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Sie haben Eltern von INTENSIVkindern zu gegen-
seitigem Kontakt verholfen und ihnen u.a. Mög-
lichkeiten der Unterstützung und Entlastung 
aufgezeigt.

Mein Dank geht auch an diejenigen, die unsere 
Arbeit aktiv unterstütz(t)en: Webmaster, Kassen-
prüfer und allen Eltern, die uns bei besonderen 
Aktionen ihre Zeit schenken.

Ein Eltern-Selbsthilfeverein lebt vom Engagement 
seiner Mitglieder, dies lässt den Verein aktiv sein 
und gibt ihm immer wieder neue Ideen und neues 
Leben! Deshalb hoffe ich für die Zukunft auf wei-
tere engagierte, „neue“ Eltern für zukünftige erfolg-
reiche Jahre  von INTENSIVkinder zuhause e.V.! 
Damit wir auch weiterhin viele besondere Ereig-
nisse gemeinsam feiern können.

Ich wünsche Ihnen viel Freude beim Lesen 
dieser Jubiläumsausgabe und würde mich freuen, 
Sie in Zukunft (wieder) bei unseren Veranstal-
tungen begrüßen zu dürfen.

Mit INTENSIVen Grüßen

Swantje Rüß 
1. Vorsitzende INTENSIVkinder zuhause e.V.

Vorwort

Viele Menschen haben unseren Elternverein auf 
dem Weg zum 10jährigen Jubiläum begleitet und 
uns in unseren Zielen unterstützt. Hierzu gehö-
ren insbesondere unsere Förderer und Spender, 
die uns durch die Bereitstellung fi nanzieller Mit-
tel unsere Arbeit erst möglicht haben. Hierfür 
möchte ich mich ganz herzlich bedanken!

10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e.V. – diese 
vielen Jahre intensives Vereinsleben  wären un-
denkbar ohne das außerordentlich große Engage-
ment und die Einsatzbereitschaft zahlreicher Ver-
einsmitglieder. Ich selbst bin seit 7 Jahren dabei – 
zunächst als Regionalleiterin von Schleswig-Hol-
stein und seit inzwischen 2 Jahren als 1. Vereins-
vorsitzende. Ich weiß, dass ehrenamtliche Arbeit 
dem Verein Zeit schenkt, aber auch Freude ent-
stehen lässt über neu gewonnene Kontakte und 
das, was wir bisher bewirken konnten.

Ein 10jähriges Jubiläum bietet eine gute Gelegen-
heit, sich in Erinnerung zu rufen, was wir in den 
vergangenen Jahren gemeinsam erreicht haben. 
Die vorliegende Jubiläumsausgabe gibt nicht nur 
einen Überblick über die (Gründungs)Geschichte 
unseres Elternvereins, sondern auch darüber, was 
unsere ehrenamtlich engagierten Vorstandsmit-
glieder und RegionalleiterInnen in den vergangenen 
10 Jahren gemeinsam auf den Weg gebracht haben. 
Dank ihres Einsatzes konnten viele Projekte und 
Veranstaltungen verwirklicht werden. Dafür 
möch te ich ihnen an dieser Stelle herzlich danken! 

Liebe Mitglieder,
liebe Leserinnen und Leser,

10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e.V.! 
Ein Ereignis, dass wir feiern wollen und auch mit dieser 
Jubiläumsausgabe besonders hervorheben möchten! 

Swantje Rüß
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Ein Rückblick

2001 – 2011

10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e.V.

Ein Verein wird geboren

Die Idee, eine bundesweite Elternselbsthilfe-
gruppe für schwerstpfl egebedürftige Kinder zu 
gründen, entstand schon vor 15 Jahren: drei 
betroffene Mütter trafen sich im Oktober 1996 
zum Gründungstreffen einer Selbsthilfe-Gruppe 
im Selbsthilfebüro in Offenbach. Der Name war 
schnell klar: INTENSIVkinder zuhause! Denn un-
ser gemeinsamer Lebenshintergrund war der 
Alltag mit einem schwerst- oder auch intensiv-
pfl egebedürftigen Kind zuhause. 
Unser Anliegen war es  – und ist es nach 10 Jah-
ren auch noch heute – einerseits, uns gegen-
seitig in unserem durch die Krankheit der Kin-
der schwer belasteten Leben mit Rat und Tat zur 
Seite zu stehen, andererseits aber auch Kon-
takt zu anderen Familien zu suchen, sowie als 
Ansprechpartner für hilfesuchende Eltern da zu 
sein.  

Entsprechende Elterngruppen gab es auch in 
Berlin, Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen 
und Baden-Württemberg.
Unser erstes bundesweites Elterntreffen von 
INTENSIVkinder zuhause veranstalteten wir  

im Mai 1999 mit 25 Elternpaaren aus ganz 
Deutschland in den Räumen des Selbsthilfe-
büros.  Zum 2. Elterntreffen im Mai 2000 konn-
ten wir dann schon 60 Eltern begrüßen, die ge-
meinsam beschlossen, aus der Gruppe heraus 
einen Verein zu gründen. 
Und das haben wir dann am 10. März 2001 bei 
einer Tagung in Bonn mit Unterstützung der 
GKinD-Arbeitsgruppe „Dauerbeatmete Kinder 
und Jugendliche“ und des Bundesministeri-
ums für Familie, Senioren, Frauen und Jugend 
geschafft:
Der neue bundesweit aktive, gemeinnützige  
Verein „INTENSIVkinder zuhause e.V.“ für Inten-
sivkinder und deren Familien war geboren! 

Unser 1. Jahr: 3/2001 – 4/2002

Wir hatten aus einer Selbsthilfe-Gruppe einen 
Verein gemacht, um effektiver in einer aner-
kannten Organisationsform arbeiten zu können, 
um fi nanzielle Unterstützung von außen zu be-
kommen und um unsere Anliegen bundesweit 
besser bekannt zu machen.
Nun galt es für den neuen Vorstand –  beste-
hend aus Juta Petersen-Müller, 2. Vorsitzende, 
Pia Gastler, Schatzmeisterin, Rotraut Schiller-
Specht, Schriftführerin und mir als 1. Vorsitzen-
den die vielen Ideen, Pläne und Projekte, in die 
Tat umzusetzen. 
Unsere 1. Vorstandsitzung fand in meiner Küche 
statt. Wir hatten uns viel vorgenommen:
die Planung unserer ersten Elternbegegnungs-
tagung 2002 in Sarstedt, die Neugestaltung 
eines Vereinsfl yers, die ersten Vorarbeiten zum 
Aufbau einer Adressen-Datenbank und die Su-
che nach fi nanziellen Fördermöglichkeiten.
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Ein Rückblick

Alle unsere mittlerweile 9 Elternbegegnungs-
tagungen wurden nach diesem bewährten 
Muster organisiert und die hohe Teilnehmerzahl 
(100 – 130 Gäste) sowie die Bekanntheit un-
serer Tagung in Eltern- und Fachkreisen zeigten 
uns, dass sich das Konzept bewährt hat.

Eine weitere Vereinsveranstaltung startete 
ebenfalls in unserem 2. Vereinsjahr: das jähr-
liche Regionalleiter-Treffen, bei dem sich die 
LeiterInnen aller Regionalgruppen zu einem 
2tägigen Seminar zusammenfi nden, das zur 
Weiterbildung, Information und Kontaktpfl ege 
dient. Themen der inzwischen 9 Workshops 
in Stuttgart, Kassel, Bad Iburg, Homburg und 
Rotenburg waren u.a. Aufbau und Leitung einer 
Selbsthilfegruppe, Zeitmanagement, Computer-
schulung, praktische Regionalarbeit und Kon-
fl iktmanagement. Eine kleine Überraschung als 
Dankeschön für die engagierte ehrenamtliche, 
oft zeitaufwändige Arbeit rundet diese Treffen 
immer ab. 
In den vergangenen 10 Jahren ist die Zahl un-
serer regionalen Kontaktstellen in den verschie-
denen Bundesländern von erst 4 Regional-
gruppen bei Vereinsgründung auf mittlerweile 
13 Kontaktstellen gewachsen.

Dass die Öffentlichkeitsarbeit eine der 
Hauptsäulen unserer Vereinsarbeit werden 
würde, war uns schnell klar. Deshalb war 
das Highlight unseres 1. Vereins-Lebens-
jahres die von unserer ersten Webmaste-
rin Susanne Leefers gestaltete Internetseite 
www.intensivkinder.de, die bis Ende 2007 
33.000 Besucher hatte. 2008 wurde diese Seite 
vom neuen Webmaster Manfred Schiller völlig 
überarbeitet und seitdem auch gepfl egt. Rund 
32.000 Zugriffe auf diese Seite bis heute bewei-
sen, wie wichtig und gut akzeptiert diese Prä-
sentation unseres Vereins ist.

