Uber unsere Homepage ,,stolperte® die Hans und Irmi Abraham-
sen-Korner Stiftung, die fiir unsere wertvolle Arbeit ebenfalls
10.000,- EUR spendete.

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

4.  Verbénde und Kooperation

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbanden:

e Kindernetzwerk

e Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfachbehinderte

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

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

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

Beim Arbeitskreis AKI ,,auBerklinische Intensivpflege® in Ham-
burg wirken wir seit Bestehen im Jahr 2008 als Verein und als
betroffene Miitter mit.

5.  Spender und Férderer

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

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

Weiter unterstiitzten uns — wie auch schon in den letzten 9 Jahren
- fastalle Krankenkassen auf Landes- und Bundesebene mit Pau-
schal- und Projektférderung. Anke Mill wird im anschlieenden
Kassenbericht dazu noch detaillierter eingehen, und eine Liste
unserer Forderer und Sponsoren finden Sie immer am Ende des
Jahres in unserer Mitglieder-Information.

Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr 2010 finanziell oder an-
derweitig unterstiitzt haben!

Damit schlieBe ich meinen Jahresbericht iiber ein aus Sicht des
Vorstandes erfolgreiches, mit vielen Aktionen und Veranstal-
tungen ausgefiilltes Jahr 2010.

Ich hoffe, wir als Vorstand haben damit unsere Arbeit im Rah-
men unserer satzungsmafigen Aufgaben und in lhrem Sinne
erfiillt.

Wir waren gerne fiir Sie da!

Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Rotenburg an der Fulda, den 06. Mai 2011

-\“jghaod[é, LQuth

Swantje Rii3, 1.Vorsitzende
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Aus DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER 10. ORDENTLICHEN MITGLIEDERVERSAMMLUNG
am 06. Mai 2011 in 36199 Rotenburg an der Fulda von 17.15-18.30 Uhr

Anwesend sind 41 Mitglieder
Vereinsvorstand: Frau Swantje Rii3 (1. Vorsitzende)

Kassenpriifer:

Frau Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende)
Frau Anke Mill (Schatzmeisterin)

Frau Rotraut Schiller-Specht (Schriftfiihrerin)
Frau Dr. Maria Bitenc

Frau Anja Grefe

Die Liste der teilnehmenden Mitglieder ist dem Protokoll beigefiigt.

TOP 1:

TOP 2:

TOP 3:

TOP 4:

TOP 5:

Begriiung und Eréffnung durch die 1. Vorsitzende
Frau Riif} begriit alle Teilnehmer zur 10. Ordentlichen
Mitgliederversammlung des Vereins INTENSIVkinder zu-
hause e.V. und stellt die Beschlussfahigkeit 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 Erganzungswiin-
sche zur Tagesordnung.

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

Bericht der Vorsitzenden iiber das Vereinsjahr 2010
Der Tatigkeitsbericht tiber das Vereinsjahr 2010 ist dem
Protokoll als Anlage beigefiigt.

Bericht der Schatzmeisterin

Durch die Schatzmeisterin Frau Anke Mill erfolgt die Darle-
gung der Gewinnrechnung durch Gegeniiberstellung der Ein-
nahmen und Ausgaben fiir die Zeit vom 1.1. bis 31.12.2010.
Der Kassenstand am 31.12.10 betragt 64.486,44 Euro. Die
schriftliche Vermégensiibersicht bzw. der Kassenbericht
wird den anwesenden Mitgliedern zur Einsicht ausgehan-
digt. Der Kassenbericht ist dem Protokoll beigefiigt.

Bericht der Kassenpriifer und Entlastung des Vorstands
Die Kasse wurde gepriift durch die Kassenpriiferinnen Frau
Grefe und Frau Dr. Bitenc. Die Kassenpriiferin Frau Grefe
erldutert die Kassenpriifung und bestatigt, dass die aus-
gewiesenen Kontosalden, das Bankguthaben und der Kas-
senbestand belegmaBig nachvollziehbar seien.

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

Neuwahl des Vorstandes gemédf3 § 7 der Satzung

Die Vorstandsmitglieder werden von der Mitgliederver-
sammlung in einer offenen Wabhl fiir zwei Jahre gewahlt:
1. Vorsitzende: Swantje Rl

2. Vorsitzende: Christiane Kolpatzik

Schatzmeisterin: ~ Anke Mill
Schriftfiihrerin: Ariane Oeing
Beisitzerin: Monika Albert

Das Wabhlprotokoll ist dem Protokoll der Mitgliederver-
sammlung beigefiigt.
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TOP 5a: Verabschiedung Schriftfiihrerin

TOP 6:

TOP 7:

TOP 8:

Frau Mill dankt dem ausscheidenden Vorstandsmitglied
Frau Schiller-Specht im Namen des Vorstands und aller Mit-
glieder fiir ihr jahrelanges Engagement fiir den Verein.

Neuwahl der Kassenpriifer gemaf § 8 der Satzung

Als Kassenpriifer stellen sich zur Verfiigung und werden
in einer gemeinsamen offenen Wahl mit zwei Stimmen
Enthaltung gewahlt:

Frau Anja Grefe, Hamburg

Frau Dr. Maria Bitenc, Sinsheim.

Sie nehmen die Wahl an.

Ausblick auf Aktivitdten des Vereins
Frau RUB erldutert kurz die geplanten bundesweiten
Aktivitadten fiir die kommenden Monate.

Das Vdterseminar des Vereins wird vom 10.-12. Juni 2011
in Rotenburg/F. stattfinden.

Vom 06.-13. August 2011 wird eine Familienfreizeit am
Mohnesee stattfinden.

Das Miitterseminar findet statt vom 23.-25. September
2011; Ort: Rotenburg/Fulda.

Verschiedenes

Jubildumsveranstaltung

Frau RiB weist auf die abendliche Veranstaltung zum
10jéhrigen Jubildum des Vereins hin und begriifit den
eintreffenden Schirmherrn Herrn Dr. Z6ller, Patienten-
beauftragter der Bundesregierung.

Workshops/Beratungsecken

Der geplante Ablauf der Workshops/Beratungsecken wird
erldutert. Die Aussteller des Elternbegegnungstages wer-
den kurz vorgestellt.

Verabschiedung

Frau RUf3 dankt der langjahrigen Regionalleiterin fiir Ba-
den-Wiirttemberg, Frau Dr. Bitenc, im Namen des Vor-
stands fiir ihr jahrelanges Engagement fiir den Verein.

Frau Swantje RuU bedankt sich bei den Anwesenden
fiir die Teilnahme an der Mitgliederversammlung und
wiinscht 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
Schriftfiihrerin

gez. Swantje Riif3
1. Vorsitzende

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11



AuUS DEM VORSTAND

PROTOKOLL DER WAHL DES VORSTANDES
AUF DER 10. ORDENTLICHEN MITGLIEDERVERSAMMLUNG

am 06. Mai 2011 in 36199 Rotenburg an der Fulda

Anwesend und wahlberechtigt sind 41 Mit-
glieder, die Anwesenheitsliste ist dem Wahl-
protokoll in Kopie beigefiigt.

Als Wahlleiter steht Herr Riif3 zur Verfiigung, Bei-
sitzer sind Frau Meier-Bruhn und Herr Giesen.
Die Befragung der Mitglieder ergibt ein einstim-
miges Votum fiir eine offene Wahl.

Fiir das Amt der/des 1. Vorsitzenden stellt sich
Frau Swantje Riif} erneut zur Wahl und wird mit
einer Stimme Enthaltung im Amt bestatigt.

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

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

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11

Fiir das Amt der Schriftfiihrerin/des Schriftfiih-
rers stellt sich Frau Ariane Oeing zur Wahl und
wird mit einer Stimme Enthaltung gewahlt.

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

Alle neu gewadhlten Vorstandsmitglieder neh-
men die Wahl an. Sie werden fiir zwei Jahre ge-
wahlt.

Ronnenberg, den 11.05.11

gez. Rotraut Schiller-Specht
Schriftfiihrerin
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Aus DEM VORSTAND

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. — DER NEUE VORSTAND

'TI‘

Swantje Riif3 (1. Vorsitzende), Monika Albert (Beisitzerin), Anke Mill (Schatzmeisterin), Ariane Oeing (Schriftfiihrerin),
Christiane Kolpatzik (2. Vorsitzende) (v.L.n.r.)

Swantje Riif3
1. Vorsitzende und Regionalleiterin Schleswig-Holstein

Frau Rif3 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 gehtin die 4. Klasse einer Kdrperbehinderten-Schule

Grunderkrankung:
Listeriose, diverse Cerebralschdaden, Hydrocephalus, Bulbdrparese
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AUS DEM VORSTAND

Christiane Kolpatzik
2. Vorsitzende

Frau Kolpatzik wohnt in Diilmen 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 sauerstoffpflichtig, Gas-
tro-Tube, sitzt im Rollstuhl. Christoph besucht die 10. Klasse der Schule fiir
Korperbehinderte und wird im Sommer in die Werkstatt fiir behinderte Menschen wechseln.

Grunderkrankung:
Krampfleiden, 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 Forderschule mit dem Schwerpunkt Geistige Entwicklung.

Grunderkrankung:
Foix-Chavany-Marie-Syndrom (Hirnfehlbildungssyndrom), cerebrales Anfallsleiden, cerebrale Tetraparese

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 9



Aus DEM VORSTAND

Ariane Oeing
Schriftfiihrerin 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 Kérperbehindertenschule
in Herten.

Grunderkrankung:
ASD/VSD, pulmonale Hypertension, Tracheobronchomalazie, Epilepsie, dauerbeatmet seit Geburt,
keine Entwohnung moglich, 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 Schulpflicht erfiillt und besucht eine Tagesfoérderstdtte der
Lebenshilfe. Sie wird rund um die Uhr von einem Pflegedienst betreut und wohnt in ihrer eigenen
Wohnung im Haus der Eltern.

Grunderkrankung:

Infantile Cerebralparese unbekannten Ursprungs mit ausgepragter spastischer Tetraparese, links-
konvexer Skoliose mit Rippenbuckel, diversen Kontrakturen und Neigung zu Gallen- und Nierenstei-
nen; chronische respiratorische Insuffizienz
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AUS DEM VORSTAND

EIN HERZLICHES DANKESCHON ...

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

Liebe Rotraut, von uns allen herzlichen Dank fiir die gute Zusammenarbeit in den vielen Jahren
ehrenamtlicher VVorstandsarbeit und fir Dein unermudliches Engagement fir den Verein. Wir
winschen Dir, dass Du einen Grofteil der nun freiwerdenden Zeit flr Dich personlich nutzen
kannst!

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e.V.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 11



AuS DEM VORSTAND

Aus dem Vorstand ausgeschieden ist auRerdem Frau Sylvia
Schlink. Wir wiinschen ihr und ihrer Familie fiir die Zukunft
alles Gute!

Auf der Mitgliederversammlung verabschiedet wurde au-
Berdem Frau Dr. Maria Bitenc, die leider aus personlichen
Griinden die Regionalleitung fiir Baden-Wiirttemberg abge-
geben hat. Wir bedanken uns ganz herzlich fiir 10 Jahre eh-
renamtliche Tatigkeit fiir INTENSIVkinder zuhause e.V. und
wiinschen ihr alles Gute fiir die Zukunft.

Als Regionalleiterin ausgeschieden ist ebenfalls Frau Anne
Reinacher. Auch an sie geht ein Dankeschon fiir ihre ehren-
amtliche Tatigkeit. Wir wiinschen ihr alles Gute fiir die Zu-
kunft.

12 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 1/11



Aus DEM VORSTAND

BENEFIZKONZERT ZUGUNSTEN

DES VEREINS INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

in der Friedenskirche Potsdam-Sanssouci am 12. Dezember 2010

Weihnachtsoratorium Kantaten I-11l
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 Anrufvon Herrn Dr. Sylvester
von Bismarck, Arzt aus dem Vivantes Krankenhaus
Neukélln in Berlin E Er ist auf dem Selbsthilfetag
auf unseren Elternverein aufmerksam geworden
und mdchte uns gerne fiir den Erlds eines Bene-
fizkonzertes gewinnen... E Schnell maile ich ihm
alle wichtigen Unterlagen zu E Im November dann
der Anruf: WIR SIND DABEI E Die Freude ist grof3
bei uns im Vorstand E Im Dezember gehen die
ersten Spenden der geladenen Géste 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
einfiihrenden Worte E Ich bin total aufge-
regt...EUnd dann erzdhle ich schlieB3lich
doch souverdn von unserem INTENSIV-
kind und der Vereinsarbeit E Alle klat-

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11

schen... — es ist geschafft E Die Zehlendorfer Pau-
luskantorei singt mit dem Kammerorchester Berli-
ner Capella E Es ist iiberwdltigend E Der anschlie-
3ende Empfang im Kutschstall [dsst Gesprache zu
INTENSIVkinder zuhause zu E Weitere grofziigige
Spenden flieflen auf unser Vereinskonto E

Ganz lieben Dank an
Edgar Lotz
Wilhelm Karl Prinz von Preufen
Kolja von Bismarck
Jacobus Fritzen
Dr. Sylvester von Bismarck
Albert Graf von Reichenbach

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

Ein herzliches Dankeschon fiir die Unterstiitzung
an Ramona und Roland Hermann sowie an mei-
nen Mann Thorsten, der mich mental und tatkraf-
tig unterstiitzt hat E

Swantje Riif3

1.Vorsitzende

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 3



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

HERBSTFEST DER REGIONALGRUPPE

NORDRHEIN-WESTFALEN

Das Herbstfest am 06. November 2010 war ein
voller Erfolg und ein schoner Jahresabschluss!

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

und Ballonmodellage die Zeit versiifit, 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 verlangert werden
kann, damit wir mit unseren Kindern auch mal
nach der Schule noch etwas unternehmen kon-
nen, ohne nur an der Steckdose zu hangen.

nen direkten Zugang in die Lunge bildet. Den-
noch wédre es sehr nett, wenn man kurz telefo-
nisch absagen wiirde, 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 Spaf!

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

14 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

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

Die Kinder waren im Handumdrehen auf einmal
in Waldelfen, Clowns oder auch als Blumen-
kinder verwandelt — dank einer umfangreichen
Schminkpalette.

Ballonblumen in Ubergréfe erfreuten alle, aber
auch Wackeldackel und Baren wurden geformt

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

— der Knall blieb natiirlich auch nicht aus — was
jedoch alle eher erfreute!

Eine Spielecke zum Ausruhen fiir Rollikinder
wurde umfunktioniert in eine Musikbiihne, auf
einmal haben alle Martinslieder gesungen mit
den Betreuern und die Rasseln und Tamburine
geschwungen.

Es war schon, wie entspannt die Kinder unter
sich gespielt haben und nicht — wie so oft —,,das
einzige Kind waren mit Schlauchen am Hals*.

Man muss dazu sagen, dass der Zirkusclown

anfdangliche Beriihrungsangste hatte bei all den
kranken Kindern — doch zum Abschluss sagte er

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11

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

Bei Kaffee und Kuchen, der auch mal eben zwi-
schendurch piiriert 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

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 5



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

EIN TAG ...
NUR FUR MUTTER

Wir hatten viel Zeit fir uns und viele Ge-
sprache miteinander an diesem besonderen
Samstag im November, an unserem ,,Mdutter-
tag* im Akazienhof in Garbsen.

Vormittags beschéaftigten wir uns ausfuhrlich
mit dem Thema ,,Homoopathie*, zu dem die
Heilpraktikerin Karen Blum zunachst refe-
rierte und dann unsere Fragen beantwortete.
Bei acht interessierten Frauen kein leichtes
Spiel, aber zu bewaltigen ...

Nach diesem offiziellen Teil des Tages lie-
3en wir uns verwohnen. Und manchmal sind
wir ja auch recht schnell zufrieden zu stellen:
Es reichte uns diesmal schon ein schon einge-
deckter Tisch mit leckerem Essen, Bedienung
und die Tatsache ,,nicht zustandig sein zu
mussen far...*".

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

16 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

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-
sprachen, die sich nicht immer um unsere Kin-
der drehten ...

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

Rotraut Schiller-Specht,
Regionalleiterin Niedersachsen
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

TAG DER OFFENEN TUR ZUR EROFFNUNG DES NEUEN ZENTRUMS
FUR KINDER- UND JUGENDMEDIZIN IN NEUBRANDENBURG

Am 5. Dezember 2010 veranstaltete das Diet-
rich-Bonhoeffer-Klinikum in Neubrandenburg
einen Tag der offenen Tiir anldsslich der Eroff-
nung des neuen Zentrums fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin.

Hierfiir prasentierten sich der bundesweite Ver-
ein Mukoviscidose e.V. und INTENSIVkinder zu-
hause e.V. mit Informationsstdnden.

Wir sind ja nun seit mitt-
lerweile gut 11 Jahren mit
Tim ,,Stammgadste” in dieser
Klinik und kennen die Intensiv-
station quasi wie unsere Westentasche.
Schon 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 fiir
Kinder bis 4 Jahre; eine Kinderstation fiir Kin-
der ab 4 Jahren aufwarts, eine chirurgische
Station, die Kinderintensivstation und natiir-
lich Bereiche wie EEG, Schlaflabor usw.

Trotz Schnee und Eis kamen doch recht viele in-
teressierte Familien, um sich an diesem Tag die
neuen Rdumlichkeiten anzusehen.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11

Daich gleich am Eingangsbereich mit meinem
Stand platziert war, kam jeder an meinem
Stand vorbei. Die Reaktionen waren sehr
hdufig von Betroffenheit gepragt. Oft musste
ich dann erkldren, dass unsere Kinder meist
auf ihre Art und Weise ein zufriedenes und
auch gliickliches Leben fiihren. Einige wa-
ren dann doch iiberrascht, wenn ich von Kin-
dergarten und Schule erzdhlte. Am unbefan-
gensten waren natiirlich wieder die Kinderim
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-
hort zu haben und zu wissen, dass es da Miit-
ter und Vater gibt, die einem im Falle eines
Falles gern mit Rat und Unterstiitzung zur
Seite stehen.

Viele herzliche Griife aus Neubrandenburg!

Susann Werner,
Regionalleiterin Mecklenburg-Vorpommern
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN
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ES DARF
GESCHUMMELT WERDEN!!!

Ein Affe, der schwimmt; ein Elefant, der
fliegt; ein Fisch, der springt; eine Micke,
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 Miller 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 Gberzeugen.

Im Gepéck hatte Herr Miller aufRerdem Herrn
Friedrich, eine Marionette, die das Konzert
Uberwachte sowie bunte Plastikréhren und
Zahnputzbecher (mit Wasser und Strohhal-
men versehen), die, an alle Zuhdorer verteilt, den
Takt ,,rappen* und den Fisch beim Blubbern
unterstiitzen sollte. Bei soviel Rhythmus kamen
Arme, Beine und Rollis ganz schén in Schwung!

Die meisten Refrains konnten vom Publikum
textsicher unterstiitzt werden, hatten sich doch
einige Teilnehmer durch das Hoéren der CD
»Schummelbuch® von Herrn Muller bestens auf
diesen Nachmittag vorbereitet. Eine junge Zu-

20 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

horerin hatte sogar ein Exemplar der CD mitge-
bracht, um sie vom Kunstler signieren zu lassen.
Dieses kurzweilige Konzert fand statt in den
Raumen 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 fur die Allgemeinheit getffnet. Es
bedeutet eine Menge Arbeit fur die Gemein-
demitglieder, in ihren Raumen viele Spielan-
gebote (Rutsche, Béllebad, Hipfburg u.v.a.)
aufzubauen, um nach ein paar Stunden Spiel
und Spal daraus wieder ordentliche Rdume
fur die Gemeindearbeit zu hinterlassen.

Umso mehr wissen wir die Einladung als zu-
satzlichen Termin fir ausschlief3lich unsere
Familien zu schatzen. Herzlichen Dank an die
Gemeinde flr ihr Engagement!!!

Den Helfern und Helferinnen des Ambu-
lanten Kinderhospizdienstes sei gedankt fr
das reichhaltige Kuchenbuffet, das sie an die-
sem Tag organisiert hatten. ,,Uns umfangt
eine Wohlfuihlatmosphére*, sagte eine Mutter.

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

Christiane Gering, Regionalleiterin Hessen
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Die Frauen-Union hilft

Spendeniibergabe: 5500 Euro an Organisationen und Selbsthilfegruppen gegeben

MOMBRIS. Jedes Jahr im November lidt
die Frauen-Union (FU) Mmbris zur
Benefizveranstaltung sHilfe fiir Men-
schen in Not« ein. Der Erlds daraus und
aus den Spenden. die das ganze Jahr
iiber eingehen, wird an Einzelperso-
nen sowie Organisationen im Einsatz
fiir hilfsbediirftige oder behinderte
Menschen weiter gegeben. Heuer ka-
men 5500 Euro zusammen.
FU-Ortsverbandsvorsitzende Clau-
dia Papachrissanthou begrifite zur
Spendeniibergabe die Giste im Ka-
minzimmer des Ivo-Zeiger-Hauses.

