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

auf unserer letzten Elternbegegnungstagung im Mai konnten wir 15 Jabre INTENSIVkinder zu-
hause e.V. feiern und das zu Recht, wie ich finde. Viele Mitglieder haben aktiv dazu beigetragen,
dass ein relativ kleiner Verein bundesweit und regional regelmdfSig zahlreiche Veranstaltungen und
Treffen fiir INTENSIVkinder und deren Familien durchfiibren kann. Sie waren oder sind im Vor-
stand tdtig oder als RegionalleiterInnen oder helfen als Vereinsmitglieder bei Infostanden und an-
deren Aktionen mit. Sie alle haben den Verein ,grofS” gemacht! Das muss — zumindest ein wenig
— gefeiert werden! Fotos vom Elternbegegnungstag finden Sie ab S. 16.

Einen ganz personlichen Riickblick zu 15 Jahre INTENSIVkinder zubause e.V. beschreibt die
1. Vorsitzende des Griindungsvorstands, Dr. Maria Bitenc, auf S. 21{f.

Und — wie immer — finden Sie weitere Berichte zu Veranstaltungen, Aktionen und Treffen in dieser
Mitglieder-Information, die von Ihren Berichten lebt.

Viel Spaf$ beim Lesen und Ihnen und Ihrer Familie eine schone Sommerzeit!
Herzliche GriifSe,
Rotraut Schiller-Specht

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

Liebe Mitglieder, liebe Leserinnen und Leser,

15 Jahre INTENSIVkinder zubause e.V.,
ein kleiner Verein ist erwachsen geworden!

Das ist sicherlich ein guter Grund, zu feiern.
Ich mochte meinen Blick nach vorne richten,
aber auch etwas zuriickschweifen lassen. Es
lobnt sich, iiber das bisher Erreichte nachzu-
denken.

Am Anfang stand der Verein einerseits dafiir,
auf unsere aufSergewohnlichen Familiensituati-
onen aufmerksam zu machen und andererseits
dafiir, Kontakte zwischen betroffenen Familien
herzustellen. Das ist uns sicherlich gelungen;
so haben wir iiber 200 Mitglieder und dariiber
hinaus Kontakt zu ca. 200 Familien, Arzten,
Kliniken, Therapeuten oder Pflegediensten.

Wir konnten dank der Menschen, die uns be-
gleitet und unterstiitzt haben, gute Arbeit lei-
sten!

Hierzu gehoren insbesondere unsere Forderer
und Spender, die uns dies durch die Bereit-
stellung finanzieller Mittel ermdoglicht haben.
Aber auch unsere ehemaligen und derzeitigen
Vorstandsmitglieder und Regionalleiter sowie
viele Vereinsmitglieder mit ibrem ebrenamt-
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lichen Engagement, ziblen dazu! Durch die-
ses aktive Vereinsleben konnten viele Projekte
zur Unterstiitzung unserer Familien verwirk-
licht werden!

Im Laufe der Jabre habe ich personlich fest-
gestellt, dass mittlerweile vieles einfacher ge-
worden ist, was die Grundversorgung unserer
Kinder angebt. Dafiir tauchen immer wieder
andere Probleme auf, die zu bewaltigen sind.

Ich denke da z.B. an standig wechselnde Ver-
sorgungsvertrdage und -pauschalen oder auch
an den drohenden Pflegenotstand oder, dass
die benotigen Dienste von den Pflegediensten
aufgrund fehlender Krankenschwestern bzw. —
pfleger nicht abgedeckt werden konnen. Auch
die finanzielle Belastung ist weiterhin enorm.

Aus vielen Gesprichen mit betroffenen Eltern
weifS ich, dass die Situation in den Familien oft
nach wie vor sehr angespannt ist.

Deshalb halte ich es auch im Zeitalter von
Smartphone und Co. fiir dufSerst wichtig, dass
wir uns untereinander austauschen und uns in
der Offentlichkeit immer wieder fiir eine bes-
sere Situation bei uns zubause einsetzen.

Nur so kommen wir zum Ziel, eine optimale
Versorgung fiir unsere INTENSIVkinder
durchzusetzen!

Ich wiinsche mir fiir die Zukunft des Vereins
viele neue, engagierte Familien als Mitglieder,
in der Offentlichkeit eine hohere Akzeptanz
und eine weitere Verbreitung unserer Anliegen
in den Fachkreisen und in der Politik.

Somit erhoffe ich mir weitere erfolgreiche Jahre
mit INTENSIVkinder zuhause e.V.!

Mit freundlichen Griiffen

Clenshaue Aeboatedt

Christiane Kolpatzik
1.Vorsitzende INTENSIVkinder zubause e. V.
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AUS DEM VORSTAND

Tatigkeitsbericht 2015

Christiane Kolpatzik, 1.Vorsitzende

1. Vereinsstruktur

Vorstand

Hiermit stelle ich noch mal offiziell meine Vorstands-

kolleginnen vor:

- Swantje Rif3, unsere 2. Vorsitzende und
meine Vertreterin

- Beate Leisner aus Hannover in Niedersachsen,
unsere Schriftfiihrerin

- unsere Schatzmeisterin Anke Mill aus Seelze
in Niedersachsen

- als weiteres Vorstandsmitglied Domenique Yousefi H.
aus Hamburg.

Der Vorstand hat sich im letzten Jahr 3mal fiir jeweils 2
Tage zu einer Vorstandssitzung in Hannover getroffen
zur Erledigung von internen Aufgaben.

Als Kassenpriifer unterstiitzten uns im Jahr 2015/2016
Frau Anja Grefe aus Hamburg und Frau Anette Leischel
aus Wennigsen.

Mein Dank gilt auch meinen Vorstandskolleginnen und
unseren Regionalleitern.

Sie haben grof3es Engagement gezeigt und viel Zeit in-
vestiert, unseren Verein zu unterstiitzen.

Regionale Kontaktstellen
Wir hatten im letzten Jahr 10 Regionalgruppen und
1 Ortsgruppe (Rhein-Main).

Mithilfe der Regionalleiterinnen konnte der Verein un-
seren Familien auch im Jahr 2015 interessante Veran-
staltungen auf regionaler Ebene anbieten.

Leider gibt es auch Gebiete, in denen der Verein nicht
gewachsen ist, und so wurde zum Ende des Jahres die
Regionalarbeit in Bayern, Baden-Wiirttemberg, Thiirin-
gen und Mecklenburg-Vorpommern beendet.

Das geschah aus dem Grund, dass in diesen Gebieten
kaum Interesse an unserer Arbeit bestand oder auch
die RGL aus personlichen Griinden die Vereinsarbeit
nicht fortsetzen konnten.

Das ist zum ersten Eldrid Prdckel aus Baden-Wiirttem-

berg, die als Ansprechpartnerin vor Ort versuchte, auf
unseren Verein aufmerksam zu machen.
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Im Weiteren danken wir Petra Neitzel aus Bayern fiir
lhre Bereitschaft, fiir Familien mit Intensivkindern te-
lefonisch zur Verfiigung zu stehen.

Auch ein Dankeschon an Dirk und Cornelia Strecker
aus Thiiringen, die in regionalen Treffen mit anderen
betroffenen Familien auf unseren Verein hingewiesen
haben.

Mecklenburg-Vorpommern war auch eine der Grup-
pen, in der die Arbeit eingestellt wurde. Hier war es
der RGL Susann Werner auch aufgrund von weiten We-
gen schwer, neue Kontakte zu kniipfen.

Dann kommen wir zu unseren noch weiterhin bestehen-
den Regionalgruppen.

Die Regionalgruppe Niedersachsen ist im vergange-
nen Jahr am 17.03.2015 selbstandig geworden und
nennt sich ,,INTENSIVkinder zuhause Niedersachsen
eV.“ Rotraut Schiller-Specht ist dort die 1. Vorsitzende
und sehr aktiv.

INTENSIVkinder zuhause Niedersachsen e.V. mochte
als eigenstandiger Verein neue Veranstaltungen v.a.
fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene auf den
Weg bringen und dafiir auch Férdermittel akquirieren,
die nur Organisationen und Vereinen zur Verfiigung ste-
hen, die ihren Sitz in Niedersachsen haben. INTENSIV-
kinder zuhause Niedersachsen e.V. ist wie vorher auch
die Regionalgruppe Ansprechpartner fiir alle betroffe-
nen Eltern in Niedersachsen.

Veranstaltungen:

11 x Freizeitsamstage Region Hannover (Férderer: Biir-
gerstiftung Hannover und Mehr Aktion fiir Kinder und
Jugend e.V.); monatliche INTENSIVkinder-Friihstiicks-
treffen Region Hannover.

Marz: Miitter-Wochenendauszeit mit Entspannung und
Yoga (12 Miitter) fiir Niedersachsen, Veranstal-
tungsort: Garbsen

September: Vater-Wochenendauszeit “Kanutour auf

der Hunte”. Fiir Niedersachsen

September: Ein Tag nur fiir Miitter. Ort: Hamburg. Fiir

Niedersachsen
Dezember: Familientagim Advent. Fiir Niedersachsen.
Veranstaltungsort: Garbsen. 15 Familien
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AUS DEM VORSTAND

- Teilnahme an Selbsthilfetag Hannover
und Biirgerstiftungsfest Hannover mit
Infostand.
- Organisation einer Niedersachsen-
Pfingstfreizeit 2015 (Spende Rotarier
Hannover und Férderung Kroschke-Stif-
tung)
- Organisation der bundesweiten Jugend-
freizeit 2015.
In Nordrhein-Westfalen hat Heike Becker sich bemiiht,
wieder ein Treffen im Phantasialand zu organisieren.
Das hat in NRW fast schon Tradition, da die Familien
eingeladen sind, den Park kostenlos zu besuchen. Das
hatte diesmal leider nicht geklappt, da es nicht genii-
gend Anmeldungen gab. Das Regionaltreffen 2015 fand
dann im August am Mohnesee statt.
Heike Becker ist engagiert, Familien zu unterstiitzen
und gibt deshalb Hilfestellung zum Thema ,,personli-
ches Budget“. Sie wird oft um Rat gefragt, da sie sich
damit sehr gut auskennt.

Schleswig-Holstein wird von Swantje Riif3 betreut.

Im Januar traf man sich in Hamburg mit 5 Elternteilen
bei einem gemiitlichen Elternstammtisch zum Erfah-
rungsaustausch.

Swantje hat aufRerdem im letzten Jahr den Verein auf
der DIGAB in Diisseldorf, dem MAIK in Miinchen und auf
dem Kinderhospiz-Forum durch ein Referat zum Thema
»Der wirkliche Alltag mit Intensivpflegebedarf* in Es-
sen reprdsentiert.

Sie ist standig um neue Kontakte zu Familien und Re-
ferenten bemiiht.

Im Juni fand dann in Hamburg ein gemeinsames Treffen
mit der RGL Gruppe Hamburg statt. Domenique Yousefi
ist dort als RGL tatig und engagiert sich sehr bei der
Teilnahme am Runden Tisch des MDK AKI.

Domenique nimmt fiir den Verein an den Tagungen von
Lebenswelten teil und war im Juli 2015 in diesem Zu-
sammenhang in Baiersbronn zur Einweihung der Ein-
richtung Luftikus.

Im Rhein-Main-Gebiet war Cordula Ulbrich wieder sehr

aktiv. Sie hat an vielen Veranstaltungen zur Prasenta-

tion des Vereins teilgenommen. Z.B.