Unser 2. Jahr: 4/2002 – 5/2003

Gerade die Organisation der Elternbegegnungs-
tagung 2002 mit unserer 1. Mitgliederversamm-
lung war eine große Herausforderung, die wir 
aber mit viel Engagement, Mut und ein wenig 
Risikobereitschaft meisterten. Sie wurde dann 
auch mit 105 Teilnehmern, mit Übernachtung, 
Elternabend, Ausstellung, 3 Vorträgen und un-
serer 1. Mitgliederversammlung ein voller Er-
folg.
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Ein Rückblick

nehmen und ihre eigenen Kraftquellen (wieder-) 
zu entdecken. Mit kompetenten Referenten, kre-
ativem und sportlichem Begleitprogramm, viel 
Zeit für Gespräche und in angenehmer Umge-
bung tagten die Frauen inzwischen auf der Was-
serburg in Kleve, in Herrsching am Ammersee 
und seit mehreren Jahren in Rotenburg/Fulda.

Ebenfalls 2003 startete ein 3 – 4tägiges, jähr-
liches Familienseminar für INTENSIVkinder-Fa-
milien, das Eltern Gelegenheit zu Begegnung 
und Gesprächen bietet. Für alle Kinder gab es 
ein Kinderprogramm mit vielen Aktionen unter 
pädagogischer und medizinischer Betreuung.

Dem „Kleinkindalter“ entwachsen und schon in 
der Lage „selbst zu laufen“, entwickelte sich der 
Verein in seinem 4. Lebensjahr stetig weiter: aus 
55 Mitgliedsfamilien im 1. Jahr wurden 124 Fa-
milien zu Ende des Jahres 2004. Alle Veranstal-
tungen waren gut besucht, jede Menge Ideen in 
den Köpfen und vieles noch zu ent decken. 

Unser 5. Jahr ... 
ein kleines Jubiläum 5/2005 – 5/2006

Im 5. Jahr unseres Bestehens, also passend zum 
Jubiläumsjahr, gab es – nach 2 Jahren inten-
siver Planung – einen besonderen Höhepunkt 
unserer Vereinsarbeit: unsere 1. Familienfreizeit 

Unser 3. und 4. Jahr: 
5/2003 – 5/2005

Jahr für Jahr erweiterten wir das Angebot für be-
troffene Intensivkinder-Familien.

Seit 2003 veröffentlicht INTENSIVkinder zu-
hause e.V. eine Mitglieder-Information mit 
2 – 3 Ausgaben pro 
Jahr und einer Auf-
lage von mittler-
weile 300 – 350 Ex-
emplaren, die einen 
Überblick gibt über 
die Veranstaltungen 
auf regionaler und 
Bundes-Ebene und 
den Eltern Informa-
tionen zu verschie-
denen Themenbe-
reichen liefert.

Im September 2003 hatte unser Mütterseminar 
unter dem Titel „Die Quellen meiner Kraft“ Pre-
miere. Hier lernen seitdem jährlich Mütter von 
Intensivkindern unter fachkundiger Anleitung 
Möglichkeiten kennen, eine kurze Auszeit zu 
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Ein Rückblick

Pflegeteam mit 20 Pflegefach-
kräften. Alle Kinder genossen ein 
abwechslungsreiches Tagespro-
gramm und auch für die Eltern wa-
ren Aktivitäten organisiert.
Die größte Attraktion war aber si-
cherlich die zum Feriendorf gehö-
rende Zirkusstadt „Pimparello“. 
Dort fand am Ende der Freizeit eine 
einzigartige Zirkusvorstellung mit 
all unseren Kindern statt, wofür sie 
alle gemeinsam täglich zwei Stun-
den lang jede Menge Kunststücke 
einstudiert hatten. Und beim Ab-
schiednehmen waren sich alle ei-
nig: so eine Familienfreizeit muss 

wiederholt werden!!!

Eine weitere neue Idee wurde Ende 2005 in Han-
nover Realität: unter dem Titel „Mit allen Sin-
nen – Freizeitangebote für schwerstmehrfach-
behinderte und intensivpfl egebedürftige Kin-
der“ startete eine von Rotraut Schiller-Specht 
initiierte Aktion, bei der einmal monatlich sams-

tags Intensivkinder von erfahrenen Mitarbeitern 
der GIS Hannover (Gemeinnützige Gesellschaft 
für Integrative Sozialdienste) betreut wurden 

im Sommer 2005. Eine Woche lang verbrachten 
17 Familien mit ihren Intensivkindern einen ge-
meinsamen  Urlaub im Feriendorf Rappenhof in 
Gschwend in Baden-Württemberg.
Ein komplettes Dorf mit 15 Ferienhäusern und 
mehreren Appartements rund um einen alten 
Bauernhof war ihre Ferienheimat und machte 
ihnen einen oft jahrelang nicht durchführbaren 
Urlaub mit Rund-um-Betreuung möglich.
Dazu gehörte die kompetente medizinische Be-
treuung der Intensivkinder durch ein eigens für 
diese Woche zusammengestelltes komplettes 
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Ein Rückblick

einige Gäste am nächsten Tag mit Muskelkater 
zu kämpfen hatten.

Nach 5 erfolgreichen Jahren starteten wir dann 
mit neuem Elan durch!

Unser 6. und 7. Jahr: 5/2006 – 5/2008

Gleich zu Beginn des nächsten Zeitabschnittes 
gab es wieder etwas Neues im Verein: Nachdem 
die Mütterseminare den Müttern so gut gefal-

len hatten, meldeten auch die betroffenen Väter  
ihren „Anspruch“ auf ein Väterseminar an. Und 
erstmals im Mai 2006 fand dann in Langau/Ba-
yern ein Seminar für betroffene Väter unter der 
Leitung eines erfahrenen Familien-Therapeuten 
statt. 
In diesen beiden Vereinsjahren wuchs der Ver-
ein stetig, wurde immer bekannter bei den El-
tern von INTENSIVkinder, bei Ärzten, Kliniken, 
Pfl egeorganisationen, Spezialisten und in der 
Öffentlichkeit. Zahlreiche Veröffentlichungen in 
Allgemein- und Fachpresse, Beiträge im Fernse-
hen und Einladungen zu Kongressen, Vorträgen 
und Fachtagungen trugen dazu bei, unser Anlie-
gen – die Verbesserung der Lebenssituation un-
serer Intensivkinder und ihrer Familien – weiter 
zu verbreiten.

und zusammen Spaß hatten. Und auch die El-
tern hatten einmal Zeit etwas für sich oder mit 
den Geschwisterkindern allein zu machen. Jeder 
Betreuungs-Samstag hatte ein anderes Motto 
– von „Besuch eines Kinderbauernhofes“ bis  
„Das Farbklecksmonster ist unterwegs“.
Da die Kinder viel Spaß bei den Aktionen hat-
ten, war es kein Wunder, dass diese Veranstal-
tungsreihe – immer mit großzügiger fi nanzieller 
Unterstützung durch Stiftungen und Spendern 
– seitdem jedes Jahr stattfi ndet.

Den 5. Vereins-Geburtstag feierten wir dann 
ausgiebig im Mai 2006 bei unserer Elternbe-
gegnungstagung in der BKK-Akademie in Roten-
burg! Nach einem opulenten Geburtstagsbuf-
fet im festlich dekorierten Restaurant erwartete 
uns ein Überraschungs-Highlight: ein Comedy-
Abend mit der Gruppe „Männer ohne Nerven“, 
die unsere Lachmuskeln so strapazierte, dass 
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Ein Rückblick

Unsere zahlreichen Veranstaltungen liefen gut 
organisiert und mit großer Teilnehmerzahl im 
Jahresverlauf ab.