Geselligkeit fordern

Wie schon mehrmals in den Vorjahren
wurde heuer der «Club 'B2 - Initiative
Kérperbehinderter« aus Kahl bedacht.
Dessen Griinder Engelbert Stenger, der
kirzlich das Bundesverdienstkreuz
erhielt (wir berichteten), und Inge
Neumann fiihrten aus, dass das ge-
sellige Beisammensein nicht u kurz
kommen diirfe und daher regelmiBige
Bastelabende stattfinden.

Susanna Miiller von der Aphasiker-
Selbsthilfegruppe aus Mimbris be-
dankte sich, dass auch an die Men-

schen gedacht werde, deren Sprache
nach einer Hirnschidigung durch ei-
nen Schlaganfall oder sonstige Kopf-
verletzungen sehr stark eingeschriankt
ist. Dieses Mal soll mit dem Geld ein
Zauberer bezahlt werden.

Fahrt nach Rildesheim

Andrea Femmerer und Maria Hei-
ninger von der Behindertengruppe
Mtimbris freuten sich, dass sie »ihren
Behinderten= im August eine Busfahrt
nach Riidesheim erméglichen kinnen.
Dias Haus Mirjam in Schillkrippen wird
nach Angaben von Sabine Jung-Schi-
fer aus der Mutter-Kind-Einrichtung
das Geld in einen Selbstverteidi-
gungskurs stecken, den sich die oft-
mals aus traumatisierenden Verhilt-
nissen kommenden jungen Frauen ge-
wiinscht hitten.

Brigitte Seiler und Gisela Mai von der
Lebenshilfe Aschaffenburg berichte-
ten, dass ihr Anteil der Tanzgruppe
sDancing Foolss, die schon hiufig bei
den Benefizveranstaltungen der FU
unterhalten hat, zugute kommen soll.
Vor allem miissten T-Shirts gedndert
werden.

Silke Huber und Claudia Geigle er-
klirten, dass tber den 1990 gegrin-
deten Deutschen Kinderhospizverein
im Jahr 2008 der Ambulante Kinder-
hospizdienst  Aschaffenburg/Milten-
berg ins Leben gerufen werden konn-
te. Er begleitet Familien, deren Kinder
unheilbar an lebensverkiirzenden
Krankheiten leiden, kostenlos. Mit der
Spende sollen Ehrenamiliche ausge-
bildet werden, die spiter die Familien
vor Ort unterstiitzen. =Jede Familie hat
zwei feste Betreuer, deshalb freuen wir
uns iiber jede helfende Hands, sagte
Huber. Fiir die Familien, die sich bei
Bedarf selbst melden missen, gebe es
rurzeit sogar eine Warteliste.

Beriihrende Schilderung

Sehr berithrend war die Schilderung
von Anja Pucher und Cordula Ulbrich
{iber den Einsatzbereich von sInten-
sivkinder zuhauses. Hier haben sich
Eltern zusammengeschlossen, sie alle
betreuen gemeinsam fhre schwerst-
plegebediirftigen Kinder, die zwar zu
Hause sind, aber beispielsweise ohne:
Magensonde oder Beatmungsgerdt
nicht leben wiirden. Marion Stahl

Erschienen am 24.03.2011 im Alzenauer Teil des MAIN-Echo.
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DEN ALLTAG MEISTERN —
VATERTAG IN NIEDERSACHSEN

Was sind die Stiitzen meines Vater-Alltags?
Was erwarten andere von mir, was kann
und will ich (nicht) erfullen? Was lauft gut,
von dem ich anderen Vatern berichten kann?
Welche Fragen habe ich an andere Vater?

Fir diese und &hnliche Fragen war Zeit auf
dem Tagesseminar ,,Den Alltag meistern, zu
dem im Januar die Regionalgruppe Niedersach-
sen nach SchloR Ricklingen eingeladen hatte.

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

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

standen und nicht mit ihren Sor-
gen allein gelassen fuihlen konn-
ten. Fir diese gute Atmosphére
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 Vatertag
stattfinden konnte, diesmal
vielleicht zwischen Hannover
und Ostfriesland, damit die
,richtigen* Nordlichter nicht
so weit zu fahren haben.

Ralf Mill, Seelze
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DAS PHANTASIALAND IN BRUHL HAT GERUFEN -

UND WIR SIND GEKOMMEN!

Fiir die sieben teilnehmenden Familien aus Nor-
drhein-Westfalen haben die Osterferien schon
einen Tag eher begonnen, ndmlich am Freitag,
den 15. April.

Das Wetter spielte mit, es gab herrlichen
Sonnenschein, so dass wir einen wunder-
schonen 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 begriif3t haben, konnte
sich jede Familie nach ihren eigenen Wiinschen
beschdftigen ...

... im Kettenkarussel mit Beatmungsgerat und
nach oben schieBendem Wasser...

24 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

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

... beim Kinderschminken als Tiger, Kafer oder
Prinzessin.
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Die Wasserbahn durfte an diesem tollen Tag
nicht still stehen, genauso wenig wie Tretboote,
Schwebebahn und die Bienenhiipfburg.

Natdrlich war auch einiges fiir 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.

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11

Jeder nahm noch ein kleines Andenken an den
schonen Tag mit und wohl gestarkt ging es
dann fiir 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 Ausflug in das Land der
Phantasie gewesen sein!

Ariane Oeing,
Regionalleiterin NRW
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ERNEUT STIFTUNGSGELDER
FUR FREIZEITSAMSTAGE

<Besucher auf vier Ploten® zum Streicheln.

6.000 Euro fiir
INTENSIVkinder

Biirgerstiftung Hannover férdert

Von BURGERREPORTERIN
ROTRAUT SCHILLER-SPECHT

RONNENBERG. Die Freude
ist grof beim Elternverein IN-
TENSIVkinder zuhause e.V.!

Mit 6.000 Eure fordert die
Birrgerstftung Hannover
auch in diesem Jahr das mo-
natliche Freizeit- und Betreu-
ungsangebot fiir schwer be-
hinderte Kinder in der Region
Hannover.

Dank dieser grofziigigen
Unterstiitzung st die Finan-
gerung der Personalkosten
fiir 6 Freizeitsamstage gesi-
chert.

Jeweils 12 schwer pHege-
bediirftige Kinder freuen sich
einmal im Monat auf das ge-
meinsame Spielen und Erle-
ben mit anderen Kindern.

S0 haben sie z.B. viel Spaft
beim Verkleiden zu Fasching
oder mit den .Besuchern auf

vier Ploten® und
anderen  Tieren
zum Streicheln.

Besondere
Highlights sind
natirlich immer
die Ausflige, z.B. in den Zoo,
I e1nen FI'{"'IZ("I-IPRI!{. In e
nen Zirkus nach Hannover,
ins Kindertheater oder ins
Kino,

Die Freizeitsamstage des
chrenamtlich titigen Vereins
INTENSIVKinder  zuhause
eV, gibt es inzwischen seit
2005

Sie zihlen zu den wenigen
Betreuungs- und Freizeitan-
geboten fiir schwer pAegebe.
diirfrige Kinder in der Region
Hannover.

Wihere Informationen
rum Verein gibt es unter
www.intensivkinder.de,

www.myheimat.de/

beitrag/1381837
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Erschienen am 09.03.2011 im Anzeiger Gehrden/Ronnenberg.
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GESCHAFFT !!! ERSTES REGIONALTREFFEN RHEIN-MAIN

MIT GUTER RESONANZ

Was lange wahrt, wird endlich ... super!!! Unser
1. Regionaltreffen war ein voller Erfolg.

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

Familie Schudt versorgte uns mittags mit le-
ckerer, selbst gemachter Spargelsuppe nebst
kostlichem Gemiise- und Pilzkuchen. Zum Kaf-
fee gab es Streusel- und Kasekuchen. Alles aus
der hauseigenen Bio-Kiiche. Eine liebe Mutter
steuerte noch einen Erdbeerkuchen bei, der die
Kaffeetafel perfekt erganzte.

Von zehn angemeldeten Familien fanden sie-

ben — nicht immer ganz komplett — den Weg
ins Rhein-Main-Gebiet — genauer gesagt nach
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Schollkrippen. Nach erstem Beschnuppern
konnte ein reger Austausch stattfinden, denn
wir waren ja nicht nur zum Essen auf dem
Berghof.

Kinder (und Véter) konnten sich die Zeit mit
Tischtennis, FuBball und Rutschen vertreiben
oder das Geldnde des Ziegenhofs erkunden.
Die Miitter hatten Zeit, sich ausgiebig {iber all
unsere kleinen und grof3en Probleme auszutau-
schen: ,,Wie bekomme ich mehr Pflegedienst-
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 Gesprdche untereinander !!!
Um alle Familienmitglieder auch mal auf andere
Gedanken zu bringen, iiberraschte uns Herr
Schudt mit einer Fiihrung durch die verschie-
denen Bereiche des Berghofs. Nach einer fach-
kundigen Fiihrung durch die Kdserei, in der tag-
lich bis zu 600 Liter hofeigene Ziegenmilch ver-
arbeitet werden, durften wir uns ausgiebig im
Stall der ca. 200 Mutterziegen mit Ihren Zicklein
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umschauen. Die Kinder durften alle Tiere,
die sich dies gefallen lielen, ausgiebig
streicheln und fiittern. 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 iiber
die okologische Tierhaltung und den
hauseigenen Futteranbau. Auch die Be-
sonderheiten von Ziegenmilch, die auf-
grund ihrer Zusammensetzung und der
guten Vertraglichkeitimmer beliebter wird, wur-
den uns erkldrt. 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 Mdrz nicht nur Vorteile hat.

Anschliefend gab es noch fiir alle Ziegenmilch
zum Probieren und ... es gab allgemein positive
Uberraschung: kein strenger Ziegengeschmack
triibte den Milchgenuss, viele Gldser wurden
mehrmals gefiillt. Im Hofladen kamen dann alle
Kdseliebhaber auf ihre Kosten.

Ein rundum gelungener Nachmittag in schoner
Umgebung, den auch die weit angereisten Ga-
ste aus Bayreuth und Karlsruhe genief3en konn-
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ten, bevor sie sich voll neuer Eindriicke auf den
Heimweg machten.

An dieser Stelle darf ich mich ganz herzlich be-
danken bei der Familie Schudt fiir die unver-
gesslichen Stunden auf ihrem Berghof und bei
der Frauenunion Mémbris fiir die finanzielle Un-
terstiitzung 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 schénen Nachmittag
verleben. Fiir das Herbsttreffen werde ich
versuchen, einen kompetenten Referenten
z.B. zum Thema Reanimation zu gewinnen,
der uns neben einem kurzen Vortrag fiir Fra-
gen und Ubungen zur Verfiigung steht. Neben
einem Wiedersehen im Herbst freue ich mich
natiirlich auch auf viele weitere Familien, die
den Weg zum Berghof finden, denn Platz ist
genug da.

Cordula Ulbrich,
Regionalleiterin Rhein-Main
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Das war vielleicht ein rich-
tig schoooner Tag!!!

Es war unser erster Ausflug
zu INTENSIVkinder zuhause
e.V. und wir waren natiir-
lich alle ganz schon auf-
geregt. Wir freuten uns auf
Gesprdche mit Eltern, die
in der gleichen Situation
(oder dhnlichen) sind wie
wir. Es war ein sehr erhol-
samer Tag! Unsere Emma
war standig auf Achse, ent-
weder beim Rutschen, Ball-
spielen oder den Seifenbla-
sen der grof3en Kinder hin-

Nachdem wir dieses Jahr nicht an der M&h-
nesee-Freizeit teilnehmen kdonnen, da wir
zu dieser Zeit unser 2. Kind erwarten, ha-
ben wir uns sehr dariiber gefreut, dass es
im Mai ein Regionaltreffen ganz in unserer
Nahe geben sollte.

Am Samstag Mittag war es dann soweit und
Papa Jens, unser Jonas-Maximilian und ich
saflen bepackt mit Spielsachen, Regenaus-
riistung und einer groflen Portion guter
Laune im Auto und machten uns auf den Weg nach
Schollkrippen.

Dort angekommen, erwarteten uns schon einige
Familien unter einem schon dekorierten Pavillon
mit Sitzgelegenheiten, Kuschelkissen und Spiel-
sachen fiir die Kleinen. Das Wetter war traumhaft
und die Sonne lachte vom Himmel, so dass ein-
fach nur gute Laune herrschte.

Eine grof3e Griinflache mit Fu3balltor, Schaukel
und Rutsche, sowie ein gut einsehbarer Hof bo-
ten genug Abwechslung fiir die aktiven Kinder und
alle hatten eine Menge Spafs.
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terher haschen. Aber das
HIGHLIGHT waren natiirlich
... die vielen kleinen und
grof3en 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
nachste Mal, mit hoffentlich
wieder so schénem Wetter.

Anja und Gerald Pucher mit
Emma und Finn

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

Wir freuen uns bereits jetzt auf das ndchste Treffen
und werden gerne wieder dabei sein.

Bis bald und viel Spaf} am Méhnesee sagen Jenny,
Jens und Jonas-Maximilian Kornalewicz mitJolina-
Marie in spe.
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INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

AUF DEM SELBSTHILFETAG IN HANNOVER

Zum 25. Hannoverschen Selbsthilfetag am 21. Mai
2011 lud KIBIS, die drtliche 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 ahnlich wie die Jahre vorher: manche
wollten nur einen Kuli oder ein Gummibé&ren-Tiit-
chen und manche hatte wirklich Interesse an ,,un-
serer Selbsthilfe“. Und genau fiir diese Menschen
stehen wirimmer wieder dort mit einem Informa-
tionsstand, um unter anderem dariiber zu infor-
mieren, dass auch schwerkranke und behinderte
Kinderam besten in ihrer Familie aufgehoben sind
und dass dies machbar ist.

Fiir die unermiidliche Bereitschaft beim Stand-
dienst mitzuhelfen, bedanke ich mich ganz herz-
lich bei Ramona Beermann und Anette Leischel —
und natiirlich auch bei unserer neuen tatkraftigen
Unterstiitzung durch Sigrid Charles, Doris Meier-
Bruhn und Petra Rautmann.

Rotraut Schiller-Specht,
Regionalleiterin Niedersachsen

SELBSTHILFETAG IN MILTENBERG

30 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Ebenfalls im Mai informierte Cordula
Ulbrich, unsere Ansprechpartnerin
flir das Rhein-Main-Gebiet, interes-
sierte Besucher auf dem Selbsthilfe-
tag in Miltenberg. Das Foto (entnom-
men einem Zeitungsauschnitt) zeigt
sie im Gesprdach mit der Selbsthilfe-
beauftragten der Region Frau Susanne
Hembt.
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RECHT UND SOZIALES

2/201] beatmeticher

Dus ,neuve Nebeneinander”
von Behandlungs- und Grundpflege

Durch den Gesetzgeber und die aktuelle Rechtsprechung des Bundessozialgerichts wurde fir ver-
richtungsbezogene Mafnahmen der Behandlungspflege eine Doppelzustandigkeit von Kranken- und
Plegekassen festgestellt. Wie die Abgrenzung der beiden Bereiche bei der Berechnung der jeweiligen
Leistungspflicht von Pflege- und Krankenkasse vorgenommen wird, zeigt der Autor hier an Beispielen.

|8
D er 3. Senal des
/' Bundessozialgerichts hat
mit einem Urtell vom 17, Juni
2010 (Akenzeichen B 3 KR 7/
09 R} erstmals zur reformierten
Rechtslage des § 37 Abs. 2 SGB V
sowie des § 36 5GB X1 Stellung
genommen und damit erheb-
liche Inhalte seiner bisherigen
Rechtsprechung  aufgegeben,
Gleichzeitig wurde die aktuelle
Rechtslage nach der letzten Ge-
setresdnderung durch das Wett-
bewarbsstarkungsgesetz der ge-
setrlichen Krankenversicherung
grstmals fiir Intensivpfiegepa-
tienten beziehunpsweise vollzei-
tig medizinisch betreuungsbe-
dirftige Patienten als oberstes
deutsches Sozialgericht kom-
mentiert und gingegrenzt.
Nachdem gemat der besherigen
Rechtslage ru Recht das Instru-
ment der sogenannten werrich-
tungsberogenen Mafinahmen der
Behandiungspfiege” geschaffen
wurde und damit eine teilweise
Uberschneidung der Behand-
lungspflege ur Grundpflege, ist
durch das GKV-WSG nunmehr
durch den Gesetzgebser fir alle ver-
rchiungsberogenen Mafnahmen
der Behandiungspflege eine Dop-
pelmstindigkedt von Krankenkas-
sen und Pllegekassen geschaffen
worden. Da der Anspruch gemat
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& 37 Abs. 2 SGB V der Hohe nach
nicht begrenst ist, filhrt dies u ei-
ner mighchen Veragerung mag-
geblicher Inhaite der heimischen
Plege auf die Krankenkassen.

Der hinzugefigle letzte Halb-
satz des neven” § 37 Abs. 2 Satr
1 5GB V zeigt diese Auffassungs-
Anderung des Gesetrgebers:

.Der Anspruch umfasst ver
richtungsbezogene krankheits-
spazifische PflegemaBnahmen
auch in den Falfen, in denen die-
ser Hilfebedarl bei der Feststel-
lung der Pliegebedirftigheit nach
den §5 14 und 15 S5GB X v be-
nicksichtigen ist.”

Komespondierend schuf der Ge-
selzgeber hierbel auch in § 15
Abs. 3 Satz 2 SGB X eine Neune-
gelung: Bef der Feststeliung des
Zeitaufwandes ist ein Zeitaufwand
fir erforderiche vemichiungsbe-
zogene  krankheltssperifische
Pllegemafinahmen zu berick-
sichtigen; dies gil auch dann,
wenn der Hitebedar! zu Leistun-
gen nach dem SGA V it

Abgrenzung
beider Bereiche

Nach dem oben genannten Urteil
des Bundessozialgerichts st
demnach zur Abgrenzung der bei-
den Bereiche .Behandiungs-

pliege” und Grundpflege™ wie
folgt vorzugehen:

Zuerst ist ein Gesamtumfang
aller Hilfeleistungen durch MDK-
Gutachten im Rahmen der ge-
setzlichen Krankenversicherung
beziehungsweise gesetzlichen
Pllegeversicherung festzustellen.
Hienin ist die von der Pflegekasse
gaschuldete reine Grundpflege”
abrutrennen und reitfich abge-
trennt zu erfassen, Die hauswirt-
schaftliche Versorgung splelt
hierbed in der Regel keine Rolle,
da sie nicht von der Pfiegefach-
kraft, sondem einem Dritten, oft
auch Angehdrigen, erbracht wird.

Der so ermitteite Zeitwert ist
dann nicht vollstandig, sondem
nur zur Halfte vom Anspruch aul
die drztlich verordnete, ge-
gebenentalls rund um die Uhr
erforderiche, Behandlungspilege
einschiiefilich der vemichiungshe-
mpenen krankheitsspezifischen
Pllegemafinahmen abruriehen,
weil gerade wihrend der Durch-
fuhrung der grundpflegerischen
Mafnahmen weiterhin Behand-
lungspflege, rum Beisplel auch als
Krankenbeobachtung, stattfindet
und beide Leistungsbereiche
gleichrangig nebeneinander ste-
hen {siehe oben neue Rechtslage).

Aus der Differenz rwischen
dem gesamien Umfang des Plie-
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gebedarls und der eben geschil-
derten Hilfte des reitlichen Uim-
fangs der .reinen Grundpflege”
ergibt sich der Saldo der haus-
lichen Krankenpflege. Fir diesen
hat gemaf SGB V die Kranken-
kasse einzustehen, Die Pllege-
kasse hat dagegen die Hosten
der Halfte des Zeitaufwands der
Jreinen Grundpflege™ mu tragen,
jedoch begrenzt auf den Hochst-
betrag fir die Sachleistungen der
beim Versicherten zuerkannten
Pliegestufe |, Il oder I,

Reicht demnach der Hichstbe-
trag zur Abdeckung dieser Kosten
aus der gesetdichen Pllegeversi-
cherung nicht aus, hat der Versi-
cherte den verbleibenden Rest
aus eigenen Mitteln aufrubrin-
gen, notfalts muss hier der Sozial-
hilfetrager einsprngen.

Sowelt sich nach dieser Be-
rechnung aber esgibl, dass die
Sachleistungen aus der pesetz-
lichen Pflegeversicherung nicht
Laufgebraucht” werden, also der
Hachstbetrag nicht erreicht wird,
steht dem Versicherten hieraus
anteilig das Pllegegeld fir die
Leistung der Angehdrigen oder
dritten Personen fu. Hier tritt
dann der Pllegegeldanspruch ge-
mak § 38 SGB XI neben die nur
teilweise in Anspruch genom-
mene Pllegesachleistung.
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Rechenbeispiele

1. Grundfall

+ Taglicher Grundpfiegebedarf:
248 Minuten (MDK)

+ Anteil .verrichtungsbezogens
Behandlungspllegematinah-
men™: 126 Minutan (MDK)

« Differenz reine Grundpflege*
also: 120 Minuten

* Stundensatz einheitlich:
30,25 Euro
Hiervan ist die Halite, also
60 Minuten, vom zeithchen Lim-
fang der verordneten hiushchen
Frankenpllege abzuziehen,

+ Verordnete hiusliche
Krankenpflege:

24 Stunden = 1.440 Minutan

+ Differenz haushche Kranken-
pfiege abaiglich Halfve _reine

Grundpfiege": 1.440 Minuten -
60 Minuten = 1.380 Minuten

{23 Stunden).