- Infostand beim Kinderflohmarkt und Messe
Familienleben Grossostheim
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- versch. Interviews zur Situation von
INTENSIVkind-Familien, Doktorantin Uni Berlin

- Teilnahme und Vereinsprasentation bei
TEACCH-Seminar 18.04.2015

- Teilnahme an PSAG-Treffen Aschaffenburg
07.05.2015 (psychosoz.AG)

- besonders beliebt sind auch die Regionaltreffen
in Schollkrippen

- Teilnahme an versch. Selbsthilfegruppentreffen
der Landkreise Miltenberg und Aschaffenburg
sowie Selbsthilfetag

- Teilnahme am Kinderkulturtag AB mit Puppenklinik
und Infostand

Um auf unsere Situation aufmerksam zu machen, ist

auch die Mitarbeit im Kindernetzwerk AK 3/ Pflege und

Teilhabe, in Berlin, duBerst wichtig.

Ein besonderer Dank gilt Cordula auch fiir die Organi-

sation und Spendenakquise des Auszeit-Wochenendes

fiir pflegende Eltern im Kloster Schmerlenbach.

Henriette Cartolano aus Berlin ist nach wie vor bemiiht, in
der Politik auf unsere Familiensituationen hinzuweisen.
Sie arbeitet in Verbindung mit dem Kinderpflegenetz-
werk am Kinderpflegestammtisch mit, der regelméafiig
alle 8 Wochen stattfindet.

AufBerdem ist sie bei dem Runden Tisch ,,Auf3erklinische
Beatmung Berlin Brandenburg® vertreten.

Sie arbeitet dort in der Kinderarbeitsgruppe mit.

So entstand ein Modellprojekt unter der Schirmherr-
schaft der AOK Nordost zur ambulanten Kinderversor-
gung aufBerklinisch beatmeter und tracheotomierter
Kinder.

AuBBerdem nimmt Henriette an verschiedenen Kongres-
sen und Tagungen teil, um unseren Verein zu reprasen-
tieren.

In Hessen ist Christiane Gering unsere Regionalleitung.
Sie arbeitet eng mit dem ,,Netzwerk Briickenbauen* zu-
sammen. Durch die Teilnahme an einem Winterspiel-
platz und einem Elternfriihstiick im Klinikum Kassel war
sie im vergangenen Jahr bemiiht, sich mit anderen Fa-
milien zu vernetzen und neue Kontakte zu kniipfen. Sie
hat unseren Verein mit einem Stand am Hessentag in
Hofgeismar vorgestellt.

Ansonsten nimmt sie an verschiedenen Kongressen,
Workshops oder sonstigen Veranstaltungen teil, an de-
nen sie auch unseren Verein reprasentiert.
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AUS DEM VORSTAND

Zum Thema ,,gemeinsam sind wir stark® wurde sie fiir
die Zeitschrift ,,Angehdrige Pflegen“ als Vertreterin ei-
nes Elternselbsthilfevereins interviewt.

Im Namen des Vorstandes danke ich an dieser Stelle
nochmals allen Regionalleitern herzlich fiir ihre vertrau-
ensvolle Zusammenarbeit mit dem Vorstand.

Soweit zum Stand unserer Regionalgruppen zum Mai
2016.

1.1. Mitglieder

Unsere Mitgliederzahl belief sich zum Ende Dezember
2015 auf 203 Mitglieder.

Im ganzen Bundesgebiet haben wir zurzeit Kontakt zu
knapp 400 betroffenen Familien und Institutionen.
Eine Mitgliedschaft fiir eine Beratung von betroffenen
Familien ist nicht erforderlich.

Der Beitrag fiir die Mitgliedschaft belduft sich immer

noch auf 40,00 Euro jahrlich.

Die Vorteile einer Mitgliedschaft sind:

- kostenloser Versand der Minfo

- ermaBigte Preise bei unseren Tagungen,
Seminaren und Freizeiten

- die Teilnahme an unseren Freizeiten ist aufgrund
der hohen Kosten nur Mitgliedern vorbehalten.

Mitglieder werden kénnen nicht nur unmittelbar be-
troffene Personen werden, sondern auch Freunde und
Forderer. Der Mitgliedsbeitrag ist als Spende steuer-
lich absetzbar.

2. Veranstaltungen
2.1. Regionalleitertreffen 2015

in Hannover vom 23.-25.01.2015
Die erste Veranstaltung ist eigentlich immer das RGL
Treffen.
Motto war diesmal: Vereinsarbeit und Angebote - sind
wir noch aktuell im medialen Zeitalter?
Wir haben uns in Hannover getroffen, um uns iiber Re-
gionalarbeit/Vorstandsarbeit auszutauschen. Die in-
ternen Gesprdache waren effektiv und so konnten wir
die Zeit nutzen, um Ideen fiir die Vereinsarbeit zu ent-
wickeln.
Zum Dank fiir unsere ehrenamtliche Arbeit genossen
wir einen gemiitlichen Abend bei einem leckeren Essen.
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Das Regionalleitertreffen wurde von der Techniker Kran-
kenkasse finanziell unterstiitzt.

2.2. Auszeitwochenende im Kloster Schmerlebach
vom 27.-29.03.2015
An diesem Wochenende ging es mit Cordula Ulbrich
wieder raus in die Natur. 11 Teilnehmer trafen sich in
Schmerlenbach, um sich zu entspannen und neue Kraft
zu schopfen.
Es wurde wieder viel Zeit drauRen verbracht, das Motto
hief} dieses Mal: der BAUM!
So wurden die Aktivitaten zu diesem Thema durchge-
fiihrt und alle waren sich einig, dass es eine Moglich-
keit war, den Alltagsstress fiir eine kurze Zeit zu verges-
sen, danach den Herausforderungen zuhause wieder
gewachsen zu sein.
Auch der Sport kam nicht zu kurz, die TN konnten sich
bei der Gymnastikrunde aktivieren oder auch bei den
Spaziergangen im Sonnenschein erholen. Natiirlich gab
es auch geniigend Zeit, sich auszutauschen und ken-
nenzulernen. Die Teilnehmer werden das Wochenende
in guter Erinnerung behalten!

2.3. 14. Elternbegegnungstagung 2015

vom 30.- 31.05.2015 in Rotenburg a. d. Fulda
Unsere grofite und wichtigste Veranstaltung wurde
auch im letzten Jahr wieder hier in der BKK Akade-
mie durchgefiihrt. An dieser Tagung findet — auch
wie heute — immer unsere Mitgliederversammlung
statt.

Vortréige gab es zu den Themen:

- Orthopéddie und Hilfsmittelversorgung bei In-
tensivkindern/Moglichkeiten und Grenzen,
Stefan Steinebach
Erndhrung bei beatmeten Kindern und Jugend-
lichen, Christina Rauber
Sind Familien mit Intensivkind Grenzganger?
Theresa Risse

Workshops wurden ebenfalls angeboten:
Informationen zu Kranken- und Pflegeversi-
cherung, Philipp von und zu Egloffstein
Wundversorgung, Klaus Gramen

So gab es fiir die Eltern viele Moglichkeiten sich zu in-
formieren und auszutauschen.

Mitglieder-Information 1/16



AUS DEM VORSTAND

Auch die erstmals angebotenen Gesprachsecken zu den
Themen Transition und persdnliches Budget wurden
gut genutzt.

Diese Elternbegegnungstagung von der BKK Bundes-
verband GbR gefordert.

2.4, Véiterseminar

vom 26.-28.06.2015 in Rotenburg an der Fulda
Im vergangenen Jahr trafen sich 9 Manner unter der
Leitung von Stephan Ulbrich zu dem Seminar mit dem
Thema: ,Immer anders - Umgang mit Veranderung*.
Die Mdnner gaben sich diesmal extrem sportlich, so
wurde natiirlich wieder morgens zuerst die Wassergym-
nastik zum Friihsport.
Es gab eine zum Teil recht anstrengende Radtour, denn
Rotenburg ist ja nicht nur flaches Terrain..., dann kam
auch noch das Klettern... So sollten auch die Manner
merken, dass ihre Krdfte begrenzt sind.
Die Bewdhrungsprobe fand am Sonntag statt: unsere
Manner wurden 20 m am Gebdude der BKK abgeseilt!
Die Manner haben sich wohlgefiihlt und hoffen auf das
ndchste Mal.
Das Seminar wurde von der DAK finanziell unterstiitzt.
Dank an Stephan Ulbrich fiir die Organisation der Ver-
anstaltung.

2.6. Jugendfreizeit

vom 01.08.2015-08.08.2015 in Duderstadt
An der 2. Jugendfreizeit unseres Vereins (organisiert
von R. Schiller-Specht) nahmen 10 Jugendliche/junge
Erwachsene teil.
Mitten in Duderstadt untergebracht, konnte die Innen-
stadt unsicher gemacht werden, der Besuch einer Cock-
tailbar wurde besonders genossen. Es gab wieder ein
tolles Programm! Ein tolles Ereignis war der Besuch der
Therapiehunde und der Besuch eines Trommlers.
Ansonsten konnte jeder auch sein eigenes Programm
machen, einfach nur chillen oder was sonst so ge-
wiinscht war. Das Wetter spielte mit und meinte es
fast zu gut: die Sonne war die ganze Woche iber briil-
lend heif3!

2.7. Miitterseminar

vom 25.09.-27.09.2015 in Rotenburg an der Fulda
Dieses Seminar, das von Claudia Harms durchgefiihrt
wurde, stand unter dem Motto ,,Mit heiterer Gelassen-
heit dem Alltag begegnen®.
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Elf Teilnehmerinnen lieBen den Alltag hinter sich, um zu
erfahren wie Humor unser besonderes Leben erleich-
tern kann. Die Spontanitdt wurde aktiviert und alle TN
hatten einen Riesenspaf.

Natiirlich war auch genug Zeit, um sich auszutauschen
und zu erholen.

Danke Claudia fiir die Organisation des Seminars. Das
Seminar wurde von der AOK finanziell gefordert.

3. Offentlichkeitsarbeit

Unser Verein prisentierte sich im Rahmen der Offent-
lichkeitsarbeit durch Berichte vorwiegend in der loka-
len, manchmal auch in der iiberregionalen Presse und
in diversen Fachzeitschriften.

Mitglieder-Information

Die Mitglieder-Information erschien 2mal im letzten
Jahr.

Darin enthalten waren interessante Berichte tiber un-
sere Aktivitaten und Projekte, Beitrdge unserer Mitglie-
der und auch Neuerungen des Sozialrechtes.
Auf3erdem ist sie nach wie vor als Informationsmate-
rial fiir betroffene Eltern oder Familien, Arzte, Sozial-
dienste, Kliniken und Krankenkassen gedacht. Manch-
mal dient sie als kleines Dankeschdn fiir unsere Spen-
der und Sponsoren.

Nochmal ein herzliches Dankeschdn an Rotraut Schiller-
Specht fiir die Redaktion und Gestaltung!

Flyer

Der Flyer wird nach wie vor in Krankenhdusern, bei Pfle-
gediensten, verschiedenen Einrichtungen, auf Messen
und Veranstaltungen verteilt, um auf unseren Verein
und unsere Arbeit hinzuweisen.