Unser 8. und 9. Jahr: 6/2008 – 5/2010

Nachdem beim ersten Väterseminar 2006 alle 
Teilnehmer hellauf begeistert waren, konnte 
eine erneute Aufl age dieser Veranstaltung nur 
noch eine Frage der Zeit sein. Sie fand dann mit 
einem sportlich ak-
tiven Programm im 
Juni 2008 statt und 
wurde im Septem-
ber 2009 um den 
Punkt Eventkochen 
„Asiatisch zum 
Selberkochen“ er-
weitert. Allmäh-
lich stellt sich 
auch hier ein jähr-
licher Veranstal-
tungsrhythmus 
ein, denn auch im 
Juni 2010 waren 

wieder Väter unter dem Motto „Ba-
lance halten im Alltag“ mit Begeis-
terung dabei.
Auch eine weitere Erfolgsge-
schichte wurde fortgesetzt: nach 
der überwältigend positiven Re-
sonanz auf die erste Familienfrei-
zeit auf dem Rappenhof dauerte es 
3 Jahre – bis zum Juli 2008 – bis ge-
nügend Förder- und Spendengelder 
für eine weitere Familienfreizeit auf 
dem Rappenhof zusammenkamen. 
Und es wurde für 11 Familien und 
ihre Krankenschwestern und Helfer 

wieder eine schöne Sommerwoche!
Danach wechselte der Ferienort für die Familien-
freizeit in das Sauerland an den Möhnesee. Hier 
ließen es sich im Juli 2009 13 Intensivkinder-Fa-
milien im Heinrich-Lübke-Haus, auf dem schö-
nen Freigelände und in der herrlichen Umge-
bung am Möhnesee gut gehen. Die Kinder er-
lebten unter dem Motto „Piraten“ spannende 
Tage um und auf dem See und die Eltern konn-
ten sich Ruhe gönnen oder die Schönheit von 
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Ein Rückblick

Info-Faltblatt sind 
ansprechend und 
modern gestaltet 
und bieten Zugang 
zu allen wichtigen 
Informationen. Son-
derprojekte wie Ka-
lenderaktionen oder 
auch große Bericht-
erstattung in Presse 
und Fernsehen mach-
ten den Verein be-
kannt. Die fi nanzielle 
Lage des Vereins war 
und ist dank umsich-
tiger Arbeit der Vor-
stände, insbesondere 
der Schatzmeiste-
rinnen gut und erlaubt eine solide, sorgenfreie 
Durchführung vieler Veranstaltungen und Pro-
jekte, die für die Betroffenem so wichtig sind.
Ein seit 10 Jahren agierender Vorstand, der trotz 
personeller Wechsel immer das gleiche Ziel ver-
folgt und Kontinuität gezeigt hat, hat den Ver-
ein geleitet. Unter seiner Führung und mit ak-
tiver Unterstützung aller aktiven Gremien und 
Mitglieder ist der Verein INTENSIVkinder zu-
hause e.V. gewachsen und gereift ... und gut 
gerüstet für die nächsten 10 Jahre.

Gemeinsam starten wir darum voller Elan in das 
nächste Lebensjahrzehnt unseres Vereins zum 
Wohle aller Familien mit INTENSIVkindern!

Dr. Maria Bitenc
INTENSIVkinder zuhause e.V.
1. Vorsitzende von 2001 – 2009

Stadt und Land erkunden. Und die Fortsetzung 
folgte … Ende Juli 2010 am gleichen Ort mit Re-
kordbeteiligung von 19 Familien, insgesamt fast 
100 Teilnehmern. 

Dank einer perfekten Organisation und der fi -
nanziellen Unterstützung durch Stiftungen und 
öffentlicher und privater Förderung ist es dem 
Verein bisher gelungen, Familien mit Intensiv-
kindern eine Woche Sommer-Traum- Ferien zu 
ermöglichen und wir hoffen, dass das auch in 
den nächsten Jahren so sein wird.

Unser 10. Jahr: 6/2010 – 5/2011

Und nun sind wir in unserem Jubiläumsjahr – im 
10. Jahr unseres Bestehens angekommen.
Aus lokalen Selbsthilfegruppierungen ist ein 

aktiver, leistungs-
starker, ehrenamt-
lich arbeitender 
Bundesverein mit 
vielen engagierten 
Mitgliedern, einem 
hoch motivierten 
und außerordent-
lich regem Vorstand 
und einem Kreis von 

aktiven Unterstützern von Regionalleitern über 
Webmaster, Kassenprüfer und Projektverant-
wortlichen geworden. 

Der Verein ist langsam und stetig gewachsen 
und hat an Bedeutung in der Gesundheitsszene 
und vor allem bei den Betroffenen erheblich ge-
wonnen. 
Die Anfangsstrukturen wurden permanent ver-
bessert, auch durch Anregungen und mit Un-
terstützung der Mitglieder. Internetseite und 
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Der Vorstand

Der Gründungsvorstand im Mai 2001

Dr. Maria Bitenc aus Sinsheim
1. Vorsitzende bis 4/2009

Juta Petersen-Müller aus Berlin
2. Vorsitzende bis 5/2003

Pia Gastler aus Weil der Stadt
Schatzmeisterin bis 4/2007

Rotraut Schiller-Specht aus Ronnenberg
Schriftführerin bis 5/2011

Dr. Maria Bitenc

Pia Gastler  Juta Petersen-Müller

Rotraut Schiller-Specht  
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Zusätzlich wurde ein wei-
teres Vorstandsmitglied 
gewählt:  Frau Gaby 
Schlickmann aus Nor-
denham. Sie arbeitete 
bis April 2007 für den Vor-
stand.

Nachdem Frau Pia Gast-
ler im April 2007 aus 
dem Vorstand ausschied, 
übernahm Frau Anke Mill 
das Amt der Schatzmei-
sterin.

Im gleichen Jahr trat Frau 
Christiane Kolpatzik in 
den Vorstand ein und 
übernahm im April 2009 
– nach dem Ausschei-
den von Frau Domenique 
Yousefi  H. – das Amt der 
2. Vorsitzenden.

Frau Petersen-Müller zog 
sich aus der Vorstandsar-
beit zurück und Frau Do-
menique Yousefi  H. aus 
Hamburg wurde 2. Vor-
sitzende. Sie arbeitete 
in diesem Amt bis April 
2009.

Viele Jahre leiteten diese vier Vorstandsmit-
glieder mit  großem Engagement und persön-
lichem Einsatz ehrenamtlich die Geschicke des 
Vereins INTENSIVkinder zuhause e.V.

Zahlreiche Veranstaltungen wurden von ihnen 
ins Leben gerufen, viele Ideen wurden in lang-
jähriger kontinuierlicher Vorstandsarbeit ver-
wirklicht und sind inzwischen aus dem Vereins-
leben nicht mehr wegzudenken.

Dominique Yousefi  H. 5/2003 – 4/2009, Rotraut Schil-
ler-Specht 5/2001 – 5/2011, Dr. Maria Bitenc 5/2001 
– 4/2009, Pia Gastler 5/2001 – 4/2007 

Im Jahr 2003 gab es im Vorstand einen Wechsel.
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Als weitere Vorstandsmitglieder wurden im April 2009 gewählt:

Swantje Rüß seit 4/2009, Sylvia Schlink 4/2009 – 5/2011, Rotraut Schiller-Specht 5/2001 – 5/2011, Anke Mill seit 4/2007, 
Christiane Kolpatzik seit 4/2007

Näheres zur Person s. S. 42 ff.

Im April 2009 wurde 
Frau Sylvia Schlink als 
5. Mitglied  in den Vor-
stand gewählt.

Nach dem Ausscheiden 
der langjährigen Vorsit-
zenden Frau Dr. Maria 
Bitenc wurde Frau 

Swantje Rüß aus Ham-
burg im April 2009  1. Vor-
sitzende von INTENSIV-
kinder zuhause e.V.
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Bundesweite Aktivitäten 
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Bundesweite Aktivitäten – Elternbegegnungstagungen

Zusätzlich ermöglichen die angebotenen Vor-
träge und Workshops sowie die Informations-
stände sich umfassend zu informieren und wei-
terzubilden.

Unsere bundesweite jährliche Elternbegeg-
nungstagung ist mit durchschnittlich 100 Teil-
nehmern das größte vereinseigene Elterntref-
fen. Es bietet Eltern von INTENSIVkindern Gele-
genheit, mit anderen  Betroffenen Erfahrungen 
und Informationen auszutauschen.

Alle Jahre wieder ...

... Elternbegegnungstagung INTENSIVkinder zuhause e.V.

Ein Bericht aus Rotenburg/F.

Am 24. April 2010 war es wieder soweit: Der Elternbegegnungstag in Rotenburg stand wieder an. 

Das Wetter war, wie die Jahre zuvor, herrlich sonnig. Nach unserer Ankunft meldeten wir uns 
erstmal an. Da das Wetter so gut war und wir noch Zeit hatten, gingen wir eine Runde spazie-
ren. Allmählich trafen auch die anderen ein. 

Nach der Mitgliederversammlung und dem Abendessen ging es am Freitagabend ab in die Bauern-
stube. Es gab reichlich zu trinken und die Cocktails konnte man empfehlen. Lecker, aber olala! 
Wir lernten neue Eltern kennen und der Abend war sehr lustig. Wir sprachen aber nicht nur über 
ernste Themen; so war unser Thema am Tisch auch mal die Reanimation eines Meerschweinchens ...
Man kennt sich ja schließlich ja aus!!! 

Der Abend endete feucht fröhlich und das Aufstehen am Morgen fi el schon recht schwer. Aber 
wer trinken kann, kann auch arbeiten (kennt man ja den Spruch!!!)

So ging der Samstag interessant weiter mit Workshops und Vorträgen. Sehr emotional fand ich 
den Vortrag von Herrn Sanneck vom Hospiz in Hamburg über die Geschwisterkinder. Es wurde 
einem wieder einmal klar, dass die Geschwisterkinder wirklich zu kurz kommen, obwohl man 
sich doch so bemüht. Alles in allem war es wieder ein informatives und gelungenes Wochenende. 

