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

ein ereignisreiches Vereinsjabr gebt zu Ende. Wir haben nach den Vorstandswablen im Mai einen
neuen Vorstand - mit Frau Kolpatzik als neue Vereinsvorsitzende. Es gab viele Veranstaltungen
auf Bundes- und Regionalebene, die reichlich Gelegenheit boten zum Austausch untereinander, zur
Information und auch zur Erbolung vom anstrengenden Alltag mit einemm INTENSIVkind.

Auch in dieser Ausgabe gibt es natiirlich lebhafte Berichte iiber diese INTENSIVkinder-Treffen,
die ja vielleicht fiir eine Vorfreude auf Veranstaltungen im neuen Jabr sorgen. Abnlich wie die in-
zwischen aufkommende Freude der Kinder auf das vor uns liegende Weibnachtsfest.

Ja, es ist tatsdchlich schon soweit: Es ist Adventszeit, die Zeit der Erwartung, der Besinnlichkeit
und Vorbereitung auf Weibnachten. Eine Zeit der besonderen Stimmung, der Lieder und Diifte,
der Geschichten, des Kerzenscheins und des Beisammenseins in der Familie.

Gonnen wir unseren (INTENSIV-)Kindern ein wenig Adventszauber! Es wird ibnen Freude be-
reiten, Weibnachtslieder zu horen und zu singen, ihr Zimmer weibnachtlich zu schmiicken, Kekse
zu backen und Geschichten zu horen - mittendrin zu sein im Advent. Es wird auch uns gut tun!
Ihnen allen wiinsche ich eine entspannte Adventszeit,

besinnliche Weihnachten und ein gutes Neues Jabr!

Herzliche Griifse,

Rotraut Schiller-Specht

INTENSIVkinder zubause e.V.
Redaktion Mitglieder-Information
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AuUS DEM VORSTAND

Liebe Mitglieder, liebe Leser,

wie in jedem Jabr passiert es dann doch wieder ganz plotz-
lich: Obwohbl man damit noch nicht gerechnet hat, der erste
Kdlteeinbruch ist da und uns wird bewusst,

dass der Herbst angekommen ist und es auf

den Winter zugebht.

Aber das ist eine Chance fiir uns, es uns bei

Regen und Sturm zuhause gemiitlich zu ma-

chen und auch wieder etwas Rube und Be-

sinnlichkeit einziehen zu lassen.

So haben wir vielleicht die Gelegenheit, die Tage etwas rubiger anzugeben und uns
auf die Vorweibnachtszeit mit all ibrem Stress und Trubel vorzubereiten.

Ich selbst bin jedes Mal gespannt auf das Erscheinen der neuen
Mitglieder-Information, die uns durch aktuelle Berichte im-
mer wieder auf’s Neue erfreut.

Datfiir méchte ich Dir, liebe Rotraut, auch im Namen des
Vorstandes herzlich danken.

Ich wiinsche Ihnen allen viel SpafS beim Lesen und eine
besinnliche Adventszeit.

Bis zum ndchsten Jahr

Christiane Kolpatzik
1.Vorsitzende INTENSIVkinder zuhause e. V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

HEIKE BECKER — NEUE REGIONALLEITERIN NRW

Liebe Vereinsmitglieder,

wie schon in der letzten Ausgabe erwdhnt, habe
ich als langjahriges Vereinsmitglied nun die
NRW- Regionalleitung von Ariane Oeing iiber-
nommen.

Sicher kennen mich und mit mir die Becker's
schon viele Mitglieder, fiir alle anderen folgt
eine kurze Vorstellung:

Wir sind die Familie Becker aus Mettmann (das
liegt bei Diisseldorf), und wir bestehen aus
Heike, Meinolf, Annika (11).) und Neele, un-
serem Intensivkind.

Neele ist 8 Jahre alt und ein zufriedenes, sehr
selbstbewusstes Madchen. Sie ist mit der Mus-
kelschwdche nemaline Myopathie zur Welt gekom-
men und bewegt sich mitihrem E-Rolli, Tracheos-
toma und 24 Std.-Beatmung rasant durch die Ge-
gend. Neele gehtin die 2.Klasse einer KB —Schule.

Wir haben seit April dieses Jahres das person-

liche Budget beantragt und damit unseren klei-
nen Pflegedienst selbst komplett iibernommen.

4 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Wie wir damals zu den Intensivkindern gekom-
men sind, weif3 ich nicht mehr..., aber wir sind
heute froh, dass wir dabei sind und freuen uns
ALLE auf jedes Treffen, jede Freizeit (wir sind
die treusten "Mdhneseeurlauber") und jeden
Austausch mit anderen Intensivkinder-Familien.

Ja, und im Laufe der Zeit wurden wir - was wir
uns vor 8 Jahren noch nicht trdaumen lieflen - mit
der Intensivbetreuung doch so vertraut, dass es
letztlich auch nicht ungewohnlich war, als mir
die Frage gestellt wurde, ob ich die Regional-
leitung NRW iibernehmen mdochte. Nach kurzer
Abstimmung mit meiner besseren Halfte gab es
dann auch ein deutliches JA!

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Als neue Regionalleitung bin ich fiir jede Anre-
gung dankbar und habe selber auch schon ei-
nige neue Ideen. Ob und wie leicht sich diese
verwirklichen lassen? Wir werden es sehen.

Mein erstes Regionaltreffen NRW liegt schon
hinter mir und da Ariane dieses zum grofiten
Teil noch vorbereitet, der Tag vom "Superpferd"
gesponsert und der Therapiehof Feuler uns wie-
der malvorziiglich bewirtet hat, war dieses Tref-
fen fiir mich ein Treffen zum Eingewdhnen.

Hier einige Eindriicke...
Das Andre-Streitenberger-Haus war mit 5 Kin-

dern angereist und diese waren dann sehr
gliicklich, dass sie ALLE reiten konnten.

Durch Annika und Neele wurden alle Kinder und
einige Erwachsene mit Glitzertattoos und im Na-
gelstudio verschonert!!!!

Die ARD war auch anwesend und hat fiir eine
Reportage einige Momentaufnahmen gemacht.

Es war interessant, ein Regionaltreffen auch
einmal von der "anderen Seite" mitzubekom-
men, auf der Ariane die Geschicke bisher opti-
mal geleitet hat.

Ihr werdet von mir hoffentlich noch vieles se-
hen, horen und lesen. Ich ware froh, zahl-
reiche alte und neue Gesichter in der Regio-
nalgruppe begriiien und den einen oder an-
deren Tipp geben zu kdénnen, entspannende
Treffen vorzubereiten und gute Gesprache fiih-
ren zu diirfen.

Liebe Griisse

Eure

Heike Becker
Regionalleiterin NRW
INTENSIVkinder zuhause e.V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

SOMMERFERIEN-FREIZEITANGEBOT
FUR KINDER UND JUGENDLICHE IN NIEDERSACHSEN

vom 15. -19. juLi 2013

Am Montag um 9.30 Uhr ging es los zum Ferien-
programm der INTENSIVkinder. Mein Schulbus-
fahrer hat meine Krankenschwester Tanja und
mich zuhause abgeholt und uns in die Selma-
Lagerlof-Schule in Empelde gebracht. Dort ha-
ben wir uns mit 10 Kindern und Jugendlichen
getroffen.

Am ersten Morgen war mir das ein bisschen
unheimlich, weil ich die anderen nicht so gut
kannte, aber nach kurzer Zeit habe ich mich in
der Gruppe sehr wohl gefiihlt.

Dann kam auch schon der Clown Fanny zu uns.
Sie hat mit uns gezaubert und Quatsch ge-
macht. Und wir haben uns verkleidet. Da sa-
hen wir echt lustig aus und mussten viel lachen.

6 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Am Dienstag war es sehr warm und wir sind Eis
essen gegangen. Ich habe Sahne mit Erdbeer-
sof3e bekommen. Das mag ich besonders gern.
Ansonsten konnten wir das tun, was uns beson-
deren Spaf® macht: ich habe viel gefaulenzt und
den anderen beim Schaukeln oder ,,im Sand
spielen“ zugeschaut.

Ich habe mich auch viel mit Pauli ,,unterhalten*
— es war lustig, dass die anderen uns nicht ver-
stehen konnten...

Am besten gefiel mir der Zoobesuch in Hanno-
ver am Mittwoch. Wir sind mit Offis dorthin ge-
fahren, das war mit den Rollis ganz schon auf-
regend, hat mir aber SpaBl gemacht. Nur meine
Krankenschwester Katrin hat zwischendurch ein
wenig Panik gehabt, als der Aufzug im Bahnhof

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

immer wieder stockte. Wir sind dann aber doch
heil am Zoo angekommen.

Dort haben wir viele Tiere gesehen und einige
haben die Sambesi-Bootsfahrt mitgemacht.
Ich mochte Yukon Bay mit den Eisbdren, See-
hunden und Pinguinen besonders. Durch die
Scheibe konnte ich die Seehunde besonders
gut sehen. Der eine kam direkt auf mich zu ge-
schwommen - das war klasse!

Mein Highlight am Donnerstag war die Wasser-
schlacht. Ich habe mit Hilfe Wasserbomben auf
die anderen geworfen, mich durfte aber keiner
wegen meiner Gerdte am Rolli nass machen.
Also war ich zum Schluss noch trocken, meine
Krankenschwester Katrin aber nass...

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13

Zum Abschluss am Freitag wurde gegrillt und
dann kam das ,,Pferd mit Punkten, das nicht nur
geritten und gestreichelt wurde, sondern auch
mit Hand und FuB bemalt werden konnte. Zu-
erst hat mir das groBe Pferd ein wenig Angst ge-
macht, aber dann durfte es an mir schnuppern...

Wir hatten eine ganz tolle Ferienwoche in Em-
pelde. Meinetwegen hdtte die Ferienwoche
noch viel langer gehen kénnen...

Das Betreuerteam hat sich ganz viel Miihe ge-
geben, um uns eine tolle Zeit zu ermoglichen.
Dafiir mdchte ich mich recht herzlich bedanken.

Madeline Mill,
aufgeschrieben von ihrer Mutter
Seelze

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 7



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

REGIONALTREFFEN MAL ANDERS — SONNIG UND FARBENFROH
6.REGIONALTREFFEN INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

IM RHEIN-MAIN-GEBIET

Alles begann mit einer GROOOOOSSSEN, wei-
Ben Wand, viel Sonne und netten Menschen:

Neben einigen Familien mit INTENSIVkindern
kamen zahlreiche Mitglieder des Rotary Clubs
Schollkrippen-Kahlgrund, um uns kennenzuler-
nen.

Dank dem Engagement von Frau Schudt,
»unserer Wirtin“, finanziert der Rotary Club
Schéllkrippen-Kahlgrund zu unseren Regional-
treffen Speis und Trank und so wurde es Zeit,
uns auch einmal persdnlich kennenzulernen.
Es wurde ein gemiitlicher Nachmittag, der viel
Gelegenheit zum Austausch bot. Jederzeit war
ehrliches Interesse spiirbar.

Spannend - besonders fiir die Kinder - blieb vor-
erst die GROOOOOSSSE, weif3e (Lein-) Wand!!
Was konnte das nur werden? Kino? Theater?

Plotzlich passierte etwas:

2 bunte Gestalten mit roten Nasen, Bademan-
teln, Wischmob und vielen Eimern

betraten den Hof: Pino und Colorina!

Schnell suchten sich alle einen gemiitlichen Platz
vor der Wand und schon ging’s los! Mit Jonglage,

8 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Clownerie und lustigen Spriichen wurde unter Mit-
hilfe ALLER (auch Jule, der Hund half mit) aus der
weien Wand schnell eine farbenfrohe Fldche.

Aber was nun? Wer sollte dieses Riesenkunst-
werk mit nach Hause nehmen? Auch dieses Pro-
blem wurde fréhlich diskutiert und schlie3lich
ganz praktisch gelost: Wenn alle mitgemalt hat-
ten, sollte auch jeder SEIN Bild mit Heim neh-
men diirfen. Clown Pino hatte ,,zuféllig* pas-
sende Holzrahmen und ein Riesenmesser da-
bei. So konnte sich jede Familie ihr Lieblings-
stiick aus dem Kunstwerk herausschneiden.

Gut, dass zum Schluss auch noch ein Handwer-
ker kam, der die Bilder auf den Rahmen befe-
stigen konnte!!!

Ein rundum gelungener kurzweiliger Nachmittag.

Vielen Dank an alle, die dazu beigetragen ha-
ben!!!

Zum Vormerken: Unsere Regionaltreffen 2014
finden am 24.05. und 27.09.14 statt.

Cordula Ulbrich
Regionalleiterin Rhein-Main
INTENSIVkinder zuhause e.V.

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

EIN NACHMITTAG AM BERGHOF SCHOLLKRIPPEN
MIT ,,UNSEREN® INTENSIVKINDERN

Seit letztem Jahr haben wir — der Rotary Club
Schéllkrippen-Kahlgrund - durch die Vermittlung
unserer Freundin Monica Schudt das Regionalt-
reffen Rhein Main der INTENSIVkinder zuhause
unterstiitzt. Wir werden auch mit dem kommen-
den Golfturnier unsere Unterstiitzung ausweiten.
Bei dem diesjahrigen Regionaltreffen waren
auch einige von uns vor Ort mit dabei. Mit etwas
wackelnden Knien,
einem aufgeregten
Herzen und der
bangen Frage ,,Was
erwartet uns“ sind
wir mit Kuchen,
Dips und Sonstigem
Zu unserer Freun-
din Monica Schudt
auf den Berghof
Schollkrippen ge-
fahren.

Wir wurden sehr
herzlich empfan-
gen und konnten

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13

Cordula Ulbrich, ihren Mann und den kleinen
Konrad begriiRen. Konrad hat uns mit seinen la-
chenden Augen, dem fréhlichen Blick und seiner
herzerfrischenden Lebendigkeit sofort geholfen,
mittendrin dabei zu sein — ohne Angst.

Nach und nach sind weitere Familien eingetrof-
fen und wir durften einfach dabei sein. Als ob
wir schon immer dazugehoren. Wir konnten mit-
einander essen, hatten Zeit fiir Gesprache und
haben die liebevolle Unterhaltung fiir die Kin-
der genossen, uns iiber die Clowns gefreut. Wir
konnten die Familien kennenlernen und haben
vielvon den Kindern und den Eltern gelernt, vor
allem die Freude iiber Kleinigkeiten. Sie haben
uns gestattet, die Welt mit anderen Augen zu
sehen.

Wir sagen Danke fiir die besonderen gemein-
samen Stunden, wiinschen allen weiterhin
diese Kraft, diese Freude, jeden Tag zu schat-
zen und freuen uns auf das nachste Mal.

Dagmar Herzog
fiir den Rotary Club Schéllkrippen-Kahlgrund

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 9



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

HALTERNER ZEITUNG

Celine ist auf Beatmung und kinstliche Ernahrung angewiesen. A

uf dem Pleder

Forsthaus in Sythen ladt zu Gunsten intensivmedizinisch-betreuter Kinder ein

BYTHEN. Das Forsthaus in Sy-
affnet am 11, August im
ahmen der Aktion , Merde-
tarken Minsterland” seine
talltiven fiir Besucher. , Ge-
u gencmmen haben wir gar
eine Stallturen”, sagt Petra
ermmann, . Unsere Plerde le-
en im Offenstall. Aber Besw-
her sind auf jeden Fall herz-
h willkommen.™

t Tag st ndcht nur in die
Pferdestirken Minscerland™
ingebettet, sondem [st auch
estandtell der Akten ,Su-
op! Plerd meche 's mbglich®,
etra Herrmann It selbst Mit
nitawrin. Die Aktian haben
ferdefreunde ma Gunsien in
nsivined izinisch-betreuter
inder ins Leben gerufen
Wir méchien mir unserer
repde am Plerd such snde

n Menschen, denen es nicht
o gut gehy, den Kancaks zu

ferden ermbglichen.”

