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Der Verein IntensivLeben aus Kassel ist
bei der diesjahrigen Bambi-Preisverlei-
hung am 16. November in der Kategorie
,»Stille Helden“ mit einem Bambi aus-
gezeichnet worden.

Christine Wagner-Behrendt und
Markus Behrendt (Eltern von Jascha
Behrendt), Mitglieder aus unserem
Verein, nahmen stellvertretend fiir
die Anerkennung der Lebenssituation
intensivpflichtiger Kinder, Jugendlicher
und junger Erwachsener den Preis
entgegen: ,Mit unserer Vereinsarbeit
machen wir auf die besondere Lebens-
situation von intensivpflichtig erkrankten
Kindern und Jugendlichen aufmerksam.
Unsere Freude ist riesig, dass wir nun
im Rahmen einer Veranstaltung von
so bedeutender gesellschaftlicher
Relevanz, die Mdglichkeit haben, die
Anliegen vorzustellen und zu zeigen,
vor welchen Herausforderungen inten-
sivpflichtig erkrankte Kinder und ihre
Familien stehen. Was die betroffenen
jungen Menschen verbindet, ist ihre
Freude am Leben. Der massiv zuneh-
mende Mangel an Pflegekraften ist fir
intensivpflichtige Kinder jedoch aktuell
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Si“d Wil' STARK! Februar 2019

eine reale Lebensbedrohung — denn
wir kénnen unseren dauerbeatmeten
Kindern nicht sagen ,Halt mal kurz die
Luft an!*

Der ehemalige Formel-1 Weltmeister
Nico Rosberg hielt die Laudatio und
Ubergab sichtlich gertuhrt den Preis
»Ich bewundere die Kraft und Energie,
die diese Familien taglich aufbringen.
Unsere eigenen taglichen Sorgen
ricken in den Hintergrund, wenn man
so etwas sieht,“ erklarte der zweifache
Vater. Als Botschafter der Tribute To
Bambi Stiftung hatte er den Verein im
Vorfeld in Kassel besucht und einige der
Familien kennen gelernt.

IntensivLeben ist ein Netzwerk von
ehrenamtlich tatigen Fachkraften aus
den Bereichen Medizin. Pflege, Thera-
pie und Sozialarbeit sowie betroffenen
Familien. In der Beratungsstelle des
Vereins betreut Christine Wagner-Beh-
rendt zurzeit Uber 50 Familien mit
intensivpflichtig- und schwer erkrankten
Kindern aus dem Raum Nordhessen
und angrenzenden Regionen. Sie
berat die Familien bei Fragen der
Alltagsbewaltigung, bei Antragen an
Amtern und Kostentrdger sowie bei
der Hilfsmittelbeschaffung. Fur Leis-
tungen, die nicht von Kostentragern
Ubernommen werden, unterstitzt der
Verein die Familien bei der Akquise
von Stiftungs- und Spendenmitteln.
,Die wichtigste Frage fir viele Betrof-
fene ist aber: Wenn ich Unterstutzung
brauche, wo bekomme ich sie her?“
Eines der dringendsten Probleme in

der hauslichen Intensivpflege kann aber
auch mit einer fundierten Fachberatung
nicht gelést werden: Durch den fort-
schreitenden Mangel an Pflegekraften
sind die Familien von Kindern mit
intensivmedizinischem Pflegebedarf
zunehmend auf sich alleine gestellt.
Mehr als 80 Prozent der betroffenen
Kinder und Jugendlichen leben in ihren
Familien. Fur diese stellt die in wach-
sendem Umfang alleinverantwortliche
Versorgung bei Dienstausfallen eine
unzumutbare Belastung dar. Da teilha-
beorientierte Versorgungsangebote, die
auch die Lebensqualitat der Betroffenen
beriicksichtigen, bei weitem nicht in
ausreichender Anzahl zur Verfigung
stehen, ist die Versorgungssicherheit in
zunehmendem Mal3e gefahrdet.

IntensivLeben will daher die o6ffent-
liche Berichterstattung rund um die
Bambi Verleihung nutzen, um auf den
Notstand in der hauslichen Intensi-
vpflege hinzuweisen. Zusammen mit
Netzwerkpartnern wie der Regional-
gruppe Hessen und Dachverbanden
suchen die Vertreter beider Vereine
das Gesprach mit Politikern und Inte-
ressensvertretern, um zu erreichen,
dass die Belange der ambulanten
Intensivpflege fiir Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene in den
laufenden Gesetzgebungsverfahren
starkere Beriicksichtigung finden.

www.intensivleben-kassel.de




Swantjes SCHNACK!