Andrea Neuhaus, Hamm
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Bundesweite Aktivitäten –  Elternbegegnungstagungen

„Schönes Haus, gelungene Tagung – 
freue mich auf’s nächste Mal!“

Eindrücke von den Elternbegegnungstagungen 

der letzten 10 Jahre

„Es war wieder einmal rundum schön ...!“

„Die gemeinsame Zeit hat gut getan!“
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Bundesweite Aktivitäten – Elternbegegnungstagungen

„Ich nehme viele Anregungen mit 
nach Hause – vielen Dank!“

„Die Gespräche mit den anderen Eltern tun gut!“
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Bundesweite Aktivitäten – Elternbegegnungstagungen 

„Der Elternbegegnungstag hat uns sehr gut 
gefallen, war sehr informativ und wir freuen 
uns auf das nächste Treffen!“

„Ich habe viele Anregungen bekommen und 
fand die Organisation ausgesprochen ge-
lungen!“

„... sehr freundliche Atmosphäre!!“ 
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Bundesweite Aktivitäten – Elternbegegnungstagungen

„Ich habe mich gefreut, viele Bekannte 
wieder zu sehen und zu hören, wie es 
den Kindern geht!“

„... warum dauert das nur zwei Tage ...?!“



10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e. V.  19

Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare 

Leider ging die Zeit von Donnerstag bis Sonntag 
meist viel zu schnell vorbei!
Nachdem das Niels-Stensen-Haus für solche 
Veranstaltungen nicht mehr gebucht werden 
konnte, verlegten wir unsere Familiensemi-
nare in den Harz nach Sülzhayn, wo wir ebenso 
freundlich aufgenommen wurden. Die Verwal-
tungsdirektorin der KMG-Kinder-Rehaklinik 
Sülzhayn, Frau Buse und ihr gesamtes Team 
sorgten dafür, dass wir uns alle rundum wohl 
fühlten! Sie haben für einen reibungslosen Se-
minarablauf gesorgt und dafür, dass uns na-
hezu alle Gemeinschaftsräume des Hauses zur 
Verfügung standen.

Sicherlich erinnern sich einige Eltern und Kinder: 
Unsere ersten Familienseminare fanden im Niels-
Stensen-Haus in Lilienthal-Worphausen statt. 
Durch diese besonderen Tage führte uns die Se-
minarleiterin Traute Gehrke immer mit einem be-
stimmten Motto wie z.B. „Ich tu‘ mir was Gutes“.  
Und das taten wir dann auch meistens:

Wir genossen die gemeinsame Zeit mit anderen 
Eltern, die vielen Gespräche miteinander, das 
ausgezeichnete Essen der Küche, die freund-
liche Atmosphäre des Tagungshauses und die 

kinderfreien Stunden mit Lesen, Klönen, spa-
zieren gehen. Und die Kinder ..., die hatten viel 
Spaß und Abwechslung mit anderen Kindern in 
der angebotenen Kinderbetreuung. 

INTENSIVkinder zuhause e.V. – 

Familienseminare 2003 – 2008
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare

Elternbericht zum Familienseminar im Sommer 2007

Am 21. Juni 2007 war es mal wieder soweit: 
Wir starteten, wie immer mit viel Gepäck, zur 
 Familienfreizeit der INTENSIVkinder, diesmal 
 allerdings nicht wie gewohnt nach Lilienthal 
bei Bremen, sondern in den Harz nach Sülz-
hayn. Mit gemischten Gefühlen, denn: Vieles 
war neu, neue KinderbetreuerInnen, keine 
Traute Gehrke und ein neues Haus. Wie wird 
es wohl diesmal werden?
Auf der Autobahn standen wir dann noch eine 
Stunde – für sieben Kilometer – im Stau.  Wieder 
die Frage: Lohnt sich dieser ganze Stress und 
Aufwand überhaupt für drei Tage?
Als wir dann endlich um 17.30 Uhr ankamen, 
ging es erst einmal mit der Hektik weiter: Aus-
packen, einräumen und dann schnell in die Vor-
stellungsrunde, bei der dann der erste Stress 
auch schon wieder abfi el.
Als wir dann später im Zimmer ankamen, war 
es ein herrliches Gefühl: Auf dem Bett lagen 
Betthupferl und Bademäntel, die uns daran 

 erinnerten, dass es im Haus ein Warmwas-
ser-Schwimmbad gibt. Welch ein Luxus! 
Und nicht nur das: Insgesamt erinnerte die 
Einrichtung wenig an die Heimvolkshoch-
schule in Lilienthal; die KMG-Kinder-Reha-
klinik bietet gehobenen Hotelstandard in 
allen Räumen.

Der Freitag morgen ging los mit einem 
ausgiebigen Frühstücksbuffet und – wie 
gewohnt – mit einem Morgensingen und 
kleiner Andacht, allerdings nicht mit Frau 
Gehrke, sondern geleitet von Uwe Specht.
Danach starteten die Angebote: Aquajog-
ging (an jedem Morgen), Wanderung und 
Nordic-Walking. Man musste schon 
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare 

gut nachdenken, was man machen wollte, denn 
es war alles schön und empfehlenswert.
Der Nachmittag stand dann zur freien Verfügung, 
unsere Kinder waren natürlich die ganze Zeit in 
sehr guter Obhut. Rotraut Schiller-Specht hatte 
die acht Betreuerinnen sowie einen  Betreuer 
quasi aus Hannover mitgebracht: von der Alice-  

Salomon-Schule, an der alle neun zum 
Heilerziehungspfl eger ausgebildet 
werden. Gemeinsam mit den für die 
medizinisch-pfl egerische Betreuung 
zuständigen Pfl egepersonen, die wir 
bereits von anderen Familiensemi-
naren kannten, haben sie unsere 
Kinder gut beschäftigt und versorgt. 
Wir Eltern konnten unseren freien 
Nachmittag in Ruhe genießen. 

Am Samstag gab es dann für  unsere 
„Kleinen“ das immer  wieder gern 
angenommene Reitangebot, bei 
dem alle Kinder viel Spaß hatten. 

Am Nachmittag konnte, wer wollte, am Aqua-
rell  malen und Collage anfertigen – vorbereitet 
und angeleitet von Detlef  Leischel und Heike 
Krüger – teilnehmen. Wir hatten viel Spaß dabei 
und es kamen viele kreative Werke zustande. 

Dank des gewohnten „Horchdienstes“ der 
Krankenschwestern konnten wir Eltern uns 
 jeden Abend bei einem Gläschen Wein oder 
anderen Getränken gemütlich  zusammen set-
zen und bis in den späten Abend  hinein re-
den, diskutieren und  lachen.Sonntag hieß es 
dann leider schon  wieder  Abschied nehmen, 
jedoch nicht, ohne sich vorher das Highlight 
des Familienseminars anzusehen und zu hö-
ren: Die KinderbetreuerInnen hatten mit al-
len Kindern in vielen Bastel-, Mal- und Mu-
sikstunden zum Thema „Indianer“ für eine 
kleine Aufführung etwas Musikalisches 
eingeübt und mit viel Enthusiasmus und 
Spaß vorgetragen. In besonderer Erinne-
rung bleibt wohl allen das Pferderennen, 
das nicht nur die Kinder zum Mitmachen 
und Lachen animierte. 
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare

Allen 11 Familien hat es in Sülzhayn sehr 
gut gefallen und der Aufwand und die für 
 manche Familie lange Anreise haben 
sich in jedem Fall gelohnt. Es war das 
erste Mal  anders, aber es war hervor-
ragend organisiert, alle BetreuerInnen 
waren sehr gut  gewählt. Es sollte unbe-
dingt im nächsten Jahr eine Wiederho-
lung geben.

Auf diesem Wege auch noch ein herz-
liches Dankeschön an alle Organisa-
toren, BetreuerInnen, Krankenschwe-
stern und -pfl eger.

Anette Leischel, Wennigsen
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare 

Fotoalbum Familienseminare 2003 – 2008
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare



10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e. V.  25

Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare 
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Bundesweite Aktivitäten – Familienseminare
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Bundesweite Aktivitäten – Mütterseminare 

Seit 2003 treffen sich einmal im Jahr Mütter unseres Elternvereins, um sich eine kleine Auszeit zu 
gönnen und Kraft zu tanken. 