Celine, dle Teochter der
zwelen VYorsimenden des
Vereins Jntensivkinder e V.”
ist repelmiBig zuv Gast sm
Forsthaus, um [ren vierbei-
nigen Freund, Flordpferd Ba
Ty, zu besochan Die Ejihn
%ﬁ ist Bufl Beatmung und

nstliche Ernabrung ange-
wissen Aber fhr gehr es ver
gleichswelse gut M Hilfe
von fhrer Muatter, elner Kran-
kenschwester, sowle von Pe-
ma Herrmann und nichr zu
lezzt miz Hilfe von Balu kann
sie regelmilig die Natur vom
Pferdericken aus erleben

«Doppeite Freude”

Fur die meisten Kinder des
Vereins gestaltet =lch  der
Kontaks zu Plerden schwlerd-
ger. Da sind Anfetieperampen,
Lifve und spezielle Haltagurre
nowendig. Aus  diesem
Grund gind di= Tnensivikinder
Irezelmaﬂlg muf dem Thera

plehef Feuler in Mar] zu Gast.
«Wir haben dis Aktion gestar
tet, damit diese kranken Kin
der aufs Plerd kommen. Denn
die Kinder sind |a nicht nur
krank, e sind ganz normale
Kinder, die Plerde lizben. Mit
dem Erlés des Teges der offe.
nen Stalltiir wird es intensiv
medizintech- barrenren - Kin
dern erméglicht, safs Pfard
£u kommen®, versichert Petra
Herrmann Und: Wenn wir
mir unseran Pfarden, dis ons
Freude machen, kranken Kin
dern eine Freude machen
kinnen dann wifft das
Sprichwort ‘Getellte Freude
ist doppelte Freuds doch in
vollem Umnfang zu .~

Die Besucher erwartet zwi-
schen 10020 und 18 Uhr ein
abwechslungsreiches  Pro
gramm rupnd ums Pferd. JUnd
um den Hund®, erganzt Pler
defreundin  Lisa Herrmann

Il}as ~Hundezentrum Halterm

am See” gibt Eimblicke in det]
Hundesport Agility™. Besn
cherbunde diifen nich: nu
zuschagen, sondern den Agl
lityparcours selbst unter An:
leitung der Trainer Jerg
Wartmann and Thorsen Mal
ler  musprobleren  (geger
12,40 Uhlr). Wer mag, dar
seinen Hund zum Schnup
per-Spal-Turnder~ snmelden
Meldungen sind bis eine hal
be Stunde vor dem Start (ge
gen 17.30 Ukr) maglich.
Auflerdem warten Show

darbietungen mit Plerden
ein Mitmacheirkas, eine Hof
rallye, Kaffer und Kuchen au
grofe und kisine Besucher.

wrninteesivkinder da

www, dis-superphend.do
Autofahmende Besucher wesder
gebeten, enllang des Stodowiesed
Damme zu parken. Am Forsthaus
selbst bestehen keine Parkmig
lichkeiten.

10
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Quelle:
Haltener
Zeitung,

Nr. 174,

31. Woche vom
29. Juli 2013
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

REGIONALGRUPPE HESSEN: NETZWERK
,,BRUCKEN BAUEN — ENGAGEMENT FUR SCHWERSTKRANKE
KINDER, JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE®

Der diesjahrige Hessentag fand im Juni in Kas-
sel statt. Eine gute Gelegenheit fiir das neuge-
griindete Netzwerk "Briicken bauen", sich einer
breiten Offentlichkeit vorzustellen.

"“Briicken bauen" ist ein informelles Netzwerk von
mehreren Vereinen in Kassel und Region, das sich
fiir die Belange von schwersterkrankten Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen einsetzt.

So entstand die Idee, gemeinsam einen Stand
beim Hessentag zu gestalten.

Im Netzwerk haben sich zusammengeschlos-
sen: (Aufzahlung hier ohne ,,eV.“):

- INTENSIVkinder zuhause

- IntensivLeben

- Verein fiir das krebskranke Kind
(eng gekoppelt an die Einrichtung
»Elternhaus Kassel*)

- Heilhaus Kassel

- Freunde der Neuropadiatrie

- Kinder Palliativteam Nordhessen

- Ambulanter Kinderhospizdienst Kassel

Ein erstes Projekt von "Brii-
cken bauen" lag daher in der
Organisation eines Standes,
der fiir die 10-tatige Dauer
des Hessentags tdglich be-
setzt war, um auf das Netzwerk
aufmerksam zu machen. Je-
weils zwei Vereine waren nach
einem im Vorfeld ausgearbei-
teten,,Stand-Besetzungsplan“
zeitgleich vor Ort. Infomaterial
lag jederzeitvon allen Vereinen
aus. Bei unterschiedlichen Ak-
tionen (Luftballon-Weitflug,
Sinnesparcour, Kinderschmin-

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13

ken) gab es viele Gelegenheiten, ins
Gesprach zu kommen.

An denTagen, an denen die Vereine
INTENSIVkinder zuhause und In-
tensivLeben den Stand betreuten,
durfte sich bewegt werden. Chri-
stine Wagner-Behrendt hatte ein
Trampolin und ein Pulsoximeter or-
ganisiert, um kleinen und grof3en
Sportlern den Zusammenhang zwi-
schen korperlicher An-
strengung und Herzfre-
quenz deutlich zu ma-
chen. AuBerdem wurde
der Hunger von Isabell,
einer attraktiven (Pup-
pen-)Schonheit  mit
blondem Lockenkopf,
durch das Sondieren
einer Fruchtmahlzeit
iiber die PEG gestillt.
Michel, burschikoser

(Puppen-)bursche, tracheotomiert, saf3 trotz
der Hitze stundenlang in seinem Rolli und hatte
die Aufgabe iibernommen, die Hessentagsbe-
sucher auf den Stand aufmerksam zu machen.

Dem Elternhaus Star Care sei an dieser Stelle
gedankt dafiir, dass wir uns regelmafiig dort
treffen konnen, sowie dem Heilhaus Kassel,
das uns im Vorfeld ihre Raumlichkeiten (bei
einem reichhaltigem Friihstiick) zu einer ge-
genseitigen Vorstellungsrunde zur Verfiigung
gestellt hatte.

Christiane Gering

Regionalleiterin Hessen,
INTENSIVkinder zuhause e.V.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 11



AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

FREITAG, 18. OKTOBER 2013

Schiiler laufen und helfen

| Kardinal-Dopfner-Schule: Sponsoreniauf bringt 1500 Euro fir Elternselbsthilfeverein sintensivkinder Zuhausex

terin des Elternversing Familien
mit intensiv- Kinder,
die ohne Gerlite wie

des  Eliermseibsthilfirvercins,
sich selt der Grilndung im Jahre 2001
Eltern schwersipllegebedilritiger Kin-

Hilfe fir »normalens Urlaub
Das Geld der EDS soll vor allem fHr
Fumilienfreizeitmafinahme

Sauerland genutst werden. Dart wird
einmal tm Jahr flir sine Woche Fa-
milien mit Intensiviindern die Mig-
Hchkeli gegeben, snormale Urlanh
machen. Familien mit Intensivided
sind daraul angewiesen, bis zu M
Stunden am Tag Unterstiitzung dunch

H
E

12

Konrekdor Horst Kem (Tinka), der fnfjshrige Norvad Ulbrich und Rekior Ludwig Adrian (rechis) bel der Spendenibangabe.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

stellen. Um mund 20 Familien mit ih-

angeboten werdern. Wie viel Gliick und
Lebensfreude diese Freleeit gibt, da-
riber kann sich jeder auf der Ver-
einshomepage www.intensividoder.de
zater Galerie/Familienfreizeir ein Bild
machen.

Quelle: MAIN-ECHO vom Freitag den 18. Oktober 2013
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RECHT UND SOZIALES

KOSTENUBERNAHME FUR EIN ASSISTENZZIMMER

BEIM ARBEITGEBERMODELL

BSG, Urteil vom 28.02.2013 - Az: B8S0 1/12 R

Streitig ist die Gewdhrung hdherer Leistungen nach
dem SGB XII fiir Aufwendungen fiir ein Assistenzzim-
mer zur Unterbringung der angestellten Pflege- und Be-
treuungskréfte.

Der 1973 geborene Kldger leidet u.a. an einer weit fort-
geschrittenen Duchenne’schen Muskeldystrophie und
einer beatmungspflichtigen respiratorischen Insuffizi-
enz. Er ist auf Rund-um-die-Uhr-Pflegeleistungen und
Hilfe bei der hauswirtschaftlichen Versorgung ange-
wiesen. Er ist in die Pflegestufe Il unter zusatzlicher
Anerkennung als Hartefall eingestuft; zudem ist ihm
ein Grad der Behinderung (GdB) von 100 und u. a. das
Merkzeichen ,,H* zuerkannt.

Nach seinem Abitur lebte der Klager wahrend seines
Studiums in einem Studentenwohnheim. Seine Betreu-
ung wurde dort im Rahmen des sog. Arbeitgebermo-
dells durch eine 24-Stunden-Assistenz sichergestellt
(individuelle Schwerstbehindertenbetreuung). Die Ko-
sten hierfiir wurden vom Sozialhilfetrager als Leistun-
gen der Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen
tibernommen.

Sicherstellung von Betreuung und Pflege

mittels Arbeitgebermodell

Nach Abschluss seines Studiums beantragte der Kldger
im Juli 2004 wegen seines Umzugs in eine Mietwohnung
die Ubernahme der Kosten fiir die personliche Assistenz
im Rahmen des Arbeitgebermodells. Seine Betreuung
und Pflege stellte der Kldger durch von ihm selbst ange-
worbene Krafte sicher. Deren Einarbeitung erfolgte nach
seinen Anweisungen und durch die bereits vorhandenen
Assistenzkrdfte. Sie arbeiteten in 24-Stunden-Schichten
bei einer Arbeitszeit von 16:00 Uhr bis um 16:00 Uhr des
Folgetages mit mehrtdgigen Pausen.

Aufgrund seiner Pflegebediirftigkeit sei die Anwesen-
heit eines Assistenten auch in den Nachtstunden drin-
gend erforderlich. Er beantragte auBRerdem die Teilliber-
nahme der Mietkosten, da er ein zweites Zimmer fiir die
Pflegepersonen benotige. Seine Assistenten miissten
fiir Ruhephasen eine Riickzugmoglichkeit haben. Als
Arbeitgeber sei er zudem verpflichtet, eine angemes-
sene Schlafmoglichkeit zur Verfiigung zu stellen.

Von September 2005 bis Ende 2007 und von Juli 2008
bis Juni 2011 {ibte der Kldger eine sozialversicherungs-
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pflichtige Beschdftigung aus. Bereits zum 01.11.2004
hatte er eine etwa 63 gm grofle Wohnung angemietet,
ein ca. 16 gm groer Raum wurde als Assistenzzimmer
eingerichtet und als solches auch genutzt.

Gehoren Kosten fiir ein Assistenzzimmer

zum allgemeinen Lebensunterhalt?

Dem Antrag auf Gewahrung von Leistungen der Hilfe zur
Pflege gem. SGB XII gab der beklagte Sozialhilfetrager
statt. Er bewilligte im Rahmen des Arbeitgebermodells
monatliche Leistungen in Héhe von ca. 11.500 Euro.
Hierbei wurden fiinf Vollzeitpflegekrafte ohne qualifi-
zierte Ausbildung beriicksichtigt. Die Ubernahme an-
teiliger Mietkosten fiir die Unterbringung der Pflege-
personen lehnte der Beklagte ab. Insoweit handele
es sich um Kosten der Unterkunft und damit um einen
Bedarf, der im Rahmen der Hilfe zum Lebensunterhalt
bzw. der Grundsicherungsleistungen zu beriicksichti-
gen sei. Seinen Lebensunterhalt kénne der Klager je-
doch durch seine Eltern sicherstellen.

Mit seiner im Januar 2006 erhobenen Klage begehrt
der Klager zusétzliche Leistungen in Hohe eines Drittels
der monatlichen Warmmiete. Ihm sei nicht zuzumuten,
seinen aufgrund der Pflegebediirftigkeit bestehenden
behinderungsbedingten Mehrbedarf selbst zu decken.

Das SG hat den beklagten Sozialhilfetrdager verurteilt,
die anteiligen Kosten fiir das der jeweiligen Pflegeper-
son zur Verfiigung gestellte Zimmer zu iibernehmen.
Der Kldger organisiere seine Pflege im Rahmen des sog.
Arbeitgebermodells selbst. Kosten, die sich aus der Ar-
beitgeberstellung ergdben, seien gem. § 65 Abs. 1 SGB
Xllvom Sozialhilfetrdger zu tibernehmen.

In ihrer Berufung gegen das Urteil fiihrt die Beklagte
aus, weder SGB Il noch SGB XIl sdhen eine Kosten-
Ubernahme fiir ein Assistenzzimmer vor. Auch sei dem
Klager zuzumuten, in drei Schichten zu je acht Stunden
betreut zu werden.

Das LSG hat die Berufung als unbegriindet zuriickge-
wiesen. Der Kldager habe, wie das SG zu Recht ent-
schieden habe, einen Anspruch auf weitere Leistungen
fur die Kosten des Assistenzzimmers aus § 65 Abs. 1
S. 2 SGB XII (Hilfe zur Pflege nach dem Arbeitgeber-
modell). Bei den vom Kldger angestellten Personen
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handele es sich um besondere Pflegekréfte i. S. v. §
65 Abs. 1 S. 2 SGB XII. Unschédlich sei, dass sie liber
keine formale pflegerische Ausbildung verfiigten. Der
Begriff der besonderen Pflegekraft im SGB XIl weiche
von dem der geeigneten Pflegekrafti. S. v. § 36 Abs.
1 SGB Xl ab.

Aufwendungen fiir ein Assistenzzimmer

sind Pflegekosten

Die im Streit stehenden Aufwendungen fiir das Assi-
stenzzimmer seien angemessene Kosten i. S. v. § 65
Abs. 1S. 2 SGB XII. Hier konne letztlich dahinstehen, ob
bereits eine spezielle arbeitsrechtliche Verpflichtung
des Klagers zur Vorhaltung eines Ruheraumes bestehe.
§ 65 Abs. 1S.2SGB Xl lege tendenziell ein eher weites
Verstandnis nahe. Der Begriff der an-gemessenen Ko-
sten sei auf die ,,Heranziehung der Pflegekraft* bezo-
gen. Dies spreche fiir die Beriicksichtigung nicht nur der
unmittelbar durch die Arbeitsleistung verursachten Ko-
sten, sondern auch damit im Zusammenhang stehen-
der,,Nebenkosten®.

Das Bundessozialgericht (BSG) hat die vorinstanzlichen
Entscheidungen bestatigt. Der Klager habe gem. § 19
Abs.3i.V.m. §§ 61 Abs. 1,65 Abs. 1 SGB Xll einen An-
spruch auf Ubernahme der anteiligen Kosten der Un-
terkunft fiir die von ihm beschaftigten Pflegepersonen.

Bei dem in der Sozialhilfe privilegierten Arbeitgebermo-
dell sind neben den Personalkosten als Hilfe zur Pflege
auch erforderliche Sachkosten zu tibernehmen, die auf-
grund der Mitbenutzung der Wohnung durch die Pfle-
gepersonen - beispielsweise fiir ein Assistenzammer
— entstehen.

Dem kdnne nicht entgegengehalten werden, bei den
geltend gemachten Kosten handele es sich um Hilfe
zum s Lebensunterhalt, fiir die ungiinstigere Rege-
lungen iber die Beriicksichtigung j von Einkommen
gdlten. Ergeben sich Kosten fiir die Wohnung notwen-
diger-weise im Zusammenhang mit erbrachten Leistun-
gen der Hilfe zur Pflege und werde der Inhalt der Lei-
stung von den Regelungen iiber Pflegeleistungen er-
fasst, erfordere das Leistungsziel die Anwendung der
(gtinstigeren) Vorschriften der Hilfe zur Pflege iiber die
Beriicksichtigung von Einkommen. Hier seien die Ko-
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sten fiir die Wohnungsnutzung i untrennbar mit der Si-
cherstellung der; hduslichen Pflege des Klagers verbun-
den; denn das Assistenzzimmer werde allein zu diesem
Zweck vorgehalten.

Anmerkung von Norbert Schumacher

Das Arbeitgeber- bzw. Assistenzmodell hat seine
gesetzliche Grundlage in i § 66 Abs. 4 SGB XII. Die
Norm erméglicht die Ubernahme von Kosten fiir Pfle-
gekrafte, die vom pflegebediirftigen Menschen selbst
beschaftigt werden. Diese Pflegekrafte miissen weder
bei einem zu-gelassenen Pflegedienst angestellt noch
selbst von den Pflegekassen zugelassen sein. Nach
Ansicht des BSG ist das in § 66 Abs. 4 S. 2 SGB XII
geregelte Arbeitgebermodell gesetzlich privilegiert.
Daher miisse seine konkrete Ausgestaltung grund-
satzlich dem pflegebediirftigen Menschen iiberlas-
sen bleiben.