Demnach misste fiir dieses Fali-
betspiel durch die Krankenkasse
eine Behandiungspliege fir taglich
23 Stunden dbemommen werdan.
Die Pllegekasse misste die Plle-
gekosten fir taglch 60 Minuten
unter Annahme der Pllegestute
ubemehmen. S0 emechnet sich
hieraus ein Monatsbetrag von
907,50 Euro {30 Tage x 1 Stunde x
Stundensatr von 30,25 Euro bei-
spielhatier Stundensatz) zu Lasten
der Pllegekasse. Der Versicherte

hétta demnach hier keine Eigenbe-
teiligung u tragen.

Dem Versicherten stinden
theoretisch jedoch Grundpflage-
leistungen im Werl von bis fu
1.510 Euro zu. Hieraus ver-
bravcht werden tatsdchlich nur
907,50 EUR.

Der tatsachliche Verbrauch
macht demnach sinen Anteil von
907,50 EUR ./. 1.510 EUR =
60 Prozent aus.

Demnach kinnte for die haus-
wirtschaftlichen Letstungen der
Angehdrigen oder sonstigen Drit-
ten noch ein Anteil von 40 Pro-
zent aus dem Pflegegeld von der-
2eit 685 Eurn in der Pllegestute I
(5§37 Abs. 1 Ne. 3 b SGB V) bean-
sprucht werden, das heifit der
Betrag in Hohe von 274 Eura.

2. Variante rum Grundfall

» Taglicher Grundpfegebedarf:
246 Minuten (MDE)

« Antell verrichtungsbezogens
Behandiungspliegemafi-
nahmen; 36 Minuten
{MDK - geringer als oben)

+ Differenz .reine Grundpllege”
also: 210 Minwten

Die Halfte davon, also 105 Minu-

ten, ware vom Tagesumfang von

1.440 Minuten (siehe oben) abau-

ziehen, 5o dass fibr die Krankeaver-

sachereng nur noch 1.335 Minuten
an Pflage au finanzieren winen, Die

Pllegekasse hitte die Pflege-
kosten filr 105 Minuten demnach
unter Zugrundelegung des oben
genannten Stundensatres u Gber-
nehmen, woraus sich ein Monats-
betrag von 1.588 Euro ergibe,
Da hier jedoch die Deckelung des
Anspruchs gemaf § 36 Abs. 3
Nr. 3 5GB XI auf derzeit 1.510 Euro
in der Pllegestufie lll besteht, hite
der Versicherte einen monatlichen
Eigenantell won rund 78 Eurn
aufrubringen.

Fazit

Durch den Gesetrgeber. konkre-
tisiert durch das aktuelle Urteil des
Bundessonialgenchts, wurde dem-
nach - endlich - eine Gleichstel-
lung zwischen Behandlungspilege
und Grundpflege vorgenommen.
Der Umweg Gber die sogenann-
ten vemichtungssperifischen Be-
handiungspllegematinahmen ist
demnach nicht mehr notwendig,
sondem nur noch Zwischenschntt
ben der Berechnung. Gleichmedtig
erhalt der Versicherte im Regelfall
gine Mehrleistung benehungs-
weise gine peringere Eigenbelas-
tung als nach der bisherigen
Rechtslage und eine bessere
Rechtssicherheit als bisher.
Machdriicklich ist zu bemerkan,
dass der Versicherte auf die Plie-
gesachlgistungan zur Uberwdl-

ung des Anspruchs auf die Kran-
kenversicherung nicht verzichten
kann, da das Verbol, bei der Be-
handiungsphiege fir die Grund-
pflege und die hauswirtschaftliche
Versorgung aufrukommen, nicht
an den Berug von Leistungen nach
deém SGE X sondem an den fakti-
schen Eintritt von Pllagebedir-
tigkeit" anknipfL Insofem lasst
sich eine eventueile sigene Kos-
tenpfiicht nicht umgehen, sofem
der gekappte Betrag gemaf SGB
X aufgebraucht wird,

Insofem sind die Vertreter der
Patienteninteressen  aufgefor-
dert, die bisherige Abrechnungs-
und Genehmigungsprasis der
Kranken- und Pflegekassen kni-
tisch zu hinterfragen beziehungs-
weise zu Gberprifen, da nach der
aktuelien Rechtsprechung des
Bundessozialgerichts sich in
zahlreichen laufenden Failen
Anderungen ergeben werden.

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus der Fachzeitschrift:
»beatmetleben — Perspektiven zur auperklinischen Beatmung und
Intensivpflege“, 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 fiir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Nach einem langen Vorbereitungsprozess hat der Ge-
meinsame Bundesausschuss am 20.01.2011 die Uber-
arbeitung der Heilmittelrichtlinie verabschiedet. Neben
der formalen und sprachlichen Uberarbeitung wurden
ausgewdhlte Regelungen des Fragen-und-Antwort-Ka-
taloges der Spitzenverbdnde der Krankenkassen und
der Kassenarztlichen Vereinigung iibernommen.
(www.gkv-spitzenverband.de/upload/
Frage_Antwort_KBV_246.pdf)

Die inhaltliche Uberarbeitung der Heilmittelrichtlinie be-
trifft die Versorgung von Menschen mit schwerwiegen-
den und dauerhaften Behinderungen und chronischen
Erkrankungen und den Ort der Leistungserbringung.

Heilmittelversorgung fiir Menschen mit dauerhaften
und schwerwiegenden Behinderungen

Mit Nachdruck hatte sich die Patientenvertretung fiir
eine Verbesserung der Heilmittelversorgung von Men-
schen mit schweren Behinderungen eingesetzt. Die Pro-
bleme sind seit langem bekannt. Die Bewirtschaftung
der Heilmittelausgaben beeinflusst in vielen Regionen
Deutschlands das Verordnungsverhalten der Arztin-
nen und Arzte. Davon sind vor allem Menschen mit ei-
nem hohen Heilmittelbedarf betroffen. Aus Sorge vor
der Uberschreitung der Richtgréen bzw. des Praxis-
budgets und der in der Folge zu befiirchtenden Wirt-
schaftlichkeitspriifung und moglichen Regressforde-
rung schrinkten Arzte auch medizinisch notwendige
Verordnungen ein. Bei Uberschreiten des RichtgroRen-
volumens von mehr als 25% hat der Vertragsarzt den
Mehraufwand der Krankenkasse zu erstatten, soweit
die Mehraufwendungen nicht durch Praxisbesonder-
heiten begriindet werden kénnen. Die Genehmigung
von Heilmittelverordnungen, wie sie fiir Verordnungen
auf3erhalb des Regelfalls bei langfristigen Behandlun-
gen regelhaft vorgesehen sind, begriindet als solche
keine Praxisbesonderheiten. Dafiir ist nach der Recht-
sprechung des BSG eine Ausrichtung der Praxis auf die
Behandlung besonders schwerwiegender Krankheits-
bilder und Behinderungen erforderlich. Diein § 8 Abs. 5
der Heilmittelrichtlinie eingefiigte Regelung sieht vor,
dass Menschen mit schwerwiegenden Behinderungen
und chronischen Erkrankungen bei der Krankenkasse
eine Feststellung der besonderen Schwere und Lang-
fristigkeit der Schadigung und Beeintrachtigung und
des sich daraus ergebenden Therapiebedarfs beantra-
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gen kdnnen. Diese Statusfeststellung soll zu einer er-
heblichen Vermindung der Regressgefahr fiir die Arzte
fiihren. Bei Wirtschaftlichkeitspriifungen lassen sich
Verordnungen fiir diese Patienten durch Vorwegabzug
besonders beriicksichtigen und fiihren somit nicht zu
moglichen Regressanspriichen gegen den verordnen-
den Arzt.

Es ist davon auszugehen, dass nur Patienten von der
Moglichkeit der Beantragung der Statuserhebung Ge-
brauch machen, die ihre Heilmittelversorgung nicht als
gesichert ansehen. In dem Umfang, in dem zwischen
den Kassendrzten und den Krankenkassen die Ber{ick-
sichtigung von Praxisbesonderheiten vereinbart wer-
den, wird sich auch die Beantragung der nun zusatzlich
vorgesehenen individuellen Losung entwickeln. Es wird
davon ausgegangen, dass die Statusfeststellungin 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 Losung der beschrie-
benen Problematik ist durch Regelungen der Heilmit-
telrichtline aufgrund der gesetzlichen Vorgaben nicht
zu erreichen.

§ 8 Verordnung auBerhalb des Regelfalls

Abs. 5 der Heilmittelrichtlinie (neue Fassung)

(5) 1 Auf Antrag der oder des Versicherten entscheidet
die Krankenkasse dariiber, ob der oder dem Versicher-
ten wegen der sich aus der drztlichen Begriindung er-
gebenden besonderen Schwere und Langfristigkeit ih-
rer oder seiner funktionellen/strukturellen Schadigun-
gen, der Beeintrdchtigungen der Aktivititen und des
nachvollziehbaren Therapiebedarfs die verordnungsfa-
higen Leistungen in dem verordnungsfahigen Umfang
langfristig genehmigt werden kdnnen. 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
Logopéddie/Sprachheilbehandlung) fiir Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderung zu Lasten der Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) in Tageseinrichtungen fiir
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. Institutsvertra-
gen sind den Praxen niedergelassener Therapeuten als
geeigneter Ort der Leistungserbringung gleichgestellt.
Davon abgewichen werden kann bei drztlich verordne-
ten Hausbesuchen, fiir die jedoch ausschlief3lich me-
dizinische Griinde vorliegen miissen. Der Aufenthaltin
einer Tageseinrichtung, die besondere soziale Situation
oder Zeitprobleme stellen keinen Grund fiir 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-
tutsvertrage abschlief3en,
¢ Schul-und Sozialhilfetrager keine Therapeutinnen/
Therapeuten anstellen bzw. aus den Stellenpldnen
der Einrichtungen streichen, mit dem Hinweis auf die
Leistungspflicht der GKV,
e die Verordnung eines Hausbesuches ausgeschlossen
ist, da keine medizinischen Griinde dafiir vorliegen,
e die Leistungserbringung durch niedergelassene The-
rapeuten in den Einrichtungen damit nicht zuldssig
ist und die GKV darauf vermehrt hinweist,
¢ und arztliche Verordnungen mit Hinweis auf die Heil-
mittelrichtlinie verweigert werden, wenn eine Uber-
schreitung des Praxisbudgets droht und eine Verord-
nung fiir die therapeutische Leistung in einer Einrich-
tung erbeten wird.
Die als Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss beteiligten Verbande der Menschen mit Be-
hinderung haben auf diese Entwicklung und die Folgen
fiir die Betroffenen immer wieder hingewiesen und fan-
den eine Unterstiitzung ihrer Bemiihungen durch einen
Beschluss der Gesundheitsministerkonferenz der Ldn-
dervon 2007, der das Bundesgesundheitsministerium
und den Gemeinsamen Bundesausschuss aufforderte,
Abhilfe zu schaffen. Die Gesundheitsministerkonferenz
fiihrte als Begriindung fiir die Leistungserbringung in
Tageseinrichtungen u.a. den wachsenden Bedarf an
therapeutischen Leistungen aufgrund sozialer Risiken
und der verdnderten Lebensbedingungen der Familien
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an, die durch die Berufstatigkeit der Eltern nicht in der
Lage seien, Behandlungen in der Praxis der Niederge-
lassenen in Anspruch zu nehmen.

In einem zahen Prozess hat sich der Gemeinsame Bun-
desausschuss (GB-A) dieser Problematik im Rahmen
der Uberarbeitung der Heilmittelrichtline angenom-
men. Zum Jahreswechsel 2009/2010 gab der GB-A
die Uberarbeitung der Heilmittelrichtlinie von 2004
in das Anhoérungsverfahren. Die Neuregelung des
§ 11 Abs. 2 sieht vor, dass die Behandlung von Kindern
und Jugendlichen auflerhalb der Praxis und ohne die
Verordnung eines Hausbesuches zuldssig ist, wenn die
Kinder und Jugendlichen bis zum Alter von 18 Jahren
ganztdgig in einer auf deren Forderung ausgerichteten
Tageseinrichtung (z. B. Kindertagesstatte, Schule) un-
tergebracht sind. Voraussetzung ist, dass sich aus der
arztlichen Begriindung eine besondere Schwere und
Langfristigkeit der funktionellen/strukturellen Scha-
digungen sowie der Beintrachtigungen der Aktivitaten
ergibt und die Tageseinrichtung auf die Férderung die-
ses Personenkreises ausgerichtet ist und die Behand-
lung in diesen Einrichtungen durchgefiihrt wird. Diese
Regelung wurde im Konsens in das Anhdrungsverfah-
ren eingebracht.

Der GB-A hat das Anliegen der Gesundheitsminister-
konfernz, den Ort der Leistungserbringung noch weit-
gehender freizugeben, nicht aufgegriffen. Es wird be-
fiirchtet, dass eine fiir 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 konnte. Das Anliegen der Patientenvertreter,
die Altersgrenze aufzuheben und damit auch therapeu-
tische Leistungen in Tagesfordereinrichtungen fiir Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behinderungen zu
ermoglichen, konnte durchgesetzt werden. Die Behand-
lung mit Heilmitteln in diesen Einrichtungen stellte in
der Vergangenheit kein besonderes Problem dar. Der
Personenkreis ist iiberschaubar und klar eingegrenzt,
und die Schwere der Behinderung machte es fiir alle
Beteiligten nachvollziehbar, dass die Behandlung u.U.
nur sinnvoll in der Tagesfordereinrichtung stattfinden
kann. Es ist zu befiirchten, dass die Altersbegrenzung
zukiinftig diese sinnvolle und bisher von allen akzep-
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tierte Behandlungsmaglichkeit ausschlieit. Es konnte
lediglich erreicht werden, dass die Altershbegrenzung
iberschritten werden kann, wenn der Schulbesuch
iiber das 18. Lebensjahr hinaus fortgesetzt wird.

Ebenso konnte sich der von den Patientenvertretern
eingebrachte Vorschlag nicht durchsetzen, ausdriick-
lich die Klarstellung in § 11 Abs. 2 aufzunehmen, dass
auch Regelschulen zu den auf den Personenkreis ausge-
richteten Einrichtungen gehdren. Die Tatsache, dass ein
behindertes Kind eine Einrichtung besucht, ist alleine
kein Grund, die Leistungserbringung in einer Regelein-
richtung zu ermdglichen. Vielmehr miissen die beson-
deren Voraussetzungen fiir die Forderung, 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 Begriindung der
Neufassung der Heilmittelrichtlinie aufgenommen. In
den Tragenden Griinden ist nun ausgefiihrt, dass auch
Regelkindertageseinrichtungen und Regelschulen als
Ort der Leistungserbringung in Frage kommen, wenn
sie die genannten Voraussetzungen erfiillen.

§ 11 Ort der Leistungserbringung (HMR neue Fassung)
(1) Heilmittel konnen, 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 aufier-
halb der Praxis der Therapeutin oder des Therapeuten
ist nur dann zuldssig, wenn die Patientin oder der Pati-

ent aus medizinischen Griinden die Therapeutin oder
den Therapeuten nicht aufsuchen kann oder wenn sie
aus medizinischen Griinden zwingend notwendig ist.
2 Die Behandlung in einer Einrichtung (z. B. tagesstruk-
turierende Fordereinrichtung) allein ist keine ausrei-
chende Begriindung fiir die Verordnung eines Haus-
besuchs. 3 Ohne Verordnung eines Hausbesuchs ist
die Behandlung auf3erhalb der Praxis des Therapeu-
ten oder der Therapeutin ausnahmsweise fiir Kinder
und Jugendliche bis zum vollendeten 18. Lebensjahr,
ggf. dariiber hinaus bis zum Abschluss der bereits be-
gonnenen schulischen Ausbildung moéglich, die ganz-
tdgig in einer auf deren Férderung ausgerichteten Ta-
geseinrichtung untergebracht sind, soweit § 6 Abs. 2
dem nicht entgegensteht. 4Voraussetzung ist, dass
sich aus der drztlichen Begriindung eine besondere
Schwere und Langfristigkeit der funktionellen/struk-
turellen Schddigungen sowie der Beeintrdachtigungen
der Aktivitdten ergibt und die Tageseinrichtung auf die
Forderung dieses Personenkreises ausgerichtet ist
und die Behandlung in diesen Einrichtungen durch-
gefiihrt 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, kénnte sie am 1. April 2011
in Kraft treten. Die Neufassung wird in Kiirze vollstédn-
dig auf der Internetseite des GB-A www.g-ba.de ver-
offentlicht.

Diisseldorf, 20.01.2011 Norbert Miiller-Fehling
www.bvkm.de
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BUNDESGERICHTSHOF ENTSCHEIDET ZUR HAFTUNG
EINES VEREINS FUR REITTHERAPIE VON BEHINDERTEN
FUR EINEN UNFALL BEI DER REITAUSBILDUNG

Mitteilung der Pressestelle

Der fiir das Recht der unerlaubten Handlungen zu-
standige VI. Zivilsenat hat entschieden, dass einem
Idealverein, der sich nach seinem Vereinszweck der
Reittherapie von Behinderten widmet, die Entla-
stungsmoglichkeit {iber das so genannte Nutztier-
privileg im Sinne des § 833 Satz 2 BGB* bei einem
Reitunfall mit einem Vereinspferd versagt ist.

Die Kldgerin 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 fiir Reittherapie von Behinderten. Der Beklagte
zu 1 erteilte der Klagerin, 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 fiir den
beklagten Verein zugelassen, weil die Frage der Ent-
lastungsmoglichkeit des § 833 Satz 2 BGB* fiir ei-
nen Idealverein, der seine Pferde — ohne Gewinner-
zielungsabsicht — zur Verfolgung seiner als gemein-
niitzig anerkannten, satzungsmafligen Zwecke halte,
grundsdtzliche Bedeutung habe und es hierzu unter-
schiedliche Auffassungen in der obergerichtlichen
Rechtsprechung gebe.

Die Revision hatte keinen Erfolg. Die Tierhalterhaftung
istin § 833 Satz 1 BGB* als Gefdhrdungshaftung aus-
gestaltet. Das Gesetz rdumt nach § 833 Satz 2 BGB*
dem Tierhalter die Méglichkeit, sich von der Gefdhr-
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
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Haustier verursacht worden ist, das dem Beruf, der
Erwerbstatigkeit oder dem Unterhalt des Tierhalters
zu dienen bestimmt ist. Dies ist bei einem Idealverein,
der sich im Rahmen seiner satzungsmafigen Aufgabe
der Reittherapie von Behinderten widmet, grundsétz-
lich nicht der Fall.

Der Klagerin war auch kein Mitverschulden anzulas-
ten, weil sie trotz ihrer korperlichen Beeintrachti-
gung liberhaupt Reitstunden genommen hat. Denn
sie konnte damit rechnen, dass die Reitausbildung
ihrer Behinderung Rechnung trug.

e Urteil vom 21. Dezember 2010 - VIZR 312/09

e LG Dortmund — 12 0 264/06 — Entscheidung
vom 14. November 2008

e OLG Hamm - 1-9 U 11/09 - Entscheidung vom
22. September 2009

Karlsruhe, den 21. Dezember 2010

*§ 833 BGB

Haftung des Tierhalters

Wird durch ein Tier ein Mensch getotet oder der Kor-
per oder die Gesundheit eines Menschen verletzt
oder eine Sache beschddigt, so ist derjenige, wel-
cher das Tier hélt, verpflichtet, dem Verletzten den
daraus entstehenden Schaden zu ersetzen. Die Er-
satzpflicht tritt nicht ein, wenn der Schaden durch
ein Haustier verursacht wird, das dem Beruf, der Er-
werbstatigkeit 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
wiirde.

Pressestelle des Bundesgerichtshofs
76125 Karlsruhe

Telefon (0721) 159-5013

Telefax (0721) 159-5501
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SGBV

THERAPIEDREIRAD ZUR SICHERUNG DES ERFOLGS

DER KRANKENBEHANDLUNG

BSG, Urteil vom 07.10.2010 — Az: B3 KR 5/10 R

Streitig ist der Anspruch der Kldgerin auf Neuversor-
gung mit einem Therapiedreirad (Dreiradachse zum
Einschrauben in ein handelsiibliches Fahrrad).