INTENSIVkinder zuhause e.V. – Mütterseminare

alles machen kann .... Selbstverständlich mus-
ste Sport dazugehören. Ob in Form von Nordic 
Walking oder Aqua Gymnastik; für jede war et-
was dabei. Auch konnte man sich einfach nur mit 
Dampfbad, Sauna, einem Buch oder einem ge-
mütlichen und unbeschwerten Tässchen Kaffee 

Mein erstes Mütterseminar
Ein Bericht vom Mütterseminar 2006

Nun bin ich fast 40 Jahre alt, alleinerziehend mit 
Tochter Lea und Sohn Collin, der von Geburt an 
körperbehindert ist. 
Bereits durch die Teilnahme am Rappenhof mit 
diesem phantastischen Zirkusprojekt und die sehr 
freundliche Aufnahme in den Verein bin ich wie-
der einmal total beeindruckt, wie ausgelassen und 
humorvoll man doch sein kann, obwohl wir alle 
in dieser „Grossfamilie“ mit unseren Kindern ei-
nen steinigen Weg beschreiten müssen.

Ich sage nur: Frauenpower !!!!!! 

So auch beim Mütterseminar vom 22. – 24. Sep-
tember 2006 im BKK Seminarhotel in Rotenburg 
an der Fulda. 
Das Wochenendthema lautete „Rückenstärkung 
– seelisch und körperlich“. Was man daraus so 
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Bundesweite Aktivitäten – Mütterseminare

Weinprobe in der „Gänselie-
sel“ rundeten das Mütterse-
minar ab.
Danke für dieses schöne 
Wochenende als „Quelle 
der Kraft“ für den anstren-
genden Alltag mit unseren 
Intensivkindern. Und Kom-
pliment an die Organisa-
toren, insbesondere an Do-
menique Yousefi . 
Ich wünsche allen weiterhin 
viel Kraft und ich wäre gern 
das nächste Mal wieder ein 
Teil des lustigen „Hühner-
haufens“.

Liebe Grüße und Gesundheit für alle
Eure Ines Gaves aus Renningen

verwöhnen. Und um das leibliche Wohl musste 
man sich ja überhaupt keinen Kopf machen.
Völlig begeistert hat mich die lockere und total 
harmonische Worksho-
peinheit Kreatives Ar-
beiten. Wie im Kinder-
garten saß man an vier-
eckigen Tischen, Ba-
stelmaterial für Socken 
– Weihnachtskarten – 
Lichterketten in Hülle 
und Fülle, mit Musik im 
Hintergrund konnte man 
werkeln, quatschen, ein-
fach nur zuschauen, die 
Seele baumeln lassen und 
sogar das Handy standby 
frei auf dem Tisch liegen 
lassen.
Weitere Höhepunkte wie 
Bauernstube, Kuckucks-
markt in Brach und die 
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Bundesweite Aktivitäten – Väterseminare 

INTENSIVkinder zuhause e.V. – Väterseminare

Mehr ging nicht an diesem Wochenende: 
Traumwetter, viele sportliche Outdoor-
Aktivitäten, ein guter Mix aus spaßigen wie 
ernsthaften Männergesprächen – und dann 
noch Fußball-WM!

Unter dem Motto „Balance halten im All-
tag“ haben sich acht Väter von Intensiv-
kindern vom 25. bis zum 27. Juni 2010 in 
der BKK Akademie in Rotenburg an der 
Fulda getroffen. 
Nachdem alle Teilnehmer aus unterschied-
lichen Ecken der Republik im Laufe des Frei-
tagnachmittag eingetrudelt waren und wir 
uns unter der Anleitung von Diplom-Päda-
goge Olaf Jantz aus Hannover vom Verein 
„mannigfaltig e.V.“ über Ziele und Erwar-
tungen ausgetauscht hatten, bestimmten zu-
nächst mal Grillbüffet und das Spiel Chile 
gegen Spanien die weitere Abendgestaltung. 
Äußerst „mannigfaltig“ war dann das Pro-
gramm am Samstag. Vor dem Frühstück eine 
gute halbe Stunde joggen, danach duschen. 
Nach dem Frühstück und erneutem duschen 
vor dem Betreten des Schwimmbads dann 
Aqua Gymnastik mit Steffi  Levy, die sich aus 
den vergangenen zwei Jahren noch gut an die 
Intensivkinder-Vätertruppe erinnern konnte. 
Eine Stunde intensives Trainingsprogramm 
im Wasser ließ dann auch die größten Spaß-

Seit 2007 organisiert unser Elternverein Väterseminare als kleine Auszeiten für Väter von INTENSIVkindern.  

Eindrücke vom Väterseminar 25.–27. Juni 2010 in Rotenburg/F.
Balance halten im Alltag (oder auch: selten so oft geduscht)

macher unter uns ruhiger werden. Danach 
das dritte Mal duschen. 
Anschließend Gesprächsrunde mit beeindru-
ckend schnellen Wechseln von Blödeleien 
und fl achsigen Sprüchen zu ernsthaften und 
zum Teil sehr offenen Gesprächen zu Frage-
stellungen aus unserer besonderen Lebens-
situation mit einem behinderten Kind: „Wie 
halte ich meine Balance im nicht immer ein-
fachen Alltag zwischen Beruf, Ehefrau, den 
einzelnen Kindern und eigenen Interessen?“ 
„Was gibt mir Kraft und positive Energie?“ 
„Wer kann mich dabei unterstützen?“ „Was 
kann und will ich ändern, damit es mir – und 
damit auch meinem Umfeld – besser geht?“.
Nach dem Mittagessen startete dann das 
Outdoor-Programm: Zunächst einmal auf‘s 
Mountain Bike und ab auf die Feld- und 
Waldwege der Umgebung. Dabei stellt man 
als Flachländer fest, dass die Gegend um 
Rotenburg durchaus ein paar anspruchsvolle 
Anstiege zu bieten hat, welche die Frage be-
antwortete, warum ein Mountain Bike wohl 
so viele Gänge hat. Nach ca. 15 km hat-
ten wir dann die erste Station erreicht. Am 
Ufer der Fulda hatte das Team von German 
Quest für uns ein paar Utensilien vorbereitet: 
8 Holzbalken, 4 Bretter, ein Dutzend LKW-
Schläuche, zwei Luftpumpen und ca. 
40 Schnüre und Seile lagen da. „So Jungs, 
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Bundesweite Aktivitäten – Väterseminare

nun baut mal ein Floß!“ Wie jetzt? Wir? Wie 
denn? Und damit sollen wir heil und trocken 
die Fulda runterkommen? Aber mit verein-
ten Kräften und natürlich unter fachkundiger 
Anleitung hatten wir in einer guten halben 
Stunde das Material so zusammengeschnürt, 
dass wir ein schwimmfähiges, rechteckiges 
Gebilde nicht nur zu Wasser lassen konnten, 
sondern damit zu zehnt eine gute Stunde lang 
die Fulda befahren konnten. Die Strecke hatte 
viele Hindernisse, unterschiedliche Strö-
mungen und Wassertiefen. Nur durch gute 
Koordination und gemeinsamer Anstrengung 
konnten wir eine gute Balance im Fluss hal-
ten und so allesamt trockenen Fußes an Land 
ankommen – so wie im Alltag. 
Nach dem Anlegen hatten wir das Gefährt
dann in 10 Minuten wieder zerlegt und 
konnten mit dem Mountain Bike nach 
Rotenburg zurückradeln, wo wir bei Public
Viewing des WM Achtelfi nalspiels Uruguay 
gegen Südkorea in der schönen Fußgänger-
zone mit Hefeweizen und anderen isoto-
nischen Kaltgetränken Energie getankt ha-
ben, um abschließend den steilen Berg zur 

BKK Akademie hochzustrampeln – danach 
Duschgang Nr. 4!
Nach dem Abendessen hatten wir noch-
mal eine sehr intensive Gesprächsrunde, die 
bei uns z.T. tiefe Emotionen hervorrief, was 
sich so wohl nur im Gespräch mit Gleichge-
sinnten erreichen lässt. Den Abend haben wir 
dann mit unterschiedlichen Gesprächsthemen 
beim Spiel Ghana – USA und weiteren Kalt-
getränken entspannt ausklingen lassen.
Am Sonntagmorgen nochmal joggen, wieder 
duschen und gemeinsames Frühstück. Ab-
gerundet wurde das Ganze mit einer histo-
rischen Stadtführung durch Rotenburg, be-
vor dann alle wieder die Heimreise antreten 
mussten, um rechtzeitig zum Spiel Deutsch-
land gegen England wieder zuhause zu sein.
Unserer persönlichen Balance hat dieses 
Wochenende sehr gut getan: alles war bestens
organisiert, das Wetter war genau richtig be-
stellt und die Mischung aus Aktivität, Ge-
sprächen und Teilnehmern passte perfekt. 
Für uns steht fest: wir sind im nächsten Jahr 
wieder dabei – auch ohne WM.

Fari Yousefi  und Thorsten Rüß, Hamburg
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Bundesweite Aktivitäten – Familienfreizeiten 

wird die fünfte Freizeit für Familien mit INTENSIV-
kindern stattfi nden – zum dritten Mal im Hein-
rich-Lübke-Haus am Möhnesee. 