10 Jahres-Information

Diese Zeitschrift wird von uns an interessierte Perso-
nen und Institutionen weitergegeben. Nach wie vor wird
gelegentlich ein Exemplar iiber unsere Homepage an-
gefordert.

Teilnahme an Veranstaltungen/Vortrigen

Durch die Teilnahme an Kongressen, Selbsthilfetagen
und Arbeitskreisen kann gezielt auf unseren Verein, un-
sere Vereinsarbeit und die Probleme unserer Familien
aufmerksam gemacht werden. Dieses geschieht durch
Stande oder entsprechende Vortrage.

INTENSIVkinder zuhause e. V. 7



AUS DEM VORSTAND

So habe ich einen Vortrag beim Heimbeatmungswork-
shop in Kéln gehalten zum Thema:

»Selbstbestimmt Leben und reisen“. Dort habe ich aus-
fuihrlich Gber unsere Freizeiten berichtet.

Internetseite

Unsere Internetseite ist nach wie vor ein gutes Medium.
Viele Menschen haben iiber die Homepage unseren Ver-
ein kennengelernt.

Herzlichen Dank an unseren Webmaster Manfred Schil-
ler, der mitimmer neuen Ideen unseren Internetauftritt
up to date verdandert. Auch ein herzlicher Dank an alle,
welche unsere Homepage durch ihre Beitrdge aktuell
gestalten.

facebook

Wir haben festgestellt, dass die Prasenz auf Facebook
zur Veroffentlichung unseres Vereins gerade im Hinblick
aufjunge Leute wesentlich beitragt und dadurch an Be-
deutung zugenommen hat.

Es besteht grof3es Interesse an den Beitrdgen, somit
kdnnen wir auch auf diesem Weg auf uns aufmerksam
machen. Vielen Dank an Ralf Mill fiir sein Engagement,
die Seite immer wieder neu zu gestalten.

Wir freuen uns iiber neue Verlinkungen mit anderen Or-
ganisationen, um unseren Verein zu vernetzen. Tipps
hierzu sind immer willkommen.

Verbdnde und Kooperationen

Unser Verein ist Mitglied in folgenden Verbanden:

- Kindernetzwerk

- Bundesverband fiir Kérper- und Mehrfach-
behinderte.

- Hamburger Landesarbeitsgemeinschaft fiir behin-
derte Menschen und ihre Mitgliedsverbdnde eV.
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- Verein ,Forsea“, dem ,,Forum selbstbestimmte
Assistenz behinderter Menschen“

- Arbeitsgemeinschaft ,Lebenswelten fiir Kinder und
Jugendliche mit Beatmung®, einem Zusammen-
schluss von Personen und Einrichtungen, die sich
um die Belange von Kindern und Jugendlichen mit
Beatmung kiimmern.

- DIGAB, der Deutschen interdisziplindaren
Gesellschaft fiir AuBerklinische Beatmung.

5. Spenden und Forderer

Zum Schluss geht mein Dank an alle Spender und For-
derer, die uns in 2015 finanziell unterstiitzt haben.
Nur deshalb konnten wir unsere Familien und deren
INTENSIVkinder unterstiitzen und gute Arbeit leisten.
Wir werden auch von fast allen Krankenkassen auf
Landes- und Bundesebene mit Pauschal- und Projekt-
forderung gefordert.

Eine Liste unserer Forderer und Sponsoren finden Sie
am Ende des Jahres in unserer Mitglieder-Information.

Herzlichen Dank an alle, die uns im Jahr 2015 finanzi-
ell, durch aufmunternde Worte oder anderweitig un-
terstiitzt haben!

Damit schlieBe ich meinen Tatigkeitsbericht 2015.
Wir konnten viele Vereinsveranstaltungen anbieten
und haben wieder ein erfolgreiches Jahr hinter uns
gebracht.

Rotenburg an der Fulda, den 27.05.2016

(lenshaue é’égca/z/é

Christiane Kolpatzik, 1.Vorsitzende
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AUS DEM VORSTAND

Sich selbst zu starken, um anderen zu geben

Das Thema Achtsamkeit stand auf unserer
Agenda zur diesjdhrigen Regionalleitertagung
im Januar 2016 in Hannover mit 8 Frauen und
unserem Seminarleiter Herrn Stefan Schwidder.
Am Sonntag waren wir leider noch zu fiinft, weil
einige Miitter zu ihren Familien und vor allem
zu ihren Intensivkindern zuriick mussten... der
Pflegenotstand lasst griien... also wie man hier
schon an meinen Zeilen erkennen kann, schreibe
ich meine Gedanken zu diesem Wochenende ein-
fach sozusagen ohne Punkt und Komma runter...
schlieBlich haben wir gelernt... uns etwas von der
Seele zu schreiben... Ich habe das sehr gut an-
nehmen konnen und versuche es hier und jetzt
auch, um einen kleinen Bericht fiir unsere Mit-
gliederinfo und fiir unseren Férderer zu haben...

Nach einer anfanglichen Kennenlern-Runde
und einer Meditation haben wir den Freitag
begonnen, um danach noch etwas Vereinstech-
nisches unter uns Frauen zu unseren Regional-
arbeit zu kldren... Am Abend haben wir dann als
»Belohnung* fiir unser Ehrenamt lecker geges-
sen... eine Achtsamkeit konnte man also sagen,
alle Regionalleiter und Vorstandskolleginnen
arbeiten ehrenamtlich fiir unseren Verein und
schenken dem viel Zeit und Engagement... das
muss belohnt werden.
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Am Samstag ging es dann weiter mit dem
Thema Balance und dem inneren Frieden, der
Achtsamkeit, den Alltagsoasen, dem wertfreien
Betrachten der Dinge, dem Alles-von-der-Seele-
schreiben mit einer Zielsetzung und den Ver-
bindlichkeiten dazu.

Wir sollen unseren Fokus auf das legen, was
geht. Wir sollen uns unsere Wiinsche ins Leben
holen. Es war ein inspirierendes Seminar mit
sehrviel Emotionalitat, Empathie und schénen
Methoden, um im Alltag mehr Pausen zu ma-
chen. Mir als Organisatorin hat das Seminar
sehr gut gefallen und jede hat wohl ein Bon-
bon fiir sich selbst mit nach Hause nehmen diir-
fen. Dafiir sage ich Stefan und vor allem allen
Mitstreiterinnen ganz lieben Dank.

Sei der Wandel, den du in der Welt siehst!
(M. Gandhi)

Daaaanke
Swantje Riif3

Regionalleiterin Schleswig-Holstein
2.Vorsitzende INTENSIVkinder zuhause e.V.

INTENSIVkinder zuhause e. V. 9



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Weiter geht’s: Freizeitsamstage

und Jugendtreff 2016
in der Region Hannover

M= HR aktion!

fiir Kinder und Jugend e V.

Auch in diesem Jahr unterstiitzen unsere lang-
jahrigen Forderer die Freizeitaktionen fiir unsere
INTENSIVkinder in der Region Hannover. Mit ins-
gesamt 11.000,-- Euro Férderung beteiligt sich
die Biirgerstiftung Hannover und mit 4.000,--
Euro Mehr Aktion! fiir Kinder und Jugend e.V.
an den Personalkosten der altbewahrten Frei-
zeitsamstage und des neuen Jugendtreff-Ange-
bots fiir junge Menschen mit hohem Unterstiit-
zungshedarf. Dafiir an dieser Stelle ein ganz
herzliches Dankeschon!

Biirgerstiftung
Hannover

Die Samstags-Freizeitgruppe wurde inzwischen
geteilt, weil sie auf 15 Teilnehmerlnnen ange-
wachsen war. Deshalb findet seit Januar zeit-
lich parallel ein Freizeitangebot fiir Jugendliche
und junge Erwachsene statt. Dafiir diirfen wir
die grof3ziigig gestalteten Rdume eines evan-
gelischen Jugendzentrums in Hannover nut-
zen. Beide Gruppen wurden mit weiteren Teil-
nehmerlnnen aufgestockt.

Im ersten Halbjahr hatten alle Freizeitteilneh-
merlnnen bereits viel Spaf bei Ausfliigen zum

10 INTENSIVkinder zuhause e. V.
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Phaeno in Wolfsburg und ins Sealife nach Han-
nover. Ein Circus- und Kinobesuch stand auch
schon auf dem Programm ebenso wie ein Stadt-
bummel mit anschlieBendem Pommes-Essen.
Aber auch die Faschingsparty fiir alle in den
Rdaumen des Jugendzentrums und ein Klang-
schalen-Workshop konnten begeistern.

Mitglieder-Information 1/16

Und auch fiir den Rest des Jahres wird es ganz
bestimmtviele abwechslungsreiche Freizeitan-
gebote geben.

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVkinder zuhause Niedersachsen e.V.

INTENSIVkinder zuhause e. V. 11



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Selbsthilfetag in Hannover

Esistder grofite Selbsthilfetagin ganz Deutsch-
land: Am Samstag, den 21. Mai 2016 prdsen-
tierten sich rund um den Kropcke Selbsthilfe-
gruppen aus Hannover und der Region. Und es
gab ein Jubildum zu feiern, denn zum 30. Mal
richtete die Kontakt-, Informations- und Bera-
tungsstelle im Selbsthilfebereich (KIBIS) den
Hannoverschen Selbsthilfetag aus.

Da durfte unsere hannoversche
Gruppe natiirlich nicht fehlen. An
unserem Stand gab es eine Mit-
machaktion und Besucher konn-
ten sich sowohl iiber die Ziele un-
seres Vereins als auch {iber das
Leben mit Intensivkindern infor-
mieren.

12 INTENSIVkinder zuhause e. V.

 INTENSIVEinder Jiiié

Ich bedanke mich ganz herzlich bei den Miittern
und Vatern, die durch ihren Standdienst dafiir
sorgten, dass sich INTENSIVkinder zuhause Nie-
dersachsen e.V. beim Selbsthilfetag prasentie-
ren konnte!

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVkinder zuhause Niedersachsen e.V.
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RECHT UND SOZIALES

SGB XII

Keine Anrechnung von zusatzlichen Betreuungsleistungen nach SGB

XI auf Kosten einer Nachtassistenz nach SGB XII
Sdchsisches LSG, Beschluss vom 23.06.2015 —Az: L 8 SO 8/15 B ER

Streitig ist die Gewdhrung von Nachtassistenzleistun-
gen fiir den in einer Wohngemeinschaft fiir Menschen
mit Behinderung lebenden Antragsteller (A.).

Der 1991 geborene A. hat das Smith-Lemli-Opitz-Syn-
drom mit statomotorischer und geistiger Entwicklungs-
retardierung, spastischer Tetraparese und autistischen
Verhaltensmustern. Er hat einen GdB von 100 mit den
Merkzeichen B, G, aG, Hund RF und bezieht Leistun-
gen der Pflegeversicherung nach der Pflegestufe Ill.
Nach den Feststellungen des Medizinischen Dienstes
der Krankenversicherung bedarf er taglich rund um die
Uhr, auch nachts, bei allen grundpflegerischen Verrich-
tungen umfassender Hilfestellungen.

Im Juni 2012 zog er in eine Wohngemeinschaft fiir
schwerst mehrfachbehinderte Erwachsene. Dort wurde
er von einem Pflegedienst, der Beigeladenen zu 2.,
einschlielich der Nachtassistenz betreut.