Liebe Mitglieder, Unterstiitzer und Freunde unseres Elternvereines!

In Hamburg sagt man...
...tschuf!

Da im nachsten Newsletter der neue Vorstand vorgestellt wird, nutze ich
diesen Newsletter, mich bei Allen zu bedanken.

Nach langer ehrenamtlicher Tatigkeit im Vorstand von INTENSIVkinder zuhause e.V. sage ich meinen Vorstands- Kollegin-
nen im Mai 2019 tschu® - weil in Hamburg sagt man schlief3lich tschiiR!

Ich bleibe dem Verein aber selbstverstandlich als Regionalleiterin fiir Schleswig-Holstein und als Redakteurin des News-
letters erhalten. Ich habe und hatte eine sehr schéne, interessante, lehrreiche, auch lustige und intensive Zeit, fir die ich
mich recht herzlich bedanken méchte. Ich durfte viele Menschen, Kongresse und Familien kennenlernen. Es hat mir sehr
viel Spal} gebracht mit Euch !

Vielen herzlichen Dank und viel SpaR beim Lesen wiinscht euch Swantje RiR

JIEDOGH...

Kinderkramnkemn=
pilegediecnste
simd e LIMITY

Ende November beging man in Berlin
die Jubildumstagung des Bundesver-
bandes Hausliche Kinderkrankenpflege
e.V. (BHK). Sicherlich macht die ambu-
lante Kinderkrankenpflege nur einen
kleinen Teil der Pflege in Deutschland
aus. Aber der herrschende Pflege-
notstand betrifft im besonderen Male
auch die schwerkranken Kinder und
Jugendlichen sowie deren Familien.
Dieser sowie eine gesicherte qualifizier-
te Ausbildung zur Kinderkrankenpflege-
kraft, eine leistungsgerechte Vergitung
und die Strukturen im Gesundheitssys-
tem waren auch in der Podiumsdiskus-
sion die wichtigsten Themen fir die
mehr als 90 Besucher aus ambulan-
ten Kinderkrankenpflegediensten und
auBerklinischen stationaren und teilsta-
tionaren Einrichtungen flur Kinder mit
schweren Erkrankungen. Einig waren
sich alle: Die Qualitat in der ambulan-
ten Kinderkrankenpflege sowie eine

angemessene Vergutung standen fir
die Diskussionsteilnehmer an erster
Stelle. Doch Gber den Weg dahin sowie
die Bewertung der dafiir vorhandenen
Strukturen und Instrumente schieden
sich die Geister.

Um einen Kollaps der ambulanten
Kinderkrankenpflege flachendeckend
zu vermeiden, fordert der Bundesver-
band Hausliche Kinderkrankenpflege
seit langem:

¢ Die auBerklinische Kinderkranken-
pflege braucht spezifisch fir die Pfle-
ge von Kindern aus- und kontinuierlich
weitergebildetes Pflegefachpersonal.
¢ Die aulerklinische Kinderkranken-
pflege braucht eine eigene

gesetzliche Verankerung.

¢ Die Einrichtungen der auferklini-
schen Kinderkrankenpflege brauchen
eigene Rahmenvereinbarungen, die
die Besonderheiten der Kinderkran-
kenpflege aufgreifen.

www.bhkev.de
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Schreib
dich frei

ACHTUNG!

Dieses Feld
haben wir
fur DICH

reserviert...

Bitte
schreib
uns!

AKTUELLES

13.-16.03.2019 / Kongress der DGP

3.-4.05.2019 / Rothenburg/Fulda
Elternbegegnungstagung

16.-18.05.2019 / REHAB in Karlsruhe
23.-25.05.2019 / REHACARE in Diisseldorf
25.-26.10.2019 / MAIK in Miinchen

8.-9.11.2019 /Essen
Deutsches Kinderhospizforum




iteratur THpms

Was macht
mein Kind
denn da?

