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VORWORT

MITGLIEDER-INFORMATION
AUSGABE 2/11

Liebe Mitglieder und Freunde von INTENSI Vkinder zuhause e. V.,

ein Jubildumsjahr geht zu Ende. Ein Jahr, in dem wir bundesweit und auf regionaler Ebene in ver-
schiedenen Veranstaltungen das 10jihrige Bestehen von INTENSIVkinder zuhause e.V. gefeiert
haben. Zu Recht, finde ich. Denn es ist schon etwas Besonderes, dass Eltern, vor allem Miitter,
von schwer pflegebediirftigen Kindern sich die Zeit nehmen, einen Elternverein zu griinden, ihn
zum Wachsen zu bringen und ihn immer weiter gestalten, so dass er einen festen Platz im Selbst-
hilfebereich erhilt.

Das haben wir im Friihjahr auf unserer Jubildumsveranstaltung in Rotenburg/F. mit vielen Gésten
gefeiert. Auch in der zweiten Jahreshilfte gab es Gelegenheiten, sich an das Jubildum zu erinnern.
Auf den regionalen Sommerfesten hatten alle Besucherinnen und Besucher viel Spal3 bei interes-
santen Aktionen und netten Gesprichen. Und nicht nur dartiber kénnen Sie in dieser Ausgabe le-
sen, sondern unter anderem auch {iber eine ganz besondere Benefizaktion in Nordrhein-Westfalen
(S. 121f.) und iiber unsere diesjahrige Familienfreizeit, auf der INTENSIVkinder-Familien am Mo6h-
nesee eine erlebnisreiche Woche zusammen verbrachten (S.32ff.).

Die Berichte in diesem Heft sorgen fiir eine Vorfreude auf kommende Veranstaltungen im neuen
Jahr. Ahnlich wie die inzwischen aufkommende Vorfreude der Kinder auf das vor uns liegende
Weihnachtsfest.

Ihnen allen wiinsche ich eine entspannte Adventszeit, besinnliche Weihnachten und ein gutes Neues Jahr!
Herzliche GriiBe,

Rotraut Schiller-Specht

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Redaktion Mitglieder-Information
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Aus DEM VORSTAND

JUBILAUMSJAHR 2011

Ein ereignisreiches Jahr fiir INTENSIVkinder und
ihre Familien neigt sich dem Ende zu.

Im groBen Rahmen durften wir unsere Jubildumsveranstaltung zum 10jdhrigen Bestehen un-
seres Elternvereins im Mai mit vielen Vereinsmitgliedern und Gasten feiern.

Zahlreiche kleinere und grofiere Veranstaltungen auf regionaler Ebene und bundesweit boten
Gelegenheit zu Gesprachen und Begegnung. Und die Familienfreizeit am Mohnesee war fiir
viele INTENSIVkinder, ihre Geschwisterkinder und Eltern ein ganz besonderes Ereignis!

Nun geht das Jahr zu Ende und Weihnachten steht vor der Tiir!

Der Vorstand von INTENSIVkinder zuhause e.V. wiinscht allen INTENSIV-
kindern und ihren Familien ein frohliches Weihnachtsfest und einen
guten Rutsch ins Neue Jahr!
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

EINLADUNG ZUM SOMMERFEST

Am 9. Juli 2011 lud das Diakonische Werk
Bethanien zum grofsen Sommerfest ein.

In der Erlebniswelt Fredenbaumparkin Dortmund
versammelten sich rund um’s Big Tipi zahlreiche
Stande mit Informationen rund um Pflege, Inten-
sivpflege, Kinderintensivpflege, Betreuung und
vieles mehr. Daneben gab es verschiedene Akti-
onen fiir Jung und Alt, wie Kinderschminken, La-
gerfeuer mit Stockbrotbacken, Speed Stacking,
Indianerspiele, basteln und malen.

Umrahmt wurde das Ganze durch ein Biihnen-
programm, angefangen mit dem Trommler Volker
Hardebusch, der vielfaltige Erfahrungen mit Mu-
sikprojekten an unterschiedlichen Institutionen
hat. Er selber weif3, dass Freude an Musik iiber
scheinbare Grenzen und Hiirden hinweghelfen
und Positives bewirken kann:

»Herzschlag, Atmung, Sprechen, Laufen, unser
Tagesablauf, alles hat mit Rhythmus zu tun. In
unserer oft hektischen Umwelt, wird der innere
Rhythmus hdufig nicht mehr wahrgenommen. Der
besondere Klang von Didgeridoo und Perkussion
wird direkt korperlich wahrgenommen und fiihrt
dazu, dass Rhythmus wieder spiirbar wird.*

Dieses wurde natiirlich unter Einbeziehung der
Patienten und Teilnehmer auf der Biihne gleich
mit viel Freude umgesetzt.

Danach folgten Akkordeonspieler und die Senioren-
Stepper, die gezeigt haben wie man sich in hohem
Alter noch beim Stepptanz bewegen kann.

4 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

INTENSIVKkinder zuhause e.V. war ebenfalls mit
einem Informationsstand vertreten und wurde
gut besucht. Das Gliicksrad kam kaum zum Still-
stand und fand reges Interesse, vor allem bei den
Kindern.

In einem Vortrag stellte ich als Mutter von Ce-
line-Lynn ,,Das Leben mit meinem Intensivkind*
vor, welches langst kein Einzelfall mehr ist, da
es immer mehr intensivpflichtige Kinder gibt,
die zuhause leben diirfen mit Hilfe der ambu-
lanten Kinderintensivpflege.

Es war ein wunderschoner Tag, mit vielen Ange-
boten im Sport- und Spielbereich der Erlebnis-
welt Fredenbaum, an dem Betroffene, Interes-
sierte und Pflegende ungehindert ihre Freude
teilen konnten.

Zum Abschied gab es eine grof3e Ballonaktion,

die in den Himmel gesendet wurde.

Ariane Oeing,
Kamen

Roe

ad
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

UNSERE POOLPARTY IN FRONDENBERG ...

... ist sprichwértlich ins Wasser gefallen!

Wir hatten uns iiberlegt in diesem Jahr endlich
mal wieder ein Sommerfest mit Poolparty zu
veranstalten, bei Claudia und Detlef Harms im
Garten.

Doch als die Tage sich so ndaherten, war da nicht
viel mit Sonnenschein und gutem Wetter, jedoch
sollte uns das nicht am geplanten Treffen hin-
dern. Es kommt immer anders als man denkt!
Zum Gliick wird gerade Yannick’s Zimmer an-
und umgebaut, so dass wir hier quasi eine
kleine Einweihungsparty gefeiert haben.

Auch wenn wir nicht ins Wasser konnten, war es
doch ein schoner, gemiitlicher und idyllischer
Tag in Frondenberg mit Blick auf die weiten
Felder — auf denen zur Freude der Kinder an
diesem Tag die Mdahdrescher vorbeifuhren und
Ihre Felder mahten.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

Wir hatten viel Zeit fiir den gemeinsamen Erfah-
rungsaustausch, nachdem Detlef uns mit Brat-
wiirstchen, Spiefien, Gemiise und anderen Grill-
spezialitaten verwohnt hat.

Jeder hat eine Kleinigkeit dazu beigesteuert,
von Salaten, Broten {iber Kuchen war alles vor-
handen und es war sehr, sehr lecker.

Also trotz schlechtem Wetter ein schoner Tag!

Ariane Oeing,
Kamen

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 5



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

2. REGIONALTREFFEN RHEIN-MAIN VON

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.
Beitrag 1

Am Samstag, den 10.
September war es wie-
der soweit: Nachdem
alle notwendigen Dinge
zusammengepackt wa-
ren, machten wir uns
wie bereits beim ersten
Mal, jedoch diesmal zu
viert (mit unserer frisch
geborenen Tochter Joli-
na-Marie), auf den Weg nach Schéllkrippen
zum Berghof, um dort gemeinsam mit ande-
ren ,,Intensivkinder‘‘-Familien einen schonen
Nachmittag zu verbringen.

Das Wetter meinte es gut mit uns und wir kamen
bei strahlend blauem Himmel an. Einige bekannte
Gesichter, sowie ein paar ,,Neulinge‘* begriif3ten
uns herzlich. Jonas fiihlte sich schon gleich hei-
misch und flitzte mit seinem Laufrad durch die
Gegend, wihrend wir unseren Familienzuwachs
bewundern lieBen und anregende Gespriche
fiihrten. Nachdem alle angemeldeten Familien vor
Ort waren, gab es ein leckeres Mittagessen.

Als die hungrigen Miégen gefiillt waren, be-
kamen wir Besuch vom Rettungsdienst, denn

6 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Cordula war so lieb,
einen Reanimations-
kurs fiir uns zu orga-
nisieren. Als unser Jo-
nas den Mann vom
Rettungsdienst an-
kommen sah, fragte
er, wo denn der Kran-
kenwagen sei. Ganz
enttiuscht musste er
feststellen, dass der Mann mit dem privaten
Auto gekommen war. Er machte wohl so ein
trauriges Gesicht und fragte auch immer wie-
der, so dass dem Wunsch unseres Kleinen nach-
gegeben wurde. Heimlich wurde ein Rettungs-
wagen geordert, der auch piinktlich zu Beginn
des Vortrages vorfuhr. Die Kinder hatten nun
Gelegenheit sich den Wagen aus nédchster Ndhe
anzusehen, das Blaulicht auszuprobieren und
mal auf der Liege Platz zu nehmen — so hat-
ten auch sie eine spannende Stunde. Die netten
Miédels vom Rettungsdienst waren sehr gedul-
dig und beantworteten alle Fragen der kleinen
Neugierigen.

Nachdem Ubungspuppen verschiedener GroB3e
auf dem Tisch platziert waren, ging es mit dem
theoretischen Teil los. Alle horten gespannt zu
und stellten viele Fragen, die zur vollen Zuftrie-
denheit beantwortet wurden.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Im Anschluss gab es noch Gelegenheit, das in
der Theorie Besprochene an den Puppen zu
tiben. Beatmung und Cardiopulmonale Rea-
nimation konnten an Kleinkind bis hin zum
Jugendlichen alleine und zu zweit gelibt wer-
den. Fiir dieses kurze Seminar wurde allen Teil-
nehmern ein Zertifikat ausgehéindigt. Des Wei-
teren wurden Fragen zu Krampfanfillen be-
antwortet.

Bei abschlieBendem Kaffee und Kuchen sa-
Ben alle noch lange gemiitlich beisammen

und genossen den gelungenen Spédtsommer-
tag. Noch einmal vielen lieben Dank an Cor-
dula und ihre Familie, die den Tag wieder
so wunderbar organisiert haben! Wir hoffen,
dass noch weitere Treffen im kommenden
Jahr folgen werden.

Liebe Grii3e und bis bald sagen

Jenny, Jens, Jonas-Maximilian und
Jolina-Marie Kornalewicz aus Dreieich

REGIONALTREFFEN RHEIN MAIN INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. — Beitrag 2

Drei Tage bevor das Treffen stattfinden sollte,
schrieb mich tiber das REHAkids-Forum Cor-
dula Ulbrich an, ob ich nicht Lust hétte dabei
zu sein und ich sagte ihr ganz spontan zu.

Ich bin ihr sehr dankbar, denn ohne dem wire mir
dieser tolle Nachmittag wirklich entgangen.
Nicht nur, dass ich endlich an einem Reani-
mationskurs teilgenommen habe, bei dem ich
wirklich viel mitnehmen konnte, nein — ich
durfte auch sehr nette Leute kennenlernen und
meine anfidngliche Aufregung war sehr schnell
verflogen, so lieb wir aufgenommen wurden.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

Vollgepackt mit vielen neuen Informationen,
theoretischen sowie praktischen, sind wir ge-
gen 19.00 Uhr vom Hof gefahren mit dem Vor-
haben, beim néichsten Mal wieder dabei sein
zu wollen!

Vielen Dank nochmals an dieser Stelle!

Katja Hartzsch mit Lara und Intensivkind
Amélie (cPAP beatmet, Monitor iiberwacht,
dauersondiert iiber PEG wegen Pylorusin-
suffizienz und noch einigen anderen Baustel-
len mehr)
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

SOMMERFEST

DER REGIONALGRUPPE NIEDERSACHEN

Am 3. September 2011 fand bei strahlendem
Sonnenschein das Sommerfest der Regional-
gruppe Niedersachsen statt, zu dem 13 Fami-
lien gekommen waren.

Zu diesem Anlass — schlieBlich feierten wir auch
in Niedersachsen das 10jahrige Bestehen un-
seres Elternvereins — wurde eine grof3ziigig
gebaute Forderschule in Springe bei Hannover
angemietet. Das Haus lief3 keine Wiinsche of-
fen: Es gab ein sehr schones Auengelande mit
vielen Spielgerdten und Innenrdume mit zahl-
reichen Spielangeboten, Wickel- und Lagermdog-
lichkeiten.

Das ausgesprochen leckere Mittagessen wurde
durch einen Cateringservice geliefert. Schon wah-
rend des Essens nahm eine Clownin ihre Arbeit
auf und ging von Kind zu Kind, um nach deren
Wiinschen Luftballons in verschiedenen Formen

8 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

herzustellen und an die Kinder zu verteilen. Wir
haben gestaunt, was man aus kleinen unschein-
baren Luftballons alles machen kann!

Die Familien tauschten sich wieder intensiv aus,
es wurde viel geredet und natiirlich auch — wie
immer - viel gelacht. Es war schon, auch Fami-
lien wieder zu sehen, die man lange nicht ge-
sehen hatte!

Nach dem Mittagessen kamen die ,,Besucher
auf vier Pfoten* zu uns. Das sind ehrenamtlich
arbeitende Hundebesitzer mitihren ausgespro-
chen freundlichen und gut erzogenen Hunden.
Viele INTENSIVkinder kannten sie schon von
den Freizeitsamstagen in Hannover. Die Tiere
durften sich zu den Kindern auf die Sitzsacke
legen, die kleineren Hunde wurden den Kindern
auf den Schof3 gesetzt und die laufenden Kin-
der durften die Hunde, die natiirlich artig an der
Leine gingen, spazieren fiihren.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Zur gleichen Zeit befanden sich auf dem Auf3en-
gelande der Schule ein Lama an der Leine und
ein kleineres Alpaka in einem Au3engehege.
Dort konnten die Besucher die Tiere streicheln
und ihnen in die Augen schauen.
Zwischendurch gab es natiirlich noch Kaffee
und leckeren Kuchen, den die Familien mitge-
bracht hatten.

Ein ganz besonderes Highlight des Sommerfestes
war natiirlich das Motorroller-Fahren mit Andreas
Muuf} von Seggern, dem Vater von Niklas. Mit viel
Spaf3 und Freude fuhr er alle mutigen Kinder (und
Eltern) mit seinem Roller mit Beiwagen ein paar Run-
den um die Schule herum ... manche mehrmals!

Eine Super-Aktion — herzlichen Dank! Alles in
allem war es eine gelungene, schone Veranstal-
tung bei herrlichem Spatsommerwetter.

Es grii3t euch herzlich!

Anette Leischel

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 9



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

AUSFLUG INS PHANTASIALAND

Gerne sind wir der Einladung der Regional-
gruppe NRW durch Frau Oeing gefolgt und
haben uns mit allen Kindern des André-Strei-
tenberger-Hauses (A-S-H) bei schénstem Wet-
ter aufgemacht ins Phantasialand.

Die erste Attraktion, die zum Verweilen an-
regte, war eine Band, die mit afrikanischen
Rhythmen unsere musikbegeisterten Kinder
fesselte. Das Interesse wurde durch lautes Krei-
schen iiber uns auf die ,,Black Mamba** gerich-
tet. Die kurzen Eindriicke reichten Ramesch
aus, um zu der Erkenntnis zu kommen: ,,Zu
gefdhrlich ftiir mich!*

Nachdem wir die waghalsigen Besucher bei
schwindelerregenden Loopings und Kopfstin-
den und Drehungen beobachtet hatten, fanden
wir in ,,Alt Berlin*‘ Fahrgeschiifte, in die auch
die Kinder des A-S-H einsteigen konnten.
AuBergewdhnliche Kor-
pererfahrungen wollten
wir den Kindern und
Jugendlichen schon er-
moglichen, doch was
fiir die einen die ,,Black
Mamba“‘ ist, ist fiir die
anderen das nostal-
gische Karussell.

Wéihrend Luca als
jiingste Bewohnerin
des A-S-H im Riesenrad
und auf dem Karussell
fuhr, vergniigten sich
die GroBen erst einmal
in der Zauberschau
und staunten liber die
unglaublichsten Kunst-
stiicke.

10 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Wihrend Sara und Schamse die Tinzerinnen
faszinierten, ratselt Ramesch auch heute noch
und mit ithm alle anderen auch, wie diese Zau-
berkunststiicke mdéglich waren.

Das alte Dampf-Karussell fanden besonders
die Méidchen reizend, da sie in einer Kutsche
fahren oder auf einem Pferd reiten konnten.
Dabei drehte Luca nicht auf einem beliebigen
Pferd ihre Runden, sondern auf Sabrina und
Amadeus — Pferdenamen, die sie von Bibi
Blocksberg kennt.

Gut fanden wir alle, dass mehrere Karussell-
fahrten moglich waren und sich die Kinder in

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

der Kutsche — einmal gelagert — auch dreimal
gemiitlich im Kreis drehten, bis sie etwas Neues
entdecken wollten.

Das Flugzeug-Karussell fand gro3en Zuspruch,
konnte man doch die Doppeldecker und Zep-
peline mit einer leicht gefiihrten Bewegung am
Steuerkntippel auf- und abbewegen. Den Kopf
sicher an die Schulter des Erwachsenen gelegt,
gelangen alle Starts und Landungen. Da dieses
Karussell den nachhaltigsten Eindruck hinter-
lassen hat, denken wir, dass fiir unsere Kinder
mit stidndiger Bodenhaftung das Gefiihl los-
gelost von der Erde durch die Luft zu fliegen,
etwas Besonderes war.

Die Aufsichtspersonen waren eine grof3e Hilfe,
da sie geduldig warteten, bis die Kinder mit
dem Beatmungsgerit und den verschiedenen
Lagerungsproblemen ihren Platz sicher einge-
nommen hatten. Sie stoppten das Karussell so,
dass ein Aussteigen mit kurzen Wegen mog-
lich war.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

Doch oft wirken die kleinen Dinge, die auf uns
nicht spektakuldr wirken, auf Kinder anzie-
hend. So fand Selcan die Damen in ihren histo-
rischen Kostiimen wunderschon und plauderte
mit ihnen. Ramesch dagegen konnte mit sei-
nem E-Rolli tiber den grof3en Platz sausen und
die ,,steile Rampe*‘ immer wieder mit hochster
Stufe runterfahren.