Allerdings hat der anerkannt pflegebediirftige Mensch
fiir diesen Fall nur Anspruch auf das Pflegegeld gem.
§ 37 SGB XI; eine Inanspruchnahme der Sachleistung
(8 36 SGB XI) ist ihm verwehrt. Abziiglich des Pflege-
geldes nach SGB XI, welches in voller Hohe angerech-
net wird, muss der Sozialhilfetrager gem. § 65 SGB XII
die Kosten fiir die beim pflegebediirftigen Menschen
angestellten Pflegekrafte iibernehmen.

In vielen Fillen ist das Arbeitgebermodell, das vielen
behinderten Menschen ein weitgehend selbstbestimm-
tes Leben ermdglicht, finanziell betrachtet auch fiir den
Sozialhilfetrager attraktiv. Die Ubernahme der Kosten
eines ambulanten Pflegedienstes fallen meist héher
aus, da ein pflegebediirftiger Mensch auch nicht ge-
lernte Pflegekrafte beschaftigen darf.

Priifungsfolge beim Mehrkostenvorbehalt beachten

Anders verhdlt es sich bei besonders zeitaufwéan-
diger Pflege, insbesondere der sog. Rund-um-die-
Uhr-Pflege. Die Sozialhilfetrager fordern dann haufig
einen Umzug in eine Pflegeeinrichtung, weil dies ko-
stengiinstiger sei. Die Frage, ob ein pflegebediirftiger
Mensch auf eine stationdre Einrichtung verwiesen wer-
den darf, beurteilt sich im Sozialhilferecht nach dem §
9 (Sozialhilfe nach der Besonderheit des Einzelfalles)
und dem in § 13 Abs. 1 SGB XII geregelten Mehr ko-
stenvorbehalt. Der grundsatzliche Vorrang ambulanter
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Leistungen soll nicht gelten, wenn eine Unterbringung
in einer stationdren Einrichtung zumutbar und eine am-
bulante Leistung mit unverhaltnismafligen Mehrkosten
verbunden ist.

In diesem Zusammenhang wird haufig tibersehen, dass
sich die Frage, ob eine ambulante Leistung zu unver-
hdltnismaRigen Mehrkosten fiihrt, erst dann stellt,
wenn zuvor die Unzumutbarkeit des Wechsels in eine
stationdre Einrichtung verneint wurde. Nach der ein-
deutigen gesetzlichen Regelungin § 13 Abs. 1 S. 4 bis
6 SGB Xll ist nach Feststellung der Unzumutbarkeit ein
Kostenvergleich nicht mehr vorzunehmen.

Besitzstandsregelung steht Geltendmachung

des Mehrkostenvorbehalts entgegen

Im vorliegenden Fall war weder eine Priifung der Zu-
mutbarkeit noch der eventueller Mehrkosten vorzuneh-
men. Der Kldger konnte sich auf die Besitzstandsrege-
lung des §130 SGB Xll berufen. Fiir Personen, deren
Betreuung am 26.06.1996 durch von ihnen beschaf-
tigte Personen oder ambulante Dienste sichergestellt
wurde, gilt § 3a BSHG in der damals geltenden Fassung.
Die Regelung garantiert den Status der ambulanten Be-
treuung. Da der Gesetzgeber fiir diesen Personenkreis
den bisherigen Zustand der ambulanten Betreuung si-
chern wollte, sind deren mit der ambulanten Betreu-

KINDERGELD
KEINE KINDERGELDABZWEIGUNG,

IM HAUSHALT DER ELTERN LEBT
BGH, Urteil vom 18.04.2013 — Az: VR48/11

Zwischen den Beteiligten ist streitig, ob und ggf. in wel-
cher Hohe das Kindergeld an den Sozialhilfetrager ab-
gezweigt werden darf.

Die Beigeladene bezog Kindergeld fiir ihren schwerbehin-
derten Sohn, der mit ihr gemeinsam in einem Haushalt
lebt. Der Sohn bezieht Leistungen der Grundsicherung.
Die Beigeladene erhdlt keine Sozialhilfeleistungen.
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ung verbundenen erheblichen Mehrkosten unbefristet
zu iibernehmen.

Die Zuordnung der Kosten fiir ein Assistenzzimmer zu
den Leistungen der Hilfe zur Pflege ist vor allem in den
Fallen von Bedeutung, in denen eigene Einkiinfte vor-
handen sind. Das Einkommen einer pflegebediirftigen
Person soll geschiitzt werden als bei Beziehern von
Leistungen der Grundsicherung. Gem. § 85 SGB Xl ist
bei Leistungen zur Pflege (und der Eingliederungshilfe)
Einkommen erst oberhalb des zweifachen Regelsatzes
anzurechnen.

Antrag auf Personliches Budget ist keine
Voraussetzung fiir das Arbeitgebermodell

Zu Recht hat das LSG darauf hingewiesen, dass es
sich bei den Leistungen im Zusammenhang mit dem
Arbeitgebermodell nicht um ein trdgeriibergreifendes
Personliches Budget (PB) handele. Der Kldger erhalte
seine Leistungen als Individualleistungen. Er habe die
Leistungen nicht als PB beantragt. Fiir die Leistungs-
erbringung in Form eines PB seien bestimmte formale
und verfahrensrechtliche Voraussetzungen zu erfiillen.

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
,»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 3/13 Seite 129f.,
September 2013

WENN DAS KIND

Im September 2010 beantragte der Sozialhilfetra-
ger (Klager) bei der beklagten Familienkasse die Ab-
zweigung des Kindergeldes unter Hinweis auf die
von ihm an den Sohn gewdhrte Grundsicherung in
Hohe von 402,45 Euro. Die Familienkasse lehnte den
Antrag des Kladgers ab, da die Beigeladene nach ei-
genen Angaben monatlich fiir ihren Sohn behinde-
rungsbedingte Mehrausgaben von durchschnittlich
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etwa 376 Euro erbringe, die deutlich das Kindergeld
iberstiegen.

Den Einspruch des Klagers wies die Familienkasse zu-
riick. Auch die Klage vor dem FG Sachsen-Anhalt blieb
erfolglos. Das FG fiihrte aus, dass die Abzweigung von
Kindergeld an den Sozialhilfetrdager grundsatzlich aus-
scheide, wenn das Kind im Haushalt der Eltern lebe
und Grundsicherung erhalte. Es sei zu unterstellen,
dass die selbst keine Sozialhilfe beziehenden Eltern
(Kindergeldberechtigten) mindestens den Kindergeld-
betrag fiir den Unterhalt ihres Kindes aufwenden. Die
Einschrankung des Untersuchungsgrundsatzes im Kin-
dergeldverfahren sei im Hinblick auf § 43 Abs. 2 SGB
Xl gerechtfertigt, so dass die tatsdchlich erbrachten
Unterhaltsleistungen des Kindergeldberechtigten nicht
zu berechnen seien. Die Zahlung von Grundsicherung
an das Kind lasse nicht den Schluss zu, dass die Eltern
keinen Unterhalt leisten. Auch kdonne der Kindergeld-
berechtigte im Rahmen eines Abzweigungsverfahrens
nichtverpflichtet werden, ein Haushaltsbuch zu fiihren.

Abzweigung des Kindergelds steht im Ermessen der
Familienkasse

Der BFH wies die Revision des Klagers zuriick, da die
Voraussetzung fiir eine Abzweigung des Kindergeldes
nach § 74 Abs. 1 EStG nicht vorgelegen hatten.

§ 74 Abs. 1 EStG stelle die Abzweigung in das Ermes-
sen der Familienkasse. Nach § 102 FGO habe das Ge-
richt daher nur zu priifen, ob Ermessensfehler vorla-
gen. Dies sei vorliegend nicht der Fall. Vielmehr ldge im
vorliegenden Fall eine Ermessensreduzierung auf Null
vor, da jede andere Entscheidung als die Ablehnung
der Abzweigung ermessensfehlerhaft gewesen ware.

Nach der stdndigen Rechtsprechung des BFH sei eine
Abzweigung des Kindergeldes an den Sozialhilfetrdger
ermessensfehlerhaft, wenn die von den Eltern an das
Kind erbrachten Unterhaltsleistungen mindestens so
hoch seien wie das Kindergeld. Der BFH habe bereits
letztes Jahrim einstweiligen Rechtsschutz entschieden,
dass eine Abzweigung nicht in Betracht komme, wenn
die Eltern durch Ubernahme eines Kostenbeitrags und
durch Gewahrung von Unterkunft Unterhaltsleistungen
in Hohe des Kindergeldbeitrages fiir ihr Kind leisteten,
das nichtvollstationar betreut werde, sondern iiber
Nacht und an freien Tagen im Haushalt der Eltern lebe.
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Ermessenslenkende Verwaltungs- Vorschrift

zu beachten

Auch die Dienstanweisung zur Durchfiihrung des Fa-
milienleistungsausgleiches nach dem X. Abschnitt des
EStG zu § 74 Abs. 1 EStG folge dieser Rechtsprechung.
Dabei handele es sich um eine Verwaltungsvorschrift,
die ermessenslenkend wirke. Nach der zum Entschei-
dungszeitpunkt giiltigen Fassung der Dienstanwei-
sung komme eine Abzweigung grundsatzlich nicht in
Betracht, wenn zum einen das Kind im Haushalt der
Eltern lebe oder zum anderen Unterhaltsleistungen er-
bracht wiirden, die das Kindergeld iiberstiegen.

Bei der Ermessensiiberpriifung miissten die Finanzge-
richte auch Verwaltungsvorschriften beachten, wenn
sich diese innerhalb der Grenzen hielten, die das
Grundgesetz und die Gesetze der Ausiibung des Er-
messens setzten. Denn Verwaltungsvorschriften, die
in der Praxis regelmdBig angewendet wiirden, fiihrten
zu einer Selbstbindung der Verwaltung, die nach Art.
3 GG zu beriicksichtigen sei.

Da nach den bindenden Feststellungen des FG festst-
ehe, dass der Sohn der Beigeladenen in ihrem Haushalt
lebe und die Beigeladene selbst keine Sozialleistungen
beziehe, sei die Ablehnung der Abzweigung im Hinblick
auf die ermessenslenkende Verhaltungsvorschrift als
rechtmafig an zischen. Es sei nicht entscheidungser-
heblich, ob die Familienkasse bei der Ablehnung der
Abzweigung zu Recht und ohne Verstof3 gegen die Ver-
pflichtung zur einwandfreien erschépfenden Sachver-
haltsaufklarung davon ausgegangen sei, dass der Bei-
geladenen fiir den Unterhalt ihres Sohnes neben der
Haushaltsaufnahme monatliche Aufwendungen von
mehr als 184 Euro entstanden seien.

Unterhaltsbegriff des § 74 EStG zivilrechtlich

zu bestimmen

Die vom Klager an den Sohn der Beigeladenen erbrach-
ten Leistungen der Grund- Sicherung stiinden dem nicht
entgegen. Der Unterhaltsbegriff in § 74 EStG sei zivil-
rechtlich zu bestimmen. Die Unterhaltspflicht der El-
tern umfasse nach § 1610 BGB den gesamten Lebens-
bedarf und kniipfe an die Lebensstellung des Berech-
tigten an. Sie gehe daher weiter als die Leistungen zur
(Ziindsicherung, die sich nur auf den notwendigen Le-
bensunterhalt erstreckten. Auch wenn der notwendige
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Lebensunterhalt durch die Grundsicherung gedeckt sei,
konne demnach daraus nicht hergeleitet werden, dass
weitere Unterhaltsleistungen der Eltern nicht zu beriick-
sichtigen seien.

Anmerkung

Die Entscheidung des BFH ist zu begriien. Zwar wird der
notwendige Lebensunterhalt des Kindes durch die Leis-
tungen der Grundsicherung gedeckt. Der BFH erkennt
mit seiner Entscheidung aber an, dass Eltern fiir ihre mit
ihnen in einem Haushalt lebenden Kinder in aller Regel
weitergehende Unterhaltsleistungen erbringen. Daher
hatte der BFH offenbar keine Zweifel daran, dass sich
die damals geltende ermessenslenkende Verwaltungs-
vorschrift, mit der diese Lebenswirklichkeit umgesetzt
wird, innerhalb der Grenzen halt, die das Grundgesetz
und die Gesetze der Ermessensentscheidung setzen.

BFH hat keine Zweifel an der Verwaltungsvorschrift
Auch die aktuell geltende Verwaltungsvorschrift regelt
weiterhin in D 74.1.2, Abs. 2 S. 2 und 3, dass eine Ab-
zweigung ausscheidet, ,,wenn der Berechtigte regel-
maflig Unterhaltsleistungen erbringt, die den Betrag
des anteiligen Kindergeldes iibersteigen®. ,,Davon ist
grundsétzlich auszugehen, wenn das Kind in den Haus-
halt des Berechtigten aufgenommen worden ist".

Abweichung von Verwaltungsvorschriften

in atypischen Féllen moglich

Dem in der Dienstanweisung verwendeten Wort ,,grund-
satzlich“ muss jedoch eine wichtige Botschaft entnom-
men werden: Die Verwaltung kann von der durch An-
wendung einer Verwaltungsvorschrift entstehenden
Verwaltungspraxis im Gegensatz zu Gesetzen in be-
sonders gelagerten Ausnahmefallen abweichen. Des-
halb sollten Eltern auch weiterhin gegeniiber der Fami-
lienkasse darlegen kdnnen, dass sie tatsdchlich Auf-
wendungen in Hohe des Kindergeldes fiir ihre Kinder
erbringen. Denn wenn dies nicht der Fallist, ist die Fa-
milienkasse berechtigt, von ihrer Verwaltungspraxis
abzuweichen.

Abzweigung bei Eltern in Transferleistungsbezug

Die aktuelle Verwaltungsvorschrift enthalt einen Hin-
weis auf die Entscheidung des BFH vom 17.12.2008,
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wodurch sich die Verwaltung diese Rechtsprechung
im Rahmen ihrer Verwaltungspraxis zu Eigen gemacht
hat. Nach Ansicht des BFH sei davon auszugehen, dass
Eltern voll jahriger behinderter Kinder, die selbst auf
staatliche Transferleistungen wie ALG Il angewiesen
seien, nichtin der Lage seien, tatsachlich den Unterhalt
fiir ihre Kinder mitzufinanzieren. Denn die bezogenen
stattlichen Leistungen seien in ihrer Hohe so bemes-
sen, dass die Kindergeldberechtigten damit lediglich
ihren eigenen Lebensunterhalt finanzieren kénnten.
Der Lebensunterhalt der Kinder wiirde dagegen iiber
die den Kindern selbst gewdhrten staatlichen Leistun-
gen (wie bspw. Leistungen der Grundsicherung) abge-
deckt.

Hinweis fiir die Praxis:

Grundsatzlich besieht kein Recht zur Abzweigung von
Kindergeld, wenn das Grundsicherung beziehende Kind
im Haushalt der Eltern lebt und diese selbst keine staat-
lichen Leistungen in Anspruch nehmen. Der BFH ver-
langt jedoch seiner bisherigen Rechtsprechung fol-
gend, dass die tatsdchlichen Aufwendungen der El-
tern so hoch sein miissen wie das Kindergeld. Davon
wird bei dieser Fallkonstellation (Wohnen im elterlichen
Haushalt) grundsatzlich ausgegangen.

Beziehen die Eltern dagegen selbst staatliche Transfer-
leistungen, istim Gegensatz dazu grundsatzlich davon
auszugehen, dass die Eltern nicht zum Lebensunter-
halt ihres Kindes beitragen, selbst wenn es in ihrem
Haushalt lebt.

In Féllen, in denen das Kindergeld derzeit abgezweigt
wird, obwohl der kindergeldberechtigte Elternteil keine
Transferleistungen erhélt, mit seinem Kind gemeinsam
in einem Haushalt lebt und Aufwendungen in Héhe des
Kindergeldes tatigt, sollte die kindergeldberechtigte
Person unter Hinweis auf die Entscheidung des BFH an
seine Familienkasse herantreten und um eine Uberprii-
fung der Abzweigungsentscheidung bitten. (Ax)

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
,»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 3/13 Seite 158f.,
September 2013
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Kaum zu glauben, aber es war schon wieder
soweit, der Samstag war da und die Familien-
freizeit sollte beginnen, also machte ich mich
mit meinem vollgepackten Auto gutgelaunt
auf den Weg zum Mohnesee.

Fiir mich war es in diesem Jahr die 5. Freizeitam
Mohnesee und wahrend der Autofahrt dachte
ich dariiber nach, was ich dort in den letzten
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FAMILIENFREIZEIT 2013 -
MOHNESEE DIE FUNFTE
FREIZEIT — SOMMER — SONNENSCHEIN...