Ein Wegbegleiter

rund um Autostimulationen

von U. Biiker, |. Ewers & A. KIGR /
lllustrationen von K. Tauer

Kinder zeigen manchmal besondere
Verhaltensweisen. Sie schaukeln mit
dem Korper, schlagen sich an den Kopf
oder beil’en sich in die Hande. Eltern
und Betreuer versuchen dann auf viel-
faltige Weise die Kinder davon abzu-
bringen, scheitern aber oft klaglich. Am
Ende stehen sie hilflos da und wissen
nicht mehr weiter. Die Autorinnen
informieren Uber die Hintergriinde und
Ursachen dieser Verhaltensweisen,
den sogenannten Autostimulationen.
Sie geben Hilfestellung und zeigen
Méglichkeiten des Umgangs damit auf.
Peinliche und als extrem empfundene
Situationen werden so entspannter,
Sachkenntnis  ersetzt  Ratlosigkeit
und gezielte Anleitungen helfen beim
Umgang miteinander. Vielleicht kann
nicht alles geldst werden, aber vieles
wird fur alle leichter. Aus der Jahrzehn-
te langen Erfahrung in der Behandlung
von Kindern und der Beratung der
Familien entstand ein hilfreicher
Ratgeber fur Eltern, Padagogen und
andere Fachleute, die sich mit dem
Alltag, der Betreuung und der Therapie
von besonderen Kindern beschaftigen.

Whs muscht main Kind dann da

“ﬁ' TR IR LA ﬁﬂ
L in Weebagletor nand um Autostimulotiones
Ursula Buker, Diplom- Psychologin und
Psychotherapeutin Iris Ewers,

staatlich anerkannte

Heilpddagogin und Erzieherin

Anke KIiR, staatlich geprifte Logopadin
lllustration & Layout: Atelier Zebrafisch,
Karin Tauer, Dipl.-Designerin (FH),
Libeck. 40 Seiten, durchgehend
vierfarbig illustriert.

ISBN: 978-3-9813623-6-7, Preis: 7,95 €

Vom 19. Bis 21.0ktober 2018 durf-
te ich mit neun weiteren Muttern
eine schone Auszeit beim Mutterse-
minar in Bad Bramstedt geniel3en.
Nach teileweise sehr langer Anreise
(vielen Dank liebe DB ) konnten wir
auch Mutter begrufen, die lange
nicht mehr oder noch nie am Mut-
terseminar teilgenommen haben.
Der Samstag stand ganz unter
dem Motto:

Aromatherapie — Selbstpflege mit
atherischen Olen — Dufte Auszeiten
vom Pflegealltag. Nachdem uns die
Referentin Marita Hoyer eine kleine
Einflhrung in die Aromatherapie ge-
geben hatte, ging es los:

- wir erhielten tolle Tipps und Vor-
schlage, wie wir die atherischen Ole
in unseren Alltag fiir uns und unsere
Kinder einsetzen kdnnen

- unsere Hande haben wir uns wirk-
lich seidenweich massiert mit einem
Zucker-Olgemisch

Intensiv-Miutter

- wir haben uns gegenseitig inten-
sive Hand-Arm-Massagen, “Strei-
chelschnecken® im Nacken und
,Gletscherschockmassagen® im
Schulter-Nackenbereich verpasst.

Es war einfach herrlich und ent-
spannend. Und es hat ganz viel
Spald gemacht. Zwischendurch und
auch am Sonntagmorgen konnten
wir den Herbst bei zwei Spazier-
gangen geniel3en. Die Abende ver-
brachten wir mit viel Spall und anre-
genden Gesprachen. Viel zu schnell
war dieses schone Mutterseminar
zu Ende.

Ganz lieben Dank an Domi fir die
tolle Orga, Marita fir die vielen Infos
Uber Aromatherapie und die Barmer
Ersatzkasse fiir die Finanzierung.

Monika Albert, Hannover



REGIONALE

KONTAKTE

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

Domenique Geiseler
Tel.: 0157 / 84994541
regio-hamburg@intensivkinder.de

Wayan S. Goette
Tel.: 07665 / 9475392
regio-bw@intensivkinder.de

Susanne Wolff

Tel.: 01520 / 9202920
Alexander Krengel

Tel.: 01516 / 8162926
regio-hessen@intensivkinder.de

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

Heike Becker

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

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

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

Wir

beraten
und
informieren
Sie

gerne!

info@intensivkinder.de
www.intensivkinder.de

Impressum Herausgeber: INTENSIVkinder
zuhause e.V.; Redaktion: Swantje RuR;
Grafik/Satz: Joanna Bork; Druck:

Druckatelier SCHOOP GmbH, Hamburg

IHRE SPENDE

MACHT UNS TATIG

Unterstiitzen Sie unsere
zahlreichen Projekte

durch eine Geldspende oder
auch durch lhre Mitgliedschaft.
INTENSIVkinder zuhause e.V.