Bei der 1965 geborenen Klagerin besteht infolge einer
frithkindlichen Hirnschadigung 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 Kldgerin nutzte seit ihrem 16. Lebensjahr the-
rapieergdnzend ein — nunmehr funktionsuntauglich
gewordenes — Behindertendreirad. lhren Antrag auf
erneute Versorgung mit einem als Sonderanfertigung
individuell an Gewicht, GroB8e und Art der Behinderung
angepassten Therapiedreirad lehnte die Krankenkasse
ab, da das Radfahren bei Erwachsenen nicht als Grund-
bediirfnis anzuerkennen sei und demzufolge ein An-
spruch gegeniiber der Krankenkasse nicht bestehe.
Das SG Marburg hat die Krankenkasse zur Kosten-
tibernahme in H6he von 2.300 Euro verurteilt (die Kl&-
gerin hatte zwischenzeitlich die Dreiradachse nebst Zu-
behor selbst angeschafft). Die dagegen von der Kran-
kenkasse eingelegte Berufung blieb erfolglos. Das
Hilfsmittel diene im vorliegenden Fall nicht dem Be-
hinderungsausgleich, sondern in Erganzung zur Kran-
kengymnastik dazu, einer drohenden Behinderung vor-
zubeugen. Die Neuversorgung sei erforderlich, da ein
entsprechend hoher Grad an Effizienz und Effektivitat
mit anderen Therapiemethoden nicht erreichbar sei.

Fahren mit Therapiedreirad ergédnzt
Krankengymnastik

Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen auf-
gehoben und den Rechtsstreit zur erneuten Verhand-
lung und Entscheidung an die Vorinstanz zuriickver-
wiesen. Zu Unrecht sei das LSG davon ausgegangen,
dass die Krankenkasse der Klagerin die Kosten fiir das
angeschaffte Therapiedreirad zur Vorbeugung gegen
eine drohende Behinderung zu erstatten habe. Diese
Variante des § 33 Abs. 1 SGBV sei nicht erfiillt, weil es
an der erforderlichen zeitlichen Komponente fehle.

Im konkreten Fall diene das Therapiedreirad jedoch der
»Sicherung des Erfolgs der Krankenbehandlung®. Die
Klagerin benétige ausweislich des eingeholten Sach-
verstandigengutachtens zur Verbesserung ihrer Mo-
bilitdt und zur Unterstiitzung der drztlich verordneten
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Krankengymnastik ein sich zyklisch wiederholendes
Bewegungstraining. Dieses konne 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 taglichen Lebens, fiir den die Kranken-
kasse nicht aufkommen miisse, weil es als Sonderan-
fertigung speziell angefertigt und auf die Bediirfnisse
der Kldagerin zugeschnitten sei.

Anmerkung

Das BSG konnte nicht selbst in der Sache entscheiden,
weil Unklarheit iiber den Kaufpreis besteht. Streitig
war zunachst 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 auBerdem noch ermitteln, ob und ggf. in wel-
cher Hohe ein Abzug fiir ein gewdhnliches Fahrrad zu
erfolgen hat.

Die Entscheidung bedeutet keine (erneute) Abkehr
vom Grundsatz, dass die Erméglichung des Fahrrad-
fahrens fiir Erwachsene nicht zu den Leistungen ge-
hort, fiir die die gesetzliche Krankenversicherung zu-
standig ist. Dies hat das BSG zuletzt mit Urteil vom
12.08.2009 festgestellt.

Wie im genannten Urteil bereits ausgefiihrt, 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 zusatzlicher medizi-
nischer Nutzen objektiv feststellbar ist. Uberdies ist
das Wirtschaftlichkeitsgebot der GKV zu beachten: Ko-
sten und Nutzen miissen in einem angemessenen Ver-
haltnis 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 Kldger leidet seit seiner Geburt
unter muskuldrer Dystonie, Storungen der Koordina-
tion und des Gleichgewichtes sowie der Kérperwahr-
nehmung.

Seit dem Sommer 2003 besucht er eine Regelschule.
Seit 2002 nimmt der Klager an einer Reittherapie in
einem Zentrum fiir therapeutisches Reiten teil. Nach-
dem die Stadt zunéchst die Ubernahme der Kosten der
Reittherapie abgelehnt hatte, schloss sie vor dem Ver-
waltungsgericht Diisseldorf im April 2005 einen Ver-
gleich, nach dessen Inhalt die Stadt die Kosten des the-
rapeutischen Reitens fiir den Zeitraum von Oktober 2002
bis August 2003 tibernahm. Eine Kosteniibernahme fiir
nachfolgende Zeitraume sollte vom Ergebnis einer amt-
sdrztlichen Untersuchung abhdngig gemacht werden.
Bei der amtsarztlichen Untersuchung im Mai 2005 wurde
eine positive Entwicklung des Klagers festgestellt. Aus
drztlicher Sicht sei jedoch nicht mit Sicherheit zu beur-
teilen, in welchem Ausmaf die Reittherapie zu diesem
Ergebnis gefiihrt habe. Auch andere in diesem Zeitpunkt
ausgefiihrte therapeutische Manahmen hatten zu dem
positiven Gesamtbild beigetragen. Die Stadt {ibernahm
daraufhin bis einschlieBlich Juni 2005 die Kosten der
Reittherapie. Eine weitere Ubernahme der Kosten ab Juli
2005 lehnte die beklagte Stadt ab.

Mit der im Médrz 2006 beim SG Duisburg erhobenen
Klage hat der Kldger vorgetragen, dass die Reitthera-
pie geeignet sei, die Ziele der Eingliederungshilfe zu er-
reichen. Sie sei auch zur Unterstiitzung einer weiteren
positiven Entwicklung erforderlich. Auf der Grundlage
des § 55 Abs. 1 SGB IX miisse die Stadt die Kosten im
Rahmen der Sozialhilfe tibernehmen.

Das SG hat die Klage abgewiesen. Ungeachtet der Frage,
ob die Reittherapie als Hippotherapie oder als thera-
peutisches Reiten einzustufen sei komme eine Kosten-
tibernahme nicht in Betracht. Die Voraussetzungen des
§ 54 Abs. 1 SGB XII ldgen 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 heilpddagogischen Reiten handele es sich um

eine medizinische Rehabilitationsleistung im Sinne von
§ 26 SGB IX. Denn Ziel des Reitens sei es, die Folgen
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der Behinderung beim Kliger zu mindern. Die Uber-
nahme der Kosten fiir medizinische Leistungen nach
§ 26 SGB IX scheitere allerdings an § 54 Abs. 1 Satz 2
SGB XIl; denn Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation konnten nur dann tibernommen werden, wenn
sie den Rehabilitationsleistungen der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) entsprachen. Hippothe-
rapie und therapeutisches Reiten seien aber nicht an-
erkannte und nicht verordnungsfahige Heilmittel im
Sinne des § 32 SGB V.

Das LSG hat die Berufung als unbegriindet zuriick-
gewiesen. Dem Kldger stehe gegen den Trdger der
Sozialhilfe kein Anspruch auf Ubernahme der Ko-
sten der Reittherapie zu. Der Klager habe keinen An-
spruch auf Kosteniibernahme aus Mitteln der Einglie-
derungshilfe auf der Grundlage der §§ 53 Abs. 1,54
Abs. 1 SGB XII. Zutreffend sei das Sozialgericht da-
von ausgegangen, dass sich der Anspruch nicht aus
§ 54 Abs. 1 SGB Xll 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 gemdf § 55 Abs. 2 SGB IXrichte sich
danach, welche Bediirfnisse 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 Kla-
gers einher gingen. SchwerpunktmaRig 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 Kosteniibernahme fiir die Reittherapie als medizi-
nische Rehabilitationsleistung scheitere an § 54 Abs. 1
Satz 2 SGB XIl. Im Rahmen der Eingliederungshilfe
fiir 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 gehore nicht zum Leistungsumfang
der gesetzlichen Krankenversicherung. Die Hippothe-
rapie sei nach einem Beschluss des Gemeinsamen Bun-
desausschusses vom Juni 2006 sogar ausdriicklich als
nicht verordnungsfahiges Heilmittel eingestuft. Fiir das
heilpadagogische Reiten fehle es an der erforderlichen
positiven Aufnahme in die Heilmittelrichtlinien.

Die Reittherapie konne schlie3lich 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 erméglichen bzw. den Zugang zur Gesell-
schaft zu sichern wenn sich abzeichnet, dass sie von ge-
sellschaftlichen Ereignissen und Beziigen abgeschnit-
ten wiirden.

Die Teilhabe des Klagers am Leben in der Gemeinschaft
kdnne durch Reittherapie allenfalls indirekt positiv be-
einflusst werden. Sie setze schwerpunktmafig an der
Behinderung an und versuche, die Behinderungsfolgen
zu mindern oder sogar zu beheben.

Dahinstehen kénne, ob ein Ausschluss des Anspruchs
sich bereits aus § 55 Abs. 2 Nr. 2 SGB IX ergebe: Dort
sei der Anspruch auf heilpdadagogische Leistungen Kin-
dern, die noch nicht eingeschult sind, ausdriicklich ein-
gerdumt. Dies diirfte im Umkehrschluss bedeuten, dass
dies fiir 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 fiir das heilpa-
dagogische Reiten und die Hippotherapie) hat {iber
eine lange Zeit die Gerichte beschaftigt. 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
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in dem o. g. Beschluss im Jahr 2006 bestatigt, dass
eine Verordnung von therapeutischem Reiten zu Lasten
der gesetzlichen Krankenversicherung ausgeschlossen
sei.

Ausnahme fiir schwerstbehinderte Kleinkinder

Zu beachten ist der Hinweis des Gerichts auf § 55
Abs.2 Nr. 2 SGB IX: Dieser betrifft heilpddagogische
Leistungen fiir Kinder, die noch nicht eingeschult sind.
In § 56 SGB IX ist bestimmt, unter welchen Vorausset-
zungen fiir noch nicht eingeschulte Kinder heilpddago-
gische Leistungen erbracht werden kdnnen.

Danach werden Leistungen erbracht, wenn nach fach-
licher Erkenntnis zu erwarten ist, dass durch die heil-
padagogischen 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 fiir 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 heilpddagogisches Reiten
zustehen kann. Des Weiteren ist zu beachten dassge-
maB § 56 Abs. 1 Satz 2 SGB IX schwerstbehinderte und
schwerstmehrfachbehinderte noch nicht eingeschulte
Kinder immer, das hei3t ausnahmslos, Anspruch auf
heilpddagogische 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 YV

STREITFRAGE RUND-UM-DIE-UHR-PFLEGE
Hessisches LSG, Urteil vom 09.12.2010 - Az: L 1 KR 187/10

Streitig ist der Umfang der Versorgung mit hauslicher
Krankenpflege gem. § 37 SGB V.

Die 2000 geborene und 2008 verstorbene Tochter der
Klager erkrankte im August 2003 an einer unklaren
Systemerkrankung. Nach mehreren Krankenhausauf-
enthalten wurde die Tochter seit April 2005 im hdus-
lichen Bereich betreut und gepflegt. Sie war taglich 24
Stunden beatmungspflichtig und wurde iiber eine PEG-
Sonde erndhrt. Wegen der Beatmungspflege und des
Risikos plétzlich auftretender Komplikationen war die
kontinuierliche Anwesenheit einer qualifizierten Kran-
kenpflegefachkraft erforderlich.

Die Tochter war ab April 2005 in die Pflegestufe Il und
ab Dezember 2006 in die Pflegestufe Ill eingestulft.
Die Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung
erfolgten unter der Woche durch die Mutter und am
Wochenende durch den berufstatigen Vater. Samtliche
MaBinahmen der Krankenbeobachtung und der son-
stigen medizinischen Behandlungspflege wurden von
Fachkraften durchgefiihrt.

Anrechnung der Grundpflege auf die
Behandlungspflege?

Die beklagte Krankenkasse {ibernahm ab April 2005
die Kosten der 24-stiindigen Behandlungspflege je-
weils fiir 3 Monate befristet nach Vorlage entspre-
chender drztlicher Verordnungen. Im September 2006
wies die Krankenkasse darauf hin, dass ab Oktober
2006 nach der Rechtsprechung des Bundessozialge-
richts (BSG) von der hduslichen Krankenpflege der Zeit-
anteil abgezogen werde, der auf die Grundpflege ent-
falle. Wahrend der Erbringung der Grundpflege trete
die Behandlungspflege in den Hintergrund.

In einem Verfahren des einstweiligen Rechtsschutzes
hat das SG Kassel die Beklagte verpflichtet, die Tochter
der Klager vorlaufig — bis zur Entscheidung im Haupt-
sacheverfahren — im Umfang von 24 Stunden taglich
mit Beatmungspflege im Rahmen der hduslichen Kran-
kenpflege zu versorgen.

Die Klager haben in ihrer Kageschrift vorgetragen, dass
durch die Kiirzung der Kosteniibernahme fiir die Be-
handlungspflege eine liickenlose Uberwachung ihrer
Tochter nicht mehr gewahrleistet sei. Der Eigenanteil in
Hohe von durchschnittlich 3.000 Euro monatlich kénne
durch sie nicht aufgebracht werden. Bei einer Anrech-
nungvon Zeiten der Grundpflege auf die Behandlungs-
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pflege werde das gesetzlich vorgesehe Wahlrecht zwi-
schen Geld- und Sachleistungen im Bereich der Pflege-
versicherung ausgehebelt.

Das SG Kassel hat die Krankenkasse verpflichtet, die
Tochter der Klager iiber die bisherige vorlaufige Leis-
tungserbringung hinaus endgiiltig von den Kosten der
verordneten 24-stiindigen Behandlungspflege freizu-
stellen.

Das LSG hat die Berufung der Krankenkasse als nicht
begriindet zuriickgewiesen. Die Krankenkasse sei
verpflichtet gewesen, die Tochter der Klager mit einer
24-stiindigen Behandlungspflege zu versorgen.

Dass die Tochter aufgrund der Schwere ihrer Erkran-
kung Anspruch auf Gewdhrung von hduslicher Kran-
kenpflege (§ 37 Abs. 2 SGBV) im Sinne einer 24-stiin-
digen Behandlungspflege dem Grunde nach hatte,
stehe nach Uberzeugung des Gerichts fest. Die Not-
wendigkeit der standigen Beobachtung durch eine
Fachkraft, um jederzeit medizinisch-pflegerisch ein-
greifen zu konnen, wenn es zu Verschlechterungen der
Atmungsfunktion und zu Krampfanféllen komme, sei
als behandlungspflichtige MaBBnahme zu betrachten.
Diese seivon den Eltern der Kldgerin nicht leistbar ge-
wesen.

Die Auffassung der Krankenkasse, dass von dem zeit-
lichen Gesamtumfang der erforderlichen Pflege der
Zeitaufwand fiir die Grundpflege und hauswirtschaft-
lichen Versorgung in Abzug zu bringen und nur fiir die
Restzeit Behandlungspflege zu leisten sei, konne vom
Gericht nicht geteilt werden. Soweit sich die Kranken-
kasse zur Begriindung auf das sog. ,,Drachenfliegerur-
teil“ des BSG aus dem Jahre 1999 beziehe, sei dieses
durch die Rechtsentwicklung als iiberholt anzusehen
und aufgegeben worden.

Nebeneinander von Grund- und
Behandlungspflege moglich

Sowohl mit dem zum 01.01.2004 in Kraft getretenen
GKV-Modernisierungsgesetz wie auch durch das zum
01.04.2007 in Kraft getretene GKV-Wettbewerbsstar-
kungsgesetz habe der Gesetzgeber den Anspruch aus
§ 37 Abs. 2 SGB V auch bei gleichzeitiger Inanspruch-
nahme von Leistungen nach dem SGB XI moéglichst un-
geschmadlert erhalten wollen.

Versicherte, die hdusliche Krankenpflege nach § 37
Abs. 2 SGB V erhalten, sollten diese Leistung auch
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dann in méglichst weitem Umfang in Anspruch nehmen
kdnnen, wenn sie anerkannt pflegebediirftig seien und
deshalb Leistungen nach dem SGB Xl erhielte. Dies ent-
spreche demin § 31 SGB Xl niedergelegten Grundsatz,
dass die medizinische Rehabilitation gegeniiber der
Pflege Vorrang habe. Die Parallelitdt und Gleichran-
gigkeit der Anspriiche gegen Krankenkasse und Pfle-
gekasse komme auch in § 13 Abs. 2 SGB XI zum Aus-
druck, wonach die Leistungen der hduslichen Kranken-
pflege nach § 37 SGB V unberiihrt blieben.

Anmerkung von Norbert Schumacher

Das BSG hatte zuletzt im Juni 2010 Gelegenheit, sich mit
der sog. Rund-um-die-Uhr-Pflege zu befassen. Es hat in
seinen Entscheidungsgriinden dargelegt, dass die Ande-
rungen des § 37 SGB Vin den letzten Jahren das Ziel hat-
ten, bei Fallen der Rund-um-die-Uhr-Betreuung die ge-
setzliche Krankenversicherung starker an den pflegebe-
dingten Aufwendungen zu beteiligen. Es hat daher seine
bisherige Rechtsprechung ausdriicklich aufgegeben.

Beriicksichtigung der Grundpflege
nur bei Personenidentitat

Nach Ansicht des 1. Senats des Hessischen LSG betrifft
die vom BSG entwickelte Kostenaufteilung zwischen
Krankenkasse und Pflegekasse ausschliefilich den Fall
der gleichzeitigen Erbringung der Leistungen durch die-
selbe Fachkraft. Diese Voraussetzung sei nicht gege-
ben, wenn die hdusliche Krankenpflege gem. SGBV als
Sachleistung von einer Pflegefachkraft erbracht werde
und die Grundpflege sowie hauswirtschaftliche Versor-
gung gem. SGB Xl durch Eltern als Angehdrige erbracht
werden. In dieser Konstellation sei der der Hohe nach
nicht beschrdnkte Anspruch gem. § 37 Abs. 2 SGB V
ohne Abziige zu erfiillen, dem Pflegebediirftigen stehe
zusatzlich das volle Pflegegeld nach § 37 SGB Xl zu.
Nach Ansicht des Gerichts hat der Pflegebediirftige die
freie Wahl zwischen Pflegesachleistungen nach § 36 SGB
Xl und dem Pflegegeld nach § 37 SGB Xl auch, wenn
er Leistungen der Behandlungspflege gem. § 37 SGBV
bendtigt. Er sei nicht verpflichtet, mit Riicksicht auf das
Wirtschaftlichkeitsgebot Pflegesachleistungen in An-
spruch zu nehmen, nur weil die gleichzeitig erforderliche
Behandlungspflege als Sachleistung erbracht werde und
deshalb eine Fachkraft bereit stehe, die auch die Pflege-
sachleistungen theoretisch erbringen konnte.
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Werden die notwendigen Ma3nahmen nach SGBV und
SGB Xl von zwei Personen erbracht, stiinden beide An-
spriiche nach Leistungserbringung und Zustandigkeit
getrennt uneingeschrankt nebeneinander.

Nur diese Sichtweise wird der Wirklichkeit gerecht und
beriicksichtigt den gesetzlich normierten Vorrang der
hauslichen Pflege (vgl. § 3 SGB XI). Es darf nicht die
Situation eintreten, dass Angehdrige aus finanziellen
Griinden gezwungen sind, ihren pflegebediirftigen Fa-
milienangehorigen in die stationdre Pflege zu geben.
Das Bundesverfassungsgericht hat in einem Nichtan-
nahmebeschluss zu einer erhobenen Verfassungsbe-
schwerde ausgefiihrt, dass es sich um unterschied-
liche Fallkonstellationen handelte, wenn medizi-
nische Behandlungspflege nach SGB V einerseits und
Grundpflege im Sinne des SGB Xl andererseits durch
ein und dieselbe Pflegeperson bzw. den Pflegedienst
zusammen erbracht werde oder wenn unterschied-
liche Personen die Behandlungspflege und die Grund-
pflege libernommen hatten. Es sei offen und bediirfe
der rechtlichen Klarung, ob die Situation, in der medi-
zinische Behandlungspflege nach SGB V und Grund-
pflege im Sinne des SGB Xl von verschiedenen Pflege-
personen erbracht werde, einen Fall darstelle, bei dem
die Behandlungspflege hinter die Grundpflege zuriick-
trete. Eine ndhere Erdrterung des Konkurrenzverhlt-
nisses von Behandlungspflege nach § 37 Abs. 2 SGBV
und Grundpflege nach SGB XI miisse beriicksichtigen,
dass gem. § 13 Abs. 2 SGB Xl die Leistungen der hdus-
lichen Krankenpflege von den Leistungen der gesetz-
lichen Pflegeversicherung ,,unberiihrt* bleiben.

Der hier erorterte Fall belegt, dass auch ein mehrfaches
»Nachjustieren“ des Gesetzgebers den Streit um das
Verhdltnis zwischen Behandlungs- und Grundpflege
nicht beilegen konnte.