Jahren so erlebt hatte. Es war immer sehr schon,
und so freute ich mich auf eine entspannte
Woche in M6hnesee-Giinne.

Es gab dieses Mal fiir die Freizeit kein spe-
zielles Thema, aber in einem war ich mir mit
den Kinderbetreuern (und gliicklicherweise
auch mit den Wetterfréschen) einig: das Wet-
ter sollte super werden und so war geplant,
moglichstviel Zeit drauf3en in den schonen Au-
3enanlagen des Heinrich-Liibke-Hauses zu ver-
bringen und die Sonne und die frische Luft zu
geniefien.

Im Haus am Mohnesee konnte ich dann am
spdten Vormittag die fleifligen Helfer, ndm-
lich die Mitarbeiter der Sanitatshauser, wel-
che uns die Lifter und Pflegebetten lieferten,
beobachten und war beeindruckt, wie das al-
les so klappte. Nach und nach kamen zuerst die
Kinderbetreuer an. Sie nahmen es dann in die
Hand, die Aufenthaltsraume fiir die Ankunft der
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Familien vorzubereiten und zu schmiicken und
schon nach kiirzester Zeit war die Arbeit erle-
digt.

Am Nachmittag sind dann auch alle Familien
(einschlielich meiner Familie) eingetroffen.
Nach einer wie immer herzlichen BegriiBung der
Eltern und Kinder untereinander (viele kannten
sich schon aus vergangenen Freizeiten) ging
es daran, alle mitgebrachten Koffer und Kisten
auszupacken, was sich ja bei uns manchmal
eher anfiihlt wie ein Umzug anstatt einer Fahrt
in die Ferien ...

Als das erledigt war, kam so langsam ein leich-
tes Urlaubsfeeling auf und wir konnten begin-
nen, es nach der teilweise recht langen und an-
strengenden Anreise zu genief3en.

Auch die BegriiBungsrunde war locker und ent-
spannt, alle freuten sich auf das Programm der
kommenden Woche.

Der Sonntag begann mit der gemeinsamen Mor-
genrunde, alle fanden Spaf3 daran, wieder ge-
meinsam zu singen. Dann wurden an die Kinder
T-Shirts mit dem Aufdruck M6hnesee 2013 zum
Selbstgestalten verteilt.
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Diese wurden im Laufe der Woche mit viel kre-
ativem Geschick sehr individuell gestaltet, die
Kinder hatten tolle Ideen und so hat nun jedes
Kind ein nettes Andenken an diese Freizeit.
Den Sonntag gingen wir ganz ruhig an, wir be-
gannen mit unserem obligatorischen Spazier-
gang zur Talsperre und genossen den herrlichen
Sonnenschein.

Sobegann unsere Freizeitwoche sehrangenehm
und die Kinder hatten am Abend die Méglich-
keit, mit den Betreuern einen DVD-Abend mit
dem Film Rapunzel — neu verfilmt — zu verbrin-
gen, anschlieBend waren wohl alle nach einem
so ereignisreichen Sonntag recht miide ....

Die Eltern nutzten den kinderfreien Abend, um
sich in gemiitlicher Runde zusammenzusetzen,
an der Bar an der Staumauer einen Cocktail zu
trinken oder auch nur einfach in aller Ruhe die
Seele baumeln zu lassen ...

So konnte jeder auf seine eigene Art den Abend
genief3en.

Am Dienstag gab es dann ein Highlight speziell
fiir die Eltern. Wir hatten die Mdglichkeit, uns
auf der Freilichtbiihne Herdringen das Musical
»Sugar-Manche mogen’s heif3*“ anzusehen. Bei
einem Kultgetrank, einer Kleinigkeit zu Naschen
und zu Knabbern, wurde uns die Zeit nicht lang
und wir hatten viel Spaf} an der Auffiihrung. Ich
glaube, wir werden noch oft an den schénen
Abend zuriickdenken.

An den kommenden Tagen freuten sich die Kin-
der liber die Bastel- und Spielangebote drinnen
und drauf3en. Auf diese Art und Weise entstand
so manches Kunstwerk, nicht zu vergessen: die
tollen Schminkideen, die besonders die Mad-
chen fiir sich entdeckt hatten, angefangen von
der Kunst im Gesicht bis zur Kunst auf den Fin-
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gerndgeln, alles war dabei und wurde anschlie-
Bend von den Eltern oder auch den anderen Ga-
sten bestaunt.

Der Mittwoch beinhaltete noch ein Sportpro-
gramm fiir uns Miitter: ZUMBA zum Kennenler-
nen. Wir wussten zwar alle, dass dieser Sport
schweiftreibend sein kann, aber bei fast 30
Grad drauf3en war es auBBerordentlich anstren-
gend. Doch wir hatten viel Spaf} dabei und so
kdnnen wir jetzt auch ein bisschen mitreden,
wenn man iiber ZUMBA spricht ....

Der Mittwoch wurde beendet beim Kegeln, bei
dem sich wieder einige Eltern bemiihten, die
Kegel fallen zu lassen, was manchmal zur all-
gemeinen Erheiterung beitrug.

So verging die Zeit wie im Flug und alle genos-
sen die tollen Sonnentage, auf dem Liegestuhl
in der Sonne, bei einer Schifffahrt auf dem Moh-
nesee, bei einem Bummelin Soest, oder einem
Spaziergang.

Dann kam der Freitag und somit der Hohepunkt
der Freizeit, da Herr Miiller sich mit seiner Gitarre
angekiindigt hatte. Da die meisten Kinder ihn be-
reits kannten, wurde er mit einem tosenden Ap-
plaus begriifit. Wir hatten einen tollen Nachmittag
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bei super Musik und ich glaube, auch Herr Miiller
hatte seinen Spaf mit uns. Die Kinder trugen zu
dem Auftritt von Herrn Miiller ihre selbstgestylten
T-Shirts und stellten auch ihre handgefertigten
Sockenpuppen vor. Das war ein tolles Bild!

Dann war auch schon unsere Abschlussrunde
da. Wir sangen zum letzten Mal ein paar Lieder
gemeinsam, ehe wir uns dann offiziell verab-
schiedeten. Die Eltern bedankten sich bei den
Betreuern und auch die Organisatoren wurden
mit einem Geschenk belohnt! Vielen Dank!

In diesem Zusammenhang nochmal ein herzliches
Dankeschon den Kinderbetreuern, die wieder

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13



BERICHTE

sehr liebevoll und engagiert die Versorgung un-
serer Kinder iibernommen haben. Ohne die jungen
Leute ware die Freizeit so nicht moglich gewesen.
Ein Dankeschon auch an das Heinrich-Liibke-
Haus, das uns immer wieder gerne — auch mit
unseren Besonderheiten — aufnimmt.
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Da bleibt mit nur noch eines zu sagen: Ich freue
mich auf ein ndchstes Mal am Mohnesee!

Christiane Kolpatzik
1.Vorsitzende
INTENSIVkinder zuhause e.V.
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P.S.: Weitere schéne Fotos unserer Familien-
freizeit finden Sie auf unserer Homepage
www.intensivkinder.de
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EIN VA
VATERSEMINAR — D RE I SICHTWEISEN

ngechs Manner folgen der Anweisung
einer Frau!" .. das war der Kommentar
eines Mannes, als er uns pei unserem
,,Wasserballett“ peobachtete. Geben wir
ihr das Gefiihl, dass wir es tun? Und ma-
chen eigentlich nur Blodsinn? Oder un-
cer Ding? Ein Konflikt oder Kkeiner? Kei-
ner fiir uns - wir haben sO etwas wie Le-
bensfreude‘.

Und wir waren pestens im Training durch
unser Seminar. Konflikte - Umgang
mit Konflikten, welch erhabene Uber-
schrift. Die |dee fiir dieses Thema kam
peim letzten Treffen und hatte nun bei
diesem Treffen seine Chance. Konflikte
wie sie uns pbestens vertraut sind, tag-
lich gelebt werden mit pflegediensten,
Krankenkassen, Behorden und unseren
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“verh'mderten“ Kindern. Deren Mittern,
alten und neuen partnerinnen, die "im-
mer" das machen, was wir nicht wollen.
oder wir, die nicht das machen, was wir
sollen? Konflikte hin, Konflikte her. Ty-
pen wie wir wissen nun nach diesem
Wochenende umso mehr, was fiir Kon-
flikttypen sie sind. So wie wir uns offen,
freundlich angenommen haben, nahmen
wir uns des Themas an.

pP. S.: Ich hab mich durch den juReren
Rahmen und die Art und Weise, wie
wir mit einander umgingen sehr wert-
geschatzt gefuihlt. Und Wertschdtzung
konnte das Thema filr unser Seminar in
2014 sein.

Martin Loffler

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.
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Nachdem ich letztes Jahr nicht beim Va-
terseminar war, hatte ich mir fest vorge-
nommen, diesmal wieder dabei zu sein.
Aufdem Programm standen interessante
Themen und Aktionen: Umgang mit Kon-
fliktsituationen, Kanutour auf der Fulda,
Aquafitness USwW.

Die Wettervorhersage war sehr beschei-
den; Jedoch hatten wir sehr viel Gliick.
Genau zur Kanutour hatten wir schones
Wetter. Nach einer kurzen Einweisung
haben wir uns in drei Zweier-feams auf-
geteilt und uns mit drei Kanus auf den
Weg gemacht. Nach ca. einer Stunde wa-
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ren wir soweit damit yertraut, dass wir
wahrend der Fahrt die Kanus getauscht
haben. Zw'lschendurch haben wir ange-
halten und uns mit Keksen, belegten
Brotchen und Bier gestarkt. wahrend
der Fahrt haben wir immer wieder fest-
gestellt, wie wichtig €s ist, als Team zU
arbeiten, um den Hindernissen auf dem
Fluss auszuweichen (so wie im Alltag).
Diese Tour war einfach groBartig und hat
uns allen richtig Spab gemacht.

Toll war auch wieder das alljahrliche
Aquafitness: wir 6 Manner (im Wasser
wie 6 Kinder) und die Trainerin am Be-
ckenrand. Wir mussten uns nach allen
Anweisungen der Trainerin bewegen.
Nach einer Weile kam ein Hotelgast zum
Pool, lachelte und sagte: "|st ja schon,
dass eine Frau 6 Manner voll im Griff
hat". Mein Kommentar dazu war: "Rich-
tiger ist, dass wir 6 Manner ihr das Ge-
fuhl geben, als hatte sie uns im Griff!"
Zusammenfassend war dieses Wochen-
ende sehr aktiv, erholsam und interes-
sant. ch konnte wieder viel Kraft tanken
und freue mich bereits jetzt auf das nach-
ste Treffen.

Fari Yousefi Hashtyani
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Was war

Wieder ein Jahr vorbei, der Elternbegeg-
nungstag kommt und die letzten Unklar-
heiten fiir das diesjdhrige Vaterseminar
konnen beseitigt werden.

Endlich - der Termin steht fest, die eigene
Planung kann organisiert werden.

Was ist

Wir haben ein super Thema: Souverdner
Umgang mit Konfliktsituationen.

Konflikte gibt’s ja genug im alltdglichen Le-
ben (mit Intensivkind und auch so).
Wieder ein Treffen mit Typen, mit denen
man in Diskussionen sofort auf einer Wel-
lenlange tickt. Die Zeit, die wie im Flug ver-
geht.
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Was bleibt

Die Gewissheit, die Konflikt werden nicht
ausgehen.

Der SpaBl am Quatschen und die Erinnerung
ans Kanufahren.

Die Vorfreude auf das Treffen im nachsten
Jahr.

Es war wieder einmal prima Euch alle zu tref-
fen, vielleicht kommt ja der eine oder andere
Vater auf den Geschmack ,,unsere” kleine
Runde im ndchsten Jahr zu vergréfiern.

Alexander Krengel
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WOHNMOBIL-URLAUB MIT
UNSEREM INTENSIV-KIND

Eigentlich wollte ich schon lange einmal einen
Urlaubsbericht iiber einen unserer Urlaube mit
Nina schreiben. Wie das aber immer so ist: Es
feblte bisher die Zeit dazu.

Wir sind eine 4-kopfige Familie und haben seit
11 Jabren ein ,besonderes” Kind. Nina war
gesund und munter, bis sie mit 5 Jabren nach
einer Mandel-OP verblutet ist. Sie wurde rea-
nimiert und liegt seitdem im Wachkoma. Sie
ist nicht beatmet, muss aber relativ hiufig ab-
gesaugt werden. Nina wird iiber eine PEG er-
ndhrt, braucht hin und wieder Sauerstoff und
hat noch so manch andere Probleme. Nina
ist jetzt 17 Jabre, ibre grofSe Schwester Fenja
ist 19.

Da wir friither schon immer leidenschaftlich
gerne mit dem Wohnwagen unterwegs waren,
hatten wir uns iiberlegt, wie das mit Nina funk-
tionieren konnte. Die ersten Jabre hatten wir
Krankenschwestern (16 Std. / Tag), die Lust
hatten mal auf ,,Dienstreise® zu geben. Zum
Teil mit eigenem Wobnwagen, zum Teil mit
Zelt. Das war eigentlich immer sebr lustig und
wir hatten auch mal ein paar Stunden frei, um
"richtig Urlaub" zu machen. Leider hat sich
das Team so verdndert, dass wir irgendwann
iiberlegen mussten, ob wir das ,, Unterneb-
men Urlaub® fiir Nina an den Nagel hingen
oder ob wir es alleine versuchen. Wir wussten
sebr wobl, dass das eine stressige Sache werden
kann, aber wir beschlossen, es zu probieren.
Mein Mann wollte die Ndchte iibernebmen
und ich die Tage. Wir haben ein Ziel gewabhlt,
was nicht so weit zu fabren ist. Einen schonen
Campingplatz an einem See, wo man herrlich
spazieren gehen kann. Vor S Jabren haben wir
eine Familie kennengelernt, mit der wir uns
seitdem jedes Jabr fiir eine Woche verabreden.
(Wir brauchen schliefSlich morgens einen Brot-
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chen-

bring-

Dienst,

wenn wir

nicht weg

konnen...,

haha). Es ist

immer wieder sebr

schon und lustig.

Die Vorbereitungen zu Hause beginnen mit der
Verbrauchsmaterial-Urlaubsliste, auf der in-
zwischen alles steht: jeder Schlauch, jeder Stop-
sel, einfach alles. Hdtte ich diese Liste nicht,
wiirde es bestimmt im Chaos enden... So habe
ich eine gute Ubersicht! Alles, was schon weg
kann, wird vorber eingerdumt. Viele Dinge
brauchen wir aber noch bis kurz vor der Ab-
fabrt.

Bis zum Schluss hoffen wir dann immer, dass
uns nicht doch noch eine Lungenentziindung
einen Strich durch den Urlaub macht. Aber
meist kann’s losgeben: Die Hauptperson wird
ins Wobnmobil getragen und ,,Abfahrt! Wie
immer sind wir voll bepackt und brauchen,
wenn Nina es obne Pause schafft, etwa 2,5
Std. bis an den Brombachsee. Dort angekom-
men wird dann erst mal durchgeatmet. Ste-
hen wir an unserem Platz, richten wir uns erst
mal ein: Die Sitzgruppe wird zum " Pflege-
bett " umgebaut, der Alkoven ist ausschliefs-
lich Lagerplatz fiir alle moglichen Lagerteile
und in den Schranken ist alles Sonstige un-
tergebracht. Geniigend Verlingerungskabel
und Mebrfachsteckdosen sind auch dabei, so-
dass alle Gerdte iiber Nacht aufgeladen wer-
den konnen. Mein Mann ist beschdftigt, die
Markise, Tisch und Stiihle aufzubauen und vor
allem erst mal fiir Strom und geniigend Was-
ser zu sorgen. So jetzt wird noch schnell am
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Pizzastand eine Pizza und ein Salat gebolt und
die erste Urlaubsmahlzeit genossen. Dann gebt
mein Mann erst mal noch 2 Std. schlafen. Er
hat ja schliefSlich Nachtdienst. Ich bin auch
gut beschdftigt mit Nina: Sondieren, Inhalie-
ren, Lunge vibrieren, waschen etc. Ich mache
dann noch die Lagerung fiir die Nacht, bevor
wir dann um ca. 23.00 Ubr wechseln. Nach
diesem ersten Anreisetag falle auch ich ziem-
lich hundemiide in mein Bett. Aber wir wissen
ja mittlerweile, dass es ab morgen viel entspan-
nter wird. Dieses Jabr waren wir schon 2 Tage
vor unseren Freunden da und haben schon den
Pavillon aufgebaut und das erste BegriifSungs-
Bierchen kalt gestellt.