Ein Traum wird wahr!

Im Jahr 2005 fi ndet auf dem Rappenhof in 
Gschwend die erste Familienfreizeit von INTEN-
SIVkinder zuhause e.V. statt.

Und alle die da gewesen sind, fanden solch ein 
Vereins-Familientreffen einfach nur klasse und 
waren sich einig: Das muss wiederholt werden!

Es dauerte allerdings 3 Jahre (Spendengelder 
ansparen) bis zur nächsten Familienfreizeit am 
gleichen Ort. In unserem Jubiläumsjahr 2011 

INTENSIVkinder zuhause e.V.  – Familienfreizeiten

Für all die Mühe sag ich dank,
auch für so manchen netten Schwank,
wenn wir so abends alle klönten
und einfach nur dem Schwatze frönten.

Ich freue mich aufs nächste Jahr
und hoff’ es sind dann wieder da,
all die vielen netten Leute,
denn ich vermisse Euch schon heute!!!

Konrad, Ira und Cordula Ulbrich

Am Möhnesee

Am Möhnesee, am Möhnesee,
da war es wirklich wunderschee,
was man sich da hat ausgedacht,
hat jedermann viel Freud gemacht.

Piratenfahrt und Ponyreiten 
oder nur am See lang schreiten.
Fussabdruck und Wasser spritzen,
aus Langeweil’ blieb niemand sitzen.

Ich kam aus fernem Bayernland,
hab erstmal niemanden gekannt,
doch hier war alles schon bereit 
für eine wirklich schöne Zeit.

Die Kinder wurden gut versorgt,
ein Buch hab ich mir schnell geborgt,
so war es echt Erholung pur
schad’ war dann der Abschied nur.
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Impressionen unserer 

Familienfreizeiten 2005 – 2010
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Bundesweite Aktivitäten – Familienfreizeiten 
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Bundesweite Aktivitäten – Familienfreizeiten
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Bundesweite Aktivitäten – Familienfreizeiten 
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endlich werden das Demo-Beatmungs-
gerät und das Pulsoxymeter mit Finger-
clip ausgepackt, um zu demonstrieren, 
was bei unseren Kindern Alltag ist.

Seit vielen Jahren präsen-
tiert sich INTENSIVkinder 
zuhause e.V. mit Informa-
tionsständen auf versch. 
Veranstaltungen, wie z.B. 
Fachtagungen, Messen 
und Selbsthilfetagen. In ih-
rer Freizeit, häufi g am Wo-
chenende, informieren Vor-
standsmitglieder und re-
gionale Ansprechpartne-
rinnen sowie weitere Ver-
einsmitglieder die Öffent-
lichkeit über die Arbeit des 
Vereins. 

Dann heißt es meistens:
Das am Vortag voll gepackte 
Auto ausräu men und den 

Infostand aufbauen. Die Fotos und Informationen 
werden an die Stellwand gepinnt, die Tische auf-
gestellt und das Material ausgelegt. Dann kom-
men die INTENSIVkinder-Puppen mit Tracheos-
toma und Button an die Reihe sowie entspre-
chendes Material  und Erläuterungen dazu. Letzt-

Informationsstände von 

INTENSIVkinder zuhause e.V.

Potsdam 2010



Öffentlichkeitsarbeit

38  10 Jahre INTENSIVkinder zuhause e. V.

Münster 2007

Reha Care 2005

Hannover 2005

Neubrandenburg 2009

Kassel 2010

Hannover 2002

Jena 2010

Münster 2009
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Mitglieder-Information
Nachdem Rotraut Schiller-Specht 2002 und 2003 
für die Elternbegegnungstagungen Dokumenta-
tionen  zusammenge-
stellt hatte, reifte die 
Idee, eine Mitglieder-
Zeitschrift herauszu-
geben. 
Ende 2003 war es 
dann soweit: die er-
ste Ausgabe unserer 
Mitglieder-Informa-
tion wurde von ihr zu-
sammengestellt und 
herausgegeben.

Das schwarz-weiße Layout wurde dann im Laufe 
der Jahre farbig, der Umfang des Heftes größer, 
der Inhalt bunter und informativer. Inzwischen ist 
die Mitglieder-Information ein fester Bestandteil 
von INTENSIVkinder zuhause e.V.

Das Heft informiert über das Vereinsleben, gibt 
wichtige Informationen weiter und kann von al-
len Mitgliedern mitgestaltet werden.

Zur Öffentlichkeitsarbeit des Vorstands und der 
regionalen AnsprechpartnerInnen gehört auch 
seit Jahren INTENSIVkinder zuhause e.V. in den 
unterschiedlichen Medien bekannt zu machen.

Homepage
Unsere erste Homepage-Gestaltung übernahm 
unser Vereinsmitglied Susanne Leefers bereits 
kurze Zeit nach Vereinsgründung. Im Jahr 2008 
wurde dieser Internet-Auftritt von Manfred Schil-
ler, ebenfalls Vereinsmitglied, komplett überar-
beitet und bietet unter www.intensivkinder.de 
seitdem viele Informationen, Fotos und Berichte 
über unsere Aktivitäten und vieles mehr.

Beiträge in der Presse
Auf unserer Homepage 
sind  die zahlreichen Bei-
träge aus  Tageszeitungen 
und anderen Medien zum 
Nachlesen eingestellt (un-
ter „Berichte“). Regelmä-
ßig veröffentlicht werden 
sie auch in unserer Mit-
glieder-Zeitschrift.

INTENSIVkinder zuhause e.V. – Medienarbeit
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Jahren gedruckt. Die Kinder haben farbenfrohe Bil-
der gemalt, geklebt oder getupft – allein oder mit 
Unterstützung. So entstanden wunderschöne ori-
ginelle Kalender – ideal zum Verschenken, zum In-
formieren über den Verein, für Multiplikatoren und 
Interessierte oder einfach zum selbst Hinhängen.

Gemeinsam mit den Grundschullehrern ihrer Toch-
ter Sarah entwickelte Domenique Yousefi  Hash-
tyani für 2006 den ersten Jahreskalender für 
INTENSIVkinder zuhause e.V. 
Weitere drei Kalender mit Kunstwerken von 
INTENSIVkindern wurden in den nachfolgenden 

Kalender-Aktionen mit 

Kunstwerken von INTENSIVkindern

Jährlich gibt das Serumwerk Bernburg über die 
Apotheken in den neuen Bundesländern ein 
sogenanntes Poppi-Buch mit einer kleinen Ge-
schichte für Kinder heraus.
Für 2008 wurde unser Verein ausgewählt, sich auf 
der dritten Umschlagseite dieses Büchleins mit 
einer Kurzdarstellung vorzustellen und um Spen-
den zu werben. Diese Gelegenheit hat Susann 
Werner, regionale Ansprechpartnerin für Meck-
lenburg-Vorpommern, gerne wahrgenommen.

INTENSIVkinder zuhause e.V. im Poppi-Buch

„Paule Pulmo und die Schnupfenmaus“
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Bei der Vereinsgründung  von INTENSIVkinder zuhause e.V. im Jahr 2001 gingen vier regionale Kontakt-
stellen für schwerstpfl egebedürftige Kinder in 4 Regionalgruppen auf: 

Baden-Württemberg  (Ansprechpartnerin: Dr. Maria Bitenc),
Berlin  (Ansprechpartnerin: Juta Petersen-Müller)
Niedersachsen  (Ansprechpartnerin: Rotraut Schiller-Specht) und 
Nordrhein-Westfalen  (Ansprechpartnerin: Anke Notthoff).

Mittlerweile hat INTENSIVkinder zuhause e.V. 13 regionale Kontaktstellen.

Alle Vorstandsmitglieder und regionalen Ansprechpartnerinnen haben selbst ein INTENSIVkind in der 
Familie und arbeiten ehrenamtlich mit großem Engagement für den Verein. Für ihre Region bzw. ihr 
Bundesland stehen sie für Informationen und Kontakte zu anderen betroffenen Eltern zur Verfügung. 
Sie organisieren u.a. Elterntreffen und andere Vereinsveranstaltungen und versuchen, INTENSIVkinder 
zuhause e.V. in der Öffentlichkeit bekannt zu machen. 

Bei den Regionalgruppen Bayern, Berlin, Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz, Sachsen-Anhalt und 
Hessen wechselten im Laufe der Jahre die Ansprechpartner: Maria und Bernhard Schwandner, Juta Pe-
tersen-Müller, Anke Notthoff, Hildegard Kuttler, Sabine Kowalski, Bettina Hoffmann, Susanne Schmidt, 
Anne Reinacher und Maria Bitenc haben Ihr Amt aus persönlichen Gründen niedergelegt.