Voraussetzungen des § 75 Abs. 4 SGB XII
Antragsgegner ist der ortliche Sozialhilfetrager, der
sich weigerte, die Kosten fiir die Nachtassistenz zu
tibernehmen, weil der Pflegedienst fiir die Nachtas-
sistenz keine zugelassene Pflegeeinrichtung i. S. d.
§ 75 Abs. 5 SGB Xl sei noch Vertrage nach§ 75 Abs. 3
SGB XII bestiinden und es fiir § 7 Abs. 4 SGB Xll an ei-
nem verpflichtenden Leistungsangebot fehle.

Der Antrag hatte auch beim SG zundchst keinen Erfolg.
Auf die dagegen gerichtete Beschwerde zum LSG hob
dieses die Entscheidung des SG auf. Das LSG verpflich-
tete den Antragsgegner zur vorldufigen Ubernahme
der Kosten fiir die Nachtassistenz, nachdem im Januar
2015 ein den Anforderungen des§ 75 Abs. 4 SGB XII
geniigendes Leistungsangebot vorgelegt wurde.
Hinsichtlich der Voraussetzungen an eine Leistungser-
bringung durch einen Trager, mit dem keine Vereinba-
rungen bestehen, kann im Wesentlichen auf die Ent-
scheidung des LSG Berlin-Brandenburg in diesem Heft
verwiesen werden. In beiden Fillen waren die Gerichte
zu der Uberzeugung gelangt, dass weder eine alterna-
tive Leistungserbringung zur Deckung des spezifischen
individuellen Bedarfs vorhanden ist, noch andere An-
bieter in der Region vergleichbare Leistungen erbrin-
gen und damit die Leistung im Einzelfall geboten ist.

Nachtassistenz sowohl Hilfe zur Pflege als

auch Eingliederungshilfe
Die Zuordnung der Leistungen der Nachtassistenz zur
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Hilfe zur Pflege oder zur Eingliederungshilfe ldsst das
Gericht im vorliegenden Fall offen und stellt insofern
nur fest, dass beides in Betracht komme.

SchlieBlich lehnt das Gericht eine Anrechnung von zu-
satzlichen Betreuungsleistungen nach§ 45b SGB Xl auf
die Leistungen der Nachtassistenz ab. Zur Begriindung
bezieht es sich auf § 13 Abs. 3a SGB XI, wonach die
Leistungen nach § 45b SGB Xl bei den Fiirsorgeleis-
tungen zur Pflege nach dem SGB XII keine Beriicksich-
tigung finden. Dabei ldsst es offen, ob zu diesen Fiirsor-
geleistungen nur die Hilfe zur Pflege nach dem 7. Kapi-
tel des SGB XIl zahlt oder auch die Eingliederungshilfe
nach dem 6. Kapitel des SGB Xll, soweit in ihrem Rah-
men Hilfen mit pflegerischem Bezug erbracht werden.

Keine Anrechnung von Leistungen nach § 45b SGB XI
Der Bestimmung des § 13 Abs. 3a SGB XI liege offen-
bar die Wertung zugrunde, dass der P+1egebediirftige
primdr selbst entscheiden konnen solle, wel-
che Betreuungsleistungen er sich mit den aus der
P+1egeversicherung zur Verfiigung gestellten Mitteln
beschaffe. Solange A. die zusdtzlichen Leistungen
nach§ 45b SGB Xl nicht selbst fiir die Nachtbetreuung
einsetze, diirften ihm diese auch nicht von den Kosten
der Nachtassistenz abgezogen werden.

Anmerkung von Dr. Edna Rasch

Die Entscheidung ist zu begriien, auch wenn manche
Fragen offengelassen werden. Hinsichtlich der Frage,
ob es sich bei Leistungen der Nachtassistenz um Ein-
gliederungshilfe oder Pflege handelt, hat sich das LSG
Baden-Wiirttemberg in seinem Urteil vom 08.07.2015
klar zugunsten der Pflege entschieden. Allerdings ist
fraglich, ob dies pauschal auf andere Félle der Nachtas-
sistenz libertragen werden kann oder ob es dabei nicht
auch aufandere, insbesondere padagogische Gesichts-
punkte des jeweiligen Falles ankommt. Zu beachten ist
auch, dass es im Fall des LSG Baden-Wiirttemberg um
eine stationdre Pflegeeinrichtung ging, wahrend der
vorliegende Fall eine Wohngemeinschaft fiir Menschen
mit Behinderung betrifft. Dieser unterschiedliche Kon-
text spricht fiir eine unterschiedliche Beurteilung der
Bedarfskonstellationen.

Fiir die derzeit sich haufenden Schwierigkeiten in der
Praxis bei der Zuordnung von Leistungen zum Bereich
der Pflege oder der Eingliederungshilfe ist es jeden-
falls sehr hilfreich, dass die Anrechnung von Leistungen

INTENSIVKinder zuhause e. V. 13



RECHT UND SOZIALES

nach § 45b SGB Xl auf die Leistungen der Nachtassis-
tenz so klar abgelehnt wird. Zustimmung verdient auch
die Begriindung dafiir.

Leistungen der Eingliederungshilfe sind gleichrangig
Denn in der Praxis ist leider zunehmend zu beobach-
ten, dass ohne Beachtung des individuellen Bedarfs
pauschale Abziige seitens der Sozialhilfetrager vorge-
nommen werden. Dabei werden regelmafig die gesetz-
lichen Vorgaben aus§ 13 SGB XI missachtet. Dies gilt
nicht nur in Bezug auf § 13 Abs. 3a SGB XI, sondern
auch hinsichtlich des Gleichrangs der Eingliederungs-
hilfeleistungen nach § 13 Abs. 3 S. 3 SGB XI. Die vor-
liegende Entscheidung macht deutlich, dass Derartiges
mit dem Gesetz nicht vereinbar ist.

SGB XII

Es ist wichtig, dass gerade Menschen mit sehr hohem
Unterstiitzungsbedarf und Leistungsanspriichen ge-
geniiber verschiedenen Leistungstrdagern nicht durch
rechtswidrige Leistungsanrechnungen benachteiligt
werden. Wer sowohl auf Leistungen der Eingliederungs-
hilfe als auch auf Leistungen der Pflegeversicherung
angewiesen ist, dem diirfen die nach dem SGB XI ge-
wadhrten Entscheidungsmoglichkeiten nicht pauschal
allein aufgrund des Bezugs von Leistungen nach dem
SGB XIl verwehrt werden.

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe*, Ausgabe Nr. 1/16,
Seiten 20f., Mdrz 2016

Dauerbrenner: Klagebefugnis bei Einstufung in Hilfebedarfsgruppen *
SG Miinchen, Urteil vom 13.10.2015 - Az: S 52 S0 98114

Streitig ist die Hohe der (finanziellen) Leistungen, die
der Sozialhilfetrager (Beklagter) an den beigeladenen
Leistungserbringer (Trager einer stationdren Wohnein-
richtung) fiir die Betreuung und Unterbringung eines
schwerstmehrfach behinderten Menschen erbringt. Die
Hohe der Vergiitung hdngt u. a. von der Hilfebedarfs-
gruppe (HBG) ab, der der behinderte Mensch (Klager)
zugeordnet ist.

Das Thema ,Einstufung in HBG* (insbesondere nach
dem HMB-W-Verfahren) beschiftigt die Gerichte immer
wieder, leider mit den unterschiedlichsten Ergebnissen.

Hohe praktische Relevanz der Einstufung in eine HBG
Die Frage der fachlich richtigen Einstufung von Be-
wohnern hat hohe praktische Relevanz; denn sie ist
die Grundlage fiir die zu zahlende Vergiitung fiir einen
Heimplatz. Die Heimtrager verpflichten sich in den
Wohn- und Betreuungsvertragen zu der fachlich gebo-
tenen Versorgung der Bewohner.

Die Vergiitung dafiir bestimmt sich zwar nach dem je-
weiligem Wohn- und Betreuungsvertrag,3 wegen der

14 INTENSIVkinder zuhause e. V.

zwingenden Verkniipfung mit dem Leistungserbringer-
recht nach § 15 Abs. 2 Wohn- und Betreuungsvertrags-
gesetz (WBVG) letztlich aber nach den jeweiligen Leis-
tungsvereinbarungen zwischen dem Leistungstrager
und dem Leistungserbringer. In der Praxis richtet sich
deshalb die fiir die Leistungsberechtigten zu zahlende
Vergiitung in aller Regel nach der entsprechenden HBG
nach dem sog. HMB-W-Verfahren.

Die Zuordnung zur jeweiligen HBG erfolgt durch den
Leistungstrager im Rahmen des Bewilligungsbeschei-
des fiir die Leistung ,,vollstationares Wohnheim“. Da-
mit bestimmt der Leistungstrager mit der Einstufung
die zu zahlende Vergiitung. Fachlich kénnen jedoch im
Einzelfall erhebliche Differenzen bestehen, ob diese
Einstufung richtig ist.

Hilfebedarfsgruppe 4 oder 5?

So war es auch in dem vom SG entschiedenen Fall: Der
Klager, der seit 1997 in der Wohnstatte lebt, wurde zu-
letzt 2010 fiir die Zeit bis Ende Juli 2012 in die HBG

Mitglieder-Information 1/16



RECHT UND SOZIALES

5 eingestuft. Der {iberdrtliche Sozialhilfetrager stufte
ihn ab August 2012 mittels formlichem Bescheid in die
niedrigere HBG 4 ein. Der Wohnheimtrdger war der Auf-
fassung, dass der Klager weiterhin in die HBG 5 ge-
hort. So war es auch im Wohn- und Betreuungsvertrag
zwischen dem Bewohner (Kldger) und der Einrichtung
festgehalten.

Klagebefugnis wegen Konkretisierung der Leistung
durch die Zuordnung zu einer Hilfebedarfsgruppe?
Der Beklagte zweifelte bereits die Zuldssigkeit der
Klage des Bewohners mangels einer entsprechenden
Beschwer an. Der Klager sei im sog. Erfiillungsverhalt-
nis keiner Forderung des Tragers der Wohnstdtte auf
Zahlung einer hoheren Vergiitung ausgesetzt, so die
Behauptung des Sozialhilfetrdgers.

Diese Argumentation lie3 das SG Miinchen nicht gel-
ten: Aus der Perspektive eines verstandigen Leistungs-
empfdngers habe der Bescheid mit der Zuordnung zur
HBG 4 (anstelle von 5) erkennbar die Funktion gehabt,
Art und Umfang des Hilfebedarfs des Kldagers und so-
mit den Umfang der bewilligten Leistungen der Einglie-
derungshilfe zu konkretisieren und festzulegen. Daran
miisse sich der Beklagte festhalten lassen, auch wenn
damit eine gewisse Verwischung der Grenzen zwischen
den Rechtsheziehungen zwischen Leistungstrager und
Leistungsberechtigtem einerseits und zwischen dem
Leistungstrager und dem Leistungserbringer anderer-
seitsinnerhalb des sozialhilferechtlichen Dreiecksver-
haltnisses eintreten kdnne.