Zwar hat der Gesetzgeber die soziale Pflegeversiche-
rung als eigenstandigen Zweig der Sozialversicherung
ausgestaltet (vgl. § 1 Abs. 1 SGB XI). Allerdings wer-
den nach § 1Abs. 3 SGB XI die Aufgaben der Pflegekas-
sen von den Krankenkassen wahrgenommen. Es liegt
daher nahe, dieses Zusammenwirken fiir pauschalie-
rende Losungen zu nutzen. Dies gilt insbesondere, weil
es sich haufig um schwere personliche oder familidre
Schicksale handelt, die nicht zuséatzlich durch Zustan-
digkeits- bzw. Finanzierungsstreitigkeiten belastet wer-
den sollten.
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SGB Vi

DIE BEGLEITUNG PFLEGEBEDURFTIGER ZUM ARZT

IST EINE VERSICHERTE TATIGKEIT

BSG, Urteilvom 09.11.2010 - Az: B2 U 6/10 R

Streitig ist die Feststellung eines Unfalls als Arbeits-
unfall im Sinne der gesetzlichen Unfallversicherung.
Die Klagerin erlitt im Januar 2007 einen Unfall (Fraktur
des linken Knies), als sie wahrend der Begleitung ihrer
pflegebediirftigen Mutter nach einem fiir diese erfor-
derlichen Arztbesuch auf der Treppe zur Wohnungsein-
gangstiir stiirzte.

Die Klagerin ist als Pflegeperson ihrer Mutter, die
Leistungen der sozialen Pflegeversicherung nach
der Pflegestufe | bezieht, mit einem Pflegeaufwand
von unter 14 Stunden wéchentlich anerkannt. Der be-
klagte Unfallversicherungstrédger lehnte die Feststel-
lung, der Unfall sei ein Arbeitsunfall gewesen, und
eine Entschadigung ab, weil sich der Unfall nicht wéh-
rend der versicherten Pflegetdtigkeit ereignet habe.
Die Begleitung zum Arzt sei keine versicherte Tatig-
keit. Arztbesuche seien nur dann in den zeitlichen
Pflegebedarf einzubeziehen, wenn sie mindestens
einmal wochentlich stattfanden, 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 gewahren.

Das bayerische LSG hat die Berufung zuriickgewiesen:
Versicherungsschutz habe nach § 2 Abs. 1 Nr. 17 SGB
Vil bestanden. Das Begleiten zum Arzt habe iiberwie-
gend der Pflege gedient und sei damit unabhangig
von den Voraussetzungen fiir die Zuordnung zu einer
Pflegestufe unfallversicherungsrechtlich geschiitzt.
Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen be-
statigt. Die Kldgerin habe ihren Unfall in Folge einer
versicherten Pflegetatigkeit erlitten. Gem. § 2 Abs. 1
Nr. 17 SGB VIl seien Personeni. S. d. § 19 SGB XI
unfallversichert. Unter die Vorschrift fielen alle Per-
sonen, die einen im Sinne des § 14 SGB XI Pflegebe-
diirftigen in seiner hduslichen Umgebung pflegen.
Nicht erforderlich sei, dass die pflegende Person we-
nigstens 14 Stunden wochentlich Pflege und deshalb
Leistungen zur Sicherung von Pflegepersonen nach
§ 4 SG B Xl beanspruchen kdnne.

Nach der abschlie3enden Umschreibung in § 2 Abs.

Nr. 17 SGB VIl umfasse die versicherte Tatigkeit grund-
sdtzlich alle in § 14 Abs. 4 Nr. 1-4 SGB Xl abschlie-
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Bend aufgezdhlten Verrichtungen, jedoch nur die Pfle-
getdtigkeiten im Bereich der Koérperpflege uneinge-
schréankt. Die Pflege in den Bereichen Erndhrung, Mo-
bilitdt und hauswirtschaftliehe Versorgung sei hinge-
gen nur dann eine unfallversicherte Tatigkeit, soweit
diese iiberwiegend dem Pflegebediirftigen zugute
komme.

Begleitung zum Arzt ist Pflege im Bereich Mobilitat

Die Kldgerin habe ihrer Mutter zur Unfallzeit Pflege im
Bereich der Mobilitat geleistet. Diese konnte wegen ih-
rer Mobilitdtseinschrankungen nur mit Hilfe Treppen
steigen und einen Arzt aufsuchen. Die Begleitung der
Mutter durch die Klédgerin sei daher iiberwiegend der
Pflegebediirftigen zugute gekommen.

Die Begleitung sei damit im Sachzusammenhang mit
der unfallversicherten Pflege erfolgt. Die Ansicht, nur
solche Pflegeleistungen seien versichert, die bei der
Zuordnung einer Pflegestufe angerechnet worden seien
finde im Gesetz keine Stiitze.

Anmerkung

Der Versicherungsschutz in der gesetzlichen Unfall-
versicherung bei hduslicher Pflege geht auf die Ein-
fuhrung der Pflegeversicherung zuriick. Gem. § 2
Abs. 1 Nr. 17 SGB VIl sind Pflegepersonen kraft Ge-
setzes versichert. Es ist zu begriifien, dass das BSG
den Streit, ob die Pflege wenigstens 14 Stunden wo-
chentlich ausgeiibt werden muss, zu Gunsten der Pfle-
gebereitschaft von Pflegepersonen entschieden hat.
Gem. § 3 Satz 1 SGB Xl soll die Pflegeversicherung
mit ihren Leistungen vorrangig die hdusliche Pflege
und die Pflegebereitschaft der Angehorigen und Nach-
barn unterstiitzen, damit die Pflegebediirftigen még-
lichst lange in ihrer hduslichen Umgebung bleiben
konnen. Mit diesem Ziel wdre eine rigide Beschran-
kung des Schutzes durch die gesetzliche Unfallversi-
cherung nichtvereinbar. Es ist zudem kein sachlicher
Grund ersichtlich, das im Zusammenhang mit einer
Pflegetadtigkeit erhdhte Unfallrisiko allein den Pfle-
gepersonen aufzubiirden, wenn die Pflege einen be-
stimmten zeitlichen Umfang nicht erreicht. Jede zeit-
liche Grenzziehung miisste als willkiirlich bezeichnet
werden. (Sch)
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ERBRECHT

PFLICHTTEILSVERZICHT EINER BEHINDERTEN SOZIALHILFE-
EMPFANGERIN NICHT SITTENWIDRIG

BGH, Urteil vom 19.01.2011 - Az: IVZR 7/10

Gegenstand der Entscheidung ist ein Pflichtteilsver-
zicht einer behinderten Pflichtteilsberechtigten, die
im Wege eines ,,Behindertentestaments“ als Vorer-
bin nach dem Zuletztversterbenden eingesetzt wor-
den war. Der klagende Sozialhilfetrager verlangt aus
einem iibergeleiteten Pflichtteilsanspruch vom Be-
klagten als Alleinerben seiner Ehefrau die Ermittlung
des Wertes des zum Nachlass gehérenden Hausanwe-
sens und die Zahlung eines dem Pflichtteil 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 Geschaftsfahigkeit
nicht beschrankt ist. Diese Tochter erhielt seit 1992
Eingliederungshilfe im Sinne von §§ 53 ff. SGB XII.
Sie wurde fiir den Schlusserbfall zu einer geringfii-
gig liber dem gesetzlichen Pflichtteil liegenden Er-
bquote als nicht befreite Vorerbin eingesetzt. Ihre
Geschwister wurden als Vollerben zu gleichen Tei-
len bestimmt.

Pflichtteilsanspruch beim gemeinschaftlichen
Ehegattentestament

Uber den Vorerbteil wurde Dauertestamentsvollstre-
ckung angeordnet. Nacherben sollten die beiden Ge-
schwister sein. Der Testamentsvollstrecker wurde
angewiesen, der Vorerbin aus den ihr zustehenden
Reinertrdgen des Nachlasses zur Verbesserung ih-
rer Lebensqualitdt solche Geld- oder Sachleistungen
zukommen zu lassen , auf die der Sozialhilfetrdager
nicht zugreifen kann und die auch nicht auf die ge-
wadhrten Sozialleistungen anrechenbar sind. Im An-
schluss auf die notarielle Beurkundung des Testa-
ments verzichteten die drei Geschwister in notari-
eller Form auf ihren Pflichtteil nach dem Zuerstver-
sterbenden. Noch am gleichen Abend verstarb die
Ehefrau des Beklagten.

Der Klager leitete nach § 93 SGB Xl den Pflichtteilsan-
spruch der Leistungsbezieherin sowie das nach § 2314
BGB bestehende Auskunftsrecht auf sich tber.

Der Klager hidlt den Pflichtteilsverzicht wegen Ver-
stofles gegen § 138 BGB fiir unwirksam, da der Pflicht-
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teilsverzicht ausschlief3lich dazu diene, unter Verstof3
gegen das sozialhilferechtliche Nachrangprinzip den
Zugriff des Sozialhilfetragers wenigstens auf den
Pflichtteilsanspruch der Leistungsempfdngerin zu
verhindern und sich somit als Vertrag zu Lasten Drit-
ter darstelle.

Nach Darlegung des Beklagten habe die Motivation
fur den Pflichtteilsverzicht darin bestanden, ihn nach
dem Tode seiner Ehefrau finanziell abzusichern und
insbesondere die Verwertung des Hausgrundstiicks,
das den einzigen Vermégenswert 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 Leistungsempfange-
rin, sondern alle drei Kinder auf ihren Pflichtteil ver-
zichtet hatten.

Die Vorinstanzen haben die Klage abgewiesen. Die Re-
vision ist ebenfalls erfolglos geblieben.

BGH bestatigt Rechtsprechung zum
Behindertentestament

Der BGH halt den Pflichtteilsvericht der Leistungs-
empfangerin fiir wirksam. Dem Klager stehe der
Pflichtteilsanspruch nicht zu. Er bekraftigt im Fol-
genden ausdriicklich seine Rechtsprechung zum so
genannten ,,Behindertentestament®. Danach seien
Verfiigungen von Todes wegen, in denen Eltern von
behinderten Kindern die Nachlassverteilung so ge-
stalten, dass das Kind zwar Vorteile aus dem Nach-
lassvermdgen erhalte, der Sozialhilfetrdger jedoch
auf dieses nicht zugreifen kénne, grundsatzlich
nicht sittenwidrig, sondern vielmehr Ausdruck der
sittlich anzuerkennenden Sorge fiir das Wohl des
behinderten Kindes tiber den Tod der Eltern hinaus.
Der Senat wertet das gemeinschaftliche Testament
des Beklagten mit seiner Ehefrau als ,,Behinder-
tentestament® im Sinne seiner Rechtsprechung.
Er héalt es daher fiir unerheblich, dass die lernbe-
hinderte Tochter des Beklagten geschaftsfahig war
und nicht unter gesetzlicher Betreuung stand, da
sie Eingliederungshilfe bezieht, die eine Behinde-
rung voraussetzt.

Auch der das gemeinschaftliche Testament ergdn-
zende Pflichtteilsverzicht 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-
tragen oder Scheidungsfolgevereinbarungen, die zur
Sozialhilfebediirftigkeit eines Ehegatten fiihrten, nicht
tibertragbar. Bei Unterhaltsverzichtsvertragen bestehe
bereits ein subjektiver Anspruch, den der Verzichtende
aufgebe, wahrend der Pflichtteilsberechtigte vor dem
Erbfall sich lediglich einer Erwerbsmoglichkeit begebe.

Pflichtteilsverzicht kein Vertrag zu Lasten Dritter

Ferner sei der Pflichtteilsverzicht auch kein Vertrag zu
Lasten Dritter, weil dem Sozialhilfetrager durch den Ver-
zicht keinerlei vertragliche Pflichten auferlegt werde.
Der Nachteil der 6ffentlichen Hand entstehe nur als Re-
flex durch die Aufrechterhaltung der Bediirftigkeit. Fiir
einen Dritten — hier den Sozialhilfetrager — durch ein
Rechtsgeschaft mittelbar verursachte nachteilige Wir-
kungen, seien von diesem grundsatzlich hinzunehmen,
beriihrten im Regelfall das Rechtsgeschift — hier den
Verzicht — nicht.

Die Sittenwidrigkeit ergebe sich auch nicht aus dem
sozialhilferechtlichen Nachrang- und Subsidiaritéts-
prinzip, wonach jeder nur insoweit staatliche Hilfe
beanspruchen kdnne, als er die betreffenden Auf-
wendungen nicht durch den Einsatz eigener Ein-
kiinfte und eigenen Vermogens bestreiten kdnne.
Zivilrechtliche Gestaltungen kdnnten mit diesen
Grundsadtzen in Konflikt geraten, wenn sie darauf
gerichtet seien, die Bediirftigkeit einer Person ge-
zielt herbeizufiihren. Diese Grundsdtze seien aber
durch den Gesetzgeber bereits in vielfdltiger Weise
durchbrochen worden.

In diesem Zusammenhang verweist der Senat auf die
Regelungen zum Schonvermégen, zum weitgehend
eingeschrankten Unterhaltsregress der Eltern und
der eingeschrankten Inanspruchnahme behinderter
Menschen. Darin zeige sich — so fiihrt der Senat fort
— das gegenldufige 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 grof3 ausfielen, zu einem gewissen Teil end-
giiltig von der Gesellschaft getragen werden sollen.
Insbesondere bei Hilfeempfangern mit Behinderungen
lasse sich keine hinreichend konsequente Durchfiih-
rung des Nachrangs o6ffentlicher Hilfe feststellen, die
bezogen auf die Errichtung eines ,,Behindertentesta-
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ments“ und eines Pflichtteilsverzichts die Einschrén-
kung der Privatautonomie iiber § 138 BGB rechtferti-
gen wiirde.

Der Senat fiihrt weiter aus, der Verzichtende kénne
sich nicht — wie der Erblasser — auf die Testierfreiheit
berufen, da er lediglich von der Nachlassregelung be-
troffen sei, aber beziiglich der Pflichtteilsentstehung
nicht selbst handele. Der Pflichtteilsverzicht 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
erklarte Ausschlagung der Erbschaft eines behinder-
ten Kindes vom Vormundschaftsgericht nicht geneh-
migt werden kdnne, weil eine solche Ausschlagung
nicht mit dem sozialhilferechtlichen Nachrangprinzip
zuvereinbaren sei. Der Behinderte entziehe durch die
Ausschlagung bereits angefallenes Vermoégen dem
Zugriff des Sozialhilfetragers und treffe daher eine
sittenwidrige Disposition zu Lasten der Hilfe leisten-
den Allgemeinheit.

Es gibt keine Pflicht zu erben

Der Senat folgt dieser Auffassung dezidiert nicht. Er
fiihrt dazu aus, die Wertungen der Senatsrechtspre-
chung zum ,,Behindertentestament” miissten auch
bei erbrechtlich relevantem Handeln Behinderter selbst
zum Tragen kommen. Die Entscheidung dariiber, ob
sie die Erbschaft bzw. den Pflichtteil erhalten wollen,
werde zundchst durch die Privatautonomie gedeckt.
Grundsatzlich 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 Gegenstiick im Sinne einer
»hegativen 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
Pflicht zu erben.

Wenigstens miisse 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 kdnnen. Pflichtteils-
berechtigten stehe fiir den Verzicht nicht nur die durch
Art. 2 Abs. 1 GG gewdhrleistete Privatautonomie, son-
dern auch der Grundgedanke der Erbfreiheit zur Seite.
Der Senat stellt ausdriicklich fest, dass auch gegenii-
ber der Freiheit potentieller Erben und Pflichtteilsbe-
rechtigter der im Sozialhilferecht hochst unvollkommen
ausgestaltete Nachranggrundsatz keine hinreichende
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Pragekraft aufweise, um eine Einschrankung der Pri-
vatautonomie bzw. der negativen Erbfreiheit im Sinne
von § 138 BGB rechtfertigen zu kénnen.

Der Senat weist ferner auf einen Wertungswiderspruch
hin, wenn der Pflichtteilsverzicht von nicht behinder-
ten Erben aus Riicksicht auf den Elternwille billigens-
wert sei, wahrend das gleiche Verhalten eines behin-
derten Erben sittenwidrig sein solle. Im Ubrigen kénne
die Entstehung des Pflichtteilsanspruchs leicht dadurch
umgangen werden, dass die Eltern dem behinderten
Kind bereits beim ersten Erbfall eine Miterbenstellung
einrdumten. In diesem Fall kénne ein Zugriff des Sozial-
hilfetrdgers nur bei einer Ausschlagung erfolgen. Nach
einhelliger und iiberzeugender Meinung — so der Senat
konne der Sozialhilfetrager das Ausschlagungsrecht je-
doch nicht auf sich tiberleiten und ausiiben, um so den
durch die Ausschlagung entstehenden Pflichtteilsan-
spruch geltend zu machen.

Hieraus folgert der Senat, dass ein Zugriff des Sozial-
hilfetragers auf den Pflichtteil des behinderten Kindes
bei einer entsprechenden testamentarischen Gestal-
tunginvergleichbarer Weise verwehrt gewesen sei wie
bei Wirksamkeit des Pflichtteilsverzichts.

Aus alledem schlief3t der Senat, dass weder das Vor-
gehen des behinderten Pflichtteilsberechtigten als
solches sittlich missbilligt werden kénne, noch habe
dieses ein missbilligenswertes Ergebnis zur Folge.

Anmerkung von Peter Dietrich,

Landesverband der Lebenshilfe Hessen

Der BGH hat hierin einer grundlegenden Entscheidung
zu noch offenen und kontrovers diskutierten Fragen zum
"Behindertentestament" Stellung genommen, die iiber
den konkret entschiedenen Fall hinausreichen diirften.
Er setzt sich detailliert mit allen wesentlichen Aspekten,
die noch von vereinzelten Kritikern der Rechtsprechung
des BGH zum ,,Behindertentestament* vertreten wer-
den, auseinander.

Pflichtteilsverzicht ist erbrechtliche
Gestaltungsmoglichkeit

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 miissen. Der formgerechte Pflichtteilsverzicht
im Sinne von § 2346 BGB wird durch die vorliegende
Entscheidung als erbrechtliche Gestaltungsmdoglich-
keit anerkannt. Gleiches muss auch fiir die Ausschla-
gung des Erbes gelten, die der Senat aus der Privat-
autonomie und einer negativen Erbfreiheit herleitet.
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Die diesbeziiglichen Ausfiihrungen kénnen durchaus
als ,,obiter dictum“ gesehen werden. Hierzu ist auch
die klare Aussage zu rechnen, dass das Recht zur Aus-
schlagung nicht auf den Sozialhilfetrager iiberleitungs-
fahig ist und nicht von diesem ausgeiibt werden kann.
Insoweit schlief3t sich der BGH der oberlandesgericht-
lichen Rechtsprechung an.

Unter die in dieser Entscheidung bekraftigten Wer-
tungen nach der Rechtsprechung iiber das ,,Behin-
dertentestament“ muss auch die bisher noch nicht
hdchstrichterlich entschiedene sog. ,,Vermachtnislo-
sung“ fallen, nach der dem behinderten Angehorigen
ein Vermdchtnis in Hohe seines Pflichtteils oder leicht
dariiber, kombiniert mit Testamentsvollstreckung aus-
gesetzt wird. Dies folgt aus dem Votum des BGH, dass
alle zuldssigen erbrechtlichen Gestaltungsmoglich-
keiten als Ausdruck der elterlichen Fiirsorge fiir das
behinderte Kind sittlich anerkennens- und billigens-
wert sind. In diesem Sinne ist auch ein Vermachtnis in
seinen unterschiedlichen Ausgestaltungen eine zulds-
sige erbrechtliche Nachlassregelung.

Auswirkungen der Entscheidung auf
die Testamentsgestaltung

Ob der vom BGH fiir grundsatzlich zuldssig erklarte
Pflichtteilsverzicht fiir die Testamentsgestaltung prak-
tische Bedeutung erlangt, ldsst sich derzeit noch nicht
mit letzter Sicherheit beurteilen. Nach § 2347 Abs. 1
Satz 2 BGB bedarf der von einem gesetzlichen Betreuer
erklarte 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
Griinden ist jedoch zu beachten, dass fiir den Fall, dass
die Eltern oder ein Elternteil die gesetzliche Betreuung
tibernommen haben, zusatzlich noch ein Ergdnzungs-
betreuer zu bestellen ist. Die Erbausschlagung diirfte
hingegen kaum eine praktische Bedeutung erlangen
und auch nur in Einzelfdllen sinnvoll sein, zumal sie in
gleicher Weise wie der Verzicht genehmigungsbediirf-
tig ist und zur Entstehung eines iiberleitungsfahigen
Pflichtteilsanspruchs fiihren wiirde.

Dennoch muss auch eine Ausschlagung des Erbes mit
dem Ergebnis einer Vermdgensminderung durch den so
entstandenen Pflichtteil seitens des Sozialhilfetrdagers
hingenommen werden.

Drei Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/11, Seiten 6éff., 12,
38ff, Mdrz 2011
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ELTERNBEGEGNUNGSTAGUNG 2011 -
10 JAHRE INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Begriifung der Gdste durch die 1. Vorsitzende Swantje Riif3

Vom 06. - 07. Mai 2011 lud INTENSIVkinder zu-
hause eV. nicht nur zur jahrlichen Elternbegeg-
nungstagung nach Rotenburg/F. ein, sondern
feierte dort auch im festlichen Rahmen sein
10jdhriges Bestehen.