Nina ist - wie fast immer - sebr gut drauf und
wir freuen uns schon auf die Ankunft der an-
deren. Das Hallo ist grofS, die Stimmung toll,
das Wetter soll super werden und wir haben
eine schone Woche vor uns.

Ein Tag in unserem Urlaub fangt bei mir um
ca. 7.30 Ubr an. Ich l6se meinen Mann ab,
der bis dahin schon Ninas Friibstiick und die
ersten Medis sondiert hat und jetzt miide vor
sich hin dost. Er verschwindet dann sofort ins
Bett. Wihrend Nina ibre Inbalationen hinter
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sich bringt, geniefSe ich den Kaffee. Dann geht”
s los mit Grundpflege. Nina und ich héren da-
bei ein spannendes Horbuch oder Musik. Um
etwa 10.00 Ubr lagere ich Nina Kopf tief um
die Lunge frei zu bekommen. In dieser Posi-
tion kann man sebr gut das viele Sekret absau-
gen. Zuriick im Bett gibt’s die nichsten Medis
und Tee. Jetzt ist es ca. 10.15 Ubr und waib-
rend Nina wartet, bis die Medis wirken, setzte
ich mich gemiitlich vor’s Wohnmobil und
frithstiicke, denn zu der Zeit hat unser lieber
Freund von nebenan schon die Brotchentiite
an unsere Tiir gehdngt. Ich geniefSe die Rube!
Nach dem Friibstiick geht es weiter mit einem
» Nina-Bewegungs-Programm*, das Nina sebr
geniefst. Dann ab ins Korsett und in den Rolli.
Dort gibt es dann schon das Mittagessen und
weitere Medis. Nachdem mein Mann aufge-
wacht ist und gefriihstiickt hat, machen wir
meist einen Spaziergang an den See. Wegen
ihrer Skoliose kann Nina nicht mebr ganz so
lange sitzen, so dass die Spazierginge inzwi-
schen leider kiirzer ausfallen. Wenn's nicht
mebr geht, legen wir Sie auf ein Feldbett. Dort
gefallt es ibr am besten. Jetzt noch inbalieren
und dann beginnt der gemiitlichere Teil des

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. 27



BERICHTE

Tages: Wir sitzen mit den anderen zusammen
und es wird immer viel gelacht und gequat-
scht. Wir grillen gemeinsam oder sitzen einfach
nur in der Sonne, faulenzen, lesen und

tun das, was man halt im
Urlaub so macht. Dazwi-
schen lauft bei uns aller-
dings immer wieder ein-
mal ein Nina-Programm
ab: Medis geben, inhalie-
ren, sondieren eic.

Zum Abend bhin bofft
mein Mann auf eine ru-
hige Nacht, in der er mit
Obrstopsel Musik hort, ei-
nen Film schaut oder im
Internet stobert. Nina liegt
dann schon bettfertig und
warm eingekuschelt auf ih-
rem Bett, ist am Pulsoxy an-
geschlossen, so dass man die
Sauerstoffsdttigung und den
Puls unter Kontrolle hat.
Wenn Sie aufwacht, muss sieschnell abge-
saugt werden, da sie sonst Panik bekommt,
wenn ihr das angesammelte Sekret in den Ra-
chen liuft.

28
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So, das war ein fiir uns entspannter Urlaubs-
tag. Im Normalfall saugen wir Nina etwa
40mal ab in 24 Stunden. Gebht es ibr aller-
dings nicht gut, sieht so ein
Tag auch schnell ganz anders
aus. Dann wiirden wir auch
vorzeitig wieder nach Hause
fabren, weil das dann nicht
mebr so einfach machbar ist.
Fiir uns steht fest, dass wir
“H das Unternebhmen " Ninas
— Urlaub" so lange wie mog-
lich machen werden. Es ist
zwar mit viel Aufwand ver-
bunden, aber Nina genie[st
es. Und fiir uns besteht so
einmal die Moglichkeit,
usammen wegzufabren.
Das funktioniert sonst
aufgrund der Schwestern-
situation so gut wie nie.
Und: Wenn es Nina gut
geht, ist es auch fiir uns ein Stiick

Urlaub, wir kommen einmal raus aus den vier

Winden zuhause.

= g e
’;“‘I" f‘l' fhl'

.n'

Eldrid Prickel, Hemsbach
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EROFFNUNG DES

JUGENDHOSPIZES LOWENHERZ

Am Freitag, den 20. September 2013 wurde in
Syke das neue Jugendhospiz, im Rahmen der
10jdhrigen Jubildumsfeier des Kinderhospizes
Lowenherz, eingeweiht.

Unser Verein war zu dieser Feierlichkeit einge-
laden und Rotraut Schiller-Specht und ich nah-
men daran teil. In einer Feierstunde hielten For-
derer, Unterstiitzer und Freunde von Lowenherz
schone und emotionale Ansprachen.

Der Schulchor des Syker Gymnasiums bot den
musikalischen Rahmen; sie trugen treffender
Weise die Titel ,, Dieser Weg ,, und ,, The Lions
sleeps tonight“vor und sangen sehr herzerwar-
mend und beeindruckend.
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Zum Ende der Er6ffnungsfeier im grofien Fest-
zelt wurde das Haus von einem evangelischen
Pastor gesegnet. Im Anschluss daran gingen
alle zum Jugendhospiz, um das Band zur Ero6ff-
nung durchzutrennen, was wiederum aufgrund
starken Regens im Flur passieren musste und
nicht am Haupteingang.

Anschlief3end konnten alle Gdste das Jugend-
hospiz und auch das nebenan gelegene Kinder-
hospiz besichtigen.

Ich muss sagen, dass die Zimmer sehr gut
durchdacht sind. Es sind - trotz Pflegebetten -
keine ,, Krankenhaus-Zimmer“, sondern richtige
Jugendzimmer mit Schreibtisch und einer klei-
nen Musikanlage. Jedes Zimmer verfiigt iiber
eine Terrassentiir, welche den direkten Ausgang
zum Auflengeldnde ermoglicht. Die Verantwort-
lichen haben den Eingangsbereich wie einen
Hafen gestaltet. Von diesem ,,Hafen* gehen die
Zimmer ab und fiihren einen dann in verschie-
dene Stadte, so heiBen die Zimmer dann New
York, Rio, Tokio, Paris usw.; sie sind in verschie-
denen Farben gestrichen und die Einrichtungs-
gegenstande entsprechend farblich angepasst
worden. AufBerdem verfiigt das Jugendhospiz
tiber ein grofes Bewegungsbad, welches zur
Er6ffnung noch nicht ganz fertig war.
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Am Samstag, den 21. September gab es dann
den Tag der offenen Tiir, an dem ich einen Teil
meiner Familie mitgenommen hatte, um auch
meinen Mann davon zu iiberzeugen, wie schon
alles gestaltet ist. Es hat nicht lange gedauert
und er warvon dem Ganzen iiberzeugt und sehr
angetan.

Beim Eintreffen auf dem Parkplatz standen be-
stimmt 200 Motorrdader und wir dachten erst, es
gdbe noch eine andere Veranstaltung; das wa-
ren richtig ,, wilde Kerle“ mit einem scheinbar
butterweichen Herz. Sie trugen alle Lowenherz-
Button und es stellte sich heraus, dass sie zu-
gunsten des Hospizvereins eine Sternfahrt ge-
macht hatten. Sehr beeindruckend. Verabschie-
det haben sie sich dann spadter, mit einem lau-
ten Start und Motorengeheul, dann hatten sie
also auch noch ihren Spa#.
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Es trat noch eine Line Dance Gruppe auf, die
auch schon seit Beginn des Lowenherzes im-
mer wieder Benefiz-Auftritte fiir den Verein gibt
und somit schon inden 10 Jahren 150.000 € fiir
den Hospiz-Verein zusammen bekommen hat.
Es war natiirlich auch durch Kaffee und Kuchen
und verschiedenen anderen Késtlichkeiten zu
sehr moderaten Preisen, fiir das leibliche Wohl
gesorgt.

Dann hatten wir noch Gelegenheit mit den Mit-
arbeitern des Hauses zu sprechen, da wir Ende
Oktober mit unserem Intensivkind bzw. Inten-
siv-Jugendlichen zum ersten Mal in das Hospiz
fahren werden.

Die Mitarbeiter waren alle sehr nett und zuvor-
kommend. Das Schdne war, es war nicht kiinst-
lich aufgesetzt, sondern kam von Herzen und
war ehrlich. So dass wir schon Angst um ,,un-
sere* Krankenschwester hatten, die uns beglei-
tet hat, auch die war ganz angetan und hat sich
alles ganz genau erkldren lassen. Aber, zum
Gliick ist Syke nicht gerade eine Grof3stadt und
fiir eine junge Schwester nicht so attraktiv...
Beim Betreten von ,Léwenherz“ hat man aller-
dings das Gefiihl, das manin eine ganz andere,
eigene, schone und freundliche Welt kommt.
In der ndchsten Zeitung werde ich von unserem
Aufenthalt berichten.

Es griif3t euch herzlich

Anette Leischel, Wennigsen
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WELCH EINE FREUDE — WIEDER EINMAL MUTTERSEMINAR

IN ROTENBURG AN DER FULDA!

Freitag, d. 27. September 2013: Um 17 Uhr ha-
ben sich elf Miitter aus Nord und Siid zum Miit-
terseminar mit dem Thema ,,Starke Miitter — in-
nere Kraftquellen entdecken und nutzen“ ge-
troffen. Nach einer anfanglichen Begriiungs-
runde unter der Leitung von Monika Albert und
ersten Schnattereien untereinander mussten
wir feststellen, dass wir Henriettes Geburtstag
vergessen hatten.

Dafiir {iberraschten wir unser Geburtstagskind
zum Abendessen im Restaurant ,,Zur Ganselie-
sel” in der Altstadt mit einem Sekt und einem
gesungenen Standchen.

Die Wartezeit auf unser Essen (berbriickten
wir mit viel Erzdhlen, Austauschen, Lachen und
Plaudern. Aber als das Essen dann kam, waren
wir alle begeistert und Stille war eingekehrt.
Nach einem Marsch zuriick zur BKK-Akademie
trafen sich noch einige Miitter auf ein Getrankin
der bekannten Bierstube, um den gelungenen
Einstiegstag ausklingen zu lassen.

Samstag, d. 28.09.13: Der Samstag begann fiir
die Willigen mit einer Dreiviertelstunde Aqua-
Gymnastik. Im Seminar von Martina Seth ver-
tieften wir anschliefend unsere Kenntnisse zum
Thema Resilienz, was eine Strategie beschreibt,
trotz widriger Umstadnde, grof3er Herausforde-
rungen und wahrend Krisenzeiten auch lang-
fristig seelisch gesund und flexibel zu bleiben
und sich die Freude am Leben zu erhalten. Die
Referentin, Martina Seth, hatte bereits beim
diesjahrigen EBT Ergebnisse der noch jungen
Resilienz-Forschung vorgetragen und damit auf
anschauliche Weise in ein Thema eingefiihrt, in
welchem einige Miitter Teile ihrer eigenen Le-
benspraxis wiedererkannten. Angenehm lange
Pausen lieen immer wieder Zeit, das spatsom-
merliche Wetter zu genieflen und miteinander
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zu sprechen. Hochste Wertschatzung genossen
auch die gedeckten Tische und das reichhaltige
Buffet, ganz ohne Kiichenaufenthalte vor oder
nach dem Essen.

Hohepunkt der Abendgestaltung war ein Dis-
cobesuch in Gobels Hotel. Gleich zu Beginn
der Veranstaltung war klar: Resilienz allein
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wiirde hier nicht weiterhelfen. Um sich ge-
gen den Musikgeschmack der anwesenden
Natives durchsetzen zu konnen, bedurfte es
eines klarenden Gespraches mit dem DJ. In
Fortsetzung der Endlos-Kolumne: ,,Sie mer-
ken, dass Sie ein besonderes Kind haben,
wenn... “, konnte man sagen: “wenn Sie nur
noch auf den Kongressen und INTENSIV-
kinder-Wochenenden tanzen gehen. “Entspre-
chend lang war die Nacht, denn die ndchste
Veranstaltung kommt wohl erst 2014. Die an-
wesende ortliche Polizei war dem Verein nach
diesem schonen Abend derart wohlgesonnen,
dass wirin Rothenburg an der Fulda nun prak-
tisch {iberall parken diirfen.

Sonntag, d. 29.09.13: Nach einer sehr kurzen

Nacht - daeinige ja erst um 3 Uhr morgens nach
dem Discobesuch ins Bett fanden - haben wir

32 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

uns um 9 Uhr zum Friihstiicken getroffen. Um 10
Uhr mussten wir schon zwei Miitter verabschie-
den. Der Rest ist ins benachbarte Braach ge-
fahren, um auf dem Kuckucksmarkt heimische
Leckereien und Handwerkskunst zu bewundern
und zu kaufen. Nach einem dortigen Sit-in in der
Sonne sind wir wieder zuriick zur BKK-Akade-
mie, um uns dort nach dem gemeinsamen Mitta-
gessen voneinander zu verabschieden und uns
einander und fiir unsere Familien nur das Beste
und weiterhin viel Resilienz zu wiinschen.

Zuhause: Es war wieder ein entspanntes, erhol-
sames, witziges, informatives, sportliches, tan-
zerisches, sonniges und lustiges Wochenende
und wir freuen uns schon alle auf ein Wieder-
sehen 2014.

Eure Henriette und Swantje

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13
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fachbeltrage

42013 beatrnetiche

Spannungsfeld professionelle
Pflege im hiiuslichen Umfeld

Als Mutter des 12-jdhrigen schwerpflegebediirftigen Philipp kennt Swantje R0R die professionelle
Pilege im hauslichen Bereich seit liber zwdlf Jahren aus eigener Anschauung. Sie beschreibt

das Zusammenwirken von Pflegepersonal und Familie zum Wohle des Kindes im hauslichen
Bereich. namlich das Feld Interaktion Pflege - Familie am Beispiel ihrer eigenen Situation.

“ ach  pehnmonatigam
/uTerrmaltam der Intensh-
station wurde Philipp nach
Hause entlassen, nachdem van
der Klinlk alles vorbereitet worden
st und ein Pllegedienst gelunden
war. Ein Dreieckeverhilinis be-
gann: das Kind im Mittelpunkl,
die ERam, und die Mitarbeiter des
Pflegedienstes. Anfangs waren
dia Kinderkrankenpflegerinnen
mur acht Stunden tiglich im Haus,
was sich mit den lahren ru einer
23-Swnden-Pllege von Montag
tois Freitag ausgeweitat hat
Philipp hat ein Tracheestoma,
wird e wischanzenlich nur im
Infekifall beatmet, e hat ainen

Shunt, einen Button, kann nicht
schiucken, nicht sprechen - nur
lautieren, Er wird passiv im Rolk-
stuhl transportiert, kann sich
aber aktiv Im Aktivrolll und NF-
Walker etwas foribewegen, Er ist
auch geistig behindert, lamt aber
sozial und kognitiv immer mehr
dazy, Philipp gent in die 6. Klasse
ainer Korperbehindenen Schule
In Hamburg,

Endlich war mein Sohn
in seinem Zvhause!"

Fir mich als Mutter war es an-
fangs sehr schwer, mich auf die
newen Persanén im  eigenen
Haushall einpustellen: Darf ich
mit meinem Sahn kuschein? Was
machen die dann In deeser Jeit?
Muss ich den Pllagekrafien etwas
U essen und 2w trinken anbée-
ten? Wo sitzen sia? Wo schiafen
=27 Wie soll das alles laufen??
Solche und andere Fragen be-
schiftigten mich sehr,

Wir alle mussten uns als Keine
Familie erstmal organisieran und
kennenlemen, Wnd dann wanan
da pigtich tremde Per-
sOnen in unserem
Zuhause, die auf

Philipp aufpass-

MITGLIEDER-INFORMATION 2/13

ten, die mit ihm spiefen, ikn meadi-
dnesch versargten, Ihn wickeften.
50 kamen widersprilchliche
Emaotionan in mir hoch: Auf der
ginen Seile kam es einem so vor,
als ob eine rweite Mutter filr
Philipp bm Hause war und man
fragta sich Was will die hier? Ich
bin doch die Mutter]®, anderer-
seits war man dankbar fir die
Hilfe: [Oh Gott, was muss ich tun?
Gott sed Dank hab ich professio-
nefle Hitfe und Unterstitzung.”
Pliegekrafte und Eltern agleren
In eingr sehr persénfichen, sensl-
blen Sphiire des privaten Haus-
haltes und mizsen versuchen,
miteinander awsrukmmmen, ohne
den Beraich des jeweds anderen
u verletzen. Dieses Spanmengs-
feld rwischen Familie und Pllage-
dienst ist natiriich umso schwie-
riger 2u handhaben, je hiher die
Anzahl der Pflegestunden und da-
mit des Pllegepersonals =1 An-
fangs hatten wir nur vier Hander-
krankenschwestemn, spiter acht
und zur Zeit fOnf in unserem
Hawse, Digses Dreiscksverhdltnis
birgt viele Probleme, gerade wenn
die Erwartungen an das Gegenil-
ber nicht fommuliert werden und
wenn es keine karen Absprachen
oder Regein gibt, Hingu kommen

Philipp Ruf fst trodz selner Erkrankung
el kielnor Sanneaschein,

Missverstandnisse und das Kon-
kurrenzdenken, das dee positive
Zusammenarbelt aller Batelliglen
stiren kinnte.