Nach einer langen Riickfahrt mit vielen Staus,
Zuckerwatte in einer Kaniile und schnellem
Kaniilenwechsel sind wir wohlbehalten in Dat-
teln angekommen. Die Kinder waren erschoptft,
die Erwachsenen miide, aber es hat allen getal-
Ien. Es war ein gelungener Ausflug!

Fiir die Einladung méchten wir uns alle noch-
mals herzlich bedanken.

Michael Schwerdt,
André-Streitenberger-Haus (Datteln)

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 1
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

BENEFIZVERANSTALTUNG ,,DAS SUPER PFERD*
ZUGUNSTEN INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Am 25. September
fand nach viel Vor-
bereitung auf der
Reitanlage der Ca-
valleria bei Sons-
beck ,,Das Super-
pferd macht’s mog-
lich* statt.

Initiatorin dieser
Veranstaltung war
Petra Herrmann -
die im letzten Jahrin
der Pferdezeitschrift
,HFreizeitreiter® von
unserem Sommer-
fest auf dem Hof Feuler berichtet hatte.Die An-
lage der Cavalleria bietet einen perfekten Ort
der Pferde. Eine wunderschone Reitanlage, die
im Jahr 2010 errichtet worden ist — mit Bewe-
gungsstall, Liegestallen, Reithalle mit Dressur-
spiegeln, {iberdachtem Longierplatz, grofien
Koppeln, eine computergestiitzte Rau- und
Kraftfutterstation, beheizte Edelstahltranken
und vielem mehr zum Wohlfiihlen fiir Pferde
und Reiter (s. unten).

Das Programm startete um 10.00 Uhr, nach dem
Vorstellen des Moderators und der Jury mit Ni-
cole Uphoff-Selke, Veronika Heuner & Peter
Deicke, die ,,DAS SUPERPFERD*“ kiiren sollten
am Ende des Tages, gab es einen orientalischen
Einklang. Eine atemberaubende, geheimnis-
volle Harmonie zwischen Pferd und Bauchtan-
zerin wurde dem Publikum in einem Hauch aus
Seide dargestellt.

Danach folgten ver-
schiedene Kiiren am
Langziigel und Zir-
kuslektionen. ,,Ein
Pas de trois“ — vor-
gefiihrt von den ,,Ba-
rockperlen“veredelte
alle Zuschauer, nicht
alleine durch die
elegante Reitdarbie-
tung, sondern auch
durch die Barock ge-
flochtenen Pferde-
haare und Beklei-
dung der 3 Reiter.

Nach 1 1/2 Stunden gab es dann eine kurze Pause
zur Bahnpflege.

In dieser Zeit wurde der Zweck dieses Benefizreit-
turnieres erldutert — denn der Erlds sollte ja un-
seren intensivmedizinisch betreuten Kindern zu-
gute komme, genauer gesagt, unseren Kindern
die Moglichkeit geben erneut auf dem Therapie-




AUS DEN REGIONALGRUPPEN

hof Feuler in Marl einen Tag mit therapeutischem
Reiten zu verbringen.

Ich erzahlte einiges zu INTENSIVkinder zu-
hause, wie sich unser Alltag gestaltet, was un-
sere Kinder so besonders macht — und vor allen
Dingen, wie wichtig dieser Reittag den Familien
im letzten Jahr war.

Man merkte schon die beeindruckenden Ge-
sichter im Publikum, zumal nun auch Celine
und unsere Kinderkrankenschwester anwe-
send waren, und sich jeder ein reales Bild ma-
chen konnte, was es wirklich heif3t, ein intensiv-
medizinisch betreutes Kind zu sein. Alle waren

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

begeistert iiber das Ziel des heutigen Tages und
die Verwendung des Erloses.

Nach der Pause ging es phanomenal weiter mit
dem Konig der Léwen. Kinder, verkleidet als die
Tiere des weltbekannten
Musicals, schreiteten
mit passender Musik in
die Reithalle — und knie-
tenvor dem neuen Konig
der Lowen - ,,Simba“
nieder, der langsamen
Pferdehufes einschritt.
Eine kleine Geschichte
wurde zu Kiir und Tanz
erzdhlt. Es war ein Gan-
sehautauftritt, der nicht
besser dargestellt wer-
den konnte.

Nun war es Mittagszeit und die Reiter und Pferde
brauchten eine Pause.

In dieser Zeit wurde fiir die Kinder Ponyreiten,
Kinderschminken und sogar Ponypainting ange-
boten. Die Erwachsenen konnten an einer Be-
triebsfiihrung durch die Inhaber Anja & Markus
Bach teilnehmen.

Ein Seminar zum Thema Physiotherapie von
Christoph Waterhues fand statt und natiirlich
konnte man sich bei Bratwurst, Waffeln und Ku-
chen stdrken. Es konnten Lose gekauft werden,
und das Tollste war — es gab einen Schatzwett-
bewerb: Das Pferd Marlon mit der Drachen-

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 1 3



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

madhne sollte in kg Gewicht geschatzt werden,
gar nicht so einfach bei einem Pferd!

Gut gestdrkt ging es wieder in die Reithalle. Die
Bilder von Kiinstler Thomas Aeffner, der sie ei-
gens fiir diese Veranstaltung gespendet hatte,
wurden versteigert.

Dann ,kam die Maus“
- Pferd als Maus, Rei-
terin als Elefant zu pas-
sender Musik brachten
viele leuchtende Kinder-
augen am Langziigel.
Und die Minivoltigier-
gruppe fiihrte sogar
zu ein paar Riihrungs-

tranen.

Ihre Untermalung war: Kinder wollen Kindern
helfen — und so turnten sie auf dem grofien
Pferd und machten ihre Kunststiicke darauf in
so jungem Alter — das war wirklich toll.
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Atemberaubend
barock ging es
nahtlos weiter mit
der Quadrille. Aber
auch die Muppet-
show durfte nicht
fehlen. Kermit und
Miss Piggy wa-
ren spitze! Das
Fjordshowteam
zeigte die Vielsei-
tigkeit der Pferde
und wieviel Freude
man mit ihnen ha-
ben kann.

Sogar ein iiblicherweise absolutes ,,no go* fiir
Pferde wurde vorgefiihrt — Pferdefreiheitsdres-
sur meets Motorrad — ein Applaus fiirs gedul-
dige Pferd und die mutige Reiterin.

Es gab noch so viele tolle Dressuren und Vorfiih-
rungen die ich gar nicht alle aufzdhlen kann. Die
Abschlussrunde mit Scheckiibergabe bildete
natiirlich Celine in der Reithalle.

Stolz und aufgeregt setzten wir sie auf Balu
und Celine durfte unter Applaus ihre Runden
drehen. Es war auch hier wieder schon zu se-
hen, wie geriihrt doch alle waren — man spiirte
regelrecht die feuchten Augen und gleichzei-
tig die Freude aller, dass auch besondere Kin-
der solche Erlebnisse teilen und das mit so viel
Spaf3. Dass ,,krank® nicht immer ,,abgeschie-
den* heif3t.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11
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Auch in den Pausen und zwischendurch haben
mich sehr viele Teilnehmer und Zuschauer an-
gesprochen und ihre Bewunderung fiir diese Le-
bensaufgabe ausgesprochen, die unsere Fami-
lien jeden Tag leisten fiir ihre Kinder.

Es wird fiir vieles gesammelt und gespendet,
doch hat heute jeder gesagt, dass es hier etwas
genau vor unserer Haustiir ist, etwas, was jeden
von uns einmal betreffen kann und auch, dass
dieser Erl6s die beste Idee war, der es hitte zu-
gute kommen kdnnen.

Es tat gut, soviel Zuspruch zu bekommen, und
dass, ohne Beriihrungsdngste.

Es war ein gelungener Tag, durch und durch -
mit ganz viel Liebe vorbereitet und durchge-
fiihrt. Angefangen von der Anlage, bis hin zu
den Teilnehmern, Zuschauern, der Musik zu der
jedes Pferd ritt, den Auktionen, dem Drumhe-
rum Programm und, und, und.

Fiir mich und Celine war es das erste Mal auf
einem Reitturnier, und ich muss sagen, von
10.00 bis 18.00 Uhr ist schon ein langer Tag,
gerade fiir Celine, doch selbst sie war so faszi-
niert von allem, dass es nicht einen Augenblick
gab, an dem sie auf ihre Weise gendrgelt hat.
Ihre Welt sind wirklich die Pferde — das habe ich
erkennen miissen.
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Ich m6chte mich auf die-
sem Weg noch einmal im
Namen aller Familien fiir
diese Benefiz-Veranstal-
tung und alles, was es
bedeutet hat an Vorbe-
reitung, bedanken:

Liebe Familie Bach, Sie
besitzen eine wunder-
volle Anlage in der lhre
ganze Liebe steckt die
man auch spiirt.

Liebe Petra Hermann,
ich mochte Dir und allen
weiteren Organisatoren
DANKE sagen fiir diesen
besonderen Tag und die Idee, es nach unserem
ersten Zusammentreffen im letzten Jahr zugun-
sten unserer Kinder zu veranstalten.

Liebe Teilnehmer, liebe Jury und Moderator — es
war ein gelungenes, tolles Programm mit vielen
Superpferden!

Liebe Frau Hester Hayn und lieber Herr Aeffner,
bei lhnen mochte ich mich fiir die tollen Bilder
bedanken.

Ihr Lieben, die ich nun noch nicht benannt habe
— DANKE - ihr habt alle dazu beigetragen, dass
es ein toller Tag war und, dass mit dieser Ver-
anstaltung 3.500,00 Euro zugunsten INTEN-
SIVkinder zuhause e.V. zusammen gekommen
sind.

Wir werden damit einen Tag auf dem Therapie-
hof Feuler verbringen kénnen, was fiir intensiv-
medizinisch betreute Kinder und ihre Familien
sonst nicht moglich ware.

Alles rund um das Superpferd kénnt ihr euch
auf der Homepage www.das-superpferd.de an-

schauen - es lohnt sich!

Ariane Oeing,
Regionalleiterin Nordrhein-Westfalen
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STRESS LASS NACH -

ENTSPANNUNGSMOGLICHKEITEN

Am 11. Oktober 2011 starteten neun Frauen aus
der Regionalgruppe Niedersachsen nach Elze bei
Hildesheim zu einem wunderschénen Seminar-
tag unter dem Motto ,,Stress lass nach — Entspan-
nungstechniken im Alltag“. Die Seminarleiterin
Sabine Temme-Kindler begann nach einer klei-
nen Vorstellungsrunde mit Heilmeditation und Ge-
sichtsmassage. Es folgten weitere Entspannungs-
iibungen und dann ein leckeres Mittagessen.

1"l

es war ein gelungener Tag..e.iS
'I.E.nspannung pur, Gedanketr;r
leckere Essen .- ohne Worte-

e und das

IM ALLTAG

Nach dem Essen begaben wiruns aufeine Fan-
tasiereise und eine Meditation der vier Him-
melsrichtungen, wo wir uns dann tatsdchlich
auch bewegen mussten. Zum Abschluss ka-
men noch Klangschalen und natiirlich eine
Feedback-Runde. Mit Kaffee und Kuchen be-
endeten wir einen sehr angenehmen und er-
holsamen Tag und freuen uns auf eine Wie-

derholung!

Das Seminar war einfach grofe Klasse! Schéner Ubungsraum, gute Organi-
sation, leckeres Essen und last but not least: Viele leicht im Alltag umzuset-
zende Ubungen, die sehr gut angeleitet wurden. Mit persénlich hat die Me-
ditation der Himmelsrichtungen besonders gut gefallen. Alles in allem ein

16

sehr gelungener Tag. Vielen Dank!

Entspannung - fast einen

ganzen Tag Urlaub

Das tatvielleicht gut. Wir brauchten uns rund
7 Stunden nur um ums selbst kiimmern und
wurden von Frau Temme-Kindler angeleitet,
gefiihrtund durch den Tag begleitet. Endlich
brauchten wir kurzzeitig nicht aktiv sein, um
alles am Laufen zu halten.

Ich habe mich super entspannt und zehre

noch heute — 2 Tage spdter — davon. Zwi-
schen aktiver Entspannung durch Muskelan-
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und -entspannung, Bewegungsiibungen
und Fantasiereisen im Liegen, in denen wir
2.B. in Gedanken am Deich spazieren gegan-
gen sind oder auf dem Meer eine Bootsfahrt
unternommen haben, kam es vor, das kleine
Schlafphasen eingelegt wurden, weil die
Entspannung so gut war ...

Ei{1 Super-Tag, derauch zwischenmenschlich
wieder viel Spafs gemacht hat und so man-
che Info am Rande ausgetauscht wurde.
Danke fiir die Organisation und die Méglich-
keit, so einen entspannten Tag zu erleben.
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SOMMERFEST DER REGIONALGRUPPE THURINGEN ...

... Schon einmal in vielen Fotos! Bericht in der ndchsten Ausgabe.
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EIN BESONDERER TAG -
FUR BESONDERE FAMILIEN

Endlich ist es soweit — nach einer fiir manche
Familien langeren Anreise kommen elf Fami-
lien auf dem Hof des Therapiezentrums Feuler
in Marl bei strahlendem Sonnenschein an.
Frau Lau und ihre ehrenamtlichen Mitarbeiter
haben schon alles wunderbar vorbereitet.

Wir werden von vier zusdtzlichen Reittherapeu-
tinnen unterstiitzt. Herr Martin Vogt, ein Musik-
lehrer mit Schwerpunkt bei beeintrachtigten
Kindern unterstiitzt uns musikalischer Natur mit
Trommeln, Klangstaben und Akkordeon.

Neele, Max, Celine, Carolina, Bennedikt, Ben,
Paul, Claudio, Yanick, Tim und alle anderen sind
wdhrend des Kaffeetrinkens schon ganz aufge-
regt. Und nach einem kurzen Zusammensitzen
und Erzdhlen von der Benefizveranstaltung
(siehe auch S. 12f.) geht es auch schon los.

Paul darf als ehemaliges Intensivkind Haflinger
Rico zur Halle fiihren — er ist sichtlich stolz.

Luna, Paula und Felina, drei weitere Therapie-
pferde warten bereits in der Reithalle. Sie stehen
wie ein Fels in der Brandung und warten ohne
jede Regung auf das Signal zum Losgehen. Es
dauert einige Zeit, bis Kind, Begeleitperson und
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Beatmungsgerat so positioniert sind, dass Be-
wegung ins Spiel kommen kann. Reittherapeutin
Birgit Schiller nimmt hinter Claudio Platz.

Max reitet mit seiner Mama.

Tim wird mit Hilfe der Liftanlage
aufs Pferd gehoben, auf dem ihn
dann schon Papa Dirk in Emp-
fang nimmt mit Ambubeutel.
Die Pferde gehen langsam und
behutsam Runde um Runde,
und alle entspannen sich zuse-
hends — Mensch wie Tier. Die
Verkrampfung in ihrem Kérper
ldsst nach und nicht nur die El-
tern haben feuchte Augen.

Am meisten freut es mich, dass auch Frau Herr-
mann mitihrer Familie, eine der Begriinderinnen
der ,Idee zum Superpferd fiir medizinisch be-
treute Kinder* heute hier ist — zusammen mit
Markus und Anja Bach, den Betreibern der Ca-
valleria bei Sonsbeck — so konnten sie miter-
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leben, welche Freude sie den Kindern mit der
Spendenveranstaltung gemacht haben.

Celine kann als einzigste alleine auf Luna sitzen,
sie halt sich am Therapiegurt fest. Sie strahlt,
winkt und mag gar nicht mehr vom Pferderii-
cken absteigen.

Neele ist etwas dngst-
licher und so steigt
Mama Heike mit ihr auf
das Pferd. Nach zwei
Runden leuchten Neles
Augen und auch die von
Heike. Neele ist zu Recht
machtig stolz auf sich,
sie hat ihre Angst iiber-
wunden.

Ben kann nicht sitzen, er wird deshalb auf den
Pferderiicken gelegt. Mama Nicole halt seine
Arme und lachelt ihm aufmunternd zu, wah-
rend die Reittherapeutin die Beine des Jungen
sichert. Ben genief3t die Bewegungen. Sobald
Paula stehen bleibt, duf3ert er seinen Unmut,
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sobald die Stute wieder Schritt geht, entspannt
er sich und lachelt.

Auch das ganze ,,Drumherum® stimmt: ein wun-
derschoner Krdautergarten, eine liebevoll ge-
pflegte Anlage, ein Musikraum und die netten,
kompetenten Mitarbeiter tragen zur guten At-
mosphdre des Tages bei — es scheint, als wenn
es keine Beriihrungsangste gibt.

Alle freuen sich mit den Familien. Es ist viel Zeit
fiir einen regen Austausch iiber die letzte Zeit,
in der man sich nicht gesehen hat.

Die Kinder verlassen nur ungern den Pferderii-
cken. Sie geniefRen die Nahe zu dem warmen,
grofBen Tier und freuen sich, mit Hilfe der Reit-
therapeuten, Paula und Rico mit einem Lecker-
chen belohnen zu kénnen.

Ein wunderschoner, aufregender Tag geht zu Ende.
Zur Erinnerung nimmt jeder noch eine Lebkuchen-
form im Pferdekopf mit Backanleitung mit nach
Hause, zusammen mit dem Versprechen von Frau
Herrmann und Familie Bach, die sich einig sind:

»ES wird das Super Pferd 2 geben -
damit ihr diesen Tag im nachsten Jahr
noch einmal erleben diirft!“

Wir mochten allen Organisatoren und
Spendern DANKE sagen fiir diesen tol-
len Tag!