Ein zivilrechtlicher Anspruch des Heimtrdgers gegen
den Bewohner auf eine Vergiitung nach einer bestimm-
ten HBG (wie im Wohn- und Betreuungsvertrag fest-
gelegt) sei zumeist (faktisch) wertlos. Dem Heimtra-
ger gehe es vielmehr um die Kosteniibernahme durch
den Sozialhilfetrager. Entscheide der Sozialhilfetrager
im Verhaltnis zum Leistungsempfanger durch Verwal-
tungsakt {iber die Leistungshohe, indem er die Leis-
tung nach Mafigabe einer bestimmten HBG gewdhre,
so richte sich danach wegen der (oben beschriebenen)
Verkniipfung des Leistungsrechts mit dem Wohn- und
Betreuungsvertragsrecht (auch) der (endgiiltige) Ent-
geltanspruch der Einrichtung gegen den Leistungsemp-
fanger. So werde sichergestellt, dass der Leistungsan-
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spruch nach dem SGB XII und der zivilrechtliche An-
spruch nach dem WBVG nicht voneinander abweichen
kdnnen.

Da das SG Miinchen aufgrund eines Sachverstdandigen-
gutachtens zu dem Ergebnis kam, dass der Klager wei-
terhin der HBG 5 zuzuordnen sei, gab es der Klage statt.

Anmerkung

Das Urteil tiberzeugt vor allem argumentativ: Es stellt
die komplizierten Rechtsbeziehungen im sozialhilfe-
rechtlichen Dreiecksverhiltnis richtig dar und ordnet
sie sinnvoll zu.

Diese Sichtweise ist auch rechtlich geboten, um eine
Ungleichbehandlung in Wohnstétten lebender Men-
schen mit Behinderung mit in Heimen lebenden, aner-
kannt pflegebediirftigen Menschen zu vermeiden. Im
Ergebnis ware es nicht nachvollziehbar, dass ein Pfle-
geversicherterim Rahmen seiner Einstufung nach dem
SGB XIvollig unstrittig einen Anspruch auf richtige Ein-
stufung hat, dagegen ein Leistungsberechtigter in einer
Wohneinrichtung der Behindertenhilfe bei der Einstu-
fung in eine vergiitungsrelevante HBG im Rahmen der
Leistungen nach SGB XII aber nicht. Geht es doch in
beiden Féllen um die Feststellung des Hilfebedarfs des
behinderten oder pflegebediirftigen Menschen durch
den Leistungstrdager und damit verbunden um die zu
zahlende Vergiitung.

Personenzentrierung nur mit stirkerer Position

im Leistungsdreieck moéglich

Die Entwicklung der Eingliederungshilfe zu einer perso-
nenzentrierten Leistung ist ein erklartes wesentliches
Ziel der Reform der Eingliederungshilfe. Auch dieser
Aspekt gebietet es, dass der Betroffene selbst Rechts-
mittel haben muss, um Meinungsverschiedenheiten
beim Umfang des Hilfebedarfs kldaren zu lassen. Nur
so kann er den gebotenen Einfluss auf das Leistungs-
geschehen nehmen.

Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus:
»Rechtsdienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 1/16,
Seiten 31f, Mdrz 2016
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Elternbegegnungstagung 2016

in Rotenburg an der Fulda

Am 27.und 28.05.2016 fand unsere 15. Eltern-
begegnungstagung statt.

Dieses Jubildaum haben wir nach der Mitglieder-
versammlung mit einem kleinen Sektempfang
gefeiert. Rosi und Cordula, "2 Feelgood-Refe-
rentinnen", haben uns dabei begleitet und fiir
gute Stimmung gesorgt.

Am Samstagvormittag hat der Diplom-Psycho-
loge Frank Posiadly ein Referat zum Thema
"Konfliktmuster erkennen und unterbrechen -

die Dynamik von Familien mit Intensivkindern"
gehalten.

Danach folgten Workshops zu den Themen "Fra-
gen zur Kranken- und Pflegeversicherung" mit
Holger Biemann und Philipp Graf von und zu
Egloffstein und "Selbstversuch Beatmung" mit
Alexandra Polentz und Frank Brokordt. Beide
Workshops waren gut besucht und sehr inte-
ressant. Sich selbst beatmen zu lassen, war
eine zuerst gewohnungsbediirftige, aber sehr
interessante Erfahrung, durch die man als El-
tern viel besser nachvollziehen kann, wie sich
selbst kleinste Veranderungen der Beatmungs-
parameter auf unsere Kinder auswirken kénnen.
Auflerdem konnten wir Gesprachsecken zu den
Themen "Personliches Budget" und "Transition"
anbieten, die ebenfalls gut angenommen wur-
den.

Es war eine sehr interessante Tagung, bei der
der Austausch untereinander im Vordergrund
stand.

Wir mdchten uns bei allen Referenten und Hel-
fern recht herzlich bedanken.

Die Elternbegegnungstagung 2016 wurde vom
BKK Dachverband geférdert.

Anke Mill
Schatzmeisterin INTENSIVkinder zuhause e.V.
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15 Jahre INTENSIVkinder —
ein personlicher Riickblick

15 Jahre INTENSIVkinder zubause e.V. !!!
Diese 15 Jahre beinhalten eine Erfolgsge-
schichte mit spannendem Beginn, mit Hoben
und Tiefen, mit Sorgen und Freuden, mit Wei-
nen und Lachen, mit Problemen und Erfolgen
und mit grofSen Entwicklungsmoglichkeiten in
der Zukunft.

15 Jabre INTENSIVkinder zuhause — das wa-
ren und sind auch Jabre meines Lebens, in de-
nen der Verein so etwas wie mein drittes Kind
wurde.

Schon zum 10-jdbrigen Jubildum habe ich in
einem Riickblick die Geschichte des Vereins
nachgezeichnet. In einer Art Zeitreise bin ich
dem Weg des Vereines von seiner Griindung
im Jabre bis zu seinem Jubildumsjahr 2011 ge-
folgt.

Meine heutige Zeitreise soll weniger geprigt
sein von chronologischen Abliufen, als eher
von meinen personlichen Erfabrungen in den
vergangenen 15 Jabren, in denen ich den Ver-
ein begleiten durfte.

Warum griindete ich — mit Hilfe von vielen
weiteren engagierten Menschen — iiberbaupt
den Verein ,INTENSIVkinder zubause e.V.*¢
Natiirlich aus direkter Betroffenbeit heraus:
unsere dlteste Tochter Sarab war von ibrem
1.Lebenstag an ein INTENSIVkind und ich
kampfte —wie alle anderen Eltern von Intensiv-
kindern —in den ersten Jabren an allen Fronten
fiir ibre Gesundbeit und ibre personliche Ent-
wicklung. Mit unserer 2. Tochter Lena durfte
ich dann die Normalitit eines gesunden Kin-
des erfabren. Und da wurde mir immer stirker
bewusst, dass ich die vielen Erfahrungen — po-
sitive wie negative — weitergeben musste und
wollte. Erfabrungen, die ich in diesen ersten
10 Jabren mit unserem Intensivkind, dem Ge-
schwisterkind, unserer kleinen Familie, unserer
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personlichen Umgebung, und mit all den biiro-
kratischen und gesellschaftlichen Barrieren ge-
macht batte. Mir wurde klar: Ich muss mit an-
deren teilen, was gut und ebenso was schlecht
bzw. zu verbessern war. Auf die Frage: ,,Muss
denn jede Familie mit einem Intensivkind , das
Rad neu erfindens“ lautete die klare Antwort:
»Nein“! Und damit war die I1dee geboren, ei-
nen Verein betroffener Familie zu griinden, die
sich gegenseitig unterstiitzen mit dem ibnen ei-
genen grofSen Schatz an Erfahrungen.

Und vor 15 Jahren gab es vieles zu verbessern!
Es war noch immer die Ausnabme, ein Intensiv-
kind nach monate- oder jabrelangem Klinikauf-
enthalt zuhause weiter zu betreuen. Es gab nicht
wirklich viele Arzte und Kliniken, die sich mit
der multiplen Problematik von Intensivkindern
auskannten. Eltern waren nicht anerkannt als Ex-
perten fiir ihre kranken Kinder, oft genug standen
sich Elternkompetenz und (sogenannte) Fach-
kompetenz unvereinbar gegeniiber. Ein Uber-
leitungsmanagement von der Klinik nach Hause
war nahezu unbekannt. Es gab nur sebhr vereinzelt
auf Kinder ausgerichtete Pflegedienste und prak-
tisch keine Pflegedienste, die sich mit Kinder-In-
tensiv-Pflege z.B. fiir tracheotomierte oder beat-
mete Kinder auskannten. Krankenkassen waren
weder in der Lage noch willens, die damals noch
immensen Kosten fiir die umfassende Betreuung
unserer Kinder in der hauslichen Umgebung ohne

INTENSIVKinder zuhause e. V. 21



BERICHTE

Murren zu iibernehmen.

Auch die personliche Situation von pflegenden
Miittern und Vitern war alles andere als gut:
die standige Sorge um das Intensivkind in all
seinen gesundbeitlichen Krisen verdringte
alle Normalitit aus dem bduslichen Alltag.
Die tagliche Rund-um-die-Ubr-Betreuung ne-
ben der Notwendigkeit die tdglichen Heraus-
forderungen des alltiglichen Lebens zu mei-
stern fiibrten hiufig zu volliger korperlicher
und mentaler Erschopfung. Die Vereinbarkeit
von Familie und Beruf — gerade heute wieder
ein sebr aktuelles Thema — brachte viele an die
Grengze ibrer Belastbarkeit.

Da sich praktisch alles um das Intensivkind
drehte, blieben Partnerschaft oder Freund-
schaften haufig auf der Strecke. Viele soge-
nannte Freunde aus der Zeit ,,vorber” liefSen
den Kontakt einschlafen, entweder aus der Un-
fahigkeit heraus, mit dem personlichen Leid ei-
ner Intensivfamilie umzugeben oder weil ein-
fach neben der Betreuung des Intensivkindes
keine Zeit mebr fiir gemeinsame Aktivititen
blieb. Erbolung und Rube in einem Urlaub zu
finden war auf Jabre hinaus utopisch.

Aus vielen Gesprdachen mit anderen Betrof-
fenen in der Klinik und in unserem krank-
heitsbezogenen Selbsthilfeverein ,,KEKS® he-
raus hatte ich das Gefiibl: Anderen geht es ge-
nauso wie mir. Ich bin nicht allein. Und als
Folge daraus: Warum gehen wir nicht gemein-
sam und belfen uns gegenseitig?

Aus dieser Motivation heraus entstand der Ge-
danke, sich zusammen zu tun und eine Gruppe zu
griinden. Gemeinsam mit anderen Miittern und
der Starthilfe durch ein Selbsthilfebiiro entstand
die Selbsthilfegruppe "INTENSIVkinder zu-
hause®. Nach ersten Treffen, um sich auszutau-
schen, entstanden Ansitze zu einer Vernetzung
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mit anderen dhnlich agierenden Gruppen z.B.
in Niedersachsen. Durch eine breiter werdende
Offentlichkeitsarbeit und zunehmende Struktu-
rierung der Selbsthilfegruppe ergaben sich bun-
desweite Kontakte zu immer mebr interessierten
Familien mit Intensivkindern. Es herrschte eine
offene und begeisterte Stimmung in der Gruppe.
Der uns alle einende Gedanke war die Situation
unserer Familien rund wm unsere Intensivkinder,
nicht vorrangig die Grunderkrankung unserer
Kinder. Uber die wussten die meisten Eltern oft
auch schon durch Kontakte oder Mitgliedschaft
in diagnosebezogenen Selbsthilfegruppen gut Be-
scheid. Aber all die Probleme rund um das Kind,
die das tagliche Leben erschwerten, gaben uns
das Gefiibl ,,vergessene Kinder” zu haben, ,,ver-
gessene® Familien zu sein. Und das sollte sich
durch unseren Schulterschluss zum bundesweit
aufgestellten Verein ,INTENSIVkinder zuhause
e.V.“ dndern. Uns standen grofSe Herausforde-
rungen bevor und fiir manche Probleme gab es
erst nach langer Zeit der intensiven Arbeit mebr
oder weniger gute Losungen.