Die erste Vorsitzende Frau Riif3 begrii3te am Frei-
tagabend nach einem Sektempfang die zahl-
reichen Gaste der Jubildumsveranstaltung ganz
herzlich und hob die Bedeutung des Elternver-

Wolfgang Zéller und Swantje Riif3 im Gesprdéch
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eins INTENSIVkinder zuhause nach 10 Jahren
ehrenamtlicher Arbeit zahlreicher Vereinsmit-
glieder hervor.

Herr Wolfgang Zoller, der Beauftragte der Bun-
desregierung fiir die Belange der Patientinnen
und Patienten gratulierte als Schirmherr der Ver-
anstaltung allen Vereinsmitgliedern zu diesem
besonderen Jubildum und betonte die Wichtigkeit
der Selbsthilfe fiir Betroffene und ihrer Familien.
INTENSIVkinder zuhause e.V. bietet betroffenen
Familien Unterstiitzung auf vielfaltigen Ebenen
und Moglichkeiten zur Begegnung und gemein-
same Aktivitdten. Herr Zoller wiinschte fiir die
weitere Arbeit alles Gute und viel Erfolg.

Nach den Grufworten der Vereinsgriinderin und
langjdhrigen ersten Vorsitzenden Frau Dr. Bitenc
sowie Herrn Michael Schwerdt vom André-Strei-
tenberger-Haus wurde von Frau Rii3 der genuss-
volle Teil des Abends erd6ffnet ... das Jubildaums-
Buffet: Eine Augenweide und ein Hochgenuss —
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ein grof3es Lob an die Kiiche der BKK-Akademie
und ihren Kiichenchef Herrn Koch.

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

Duo Podewitz
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Michael Schwerdt

......

Maria Bitenc

Eine rundum gelungene Jubilaumsveranstal-
tung — unser 10jahriger Geburtstag! Fiir die
hervorragende Organisation des gesamten Wo-
chenendes geht ein herzliches Dankeschdn an
den Vorstand, insbesondere an Frau Rii3 und
Frau Kolpatzik.

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

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

Man hatte Zeit fiir sich, aber auch fiir Ge-
sprache mit anderen Eltern und konnte dies

in Ruhe genieBen.

Rotraut Schiller-Specht,
Ronnenberg

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 47



BERICHTE

IMPRESSIONEN VON DER JUBILAUMSFEIER
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Viele weitere schone Fotos vom Elternbe-
gegnungstag finden Sie auf unserer home-
page www.intensivkinder.de
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TAGUNG DER REGIONALLEITERINNEN
IN ROTENBURG AN DER FULDA IM FEBRUAR 2011
Thema des Seminars: Zeit- und Selbstmanagement

Bereits zu Beginn des Workshops zeigte sich,
dass unsere Erwartungen an dieses Semi-
nar ziemlich ahnlich waren: Endlich einmal
etwas Zeit zu haben, die wir selbst mana-
gen kénnen. Denn unser Leben als Manage-
rinnen eines komplexen Familienunterneh-
mens mit Intensivkind lasst uns meist wenig
Raum unsere Zeit selbst zu managen. Viele
Personen strukturieren unseren Tagesablauf:

Zu allererst unser Intensivkind mit seinem
Pflegeaufwand, dem Pflegedienst, seinen
Therapien und die erforderliche Burokratie
zur Erlangung der bestmaoglichen 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 ortliche Vereine mit Kuchen,
besuchen liebe Verwandte und ... irgendwo,
irgendwann, manchmal, selten oder fast gar
nicht ... fallt 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.
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Wir erfuhren von der Referentin Frau

Scheppe-Sondermann viel Gber

- das Eisenhower-Prinzip (Was ist wichtig ?
Was ist dringlich?)

- PEP - das personliche Effektivitatspro-
gramm

- Zeitdiebe

- Mind-Mapping

- SMART formulierte Ziele (spezifisch,
messbar, attraktiv, realistisch, terminiert)

Und jede pickte sich ,,Ihre Rosine* heraus:
- Mind-Mapping fur den grol’en Umzug
ins kleinere Haus

- 3-Kisten-Methode gegen die Haufchen-
bildung auf und neben dem Schreibtisch

- Entrimpeln 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 kénnte,
ist die voriiber, 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 spéterer Stunde in der Vinothek.
Neben gutem Essen mit den passenden
Getranken gab es tolle Gesprache Uber
- alles, was uns bewegt,
- die vielen tollen Vereinsaktivitaten, die

dieses Jahr noch geplant sind und, und, und.

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

Cordula Ulbrich
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er Fernseher ist aus, die Zihne
D\imi geputzt, Jetzt ist Schlafens-
zeil for die zwolljahrige Surah

Doch bevor ihre Mutter thr gute Nachi
sagt, muss Sarah noch an e Muschine
Logrst brummt das Gerat, dann piepst
ex: Alles in Ordnung, bedeutet das. Sa-
rahs Mutter entfernt den Stopsel von der
Plastikkandile, die mit einem Band rund
um Sarnhs Hals befestigt ist. Dann greift
sic masch den geriffelten Beatmungs-
schlauch und schlieBt thin an die Kanile
an. Jedes Mal wenn Sarah jetzt einen
Atemzug beginnt, pumpt die Maschine
fiir pie die Luft in ihre Lungen, Sarah
entspannt sich, liss die Maschine ma-

130

Patientin Sacah, Mutter: _Die Kamiile start meich e ™

MEDIZIN

Die Kinder mit dem Loch im Hals

Ein Dasein in davernder Abhéingigkeil vom Beatmungsgerit: Noch vor einigen Jahren war das oft nur
auf Intensivstationen miglich. Heute leben 2000 beatmete Kinder in Deutschland, die meisten
daheim. Das ist ein enormer Fortschritt, aber zugleich eine gewaltige Belastung fiir die Familien.

chen, . Schiaf gut, Schatzi®, sagt die Mut- |

ter noch, bevor de aus dem Zimmer geht
«Und nicht so oft rufen bitte, du bravehst
auch deinen Schiaft™

Sarah ist vom Hals abwirts quer-
schnittsgelihmt. Al sie geben Monate
alt war, krankelte sie plitalich. | Bronehi-
s, meinte die Kinderiretin, Als 2 nicht
besser wurde, brachten die Eltern Sarah
ins Krankenhaus, Dort sotzte plotzlich

hre Atmunmg aus. Das Madchen hatte eine |

«Transverse Myelitis": Wahrscheinlich
hatte ein Virus ihr Rickenmark befullen,
Neun Monate lang blieb sie in der Klinik.

Mervenbahnen daterhalt geschidipn wur-
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den, Aubler ihrem Kopf kann sie scitdem
fast nichts mehr bewegen

Heute flitzt Sarab mit ihrem Elekiro
rollstuhl, den sie iber einen Steverkniip-
pel mit dem Kinn kontrofliert, in atem-
beraubender Geschwindigheit durch das
Rethenhaus ihrer Eltern im Norden Ham-
burgs. Sie macht ifire Hausaufgaben auf
dem Computer mit einer Infrarot-Mans,
die sie ebenfnlls mit dem Kinn steuer,
und so chattet sie auch mit ihren Freun-

| den auf Facebook. Sie peht in die siebie

Klasse einer Gesamtschule und mochie

| nm hobsten Modedesignerin werden
Die Entzimdung war so schwer, dass die |

Was Sarnh jedoch vor allem fehlt, st
Luft. Nicht nur thre Arme und Beine,
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auch ihre Atemmuskeln sind zum groften
Teil gelihmt, Tagsiber, wenn die Mus-
kulatur des Brustkorbs mit voller Kraft
arbeitet, reicht das, was sie in Sarahs Lun-
gen pumpt, gerade sus. Doch nachts, im
Schilaf, wenn sich die Muskulatur cot-
spannt, ist & 7u wentg, Ohne nichtliche
Beatmung wiire Sarah wahrscheinlich
schon lange tot

Die Arzte schnitten deshalb in ibren
Hals bis in die Luftrohre hineln cin Loch,
cin sogenanntes Tracheostoma. Durch
dieses Loch holt Samh Luft, seit sie den-
ken kann, tagsiiber ohne, nuchits mit Ma-
schine.

Rund 2000 Kinder in Deutschland wer-
den Schiitzungen rufolge mit Tracheos-
toma oder Maske doauerhaft beatmet:
Kinder mit hohem Querschniit wie Samah;
Kinder mit Muskelerlerankungen; Kinder,
dieren Brustkorb durch eine extreme Wir-
belsdulenverkrimmung deformiert ist;
Kinder, deren zentraler Atemantrieh
durch emen Himtumor gestort ist; Kin-
der, deren Lunge stark geschiidigt ist,
etwa weil sie als Frithchen lange beatmet
werden mussten.

JDie meisten dicser Kinder haben kel
ne Luftnot, erkliirt Uwe Mellies, Ober-
aret und Bentmungsspezialist an der Uni-
versitits-Kinderklinik Essen, . Sie atmen
awar gu wenie, aber sie merken es nicht.”
Zumindest lange Zeit nicht. Langsam,
mitunter Gber Johre hinweg, steigl, weil
die Lunge einfach nicht mehr hinterher-
kot der Kohlendioxidgehalt des Bluts.
Dies bleibt unbemerkt, well das Kohlen-
dioxid den zentralen Atemantrieb unter-
driickt - bis pendwann, etwa bei clner
Bronchitis, platzlich gar nichts mehr geht.

Doch so well wollen es die Arxte gar
nicht erst kommen lasen. , Die Entsched-
dung fir eine Bestmungstherapie sollic
nicht erst fallen, wenn das Kind im Bett
sitet und keine Luft mehr beloommi®™, st
Benjamin Grolle, Oberarzt am Kinder-
kmnkenhaus Altona in Hamburg und
Sperialist fir Bemmungsmedizin®. Schon
vorher gebe o5 viele Anzeichen fur ein
Schwiicheln der Lunge: stindige Midig-
keit, Koplschmerzen, Emchoplung, hiu-
fige Infekte. Auch das Schiaflabor, wo
zum Beispiel der Kohlendioxidgehalt des
Bluts bestimmit wind, Liefert oft entschei-
dende Hinweise, _Aus vielen Mosalk-
steinchen machen wir uns ein Bild von
der Situmtion™, sagl Grolle. Dann cnt-
scheiden wir gemeinsam mit Eltern und
Kind iiber die Beatmung,*

Umn sodehen Fumnilien das Leben m er-,

leichtern, rief Grolle den _Lufthalen® ins
Leben, ein mil Geldern des Konjunktur-
pakets 1l und vielen Spenden neuge-
bautes Dingnostik- und Thermplerentrum
am Kinderkrankenhaus Altona. Von der

* Aom. d Raed Denjesiin Colle mied der Liviter des
SPEGEL Winserss halisivssort. Jobann Girolle. simd
Dk
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Mediziner Grolle: _ Fin Kind mit Loch in der Luftrifre mach? erst mal Angat=

kommenden Woche an werden dort dan-
erbeatmete Kinder betrout - grofitentedls

cine Klientel, die noch vor kurzem als |

langfristig nichi uberlebensfithig galt.

Zwar ist e schon seit den dreifliger
Juhren moglich, mit Hilfe der Ebernen
Lunge Menschen daverhaft zu beatmen.
In dieser sargahinlichen Stahlkiste wird
rhythmisch ein Unterdruck erzeugt, so
dass sich der Brustkorb auch ohne Mus-
kedleradt hebt und senkt. Vor allem Kinder
mil Kinderiahmung konnten so fiir einige
Wockien oder Monate am Leben gehalten
werden, bis sich ihre Alemmuskulatur
wieder erholt hatte, Einzelne Menschen
verbrachten sogar Jahreehnie in einom
solchen Geril

Trotzdem wiren noch vor zehn Juhnen
die meisten der beute beatmeten Kinder
gestorben, Damials wurden allenfalls we-
nige hundert Kinder in Deutschiand dauo-

aft an Beatmungsmaschinen ange-
schlossen. Viele waren zum Leben auf
Intensivstationen verdammit

Der Essener Pulmonaloge Mellics war
einer der Ersten, der vor zehn Jahren da-
mil begann, systematisch Kinder mil
Muskeldystrophien zu beatmon. Etwa 300
werden hierzulande jedes Jahr geboren.
+eh konnte einfach nicht verstehen, war-
um diese Kinder sterben sollien”, sagt
Medlies mickblickend. .Die Technik, sie
zu retten, war ja da.”

Als sie zu thm kamen, war die Lebens-
erwariung sciner Patienten gleich null.
Heute machen ethiche von ilmen das Abi-
tur, Plotzlich geht es nichl mebir ums Ster-
ben, sondern darum. gecignete Auwshil-
dungs- und Arbeitaplitze fir die jungen
Erwanchsencn zu finden.

oEm SFIRQ@EE ¥Ff300d
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SWir trauen uns heute Dinge xu, von
denen wir vor gar nicht allzu langer Zeit
noch nicht ginmal getriumt haben™, sagl
Benjamin Grolle. Immer kletnere Gorite
erlauben die Beatmung zu Hause, ja so-
gar auf Urlaubsfahrten. Die Arzte haben
gelernt, die Maschinen immer praziser
auf die Bediirinisse des jeweiligen Kin-
des einzustellen. Das hilt die Kinder
nicht nur am Leben. Auch ihre Lebens-
qualitit steigt: Ste sind wacher, kraftiger,
weniger erschopit und seltener kmnk als
EUVOr.

Doch die Therapie bedeutet auch Be-
lasturg. Die Arzte gaben den kranken
Kindern die neue Technik, ja sie schufen
mit den daverbeatmeten Kindern eine
neus Daseinsform = und lieBen die Be-
troffenen dann damit allein.

Zwar mussen die Kinder houte meist
micht mehr aof einer Intensivatation woh-
nen, Doch das Leben von Familien mit
cinem daerbestmeten Kind zo Hause,
ergab eine Untersuchung Grolles an
Hamburger Betroffenen, ist im Duich-
schnitt noch schwieriger als das Leben
it einem schwerbehinderten, nichi beat-
meten Kind, Die Untersuchung hat er-
geben, dass viele sich sozial ausgeschlos-
sen fihlen®, sagt Grolle, Wenn ein Kind
mit einem Loch in der Luftrohre auf ei-
nen Spielplate kommt, macht das natir-
lich vielen arst mal Angst.”

Jede Kleinigheit wird fiir die Eltern
zur Mithsal, Viele tingeln mit thren Kin-
dern fur die medizinische Behandlung
quer durch die Republik von einem Spe-
ginlisten zum anderen. Bei jedem Kran-
kenhausaufenthall, selbsy wenn nor die
Polypen entfernt werden, miissen die
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Kinder auf die Intensivstation. Und kein | an der Kinderklinik Datteln, . ist firmich,
Pllegeheim kann die Kinder fir ein paar | dass bei den beatmeten Kindern die Le-

Wochen pufnehmen, wenn die Eltern
vielleicht auch mal allein in Urlaub fah-
ren wollen
Hier dirfte der Hamburger Lufthafen
fiir Entlastung sorgen. Beatmete Kinder
aus ganz Deutschland sollen zur Behand-
hing keanmen. Wihrend der anstehenden
Untersuchungen wohnen sie in gemiitlich
elngerichteten Zimmern - die aber tech-
nisch einer Intensivstation ebenbiirtip
sind. Neurologen, Orthopaden, Chirar-
Et'.n. Pulmonnlogen, Logopiden - die
pezialisten kommen in Allona zu den
Kindern, nicht umgeloehri.
Die Eliern konnen im Lufthafen, an-

bensgefahr immer mitschwingt.™
Beatming ist eine hochkomplexe Tech.
nik, mit der selbst pormale Stationen im

| Krankenhaus iberfordert sind. Die Fami-

lien aber miksen im Kinderzimmer damit

| kKlarkommen.

~Jeder Kanlilenwechse!l ist eine Be-

| drohung®, sagt Schwerdi, .und die Kin-

ders als auf einer Intensivstation, tiber |
Macht bei ihren Kindern bleiben. Wir |

haben versucht, den Lufthalen genau suf
die Bedurfnisse der betrolfenen Familien
auszurichien”, sagt Grolle. In einer riesi-

der wissen das.” Jede Erkiltung ist ein
medizinischer Notfall, aus dem sich
schnell eine lebensgefibriche Lungen-
entrlindung entwickeln kamn. Und auch
wenn das beatmete Kind nd ist, kann
jederzeit die Loftréhrenkantile verstop-
fen. Wird dies nicht sofort bemerkt,
droht der Erstickungstod, ,lch kenne
Eltern, die traven sich nicht zu duschen,

| aus Angst, ihrem Kind kimne withrend-

dessen etwas passieren”, sagl Schwendt.
=Da ist es sehr, sehr schwierig, dem Kind

Muskelicranker Oscar: Wilde Rennen mit dem Elektrorollstuhd

pen Wohnkiche, die von allen pemein-
sam benutzt wind, sollen sich Ehern und
Kinder auch untereinander kennenlernen
kbnnen.

Dominigque Yousehi, Sarahs Mutter,
wird als Sorialpidagogin im Lufthafen
arbeiten. Aus eigener Erfuhnung weil sie,
wie wichtig der Austousch mit Leidens-
pefahrien kst Nach Sarahs Lithmung such-
te sie Anschluss bei Eitern anderer be-

hinderter Kinder, Doch in normalen |

Selbsthillegruppen gab es nicht viele Ge-
meinsamkeiten, sagl sie

«Der wesentliche Unterschied zwi-
schen beatmeten Kindern wnd Kindern
mit anderen Behinderungen®, sagt der
Pricdagoge Michael Schwerdt, I,ﬂlgr des
André Streitenberger Hauses, einer

Wohngruppe litr lingzeitbeatmete Kinder

122

a0 etwas Wichtiges wie Aulonomic zu-
ugcsichen.”

Obwohil sic es kénnte, darf auch Sarah
das Haus nie allein verlassen, um sich mit
ihren Freunden o treffen. lmmer muss
eine Kinderkrankenschwester sie beglel-
ten - etwas, dus die Zwdlfjibnge in-
zwischen gane schon nervt: [ Die Kaniile
selbst stort mich nicht®, sagt sie. _Aber
ich habe durch sie keinon Freimum!*

Fast alle Familien mit daverbestmeten
Kindern haben fiir 8, 16 oder sogar 24
Stunden am Tng einen Pllegedienst im
Haus - und milssen natiirlich trotzdem
im Notiall nlies selbat machen konnen.

«Ich habe quasi cine Intonsivichwes-
ternaushildung gemacht™, sagt Christine
Paulsen, Mutter des achtjdhrigen Oscar,
der wegen ciner Muskelerkrankung

BEE RFINGAL tF¥lfa®an

nachis beatmet worden muoss,  Kanile
auswechseln, absaugen, reinigen, alles
habe ich mir beibringen lassen. ™

Oscar leidet an einer extrem seltenen
angeborenen Muskelkrankheit, einer so-
genamnten Nemalinen Myopathie. Schon
withrend der Schwangerschaft merkte
Poulsen, wie wenig sich ihr Kind im
Bauch bewegte. Nach dor Geburt wurde

"Oscar sofort grau und musste zor Beat-

mung in die Kinderklinik, Eine Muskel-
blopsie ergaly, dass seine Muskelfasern
nicht so musgebilde! waren, wie sie ¢s sein
sollten,

Von der Beatmung entwéhnt, hatte Os-
cir immer wieder Alemaussetzer und
Saverstodfabfalle. Im Alter von drei Mo-
naten bekam er deshalb eine Tracheal-
kaniile und wunde nachts wieder an das
Beatmungagerit angeschlossen. _Es war
schon hart fir uns 2u erfohron, dass er es
chne Beatmung nicht schafft™, sagt Paul:
sen. . Aber wir haben sofort gesehen: Es
tut ihm gut.”

Zuvar hatte Dscar medst elnfach nur
dagelegen, ohme sich zu bewegen. Da-
nach fing er an, sich zu entwickeln, emste
kleine Fortschritte xu machen. Wir ha-
ben es immer mal wieder versuchit, thn
ohne Beatmung #u lussen®, sagt Paulsen,
wAber dann ist er einfach total kapuir ™

Heute 81 Oscar ein blitzgescheiter
Achtjahriger, der es licht, mit dem iPad
seines Vaters zu spiclen, und der sich mit
seinem Elektrorollstubl wilde Rennen
mil seinen Freunden lielert - die eben-
falls E-Rolli oder such Fahrrad fahren.

Weil Oscar nicht schlncken kann, geriet
jedoch immer wicder Speichel in soine
Lungen. Mitten im Supermarkt lief er
hlou an, seine Muller mussie ihn absau-
gen und Notfall-beatmen. Deshalb hat

C Oscar beute, anders als die meisten dag-
¢ erbeatmeten Kinder, einen sogenannien

geblockten Tubus, der die Lufirdhre nach

- ohen hin fest abdichiet. Anders als Sarah
| kann er deshalb nicht sprechen.