Ariane Oeing, Regionalleiterin
Nordrhein-Westfalen
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PRESSEMITTEILUNG

bvkm aktualisiert Mustereinspruch gegen die Abzweigung des Kindergeldes
Betreuung der Eltern ist nach aktueller Rechtsprechung als Aufwand zu beriicksichtigen

Diisseldorf, 5. September 2011

Sozialamter sind berechtigt, das eigentlich den Eltern
zustehende Kindergeld an sich abzuzweigen, wenn sie
behinderten Kindern Leistungen der Grundsicherung
im Alter und bei Erwerbsminderung gewdhren und die
Eltern keine Unterhaltsaufwendungen fiir ihre Kinder
haben. Belaufen sich die monatlichen Aufwendungen
fiir das Kind auf 184 Euro, diirfen die Eltern das Kinder-
geld behalten. Nach einem Urteil des Finanzgerichts
(FG) Miinster vom 25. Marz 2011, Aktenzeichen 12 K
2057/10Kg, zdhlen auch eigene Betreuungsleistungen
der Eltern zu den Unterhaltsaufwendungen, sofern sie
konkret dargelegt und durch drztliche Bescheinigungen
glaubhaft gemacht werden.

Das Urteil bestatigt die Rechtsauffassung des Bundes-
verbandes fiir kérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen (bvkm), dass Betreuungsleistungen der Eltern
von den Familienkassen bei der Entscheidung iiber die

Abzweigung des Kindergeldes zu beriicksichtigen sind.
Die vom bvkm erstellte ,,Argumentationshilfe gegen die
Abzweigung des Kindergeldes* beinhaltet einen Mus-
tereinspruch und erklart, wie sich Eltern behinderter
Kinder gegen Abzweigungsantrdge der Sozialamter
zur Wehr setzen kdnnen. Die Hilfe wurde aufgrund der
Entscheidung des FG Miinster aktualisiert. Sie kann im
Internet unter www.bvkm.de in der Rubrik Arbeitsbe-
reiche/Recht und Politik/Argumentationshilfen unter
dem Stichwort ,,Kindergeld* kostenlos heruntergela-

den werden. @b V H( m .

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus der Webseite des
Bundesverbandes fiir korperlich- und mehrfach behinderten Men-
schen e.V. (www.bvkm.de)

ANSPRUCH AUF EIN ROLLSTUHL-BIKE ZUM ERSCHLIESSEN

DES NAHBEREICHS

BSG, Urteil vom 18.05.2011 —Az: B3 KR 7/10 R

Die Beteiligten streiten dariiber, ob die Kldgerin einen
Anspruch auf Versorgung mit einem Rollstuhl-Bike
(Hand-Bike) hat. Bei diesem Gerat handelt es sich um
ein an einen Rollstuhl ankuppelbares Zuggerat, das
mit einer Handkurbel ausgestattet ist und die Kraft
mittels einer Kette auf das dazugehorige Vorderrad
tibertragt.

Die 1987 geborene Klédgerin leidet unter einer Spalt-
wirbelbildung der Wirbels&ule (Spina bifida) mit einer
darauf zuriickzufiihrenden Paraparese der Beine mit
Geh-und Stehunfahigkeit. Sie ist mit einem Aktivroll-
stuhl versorgt.

Im Januar 2006 beantragte die Kldgerin die Versor-
gung mit einem Rollstuhl-Bike unter Vorlage einer be-
firwortenden fachdrztlichen Bescheinigung. Die be-
klagte Krankenkasse wies den Antrag mit der Begriin-
dung zuriick, dass die Klagerin fiir den Nahbereich
ausreichend versorgt sei. Das zuriicklegen langerer
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Wegstrecken gehore bei Erwachsenen nicht zu den
elementaren Grundbediirfnissen.

Das SG hat die Krankenkasse verurteilt, die Kldage-
rin mit einem HandBike gern, dem Kostenvoran-
schlagin Hohe von 3.323,83 Euro zu versorgen.t Das
Hilfsmittel sei zum Ausgleich einer behinderungs-
bedingten Bewegungseinschrdankung erforderlich.
Die Kldgerin benotige das HandBike aus medizini-
schen Griinden, um einer weiteren Uberlastung des
Schulter-Ellenbogenbereichs in Folge der Benutzung
des Aktivrollstuhls vorzubeugen. Die Verbesserung
der Mobilitdt der Klagerin komme als weiterer Vor-
teil hinzu.

Das LSG hat die Klage abgewiesen.2 Da die Mobilitat
der Klagerin mit dem vorhandenen Aktivrollstuhlin aus-
reichendem Maf} sichergestellt sei, sei ein zusatzliches
Hand-Bike zum Ausgleich ihrer Behinderung nicht er-
forderlich.
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Der Nahbereich der Wohnung sei der rdaumliche Be-
reich, den sich ein behinderter Versicherter noch mit-
tels eines Rollstuhls erschlieRen kénnen miisse. Nur
dieser Basisausgleich falle in die Zustandigkeit der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV). Die Kldgerin sei
noch in der Lage, mit einem im langsamen FuRganger-
tempo betriebenen Aktivrollstuhl eine Strecke von
500 m in zehn Minuten zuriickzulegen. Dies sei zur
Verwirklichung des Grundbediirfnisses auf Mobilitat
ausreichend.

Die Revision hatte Erfolg: Das BSG gab der Rollstuhl-
fahrerin im Wesentlichen Recht.

Ein Rollstuhl-Bike kdnne auch fiir erwachsene Versi-
cherte ein Hilfsmittel der GKV sein, wenn es der Ge-
wahrleistung des allgemeinen Grundbediirfnisses der
Bewegungsfreiheit und zur ErschlieBung eines gewis-
sen korperlichen Freiraums im Sinne des in die Zustan-
digkeit der GKV fallenden Basisausgleichs (Nahbereich
der Wohnung) diene. MaB3gebend fiir den von der GKV
zu gewdhrleistenden Basisausgleich sei der Bewe-
gungsradius, den ein Nichtbehinderter iiblicherweise
noch zu Fuf erreiche.

Definition des Nahbereichs

Die Definition des Nahbereichs orientiere sich jedoch
nicht an der Wegefdhigkeit in der Rentenversicherung
(500 m), weil es sich hier um einen Reha-Anspruch aus
der GKV und nicht um einen erwerbsbezogenen Reha-
Ansatz handele.

Auch eine Konkretisierung des Nahbereichs anhand der
Kriterien um Merkzeichen,,G“ komme nicht in Betracht.
Im Nahbereich, fiir den allein die GKV zur Gewahr-
leistung der Mobilitdt zustdndig sei, wiirden Wege mit
unterschiedlicher Zielsetung zuriickgelegt, namlich sol-
che zur Gesundheitserhaltung, zur Versorgung (z.B. Ein-
kaufen) sowie zur Freizeitgestaltung. Dies verbiete eine
streckenmafige Festlegung.

Dem behinderten Menschen miisse es moglich sein,
den Nahbereich schmerzfrei und moéglichst ohne
fremde Hilfe zu erschliefen, wobei die Zeitspanne zur
Wegbewaltigung nicht wesentlich iiber der eines ge-
sunden Menschen liegen diirfe. In der Regel kénnten
sich behinderte Menschen diesen so beschriebenen
Nahbereich mit den tiblichen Hilfsmitteln der GKV, ins-
besondere mit einem Aktivrollstuhl, erschliefen.
Behinderte Menschen sollen sich den Nahbereich
selbst erschliefen konnen

Dies sei bei der Klagerin aber nicht méglich. Insbeson-

dere bestehe bei weiterer Nutzung des Aktivrollstuhls
die Gefahr des Fortschreitens der degenerativen Ver-
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danderungen der oberen Extremitdten. Deshalb hatte
hier die Krankenkasse ausnahmsweise das begehrte
Rollstuhl-Bike zur Verfiigung stellen miissen.

Anmerkung

Da nach der Rechtsprechung des BSG die Ermdglichung
des Fahrradfahrens nicht zu den Grundbediirfnissen
des taglichen Lebens gehort, besteht im ,,Normalfall*
kein Anspruch auf Versorgung mit einem Rollstuhl-
Bike.3 Diese weitere Entscheidung des BSG zum An-
spruch auf ein Rollstuhl-Bike bedeutet keine Kehrt-
wende in der Rechtsprechung.

Aus den Entscheidungsgriinden wird deutlich, dass
nur unter bestimmten engen Voraussetzungen ein An-
spruch auf die Versorgung besteht. Im vorliegenden
Fall konnte sich die auf einen Rollstuhl angewiesene
Frau selbst nicht mehr angemessen in der nahen Um-
gebung ihrer Wohnung bewegen. Durch die Versorgung
mit einem Rollstuhl-Bike kénnen Schmerzen verhindert
und die notwendige therapeutische Behandlung unter-
stiitzt werden.

Entscheidungserheblich ist nach der BSG-Rechtspre-
chung immer die Frage, ob sich ein Versicherter den
Nahbereich anhand der ihm bereits zur Verfiigung ste-
henden Hilfsmittel in zumutbarer Weise erschliefen
kann.

In einem weiteren Verfahren zum Anspruch auf Erstat-
tung der Kosten fiir ein selbst beschafftes Rollstuhl-
Bike hat das BSG ebenfalls das vorinstanzliche Urteil
aufgehoben und an das LSG zuriickverwiesen. Eine Ent-
scheidungin der Sache war nicht moglich, da es an aus-
reichenden und widerspruchsfreien Feststellungen zum
Restleistungsvermdgen des Klagers fehlte.” (Sch)

1SG KoLn, Urteil vom 10.09.2008 - Az: S5 KR 181/06.

2 LSG Nordrhein-WestfalLen, Urteil vom 10.06.2010 —
Az:L 16 (5) KR 178/08.

3 BSG, Urteil vom 12.08.2009 — Az: B3 KR 11/08 R; RdLh 1/2010, S. 12 f.

4Urteil vom 18.05.2011 - Az: B 3 KR 121/0 R; zum Sachverhalt vgl. die
Berichterstattung iiber das Urteil der Vorinstanz im RdLh Nr. 4/2010, S.
150f.

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 3/11, Seiten 127f.,
September 2011
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BEHINDERUNGSBEDINGTER MEHRBEDARF

BEI SGB II-LEISTUNGSBEZUG

BSG, Urteil vom 15.12.2010 — Az: B 14 AS 44/09 R

Der 1975 geborene Kldger tragt eine computergesteuerte
Beinprothese (C-leg) und hat einen GdB von 60. Er erhalt
Leistungen zum betreuten Wohnen nach § 55 Abs. 2 Nr. 6
SGB IX. Er bezog von 2006 bis 2007 Leistungen nach SGB Il
mit einem Mehrbedarf von 35 % wegen Behinderung in
Hohe von 121 Euro. Bei einem Fortzahlungsantrag 2007
wurde dieser Zuschlag nicht mehr gewdhrt. Dagegen wen-
dete sich die Klage, mit der der Kldger einen Mehrbedarf
wegen der Prothese durch Verschlei3 von Hosen, Socken
und Schuhen geltend machte sowie zusatzliche Aufwen-
dungen fiir die notwendige Kochwdsche der Stumpfsocken,
zusétzliche Stromkosten fiir die Aufladung des Akkus fiir
das C-leg und Akupunkturbehandlung gegen Schmerzen.

Das SG und LSG NRW wiesen die Klage zuriick, das BSG
wies das Verfahren zur erneuten Entscheidung an das LSG
NRW nach § 170 Abs. 2 Satz 2 SGG zuriick.

Das LSG habe zutreffend entschieden, dass ein Mehrbe-
darf nach § 21 Abs. 4 SGB Il nicht gewahrt werden kénne.
Dieser Mehrbedarf kénne nur bei regelférmigen Maf3-
nahmen der Teilhabe am Arbeitsleben nach § 33 SGB IX
oder § 54 Abs. 1 Satz 1 Nr. 1-3 SGB XIl gewdhrt werden,
nicht aber fiir Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft nach § 55 Abs. 2 Nr. 6 SGB IX und § 54 Abs. 1
SGB XII, die dem Klager im Rahmen des ambulant betreuten
Wohnens bewilligt worden seien. Ein Anspruch kénne auch
nicht daraus abgeleitet werden, dass ein solcher Anspruch
in der Vergangenheit zugebilligt worden sei. Allein wegen
der Zuerkennung des Merkmals G im Schwerbehinderten-
ausweis wie bei erwerbsunfdhigen behinderten Menschen
kdnne kein Mehrbedarf gewdhrt werden, wie der Senat be-
reits am 21.12.2009 (Az: B 14 AS 42/08 R) entschieden
habe. Erwerbsfdhige behinderte Menschen hatten statt-
dessen den Mehrbedarf nach § 21 Abs. 4 SGBIII.

Es sei davon auszugehen, dass fiir den streitigen Zeitraum
keine Erhhung der gesetzlichen Pauschale fiir die Regel-
leistung der Sicherung zum Lebensunterhalt moglich sei.
Auch eine darlehensweise Gewdhrung nach § 23 Abs. 1
SGB Il scheide aus, da der Kldager einen regelmafig wie-
derkehrenden Bedarf geltend mache, fiir den eine Darle-
hensgewadhrung nicht vorgesehen sei.

Behinderungsbedingter Mehrbedarf als Hilfe in
sonstigen Lebenslagen

Nicht abschlieBend entscheiden kénne der Senat die

Frage, ob ein Bedarf nach § 73 SGB Xl an Hilfen in son-
stigen Lebenslagen gegeben sei. Dies sei moglich, wenn
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eine besondere Bedarfslage gegeben sei, die eine gewisse
N&he zu den speziell in den §§ 47-74 SGB XII geregelten
Bedarfslagen aufweise. Es sei zu priifen, ob der geltend
gemachte Bedarf einen Grundrechtsbezug habe. So kénne
durch eine nicht ausreichende Versorgung des Stumpfes
das Recht des Klagers auf Leben und Gesundheit nach
Art. 2 Abs. 2 GG beriihrt sein. Daher miisse das LSG priifen,
ob ein entsprechender atypischer Bedarf beim Klager best-
ehe, der den Einsatz 6ffentlicher Mittel rechtfertige.

Nicht davon erfasst seien allerdings Kosten, die die Kran-
kenversicherung zu tragen habe, weil sie mit der Versor-
gung mit dem C-leg in Verbindung stiinden. Dazu gehorten
z. B. die Energie-Kosten, die, anders als bei Batterien fiir
Horgerate, zu den Leistungspflichten der Krankenkassen
zum Betrieb eines Hilfsmittels nach § 33 SGB V gehorten.
Das Gleiche gelte fiir die Akupunkturkosten. Soweit die
Krankenkasse dafiir nichtim Rahmen der medizinisch not-
wendigen Krankenbehandlung nach § 27 Abs. 1 SGB V
aufkommen miisse, weil der therapeutische Nutzen nicht
nachgewiesen sei, gelte dies auch fiir Leistungen nach
§ 73 SGB XII. Fiir die Schmerzbehandlung sei die Aku-
punktur allerdings durch Beschluss des Gemeinsamen
Bundesausschusses vom 19.06.2006 anerkannt, so dass
diesbeziiglich eine Leistungspflicht der Krankenkasse be-
stehe.

Soweit der notwendige Hygienemehrbedarf geltend ge-
macht werde, habe der Senat bereits durch seine Entschei-
dungvom 19.08.2010 (Az: B 14 AS 13/10 R) deutlich ge-
macht, dass ein Leistungsanspruch bestehen konnte. Hier-
bei sei auch eine sachliche Ndhe zur Hilfe zur Gesundheit
nach §§ 47 SGB XII ff. denkbar. Zu priifen sei allerdings, ob
dabei Kosten entstiinden, die iiber einen Bagatellbetrag
hinausgingen, so dass der Einsatz 6ffentlicher Mittel ge-
rechtfertigt sei. Die Bagatellgrenze liege dabei bei einem
Betrag von 20 Euro monatlich.

Anmerkung

Die BSG-Entscheidung vom 19.08.2010 iiber einen er-
hohten Hygiene-Bedarf bei Aids-Erkrankung ist in RdLh
3/10,S. 93 f. wiedergegeben. Zu der Einbeziehung von ge-
sundheitsbezogenen Leistungen in den Regelbedarf siehe
Bayerisches LSG, RdLh 3/09, S. 110. Zu dem Mehrbedarf
wegen Behinderung bei SGB II-Leistungsbhezug siehe LSG
BRB, RdLh 2/09, S. 58. (We)
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KEIN ANSPRUCH AUF VERSORGUNG MIT
EINER MOBILEN TREPPENSTEIGHILFE

BSG, Urteilvom 07.10.2010 — Az: B3 KR 13/09 R

Die 1952 geborene Klagerin begehrtvon ihrer Kranken-
kasse die Versorgung mit einer elektrisch betriebenen
mobilen Treppensteighilfe. Sie bezieht von der Pfle-
gekasse Leistungen nach der Pflegestufe 2 und ist als
Folge ihrer Erkrankung an Multipler Sklerose auf einen
Rollstuhl angewiesen.

Seitens ihrer Krankenkasse ist sie mit einem mechani-
schen Rollstuhl und mit einem Elektrorollstuhl versorgt.

Im Mai 2006 beantragte die Klagerin die Ausstattung mit
einem Treppenfahrgerdt des Typs Scalamobil als Hilfs-
mittel der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV),
weil sie inzwischen auch mit Hilfe einer Begleitperson
nicht mehr selbst Treppen steigen kdnne. Mit einem
Scalamobil kénne sie mit Unterstiitzung einer Begleit-
person im Rollstuhl sitzend Treppen steigen.

Zur Begriindung ihres Antrages fiihrte die Kldgerin aus,
die Wohnungen mehrerer ihrer Freunde und Verwand-
ten seien nur iiber Treppen erreichbar. Gleiches gelte
fiir die Praxen ihres Frauenarztes und ihres Zahnarz-
tes. Auch beim wochentlichen Kirchgang miisse eine
Treppe bewdltigt werden. Ebenso seien Treppenstufen
zu liberwinden, wenn sie in den Garten ihres Hauses
oder in den Keller wolle.

Die beklagte Krankenkasse lehnte den Antrag ab, weil
die Klagerin mit den beiden Rollstiihlen ausreichend
versorgt sei. Sie konne damit ihre ebenerdig gelegene
Wohnung uneingeschrankt nutzen sowie den Nahbe-
reich um das Grundstiick erschlieBen. Das Grundbe-
diirfnis auf Mobilitat sei damit ausreichend erfiillt.