Diese Jahre waren fiir mich, meine Kolleginnen
im Vorstand und den Kreis der Regionalleiter-
Innen oft mit hohem zeitlichem Engagement,
sebr viel Einfiihlungsvermogen und personlichem
Standvermogen verbunden. Vieles mussten wir
erfinden, neu tiberdenken, verteidigen und vernet-
zen. Wir hielten Kontakt zu Kliniken, Kranken-
kassen, Arzten, Vertretern von Wohlfahrts- und
Sozialverbanden, anderen Vereinen ebenso wie zu
unterschiedlichen politischen Ebenen, um fiir un-
sere Kinder und Familien zu kimpfen — und das
immer mit der eigenen Intensivfamilie im Hin-
tergrund. Aber wir alle erfubren ein sorgendes
Miteinander, Mitgefiihl und Anteilnabme, En-
gagement und Unterstiitzung und aufSergewohn-
liche Stirkung in der selbstgewdhlten auch schiit-
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zenden Atmosphire unserer Vereins-,,Familie®.
Wir haben viel geschafft und geschaffen, sowohl
fiir uns selbst als Mitglieder des Vereins , als
auch fiir die Verbesserung der Situation von In-
tensivkindern und ibren Familien allgemein in
den vergangenen Jabren und fiir die Zukunft:
Miitter- und Viterseminare, Familienfreizeiten
und Samstagsaktivititen bringen Abwechslung,
Anregungen, Miteinander und Erholung. Bei El-
ternbegegnungstagen und Regionalleitertagen
wird Fachwissen vermittelt und Kontakte ge-
fordert sowohl untereinander als auch zu Fach-
leuten. Intensive Offentlichkeitsarbeit in jeder
Form — auch im Rahmen von Spendenaktivi-
titen — haben die Situation vergessener Familien
mit Intensivkindern bekannt und nachvollzieh-
bar gemacht. Ressourcen, auch finanzieller Art,
wurden und werden erschlossen. Unsere Kon-
takte zu Medizinern, Universititen, Verbianden
und Vereinen und intensive Offentlichkeitsar-
beit fiihrten im Laufe der Jabre dazu, dass man
am Verein INTENSIVkinder zubause als sebr
spezieller Interessenvertretung von ganz be-
sonderen Familien nicht mehr vorbei kam und
kommt. Unsere gerade in den ersten Jabren stin-
dig wiederholte Forderung nach speziellen Pfle-
gekriften und Pflegediensten fiir unsere Kinder,
nach besserer finanzieller Unterstiitzung, nach
besonders eingerichteten Kurzzeit- oder langfri-
stigen Unterbringungsmaoglichkeiten fiir intensiv
betreute Kinder haben im Laufe der vergange-
nen 15 Jahre zu einer erbeblichen Verbesserung
der Situation der betroffenen Familien gefiibrt.
Die aktuellen politischen und gesetzlichen Be-
miihungen um die Vereinbarkeit von Familie
und Beruf mit flexiblen Arbeitszeitmodellen
und finanziellen Unterstiitzungsmaoglichkeiten
bringen auch fiir Eltern von intensivpflegebe-
diirftigen Kindern die Chance, unter Nutzung
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aller Unterstiitzungssysteme ihren Beruf zu-
mindest teilweise weiter ausiiben zu konnen.
Das war vor 15 Jahren fiir mich noch nicht
maoglich. Doch nur so — durch Aufgabe mei-
ner Berufstitigkeit — fand ich damals die Zeit
den Verein zu griinden, zu leiten und zu be-
gleiten. Das erfiillt mich noch heute mit Zu-
friedenbeit und Dankbarkeit. Und letztendlich
bin ich, nachdem unser Intensivkind Sarab in-
zwischen 26 Jabre alt, erwachsen, selbstindig
und gesund ist (wie sie selber sagt), zu meinen
Intensivkinder-Wurzeln zuriickgekebrt: unter
dem Stichwort Inklusion bin ich im Rahmen
meiner Tatigkeit in der Stadtverwaltung Sins-
heim seit 2 Jahren als Projektleiterin damit be-
auftragt, Inklusionsbegleiter auszubilden, die
Kindern mit Einschrankungen oder Behinde-
rung durch begleitende Hilfe ermdiglichen, ei-
nen Regelkindergarten oder eine Regelschule
zu besuchen. Diese Tdtigkeit fiihrt mich ge-
danklich oft in die ersten Jabre mit unserem
Verein zuriick, wo ich mir gewiinscht hitte,
begleitende Hilfe fiir Sarab gebabt zu haben.
Doch so kann ich jetzt, obwohl ich keinen ak-
tiven Part mebr in Vorstand und Verein ein-
bringe, meinen ganzen Schatz an Erfabrungen
aus personlicher Betroffenbeit und aus dem
Engagement im und fiir den Verein INTEN-
SIVkinder zuhause einbringen, um hier und
heute weiter etwas fiir unsere Familien und fiir
die Zukunft unserer Kinder zu verbessern.

So wiinsche ich ,meinem* Verein mit all sei-
nen Gestaltern und Mitgliedern noch viele
weitere erfolgreiche Jahre mit und fiir unsere
Intensivkinder.

Dr. Maria Bitenc, Sinsheim
1. Vorsitzende von 2001 — 2009
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Auszeit-Wochenende fiir Eltern im Kloster Schmerlenbach

Nun habich's also endlich geschafft: Sowohl Mit-
glied im Verein "Intensivkinder zuhause" und
Teilnehmerin der Auszeit im Kloster Schmerlen-
bach zu sein! Voller Erwartung und Vorfreude
reise ich am dritten April-Wochenende von Han-
nover mit dem Zug in den optisch friihlings-
haften, doch gefiihlt eher herbstlichen Spess-
art. Endlich einmal den Alltag zuhause lassen...
Ich werde gleich an der Bushaltestelle lieb emp-
fangen, finde meinen Weg zu meinem schénen
Zimmer und anschlielend zum wunderbaren
Abendessen - eine Einfiihrung in die anschlie-
Bend noch folgenden superleckeren Meniis vom
Buffet. Eine Fastenkur sollte man auf keinen Fall
an diesem Wochenende einplanen! Petra, unsere
Referentin, fiihrt uns liebevoll und sehr einfiihl-
sam durch das von ihr konzipierte, abwechs-
lungsreiche Programm, das aus Entspannungsii-
bungen, einem Waldspaziergang mit eingespren-
kelten Spielen und interessanten Uberraschun-
gen, kreativen Workshops und zum Abschluss
einem spirituellen Gang durch das im Hof der
Klosteranlage befindliche Labyrinth besteht.

Das Thema bei dieser Auszeit ist "Steine". Wir
scharfen unsere Sinne fiir die Allgegenwart, Be-

deutung und vielfdltigsten Erscheinungsbilder
dieser urzeitlichen Begleiter und bekommen
von Petra mithilfe kleiner Zitate, Gedanken und
Erzdhlungen gut verdauliche Bissen Denkfutter,
das den einen oder anderen tieferen Gedanken
anstoft.

Zwischendurch tauschen wir unsere Geschich-
ten aus und teilen wertvolle Erfahrungen und
Tipps aus dem Leben mit unseren behinder-
ten Kindern. Alle sind gelost, genief3en und
haben einen Riesenspaf. Und die Sonne lasst
sich genau zu unserem Spaziergang auch noch
blicken!

Am Ende verabschieden wir uns, (nicht nur) ich
in der Hoffnung, an der nachsten Auszeit 2017
wieder teilnehmen zu kénnen. Die Worte, mit
denen wir abschlielend das, was wir nach
Hause mitnehmen, beschreiben sollten und
die vorwiegend gewahlt wurden, sagen doch
alles: Ruhe, Entspannung, Kraft, Freude, Liebe!
Vielen Dank fiir diese schéne Erfahrung, und
ich freue mich auf noch ganz viele Auszeiten!

Susanne Heitz, Hannover
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Wir haben ein wunderschones Wochenende mit-
einander verbracht. Wir haben viel gelacht und
miteinander gesprochen. Es gab viel Raum fiir's
Entspannen, Nachdenken und Ausruhen. Frische
Waldluft und Sonne lieBen unsere Seelen und Kor-
per aufatmen.

Die STEINE —das Thema diesmal. Wir haben fest-
gestellt, dass Stein ein kreatives Naturstiick ist.
Steine filzen... das ist doch wunderschon, da ent-
steht ein Kunstwerk.

Immer mal wieder konnte man sich zuriickziehen
und nachdenklich werden.

Ein Stiick Sorgen, Pilichten und sonstige Sachen
konnte man einfach loswerden.

Selbst fiir diese kurze Zeit... hat es sich gelohnt!

Julia Kats, Karlsruhe
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Von
Henriette Cartolano

Auflerkbinisch bearmete Kinder sind durch
anpeharene oder erworbene schwere chro-
pische, micht selten fortschreitende und hiu-
fig lebensverkirzende Erkrankungen, zeit-
weise oder daverhaft, aul Trachealkanilen
und/oder invasive bzw, nichtinvasive Beat
mung, endotracheale Absaugung, Huostenas-
sistenz, Monitoring und/oder Sauerstoffga-
ben anpewiesen. Thre Vitalfunktionen mis-
sen konsequent dberwachs werden und
krankenbeobac |'|‘.1_1'|t|_" soll sicherstellen, dass
gefirchtere Motlagen beim beatmeten Kind
friithzeitig erkannt, eingeschitet und gemeis
tert werden konnen

Jeder kieine Fehler kann fatal sein
[m Fusammenhang mit der gestorten Atem
tangkest kann es durch Verlegen, Herausrut-

achen, V

rstoplen der Trachealkaniile oder
durch technische Probleme platzhich zu
lebensbedrohlichen MNotlagen kommen
Auch nach jahrelanger Erfabrung und Rou-
tane darf niemals die kleinste Nachlassighei
etett, will man die Sicherheit des Kindes
gewdhrleisten. Hinzu kommt, dass jeder der

Al

hiufigen Infekee beim heatmeten und rra-
cheotomicrten Rind in kiirzester Zeit lebens-
bedrohliche Ausmafle annehmen kann, da
das Immunsvstem der oberen Lufrwege
durch das Atmen mit der Kaniile weitgehend
ausgeschalter ist und emdringende Keime auf
diese Weise schneller in die Lunge gelangen
kannen. Drer Behandlungsbedarf und die
Problematiken suffenklinisch beatmeter Kin-
der und Heranwachsender sind aufgrund
ihrer Komplexatit sowohl im Bereich der
Haochlesstungs- als auch der Palliativmedizin
ZU verorten,

Seit Jahren wird die Zahl der langzeitbeat-
meten Kinder unzuverlissig auf ea. 2000
bundesweit geschitze, Eine Meldepflichy

AuBerklinische Beatmung von Kindern - Zur Situation
der Familien aus Sicht der Eltern-Selbsthilfe