Hiusiiche Pllege bedeutsl eine
starke Niha, Pllege ist ohne Nahe
nicht moglich. Diese Nahe ist far-
demd und schwierig zugleich. Die
hiwsliche Pflege  beinhattet In-
timpflege ebenso wie den ungefil-
terten Umgang mit den Launen
und Eigenheaen des |ewesls an-
diagen, des Kindes und auch der
Eltern. Sie bedewtet zudem meist
ein Abhdingigkeisverhilings, das
die betroffenen Elem mit den
Jahren und dam heutigen Pflege-
notstand immer mehr spdren,
Die Pllegelralt wird zuneh-
mend Tedl des Alltags und dar All-
tagagestaltung, oft wird sie auch
schon als Familienbestandtet!
angesehen, Allerdings st diess
Nihe nicht freiwilig entstanden,
sondem aus der Notsituatson her-
sus. Die entstandene Mahe kann
sich positiv auf die Lebenssitua-
tion auswirken, sie kann aber
auch zur Abhangighelt auf beiden
Seiten fitwen, Je vertrauter man
mit einem Menschen wird, umso
mehr Begl einem sein persdndl-
ches Wohlergehen am Herzen,

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.
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Dig NEhe kann aber auch
genause ausgenutzt werden
SMeh Schwester, den Milleimer
kBnntste doch auch noch schaell
miinehmen.” n dizsem Span-
nungsield bewagen sich die Ple-
gekrifte stindig und thglich.

Der prodessionalle Abstand st
wichtig und notwendig, Nur 50
kann dauerhaft gute Pflege funk-
tionieren und nur mit Abstand kst
Nihe gul. 50 ist es besser meh-
rere Pflegepersonen 2u haben,
e dunch Pausen oder Arbeiten
bei anderen Familien Ihre Distanz
aufrecht erhalten kinnen. Auch
die manatlichen Teamsitzungen
sind fiir aBe Seiten aine gute Art
zu kommunigeren, Regeln aulou-
stellen und Unausgesprochenes
anzusprechen, zu kritisheren, zu
loben und Missverstandnisse aus
dem Weg zu rdumen,

Zuriick zur Famille ROE; Ur-
springlich hatte die Familie ganz
andere Plane und Vorstellungan

gehabl: Unser Kind solite unge-
stirt aufwachsen, wir wollten die
Erzighung geniefien und nichi
taglich fremde Menschen um uns
haben. Wir Eitern hatten auch
hzine® Erfabirungen (n Personal

fiiung - aks Chel oder Chefin.
Und platdich arbaiten im eigenen
Haus fremde Personen - tail-
weise sogar Menschen, die man
eigentlich gar nicht ni Gast im
Hause haben mochie. Der Plle-
pedienst muss sich im Klaren
s4in, dass e nur Gast im Hause
ursarer Familie i1l Fiir den Pile-
pedienst ist aber unser Zuhause
soin Arbeitsplatz wo es gt Re

geln, die herrschen tu beachten
und zu wahren,

Fluch - Segen

Die griBte Entlastung haben die
Familien mit Intensivkindem abes
dem Einsatz von qualifizierten

Pllegedsenstan zu verdanken. Fir |

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.
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einen grofen Tell der Famillen
wile gin Leben mil einem Infen-
sivhind m Hause gar nicht
maglich, wenn da nicht die Unter-
stitzung durch Kinderkranken-
schwastern und -plleger ware -
exn wahrer Segan fir uns. Wir El-
tern kdnnen wns darauf verias-
sen, wrsene Kinder in guten Hin-
den ni wissen uhd ugleich die
schiinen Stunden im Krels der Fa-
milie msammaen mit dem Kind
verbringan,

Die Pflege und Versorgung
eines chronisch kranken oder be-
hinderten Kindes ist ein komgple-
s, multidimensionales Gesche-
hen wund durch eine Reihe
spezifischer Faktoren pekenn-
reichnet. Art, Umfang und Inten-
sitdt von Pllegeleistungen zeigan
wan anderes Profil als mum Bed-
spiel bei ainem alen Manschen.
Dementsprechend hoha Anforde-
nmgen werden an die Familien
gestellt, deren Alltag vielfach
eane starke Zentiertheit auf die
Bed(irinisse des Kindes aufwelst.
Auch wenn den meisten Familien
eine Bewiltigung shrer Lebenss-
wation gelingt, darf der Blick da-
fir nicht verschiossen bleiben,
dass aus dor Sorge um en plle-
gabediritiges Kind vielfdinge Be-
lastungen antstehen konnen,

Die Intensitdt und der Umfang
der tagtaglichen Verpllichtungen
gegendber dem Pliegebednti-
gen schrankt natlirich den Fami-
lienalitag massiv ein, Spontana
Familienausfiige warden von den
Bedirfnissen des Pllegebedinfti-
gan bestimmt und garegall - das
Familienleben wird von den An-
forderungen des Pllegebedifti-
gen bestimmt. Und dann gibt es
immer eine Pflegeperson als Be-
gedung des Kindes, die bei vie-
len Akthitdten mit eingebunden
ist, die bei Ausflilgen dabel ist
und/oder im persbnlichen Fres-

e Pliege
gule

zeilverhafen teilnimmt Klar ist
es oft emn Segen, wail man diese
Ausfilipe ohne sie nicht immer
medstemn kinnte, Aber anderer
seits sind diese Personen 50 nah
dabei, obwohl man viellecht el
[Eaibas alpni Sein mdchie.

Auch  wenn  die  Familien
manchmal bis me 24 Slunden am
Tag Unierstdliung won aimem
PFllegedienst haben, heifit das
nicht, dass wir dann auf der fau-
len Haut liegen. Der Alltag mit ei-
nem Kind ist immes gleich, ob mit
oder ohne Pflegadienss, ob mit
ginem gesunden oder behinder-
ten Kind. Aber die psychische
und physssche Entlastung durch
diesen Plegedenst ist fir uns
Ehern grof und unevsetzbar, ge-
rade wenn es noch Geschwister-
kinder gibt oder die Intensivkin-
der alter wendea.

e Zustandigkeit der ERemn
bezieht sich awch auf die Fres-
religestaliung und Herstellung
von Sonalkontakten des pfle-
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Canmilfe radfag

gebedirftigen Kindes, wenn
kiperiche wnd geistige Beein-
trischtigungen, kindheftstypische
auBerhdusliche Aktivititen wie
Radfahren, Spielen im Garten
oder Besuche bei andenren Kin-
dem nicht erdauben, Kontakie
und Spialparner beschrinken
sich viellnch aul die (Frder-)Ein-
richiung, in der das Kind tagsiber
untesgebracht ist. An Wochenen-
den und in Ferenmesten ist das
Kind auf die Eltem angewliesen,
Angesichis fehlender oder einge-
schriinkter sozialer Kontakte ste-
hen pflagebedirftige Kindar sthe-
kar als andere Hinder in ciner
hoben Abhdngigkeit von ihren El-
tem. Das alles entsteht auwch
wenn der Pflegedienst rund um
die Unr da ist.

Probleme - Fronten
Entstehen im klginen hiuslichen

Bereich Fronten, gilt es diese
wahrzunehmen und abzubauen.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

42013 beatmet):

Folgende Fronten kénnen sich
abzeichnen:
= Konflikte swischen dem
Pllegedianst und den Elbem
= u hohe Anforderungen
an die Mitarbeiter
*+ Ungufriedenheit mit der
Dienstplangestattung
= Streit im Team
+ unterschiediiche Anspriche
an die eigentliche At
= unganigande
Komimiin|kathon
* Pllegaaxperten versus Eltem
= Eltem schieBen quer
+ Uberforderung bei Notfillen
* Puffer- und Sundenbock-
Funktion
* Welsungshelugnisse?
= Qualitatsmessungan
und Kurvenschradben -
wo hieitt das King?
Natddich resultieran  daraus
unterschiedliche Erwartungen an
die Rolle des Pllegedianstes, an
die Rolle der Mutter, an die Rolle
des Vaters, an die Rolle des Ge-
schwisteskindes und an die Rolle
des Intensivkindes.
Anforderningen:
Loyalitht, Punkilichheit, Respdkl,
Toleranz, Neugierde, Blick fir
dis Ganze, gute Wahmehmung,
freundliche offena Umgangswese,
Weiterbildung des Personals,
Selbsistandighedt, Akzeptans der
Eltern aks Weisungsbefujie

Muss-Erwartungen:

* (iberwachung durch Gesstze

= absolute Vedendlichkeiten

= Standards

Soll-Erwartungon:

= Hohe Yerbindlchkeiten

= Einspringen” bei Personal-
ENgRAssEn

Kann-Erwartungen:

= Geschenke 1y Geburtstagen

Weitere Probleme stellen die
Wohnsituation und dar Umgang
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mit Geschwisterkinderm dar, So
ist entweder ein Umzug nblig
oder der bestehende Wohnraum
muss umgabaut und optimiest
werden, um dem Intensiviind ge-
niggend Entfaltungsmdglichkei-
ten, der Familie Rickzugsraume
und dem Pilegedsenst adaquate
Abetsmiglichkeiten zu geben.
Bel den Geschwistem eines bn-
tensiviindes kinnen durch die
hausliche Pflegesituation unter-
schiedliche Geflhle ausgeltst
warden, die fir den Pllegedienst
nicht immer leicht ;- managen
sind. Hier drei Beispicle, die dies
betauchien:
1. Mama du bist jet fir

mich da. Philipp hat |a

seing Krankenschwestar]” -

Eifersucht beim Spielen

und Kuschedn kamen auf.
2. .Oh Schwoster XY, komm

wir spielan Playmabif?*

Wenn die Mama keine Zeit
hat, dann werden dig
Kinderkrankenschwestam
dalir messhrauchi!

3. .Darf ich dir helfen?*
Diée Hitfe im Alitag wird von
den Geschwisterkindem fur
sefbstverstindlich gesehen
und umgesett.

Fazit

Mit den Verdnderungen im Ge-
sundheitssystern rlickt die Erwar-
tng der ambulanten Betreuung
chronisch kranker Kinder in den
Vordergrund, Abgesehen davon,
dass eine ambulante Betreuung
kostenglinstiger st als die statio-
nére Behandiung, ist dies
begrlindien, da die mit einem Kran-
kenhausaufenthalt einhedgehen-
den Trenmungsfingste der Kinder
sowie fusdtiiche Infektionen hier-
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bed entfallen. Ferner is1 a5 Lnum-
pinglsch, das Kind in der Familie
phiegerisch n betreuen, um die In-
tegration des Hindes mit seiner
chmonischan Erkrankung in Sein so-
dales Umfeld sichem nu kiinnen.

Die primare pflegansche Funk-
tion der ambulanten Pllegeein-
nchiung in Familien mit einem
chronisch hranken Kind =t die
Begletung der Familie bei der
Krankhaitshewdaltigung.

Die Grundlage hierfir bildat
eing vertravensvolle Pllegebezie-
hung in dieser Langzeitbetreu-
ung. Dabei steht die Inferaktion
im Vordesgrund, wobel sich die
Pflegende beriehungswelse der
Pfiegende van der Familie beiten
I&sst. Einflihlungsvermibgen, Ver-
stahen, Akreptanz und Wert-
schitrung sind Voraussetzung,
um eine MGrdediche Pllegabezie-
husng autzubauen.

Wichtig ist eben dass zum Er-
hakt von Gesundheit und Pllege-
beraitschaft betroffens Familien
wirksamer und passgenauer Enl-
lashungs- und Unterstitzungsan-
gebote bediden. Hierin wirde
sich auch das Stiick Wertschat-
Zung for die Leistung dieser Fami-
lien abbilden, .die von der Ge-
selischalt mehr oder weniger
stillschwedgend ervanet und ge-
legantlich gelobt, aber in iheer
Badeutung koum angemessen
gewiindigt wird®,

kontakt

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»beatmet leben*, 4.Quartal 2013, Seite 14ff.
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ALS ROLLI-FAHRER HEISSLUFTBALLON FAHREN...

NUR EINE FIXE IDEE?!

VON WEGEN! — HAUKE HAT S AUSPROBIERT!

Mit grofSer Begeisterung, vielen Eindriicken
und super Laune haben wir, eine Gruppe
von 6 Erwachsenen, im Juli gemeinsam mit
unserem Sohn Hauke, der im Rollstubl sitzt,
eine HeifSluftballonfabrt iiber das Calenberger
Land unternommen. Gestartet wurde in Land-
ringhausen, einem Ortsteil von Barsinghausen,
in Richtung Siiden. Nach rund 60 Minuten ge-
langten wir hinter den Deister und landeten in
Einbeckhausen.

Nun stellt sich vielleicht der eine oder andere
die Frage, wie kommt ein Rolli-Fahrer in den
Korb eines HeifSluftballons? Daffiir bedarf es
eines findigen Anbieters.

Das Ballonfabrtunternebmen Lorenz Ballo-
ning aus Isenbiittel

(www.lorenz-ballooning.de) besitzt einen Spe-
zialkorb, in dem ein Autositz, wie man ihn aus
dem Rennsport kennt, mit entsprechender Be-
gurtung im Boden fest montiert ist. AufSerdem
gibt es in dem Korb eine Tiir zum Einsteigen
und in dieser Tiir kleine Fenster, durch die der
Rollifabrer nach unten schauen kann. So konn-
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ten wir mit Hauke bequem einsteigen, ihn an-
schnallen und dann ging es auch schon los.
Wir batten keine Vorstellung, wie schnell wir
an Hobe gewinnen wiirden. Jedenfalls wa-
ren die am Boden gebliebenen Personen sebr
schnell sebr klein.

Bei strablendem Sonnenschein und Wind von
durchschnittliche 14 km/Std fubren wir dem
Deister entgegen.

Toll, diese neue Perspektive. Wir konnten so-
gar unser Dorf sehen, aber aufgrund des Nord-

windes nicht iiber Barrigsen fabren. Statt des-
sen haben wir uns die Kernstadt Barsinghausen
und den Deister genau angesehen, sowie die
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Felder mit den geraden Fahrspuren, den auf-
falligen Stellen nach einem Wasserschaden und
Fraf$schdden von Wildschweinen betrachtet.

Doch damit nicht genug, in Richtung Osten

hatten wir einen guten Blick auf Hannover und
dariiber hinaus. In Richtung Norden konnten
wir das Steinbuder Meer erblicken. Im We-
sten entdeckten wir das Haus von Freunden
und im Siid-Osten haben wir die Deister-Frei-
lichtbiibne im Wald gesucht und dann sogar
entdeckt. Mit dem Fernglas konnte man das
Gescheben auf der Biihne ein wenig erkennen.

Es war fiir uns ein einmaliges Erlebnis. Gemein-
sam haben wir uns auf immer neue Dinge auf-
merksam gemacht, die jemand entdeckt hatte.
Wer Lust zum Fabren bat, dem konnen wir
sehr empfehlen, mal so eine Ballonfabrt zu un-
ternehmen. Diese Erlebnisse geben einem sebr
viel Kraft und Motivation.

38 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

Und es hat uns mal wieder gezeigt, wo eine
Idee ist, gibt es haufig auch Wege zur Rea-
lisierung. Nur nicht aufgeben, sondern be-
harrlich dran bleiben. Denn Inklusion will

entwickelt werden und wir, die betroffenen
Familien sollten (und miissen) haufig den
ersten Schritt unterneh-

men, um anderen

Menschen zu zei-

gen, dass es Mdog-

lichkeiten gibt und

zeigen, welche Le-

bensfreude durch

die Realisierung ei-

ner scheinbar fixen

Idee ausgelist werden

kann.