Soziale und gesellschaftliche Integration sind keine
Aufgaben der Krankenversicherung

Das SG hat die beklagte Krankenkasse verurteilt, die
Kosten fiir die Beschaffung eines Scalamobil Treppen-
steiggerdtes zu ibernehmen.! Das LSG hat die Klage
abgewiesen.2 Zur Begriindung fiihrte das Gericht aus,
dass Scalamobil sei zur Gewahrleistung des allgemei-
nen Grundbediirfnisses der Bewegungsfreiheit nicht er-

1SG Gieflen, Urteil vom 31.10.2007 — Az: S 9 KR 25/07.
2 Hessisches LSG, Urteil vom 03.03.2009 — Az: L 1 KR 39/08.
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forderlich. Fiir Arztbesuche kénne ein Fahrdienst in An-
spruch genommen werden, der deutlich preisgiinstiger
als ein Scalamobil (ca. 5.400 Euro) sei. Das Aufsuchen
des Kellers und des Gartens gehdre nicht zu den ele-
mentaren Bediirfnissen des taglichen Lebens. Fiir die
Besuche von Freunden und Verwandten in deren Woh-
nungen sowie von Gottesdiensten seien die Kranken-
kassen nicht zustandig, weil es dabei um die soziale
Eingliederung eines behinderten Menschen gehe.

Das BSG hat die Revision zuriickgewiesen, weil die be-
klagte Krankenkasse nicht zur Versorgung der Kldgerin
mit einem Scalamobil verpflichtet sei. Als Anspruchs-
grundlage fiir das IGagebegehren komme § 33 Abs. 1
SGB Vin Betracht. Die Voraussetzungen der Norm seien
hier nicht erfiillt. Der mit der Bereitstellung einer mobi-
len Treppensteighilfe bezweckte zusatzliche Behinde-
rungsausgleich betreffe nicht die — von der GKV allein
geschuldete — medizinische Rehabilitation der Kldge-
rin, sondern deren soziale bzw. gesellschaftliche Inte-
gration und Rehabilitation. Diese fielen in den Zustan-
digkeitsbereich anderer Sozialleistungstrager, vor al-
lem der Sozialhilfe.

Der Behinderungsausgleich i.S.v. § 33 Abs. 1 SGBV
konne zweierlei Zielrichtungen haben: Im Vordergrund
stehe der Ausgleich der ausgefallenen oder beeintrédch-
tigten Korperfunktionen selbst (sogenannter unmittel-
barer Behinderungsausgleich, z. B. bei Prothesen).
Hierbei gelte das Gebot eines moglichst weitgehen-
den Ausgleichs des Funktionsdefizits und zwar unter
Beriicksichtigung des aktuellen Stands des medizini-
schen und technischen Fortschritts.

Daneben konnten Hilfsmittel den Zweck haben, die di-
rekten und indirekten Folgen einer Behinderung aus-
zugleichen (sogenannter mittelbarer Behinderungs-
ausgleich). In diesem Rahmen sei die GKV nur fiir den
Basisausgleich der Folgen der Behinderung eintritts-
pflichtig. Eine dariiber hinausgehende berufliche oder
soziale Rehabilitation sei hingegen Aufgabe anderer
Sozialleistungssysteme.

Nach diesen Grundsdtzen gehe es im vorliegenden
Fall um einen mittelbaren Behinderungsausgleich,
weil durch das Hilfsmittel nicht das Gehen ermoglicht
werde. Betroffen sei das Grundbediirfnis auf Erschlie-
Bung eines korperlichen Freiraums in Form der Bewe-
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gungsmoglichkeit in der eigenen Wohnung und im um-
liegenden Nahbereich. Hier kdnne eine Treppensteig-
hilfe vom Grundsatz her eine geeignete Hilfe sein, die
ansonsten eingeschrdankten Bewegungsmaglichkeiten
von Rollstuhlfahrern zu erweitern. Dabei miisse jedoch
der Zweck, eine bestimmte Treppe im Rollstuhl sitzend
zu liberwinden oder so an einen ansonsten nicht oder
nur unter besonderen Schwierigkeiten zu erreichenden
Ort zu kommen, vom Maf3stab der medizinischen Re-
habilitation gedeckt sein, weil die GKV nur fiir diesen
Bereich der Hilfsmittelversorgung zustandig sei.

Individuelle Wohnsituation nicht mafgeblich

Nach diesen Maf3stdaben habe die Kldgerin keinen An-
spruch, derVersorgungsanspruch bestehe bereits vom
Grundsatz her nicht. Die Krankenkasse sei nicht fiir sol-
che Hilfsmittel eintrittspflichtig, die allein wegen der
individuellen Wohnsituation benotigt werden. Bei der
Hilfsmittelversorgung durch die GKV komme es auf ei-
nen generellen, an durchschnittlichen Wohn- und Le-
bensverhdltnissen orientierten Mafistab an. Der Versi-
cherte miisse das Hilfsmittel nicht nur gerade wegen
der Besonderheiten seiner konkreten Wohnverhalt-
nisse, sondern in gleicher Weise auch in einer ande-
ren Wohnung und in deren Umfeld benétigen.

Mit anderen Worten: Ein anderer Versicherter mit den
gleichen kdrperlichen Behinderungen miisste auf das
Hilfsmittelin dessen Wohn- und Lebenssituation eben-
falls angewiesen sein. Fehle es daran, sei ein Anspruch
nach § 33 SGB Vin der Regel ausgeschlossen.

Anspruch gegeniiber der Pflegekasse?

In diesem Sinne sei die Zustandigkeit fiir den Aus-
gleich von Behinderungsfolgen im Bereich der Mobi-
litdat vom Gesetzgeber grundsatzlich anderen Zwei-
gen der Sozialversicherung oder der Eigenverantwor-
tung des behinderten Menschen selbst zugewiesen.
Mit der Begriindung eines Anspruchs auf Leistungen
fir wohnumfeldbezogenen Mafinahmen im Rahmen
der sozialen Pflegeversicherung habe der Gesetzge-
ber in dieser Hinsicht eine grundlegende Systement-
scheidung getroffen. Rechtsgrundlage hierfiir sei § 40
Abs. 4 SGB XI. Danach konnen die Pflegekassen finan-
zielle Zuschiisse fiir Malnahmen zur Verbesserung des
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individuellen Wohnumfeldes des Pflegebediirftigen in
H6he von bis zu 2.557 Euro je Maflnahme gewdhren.
Diese Regelung belege, dass Leistungen zur Anpassung
des Wohnumfeldes im Sozialleistungssystem der GKV
nicht vorgesehen waren und sind.

Soweit die Kldgerin die Uberwindung von Treppen gel-
tend mache, um Verwandte oder Freunde zu besuchen,
diene die Treppensteighilfe nicht der medizinischen Re-
habilitation, sondern der Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft. Fiir diesen Bereich sei — ggf. — der Sozial-
hilfetrager leistungspflichtig. Zur sozialen Rehabilita-
tion und Integration zdhle auch der Besuch von Got-
tesdiensten und von Veranstaltungen. Eine Leistungs-
pflicht der GKV sei insoweit ausgeschlossen.

Anmerkung

In dieser ausfiihrlich begriindeten Entscheidung setzt
sich das Gericht mit dem in Deutschland geltenden ge-
gliederten Sozialleistungssystem auseinander.

Keine Ausweitung der Leistungspflicht
durch das SGB IX

Ein Anspruch aus § 31 SGB IX wird verneint, da diese
Vorschrift nur den Regelungsgehalt wiedergebe, wieder
durch die héchstrichterliche Rechtsprechung entwickelt
worden sei. Eine Ausweitung der Leistungspflicht der
GKYV bei der Hilfsmittelversorgung sei im Rahmen der
Schaffung des SGB IX nicht beabsichtigt gewesen.
Dies komme vor allem darin zum Ausdruck, dass nach
§ 7 Satz 2 SGB IX die Regelung des § 33 SGB V maf3-
geblich bleibe.

Aus der Reglung des § 31 Abs. 1 Nr. 3 SGB IX ergebe
sich, dass der Hilfsmittelbegriff fiir alle Trager von Leis-
tungen der medizinischen Rehabilitation einheitlich de-
finiert werde.

Die Entscheidung habe auch im Lichte des § 33 SGB |
(Allgemeiner Teil) bestand. Die in § 33 SGB | angespro-
chene Beriicksichtigung der drtlichen Verhaltnisse be-
treffe nur die Ausgestaltung vorhandener Rechtsan-
spriiche, nicht hingegen die Begriindung der Rechts-
anspriiche als solche.

Auch eine Leistungspflicht der beklagten Kranken-

kasse nach § 14 SGB IX scheide aus. Diese Vorschrift
sei war als Anspruchsgrundlage zu priifen, weil eine
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Leistungspflicht nach § 33 SGB V ausscheide und die
Krankenkasse als erst angegangener Trdger den Leis-
tungsantrag nicht an einen anderen Sozialleistungstra-
ger weitergeleitet habe. Eine Leistungspflicht anstelle
der Pflegekasse entfalle schon deshalb, weil die Pflege-
kassen nicht zu den Rehabilitationstragern im Sinne
des SGB IX gehorten, an die ein Leistungsantrag wei-
tergeleitet werden konnte.

Eine Leistungspflicht der Krankenkasse anstelle des
Sozialhilfetragers scheide aus, weil die Klagerin nach
ihren Einkommens-und Vermégensverhaltnissen nicht
zu dem Personenkreis gehore, der Leistungen der So-
zialhilfe in Anspruch nehmen kdnne.

Das SGB IX konkretisiert das Benachteiligungsverbot
behinderter Menschen

Auch aus dem verfassungsrechtlichen Verbot der Be-
nachteiligung behinderter Menschen (vgl. Art. 3 Abs.
3 Satz 2 GG) ergdben sich keine weitergehenden Leis-
tungsanspriiche. Zwar sei das Verbot einer Benachteili-
gung zugleich mit einem Auftrag an den Staat verbun-
den, auf die Gleichberechtigung der Teilhabe von be-
hinderten Menschen hinzuwirken. Diesem Auftrag zur
Umsetzung und Konkretisierung habe der Gesetzgeber
mit dem SGB IX Rechnung getragen, ohne dass damit der
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Auftrag als erledigt anzusehen ware. Der forthestehende
Auftrag zur Ausgestaltung des Sozialstaatsgebots be-
griinde indes keine konkreten Leistungsanspriiche.

Ausdriicklich offen gelassen hat das Gericht die Frage,
ob der Ausschluss der Leistungspflicht der GKV nach
§ 33 Abs. 1 SGB V fiir Treppensteighilfen nicht nur bei
dauerhaft, sondern auch beivoriibergehend (z. B. nach
einer Verletzung) ,,behinderten“ Versicherten gelte,
wenn diese in absehbarer Zeit auf bestimmte Hilfsmit-
tel nicht mehrangewiesen seien und denen deshalb ein
Umzug oder eine behinderungsgerechte Umgestaltung
der Wohnung nicht zugemutet werden kdnne.

Die zeitliche Grenze werde dabei durch § 2 Abs. 1 SGB
IX vorgegeben. Diese Sechsmonatsgrenze des SGB IX
korrespondiere mit der Regelung der Pflegebediirftig-
keitin der soialen Pflegeversicherung. Pflegebediirftig
seien gem. § 14 Abs. 1 SGB XI Personen, wenn sie auf
Dauer, voraussichtlich fiir mindestens sechs Monate
in erheblichem oder hoherem Maf3e der Hilfe bediir-
fen. (Sch)

Beide Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe*, Ausgabe Nr. 2/11, Seiten 61ff.
Juni 2011
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GESETZLICHE UNFALLVERSICHERUNG IN BETREUENDEN
TAGESEINRICHTUNGEN GILT NUR FUR KINDER

BSG, Urteilvom 18.01.2011 -Az: B2 U 15/10R

Die Beteiligten streiten, ob ein Unfall der Kldgerin im
August 1998 als Arbeitsunfall anzuerkennen und zu
entschddigen ist.

Die 1978 geborene behinderte Klagerin, die im Jahre
1998 eine Forderschule besuchte, nahm im August
in den Schulferien an einer Ferienfreizeit teil. Diese
Ferienfreizeit war vom Verein Lebenshilfe e. V. veran-
staltet und organisiert worden.

Auf dem Weg zum Grillplatz stolperte die Kldagerin und
fiel zwei Stufen hinunter. Dabei erlitt sie einen Kreuz-
bandriss am rechten Knie. Alle Personen, die an der
Ferienfreizeit teilgenommen haben (alle behinderten
Menschen sowie alle Betreuerinnen), hitten an die-
sem Grillabend teilgenommen. Die Ferienfreizeit ge-
horte in den organisatorischen und ausschlielichen
Verantwortungsbereich des Vereins Lebenshilfe, die
MaBlnahme stand mit dem schulischen Bereich in kei-
nem Zusammenhang.

Im Februar 2005 beantragte die Klagerin die Anerken-
nung des Unfalls vom August 1998 als Arbeitsunfall.
Die Beklagte teilte mit, der Unfall sei nicht als Schul-
bzw. Tagesstadttenunfall im Sinne des Gesetzes aner-
kannt worden, da die Klagerin zum Unfallzeitpunkt
19 Jahre alt und damit kein Kindi.S.v. § 2 Abs. 1 Nr. 8a
SGB VIl gewesen sei.

Die Kldgerin wies darauf hin, dass sie behindert sei
und deswegen eine Schulpflicht bis zum 21. Lebens-
jahr bestehe. Aus diesem Grund konne sie auch nicht
aus der Gesetzlichen Unfallversicherung herausfallen.
Im Ubrigen habe es sich um eine Schulveranstaltung
gehandelt.

Das SG Wiirzburg hat die Klage abgewiesen.! Ein Versi-
cherungsschutz nach § 2 Abs. 1 Nr. 4 SGB VIl scheide
aus, da die Klédgerin nicht in einer anerkannten Werk-
statt fiir behinderte Menschen tdtig gewesen sei. Im
Hinblick auf die geistige Behinderung der Klagerin halte
das Gericht im Einklang mit der Beklagten beim Ver-
sicherungsschutz nach § 2 Abs. 1 Nr. 8a SGB VIl die
Anwendung des § 7 Abs. 2 SGB VIl fiir gerechtfertigt,
wonach Kind sei, wer noch nicht 18 Jahre alt sei. Zum
Unfallzeitpunkt sei die Kldgerin jedoch fast 20 Jahre
alt gewesen.
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Auch ldgen die Voraussetzungen des Versicherungs-
schutzes des § 2 Abs. 1 Nr. 8b SGB VIl nicht vor. Die
Ferienfreizeit sei ausschlief3lich in den organisato-
rischen Verantwortungsbereich der Tagesstdtte der
Lebenshilfe gefallen und habe mit dem schulischen
Bereich in keiner Weise zusammengehangen. Die
Ferienfreizeit sei eindeutig vom schulischen Bereich
getrennt.

Kindbegriff gilt nicht fiir volljahrige Menschen
mit Behinderung

Das Bayerische LSG hat die Berufung zuriickgewiesen.2
Gem. § 2 Abs. 1 Nr. 8a SGB VIl seien Kinder wahrend
des Besuchs von Tageseinrichtungen versichert. Zur
Uberzeugung des Gerichts stehe fest, dass die Kligerin
zum Zeitpunkt des Unfalls nicht mehr ,,Kind*“ im Sinne
der Vorschrift war. Eine Auslegung, wonach ein behin-
derter volljahriger Menschen unter den Begriff ,,Kind“
zu subsumieren sei, solange er eine Schule besuche,
sei weder dem Wortlaut noch dem Kontext, in dem § 2
SGB VIl stehe, zu entnehmen.

Entgegen der Auffassung der Klagerin spreche auch die
teleologische Auslegung der Norm nach deren Sinn und
Zweck nicht dafiir, dass volljahrige schulpflichtige be-
hinderte Menschen generell unter den Anwendungs-
bereich fallen sollen. Sinn und Zweck des § 2 Abs. 1
Nr. 8a SGB VIl sei es nicht, den jungen Menschen ent-
sprechende Hilfe zur Personlichkeitsentwicklung nach
dem SGB VIl zu gewdhren, solange die Hilfe aufgrund
der individuellen Situation der jungen Menschen not-
wendig sei (vgl. § 41 SGB VIII). Vielmehr solle die Ele-
mentarstufe der Bildung unter den Schutz der Gesetzli-
chen Unfallversicherung gestellt werden. Nur diese Aus-
legung entspreche der gesetzgeberischen Intention.

Die Revision hatte keinen Erfolg. Das BSG hat darge-
legt, dass Kinder ab Vollendung des 14. Lebensjahres
im Falle der Betreuung in einer Tageseinrichtung im
Sinne von § 45 SGB VIII nicht mehr unter dem Schutz
der gesetzlichen Unfallversicherung fallen. Die Einbe-
ziehung des Unfallschutzes fiir Kinder wahrend des
Besuchs anerkannter Tageseinrichtungen und wah-
rend der Betreuung durch Tagespflegepersonen gern.
§ 23 Abs. 3 SGB VIII (Tagesmiitter) gelte nur bis zum
14. Lebensjahr.
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Anmerkung
Die Wege von und nach der Tagesstédtte bzw. der Schule
sind nach § 8 Abs. 2 Nr. 1 SGB VIl versichert.

Das BSG konnte aus formellen Griinden nicht abschlie-
Rend liber den Rechtsstreit entscheiden. Die Klage ge-
gen das von der Beklagten nachtrédglich zum Verwal-
tungsakt erkldrte Schreiben sei nicht statthaft gewe-
sen. Denn in diesem Schreiben sei weder der Form
noch dem Inhalt nach ein Verwaltungsakt verlautbart
worden.

Gericht riigt fehlerhaftes Verwaltungsverfahren

Statt nunmehr das seit 1998 von Amts wegen durch-
zuftihrende Verwaltungsverfahren ordnungsgemaf zu
betreiben, habe die Beklagte im Juni 2006, d. h. mehr
als ein Jahr spater, ihre Mitteilung vom Mdrz 2005 zum
Verwaltungsakt und ein Schreiben der Kldgerin, in dem
um Priifung des Unfalls gebeten worden war, nachtrdg-
lich zum ,,Widerspruch* erklart. Ein derartiges Vorge-
hen sei dem Verwaltungsverfahrensrecht des SGB VI
und des SGB X fremd. Daher durfte der nicht auf einem
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Verwaltungsakt beruhende und widerspruchslose ,,Wi-
derspruchsbescheid* nicht ergehen und war vom Ge-
richt aufzuheben.