Das Folo illustrien. whe die drel gesunden Geschwister die Erkrankung der Schwester im Spiel
vararbeltel haben, Es gab lange Zeil kein einziges Stofftier, welchas nicht tracheotomeen war,

besteht bei Bearmungspilicht wnd Tracheos-
toma mchy, weswegen keine Fallzahlen vor-
liegen und eine Abbildung in den gangigen
hommunalen Bedarfsermintlungen nicht
erfolgen kann. Es gibt deurschlandweit nur
die auf die Ein-

ferklini-

wemige zertifizerte Sentren,

stellung und Anpassung einer
schen Bearmung und der komplizieren wnd
aufwindigen Kantlenversorgunyg speziali-
sierr sind. Gleiches gilt fiir Beatmungsent-
Dekaniilierung -das Ver-
schlicien des Tracheostomas, - und deren

withmung und
notwendige £w wehenschrnte,

Endiich nach Hause
Entscheidet sich die Famihie, thr erkranktes
Kind in der hiuslichen Umgebung zu ver-

sorgen, erfahren sich die Kinder als geschatz

milie. 53¢ erholen sich

ten | giner F

schneller und erkranken seltener an lebens-
bedrohlichen Infekten. Indem Kira, Schule
oder Tagestorderstitte besucht werden kin-

nen, besteht eine Chance fir eine alters-und

kindgerechte Entwicklung, Hierflir muss
)

jedoch eine Vielzahl von Voraussetzungen

erfiillt sein

Fur bearmungspflichnge Kinder wirde ein
Leben durch
medizinssch/technischen Fortschritt {mimer

)'.Il:l.'lu‘-l.' st IIL'II
kleinere und individuell besser dnpasshare
Gerate) und vor allem durch die Verord-
nungsfahigheit hiusticher Behandlungspile-
che-
icht
waane geschulten Pllegepersonals
im Haushalt der Familie bis zu 24 Stunden
tiglich

ge mighch. Bei Vorhandensan cines

osromas und Beastmungspilicht ermogl

dies den Ein

Alle Kinder, die infolge dramatischer Borank-
heitsgeschehen bearmungspdl

chiig werden,

raben rumeist monatelange bis einjihrige
Klinikaufenthalee hinter sich. Das Fehlen

|'|.'|J|.'r I'IT1'\'.1‘|'\1E"|'I.II cim |.|IJF|.'|'|‘-'l'|."-_' Ir\'\'ll"lill."\"
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stimmten Klinikalltag und die Trennung von
Parmern und Geschwisterkindern gehart fiir
viele Eltern zu den belastensten Erinnerun-
gen an diese Zeit. Das Leben mit dem kran-
ken Kind in den eigenen vier Wanden wird
in dieser Phase oft ungeduldiy herbeigeschnt
und idealisiert vorgestellt. Denn der Begniff
JHeimbearmung™ hat insofern eine verharm-
losende Konnotation, als Assoziationen an
eine kleinere, unkompliziertere und irgend-
wie harmlosere Vamation der klinischen
Beatmung geweckt werden, Dabei forden
gerade dic aullerklinische Beatmung en
Héchstmall an Professionalitir, da xu Hau-
se¢ weder Motruf, Arzt oder Techmiker vor
Ort sind und alles Norwendige sicher selbst
beherrscht werden  muss.  Viele
Eltern/Elternteile entwickeln sich so zu
Experten der Erkrankung und spexiellen
Bediirfnisse thres Kindes.

An einer auBenklinischen Beatmungsversor-
gung sind eine Vielzahl von Mitspielern®
beteiligt, die in komplexer Weise miteinan-
der kommunizieren und koopenieren solluen:
die Kostentrager, entlassende Kliniker, nie-
dergelassene Pidiater, Bearmungsmediziner,
die ambulante Anbindung und Erreichbar-
keit sicherstellen. Spezialisten fir die Grund-
erkrankurig des Kindes, Pflegediense, der
Beatmungeprovider, welcher die Gerdte
stellt, wartet, repariert und der das monatli-
che Verbrauchsmarerial liefert.

Um die Lebensqualitar fiir die gesunden
Familienmitglieder zu erhalten und Versar-
pungssicherheit fiir das kranke Kind zu
ermiglichen, ist ¢in souveriner Umgang mit
der Erkrankung und permanenten Gefihr-
dung des Kindes, seinem intensiven Pllege-

bedarf, der lebenserhaltenden Technik und
der 3uflerst aufwindigen Administration
natg.

Gewaltige Herausforderungen

Eltern, die stindig Pllegende, Versargungs-
manager, Behandlungsplaner, Administrato-
ren und Hilfsmittelverantwortliche in ciner
Person sind, wombglich noch die Machtwa-
che ibernchmen, komma leicht der Raum
abhanden, den es brauchr, dem Kind als
Mutter oder Vater gegeniiberzutreten, s zu
erzichen, Konflikte mit ihm suszutragen,
ihm Autonomic und Abgrenzung zuzuge-
stehen, Wege zu bahnen und es zu begleiten,
Junge Kinder akzeptieren die Gerate und
Prozeduren, im Rahmen einer hiuslichen
Intensivpilege oftmals schnell und gur. Sie
emphnden die Hilfsmirtel als Teil von sich
und melden sehr kompetent, wenn etwas
nicht komfortabel ist oder nicht wie
gewohnt funktioniert.

Spitestens in der Pubertit jedoch zeigr der
verstorende Anblick der Beamtmungsgera-
te, Schliuche, Absaugmaschinen, picpender
Monitore und der seh- und hirbaren medi-
zinischen Prozeduren ihre Auswirkungen
auf die Dialcktik von Selbsthild und Fremd-
wahnehmung der Heranwachsenden und
damit auf Integration und Teilhaberméglich-
keiwen.

Die Verantwortung dar Kliniken

Aufgrund der Uberwachungspflichtigkeit
und der technologischen Anforderungen,
kommen nur Intensivstationen spezialisier-
ter Kliniken in Frage. Geraten beatmungs-
phlichtige Kinder in die Lage, bspw. wegen

Knochenbriichen, Substitutionstherapien
oder Routine-OPs stationdr aufgenommen
zu werden, geht ohine die 24-stindige Pri-
senz kundiger Elternteile aufgrund der ange-
spannten stationiren Personalsiruation hiu-
fig gar niches mehr. Eltern wiinschen sich fiar
diesen Fall, dass es in Zukunft mdglich sein
wird, das eigene eingearbeitete Pllegeperso-
nal rumindest fir dic Machtwachen mit in
die Klinik nchmen zu kdnnen, um cine
sichere Versorgung des Kindes, eigene Rube-
pausen und die Versorgung von Geschwis-
terkindern u ermiglichen.

In der Klinik gehrt das invasiv beatmete
Kind durch das Varhandensein eines Trache-
ostomas zu der am hichsten gefahrdeten
Patientengruppe.

Pflegedienste

Weder die Grundlagen der Bearmungspflege
noch das Trachealkandlenmanagement sind
Bestandteil der Awusbildung zum/feur
Gesundheits- und Krankenpflegerln, son-
dern berufsbepleitend und in der Praxis zu
erwerbende meist kostenintensive Qualifi-
kanonen.

Diie bis zu 24 stindige Anwesenheit des fiir
das Kind Gberlebenswichtigen geschulten
Personals im Haushalt der Familic macht
zahlreiche Arrangements nitig. e meisten
Eltern bringen in diesen Prozess inensiv die
eigenen kommunikanven Ressourcen cin,
um den Pllegekrifien ein professionelles
Arbeiten xu ermiglichen. Umso glnstiger
die raumliche Situation der Familie ist und
je klarer die verschiedenen Rollen und Auf-
gaben besprochen und reflektiers werden,
umso besser lassen sich die Bedirfnisse des
kranken Kindes und die der stark in ihrer

Mitglieder-Information 1/16

INTENSIVkinder zuhause e. V.

27



BERICHTE

Privatsphare cingeschrinkeen iibrigen Fami-
lienmirglieder vereinbaren. Dass solche Pro-
zesse auf engstem privaten Raum, niemals
ohne Konflikte und wolil aueh nicht ahne
Grenziiberschreitungen von beiden Seiten
ablaufen, versteht sich von selbar.
Iku'fgmmj des |’ﬂ¢g4:|'|uhl:.n-;l¢a werden in
vielen Haushalten mur noch Teile der ver-
ordneten Stunden von den Pllegediensten
geleister. Dier Sicherheit des kranken Kindes
wird dann Prioritit cingeriumt. Geschwis-
werkinder, Berufstinigheir, eigene Verpflich-
tungen, die Partnerschaft und oder gar
Bediirfnisse miissen hintenan gestell wer-
den. An dieser Stelle kann eine prekire Ver-
sorgungslage entstehen, die von der Tatsa-
che verschiirft wird, dass es deutschlandweit
kaum gecignete Daver- oder Kurzzeirpfle-
geplatze fiir auflenklinisch beatmere Kinder
gibe.

Niedergelassene Padiater

Fiir den Kinderarzt ist die Betreuung eines
iberwachungspilichtigen Kindes mit Tra-
cheotomie und Beatmung alles andere als
Routine. Geringe Vergitungspauschalen far
aufwiandige Konsultationen oder Haushesu-
che, Technologie, die zu eigenen Aushil-
dungszeiten unbekannt war, budgetspren-
gende Yerordnungen, aufwindige Genehmi-
gungsverfahren fir Praxisbesonderheiten”,
wie unsere Kinder genannt werden und
miiglicherweise auch hohe Regressforderun-
gen der Krankenkassen, sind drohende
Gespenster, die jeder niedergelassene Kin-
derarzt firchter, Dic hiusliche Behand-

ScrwersumKT

lungspllege, welche dann von den Elrern
ader einen spezialisierten Pilegedienst aus-
gefihre wird, verordnet der niedergelasse-
nen Kinderarzr, Vom rechtlichen Grunde
her sind endotracheale Absaugen, Monito-
ring, Kanllenmanagement, Maschinenbe-
trevung, Beatmungsiberwachung und spe-
zieller Krankheitsheobachwung Srxtliche
Tatigheiten, die mit der Verordnung auf den
PD oder die Eliern delegiert werden. Was
kaum bekannt ise: Der niederpelassene Kin-
derarze und nicht der Spezialist in der Kli-
nik, der die Beatmung initiiert hat, trig
damit die gesamte Verantwortung fiir die
hitusliche Behandlungspflege bearmeter Kin-
der. Die Leitlinic schreibt hier das Hinzuzie-
hen eines in der auflenklinischen Beatmung
erfahrenen Spezialisten vor, der in der Praxis
noch kaum zu finden isu

Was brauchen beatmungspflich-
tige Kinder und deren Familien?

1.} Die Einrichtung ambulanter
Beatmungssprechstunden

Durch Hausbesuche, Sprechsmunden und
Rufbereitschaft kiinnen Eltern, Pflegedians-
te, Kinderirzete und Therapeuten, Rat und
Hilfe holen. Damir ist entweder telefonisch
oder vor Ot professionelle Beratung mig-
lich und es kann var allem jederzet eine adi-
quate Krisenintervention erfolgen. Dhe
Ubernahme des duberst aufwandigen Ver-
ordnungsmanagement fithr zu ciner logist-
schen Entlastung der beteiligren Kinderirz-
re und der Elvern.