Volksbank Leonberg-Strohgau
BIC: GENODES1LEO

IBAN: DE37 6039 0300 0064 0640 00

DIGAB-Sektion
s<Angehorige*

Beim DIGAB-Kongress stellte die
Sozialpadagogin Domenique Geiseler,
Sprecherin der Sektion ,Angehorige®,
die Ziele der Sektion vor. Sie kennt aus
eigener Erfahrung den oft ,steinigen
Weg“ pflegender Angehdriger. Die
Sektion mochte deren Sprachrohr sein
und Hilfestellung geben.

Die Sektion ,Angehodrige mochte An-
sprechpartnerin flir Angehdérige sein, die
ein Familienmitglied, das beamtet wird,
zu Hause oder auch in einer Einrichtung
begleiten und betreuen. Hierbei ist der
Austausch auf Augenhéhe wichtig, also
die Anerkennung als Experte fiir ,seinen/
ihren“ Angehdrigen. Neben der medi-
zinischen Versorgung darf die Lebens-
qualitat nicht vergessen werden. ,Wir
wollen miteinander Lésungen finden,
wo der Weg unubersichtlich und steinig
erscheint”, so Geiseler.

Folgende Themen liegen den Mitglie-
dern besonders am Herzen:

» Pflegenotstand: Wir wollen Engpasse
offentlich machen (I6sungsorientiert, am
Menschen ausgerichtet und auf persén-
liche Bedurfnisse Ricksicht nehmend).

» Der Tendenz entgegenwirken, dass
Angehdrige gendtigt werden, aufgrund
von geringeren Kosten Assistenten
(nicht examinierte Krafte) einzusetzen
und dann mit der Verantwortung allein
gelassen zu werden.

» Aus- und Weiterbildung der Assistenz-
und Pflegekrafte.

» Verbesserung der Wohnsituation unter
Berucksichtigung von Pflegeengpassen
sowie der Menschenwirde des Betrof-
fenen und seiner familiaren Zusammen-
hange.

* In Bezug auf Wohngemeinschaften fir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene,
die Beatmung bendtigen, sollten Qua-
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litatsstandards auch zur Sicherung der
gesellschaftlichen Teilhabe flihren, also
nicht nur eine medizinische Grundver-
sorgung im Sinne von ,satt und sauber®
beinhalten.

* Die Sektion mochte als Sprachrohr fir
die Betroffenen immer dort fungieren,
wo diese selbst nicht zu Wort kommen
oder kein Gehor finden (Inklusion in
Kita, Schule und Arbeitswelt sowie in der
Gesellschaft).

* Teilhabe an Bildung und Gesellschaft,
insbesondere die Begleitung durch
Fachpersonen bei Ausfligen und
Klassenreisen (bzw. die Ubernahme
der entsprechenden Kosten) sowie bei
Freizeitveranstaltungen (Sport, Kultur),
sollte nicht allein auf den Schultern der
Angehdrigen lasten.

» Transition: Uberleitung von der
Kinder-Beatmungsmedizin hin  zur
Erwachsenenmedizin  (interdisziplinar,
prozesshaft), insbesondere unter Be-
ricksichtigung des Wunsch- und Wahl-
rechts bei der Uberleitung.

Eigene Themen der Angehorigen sind
jedoch auch wichtig:

* Die (Dauer-)Belastung der Angehdrigen
bewusst machen, um Wege zu mehr
Moglichkeiten zur Regeneration zu
finden.

» Das Augenmerk auf die eigene Person
fordern, um bei Kraften zu bleiben und
sich selbst zu starken. Diese Sektion
soll ein Platz fir die Angehdrigen sein,
um nicht als ,,... Mutter von oder Partner
von...“ nur stellvertretend fiir andere tiber
deren Belange zu diskutieren. So sollen
z.B. Moglichkeiten fur eine Auszeit, fir
Entspannung oder Resilienz weitergege-
ben werden.

* Auch die Rahmenbedingungen der
finanziellen Moglichkeiten (Pflegegeld,
Verhinderungspflege, = Rentenbeitrage
etc.) fur pflegende Angehdrige sollen
vermittelt werden.

mit freundlichen Genehmigung
aus beatmet leben 1/2019