Doris Meier-Brubn und
Familie, Barrigsen
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DER ROLLSTUHLTAG

EIN BERICHT VON PAUL HERRMANN

In diesem Bericht
gebt es, wie die
Uberschrift schon
sagt, um einen
Rollstubltag. Ich
glaube, ich sollte
mal erkliren, was
es damit auf sich
hat.

In meinem letzten
Bericht hatte ich
erzihlt, dass ich
in ,,Die Kleine
Grundschule
Topchin®“ gebe.
Da hat namlich
alles angefangen.
In der Schule, mittlerweile gebe ich schon in
die 6. Klasse, miissen wir schon manchmal sebr
lange Texte von der Tafel abschreiben und da
komme ich nicht mehr so gut mit, deshalb bilft
mir meine Krankenschwester und schreibt fiir
mich die Texte ab. Meine Mitschiiler saben
das als eine Bevorzugung an. Sie behaupteten,
meine Krankenschwester bebandelt mich wie
ein Baby, nur weil sie mir assistiert.
So fing es halt an, dass mich meine Mitschiiler
hainselten, sie sagten, ich werde bevorzugt, nur
weil ich im Rollstubl sitze. Irgendwann merk-
ten das auch die Lehrer, weil ich nicht mebr
so guter Laune war wie sonst.

An einem Schultag, der genau so angefangen
bhat wie oben beschrieben, hat mir meine For-
derlehrerin vorgeschlagen einen Rollstubltag
zu veranstalten, alle Kinder sollten fiir eine
Weile im Rollstubl sitzen, damit sie mal mer-
ken, wie es ist, auf einen Rollstubl angewiesen
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zu sein und die, die mich am meisten gedrgert
haben, sollten einen ganzen Tag da drin sitzen.
Ich personlich fand die Idee echt gut. Als ich
das zubause meinen Eltern mit Begeisterung
erzahlte, waren diese ein bisschen skeptisch,
weil die meisten Kinder unserer Klasse sich
mebr einen Spafs machen und es nicht ernst
nebmen wiirden.

Bei der nichsten Elternversammlung wurde
die Idee erziblt und gefragt, ob die Eltern das
erlauben. Es war der grofSte Teil der Eltern da-
mit einverstanden.

Als wir das Einverstindnis hatten, ging es los.
Zuallererst mussten wir uns ein paar Rollstiible
besorgen. Namlich nur ein paar Rollstiible,
weil wir uns dachten, man konnte ja auch
Partneraufgaben machen, die man mit seinem
Partner dann l6sen muss. Hier ist ein kleines
Beispiel: der/die Schiiler(in) sitzt im Rollstubl
und der/die andere Schiiler(in) schiebt ibn/sie
iiber eine Stufe.

Tag und Nacht iiberlegte ich mir noch wei-
tere Ideen und erziblte sie dann meiner For-
derlebrerin.

Jetzt mochte ich gerne erzdhlen wie der Roll-
stubltag ablief.

Nach den Herbstferien war es endlich soweit:
Der Rollstubltag war da. In den letzten Schul-
stunden sollte es losgeben. Die ersten Heraus-
forderungen waren in der Turnhalle geplant.
Als alle Kinder sich dort versammelt batten,
erklirte ich zuerst, wie so ein Rollstubl aufge-
baut ist, was sie beim Fabren beachten miis-
sen, wo die Bremsen zur Sicherbeit sind und
was das Besondere an meinem Rollstubl ist.
Dann ging es richtig los. Wir hatten drei Stati-
onen aufgebaut, das waren nachgestellte Hin-
dernisse, die einem im alltiglichen Leben als
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Rollstublfabrer auch begegnen kénnen. Man-
che Stationen waren so aufgebaut, dass man
sie nur mit einem Partner bewidltigen konnte.
Als erstes musste man mit dem Rollstubl einen
kleinen Parcours entlang fabren.

Danach kam ein kleines Hindernis, eine mit
Matten nachgestellte Stufe. Diese sollte man
mit der Hilfe seines Partners iiberfahren. Die
Matten wurden immer schmaler und irgend-
wann konnte man wieder runter fabren.

Bei der letzten Station musste man riickwarts
einparken. Das ging natiirlich auch nur mit
einem Partner. Dieser musste dem Rollstubl-
fabrer genaue Anweisungen geben, damit er
einparken konnte.

Danach bekamen die ,,Rollstubllehrlinge”
und ibre jeweiligen Partner Aufgaben, die man
auch im alltdglichen Leben erledigen muss, wie
2. B. einen Teller aus der Kiiche bringen, obne
ihn zu zerbrechen. Das Schwierige dabei war,
Sachen aus den oberen und unteren Fichern zu
holen. Ungewohnt war es, den Partner deswe-
gen um Hilfe zu bitten.

Nach diesen ganzen Anstrengungen trafen wir
uns alle wieder im Klassenraum, wir waren
mebr Rollstublfabrer als sonst, denn norma-
lerweise bin ich der einzige Rollstublfabrer in
der Klasse. Jetzt wurden die Rollstubllehrlinge
aufgefordert, ibre Schulsachen aus den Schul-
taschen zu nebhmen. Das war nicht einfach fiir
ste.

Schlieflich kam es zum grofSen Auftritt, wir
gingen alle zusammen nach drauflen. Dort
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schleppte sich eine lange Rollstublkolonne um
das Schulgebiude herum. Manche wurden ge-
schoben und andere schafften den Weg im Al-
leingang, Hindernisse gab es jedenfalls genug.
So ging der Rollstubltag zu Ende und mir hat
es sebr gut gefallen. In den darauf folgenden
Tagen safS einer meiner Mitschiiler den ganzen
Schultag im Rollstubl.

Um diesen Bericht schreiben zu kénnen, habe
ich ein Umfrageblatt ausgeteilt. In dieser Um-
frage wollte ich wissen, wie sie diesen Tag fan-
den. Der Rollstubltag wurde von allen positiv
bewertet. Einige schrieben, dass es gut war,
weil sie sich dadurch besser vorstellen konn-
ten, wie es mir als Rollstublfabrer so gebt.
Manche gaben an, dass sie es jetzt einsehen,
dass ich es schwerer im Alltag habe als meine
Mitschiiler und mir nicht mebr unterstellen
wollen, dass ich bevorzugt

werde. Meine Klassenleh-

rerin fand den Rollstubltag

auch ganz toll und

hofft fiir mich,

dass meine

Mitschiiler

mich nicht

mebr  dr-

gern.

Paul
Herrmann,
Jiiterborg
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EINE KLEINE URLAUBSGESCHICHTE ODER
,-+WENN NUR DEIN LACHELN BLEIBT*

Dieses Jahr sollte anders sein — Urlaub ohne Kinder!

Was fiir ein Luxus!!!

Yanick, unser Intensivkind, wurde durch den
Pflegedienst 24 Stunden/Tag medizinisch be-
stens versorgt und zusdtzlich gab es noch zwei
fleiffige Helferinnen fiir ,,Kulinarisches* und
» Wascheberge . Malik nabm an einer Jugend-
freizeit teil.

Fiir uns gab es Entspannungsurlaub

auf Fuerteventura.

Nachdem wir die ersten Tage relaxend am
Strand, Pool oder in der Strandbar verbracht

hatten (keine Inhalation, keine Uberwachung,
keine medizinischen Fachgespriche, keine lau-
ten Gerdusche...) und die mitgenommenen Bii-
cher gelesen waren, gingen wir ,shoppen® in
der Ndbe des Hotels. Es gab dort eine deut-
sche Buchhandlung, in der ich diverse Buchti-
tel las und ein wenig auf den Riickseiten die In-
halte studierte. Plotzlich hielt ich ein Buch von
Hera Lind in der Hand, welches mich magisch
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anzog. Es war innerhalb kiirzester Zeit gelesen.
Es ist die Geschichte einer Familie mit einem
schwerstmehrfachbehinderten Kind in den Jah-
ren der DDR und der Offnung der Grenzen
zur BRD.
Mir stockte bei den Erziblungen wirklich der
Atem, denn ich konnte viele Erlebnisse aus ei-
gener Erfabrung nachvollzieben.
Ich méchte hier an dieser Stelle gar nicht den
ganzen Inbalt verraten — vielleicht kommen an-
dere Eltern auf den Geschmack, es ebenfalls
zu lesen.
Die Mutter ist eine wahre Kimpferin in die-
sem Buch. Der Vater des Mdidchens konnte
durch seinen Job und die vielen Kontakte zu
Menschen immer wieder belfen und war sehr
einfiiblsam. Ein schwerer Kampf an allen
Fronten, wenn es z. B. um Therapien, Hilfs-
mittel oder Erholungsurlaub ging (das kam mir
sehr bekannt vor, obwohl ich das Gefiibl hatte,
da geht es uns noch gut).
An dieser Stelle mochte ich der Autorin Hera
Lind danken, dass sie den Mut hatte, diesen Ro-
man nach einer wahren Geschichte zu verfassen.
Ihr komddiantisches Talent ist deutlich spiir-
bar und verleibt dem Buch eine siiffisante Seite.
Gleichzeitig bewundere ich die Familie und hier
ist insbesondere die Mutter zu nennen, die
trotz all ibrer Erlebnisse und anstren-
genden Pflege
noch die Kraft
aufgebracht
hat, ibre Ge-
schichte aufzu-
schreiben.
Am Ende des
Buches dachte
ich an unsere ei-
gene Geschichte.
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Das Buch hat mich beriibrt und gleichzeitig
gestdrkt, so weiter zu machen, wie bisher und
sich fiir ein lebenswertes und sinnvolles Leben
unserer Kinder und Jugendlichen einzusetzen
und zu kampfen.

Danke, lieber Yanick, dass es
Dich gibt. Du raubst
uns manchmal

die Kraft, gibst
uns  ganzg
viel Liebe

und ldsst uns
Deine Lebens-
energie in allen
Facetten spiiren.
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... und das alles in einem Entspannungsurlaub
ohne Stress und Sorgen, ohne Beatmungsma-
schine, Absauge, Kiinstlicher Ernihrung, Ka-
meraiiberwachung, Monitoring...

Schicksal oder Zufall?
Claudia Harms, Frondenberg

Das Buch ist als Taschenbuch erbiltlich:
Hera Lind — Wenn nur Dein Licheln bleibt.
Preis 8,99 €, Diana Verlag,

ISBN: 978-3-453-35592-7
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BENEDICT

Eigentlich weifs ich
gar nicht so recht,
wo ich anfangen
soll. Da mich aber
Rotraut gebeten
hat, einen Artikel
fiir unsere Mitglie-
der-Information zu
schreiben, fange
ich einfach mal
an und versuche,
ihren Wunsch zu
erfiillen.
Mein Sobn Be-
nedict wurde am
11. Juni dieses
Jabres nun schon
14 Jabre alt.

Seine Prognose war schon vor der Geburt
mehr als schlecht. Er hatte einen massiven As-
zites wibrend der Schwangerschaft, der auf die
Lunge driickte, und der keinem der bebandel-
ten Arzte einen Hoffnungsschimmer auf ein
gliickliches Ende der Schwangerschaft gab.
Wir batten schon vor der Geburt vielziblige
Diagnosen, die meisten trafen dann aber doch
nicht zu... sondern ein paar vollig andere...
Benedict wurde 6 Wochen vor dem eigent-
lichen Geburtstermin aufgrund vom schlech-
ten CTG per Kaiserschnitt geholt. Wider Er-
warten atmete er selbst, und so hatte ich noch
die Gelegenbeit, ibn im OP zu sehen und die
Hand zu streicheln. Der anwesende Kinder-
arzt, der im Notfall auch die Nottaufe durch-
gefiibrt hitte, nabm Benedict dann mit in die
Kinderklinik.

Am Nachmittag besuchte mich dieser Kinder-
arzt in meinem Zimmer und ich erfubr einige
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der Diagnosen: Benedict hatte eine Analat-
resie, einen Kiefernspalt, Syndaktylie an bei-
den Handen, Fibulaaplasie beidseits, dadurch
KlumpfiifSe, eine Makrocephalie und noch ei-
niges mehr.

An seinem 1. Lebenstag wurde er operiert und
bekam einen Anus praeter. Nach 6 Wochen
auf und ab, wurde er tracheotomiert.

Uber mehrere Jabre wurde er nachts — im
Krankbheitsfall auch tagsiiber - beatmet. Er be-
notigte permanent Sauerstoff. Mittlerweile be-
notigt er — aus meiner Sicht dank dem Passy-
Muir-Ventil — nur noch im Infektfall Sauer-
stoff.

Insgesamt wurde Benedict bis heute 15mal
operiert.

Seinen Button ist Benedict auch durch eine
groflere Operation losgeworden, und er isst
zwischenzeitlich so ziemlich alles. Kalte oder
kohlensiurehaltige Getranke und kalte Spei-
sen, wie z.B. Eis, mag er jedoch nicht. Nur die
Fliissigkeitsaufnahme muss nach wie vor kon-
trolliert werden.

Mittlerweile ist Benedict in manchen Bereichen
stabiler geworden. Allerdings haben sich im
Laufe der Jahre neue gesundhbeitliche Pro-
bleme ergeben. Er entwickelte eine neurogene
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Darmentleerungsstorung, d. h. er wird 5x wo-
chentlich irrigiert, eine neurogene Blasenent-
leerungsstorung, dadurch muss Benedict 5x
taglich katheterisiert werden.

AufSerdem ist er durch eine Netzhautablosung
rechts erblindet, auf dem linken Auge hat er
eine leichte Hornhautverkriimmung. Seit letz-
tem Jahr hat Benedict Epilepsie.

Diese Krankbheit beeintrichtigt ibn sehr. Mitt-
lerweile bekommt er so ziemlich alle Anfalls-
arten. Und vor allem hat er Angst vor neuen
Anfallen und schimpft gerade bei hiufig auf-
tretenden Myoklonien sebr.
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Zwischenzeitlich haben wir durch die Human-
genetik Erlangen erfabren, welche Erkrankung
Benedict hat: Osteopathia striata — eine Kno-
chenerkrankung.

Benedicts Lebensfreude ist jedoch ungebro-
chen! Leider kann man sie schlecht in geschrie-
benem Wort wiedergeben.

Benedict liebt jede Art von Musik, kein Musik-
instrument ist vor ihm sicher. Oft benutzt er
auch das Schlagzeug, um nicht so schone Ge-
fiible herauszulassen.

Mittlerweile gebt Benedict in die 7. Klasse einer
Korperbehindertenschule, begleitet von einem
Pflegedienst. Er spielt mit Leidenschaft in der
E-Rolli-AG und tanzt dort auch in der Rolli-
Tanzgruppe mit.

Benedict liebt seine grofSe Schwester sehr, die,
wie sollte es anders sein, gerade den Beruf der
Kinderkrankenschwester anstrebt.

Nun kénnte ich doch noch so vieles schreiben,
2. B. diber den positiven Wechsel des Pflege-
dienstes oder iiber die Probleme mit der Kran-
kenkasse, aber ich lasse gerne noch Platz fiir
andere Berichte.

Anne Reinacher, Bobenheim-Roxheim
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LOTTA WUNDERTUTE —
BUCHBESPRECHUNG

Herbst 2009. Sandra Rotb ist im neunten Mo-
nat schwanger. Mit Lotta, einem Wunschkind,
die Vorfreude der Familie ist grofs. Doch bei
einer Routineuntersuchung erfdbrt sie, dass
das Gehirn ibrer Tochter nicht ausreichend
mit Blut versorgt wird. Welche Konsequenzen
diese GefifSfeblbildung fiir das Leben von
Lotta haben wird, kénnen die Arzte nicht vor-
hersagen. ,,Lotta ist eine Wundertiite*, sagt ein
Arzt. ,,Man weif$ nie, was drin ist.“

Lotta konnte ein ,,Rollstubl-Baby* sein, so
nennt das ihr zwei Jabre dlterer Bruder Ben.
Wahrend er auch gerne einen Rollstubl hitte,
weil man dann nicht selbst laufen muss, set-
zen sich die Eltern mit anderen Fragen ausei-
nander. Mit Themen und Problemen, die auch
viele Eltern von INTENSIVkindern am eigenen
Leib erfabren mussten. Wie ist es, zu erfabren,
dass man ein behindertes Kind haben konnte?
Wie gebt man damit um, wenn es wirklich so
ist? Wie reagieren Familie, Freunde und Nach-
barn? Wie ist der Alltag mit einem besonderen
Kind? Was erwartet einen am ndchsten Tag?
Wie sorgt man dafiir, dass das Geschwister-
kind trotzdem moglichst normal aufwichst?
Wie lebt es sich mit einem bebinderten Kind in
einer Gesellschaft, die alles daransetzt, Behin-
derungen und Krankheiten abzuschaffen? ...
Auch Menschen, die keine Kinder bzw. keine
bebinderten Kinder haben, werden animiert,
sich selbst mit diesen Fragen zu beschiftigen
und bekommen so einen besonderen Zugang
zu dieser Thematik.