Eine Feststellungsklage auf Feststellung eines Arbeits-
unfalls sei unzuldssig, weil ein Feststellungsinteresse
fehle. Die Beklagte habe auch nach mehrals 12 Jahren
gegeniiber der Kldagerin noch keine einen Arbeitsunfall
ablehnende Entscheidung wirksam getroffen. Im Hin-
blick auf die véllig unnétig eintretene iiberlange Ver-
fahrensdauer von mehrals 12 Jahren hat der Senat da-
her in einem ,,obiter dictum* seine Rechtsauffassung
dargelegt und die vom LSG vertretende Auffassung zu
den Altersgrenzen beim Versicherungsschutz gem. § 2
Abs. 1 Nr. 8a und b SGB VII bestétigt. (Sch)

1 Urteil vom 19.12.2007 - Az: S 11 U 242/06
2 Urteil vom 30.09.2009 - Az: L 18 U 58/08

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechts-
dienst der Lebenshilfe, Ausgabe Nr. 2/11, Seiten 69f., Juni 2011
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HEILPADAGOGISCHES REITEN ALS EINGLIEDERUNGSHILFE FUR

NOCH NICHT EINGESCHULTES BEHINDERTES KIND
OVG Rheinland-Pfalz, Urteil vom 04.11.2010 — Az: 7A 10796/10

Streitig ist die Bewilligung von Leistungen der Einglie-
derungshilfe in Form des heilpddagogischen Reitens.

Bei derim November 2002 geborenen Kldgerin besteht
ein allgemeiner Entwicklungsriickstand um ein Drittel
bis ein Halb ihres Lebensalters mit leichter Intelligenz-
minderung. Sie wurde seit Juli 2005 ergotherapeutisch
behandelt und besuchte ab Dezember 2005 einen For-
derkindergarten.

Ab Oktober 2007 erhielt die Klagerin eine Forderein-
heit wochentlich heilpddagogische Reittherapie im
Rahmen der Eingliederungshilfe gem. §§ 53 ff. SGB XII.
Ein Verlangerungsantrag wurde fiir den Zeitraum bis
zum 31.03.2009 als abschlieBende MaBBnahme be-
willigt. Auf einen weiteren Antrag hin bewilligte der
Beklagte Leistungen der Eingliederungshilfe nach
§ 35a SGB VIl bis zum 30.09.2009 als abschlieende
Mafinahme.

Leistung der Jugendhilfe oder der Sozialhilfe?

Eine weitere Forderung lehnte der Beklagte ab, da ein
Anspruch der Klagerin nach § 35a SGB VIl bereits des-
halb ausscheide, weil Leistungen der Eingliederungs-
hilfe nach dem SGB XIl gem. § 10 Abs. 4 Satz 2
SGB VIl Leistungen nach dem SGB VIl vorgingen,
wenn der junge Mensch kdrperlich oder geistig behin-
dert sei. Der Umstand, dass die bisher geleistete Hilfe
zu Unrecht als MaBnahme der Jugendhilfe angesehen
worden sei, dndere hieran nichts, da die Leistungen
ausdriicklich als freiwillige Leistungen gewdhrt wor-
den seien.

Das VG Trier hat der Klage stattgegeben.! Die Klagerin
habe einen Anspruch auf Gewdhrung von Eingliede-
rungshilfe gem. § 35a SGB VIII. Dieser sei auch nicht
nach § 10 Abs. 4 Satz 2 SGB VIl ausgeschlossen. Ob
heilpddagogisches Reiten eine medizinische Rehabi-
litationsleistung oder eine heilpddagogische Leistung
darstelle, richte sich allein nach seiner speziellen Aus-
gestaltung. Im vorliegenden Fall liege der Schwerpunkt
auf der padagogischen Leistung.

1 Urteil vom 27.08.2009 — Az: L9 SO 5/08
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Das OVG hat die Berufung als unbegriindet zuriickge-
wiesen. Die Klagerin habe gem. § 35a SGB VIIIi. V. m.
§ 54 Abs. 1 SGB Xllund §§ 55, 56 SGB IX einen dahin-
gehenden Anspruch.

Die Kldgerin erfiille die Voraussetzungen des § 35a
Abs. 1 SGB VIII. Sofern es sich beim heilpadagogischen
Reiten um eine Leistung zur Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft handele, die im konkreten Fall fiir das
seelisch behinderte Kind die angezeigte Hilfe dar-
stelle, habe dieses Kind einen Anspruch gegen den
Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe.

Zweck der Leistung entscheidet iiber Zuordnung

Die Abgrenzung von Leistungen zur medizinischen Re-
habilitation von Leistungen zur sozialen Rehabilitation
erfolge nicht nach den in Betracht kommenden Lei-
stungsgegenstdnden. Entscheidend sei vielmehr der
Leistungszweck, wobei sich die Leistungszwecke der
medizinischen und der sozialen Rehabilitation aller-
dings liberschneiden kdnnten.

Das SGB IX unterscheide offenkundig zwischen medi-
zinischen Leistungen der Rehabilitation und hiervon
nicht umfassten heilpadagogischen Mafinahmen. Das
Nebeneinander von Leistungen der Friihférderung be-
hinderter odervon Behinderung bedrohter Kinderi. S. v.
§§ 26 und 30 SGB IX einerseits und heilpddagogischen
Leistungeni.S.v. §§ 55 Abs. 2 Nr. 2, 56 SGB IXanderer-
seits ergebe sich auch aus § 30 Abs. 1 Satz 2 sowie aus
§ 56 Abs. 2 SGB IX. Wenn danach Leistungen der Friih-
forderung und heilpddagogische Leistungen als Kom-
plexleistung erbracht werden sollten, so bestdtigten
auch diese Regelungen, dass beide Leistungstypen
zunachst grundsatzlich zu unterscheiden und ledig-
lich aus Griinden einer méglichst effektiven Férderung
des behinderten Kindes in einem engen Funktionszu-
sammenhang zu erbringen seien.

Schwerpunkt der Reittherapie ist
soziale Rehabilitation

In Bezug auf den allein ausschlaggebenden Schwer-
punkt der Zielsetzung des heilpddagogischen Reitens
sei davon auszugehen, dass dieses im Fall der Klage-
rinvorrangig den Zugang zur Gesellschaft erméglichen
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bzw. sichern solle und somit eine Mafinahme der so-
zialen Rehabilitation sei. Das heilpadagogische Reiten
sei bei der Kldagerin mit Blick auf ihre seelische Krank-
heit die angezeigte Hilfeart. Damit bestehe ein An-
spruch auf Bewilligung von heilpddagogischem Reiten
nach § 35a SGB VIl bis zur Einschulung.

Anmerkung von Norbert Schumacher

Bei dieser ausfiihrlich begriindeten Entscheidung sind
zwei Aspekte grundsatzlich zu unterscheiden:

Zum einen geht es um die Frage, ob ein noch nicht ein-
geschultes (Klein-) Kind Anspruch auf Eingliederungs-
hilfe in Form des heilpddagogischen Reitens haben
kann. Insoweit schlie3t sich das OVG der bisher hierzu
ergangenen iiberwiegenden Rechtsprechung an. Wenn
und soweit das therapeutische Reiten keine Leistung
der medizinischen Rehabilitation darstellt, sondern
nach dem Schwerpunkt der Zielsetzung eine heilpa-
dagogische Leistung ist, kann ein entsprechender An-
spruch bestehen.

Zustandigkeitsstreit belastet Leistungsgewdhrung

Zum anderen ist der hier vorgestellte Fall ein weiteres
Beispiel fiir den rechtlich und tatsachlich sehr unbe-
friedigenden Zustand, dass Leistungen der Eingliede-
rungshilfe fiir korperlich und geistig behinderte Kinder
im SGB XII und fiir seelisch behinderte Kinder im SGB
VIl geregelt sind. Nach derzeitigen medizinischen Er-
kenntnissen ist bei Kleinkindern in vielen Féllen eine
eindeutige Zuordnung (noch) nicht méglich. Im vorlie-
genden Fallwurde bei dem leistungsberechtigten Kind
im Alter von sechs Jahren ohne Begriindung von der
bisher gewdhrten Sozialhilfeleistung auf eine Jugend-
hilfeleistung umgeschwenkt.

Uberdies macht die Tatsache, dass Leistungen der Ein-

gliederungshilfe fiir behinderte Kinder sowohl als Ju-
gendhilfe- wie auch als Sozialhilfeleistung gewahrt wer-
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den kénnen, eine Kldrung des Verhéltnisses zwischen
beiden Leistungen erforderlich. Dies hat der Gesetzge-
berin § 10 Abs. 4 SGB VIl in einer Art und Weise ver-
sucht, die den Bediirfnissen der Praxis nach einer ein-
fach handhabbaren Regelung in keinster Weise entspricht.

In Satz 1 hat sich der Gesetzgeber grundsatzlich fiir den
Vorrang der Jugendhilfe entschieden, in Satz 2 jedoch
fiir den Bereich der Eingliederungshilfe fiir korperliche
und geistig behinderte junge Menschen eine Ausnah-
meregelung normiert. Insoweit soll das Sozialhilferecht
vorrangig zur Anwendung kommen. Im Gegenschluss
ergibt sich aus dieser Regelung, dass es fiir seelisch
behinderte Kinder beim Vorrang der Jugendhilfe bleibt.
SchlieBlich enthdlt Satz 3 eine weitere Sonderregelung
fiir Leistungen der Friihférderung fiir behinderte und
von Behinderung bedrohte Kinder.

Zu Recht weist das Gericht darauf hin, dass entgegen
der Annahme des Beklagten ein Anspruch nicht auf-
grund der soeben dargestellten Regelungin § 10 Abs. 4
Satz 2 SGB VIIl ausgeschlossen sein kann. Wegen des
in § 14 SGB IX geregelten auf Beschleunigung gerichte-
ten Zustandigkeitsklarungsverfahren bewirkt eine mog-
licherweise vorrangige Leistungsverpflichtung nicht die
Freistellung des nachrangig verpflichteten Tragers, hier
des Beklagten als Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe.

Ein moglicher Vorrang von Leistungen der Eingliede-
rungshilfe fiir behindere Menschen nach dem SGB XII
hdtte erst im Rahmen der Frage Auswirkung, ob der
Beklagte als Trager der offentlichen Jugendhilfe ge-
gen sich selbst als Sozialhilfetrager einen Anspruch
auf Kostenerstattung hat. Kann es noch einen deut-
licheren Fingerzeig geben, der den Gesetzgeber end-
lich zum Handeln veranlasst?

Zur Reittherapie als Eingliederungshilfe vgl. auch die nach-
folgende Entscheidung des Verwaltungsgerichts Trier.
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BEHINDERUNGSBEDINGTE UMBAUKOSTEN ALS
AUSSERGEWOHNLICHE BELASTUNGEN

BFH, Urteil vom 24.02.11 - Az: VIR 16/10

Streitig ist, ob die anteiligen Kosten fiir einen behin-
dertengerechten Umbau einer kurz zuvor erworbenen
Immobilie als auBergewdhnliche Belastungen nach
§ 33 EStG zu beriicksichtigen sind.

Umbaukosten fiir Modernisierung
und Barrierefreiheit

Die Klager sind zusammen veranlagte Ehegatten.
lhre 1989 geborene Tochter ist schwerbehindert mit
einem GdB von 100. Die Kldger erwarben 2005 ein
bebautes Grundstiick. Das gesamte Gebdude lieen
sie nach dem Erwerb fiir rund 190.000 Euro moder-
nisieren (Elektrik, Isolierung etc.). lhre Tochter nutzt
in dem Gebdude eine abgetrennte Wohnflache mit
79 gm. In diesem Anbau wurden u. a. eine boden-
gleiche Dusche und andere barrierefreie Mainahmen
durchgefiihrt.

Inihrer Einkommenssteuererkldarung von 2006 mach-
ten die Klager aufergewdhnliche Belastungen in Hohe
von rund 30.000 Euro geltend, die fast vollstandig auf
die Umbaukosten fiir den von der Tochter genutzten
Wohnraum entfielen. Das Finanzamt erkannte diese
Aufwendungen nicht an, da der Umbau des neu erwor-
benen Gebdudes auch aus nicht beriicksichtigungs-
fahigen Motiven erfolgt sei. Einspruch und Klage zum
FG blieben erfolglos.

UmbaumafBinahmen sind auBergewdhnliche
Belastungen

Die Revision hatte dagegen Erfolg. Wiirden einem Steu-
erpflichtigen zwangslaufig grofere Aufwendungen
als der iiberwiegenden Mehrzahl der Steuerpflichti-
gen gleicher Einkommensverhaltnisse, gleicher Ver-
mogensverhdltnisse und gleichen Familienstands
erwachsen, so werde auf Antrag die Einkommens-
steuer in bestimmtem Umfang ermafligt nach § 33
Abs. 1 EStG.

Keine Abgeltung durch Behindertenpauschbetrag
Mehraufwendungen fiir einen behindertengerechten
Um- und Neubau eines Hauses oder einer Wohnung

konnten als auBBergewohnliche Belastungen i. S. v.
§ 33 Abs. 1 EStG abziehbar sein, denn es seien gro-
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Bere Aufwendungen, als sie der Mehrzahl der Steuer-
pflichtigen erwachsen. Diese Aufwendungen seien
auch nicht durch den Grund- oder Kinderfreibetrag
nach § 32a Abs. 1 EStG bzw. § 32 Abs. 6 EStG noch
durch den Behinderten- und Pflegepauschbetrag ab-
gegolten. Grund- und Kinderfreibetrag decken den ge-
wohnlichen Wohnbedarf des gesunden und nicht be-
hinderten Steuerpflichtigen und seiner Angehdrigen
ab. Der Behindertenpauschbetrag nach § 33b Abs. 1
bis 3 EStG gelte nur fiir laufende und typische Mehr-
aufwendungen des Behinderten, so dass zusatzliche
Krankheitskosten nicht von der Abgeltungswirkung
des Pauschbetrages erfasst seien. Dies gelte erst
recht fiir den Pauschbetrag nach § 33b Abs. 6 EStG,
der nur durch die Pflege einer Person veranlasste Auf-
wendungen erfasse.

»Freiwilliger* Umbau stehe Zwangsldufigkeit
nicht entgegen

Die Mehraufwendungen fiir die behindertengerechte
Gestaltung des Wohnumfeldes der Tochter seien den
Klagern auch zwangsldaufigi. S.v. § 33 Abs. 2 Satz 1
EStG erwachsen. Aufwendungen infolge Korperbe-
hinderung seien ebenso wie Krankheitskosten ein
Anwendungsfall der Zwangsldufigkeit aus tatsach-
lichen Griinden. Denn eine schwerwiegende Behin-
derung des Steuerpflichtigen oder eines Angehdori-
gen begriinde eine tatsdchliche Zwangslage, die eine
behindertengerechte Gestaltung des Wohnumfeldes
unausweichlich mache.

Keine Anwendung der Gegenwertslehre

Der Abzug dieser zwangslaufigen Aufwendungen
werde auch nicht durch einen Gegenwert gehindert.
Denn ein behinderungsbedingter Mehraufwand stehe
stets so stark unter dem Gebot der sich aus der Si-
tuation ergebenden zwangslaufigkeit, dass die Erlan-
gung eines etwaigen Gegenwerts in Anbetracht der
Gesamtumstdnde in den Hintergrund trete.

Deshalb sei es unerheblich, ob die der Krankheit oder
der Behinderung geschuldeten Mehrkosten im Rah-
men eines Neubaus, der Modernisierung eines Alt-
baus oder des Umbaus eines bereits selbst genutzten
Eigenheims oder einer Mietwohnung entstiinden.
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Amnerkung

Der sechste Senat des BFH hat sich damit von der bis-
herigen Rechtsprechung geldst und behinderungsbe-
dingte Umbaukosten eines neu erworbenen Bauob-
jekts als auBergewdhnliche Belastungen nach § 33
EStG anerkannt.

Das FG Duisseldorf hatte als Vorinstanz noch ausge-
hend von der bisherigen Linie des BFH geurteilt,? dass
bei einem Neubau die Mehraufwendungen nicht ab-
ziehbar seien, weil der Steuerpflichtige hierfiir einen
Gegenwert erhalte. Denn die Einrichtungen seien nicht
ausschlieBllich fiir den Behinderten nutzbar, sondern
ebenso von jedem anderen Bewohner des Hauses.
Die Mehraufwendungen seien auch nicht zwangslau-
fig, weil nicht eindeutig und anhand objektiver Merk-
male zwischen den steuerrechtlich irrelevanten pri-
vaten Motiven fiir die Gestaltung eines Hauses und
den ausschlielich durch die Behinderung verursach-
ten Aufwendungen unterschieden werden konne. Da-
bei konne grundsatzlich nur auf die Aufwendungen
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fiir das Haus als Ganzes, nicht auf einzelne bauliche
Einrichtungen abgestellt werden, da ein Haus mit al-
len baulichen Einrichtungen einen einheitlichen Funk-
tionszusammenhang bilde.

Der BFH [6st sich nun von der Gegenwertslehre. Nach
Ansicht des Senats miisse nicht auf die Aufwendungen
fiir das Haus als Ganzes abgestellt werden, sondern
es kdnne sehr wohl eine Unterscheidung zwischen
den steuerlich irrelevanten Motiven fiir die Errichtung
und Gestaltung des Hauses und den ausschlief3lich
durch eine Krankheit oder Behinderung verursachten
Aufwendungen getroffen werden. (Lg)

1FG Diisseldorf, Urteil vom 03.02.2010 - Az: 7 K814/09 E

Beide Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 2/11,
Seiten 74ff., 93f., J uni 2011
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31 kleine und grof3e Kinder, 31 Erwachsene, 32 Betreuer und Betreuerinnen und Krankenschwestern, —
viele Autos, Wagen voller Gepdck, ein Sanitdatshaus, das Betten anliefert — WAS WIRD DAS?

FAMILIENFREIZEIT AM MOHNESEE !

Eine Woche voller Erlebnisse, Unterneh-
mungen, Begegnungen, Spielen, Singen, La-
chen, Zusammensein im Heinrich-Liibke-Haus
am Mohnesee!

Bereits ab Samstagnachmittag kamen die er-
sten Familien an — da wurde Gepéck ausgela-
den, ins Haus gebracht, die Zimmer wurden
belegt und eingerichtet. Und dann gab es ein
groBes Wiedersehen und Kennenlernen — und
ein leckeres Abendessen mit Biiffet.