2.) Sozialmedizinische Nachsorge und
psychosoziale Begleitung
Sozialmedizinische Nachsorge begleitet die
Uberleitung in den hiuslichen Bereich nach
langen Klinikaufenthalten und unterstiive
die Eltern in der aufwandigen Versorgungs-
planung. Die beschriebene Romplexitit der
Krankheitsfolgen kann zeitweise nur durch
ein qualifiziertes Casemanagement und per-
sinliche, qualifizierte Ansprechpartner
bewiltigt werden.

Ohne psychosoziale Beratung und Beglei-
tung drobr die Dekompensation des gesam-
ten familiiren Systems,

3.) Kurzzeit und Entlastungspflege und
Dauverwohnplétze

Die dauerhafte oder kurzzeitige Unterbrin-
gung von Kindern und Heranwachsenden
muss auch bei intensivpflegebediirftigen,
langreitheatmeten Kindern immer in einem
sozalpidagogischen Kontext geschen wer-
den. Daher sollten entsprechende Einrich-
tungen auch die Rahmennchtlinien fiir Ein-
richtungen der Kinder-und Jugendhilfe
erfiillen,

Leider ist es beanspruchten Familien oder
Elernteilen auch nicht moglich eine Eleern-
Kind-oder etne Familienkur in Anspruch zu
nehmen. Es wire cine Kooperation verschie-
dener Kostentrager nitig, um das eigene spe-
zialisierte Pflegepersonal mitin die Kurein-
richtung nehmen zu kinnen. Die fehlenden
Fallzahlen fishren auch hier zu einer Margi-
nalisierung der Bedarfe der Kinder und ithrer
Familien.

Auberklinisch beatmete Kinder sind auf dic
Koordination und Vernetzung aller Akteu-
re im Versorgungssystem angewiesen, da sic
auf Grund der Schwere und Komplexitat
ihrer Erkrankung unbedingt eine mehrdi
mensionale Versorgung bendrigen. Aktuell
sind viele dieser Kinder und Jugendliche im
ambulanten, irztlichen Bereich unterver-
sorgt, wodurch es zu hiufigen, teilweise
unnitg verlingerten Krankenhausaufenthal-
ten bzw. Wiederaufnahmen kommi.

Henriette Cartolano
Elternselbsthilfeverein INTENSIVinder
zuhause e.V., Regionalleitung Berlin,

4 Kinder zwischen 6 und 13 Jahren, Lah-
rerin an einer Grundschule, geschieden.
henriette.cartolana@web.de
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BERICHTE

Redaktions-SCHLUSS

Die erste Ausgabe unserer Mitglieder-Informa-
tion erschien im Friihjahr 2003. Seit dieser Aus-
gabe bin ich verantwortlich fiir die Redaktion der
2- bis 3-mal pro Jahr erscheinenden Mitglieder-
Zeitschrift. Es hat immer viel Spafl gemacht, Be-
richte von bundesweiten Veranstaltungen, regi-
onalen Elterntreffen und Leserbeitrdage redakti-
onell zu bearbeiten.

Diese ehrenamtliche Tatigkeit werde ich zum Jah-
resende nach rund 13 Jahren aus Zeitgriinden
abgeben. Das fallt mir nicht leicht... aber bringt
mir einen Zeitgewinn fiir andere nun anstehende
Aufgaben. Mein INTENSIVkind Alena wird in die-
sem Sommer aus der Schule entlassen. Dieses
Ereignis, verbunden mit — wenn man so will -
dem Aufbruch zu neuen Ufern, sprich Tagesfor-
derstatte und in absehbarer Zeit der Auszug von
zuhause, ldsst mich leider nicht die Hinde in den
Schof legen.

Denn manch anstehende Verdanderung wird sich
als Herausforderung darstellen, fiir dieich — ne-
ben meiner Vorstandsarbeit fiir INTENSIVkinder
zuhause Niedersachsen e V. — geniigend Zeit ha-
ben moéchte. Deshalb werde ich nun, nachdem
ichvor 5 Jahren die bundesweite Vorstandsarbeit
abgegeben habe, auch die Redaktion der Mit-
glieder-Information in andere Hande geben. Und
hoffe — gemeinsam mit dem Vereinsvorstand —
auf neue Ideen fiir ein ,,altes Blatt“ unter neuer
Redaktion.

Wer Lust und Zeit hat fiir diese Aufgabe, der
melde sich bitte beim Vorstand unter info@
intensivkinder.de oder auch bei mir intensiv-
kinder.nds@gmx.de .

Mitglieder-Information 1/16

BG

Mitglieder—lnformation

Mitglieder-Inform

Ausgabe 1/03
Ausgabe 1/15

Ich freue mich, fiir Sie und Euch, noch ein e Aus-
gabe unserer Mitglieder-Information, namlich
die 2-16 mitzugestalten und wiinsche an dieser
Stelle meinem Nachfolger/meiner Nachfolgerin
bereits jetzt schon viel Freude bei der redaktio-
nellen Arbeit.

Mit vielen GriiBen,

Rotraut Schiller-Specht
Redaktion Mitglieder-Information
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LESERSEITE

Sommerfreuden
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TERMINE

Veranstaltungen und Seminare

N o7~
c-” S . .
INTENSIV |  Miitterseminar in der BKK-Akademie

>
D kinder L. in Rotenburg an der Fulda
()

o 1 Termin: 30.09. - 02.10.2016 Anmeldung bis spatestens 15.09.2016

1 Nahere Informationen finden sich dann auch unter www.intensivkinder.de.

’"
“‘Q

RehaCare Diisseldorf
Termin: 28.09. - 01.10.2016

Offnungszeiten: Mi —Fr 10.00 — 18.00 h, Sa 10.00 — 17.00 h
Infos iiber www.rehacare.de

KAI Berlin Kongress fiir Au3erklinische Intensivpflege & Beatmung
Termin: 12.10. - 13.10.2016 in der Zeit von 9.00 — 17.00 Uhr
Themenschwerpunkte u.a.:

- Psychosoziale Spannungsfelder: Der vermeintlich schwierige Angehérige
- Hygiene: Umgang mit multiresistenten Keimen

9. MAIK Miinchener Auf8erklinischer Intensiv Kongress

Termin: 28.10. — 20.10.2016 im Holiday Inn, Hochstr. 3, 81669 Miinchen
Infos unter wvw.maik-online.org

Medica Diisseldorf

Messe fiir allgemeine medizinische Fragen
Termin: 14.11.-17.11.2016

Termine zusammengestellt von Domenique Yousefi. Vielen Dank!

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

Kontakt

é\’ ,;’A‘xﬁ
INTENSIV §

D

- kmder. L.
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Informationen, Beratung, Unterstiitzung und
Hilfe erhalten Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e.V.

1. Vorsitzende

Christiane Kolpatzik

Am Kleuterbach 11

48249 Diilmen

Tel.: 02590/94916

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

2. Vorsitzende

Swantje Riif3

Tel.: 040/7240052
regio-schleswig@intensivkinder.de

Schatzmeisterin

Anke Mill

Tel: 05137/128818
Schatzmeister@intensivkinder.de

Schriftfiihrerin

Beate Leisner

Tel.: 0511/35724146
beate.leisner@intensivkinder.de

Beisitzerin

Domenique Yousefi-Hashtyani

Tel.: 040/55620369 oder 01578/4994541
regio-hamburg@intensivkinder.de

Mitglieder-Information 1/16

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Berlin
Henriette Cartolano

Tel.: 0176/31388641
regio-berlin@intensivkinder.de

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi-Hashtyani
040-55620369 0. 01578/4994541
regio-hamburg@intensivkinder.de

Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering

Tel.: 05541/999084
regio-hessen@intensivkinder.de

INTENSIVkinder zuhause Niedersachsen e.V.
Rotraut Schiller-Specht

Tel.: 0511/4340867
regio-niedersachsen@intensivkinder.de

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen

Heike Becker

Tel.: 02104-53600
regio-nordrheinwestfalen@intensivkinder.de

Regionalgruppe Rhein-Main
Cordula Ulbrich

Tel.: 06026/995288
regio-rheinmain@intensivkinder.de

Regionalgruppe Schleswig-Holstein
Swantje Riif3

Tel.: 040/7240052
regio-schleswig@intensivkinder.de
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AUFNAHMEANTRAG

-~

Aufnahmeantrag Qo7
Bitte einsenden an: I INTENSIV |

D kinder L,

C .

2]

gm :'f.. I
INTENSIVkinder zuhause e. V. X - |
Am Kleuterbach 11 s

48249 Diilmen

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

Name:

Vorname:

Straf3e, Nr.:

PLZ, Ort:

Telefon:

E-Mail:

Datum: Unterschrift:

Der jahrliche Mitgliedsbeitragvon  (Mindestbeitrag: 40,-- €) wird nach Antragstellung und da-
nach jeweils am 01. Mai eines jeden Jahres eingezogen.
Hierfiir erteile ich lhnen auf der Riickseite das SEPA-Lastschriftmandat.

Da der Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. als gemeinniitzig anerkannt ist, ausschlie3lich und un-
mittelbar steuerbegiinstigten Zwecken dient, sind Spenden und Mitgliedsbeitrdage in Sinne des §
10 EStG, § 9, Nr. 3 KStG voll abzugsfiahig (FA Braunschweig, Juli 2000).

INTENSIVkinder zuhause e. V., Am Kleuterbach 11, 48249 Diilmen,
Volksbank Strohgdu, , IBAN DE59 6006 2909 0064 0640 00, BIC GENODES1MCH
info@intensivkinder.de
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AUFNAHMEANTRAG

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Am Kleuterbach 11, 48249 Diilmen
Glaubiger-ID: DE51Z2Z2Z00001331152

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz: (wird separat mitgeteilt)

Ich ermdchtige den Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. Zahlungen von meinem Konto mittels Last-
schrift einzuziehen.

Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von INTENSIVkinder zuhause e.V. auf mein Konto
gezogenen Lastschriften einzul6sen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung
des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Be-

dingungen.

Zahlungsart: Wiederkehrende Zahlung

Kontoinhaber:

Straf3e, Nr.:

PLZ, Ort:

IBAN:

BIC:

Datum: Unterschrift:
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MITTEILUNGEN

Mitteilungen

Gesucht...

Immer wieder gesucht werden: Nette Fotos Ihrer/Eurer INTENSIVkinder zur Veroffentlichung
in dieser Mitglieder-Information, auch im Portratformat.

UND: kurze und langere Beitrdge, interessante Informationen, nette Begebenheiten,
Gedichte und Buchvorschldge!

Bitte schicken an: Rotraut Schiller-Specht unter intensivkinder.nds@gmx.de .

Vielen Dank!

Mitgliedsbeitrage steuerlich absetzbar

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

Fachtagungen preiswerter besuchen

Fiir bestimmte Fachveranstaltungen werden fiir Vereinsmitglieder Zuschiisse zu den Tagungsgebiihren
bzw. Fahrtkosten von INTENSIVkinder zuhause e.V. gewdhrt. Bitte vorher mit dem Vorstand Kontakt
aufnehmen unter info@intensivkinder.de .

Homepage mit Amazon.de verlinkt

Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt. Das
bedeutet: Fiir jede Bestellung bei Amazon, die iiber unsere Website (iiber
die Biicherliste) 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.
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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.

Mitglieder-Information 1/16 INTENSIVkinder zuhause e. V. 37