Authentisch und liebevoll erziblt Sandra Roth
von den ersten drei Jabren mit Lotta, Jabre vol-
ler Kiampfe, Uberraschungen, Leid und Gliick,
an deren Ende man eine lichelnde Lotta im
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Kindergarten erlebt. Die
Autorin versteht es aus-
gezeichnet, ibre biogra-

phisch geprigte Erzdh- L R
lung zu erginzen um eine N

2 e 5
kritische Betrachtung des ~— £

gesellschaftlichen Um-
gangs mit Menschen, die
nicht der so genannten

/

Fegriae
Bk

Norm entsprechen.

Ich konnte auf vielen Buchseiten Parallelen zu
eigenen Erlebnissen entdecken. Die wunderbar
beschriebenen Situationen und Gefiible - an
passenden Stellen humorvoll verpackt - lassen
die eigene Familiengeschichte quasi noch ein-
mal erleben.

Obwobhl auch die Familie selbst an ibre Gren-
zen kommt, wird die Erzdhlung dadurch ge-
tragen, dass die Eltern niemals ernsthaft bereut
haben, Lotta in ibr Leben zu lassen.

»Ich weif$ jetzt, was ich sagen werde, wenn
wieder einer guckt und fragt: ,,Was hat sie
dennz“ ... ,,Uns“, werde ich sagen:“Sie hat
uns.“(Sandra Roth, Lotta Wundertiite, S. 259 )

Das Buch ist — aus meiner Sicht — uneinge-
schrinkt lesenswert.

Sandra Roth - Lotta Wunderttite, Kiepenheuer
& Witsch 2013, ISBN 978-3-462-04566-6, ge-
bunden, 18,99 €.

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
P.S.: Vereinsmitglieder konnen das Buch iiber

die Regionalgruppe Niedersachsen ausleihen,
e-mail an intensivkinder.nds@gmx.de.
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IN FROHER ERWARTUNG ...

Madeline Mill (als Kleinkind)

»Die Schneemdnner hab” ich schon aufgereibt!
Wo bleiben die Weibnachtsmdidnners!*

Der Vorstand von INTENSIVkinder zubause e.V.

wiinscht ein frobliches Weihnachtsfest und
einen guten Rutsch ins Neue Jabr!
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KURZ NOTIERT

Kosten: 11,80 Euro inkl. Porto.

Die Weihnachtsgeschichte in Leichter Sprache kann bestellt wer-
den bei der Lebenshilfe Bremen unter www.lebenshilfe-bremen.de oder

e-mail: info @lebenshilfe-bremen.de . Sie ist bebildert und in Leichter
Sprache (kurze Satze, einfache Worter, gute Bilder) geschrieben.
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Sffentlichen Orten Wi
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Eine neue Broschijre »Ratg
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VERANSTALTUNGEN UND SEMINARE

-
é\/’ PR

> |NTEN3|V1 Elternbegegnungstagung 2014

QD kinder Ly

o - Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2014 wird vom 16. — 17. Mai 2014
oL in Rotenburg/Fulda stattfinden. Nahere Informationen erhalten alle Mitglieder im
I Friihjahr 2014.

/CV””‘\\ Bitte vormerken:
Q:)- INTENSIV1 Familienfreizeit 2014

kinder Ly
% - Auch im kommenden Jahr soll im Heinrich-Liibke-Haus in M6hnesee-Giinne eine Fa-
o milienfreizeit stattfinden. Als Termin steht der 02.August bis 09.August 2014 fest.

. 3 1 Nadhere Informationen zur Anmeldung erhalten alle Vereinsmitglieder im neuen Jahr
¢ )
&

schriftlich.

([}

Bitte beachten Sie auch die Termine fiir unsere regionalen Veranstaltungen
auf unserer Homepage www.intensivkinder.de

Interdisziplindre Tagung Leben pur 2014

Interdisziplindre Tagung Leben pur: Alternde Menschen mit Komplexer Behinderung.

So lautet das Thema der ndachsten Tagung Leben pur, die auch im Jahr 2014 wieder sowohl in Miinchen als
auch in Hamburg stattfinden wird. Termine: 21. - 22. Mdrz 2014 in Miinchen und voraussichtlich 11. — 12.
April 2014 in Hamburg. Nahere Informationen unter www.stiftung-leben-pur.de

Jahrestagung der DIGAB

Vom 08.Mai bis 10.Mai 2014 findet die Jahrestagung der Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir Au-
Berklinische Beatmung statt, diesmal in Ulm. Nahere Informationen unter www.digab.de
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AUSZEIT - Wochenende fiir Miitter und Viter bebinderter und
pflegebediirftiger Kinder (allein und Paare)

Auftanken - Abschalten in der Natur - Bewegung und Entspannung
28.- 30. Mdrz 2014 Bildungshaus Kloster Schmerlenbach, 63768 Hdosbach

Mal wieder auf andere Gedanken kommen,
den Alltag hinter sich lassen, raus aus dem
technisierten Pflegealltag und die berrliche
Umgebung des nabe gelegenen Spessarts, den
schénen Klostergarten und die Woblfiihl-At-
mosphdre des ehemaligen Klosters in Schmer-
lenbach auf sich wirken lassen.

Einen bewegten und entspannten Riicken als
Trainingserlebnis erfabren mit flieffenden und
harmonischen Bewegungen, dazu viele hilf-
reiche Tipps fiir ein zeitgemdfSes und effektives
Haltungs- und Beweglichkeitstraining mitneb-
men. Entspannungstechniken und ein paar
wobltuende Klinge der Klangschalen kennen
lernen sind ein Teil des Wochenendes.

Die Natur lddt uns ein, mit unseren Sinnen
ganz viel Kraft und Energie zu tanken und mit
kreativen Anregungen zum Abschalten zu ge-
langen. Die Natur ist unser Lehrmeister, wenn
wir uns darauf einlassen.

Nehmen Sie hilfreiche Ideen mit nach Hause,
um sich einen anstrengenden Alltag zu erleich-
tern.
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Leitung des Wochenendes:

Petra Gopfert, Gesundbeits- und Wellnesstrai-
nerin, Natur- und Umweltpdadagogin, Peter-
Hess-Klangpraktikerin.

Lassen Sie sich einladen, im Tagungszentrum
Schmerlenbach nicht nur ,klosterlich® Ent-
spannung und Bewegung, sondern auch die
kulinarische Kiiche zu geniefSen.

Dieses Wochenend-Angebot ist eine gemein-
same Veranstaltung des Tagungszentrums
Schmerlenbach mit dem Verein INTENSIV-
kinder zubause e.V. (Region Rhein-Main).

Beginn mit dem Abendessen am Freitag um
18.30 Ubr (Anreise moglich am Freitagnach-
mittag), Ende mit dem Mittagessen am Sonn-
tag um 12.00 Ubr.

Informationen zum Haus unter:
www.schmerlenbach.de

Unterbringung in EZ oder DZ

mit Dusche/WC

Kosten pro Person (Vollpension):
Vereinsmitglieder: 45,--; Nichtmitglieder 185,--

Anmeldung Vereinsmitglieder bitte an
Cordula Ulbrich,
regio-rheinmain@intensivkinder.de,
Tel. 06026/995288

Anmeldung Nichtmitglieder bitte an
Dr. Ursula Silber,
Bildungsreferentin,

Tel.: 06021-630 234
u.silber@schmerlenbach.de
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Informationen, Beratung, Unterstiitzung und Hilfe
erhalten Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Christiane Kolpatzik

Am Kleuterbach 11

48249 Diilmen

Tel.: 02590/94916

E-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Baden-Wiirttemberg
Eldrid Prackel
Tel.: 06201/43033

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin
Henriette Cartolano
Tel.: 030/47374444

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi

Tel.: 040/55620369
Mobil: 01578/4994541
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Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering
Tel.: 05541/999084

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

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

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
Heike Becker
Tel.: 02104/53600

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

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

Regionalgruppe Thiiringen

Cornelia Strecker
Tel.: 03641/5596100
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AUFNAHMEANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Christiane Kolpatzik (1.Vorsitzende)
Am Kleuterbach 11

48249 Diilmen

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:

Straf3e: E-Mail:
Wohnort:

Datum: Unterschrift:

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

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

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

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

INTENSIVkinder zuhause e.V., Am Kleuterbach 11, 48249 Diilmen,
info@intensivkinder.de, Volksbank Strohgau, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
IBAN DE59 6006 2909 0064 0640 00, BIC GENODES1MCH
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MITTEILUNGEN

Neue Telefonnummer

Frau Ariane Oeing, 2. Vorsitzende, ist kiinftig unter der Telefonnummer 0152-33741406 zu erreichen
oder ariane.oeing@intensivkinder.de

INTENSIVkinder zuhause e V. bei facebook

Um unseren Verein auf facebook zu besuchen, miissen Sie dort nicht registriert sein.
Sie kommen {iber die Navigationsleiste unserer Homepage www.intensivkinder.de auf i

die facebook-Seite.

Und auch hier ist man auf jeden Fall dabei ...
.. wenn man will! Denn diese Mitglieder-Information ,,lebt“ von Eurer bzw. Ihrer Mitarbeit!
Immer wieder gesucht werden: Nette Fotos lhrer/Eurer INTENSIkinder zur Ver6ffentlichung in dieser

Mitglieder-Information, auch im Portratformat. UND: kurze und langere Beitrdge, interessante Infor-
mationen, nette Begebenheiten, Gedichte und Buchvorschlage!

Bitte schicken an: Rotraut Schiller-Specht, intensivkinder.nds@gmx.de Vielen Dank!

Kostenfrei spenden iiber www.benefind.de

INTENSIVkinder zuhause e.V. ist als Organisation bei benefind.de angemeldet, einer Suchmaschine
(basierend auf Bing/Yahoo), die fiir je 2 Suchvorgédnge 1 Cent an gemeinniitzige Organisationen spen-
det. Es entstehen keine Kosten fiir Sie! Wir bitten daher alle, die unserem Verein helfen mdchten, zur
Suche im Internet benefind zu nutzen. Eine Anleitung zum Procedere findet sich auf der Startseite
unserer Homepage www.intensivkinder.de.

Mitgliedsbeitrdge steuerlich absetzbar

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

Homepage mit Amazon.de verlinkt

Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt. Das be-
deutet: Fiir jede Bestellung bei Amazon , die iiber unsere Website ((iber die Bii-
cherliste) getdtigt wird, erhdlt INTENSIVkinder zuhause e.V. eine Provision.

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

52 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 2/13



MITTEILUNGEN

BUCHERLISTE

Folgende Biicher konnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden:

Leben pur - FREIZEIT bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen. Nicola ). Maier-Michalitsch,
Gerhard Grunick (Hrsg.), Verlag selbstbestimmtes leben,
Diisseldorf 2012

Leben pur - WOHNEN - Erwachsen werden und Zukunft
gestalten mit schwerer Behinderung. Nicola J. Maier-
Michalitsch, Gerhard Grunick (Hrsg.), Verlag selbstbe-
stimmtes leben, Diisseldorf 2012

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

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

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

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

Unterstiitzte Kommunikation -
Eine Einfiihrung in Theorie und Praxis
Ella Wilken (Hrsg.); Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 2002

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

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

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

Leben pur - Erndhrung fiir Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

Nicola ). Maier (Hrsg.), Verlag selbstbestimmtes leben,
Diisseldorf 2006
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Leben pur - Schlaf bei Menschen mit schweren

und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Verlag selbstbestimm-
tes leben, Diisseldorf

Leben pur - Schmerz bei Menschen mit schweren

und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Verlag selbstbestimm-
tes leben, Diisseldorf 2009

Leben pur - Kommunikation bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Verlag selbstbestimm-
tes leben, Diisseldorf 2010

Leben pur - Liebe, Ndhe, Sexualitédt bei Menschen mit
schweren und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Verlag selbstbestimm-
tes leben, Diisseldorf 2011

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

Beriihrt — Alltagsgeschichten von Familien mit
behinderten Kindern

von Claudia Carda-Déring u.a., Brandes & Apsel,
3. Auflage (Mai 2009)

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

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

Hansjorg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009

Bist du jetzt ein Engel?

Mit Kindern iiber Leben und Tod reden

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

Ich fiihle mich wie dieser Fluss - Portréts
»hichtsprechender* Menschen

hrsg. von Birgit Droge u.a.; 2. Auflage 2001, Oberhausen,
Athena-Verlag
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Kathrin spricht mit den Augen — Wie ein behindertes
Kind lebt (Kinderbuch)

K. Lemler u. s. Gemmel;

Verlag Butzon & Bercker Kevelaer 2002

Familien mit behinderten Kindern — Wege der
Unterstiitzung und Impulse zur Weiterentwicklung
regionaler Hilfesysteme

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

Eltern behinderter Kinder - Empowerment -
Kooperation — Beratung

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

... doch Geschwister sein dagegen sehr — Schicksal und
Chancen der Geschwister behinderter Kinder

Marlies Winkelheide, Charlotte Knees;

Konigsfurt Verlag 2003, Krummwisch

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

»10d — was ist das?“ Zusammenstellung iiber:
Bilderbiicher iiber Abschied, Trauer und Tod
Deutscher Verband Evangelischer Biichereien,
Gottingen 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

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

Recht auf Teilhabe
LER538, Lebenshilfeverlag 2011, 128 Seiten

Leben in der Gemeinde heute
LER537, Lebenshilfeverlag 2011, 32 Seiten, broschiert

Von der Integration zur Inklusion
LBS312, Lebenshilfeverlag 298 Seiten broschiert

Wohnen heute
LER534, Lebenshilfeverlag 2011, broschiert

Ablésung vom Elternhaus
LBF214, Ann-Kathrin Schulz, Lebenshilfeverlag 2010,
broschiert, 301 Seiten

Schwere Mehrfachbehinderung und Integration
LFK907, Lebenshilfeverlag 2011

Sie mochten eines der Biicher ausleiben? 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. email-Adresse

angefordert werden.
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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 Forderung nach § 45d SGB XI. Die Arbeit
unseres Vereins wurde im Jahr 2013 im Rahmen der kasseniibergreifenden Gemeinschaftsforderung
und der Projektférderung unterstiitzt von den Bundes- und Landesverbanden folgender Krankenkas-
sen sowie der niedersachsischen Landesverbdnde der Pflegekassen und dem Niedersdchsischen

Landesamt fiir Soziales, Jugend und Familie.
A@K BARMER GEK BKK amrill‘gf

Die Gosundhaitshasse,

|l Internshmen | sher

\ Kaufmdnnische Technike I
(_., KNAPPSCHAFT mﬂ bl I{ranrllc:zn;mssc(
Gesund in die fukunft.

Erste Gesundheit.

vdek 3

Die Eranirkasoen

Fiir die grof3ziigige finanzielle Forderung unserer Kinder-Projekte und Veranstaltungen fiir Eltern be-
danken wir uns ganz herzlich bei:

\
Gattrdert durch die ﬁ}gz%
AKHON M= HR aktion! ==

MENSCH Fiir Kinder und Jugend ex.

BLURGERSTIFTUMNG

iAW oM DY E

Ein besonderer Dank fiir die finanzielle Unterstiitzung geht auch an:

e die Familien Luise Layher, Helga Schafer und Hermann Layher, die anldsslich des Abschieds von
Herrn Eberhard Layher zu Spenden fiir unseren Verein aufgerufen hatten . Dabei kam eine Summe
von 33.742,94 € zusammen; allein die Dietmar-Hopp-Stiftung spendete 5000,-- €.

¢ die Kardinal-Dopfner-Schule aus Groflwallstadt fiir 1.500,-- € aus einem Sponsorenlauf.

¢ Frau Petra Herrmann und Familie Bach fiir die Benefizaktion ,,Das Superpferd®.

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e V.
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SPENDEN

Wir freuen uns ...

... tiber Ihre finanzielle Unterstiitzung und sagen:

Herzlichen Dankl!!!

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 kénnen:

Geldspende

Spende zu bestimmten Anldssen
Vereinsmitgliedschaft
Ehrenamtliches Engagement
Aktionen zu unseren Gunsten

Bitte helfen Sie mit!!!

Spendenkonto INTENSIVkinder zuhause e. V.:
Volksbank Strohgdu, BLZ 600 629 09, Konto-Nr.: 640 640 00
IBAN: DE59 6006 2909 0064 0640 00, BIC: GENODES1MCH

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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