Einmal jährlich treffen sich alle regionalen Ansprechpartnerinnen mit dem Vorstand zu einer Fortbil-
dungsveranstaltung und zum Erfahrungsaustausch. Diese Veranstaltung endet in der Regel mit einem 
kleinen Dankeschön des Vereins in Form einer Einladung zum festlichen Abendessen. 

Die Regionalgruppen
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Swantje Rüß
1. Vorsitzende und Regionalleiterin Schleswig-Holstein

Frau Rüß wohnt in Hamburg und ist von Beruf Dipl.- Ing. Innenarchitektur. 
Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder: einen Sohn (geb. 2000) und  eine 
Tochter (geb. 2002).

INTENSIVkind:
Philipp (geb. 2000); tracheotomiert, teilbeatmet, Buttonanlage, Shunt, im 
Rollstuhl teilweise selbst fortbewegend.  Philipp besuchte einen integrativen 
Kindergarten und geht in die 4. Klasse einer Körperbehinderten-Schule

Grunderkrankung:
Listeriose, diverse Cerebralschäden, Hydrocephalus, Bulbärparese.

Christiane Kolpatzik
2. Vorsitzende 

Frau Kolpatzik wohnt in Dülmen und ist von Beruf Verwaltungsangestellte. 
Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder, eine Tochter (geb. 1989) und einen 
Sohn (geb. 1992).

INTENSIVkind:
Christoph (geb. 1992); tracheotomiert, teilweise sauerstoffpfl ichtig, Gas-
tro-Tube, sitzt im Rollstuhl. Christoph besucht die 10. Klasse der Schule für 
Körperbehinderte und wird im Sommer in die Werkstatt für behinderte Menschen wechseln.

Grunderkrankung:
Krampfl eiden, apallisches Syndrom, Skoliose und Tetraplegie.

Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

(Stand: April 2011)
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Anke Mill
Schatzmeisterin

Frau Mill wohnt in Seelze bei Hannover und ist von Beruf Sozialversiche-
rungsfachangestellte. Sie ist verheiratet und hat zwei Kinder: einen Sohn 
(geb. 1993) und eine Tochter (geb. 1998).

INTENSIVkind:
Madeline (geb. 1998); tracheotomiert, dauerbeatmet, Buttonanlage, kann 
sich kaum selbst bewegen und sitzt bzw. liegt im Rollstuhl.
Madeline besuchte einen Kindergarten der Lebenshilfe und geht mittler-
weile in die 6. Klasse eine Förderschule mit dem Schwerpunkt Geistige Entwicklung.

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

Rotraut Schiller-Specht
Schriftführerin und Regionalleiterin Niedersachsen

Frau Schiller-Specht wohnt in Ronnenberg bei Hannover und ist von Beruf 
Diplom-Oecotrophologin. Sie ist verheiratet und hat zwei Töchter (geb. 1990 
und 1995).
  
INTENSIVkind:
Alena (geb. 1995); tracheotomiert, teilweise sauerstoffbedürftig,  Button-
anlage. Alena besuchte einen integrativen Kindergarten und jetzt die För-
derschule, Schwerpunkt Geistige Entwicklung.

Grunderkrankung:
Herzfehler (großer VSD, Rechts-Links-Shunt); ASD-Verschluss. Nach Herzoperation 8 Monate voll- bzw. 
teilbeatmet und sauerstoffbedürftig; Down-Syndrom
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Sylvia Schlink
Beisitzerin und Regionalleiterin Ostfriesland

Frau Schlink wohnt in Leer/Ostfriesland und ist von Beruf Floristikmeiste-
rin. Sie ist allein erziehend und hat einen Sohn (geb. 2001) und eine Toch-
ter (geb. 2003).

INTENSIVkind:
Jann (geb. 2001); Sauerstoffmangel unter der Geburt, seitdem schwerst-
mehrfachbehindert, Buttonanlage, Portanlage

Grunderkrankung:
Cerebralparese, Tetraspastik,  sauerstoffpfl ichtig, blind, schwerhörig, kein Saug-Schluckrefl ex

Christiane Gering
Regionalleiterin Hessen

Frau Gering wohnt in Hann. Münden (Süd-Niedersachsen/Landesgrenze 
zu Hessen) und ist von Beruf Dipl.-Geoökologin.  Sie hat zwei  Söhne: Max 
(geb. 1999) und Hannes (geb. 2001) und ist allein erziehend.
 
INTENSIVkind:
Hannes (geb. 2001); Tracheostoma und PEG seit dem Säuglingsalter, dau-
erbeatmet, suprapubischer Katheter mit 7 Jahren;  Schulbesuch an drei Ta-
gen in der Woche für ca. 3 Stunden.
 
Grunderkrankung:
Spinale Muskelatrophie vom Typ SMARD, komplette Zwerchfelllähmung seit dem Alter von 10 Wochen, 
durch Ausfall der Muskeltätigkeit keine Bewegung möglich, Schluckfähigkeit nicht vorhanden, seit Be-
ginn des zweiten Lebensjahres cerebrale Schädigung durch einen Krampf
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Ramona Herrmann
Regionalleiterin Brandenburg

Frau Herrmann wohnt in Markendorf (Teltow-Fläming) und ist von Beruf 
Sachbearbeiterin, Bereich Schule. Sie ist verheiratet und hat einen Sohn 
(geb. 2000).

INTENSIVkind:
Paul: tracheotomiert, dauerbeatmet, PEG, Rolli-Fahrer. 
Paul besucht die 4. Klasse einer Grundschule.

Grunderkrankung:
Myopathie (Diagnose 2010), dauerbeatmet seit Dezember 2000

Petra Neitzel
Regionalleiterin Bayern 

Frau Neitzel wohnt in Gröbenzell bei München und ist von Beruf Intensiv-
Krankenschwester. Sie ist verheiratet und hat zwei Söhne (geb. 1993 und 
1999).

INTENSIVkind:
Simon (geb. 1999);  tracheotomiert, dauerbeatmet, E-Rolli-Fahrer.
Simon besucht die Realschule in der Ernst-Barlach-Schule der Pfennig-Pa-
rade in München.

Grunderkrankung:
SMA Typ 1, Zustand nach Lungenvenenfehleinmündung
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Ariane Oeing
Regionalleiterin Nordrhein-Westfalen

Frau Oeing wohnt in Kamen und ist von Beruf Krankenschwester. Sie ist 
verheiratet und hat zwei  Kinder: eine Tochter (geb. 2001) und einen Sohn 
(geb. 2009).

INTENSIVkind:
Celine-Lynn (geb. 2001);  tracheotomiert und dauerbeatmet mit Sauerstoff; 
Rollifahrerin. Celine-Lynn besucht seit 3 Jahren die Körperbehindertenschule 
in Herten 

Grunderkrankung: 
ASD/VSD, pulmonale Hypertension, Tracheobronchomalazie, Epilepsie, dauerbeatmet seit Geburt, 
keine Entwöhnung möglich, Buttonanlage

Cornelia Strecker
Regionalleiterin Thüringen

Frau Strecker wohnt in Jena und ist von Beruf Ärztin (in Weiterbildung). 
Sie ist verheiratet und hat zwei Töchter (geb. 2004 und  2009).

INTENSIVkind:
Linn (geb. 2004), schwerst mehrfachbehindert, tracheotomiert, nachts be-
atmet, Sondenernährung.
Linn geht in einen integrativen Kindergarten.

Grunderkrankung:
Pontocerebelläre Hypoplasie Typ 2a
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Daniela Thurack
Regionalleiterin Berlin

Frau Thurack wohnt in Berlin und ist von Beruf Rechtsanwalts- und 
Notarfachangestellte. Sie ist verheiratet und hat zwei Töchter (geb. 1999 
und 2002).

INTENSIVkind:
Johanna (geb. 2002), tracheotomiert, nachts sauerstoffpfl ichtig.
Johanna besucht die 2. Klasse einer Körperbehindertenschule und wird 
zeitweise zu Hause beschult.

Grunderkrankung:
Hirntumor am Stammhirn, Metastasen im Rückmark

Cordula Ulbrich
Regionalleiterin für Rhein-Main 

Frau Ulbrich wohnt in Grossostheim bei Aschaffenburg und ist von Beruf 
Dipl.-Ing. Maschinenbau EWE. Sie ist verheiratet und hat drei Söhne (geb. 
1988, 2005, 2007) und eine Tochter (geb. 1986).

INTENSIVkind:
Konrad (geb. 2007); tracheotomiert, im Schlaf cPAP.
 Konrad besucht als Regelkind einen Regelkindergarten in Begleitung einer 
Krankenschwester.

Grunderkrankung:
familiäre Ostheopathia striata mit cranialer Sklerose, u.a. Kehlkopffehlbildung
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Vorstandsmitglieder und Regionalleiterinnen

Susann Werner
Region Mecklenburg-Vorpommern

Frau Werner wohnt in Neubrandenburg und ist von Beruf Dipl.-Ing. f. Lebens-
mitteltechnologie. Sie lebt in einer Lebensgemeinschaft und hat einen Sohn 
(geb. 2000) und eine Tochter (geb. 2002).