Der Sonntagmorgen begann nach dem Friih-
stiick mit einer gemeinsamen groBen Runde
mit allen Familien und frohlichem Singen. Ei-
nige gingen zur Staumauer am Mohnesee, wo
Pater Willy in der Gospel-Messe zum Sperr-
mauerfest zu erleben war. Die Kinder und Be-
treuer und Betreuerinnen konnten sich bei er-
sten Aktionen kennenlernen. Zu gemeinsamen
Mahlzeiten trafen wir — Eltern und Kinder —
uns wieder.
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,,Dschungel*‘ war das Thema fiir die Kinder, und
die Betreuer und Betreuerinnen hatten sich viele
Aktionen ausgedacht, den Dschungel lebendig
werden zu lassen. So wurden Trommeln geba-
stelt, bunte Perlen zu Ketten aufgefidelt, Tee-
lichthalter konnten gestaltet werden, es wurde
gebatikt und gesungen und gesnoezelt.

Auch der Montag begann in gro3er Runde mit
allen Familien und frohlichem Singen.

Schon, dass wir uns fiir unser morgendliches
Singen vom Haus eine Gitarre leihen konnten.
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Und an jedem Morgen las Gretchen einen Text
vor, der uns mal zum Nachdenken, mal zum
Schmunzeln brachte.

Tagsiiber gab es im Haus Gelegenheit, im haus-
eigenen Schwimmbad baden zu gehen, was viele
von uns im Laufe der Woche genutzt haben.
Am Montagabend gab es drauf3en bei herr-
lichem Sonnenuntergang ein Lagerfeuer mit
Stockbrotbacken!

Am Dienstagnachmittag haben wir einen wun-
derbaren Ausflug zum Gestiit Soestblick ge-
macht, wo wir von vielen Tieren begrii3t wur-
den. Auf dem Hof leben Hunde, Esel, Nandus,
Schweine, Kaninchen und viele Shetland-Ponys.
— Haben wir iiberhaupt alle Tiere gesehen? Auf
dem Shetty Domenik durften Kinder reiten — was
fiir ein Erlebnis!
Auf der Som-
merrodelbahn
wurde um die
Wette getahren.
Und trotz eines
Regenschauers
genossen wir das
DrauBensein, den
weiten Ausblick
und den schonen
Hof, wo wir uns
in der ,,Deele‘*
Kaffee und Ku-
chen schmecken
lieBen.
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Fiir das FuBball-Golfen war es am Montag zu
regnerisch, doch am Mittwoch konnte man
sich dabei sportlich betiitigen.

Der Zauberer Christian Stupa kam am Mitt-
wochnachmittag zu Besuch und begeisterte
seine Zuschauer mit seinen Zaubereien! Da
waren einzelne Metallringe plotzlich ineinan-
der verbunden und — ,,Hoppala‘‘ — waren sie zu
einer langen Kette geworden ... Winnie-Puuh
verlie3 seinen Regenschirm und war auf ein-
mal auf einem Tuch ... und Eva und Johanna
trauten ihrem eignen Zihlen nicht mehr, als
sie plotzlich nicht mehr jede 10 Spielkarten in
den Handen hielten, sondern die eine nur noch
8 und die andere 12!

Am Abend dann gab es das Dschungel-Kino!
Bei Dschungel-Bowle und ,,gegrillten Heu-
schrecken‘* sowie allerlei anderen Dschungel-
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Leckereien begleiteten wir Mogli auf seinen Er-
lebnissen mit Baghira und Balu im Dschungel.
Vom Matratzen-Lager aus lieB3 sich alles aus si-
cherer Entfernung beobachten und wer wollte
konnte sich so richtig schén zum Film-Gucken
einkuscheln!

Am Donnerstagvormittag konnten die Eltern
zu einer Stadtfiihrung nach Alt-Arnsberg auf-
brechen und bei schénem Sonnenschein den
Gang durch die alte Stadt und den schénen
Blick tiber die Landschaft genie3en.

Schon in vergangenen Jahren hétte sich Jakob
wohl ein FuB3ball-Kicker-Turnier wiahrend der
Familienfreizeit gewiinscht — in diesem Jahr
war es dann soweit!

Zusammen mit Phillip konnte er ein grandio-
ses, spannendes Turnier organisieren. Grof3e
und kleine, erfahrene und unerfahrene Spieler
und Spielerinnen in 8 Teams stellten sich dem
Turnier! Da gab es den SV Sonnenschein (Ma-
reike und Krissi), das Team Mc Queen (Julius
und Anika), das Top Team (Annika und Mein-
hard) sowie den SV Venus (Eva und Viki). Ba-
yern ist cool (Ira und Katja) landete auf Platz
4, und vollig unerwartet erreichte der SV Moh-
nesee (Jakob und Philipp) ,,nur** Platz 3 — sehr
zum Bedauern des Teams!

Ein spannendes Schlussspiel lieferten sich
schlieBlich die Alligators (Linda und Johanna)

34 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

und die Ice Tigers (Marvin und Stephan), die
auf Platz 1 landeten.
Herzlichen Gliickwunsch den Gewinnern!

Erwachsene und einige Kinder trafen sich am
Abend zu einem frohlichen Kegelabend — Pauli
schlief einfach in seinem Rolli und lie3 sich
trotz des Kraches und Lachens der ,,Grof3en‘*
nicht storen.

Der Freitag war schon der letzte Tag der Fami-
lienfreizeit mit ganz besonderen Hohepunkten!
Nachdem der Vormittag fiir die Eltern noch
einmal zur freien Verfiigung stand, kam am
Nachmittag ein besonderer Gast zu Besuch:
Herr Miiller mit seiner Gitarre kam und gab
ein spannendes, buntes Programm zum Besten
mit vielen Liedern und Mitmachaktionen. ,,Da
wollten die Marionetten Steppen gehen, step-
pen auf Treppen‘‘ — und alle Kinder konn-
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ten mit verschiedenen Klang- und Musikin-
strumenten mitmachen! Zum ,,Disco-Fieber**
konnte getanzt, gelacht, gehiipft und Luftgi-
tarre gespielt werden. Mit Strohhalmen konnte
in Bechern kriiftig geblubbert werden und alle
Kinder wurden von Herrn Miiller und seinem
kleinen Begleiter, der Marionette personlich
begriift: ,,Ich mag Dich so wie Du bist, so
mag ich Dich!*

Fiir den weiteren Nachmittag hatten sich die
Betreuer und Betreuerinnen mit den Kindern
eine besonders schéne Présentation ausge-
dacht, bei der sie ihre gemalten und gebastelten
Dinge vorstellten, die rund um das Thema
,»,Dschungel*“ im Laufe der Woche entstanden

waren: Trommeln und Ketten, Teelichthalter
und Namensschilder, Gipsabdriicke, Luftbal-
Ionséckchen und Gebatiktes gab es zu Bestau-
nen. — Einfach toll!

Und zum Abschluss haben wir alle unseren Frei-
zeit-Hit ,,Laudato Si* gesungen — und auch Herr
Miiller stimmte mit seiner Gitarre mit ein!
Der Samstagmorgen war gepréigt von Aufbruch-
und Abfahrtsstimmung, wieder wurden Wagen
voller Gepiéck durchs Haus geschoben — dies-
mal zu den Autos. Eine kurze Betreuungszeit
fiir die Kinder gab den Erwachsenen Zeit, alles
einzuladen. Und auch die Pflegebetten wurden
vom Sanitétshaus wieder abgeholt.

Eine schone, erlebnisreiche Woche mit vielen
Begegnungen, guten Gesprichen, Spiel und
SpaB3, Ruhe und auch Erholung vom Alltag
ging zu Ende ...

Ein einsam zuriickgelassenes Sauerstoffgerit hat
mittlerweile hoffentlich wieder zum Eigentiimer
zuriickgefunden? Und seine halbe Sommergar-
derobe konnte der Besitzer noch am Abend ab-
holen, nachdem er seine Familie schon gut nach
Hause gebracht hatte, weil sie nicht sooo weit
weg vom Mdhnesee wohnen ...

— Woher wir das wissen? Weil wir das Gliick
hatten, unsere Zimmer noch bis Sonntag bu-
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chen zu kénnen, haben wir diese Familienfrei-
zeit-Nachklidnge noch erlebt ...

Befragt nach den schonsten Ferienerlebnissen
dieser Woche finden sich in den Antworten, die
Anna und Johanna gesammelt haben, alle Akti-
onen und Aktivitidten wieder: das Singen mit allen,
das Schwimmen, das Krokelturmier, der gemein-
same Urlaub, Herr Miiller und seine Gitarre, der
Besuch beim Gestiit Soestblick, Spaziergénge tiber
die Staumauer, das Dschungelkino, das grof3e Ba-
stelangebot, die Gemeinschaft mit allen und neue
Freunde finden und, und, und ... Viele erzéihlten
von besonders netten Begegnungen wihrend der
Freizeit. Nur eines hat vielen nicht so gut gefal-
len: das Wetter! Uber etwas mehr Sonnenschein
hiitten alle sich sehr gefreut!
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Und Christiane wiinscht sich fiir ndchstes Mal
schwarzen Tee!

Herzlichen Dank an Christiane und Swantje
fiir die tolle Organisation und Vorbereitung
der Freizeit!

Wir sind uns einig: Gerne kommen wir wieder
und wiirden uns sehr freuen, wenn es auch im
néchsten Jahr eine Familienfreizeit am Mohne-
see geben kann!

Corinna und Markus Duwe, Celle

Weitere schone Fotos von der Familienfreizeit
2011 sind auf unserer Homepage
www.intensivkinder.de zu bewundern.
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Pontocerebelldre Hypoplasie Typ 2

Unsere Tochter Linn ist 7 Jahre alt und hat pon-
tocerebelldre Hypoplasie Typ 2a (kurz: PCH 2a).
Sie ist schwerst mehrfachbehindert, wird tiber
Sonde erndhrt und hat ein Tracheostoma, iiber
das sie tagsiiber selbst atmet und nachts be-
atmet wird.

PCH 2 ist eine erbliche Gehirnfehlbildung (beide
Eltern sind Ubertréger), bei der bereits zur Ge-
burt Teile des Gehirns zu klein angelegt sind:
Pons = Briicke und Cerebellum = Kleinhirn. Zu-
satzlich kommt es im Verlauf der Jahre zu einem
Abbau in allen Gehirnbereichen. Auch wachst
das Gehirn insgesamt kaum, was sich duferlich
in einem deutlichen Microcephalus zeigt.

Die typischen Auffélligkeiten sind:

Bewegungsstorung:

e Die Kinder bewegen sich auffallig viel mit un-
willkiirlichen Bewegungen. Irgendetwas ist
immer aktiv, auch Gesicht, Zunge und Augen
sind standig in Bewegung. Nur im Schlaf be-
wegen sie sich nicht. Zielgerichtete Motorik
ist sehr schwierig, aber zum Teil moglich.

e Die Kinder sind insgesamt sehr hoch im To-
nus und {iberstrecken sich viel. Oft haben sie
eine ausgeprdgte Lieblingsseite. Wenn sie
zufrieden sind, sind sie aber auch locker. Der
Rumpf ist allerdings oft auch eher hypoton.

Orthopddische Probleme:

* aus dem hohen Tonus und der Lieblingsseite
entstehen Skoliose und Hiiftprobleme. Daher
werden viele der Kinder mit Orthesen, beson-
deren Lagerungen, Botox-Spritzen, Muskelent-
spanner und evtl. auch OPs behandelt.
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Entwicklung:

* Meist erreichen die Kinder keine typischen
Meilensteine. Einzelne Kinder kdnnen sich
drehen oder sogar sitzen oder in den Vier-
fuBler kommen.

e Auch die geistige Entwicklung ist kaum mog-
lich. Kommunikation findet iiber Kérperspra-
che, Mimik, Gestik und einfache Formen der
Unterstiitzten Kommunikation statt. Viele
Kinder lautieren auch gerne.

Schluck-/Essprobleme:

e Durch die unkoordinierten Bewegungen mit
Mund und Zunge sowie der vielen Muskeln
beim Schlucken entstehen viele Probleme.
Diese fiihren zu langen Fiitterzeiten, einer nur
geringen Gewichtszunahme und auch ofter
zur Sonden(-mit-) erndhrung. Auch kommt es
oft zu Aspirationen (Verschlucken von Nah-
rung oder auch nur Speichel in die Lunge),
wobei die Kinder recht laute und heftige Hu-
stenattacken haben.

Atemprobleme:

e Aus den Aspirationen entstehen oft Lungen-
entziindungen oder Verschleimungen, die bei
manchen Kindern zum Tracheostoma, Beat-
mung und/oder Sauerstoffbedarf gefiihrt ha-
ben.

e Durch unkoordiniertes Zusammenspiel von
Muskeln im Rachen, zuriickfallender Zunge
und zum Teil auch Polypen ergibt sich auch
oft ein Atemproblem, das wie ein Schlafap-
noe-Syndrom wirkt, aber eben auch am Tag
bestehen kann und vor allem auch bei Arger
und Aufregung vorkommt.
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Schlafstérung/Unruhe:

* Viele Kinder mit PCH 2 sind insgesamt sehr
unruhig, hdufig unzufrieden und kampfen
mit ihrem Kdrper und der Welt. Sie schlafen
schlecht und wachen immer wieder auf. Ins-
besondere die ersten Lebensjahre sind sehr
schwierig. Sie konnen aber auch lachen, zu-
frieden sein und ihre Umwelt geniefRen! Nicht
selten werden aber schon in den ersten zwei
Lebensjahren ,,hdrtere“ Beruhigungsmittel
notig, um Zufriedenheit und einen guten Ta-
gesablauf hinzubekommen.

Verdauung:

e Refluxvom Magen in die Speiserdhre, insbe-
sondere Sodbrennen, macht vielen Kindern
sehr zu schaffen. Sehr viele uns bekannte
Kinder mit PCH 2 bekommen hochdosiert
Saureblocker oder haben eine OP zur Ver-
engung des Mageneingangs (Fundoplikatio)
hinter sich. Nicht Aufstof3en konnen und Bla-
hungen sind ein weiteres wichtiges und all-
tdgliches Thema, bei dem PCH 2-Kinder ra-
send werden kénnen.

Epilepsie:

e Viele Kinder entwickeln eine Epilepsie. Die
Bandbreite ist aber recht grof3, von friiher
schwer einstellbarer Epilepsie bis zu wenigen
seltenen Anfdllen bei Fieber, gibt es alles.

»Schiefsein“:

e Dieses Problem haben einige Kinder, in dem
sie regelmaBig liber Stunden oder zum Teil
Tage zu einer Seite geneigt sind und diese
Position nicht gedandert werden kann. Es geht
ihn dabei nicht gut und Behandlungsmoglich-
keiten sind kaum vorhanden.
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Lebenserwartung:

¢ Die Lebenserwartung ist eingeschrankt, aber
nicht sehr genau zu benennen. Wir kennen
Kinderim Altervon 1-19 Jahren. Aber wir ha-
ben im Laufe der Jahre auch schon Sternen-
kinder erlebt.

Charakter:

e PCH 2-Kinder haben oft einen enormen Willen
und Kraft. Sie zeigen {iber Mimik und Kérper-
sprache sehr genau, was sie wollen. Sie lie-
ben die Gesellschaft und Kérperkontakt und
gerne darf es wild zugehen. Wenn nicht ge-
rade irgendwas von den vielen Sachen stort,
konnen sie sich auch schon freuen und die
Tage genief3en.

Was bedeutet das fiir Linn?

Sie hat viele dieser typischen Auffélligkeiten.
Sie ist immer in Bewegung, allerdings nicht
sehrausladend. Gezielte Bewegungen fallen ihr
schwer, sind aber in gewissem Rahmen mog-
lich. Zum Beispiel bedient sie Taster der Unter-
stiitzten Kommunikation und ,,erzahlt“ so in der
Schule von ihren Erlebnissen, ldsst eine Spiel-
zeug-Kuh tanzen oder schaltet den Ventilator
ein, usw.

Sie hat leider eine therapieresistente Epilep-
sie, die ihr taglich Anfélle beschert. Allerdings
steckt sie die meist sehr tapfer weg und braucht
fast nie Notfallmittel.

Linn ist stark sehbehindert, kann nicht richtig fi-
xieren oder Blickkontakt halten. Aber auf ihrer
Lichtbox und bei bestimmten Sehreizen schafft sie
doch einiges an Fixierung und Konzentration.
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Die Schluckstorung hat bei ihr zur Sondener-
nahrung gefiihrt und auflerdem durch viele As-
pirationen dazu dass sie beatmungspflichtig
wurde und blieb und daher auch tracheotomiert
wurde. Sie nutzt die Beatmung nachts aber auch
zum Ausruhen und die Atemstdrung im Schlaf
kommt dadurch auch nicht zum Tragen.

Linn ist ein willensstarkes Kind mit dicken
roten Locken, das vielen direkt in die Herzen
springt.

Sie ist mit 2,5 Jahren in eine integrative KiTa
gekommen, wo sie wunderbar geférdert wurde
und auch ohne Pflegedienst sehr gut betreut
wurde. Dieses Jahr ist sie nun eingeschult wor-
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Linn Strecker

den und geht integrativ in eine Montessori-
Schule bei uns im Wohngebiet, 5 Minuten Fuf3-
weg. Sie wird nun von unserem Pflegedienst
begleitet. Sie wird sehr umsorgt von ihren Mit-
schiilern und erhélt mit und neben ihnen und
auch im Einzelunterricht ihre Férderung.

Linn ist mittlerweile ein meist zufriedenes Mad-
chen, das gerne aufmerksam seine Umwelt
wahrnimmt und erfiihlt. Sie ist grofle Schwe-
ster von Ann, die sie sehr mag und mit der viel
gekuschelt wird.

Nellie Strecker, Jena
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UNSER KLEINER KAMPFER!

Viggo-Val heif3t unser zweiter Sohn. Dass der
Name einmal zum Programm fiir ihn werden
wiirde, daran hat von uns nie im Leben jemand
geglaubt. Viggo kommt aus dem nordischen
und bedeutet der Kampf, und Val ist die Abkiir-
zung von Valentine (aus dem eng.) und bedeu-
tet der Gesunde.

Geboren wurde Viggo-Val am 2. Marz 2002.

Er war ein Frithchen und von Anfang an zart ge-
baut. Nach drei Wochen in der Klinik durften wir
endlich nach Hause, da er seine 2000 g erreicht
hatte.