Aber dafiir hat er ja seinen Sprach-
computer, den Talker®, der vorn aof
seinem Rollstubl befestigt lst. Oscar kann
sufl dem Display eine Kategorie, etwa
»Exson®, puswihlen. Hat er die Kategonie
gedriickt, offpen sich weitere und beim
niichsten Mal wieder weitere Maglich-
keiten, his der Satz schlieBlich fertig st
Zusammen mit etwas Gebirdensprache
und ausholenden Gesten schafft ex Os-
car damit ganz gut, sich verstindlich zu
machen.

Was sein Lichlingsfach in der Schule
sei? Oscar tippt ein paarmal auf das Dis-
play. ,Sport!”, sugt dann laut und deut-
lich eine Computerstimme, wihrend Os-
ear erwartungsvell guckt. Ach! Und was
macht er im Spartunterricht? Tipp, tipp,
tipp. Oscar wiegt den Kopf, als kinne es
fhm mit der Antwort gar nicht schnell ge-
nug gehen. JIch fahre Elekirorollsiuhl!™®

Vieaowria llaceesnwocn

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Der Spiegel,
Ausgabe 17/11, Seiten 120ff.
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NACHDENKLICHES VOM 9. HYGIENETAG
IN GREIFSWALD 2011

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

Nachdenklich stimmende Fakten
Warum wird ein Stiick Schweinefleisch hygienischer behandelt als ein Mensch im Krankenhaus?

X Jede Donerbude muss ein der Imbiss- x Der Rettungsdienst in NRW wechselte im

herstellung angepasstes HACCP-Kon-
zept (Hazard Analysis und Critical Con-
trol Point-Konzept) in Verbindung mit
dokumentierter  Mitarbeiterschulung
zugrunde legen und wird durch die
Veterindarhygieneinspektion strenger und eng-
maschiger (mind. 2mal/Jahr) iberwacht als
Krankenhduser durch das Gesundheitsamt.

Fiir Krankenhduser gibt es keine Zugangsbe-
schrankungen und keine vorgeschriebenen
Praventionsmafinahmen gegen die Ein-
schleppung von Krankheitserregern - fiir den
Schweinestall bendtigt man eine vorher be-
antragte Zutrittsberechtigung mit Kontrolle
der Einhaltung hygienischen Auflagen

In jeder Fleischfabrik, in der totes Fleisch ver-
arbeitet wird, gibt es einen Qualitatsbeauf-
tragten fiir die Kontrolle der Reinigung. Auf
einer ITS wird im giinstigen Fall der Verbrauch
an Handedesinfektionsmitteln erfasst.
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Jahr 2008/2009 seine Rettungsdienstja-
cke in 9,7 % jahrlich, in der Grof3kiiche
wird die Bereichskleidung beim Wechsel
zwischen unterschiedlichen Arbeitsplat-
zen gewechselt.

X Ohne Pilotencheck darf der Pilot nicht den

Flug antreten, der Chirurg unterliegt kei-
nem vergleichbaren Procedere.

x EU-Normen schreiben den Kriimmungs-

grad der Gurke vor, aber es fehlt ein ein-
heitliches Bundesgesetz fiir die Kranken-
haushygiene.
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INTERNATIONALES

ERKLARUNG UBER GESUNDHEIT VON KINDERN
MIT GEISTIGER BEHINDERUNG UNTERZEICHNET

Engagement der europdischen WHO-Ldnder fiir hochwertige Gesundheitsversorgung

Vertreter aus den 53 Landern der Europdischen Region
der WHO haben am 26. November 2010 eine Erklarung
unterzeichnet, in der sie ihre Entschlossenheit bestati-
gen, das Leben von Kindern und Jugendlichen mit gei-
stiger Behinderung durch den Zugang zu einer hoch-
wertigen Gesundheitsversorgung zu verbessern. Das
Ubereinkommen mit dem Titel ,,Bessere Gesundheit,
besseres Leben: Kinder und Jugendliche mit geistiger
Behinderung und ihre Familien* wurde auf der Konfe-
renz des WHO-Regionalbiiros fiir Europa in Bukarest
verabschiedet.

Praambel

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

Daher bestatigen die Unterzeichnenden ihre Unterstiit-
zung fiir die Durchsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention, der UN-Kinderrechtskonvention, der Inter-
nationalen Erkldrung der Menschenrechte sowie wei-
terer internationaler Ubereinkommen und begriiBen die
Verabschiedung verschiedener Aktionspldne auf euro-
pdischer Ebene zur Unterstiitzung von Menschen mit
Behinderungen.

Aktionsbereiche und Verantwortlichkeiten

Auf der Basis dieser Konventionen und Verpflichtungen
identifiziert die Erklarung zehn Ziele, deren Verwirkli-
chung sie mit der Umsetzung ihrer Erkldarung vorran-
gig anstrebt.

Diese Ziele sollen mit Hilfe eines Aktionsplanes
verfolgt werden, fiir dessen Umsetzung die unter-
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zeichnenden Lander verantwortlich sind. Eine wich-
tige Rolle weist die Erkldarung ferner den Nichtregie-
rungsorganisationen (NGO‘s) zu, die sich anwaltlich
fiir die Betroffenen einsetzen und die Regierungen
bei der Verwirklichung dieser Erklarung unterstiit-
zen sollen. SchlieBlich wird der Direktor der Euro-
pdischen Region der WHO aufgefordert, sich an die
Spitze des Aktionsplanes zu stellen, Verbindung zu
den Mitgliedsstaaten aufzunehmen, ihnen Unter-
stiitzung anzubieten und relevante Forschung zu
fordern.

Aktionsplan - Ziele und MaBBnahmen

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

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

2. Aufwachsen in der Familie

Der Aktionsplan stellt fest, dass stabile familidare Bin-
dungen in der Kindheit wichtig seien fiir die personliche
Entwicklung des Einzelnen; dies gelte auch fiir Kinder
mit geistiger Behinderung. Familien mit geistig behin-
derten Kindern miissten daher Hilfe und Unterstiitzung
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von der Geburt des Kindes an erhalten. Fiir Kinder, die
nicht in ihren Herkunftsfamilien aufwachsen kénnten,
sollten vorrangig geeignete Pflege- 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
Einfluss auf Gesundheit und Entwicklung von Kin-
dern. Statt der Heimerziehung sollten Venwandten-
pflege, sonstige Pflegefamilien und Adoptionen ge-
fordert werden. Zudem miisse der Zugang zu Ge-
sundheitsund Sozialleistungen sowie Hilfen zur Er-
ziehung und Schulbildung in der Gemeinde gewdhr-
leistet sein.

4. Bediirfnisse des einzelnen Kindes und
Jugendlichen wahrnehmen

Je eher umfangliche friihe Hilfen bei Kindern mit gei-
stiger Behinderung ansetzen, desto besser wird ihre
langfristige Entwicklung sein. Der Aktionsplan fordert
daher, Kinder mit geistiger Behinderung so friih wie
moglich durch geeignete Ma3inahmen zu identifizie-
ren und ihnen die erforderlichen Hilfen zukommen
zu lassen. Die Hilfen miissten regelméaflig daraufhin
tiberpriift werden, ob sie den Bediirfnissen 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 kdnnen aber auch komplexe physische und
psychische Gesundheitsprobleme haben, die mit ih-
rer Behinderung zusammenhdngen und einer entspre-
chenden Behandlung bediirfen. Die Gesundheitssy-
steme, so die Forderung des Aktionsplanes, miissten
daher sicherstellen, dass Kinder und Jugendliche mit
geistiger Behinderung Zugang zu Vorsorgeuntersu-
chungen erhalten. Alle drztlichen Untersuchungen
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missten an ihre speziellen Bediirfnisse angepasst
sein; so seien etwa Informationen in leichter Sprache
zu entwickeln, damit Kinder und Jugendliche sowie
deren Eltern besser Verantwortung fiir ihre Gesund-
heit ibernehmen kdnnen. Alle im Gesundheitssystem
Beschaftigten sollten Kenntnisse iiber geistige Behin-
derung, Autismus und begleitende Stérungen haben
und offen fiir die Bediirfnisse 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
Unterstiitzung erhalt.

7. Selbstbestimmtes Leben von Kindern und
Jugendlichen mit geistiger Behinderung

Der Aktionsplan konstatiert, dass die Gesellschaft
insgesamt davon profitiere, dass Kinder und Jugend-
liche am Leben in der Gemeinde teilndhmen und
dazu einen Beitrag leisteten. Auch Kinder und Ju-
gendliche mit geistiger Behinderung konnten sich an
Entscheidungen, die ihr Leben betréfen, beteiligen —
Voraussetzung sei, dass man ihnen zuho6re und die
Voraussetzungen fiir ihre Einbindung schaffe. In die-
sem Prozess spielten Familienmitglieder und Dritte,
die sich fiir Menschen mit Behinderung einsetzten,
mit ihren Erfahrungen und Einsichten eine wichtige
Rolle. Es miisse daher sichergestellt werden, dass
Menschen mit geistiger Behinderung, Familien und
Verbénde in die Entwicklung nationaler und lokaler
Strategien sowie der Planung und Entwicklung von
Teilhabeleistungen in der Gemeinde beteiligt wer-
den. Ferner miissten Organisationen unterstiitzt wer-
den, welche Menschen mit geistiger Behinderung
unterstiitzen und ihre Rechte férdern. Wichtig sei es
ferner, Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinde-
rung und ihre Familien mit verstandlichen Informa-
tionen zu versorgen, so dass sie selbst ihre Rechte
kennten.
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BERICHTE

8. Personalentwicklung

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

9. Sammlung grundlegender Daten

Der Aktionsplan moniert, dass der Mangel an ver-
ldsslichen Daten und die Zersplitterung der Gesund-
heits- und Sozialsysteme Schwierigkeiten bei der
Qualitatssicherung schafften. Um sicherstellen zu
kénnen , dass die in der Erklarung genannten Prio-
ritaten tatsachlich umgesetzt werden kénnten, be-
diirfe es entsprechender Informationssysterne, die
einen Wissenstransfer sowie eine Qualitdtssiche-
rung im Sinne des Aktionsplanes ermoglichten. 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 beschiftige.

10. Chancengleichheit fiir Kinder und Jugendliche

Alle Kinder und Jugendlichen brauchen eine qualitativ
hochwertige gesundheitliche Versorgung und Unter-
stiitzung. Angesichts ihrer vergleichsweise hoheren An-
forderungen an die Gesundheitsversorgung miissen die
Investitionen fiir Kinder und Jugendliche mit geistiger
Behinderung grof3er sein damit sie genauso davon pro-
fitierten wie andere Kinder. Der Aktionsplan stellt fest,
dass die grundlegenden Menschenrechte von Kindern
mit geistiger Behinderung nur dann gewahrt wiirden,
wenn man jedem Kind die Chance gewahre, sein Po-
tential zu entfalten.

Zusammenfassung
Die WHO-Erkldrung ,,Bessere Gesundheit, besseres

Leben: Kinder mit geistiger Behinderung und ihre Fa-
milien“ versteht Gesundheit nicht beschrankt auf kor-
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perliche Funktionen, sondern umfassend als gutes
Leben in der Gemeinschaft. Dementsprechend zielt
die Erklarung darauf ab, dass Kindern mit geistiger
Behinderung gleichberechtigt mit anderen Kindern
die volle Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft er-
moglicht wird. Damit nimmt die Erklarung ohne dies
explizit zu erwdhnen vor allem Bezug auf das Postu-
lat des Art. 19 BRK einer unabhdngigen Lebensfiih-
rung und Einbeiehung in die Gemeinschaft. Fiir Kin-
der und Jugendliche bedeutet dies, in einer Familie
aufwachsen zu kdnnen und hierfiir die notwendige
Unterstiitung zu erhalten. Dies ist in vielen Landern
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 Ma3nahmen, die die
Bewegungsfreiheit beeintrachtigten, verhindert wer-
den miissten und dass Teilhabemdoglichkeiten fiir
Kinder wahrend ihres Heimaufenthaltes geschaffen
werden miissten. Vor allem aber richtet sich die Er-
klarung gegen die Ursachen der institutionellen Un-
terbringung der Kinder mit Behinderungen, namlich
die Armut der Familien, die sich nicht in der Lage
sehen, ihre behinderten Kinder grof3zuziehen und
die Vorurteile ihrer Umgebung. Die Erklarung fordert,
dass jede Familie die Unterstiitzung erhalten muss,
die sie bendétigt, um ihr behindertes Kind annehmen
und erziehen zu kénnen 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., Mdrz 2011
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DAS HYPOVENTILATIONSSYNDROM

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 gestort ist. Diese
seltene Krankheit ist potenziell tédlich und un-
heilbar. Die Bezeichnung Undine-Syndrom geht
auf eine germanische Legende zuriick, in der
die Nymphe Undine einen Fluch iiber ihren un-
treuen, irdischen Mann legte, der ihm die au-
tonome Atmungskontrolle nahm, so dass erim
Schlaf starb.

Es handelt sich bei der Hypoventilation um
eine Stérung des Atemzentrums. Im Schlaf ist
die Steuerung beeintrachtigt, die eine schnel-
lere und tiefere Atmung einleiten soll, wenn der
Kohlendioxidgehalt iiber einen bestimmten
Wert steigt. Aufgrund der mangelnden Reak-
tion auf die erhdhten Werte steigt der Kohlen-
dioxidgehalt teilweise sehr hoch an. Auf3er-
dem flacht die Atmung im Schlaf ab. Daraus
resultieren im Blut eine Erniedrigung des Sau-
erstoffgehalts und eine Erhéhung
des Kohlendioxidgehalts.
Betroffene Kinder miissen zumin-
dest wahrend des Schlafes beat-
met werden. Die meisten Undine-
Kinder atmen wahrend des Wach-
zustandes oberfldchlich, aber weit-
gehend ausreichend. Etwa 25 %
der Undine-Kinder leiden zusatz-
lich an ,,Morbus Hirschsprung*, ei-
ner angeborenen Fehlbildung des
Darmes, selten an anderen zusatz-
lichen Erkrankungen (Augen, Hor-
stérungen, Gehirn, Krampfanfalle,
Herzrhythmusstérungen, Rechts-
herzinsuffizienz, etc.).
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Ursachen

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

Behandlungsmaoglichkeiten

Etwa 17 % der Undine-Kinder atmen auch wdh-
rend des Wachzustandes nicht ausreichend, so
dass sie 24 Stunden am Tag beatmet werden
missen. Viele dieser Kinder sind mit einem
»Zwerchfell-Schrittmacher” versorgt oder wer-
den nichtinvasiv liber 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 korper-
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

Tim Werner, etwa eine Stunde nach der Geburt
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10. Januar 2000 geboren. Errechnet war {ibri-
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. Lebensjahrim Schlaf
maskenbeatmet und hat seit seinem 6. Ge-
burtstag ein Tracheostoma, iliber das er
nachts beatmet wird.
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Das Hypoventilationssyndrom wurde bei Tim
erstim 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 Rechtsherzvergrofierung.

Der behandelnde Oberarzt erklarte uns Eltern,
dass sich bei diesen Kindern der CO_-Gehaltim
Blut so stark anreichert, so dass unsere Kinder
sich selbst narkotisieren und dadurch fiirimmer
einfach einschlafen, also sterben. Zum Gliick
kam es bei Tim nicht soweit ...

Tim ist jetzt 10 Jahre alt und besucht im vierten
Jahr die Landesschule fiir Kérperbehinderte
Neubrandenburg im Schulteil zur individuellen
Lebensbewadltigung. Durch die geblockte Ka-
niile wird bei Tim sichergestellt, dass er nur
wenig aspiriert, was liber Jahre ein grof3es Pro-
blem fiir seine Lunge darstellte. AuBerdem kann
jede Menge Schleim direkt {iber die Kaniile ab-
gesaugt werden, da Tim nie den notigen Hu-
stenreflex hatte, um diesen selbst herauszu-
bringen.

Tim hat nach wie vor ein- bis zweimal jahrlich
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. Uber Mimik und Gestik
driickt Tim seine Gefiihle aus. Tim macht gern
Gerausche und befiihlt alles mit dem Mund.

Herzliche Griif3e aus Neubrandenburg
von Susann Werner
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OFFENER BRIEF AN DAS TEAM DER STATION ...

Wenn einer eine Reise tut, dann kann er
was erzahlen ... — so auch Cordula Ul-
brich, die sich danach einen offenen Brief
,,von der Seele* schrieb:

Liebe Schwestern, Pfleger und
Arzte der Station ...,

wir, mein Sohn Konrad und ich, waren
vom 14.12.-22.12.2010 auf lhrer Sta-
tion. Wir konnten ebenso viele positive,
wie negative Eindricke mitnehmen. Die
positiven werde ich hoffentlich lange in
meiner Erinnerung behalten, die nega-
tiven mochte ich durch diesen Brief ad
acta legen kdnnen.

Dazu mdchte ich diese Zeilen verfassen,
in denen ich in Ruhe meine Gedanken
formulieren und Sie diese in Ruhe auf-
nehmen kdnnen. Im Stationsalltag ist das
nicht immer maoglich, schnell gibt dann
ein falsches Wort das andere.

Ich bin seit fast 23 Jahren Mutter be-
hinderter Kinder, ich habe von un-
erwartet auftretenden, nachtlichen
Grand-Mal-Anfallen, Uber Sonde-
nerndhrung und -entwdhnung, inter-
nistische, orthopadische und chirur-
gische Versorgungen bis hin zu echten
Notfall-Reanimationen an Konrad als
Saugling schon einiges gemeistert. Ge-
nau so lange kenne ich Intensiv- und
Normalstationen verschiedener Kin-
derkliniken und weil3 um den teilweise
stressigen Alltag auf einer Station. Im-
mer lasst sich sagen:

,,Wo Menschen sind, da menschelt es!*
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Und wo Menschen im Ausnahmezustand
zusammenkommen und oft lange Zeit
eng aufeinander angewiesen sind,

ist Unruhe vorprogrammiert, es ge-
hort viel guter Wille von beiden Sei-
ten dazu, dass unsere gemeinsame, pri-
mare Aufgabe, die bestmdgliche Ver-
sorgung der Kinder, im VVordergrund
bleibt und gemeinsam erfolgreich ge-
I6st wird.

Wir Eltern sind auf Station in einem
Ausnahmezustand aus personlicher Be-
troffenheit, aus Angst um unsere Kin-
der, aus Erschépfung oder Uberforde-
rung. Wir sind hier alleine, nicht zu-
hause, mussen uns orientieren und mit
vielen und standig wechselnden Per-
sonen klarkommen.

Unsere Stirke 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 Pflegeteam missen
das grolRe Ganze im Auge behalten, al-
len Kindern und Eltern gerecht werden
und haben neben dem Job auch noch
ein Privatleben mit allen H6hen und
Tiefen, das Sie in lhrer Freizeit bewal-
tigen mussen.

Ihre Stdrken aber sind eine fundierte
Ausbildung, die jeder von Ihnen sich
freiwillig ausgesucht hat, gute Kennt-
nis der Gegebenheiten vor Ort (Sie
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sind auf Station ,,zuhause*) und ein
Team, das Sie bei Unsicherheit befra-
gen kdnnen.

Wir alle haben ein gemeinsames Ziel,
setzen aber naturgemafl manchmal
unterschiedliche Prioritaten. Wah-
rend Sie als Pfleger oder Arzt z.B. eine
BGA abnehmen miussen, sind wir
vielleicht froh, dass unser Kind end-
lich schlaft und mal zur Ruhe kom-
men kann. Wahrend Sie andere Kin-
der versorgen oder an einer schwie-
rigen Problemldsung arbeiten, ben6-
tigen wir Windeln oder Essen fur 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
blozustellen.

Wir alle sollten die Forderungen des
anderen als wichtig und rechtmafiig an-
erkennen, dadurch das Selbstbewusst-
sein des anderen starken und so zu
einem respektvollen Miteinander bei-
tragen.

Ein ,,Ich komme gleich!** sollte auch
schnellstmdglich erledigt werden, das
erspart nachdrucklichere und irgend-
wann nicht mehr freundliche Nach-
fragen.

Der Klinikalltag von Eltern besteht
gezwungenermafien aus WARTEN:
Auf die Pflegekraft, den Arzt, den An-
asthesisten, auf Besserung beim Kind
... Warten zermurbt und macht hilflos.
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Hilflosigkeit macht ungerecht und for-
dernd.

Offene Worte vermeiden Missverstand-
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 (=hilflos) sind und tragt zur Ent-
spannung bei.

Sicherlich missen Teile der Visite im
Kreis des Stationsteams abgewickelt
werden, ohne dass Eltern zuhdren, 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 kénnen, laufen nicht stérend auf der
Station herum und stéren Unbeteiligte
bei der Arbeit. Es ist dartber hinaus ent-
wurdigend fur einen erwachsenen Men-
schen, wie ein Kind ohne Kommentar
im Zimmer eingesperrt zu werden, wah-
rend ,,die grofl3en Wichtigen* drauf3en
Uber 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 fur die Ver-
weigerung von Hilfe sein, dass ,, wir so
was hier noch nie hatten*. Der Drei-
jahrige, der zwar schon eine Toilette
benutzt, aber noch nicht kauen kann
und nachts beatmet werden muss, ist
keine Erfindung schikanotser Eltern,
die das Personal strapazieren wollen,
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sondern allenfalls eine neue spannende
Aufgabe, die es gemeinsam zu bewalti-
gen gilt.