Im Mai desselben Jahres musste er aber wieder
in die Klinik, da er einen beidseitigen Leisten-
bruch hatte. Die OP verlief soweit ganz gut, bis
auf den Stridor, ein rasselndes Atemgerdusch,
das unser und Viggos weiterer Begleiter wer-
den sollte. Der Stridor klang auch nach den vo-
rausgesagten 6 Wochen nicht ab und weitere
Arztbesuche brachten uns nicht ein Stiick wei-
ter. In der Nacht vom 16. auf den 17. November
dann lag Viggo blau angelaufen und um Luft rin-
gend in seinem Kinderbettchen. Eine sofortige
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Einweisung in die Uniklinik Greifswald folgte.
Morgens gegen 5.00 Uhr musste dann ein Luft-
réhrenschnitt gemacht werden. Danach wurde
Viggo in einen kiinstlichen Schlaf versetzt. Kei-
ner wusste genau, wie er die Sache iiberstan-
den hatte. Keiner konnte sagen, ob er weitere
Schdden davontragen wiirde. Nach drei Tagen
lie man Viggo dann langsam wieder aufwa-
chen. Niemand kann den Schmerz beschrei-
ben, den unser Herz erfiillte, da unser kleiner
auf einmal ohne Stimme weinte und uns so fle-
hend ansah.

Drei lange Monate musste unser Kleiner noch
in der Klinik bleiben. Wir mussten lernen mit
der Kaniile umzugehen, diese zu wechseln,
und sogar den Kleinen wieder zu beleben. Aber
was waren schon diese drei Monate, gegen die
Jahre, die dann folgten.

Uber die Kdmpfe mit den Kassen und Amtern
werde ich ja wohl kaum etwas erwahnen miis-
sen. Zumal die Situation, so wie sie bei Viggo
war, kaum bekannt war. Da war ein Kind, phy-
sisch zwar geschwacht, aber geistig vollkom-
men fit, mit einer doch so schweren Sache wie
einem Tracheostoma. Und genau da lag ja das
Problem, Viggo wollte wie andere Kinder spie-
len und toben. Das ging aber wegen der Kandiile
nicht.

Dann im Mai 2005 der erste Lichtblick auf der
Elternbegegnungstagung in Rotenburg an der
Fulda. Wir lernten Dr. Holzki kennen. So konn-
ten wir dann auch die ersten Kontakte nach Kéln
kniipfen. Dort hatte man sich auf die Dekandilie-
rung von Kindern spezialisiert. Es dauerte noch
viele Untersuchungen und etliche OP’s, ehe sich
Viggo-Val am 12. Dezember 2008 die Kaniile
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selbst ziehen durfte! Er hatte auch so viel Ver-
trauen zu den behandelnden Arzten aufgebaut,
dass er es wirklich tat.

Im Juli des folgenden Jahres konnte dann das
Stoma geschlossen werden. Immer wieder wer-
den wir auch weiterhin zu Untersuchungen und
Kontrollen nach Koln fahren miissen. Ganz si-
cher, das Viggo wieder Kaniile tragen muss,
kann man sich nie sein. Aber so wie es ist im
Moment, lassen wir und Viggo uns die Freude
am Leben nicht so einfach nehmen.

Simone Zeitschel, Katzow
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SONNIGES MUTTERSEMINAR IN ROTENBURG A. D. FULDA

Unser diesjahriges Miitterseminar, das neunte
seit Vereinsgriindung, fand vom 23. bis 25.
September 2011 wieder in der BKK Akademie
in Rotenburg an der Fulda statt.

Am Freitagabend haben sich acht motivierte
Mitter unter dem Motto ,,Mitkochen - kleine
Happchen fiir Gaste* weiterbilden lassen. Herr
Koch (der Name war Programm) von der BKK
Akademie hat uns professionell und nett wert-
volle Tipps gegeben und ein tolles Menii gezau-
bert. Einige Miitter haben den Profi dabei tat-
kraftig unterstiitzt.

Nach so einem schonen Abend fiel es schon
schwer, am Samstag friith um acht Uhr zur Aqua-
Gymnastik zu erscheinen.

Und im Verlauf des Vormittags ging es auch
gleich weiter mit einer Planwagenfahrt. Bei
herrlichem Wetter haben uns Blessy und Bal-
limor (franz6sisches und belgisches Kaltblut)
tapfer durch die schéne hessische Landschaft

gezogen.

Am Nachmittag stand das Thema Riickenschule
auf dem Plan. Wir konnten aktiv unsere Muskeln
lockern und durften zum Schluss Entspannung
finden ,,nach Jacobsen®.

In diesem Jahr fand unser Miitterseminar wieder
einmal parallel zum Kuckucksmarkt in Roten-
burg/Braach statt. Das haben wir natiirlich am
Sonntagvormittag genutzt und das eine oder
andere schone Mitbringsel fiir Zuhause erstan-
den. Besonders erwahnt sei hier ,Berta, das
Tonhuhn®, das von Dietlind Meyer-Kuder als
hochsensible Fracht nach Ronnenberg bei Han-
nover befordert werden musste. Und heil ange-
kommen ist!

Christiane Kolpatzik hat wieder einmal ein
rundum schones und abwechselungsreiches
Miitterseminar organisiert. Wir danken ihr ganz
herzlich fiir ein entspanntes Wochenende, an
dem wir unseren anstrengenden Alltag ver-
gessen konnten.

Monika Albert, Hannover
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8 JAHRE LEBEN UND LACHEN

Es waren nur 8 Jahre, aber sie waren so voller
Leben, dass ich kaum weif3, wo ich anfangen
soll, was ich noch unbedingt schreiben will tiber
Johanna - unsere Tochter. Da sind so viele wun-
dervolle Erinnerungen an unser Kind, so viele
Momente, die sie verzaubert hat mit ihrem We-
sen, ihrer Starke, ihrer Art zu leben.

Johanna wurde an einem Sonntag geboren und
war ein Sternengucker — das sind ganz beson-
dere Menschen, verriet uns die Hebamme und
sie sollte Recht behalten.

Im Alter von knapp 2 Jahren wurde die Dia-
gnose gestellt, ein grofitenteils inoperabler
Hirntumor am Stammbhirn — lebensbedrohlich,
wenn auch langsam wachsend. Die zumindest
teilweise Entfernung des Tumors hatte ihren
Preis. Johanna fing praktisch wieder bei Null
an und lebenswichtige Funktionen wie die
Atemregulation, Schluck- und Hustenreflex
blieben dauerhaft gestort. Dazu kam eine
schwer einstellbare Epilepsie, die immer wie-
der Atmung und Herzschlag beeintrachtigte.
Aber nach Anlage des Tracheostomas war es
Johanna, die den Schalter umlegte und sich
mit dem ihr eigenen unbandigen Willen ihr
Leben zuriickeroberte.

Nach 3 Monaten auf der Intensivstation und
weiteren 5 Monaten Reha konnte sie wieder es-
sen und trinken, krabbeln, sitzen, spielen und
vor allem sprechen. Schnell hatte sie gerade im
Bereich der Sprache Gleichaltrige eingeholt und
bald {iberholt. Schon damals lebte sie mit einer
unvergleichlichen Intensitat, saugte alles auf,
was um sie herum geschah. Doch die Erkran-
kung wollte ihr keine Atempause gonnen. Nur
8 Monate nach der Operation war der Tumor
wieder gewachsen. Wir mussten die Reha ab-
brechen und eine Chemotherapie beginnen.
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Johanna galt aufgrund des Tracheostomas als
Hochrisikopatientin und die folgenden 1 2
Jahre Chemotherapie waren fiir sie und uns
nicht einfach, aber wieder war es Johanna, die
mit ungeheurer Starke durch diese Therapie
ging, die uns nach jeder Nacht in der Klinik mor-
gens strahlend die Armchen entgegenstreckte
und sich einfach nur dariiber freute, dass wir
zu ihr gekommen sind. Mit immer phantasie-
volleren Spielen klinkte sie sich aus dem Kli-
nikalltag aus und schuf sich ihre eigene Welt.
Stundenlang konnte man ihr Vorlesen und sie
lebte wirklich mit den Figuren in diesen Ge-
schichten. Irgendwann war aber auch Johanna
an dem Punkt angekommen, an dem die Bela-
stung zu viel wurde, ihre Lebensqualitat stark
eingeschrankt war und immer 6fter schwere
Komplikationen auftraten, so dass uns der
Preis zu hoch schien. Im Einverstdandnis mit den
Arzten entschlossen wir uns zum Abbruch der
Therapie, zumal der Tumor zumindest stabil zu
bleiben schien.

Das war auch der Moment, an dem wir uns ent-
schieden, Johanna nun ganz zu uns nach Hause
zu holen. Das ging natiirlich nicht ohne Unter-
stiitzung durch einen ambulanten Pflegedienst,
denn ihre Atmung war immer noch stark beein-
trachtigt. Es war die richtige Entscheidung,
denn unser Kind bliihte auf. Fast 3 Jahre nach
der Operation lernte sie, mit den richtigen Or-
thesen versorgt, endlich laufen. Ihr schwanken-
der Gang glich zwar bis zum Schluss immer dem
eines betrunkenen Seemanns, aber das hat sie
nicht davon abgehalten, sich nun zu FuB3 die
Welt zu erobern. Ich habe bald aufgehort zu zéh-
len, wie oft Johanna am Tag hingefallen ist, aber
sie stand einfach immer wieder auf. Sie hat sich
nie beklagt, sondern einfach weitergemacht.
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Unvergessen ist der Tag ihrer Einschulung,
von dem wir 5 Jahre vorher nicht geglaubt hat-
ten, dass sie ihn erleben wiirde. Sie konnte
fast ein Jahr zur Schule gehen, bevor ein er-
neutes Tumorwachstum — diesmal in der Wir-
belsdule, eine weitere Chemotherapie erfor-
derlich machte, ein experimentelles Proto-
koll, um Zeit zu gewinnen, bis man vielleicht
etwas findet, was ihr effektiver helfen konnte.
Johanna wurde zu Hause weiter beschult und
lernte im November 2010 richtig lesen. Ein-
mal in die Welt der Buchstaben eingetaucht,
war Johanna nicht mehr zu bremsen und las
ihre umfangreiche Bibliothek nun selbst. lhr
Verstand spurtete voran und sie hinterfragte
alles. Bei den regelmafiigen Klinikaufenthal-
ten beeindruckte sie mitihrem fréhlichen, tem-
peramentvollen Wesen. Es schien ihr nichts
auszumachen. Sie hat sich einfach die schénen
Dinge rausgepickt, z. B. das gut gefiillte Spiel-
zimmer der Kinderstation, in dem sie sich ewig
beschaftigen konnte. Johanna konnte stunden-
lang malen oder auch lesen und hat sich er-
staunlicherweise nie beklagt.

Wir haben trotz Chemotherapie versucht, sie
ganz normal am Leben teilhaben zu lassen, ha-
ben viele Ausfliige gemacht, z. B. in den Tier-
park — Johanna liebte Tiere. Mit ihrem Thera-
pierad haben wir kurze Radtouren gemacht
und sie ist mitihrer Schwester tiber den Spiel-
platz getobt — mal mit und mal ohne Puppen.
Die beiden Madchen waren ein Herz und eine
Seele und erschufen sich gemeinsam phanta-
sievolle Welten.

Als wir Ende Juni dieses Jahres ins Kinderhos-
piz ,,St. Nikolaus“ im Allgau fuhren, wussten
wir noch nichts von dem neu wachsenden
hochaggressiven Tumor in ihrem Kopf. Die
zwei Wochen Urlaub mit Johanna waren ein
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Segen fiir unsere Familie, eine unbezahlbare
Erinnerung, angefiillt mit so vielen scho-
nen Erlebnissen. Johanna ist das erste Mal
in einem Therapiebad schwimmen gewesen
und damit ging ein groer Traum von ihr in
Erfiillung. Stolz saf} sie auf einem Pony und
ritt durch einen Wildtierpark, ist dort geklet-
tert wie eine Grof3e. Sie durfte auf einem Er-
lebnisbauernhof selbst Traktor fahren und
mit einem Therapiehund ganz nah kuscheln.
Ich glaube, Johanna wollte dem Tumor nicht
die Chance lassen, ihr diese Zeit zu stehlen.
Sie hat sich kaum beklagt, obwohl sie sicher
schon Kopfschmerzen hatte.

Zwei Tage nach unserer Riickkehr wurde der
hochaggressive Tumor im linken Ventrikel dia-
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gnostiziert, der den Shunt bereits verstopft
hatte und schon in den rechten Ventrikel
streute. Alle Versuche, die externen Drainage
wieder nach innen zu legen, scheiterten. lhr
Gehirn tolerierte plotzlich keine Lageveran-
derungen mehr, wir konnten sie nicht mehr
aufrichten und Johanna war von jetzt auf
gleich bettlagerig. Wir konnten nicht mehr
viel tun, aufler sie nach Hause zu holen. Das
hatte sie sich gewiinscht. Jeden Tag bekam
sie ihr Lieblingsessen und stundenlang ha-
ben wir ihrvorgelesen. Es kamen viele zu Be-
such, die Johanna kannten und ins Herz ge-
schlossen hatten, Schwestern vom Pflege-
dienst — auch wenn sie keinen Dienst hatten,
Therapeuten und natiirlich Freunde und Fa-
milie. Viele schickten uns Biicher, damit uns
der Lesestoff nicht ausging. Johanna wurde
auch betreut vom ambulanten Palliativteam
des Kinderhospiz ,,Sonnenhof“, die uns al-
les Organisatorische abnahmen und dafiir
sorgten, dass immer die notwendigen Medi-
kamente und Gerdtschaften vorhanden wa-

ren. Es war erstaunlich, wie ruhig sie war in
den letzten Tagen, gerade tagsiiber. Sie hatte
allen Grund gehabt zu klagen, aber sie tat es
nicht, selbst als sie nicht mehr richtig sehen
konnte, weil der Hirndruck zunahm. Johanna
ist am 09.08.2011 zu Hause in ihrem Bett-
chen ganz ruhig eingeschlafen, durch das
Morphium schmerzfrei und wir konnten bei
ihr sein bis zum Schluss.

Ich schaue zuriick und ich weif} eines ganz si-
cher, sie hat den Kampf gegen den Krebs nicht
verloren — Johanna hat 6 wertvolle Jahre ge-
wonnen. Auch wenn es jeden Tag schwer ist,
ohne sie zu leben, werden wir nicht aufgeben
und weitermachen - so wie Johanna. Wir wer-
den unsere Chancen nutzen und unser Leben
leben — das hdtte sie so gewollt. Wir werden
sie vermissen — unser wunderbares, unglaub-
lich starkes Kind.

Daniela Thurack,
Berlin

,, Wir denken an die Kinder, die nicht mehr unter uns sind und wiinschen Ihren Fam-
lieien viel Kraft und Zuversicht auf der Suche nach einem neuen Alltag.

Vorstand INTENSI Vkinder zuhause e. V.
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sind ein Elternselbsthilfevenein mit

Sitz in Hamburg. 2001 haben sich bun-

desweit Eltern schwempflegebediirftiger

Kinder rusammengetan, um sich gegenseitig 2u helfen

und den Alltag rund um das INTENSIVKind u erdesch-

tem. In swill Bundeslindern und zwel Ortsgruppen
sind wir als regionale Kontaktstelle 2u finden,

sind Eltern von schwerpfiegebediiftigen Kin-

dern mit 2B, Tracheostoma, Saverstoff, Beatmung,

intensivmedizinischer  Versorgung, Muskel-

Stoffwechselerkrankungen, genetischen Defekten,

und

schweren neurologischen Erkrankungen, PEG und
suchen Hilfe bei Gleichgesinnten,

AMMEN wollen wir den Alltag der betroffenen Eltern erleich-
tern, Wir treffen uns in regelmaBigen Abstanden in megionalen
Gruppen und auf bundesweiten Veranstaltungen wie 2.8, der
Elternbegegnungstagung, oder den Mitter- und Vaterseminaren,
Hier haben Eltern die Gelegenheit zum Erfahmungsaustausch und
erhalten Unterstiitrung bei ihrer Problembewdltigung,

Am G, Mai haben wir unser pehnjihriges Bestehen gefeiert und
wir michten all denfenigen danken, die unserem Verein die
Jeburt” ermiglichten und stete Wegbealeiter waren. Ebenso
danken wir den Menschen, die uns in unseren Jielen unterstit-
zen und uns auf den Weg dorthin begleitet haben und immer
noch begleiten. Meses sind nicht nur unsere Mitglieder, die
ehrenamtlichen Vorstinde und die ehrenamtlichen Regional-
letterinnen vor Ort in den verschiedenen Bundeslandem, son-
dern auch untere immer wieder wechselnden Forderer und
Sponsoren, Ohne sle hatten wir all unsere Vereinsarbeit Fur
betroffene Familien mit einem INTENSIVEind, die Elternbegeg-
nungstagungen, Mitter- und Vaterseminare, Familienseminare
und -freizeiten etc. nicht malisieren kiinnen.

, it

Fiir #in neues Regionaltreffen hatten wir uns Gedanken ge-
macht und kamen durch einen Zeftungsbericht auf die Tdee,
das Thema der Alpaka-Therapie in den Mittelpunkt zu stellen.
Nach Kontaktaufnahme mit dem Hamburger , Verein zur Forde-
rung der Alpaka-Therapie e.V." haben wir bei einem Besich-
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tigungstermin mit ausglebigem
Gesprach dort var Ort viel Newes
iiber diese Tiere gelernt. Die
Alpaka-Therapie gilt als gleich-
wertige und kostengiinstige Alternative rur Delfin-Therapie,
Hierbei wird die physische und die psychische Entwickiung des
Patienten nach dem System der .medikalisch-psychologischen
Rehabilitation™ durch den Kontakt mit dem Alpaka gefGrdert.

Das _Alpakafest™ haben im Jumi 2010 fiinf Familien besucht,
diese Tiere kennen gelermt und einen wunderschanen, beson-
deren Tag verlebt. Die Kinder konnten den Parcours mit den
Alpakas abgehen. fuvor durften die Kinder die drei Tiere
Condor, Ambgo und Bandit - striegeln und sdubern, Das nuhige
und freundliche Wesen der Tiere mit fhren groBen Enopfaugen

hat die Kinder gleich begeistert. Zwei Ergotherapeuten haben
unt alles dber die Tiere erzdhlt und den Kindern wund Bltern das
Ablaufen der Hindernlsse mit dem Alpaka gereigt

Auch das Famillenmagazin .Die Hamburger Hummel™ war im 3
Februar 2010 vor Ot und hat sich lber die Alpaka-Therapie 3
informiert, In der Mirz-Ausgabe 2010 der Hummel gab es dann <
eine Tiergeschichte (ber Alpakas im Allgemeinen mit Bildern
von Condor, Amigo und Bandit sowle einen ausfiibrichen Besicht
ber die Alpaka-Therapie mit dem Titel .Sanfte Therapeuten
auf vier Beinen — die Alpakas”.

INTENSIVkinder zuhause eV,

Swantje Rif, Goerdelerstrale 80, 21031 Hamburg

Tel.: 040 /796 859 48 www.intensivkinderd
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Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Die Hamburger
Hummel*, Ausgabe Nr. 02/2011, Seite 6

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

47



BERICHTE

MEIN AUSFLUG ZUR WALDSTATION HANNOVER

Im Sommer haben meine EI-
tern, meine Krankenschwester
und ich einen Ausflug zur
Waldstation Hannover ge-
macht.

In der Waldstation kann man
viel tiber den Wald, seine Tiere
und seine Pflanzen lernen.
AuBerdem gibt es einen Turm,
den wir erklimmen wollen.

Mein Vater hat den Treppensteiger mit-
genommen und auf geht’s ... 184 Stufen
hoch.

Auf den einzelnen Etagen kann man einiges
tiber Biume und Waldtiere anschauen und
ausprobieren.

Es geht weiter hinauf bis auf die Aussichtsplattform in
32 Meter Hohe. Hier haben wir einen tollen Ausblick.

Nachdem wir wieder auf dem Waldboden angekommen

waren, haben wir noch eine Pause bei Wiirstchen, Kaffee
und Kuchen gemacht. Obwohl das Wetter nicht so schon
war, hat mir der Ausflug viel Spal3 gemacht.

Annica Albert,
Hannover
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LESERSEITE

EIN KLEINER EINBLICK
IN MEIN LEBEN

Guten Tag, ich bin Paul Herrmann und
11 Jahre alt.

Ich bin am 29. 09. 2000 im DRK Kranken-
haus Luckenwalde geboren worden.

Ich sitze in einem Rollstuhl und brauche
eine Beatmungsmaschine, aber ich bin gei-
stig fit und ein Einzelkind (was auch so
bleiben wird, meint Mama). Fiir mich ist es
ganz normal mit einer Beatmungsmaschine
zu leben. Ich kann es aber tiberhaupt nicht
leiden, wenn man mich anstarrt.

Meine Eltern heiBen Roland und Ramona
Herrmann (sie sind die besten Eltern, die
ich je gehabt habe). Ich wohne in Marken-
dorf, mit meinen Kater Charlie, das liegt
bei Jiiterbog in dem Bundesland Bran-
denburg.

In der Kleinen Grundschule T6pchin gehe
ich in die 5. Klasse und bin in diesem Jahr
Klassensprecher.

Ich werde mit dem ASB Bus zur Schule
gefahren, dort darf ich CDs mitbringen
und meinen Lieblingssender darf ich auch
héren.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

Wenn ich in die Schule gehe (mit einen E-
Rolli, ich nenne ihn Willi oder mit dem klei-
nen Rolli, kommt drauf an), kommt eine
Krankenschwester oder ein Pfleger mit.
Sie kiimmern sich um meine Gerdte.
Natiirlich hatte ich auch schon schone Er-
lebnisse, ich war in den Ferien schon mal
im ,,Movie Park Germany*“‘. Dort hatte
ich Spongebob Schwammkopf und Patrick
den Seestern getroffen. Es war sehr super,
mega, total, cool dort. Ich war auch schon
in sehr vielen Musicals, z. B. in Hamburg
in ,,Der Konig der Lowen*’, es war wun-
derschon und romantisch.

In meiner Freizeit spiele ich manchmal
FuBball, ich bin ein Fan von FC Bayern
Miinchen, warum weil3 ich nicht. Meine
Lieblingssinger(in) sind Die Arzte, Peter
Fox, Abba, Silbermond, Silly und Lena
Meyer-Landrut. Ich mag auch alles iiber
Walt Disney. Das Lustige Taschenbuch
habe ich als Abo. In meinen Schrank habe
ich schon sehr viele Binde davon. Mein
Lieblingsfilm ist ,,Duck Tales, Jiger der
verloren Lampe.‘* Zu Weihnachten habe
ich einen Fernseher fiir mein Bett bekom-
men, wenn ich vielleicht mal wieder ein ge-
brochenes Bein habe. Vielleicht werde ich
mal Autor, ich weil3 es aber noch nicht. Ich
werde bald wieder mal schreiben, aber jetzt
mochte ich mich verabschieden. Bis bald!

Euer Paul
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BUCHBESPRECHUNG:

LEBEN PUR — LIEBE, NAHE, SEXUALITAT

Leben pur — Liebe, Ndhe, Sexualitdt bei
Menschen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen

Sexualitat st
heute in den Me-
dien alltaglich
und weit verbrei-
tet. Wenn es um
behinderte Men-
schen geht, gibt
es allerdings noch
viele Tabus, ins-
besondere wenn
es sich um Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behin-
derungen handelt. Dass aber genau diese Per-
sonengruppe alltdglich massive Eingriffe in
ihre Intimsphare erdulden muss, weil sie sehr
umfangreiche Unterstiitzung benétigt, macht
deutlich, dass die Thematik dringend aufgegrif-
fen werden muss.

Nicsla] Mitder i sy, Gavtuard Grawsch (g

Leben pur - Liche, Nihe, Sexoalich

imd Mcmcheon mit schesmn
wmd mebrischon Brhamdorungen

Sexualitat ist ein wichtiger Bestandteil der Per-
sonlichkeit und bezieht sich nicht nur auf die
Genitalsexualitat, sondern schliet auch das
Bediirfnis nach Liebe und Nahe mit ein. Die
Herausgeber Nicola Maier-Michalitsch und
Gerhard Grunick biindeln mit den Beitrdgen
nicht nur grundlegende Themen aus Padago-
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@bvkm.

gik, Medizin und Pflege, es werden auch ganz
konkret verschiedene Problembereiche ange-
sprochen und Losungen angeboten. So wird die
Pflegesituation aufgegriffen und die Moglich-
keiten und Grenzen in der Bediirfnisbefriedi-
gung von Jugendlichen mit schweren Behinde-
rungen werden erdrtert. Spezielle Themen wie
»Elternarbeit”, ,,Sexualassistenz“ oder ,,Men-
schen im Wachkoma“ finden genauso ihren
Platz wie rechtliche Fragestellungen und die
Pravention von Gewalt im Alltag auf instituti-
oneller Ebene. Weiter werden Anregungen zur
Gestaltung einer Korpererfahrungsgruppe fiir
Menschen mit schweren und mehrfachen Be-
hinderungen gegeben. Ein Erfahrungsbericht
erlautert den Entwurf, die Erarbeitung und die
Umsetzung eines sexualpddagogischen Kon-
zepts einer Wohneinrichtung. Dariiber hinaus
schildert ein selbst Betroffener seine Situation,
welchen Schwierigkeiten er gegeniiber stand
und steht und welche Mdoglichkeiten er heute
hat, um sein Recht auf die Entfaltung seiner Se-
xualitdat wahrnehmen zu kdnnen.

Gerhard Grunick,

Dr. Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.)
Diisseldorf, 2011, ISBN 978-3-910095-83-0
Preis (Nichtmitglieder): EUR 14,90

Preis (Mitglieder): EUR 10,-*

* INTENSIVkinder zuhause e.V. ist Mitglied im bvkm.
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GESCHWISTER UNTER SICH

Wir verstehen uns nicht immer ... aber meistens!
Und dann kOonnen wir zusammen ...

... schmusen, toben, cool aussehen, Quatsch machen, spielen und, und, und ...

Lara und Tim Werner

Fynn und Celine-Lynn Oeing

Ann und Linn Streckert

Sicherlich haben Sie auch ein schones Geschwisterfoto!!!
Uber eine Zusendung zur Veroffentlichung in der néichsten Mitglieder-Information
wiirden wir uns freuen. Bitte schicken an: intensivkinder.nds@gmx.de
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KURZ NOTIERT

KUR

Der B
sten
zum P,

gende
Brehm

Menschen e.V. hat seinen Ratgeber

steht im Internet als Download
_ L unter www.bvkm.de j -
brik ,Recht und Politik* zur Verfiigung. Sie kann aUBIngZ:nRU

Auf der Homepage ww
Kxie'l‘t;mte‘refjsame Informationen zum Thema »Geschwister
er“. Unter anderem eine Literaturliste mj U )
i ‘ mit Fachbiichern
_Kanerbuchern zum Thema. In der Rubrik ~Angebote“ hat dieul':f

Z NOTIERT

undesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte

) ~Vererben Zugun-
behinderter Menschen aktualisiert. Die Broschiire

reis von 3 Euro (inkl. Porto und Ver,

. packung) un -
r Adresse bestellt werden: bvkm, Slichwor?)Tes;Zrn:g' t
Sir. 57, 40239 Diisseldorf ’ "

w.initia!ive-familienbande.de finden sich

Unter www.budgetaktiv.de.
zum Personlichen Budge .
und auch eine individuelle, telefonisch

sonlichen Budget.

gibt es neben Informationen
kostenlose Online-Beratung
e Beratung zum Per-

t eine

Ab 1. September 2011 wurde die Freifahrtrege-
lung flr schwerbehinderte Menschen bei der
Deutschen Bahn wesentlich erweitert. Die 50
km-Regelung wurde aufgehoben und es kdnnen
nun alle Nahverkehrszige der DB ohne zusétz-
lichen Fahrschein bundesweit genutzt werden, so-
fern die Reisenden einen grin-orangen Schwer-
behindertenausweis und ein Beiblatt mit galtiger
Wertmarke besitzen. Ndheres unter www.bahn.de

Der Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter e.V. hat gine neue Beratungsbrogghﬁre zum
Thema Barrierefreies Bauen. Darin werden die DIN Norm 18040 Teil 1'un_d 2 fiir Jedermann/
frau verstindlich erlautert. Bestellungen unter: 06294 / 4281-0 oder per E-Mail: info@bsk-ev.org.

info@bvkm.de, Tel.: 0211-64004-0 oder -15.

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 Ratgebers kann man fiir
3 Euro bestellen beim: BVKM, Stichwort ,18 werden
mit Behinderung“, Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf,

N

52

Handicapped Reisen - H
1 — Hotels und Unterkg
far Rolls_tuhlfahrer istin der 23. Ausgabe ?zr(')(;'zn)ﬂe
L}g:teirjcshlggeg. Dt;'rsfgatgeber ist 456 Seiten stark und

, uro (ISBN: 978-3-9813233-2-0 In die-
sem Ratgeber finden sich rolistuhigeeignete Ho)téls (lileen

ionen, Ferienwohnungen, Apartments, Bauernhéfe ungd

Deutschiand und in Europa /]
( al a/Uber-
ee mit detaillierten Informationen fijr Rollstuhl?ahre?er

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Das von der BAG SELBS
buch ,,Die Rechte behindes
rigen® liegt in einer neuen
sichtigt den Stand von
zum Januar 201 1. Das \
buch ist kostenlos, s W1
schale i.H.v. 4,80 Euro pro

ter info@bag—selbsthilfe.de [

THILFE herausgegebene Rechtsha'r'ld—
rter Menschen und ihrer Angciho—
Fassung vor. Die Auflage bertick-
Gesetzgebung und Rechtsprechung
444 Seiten umfassende Rechtshand-
rd lediglich eine Versandkostenpau-
Stiick berechnet. Zu bestellen un-
der Telefon: 211 - 31006-0.

Unter www.cht-da.de kann fir 25~ Euro ein Scl_1lusse|“fdur
Behinderten-Toiletten an Autobahnen und vielen Stad-l
ten in der Bundesrepublik, in Osggrrelch, der Schweiz und In
einigen weiteren europdischen Landern bestellt werden.
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TERMINE

VERANSTALTUNGEN UND SEMINARE

é/’ Pl Elternbegegnungstagung 2012

INTENSIV | Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2012 wird vom 04. — 05. Mai 2012 in

D
cC k'“de". L\ Rotenburg/Fulda stattfinden.
O R Wie in jedem Jahr wird es interessante Vortrige geben und eine Ausstellung, auf

der Fachleute aus verschiedenen Bereichen die Eltern informieren und beraten wer-
| den. Nahere Informationen sowie die Anmeldeunterlagen werden Anfang nachsten

Jahres verschickt.

é\/’ -2 ~._ Familienfreizeit 2012

Q:)- I’_‘TENSIV I Wenn geniigend Spenden zusammen kommen, wird die Familienfreizeit am Mohne-
c kinder Ly see voraussichtlich vom 21. - 28. Juli 2012 stattfinden. Weitere Informationen er-

(4] halten alle Vereinsmitglieder rechtzeitig.

I  Kleine und grof3ere Spenden fiir diesen Zweck sind herzlich willkommen! Aktionen
zur Erhéhung des Spendenvolumens sind gerne gesehen!

3
03)' INTENSIV |  Miitterseminar 2012
C kinder Ly
1)) : Das Miitterseminar 2012 wird stattfinden vom 28. - 30. September 2012 im BKK-
Tagungshaus in Rotenburg an der Fulda.

Bitte beachten Sie auch die Termine fiir weitere bundesweite und regionale
Veranstaltungen auf unserer Homepage www.intensivkinder.de
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TERMINE

4. Hamburger Kinderpalliativtage

Die 4. Hamburger Kinderpalliativtage finden vom 23. bis 24. Mdrz 2012 statt. Veranstalter ist das Kinderhos-
piz Sternenbriicke. Nahere Informationen unter www.sternenbruecke.de

Jahrestagung der DIGAB

Vom 26. - 28.04.2012 findet die Jahrestagung der Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir Au3erklinische
Beatmung in Kassel statt. Nahere Informationen unter www.heimbeatmung.de

Interdisziplindre Tagung Leben pur 2012
Thema: Bildung und Arbeit von Erwachsenen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen: Schule aus — was nun?

Fr/Sa, 9./10. Mdrz 2012 - Ort: Holiday Inn, Miinchen

UND

Fr/Sa, 27./28. April 2012 - Ort: Leben mit Behinderung Hamburg, Hamburg
Weitere Informationen unter www.stiftung-leben-pur.de.

Vereinsmitgliedern kann der Teilnahmebeitrag in Hohe von gesamt 50,— Euro erstattet werden. Fiir ndhere
Informationen wenden Sie sich bitte an den Vorstand.
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KONTAKT

KONTAKT

N e
co” ~“|
3" INTENSIV |
g kinder L.

(0]
V)

& e

<

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 Brandenburg/Berlin
Ramona Herrmann
Tel.: 03372/441523

Regionalgruppe Hamburg

Domenique Yousefi
Tel.: 040/55505732

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

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 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:

Strafle: E-Mail:
Wohnort:

Datum: Unterschrift:

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

Einzugsermadchtigung
Hiermit ermachtige 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 Strohgadu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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MITTEILUNGEN

MITTEILUNGEN

Fiir das Gebiet Ostfriesland ...

... steht Sylvia Schlink leider aus personlichen Griinden nicht mehr zur Verfiigung.
Wir wiinschen ihr und ihrer Familie alles Gute!

Unsere Ansprechpartnerin fiir Berlin ...,

Daniela Thurack, kann sich vorstellen, in absehbarer Zeit wieder fiir INTENSIVkinder zuhause e.V. aktiv
zu sein. Wie wir alle auf S. 44 lesen konnten, verstarb ihre Tochter Johanna im August dieses Jahres.
Wir wiinschen ihr und ihrer Familie viel Kraft, diesen Verlust zu tragen.

Mitgliedsbeitriage steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeitrdge 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 Beitrage, interessante Informationen, nette Begebenheiten, Gedichte
und Buchvorschlage 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) getdtigt wird, erhdlt INTENSIVkinder zu-
hause e.V. eine Provision.

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

BUCHERLISTE

Folgende Biicher kdnnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

»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 iber-
arbeitete Auflage, ISBN 978-3-9813233-0-6, 440 Seiten,
20,00 Euro.

Unterstiitzte Kommunikation — Ein Ratgeber fiir Eltern,
Angehdrige sowie Therapeuthen und Padagogen 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 Frohlich, 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-Déring 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 fithle 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

Vater 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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MITTEILUNGEN

... 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-Romhild
2005

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

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

Sie mochten eines der Biicher 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 Kinderbiicher zum Thema ,,Behinderung*‘
und zum Thema ,,Sterben/Tod*‘ bereit. Die Liste kann unter o.g. E-Mail-Adresse

angefordert werden.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/11

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 59



DANK AN FORDERER

DANK AN FORDERER

INTENSIVkinder zuhause e.V. bedankt sich ganz herzlich fiir die Zuwendungen im Rahmen der Selbst-
hilfeférderung der Krankenkassen nach § 20c SGB V und der Férderung nach § 45d SGB XI. Die Arbeit
unseres Vereins wurde im Jahr 2011 im Rahmen der kasseniibergreifenden Gemeinschaftsforderung
und der Projektférderung unterstiitzt von den Bundes- und Landesverbanden folgender Krankenkas-
sen sowie der niedersdchsischen Landesverbdnde der Pflegekassen und dem Niedersachsischen
Landesamt fiir Soziales, Jugend und Familie:

AGK BARMER BKK D n <K

die gesund
[ Gpnundnedai e
GEK experten Unternehmen Leber

(g KNAPPSCHAFT m ‘ A“ia“z @ Techniker umnmnuI(

h}gS IKK <@> CiI\(KCIassiC

Fiir die grof3ziigige finanzielle Forderung unserer Kinder-Projekte und Veranstaltungen fiir Eltern be-
danken wir uns ganz herzlich bei:
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Ein besonderer Dank fiir die finanzielle Unterstiitzung geht auch an:

e Frau Petra Herrmann und Familie Bach fiir
die Benefizaktion ,,Das Superpferd*.
e Die Mitarbeiterlnnen von Aleretechnologies aus Thiiringen HANS UND IRMI
. . ABRAHAMSEN-KORMER,
fiir ihre Spendenaktion. | Stiftung

® Herrn Sylvester von Bismarck mit seinen Freunden fiir
die Benefizaktion zugunsten unserer Familienfreizeit 2011.

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e.V.



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 kénnen Sie mithelfen, dass unsere zahlreichen Projekte durch-
gefiihrt werden kdnnen:

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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