Lassen Sie uns diese gemeinsam 16-
sen! Auch hier helfen offene Worte:
,,Wir kdnnen leider nur Standardessen
bestellen, bitte wenden Sie sich an

Fr. XY in der Kiuche und besprechen
sie den Ernéhrungsplan ihres Kindes
dort!** erspart lhnen Arbeit und gibt
uns Eltern eine sinnvolle Méglichkeit
etwas zu tun. Wird das Problem aber
tagelang unter den Tisch gekehrt, ha-
ben Sie viel unndtige Arbeit, missen
taglich Essen auf anderen Stationen
,,organisieren* und obendrein gereizte,
unzufriedene Eltern.

Aus meiner Arbeit in der Elternselbst-
hilfe weild ich, dass viele Eltern dies
ahnlich sehen und sich mehr Anerken-
nung ihrer Erfahrung und der gelei-
steten Arbeit auf den Stationen win-
schen. Ohne Uberheblichkeit kénnen
wir Eltern sagen, dass wir in Zeiten der
Personaleinsparung ein nicht mehr weg-
zudenkender, nttzlicher Teil des Stati-
onspersonals geworden sind.

Wie wirden Sie als Stationsteam (Pfle-
ger UND Arzte) lhre Arbeit bewalti-
gen, wenn nicht gerade bei INTEN-
SIVKkindern Eltern permanent vor

Ort sind und Ihnen als Ansprechpart-
ner oder beim Trosten und Bespalden,
vom Futtern bis zum Windeln wech-
seln zeitraubende Arbeiten abnehmen
wirden?
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Wie waére 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 Uber-
gangen wurde?

Sicher werden auch Sie dann bei Be-
treten des Zimmers mit einem Lacheln
begrufit statt mit der ruppigen Frage
nach dem Uberfalligen Mittagessen des
Kindes!!!

Lassen Sie uns gemeinsam zum Wohle
unserer Kinder arbeiten.

WIR ALLE werden davon profitieren !

Ich freue mich sehr auf eine Antwort
und stehe Thnen gerne fir einen re-
gelmaRigen Erfahrungsaustausch und
weitere Zusammenarbeit zur Verfu-
gung. Alle Aktiven unseres Vereins
helfen daruber 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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Der Engel der Langsamkeit

Ein Engel hat immer flr dich Zeit,

das ist der Engel der Langsamkeit.

Der Huter der HUhner, Beschiitzer der Schnecken,
hilft beim Verstehen und beim Entdecken,
schenkt die Geduld, die Achtsamkeit,

das Wartenkdnnen, das Lang und das Breit.

Er streichelt die Katzen, bis sie schnurren,

reiht Perlen zu Ketten, ohne zu murren.

Und wenn die Leute Uber dich lachen,

und sagen, du musst doch schneller machen,
dann lachelt der Engel der Langsamkeit

und flustert leise: Lass dir Zeit!

Die Schnellen kommen nicht schneller ans Ziel.
Lass den doch rennen, der rennen will!

Ein Engel hat immer fir dich Zeit ...

Er sitzt in den Asten von uralten Baumen,

lehrt uns, den Wolken nachzutraumen,

erzahlt vom Anbeginn der Zeit,

von Sommer, von Winter, von Ewigkeit.

Und sind wir miide und atemlos, %
nimmt er unsren Kopf in seinen Schol3.

Er wiegt uns, er redet von Muscheln und Sand,

von Meeren, von Méwen und von Land.

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

Jutta Richter

Gedicht, vorgetragen von Uwe Sanneck am Ende
seines Vortrags auf der Elternbegegnungstagung 2011
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Laura Rautmann aus Sehnde hat mir ihrer Kopfmaus ein Dankeschén-Bild fiir die hannoversche
Stiftung ESP.ONE gemalt, die den Freizeitsamstag-Kindern aus Hannover ein ganz besonderes
Erlebnis ermdglichte: 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!

.DG'H? k@ '[CL:V—

dje )‘\—C’Uf?f-y)
LAURA

Kleine Erlduterung ihrer Mutter Petra Rautmann zur Maltechnik:

Laura hat einen Reflektor 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-
l6sen 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. AnschlieRend kann sie noch Flachen ausfiillen mit Farben. Die Stdrke des
Stiftes kann sie einstellen.
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GESCHWISTER UNTER SICH

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

n Beermann

Vanessa und Lauree

Myriam und Finnja Graulich
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Annika und Neele Becker

Konrad und Marvin Ulbrich

Yannis und Nico Pochert

Mareike und Alena Specht

Wir wiirden gerne weitere nette Geschwisterkinder-Fotos abdrucken!!
Bitte an die Redaktion schicken (s. Impressum) im jpg-Format oder als Papierfoto per Post.
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BUCH-EMPFEHLUNGEN
von Anja Rodewald aus Wunstorf:

»Jetzt kommt Frau Wipf!“ -
Das Kinderspital in der gro3en Tasche
m Linus hat ein Bein ge-
brochen, Lotta braucht
regelmadflig Pflege.
— So lernen sich die
beiden im Krankhaus
kennen. Bald kann Li-
nus nach Hause, spa-
ter auch Lotta.
Jetzt kommt taglich
Frau Wipf vorbei: mit
- : einem Lachen, breit
wie der Ozean, und einer Tasche, so grof3 wie ein
Kiihlschrank. In der Tasche gibt es Medikamente
und Salben — aber auch Kleber, Korken und Krims-
krams zum Spielen ... Eine Geschichte iiber Freund-

Recht und Forderung fiir mein behindertes Kind:
Elternratgeber fiir alle Lebensphasen

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

Recht und
Farderung fiir mein
behindertes Kind

B fa bdctm =y
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schaft und Kinderkrankenpflege zu Hause, witzig—
verspielt und zugleich sensibel gegeniiber Sorgen
und Gefiihlen von Eltern und Kindern.

Meine persénliche Meinung zu dem Buch:

Durch meinen Beruf als Erzieherin bin ich sehr kri-
tisch, was gute Kinderbiicher angeht, doch dieses
Buch ist super. Auch wenn es fiir meine Tochter Lotta
im Moment noch nichts ist, ich bin froh, dassich es
gekauft habe. Es ist schon zu lesen und vorzulesen.
Durch die sch6nen Geschichten, die Linus und Lotta
sich u.a. in ihrer Phantasie ertraumen, kommt man
ins mittraumen ... dieses Buch tut gut ... Ich wiirde
es auch fiir die Familie und Freunde empfehlen.

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

Auszug aus dem Elternhaus. AnschlieBend werden
die Vorraussetzungen fiir Sozialleistungen (wie So-
zialhilfe, Grundsicherung, Kranken- und Pflegever-
sicherung, Kindergeld etc.) ausfiihrlich dargestellt.
Schlie3lich bietet dieser Ratgeber auch Informati-
onen zu gesetzlicher Betreuung und den Méglich-
keiten des Erbrechts, um behinderte Kinder tiber
den Tod der Eltern hinaus abzusichern.

Das Buch ist verstdndlich, anschaulich, iibersicht-
lich und aktuell.

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

Geht das?

Tagesausfllge —
kein Problem

Warum nicht ans
geliebte Meer?

Oder lieber hinein
ins Wasser?

Die Technik einschlieBlich Ballonréader, Steckachsen, Gestange usw. verschenken wir und geben alle
notwendigen Hilfestellungen fur die Umsetzung in die Praxis.

Familie Adolf Donner
Dahlhauser Hohe 44a
44879 Bochum
Telefon: 0234-490207
E-mail: adolf.donner@gmx.de
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Fur die Sonnentage gerustet ...
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.»Balanceakt* ist ein Buch i
: : _ uber pflegende Angehéri
Zwischen Liebe, Pflichtgefiihl und Selbstschutz. Ggschcr)igge

ben von Gudrun Born Es k
. ostet 8 ist U
Buchhandel erhaltlich. 190 Euro und ist ber den

Wer sich tber die Qualitat der Kr

ankenhauser informieren

www.weisse—ﬁste.de

maochte, kann dies tun uber

Das Sorgenkids-Forum www.sorgenkids.de bietet
allen, die privat oder beruflich fur kranke, behin-

derte oder forderbedurftige Kinder und Jugendli-
che da sind, Platz zum Austausch. Hier finden El-

tern, Verwandte und Bekannte von ,,besonderen*
Kindern Hilfe und Unterstiitzung bei alltaglichen

und besonderen Problemen, die im Umgang mit
ihren Schitzlingen entstehen und gel6st werden
wollen. Sie kdnnen sich mit anderen Betroffenen
austauschen und Fragen an Experten stellen.

chendes unter www.nordsee24.de

Infos zum barrierefreien Urlaub an der Ostsee findet man unter www.ostsee24 , _Link ,,_Barriere—
freier Ostseeurlaub** iber die Startseite (unten). Fiir den Nordseeurlaub findet sich Entspre-

Der Ratgeber ,,18 werden mit Behinderung - Was
andert sich bei Volljahrigkeit?* steht im Internet unter
www.bvkm.de in der Rubrik ,,Recht und Politik* kostenlos als
Download zur Verfiigung. Die gedruckte Version des Ratge-
bers kann man fiir 3 Euro bestellen beim: BVKM, Stichwort
»18 werden mit Behinderung*, Brehmstr. 5.7, 40239 Diissel-
dorf, info@bvkm.de, Tel.: 0211-64004-0 oder -15

Eine Karte mit Flussigsauerstoff-Sauerstoff-Tankstel-
len findet sich auf der Homepage www.lungenemphy-

sem-copd.de. Die Liste wird standig aktualisiert. Es
wird dennoch empfohlen, vorher mit dem Betreiber

Kontakt aufzunehmen.

Im Verlag selbstbestimmt i
_ _ es leben (Eigenver
sind zwei neue Tite| erschienen: (o 29 des v

1. Leben pur - Liebe, Nahe, Sexualitat bej

Menschen mit schwi
. eren und m
Behinderungen nd mehrfachen

2. Sport fur Mensch i
en mit cerebr.
gungsstérungen alen Bewe-

Bestellungen per Mail an: verlag@bvkm.de
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V. hat eine Uberarbeitete, Ubersicht-

indernetzwerk e
D o www.kindernetzwerk.de

liche Internetprasenz:

Eine Dokumentation zur Fachtagung ,,Wohnen in-
klusive — Leben und Wohnen mit hohem Unter-
stutzungsbedarf* findet sich auf der Homepage
des BVKM www.bvkm.de unter ,,Aktuelle Mel-
dungen‘!

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

Eing‘m_eue Plattform fiir soziale Themen hat der
Paritéatische Gesamtverband ins Leben gerufen:

WWw.sozialzentrale.de.

Auf der Homepage des Bundesverbandes fur korper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V. WWW.b_vkm.d(_e fin-
den sich Musterantrage/ArgumentatlpnsmIfen zu
verschiedenen Themen, z.B. ,,Versorgung mit lnkont|nsnz-
hilfen. Zu finden unter ,Arbeitsbereiche gnd T_hemen /
,Recht und Soziales“/Praxis/ArgumentanonshlIfen.
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REHACARE 2011

Die diesjahrige REHACARE findet statt vom 21. — 24. September 2011 in Diisseldorf.
Nahere Informationen unter www.rehacare.de

Familienfreizeit 2011

Die diesjdhrige Familienfreizeit von INTENSIVkinder zuhause e.V. findet statt
vom 06. — 13. August 2011. Ort: Mohnesee-Giinne. Die Freizeit ist ausgebucht.

Miitterseminar 2011

Das diesjdhrige Miitterseminar wird stattfinden vom 23. — 25. September 2011 im
BKK-Tagungshaus in Rotenburg an der Fulda. Es steht unter dem Thema ,,Gesund
und leistungsfdhig — trotz Stress*.

Wer kennt das nicht: Miitter stehen rund um die Uhr zur Verfiigung. Miitter haben
kaum Zeit, um Luft zu holen.

Das Wochenende in Rotenburg/F. soll uns Miittern Gelegenheit geben, mit Gleichge-
sinnten zu entspannen, Kontakte zu pflegen, zu kniipfen und uns auszutauschen. Wir
wollen die Natur genief3en und uns verwdhnen lassen. Sportliche Aktivitdaten gehoren
auch zum Programm. Rundum gesagt:

An diesem Wochenende sind wir Miitter die Hauptpersonen!

Also an alle betroffenen Miitter: Macht mit!

Anmeldungen fiir dieses Seminar bei Frau Christiane Kolpatzik:
Christiane Kolpatzik, INTENSIVkinder zuhause e.V.,

Am Kleuterbach 11, 48249 Diilmen

oder e-mail: intensivkinder.kolpatzik@web.de.

4. Deutsches Kinderhospizforum

Das diesjahrige Kinderhospizforum findet mit umfangreichem Programm statt am 14. und 15. Oktober 2011
in Essen. Thema ,,Ndhe gestalten, Teilhabe ermdglichen, Trauer begleiten". Nahere Informationen auf der
Homepage www.deutscher-kinderhospizverein.de .



TERMINE

MAIK - Miinchner au3erklinischer Intensiv Kongress 2011

Vom 28. — 29. Oktober 2011 findet im Holiday Inn in Miinchen der Miinchner auf3erklinische Intensiv
Kongress 2011 statt. Nahere Informationen unter: www.maik-online.org

2. Kongress fiir AuBBerklinische Intensivpflege in Brandenburg

Am 19. November 2011 findet in Brandenburg an der Havel der 2. Kongress fiir Auf3erklinische Intensivpflege
statt. Nahere Informationen unter www.kai-brandenburg.de .

Wir mdchten aufmerksam machen auf eine ganz besondere
Benefizveranstaltung in Nordrhein-Westfalen.

Mit dem Erlos der Veranstaltung soll INTENSIVkindern mit ihren
Familien ein weiterer unvergesslicher Tag auf dem Therapiehof Feu-
ler in Marl erméglicht werden.

Teilnehmen diirfen Reiter aller Altersgruppen und aller Reitwei-
sen! lhr diirft auch Zirkuslektionen oder eine Freiheitsdressur zei-
gen; ihr diirft alleine oder mit mehreren auftreten. Hauptsache ihr
zeigt, dass ein harmonisches Miteinander von Pferd und Mensch
moglich ist.
Das Nenngeld, sowie der gesamte Erlos der Veranstaltung kommt
dem Verein ,,Intensivkinder* (intensivkinder.de) zu Gute. Mit die-
sem Geld wird fiir die Kinder und ihre Familien auf dem Therapie-
BENEFIZ Eﬁ_qpq'}r hof Feuler in Marl ein Sommerfest veranstaltet, bei dem auch die
FURINTENSIVMEDIZ intensivmedizinisch betreuten Kinder aufs Pferd diirfen.
BETREUTEIKINDER | < Am 25. September erwarten Euch auBerdem Kaffee und Kuchen,
P T | kalte Getrinke und Wiirstchen, Ponyreiten, Ponypainting, Kinder-
» / schminken, und viele weitere Uberraschungen!
Weitere Informationen und Anmeldung unter: www.das-superpferd.de

MITGLIEDER-INFORMATION 1/11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 75



KONTAKT

KONTAKT

é\/’ ,¢A~~~'
INTENSIV §

D

- kmder. L.
(4))
()

/i A1
" QA... QOO I
\ BN N

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

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Riif3

Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

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

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe 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
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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 Riif3
Tel.: 040/79685948

Regionalgruppe Thiiringen

Cornelia Strecker
Tel.: 03641/776592
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AUFNAHMEANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

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

Name: Telefon:
Vorname: Fax:

Strafde: E-Mail:
Wohnort:

Datum: Unterschrift:

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

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

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

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

INTENSIVkinder zuhause e.V., Goerdelerstr. 80, 21031 Hamburg,
info@intensivkinder.de, Volksbank Strohgdu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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Telefonische Ansprechpartnerin fiir Rheinland-Pfalz und Baden-Wiirttemberg

Die Regionalgruppen Rheinland-Pfalz und Baden-Wiirttemberg haben zur Zeit leider keine Regional-
leitung (s. auch S. 12). Fiir Eltern aus diesen Gebieten stehen vorlaufig Cordula Ulbrich

(Tel. 06026 — 995288) und Swantje Riif (Tel. 040 — 79685948) als telefonische Ansprech-
partnerinnen zur Verfiigung.

Mitgliedsbeitrage steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeitrage an INTENSIVkinder zuhause e.V. konnen steuerlich beriicksichtigt werden. Als Nach-
weis des Mitgliedsbeitrages reicht normalerweise der Kontoauszug bzw. Uberweisungsbeleg 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/lhrer Kinder. Bitte per e-mail an die Re-
daktion (s. Impressum).

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

Homepage mit Amazon.de verlinkt

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

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

Folgende Biicher konnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

»Finanzielle Hilfen fiir 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 iiber-
arbeitete Auflage, ISBN 978-3-9813233-0-6, 440 Seiten,
20,00 Euro.

Unterstiitzte Kommunikation - Ein Ratgeber fiir Eltern,
Angehorige sowie Therapeuthen und Pddagogen 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, Miinchen 2009

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

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

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

Leben pur - Schmerz bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2009,
280 Seiten

Leben pur - Kommunikation bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2010,
280 Seiten

Sehnsucht nach Sicherheit - Problemverhalten bei Men-
schen mit Behinderung

Karl Leitner, Diisseldorf 2007

Beriihrt — Alltagsgeschichten von Familien mit behinder-
ten Kindern

von Claudia Carda-Doring u.a., Brandes & Apsel,

3. Auflage (Mai 2009)
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Auch Schildkroten brauchen Fliigel! Ein herausforderndes
Leben von Franz-Josef Huainigg
254 Seiten, Verlag Ueberreuter 2008

Gefiihle sind nicht behindert — Musiktherapie und musik-
basierte Kommunikation mit schwer mehrfach behinder-
ten Menschen.

Hansjorg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009

Bist du jetzt ein Engel?

Mit Kindern iiber Leben und Tod reden

Barbara Cramer, 304 Seiten geb., 2008, dgvt-verlag,
Tiibingen

Ich fiihle mich wie dieser Fluss - Portrits ,,nichtspre-
chender“ Menschen

hrsg. von Birgit Droge u.a.; 2. Auflage 2001, Oberhausen,
Athena-Verlag

Kathrin spricht mit den Augen — Wie ein behindertes
Kind lebt (Kinderbuch)

K. Lemler u. s. Gemmel;

Verlag Butzon & Bercker Kevelaer 2002

Familien mit behinderten Kindern — Wege der Unterstiit-
zung und Impulse zur Weiterentwicklung regionaler Hil-
fesysteme

Walther Thimm, Grit Wachtel; Juventa-Verlag Weinheim
und Miinchen 2002

Eltern behinderter Kinder - Empowerment — Kooperation -
Beratung

Udo Wilken, B. Jeltsch-Schudel (Hrsg.); Verlag W. Kohl-
hammer,

Stuttgart 2003

Viter schwerstbehinderter Kinder

Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997
Geschwister behinderter Kinder — Besonderheiten,
Risiken und Chancen

Eberhard Griinzinger; Care-Line Verlag GmbH 2005,
Neuried

... und um mich kiimmert sich keiner!

Ilse Achilles; Ernst Reinhardt Verlag Miinchen Basel,
3. liberarbeitete Auflage 2002
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... doch Geschwister sein dagegen sehr - Schicksal und
Chancen der Geschwister behinderter Kinder

Marlies Winkelheide, Charlotte Knees;

Konigsfurt Verlag 2003, Krummwisch

Leben pur - Erndhrung fiir Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier (Hrsg.), verlag selbstbestimmtes leben,
Diisseldorf 2006

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

Unterstiitzte Kommunikation - Eine Einfiihrung in 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

»T10d — was ist das?“ Zusammenstellung iiber: Bilderbii-
cher iiber Abschied, Trauer und Tod

Deutscher Verband Evangelischer Biichereien,
Gottingen 2005

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

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

Wegweiser durch das Behindertenrecht/Pflegeversiche-
rung — aktualisierte Loseblattsammlung oder als CD-
ROM

Sozial...Profi, Evelyn Kiipper; 2008 bzw. CD-ROM-Aktu-
alisierung Mdrz 2011

Sie mochten eines der Blicher 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 Kinderbticher zum Thema ,,Behinderung“
und zum Thema ,,Sterben/Tod* bereit. Die Liste kann unter 0.g. email-Adresse

angefordert werden.
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SPENDEN

Wir freuen uns ...

... Uber Ihre finanzielle Unterstiitzung und sagen:

Herzlichen Dank!!!

Ihre Spende kommt direkt bei uns an!

Sie mochten uns (auch) in Zukunft unterstiitzen und etwas Gutes tun!?
Das ist ganz einfach. So konnen Sie mithelfen, dass unsere zahlreichen Projekte durch-
gefiihrt werden kénnen:

Geldspende

Spende zu bestimmten Anldssen
Vereinsmitgliedschaft
Ehrenamtliches Engagement
Aktionen zu unseren Gunsten

Bitte helfen Sie mit!!!

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

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