INTENSIVkind:
Tim (geb. 2000); Tracheostoma seit Februar 2006, im Schlaf  beatmet, vor 
Tracheostoma-Anlage maskenbeatmet; Buttonanlage. 
Tim besucht im vierten Jahr die Landesschule für Körperbehinderte Neu-
brandenburg im Schulteil zur individuellen Lebensbewältigung.

Grunderkrankung:
Zentrales schlafbezogenes Hypoventilationssyndrom, zentrale Koordinationsstörung mit Ataxie, Atem- 
und Schluckkoordinationsstörung, Leukenzephalopathie, sekundäre Epilepsie, Hypothyreose, ASD II

Domenique Yousefi  Hashtyani
Regionalleiterin Hamburg

Frau Yousefi  Hashtyani wohnt in Hamburg-Schnelsen und ist von Beruf Dipl. 
Sozialpädagogin.
Sie ist verheiratet und hat zwei Söhne (geb. 1995 und 2002) und 
eine 1 Tochter (geb. 1998). 

INTENSIVkind:
Sarah (geb. 1998);  tracheotomiert, nachts beatmet,  E-Rolli-Fahrerin.
Sarah besucht die Integrationsklasse einer Stadtteilschule.

Grunderkrankung:
Transverse Myelitis (Entzündung in Rückenmark im Halswirbelbereich) mit 7 Monaten, nach Atemstill-
stand 5 Monate vollbeatmet, dann teilbeatmet; seitdem vom Hals-Schulter-Bereich abwärts schlaffe 
Lähmung in den Armen, in den Beinen zunehmend Klonie.
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Die regionalen Ansprechpartnerinnen von INTENSIVkinder zuhause e.V. organisierten in den letzten 
10 Jahren in ihrer Region unterschiedliche Angebote für Familien mit INTENSIVkindern.

In den Regionalgruppen ist immer was los ...

Regionaltreffen 

Stammtische

Weiterbildungsveranstaltungen Väter-Treffen

Mütter-TreffenKinder-Projekttage

Ausfl üge

Sommerfeste

Ferienangebote für Kinder

Kinder-Freitzeitangebote
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Auf unserer Homepage www.intensivkinder.de fi ndet man dazu unter „Berichte“ 
zahlreiche Beiträge und viele Fotos. An dieser Stelle eine kleine Auswahl:
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linien des Bundesausschusses der Ärzte und 
Krankenkassen (G-BA) über die Verordnung 
von häuslicher Krankenpfl ege nach § 92 Abs. 1 
Satz Nr. 6 und Abs. 7 SGB V, die in der Fassung 
vom 16. Februar 2000 galten und am 14. Mai 
2000 in Kraft getreten waren. 
Das BSG nahm in dem Jahr ebenfalls zu Maß-
nahmen der Behandlungspfl ege Stellung, die 
Bestandteil einer der Katalogverrichtung der 
Pfl egeversicherung sind. Es urteilte, dass eine 
Maßnahme insgesamt dann der Behandlungs-
pfl ege zuzuordnen ist, wenn sie untrennbar ver-
bunden ist, wie dies bei der Sondenernährung 
und der Stomaversorgung (Urteil vom 22. Au-
gust 2001, Az. B 3 P 23/00 R) oder bei der Hilfe 
beim An- und Auskleiden von Kompressions-
strümpfen (Urteil vom 30. Oktober 2001, Az. B 
3 KR 2/01 R) der Fall sein kann. Ein zeitlicher 
Zusammenhang mit einer SGB XI-Verrichtung 
reicht nach den Urteilen allerdings nur dann 
aus, wenn die gleichzeitige oder unmittelbar 
vorhergehende oder anschließende Durchfüh-
rung der krankheitsspezifi schen Maßnahme der 
Behandlungspfl ege objektiv erforderlich ist. 

2002
Zu erinnern ist auch an die Urteile des BSG vom 
21. November 2002 (Az. B 3 KR 13/02 und B 

3 KR 6/02 R), nach denen der 
Anspruch auf Gewährung häus-
licher Krankenpfl ege zur Siche-
rung des Ziels der ärztlichen Be-
handlung nicht dadurch ausge-
schlossen ist, dass die Leistung 
außerhalb der Wohnung des 
Versicherten erbracht werden 
muss, wie z. B. in Kindertages-
stätten und in Schulen.

Seit INTENSIVkinder 
zuhause e.V. im Jahr 
2001 gegründet wurde, 
konnte eine Vielzahl 
alltäglicher Probleme 
mit Kostenträgern ge-
löst werden. Ein kurzer 
Rückblick auf Verän-
derungen, die letztlich 
deutlich zur Reduktion 
von Diskussionen und 
Auseinandersetzungen 
führten:

2001
Seinerzeit war immer wieder strittig, ob dauer-
haft pfl egebedürftige und rund um die Uhr beat-
mungspfl ichtige Versicherte einer Krankenkasse 
für täglich 24 Stunden die Leistung „Häusliche 
Krankenpfl ege“ beanspruchen können. Hinzu 
kam das so genannte Drachenfl iegerurteil (Ur-
teil des Bundessozialgerichts [BSG] vom 28. Ja-
nuar 1999, Az. B 3 KR 4/98 R) zur Abgrenzung 
der Leistungen der Grundpfl ege von den ärzt-
lich veranlassten Leistungen der Behandlungs-
pfl ege und damit die Abgrenzung der Leistungs-
pfl icht von Kranken- und Pfl egeversicherung.
Recht frisch waren damals auch noch die Richt-

Die Leistungen der Kranken- und 

Pfl egeversicherung im Wandel der letzten 10 Jahre 

Beispiel 1: – Wirkung des Drachenfl iegerurteils

a. Kosten

Grundpfl ege/SPV  8 Std./Tag á 20 €  =  160 €/Tag  x  30 Tage: = 4.800 €
Behandlungspfl ege/GKV 16 Std./Tag á  25 €  =  400 €/Tag  x  30 Tage: = 12.000 €
Preisdifferenz GKV/SPV 8 Std./Tag á 5 €  = 40 €/Tag  x  30 Tage: = 1.200 €

  Summe: 18.000 €
b. Leistungen im Jahr 2010 nach dem Drachenfl iegerurteil

Krankenkasse/GKV 13.200 € (12.000 € + 1200 €)
Pfl egekasse/SPV 1.510 € (Zuschuss Pfl egestufe III)
Eigenanteil des Versicherten 3.290 €

 Gesamtkosten: 18.000 €

Georg Vogel
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2005
Durch den Beschluss des G-BA vom 15. Februar 
2005 wurden in die Richtlinien Regelungen zur 
Verordnung von Behandlungspfl ege bei psy-
chischen Erkrankungen aufgenommen. Diese 
Ergänzungen traten am 26. Mai 2005 in Kraft. 
Die Richtlinien des G-BA entfalten nach Auf-
fassung des BSG (Urteil vom 17. März 2005, 
Az. 3 KR 35/04) keine Verbindlichkeit, so     weit 
der G-BA eine besondere Fallgestaltung nicht 
bedacht hat. 
Am 10. November 2005 (Az. B 3 KR 38/04 R) 
urteilte das BSG, dass Krankenkassen bei le-
bensbedrohlichen Zuständen häusliche Kran-
kenpfl ege rund um die Uhr zu leisten haben. 
Denn – so das BSG – der krankenversiche-
rungsrechtliche Anspruch auf häusliche Kran-
kenpfl ege umfasse auch die ständige Beobach-
tung des Versicherten durch eine medizinische 
Fachkraft, wenn diese wegen der Gefahr lebens-
bedrohlicher Komplikationen von Erkrankungen 
jederzeit einsatzbereit sein muss, um die nach 
Lage der Dinge jeweils erforderlichen medizi-
nischen Maßnahmen durchzuführen. 

2006
Die Richtlinien des G-BA entfalten nach Auf-
fassung des BSG (Urteil vom 26. Januar 2006, 
Az. B 3 KR 4/05 R) auch dann keine Verbindlich-
keit, wenn die Bewertung der Notwendigkeit 
und Wirtschaftlichkeit einer Behandlungsmaß-
nahme evident fehlerhaft vorgenommen wurde. 
Grundsätzlich zulässig ist hingegen nach Auf-
fassung des BSG der Ausschluss aller in dem 
Katalog nicht aufgeführten Maßnahmen, die ge-
nerell für eine ausreichende Versorgung nicht 
erforderlich sind und deshalb weder von den 
Vertragsärzten verordnet, noch von den Kran-

2003
Mit Beschluss des G-BA vom 24. März 2003 
wurde in den Richtlinien klargestellt, dass das 
Einbringen eines transurethralen Einmalkathe-
ters in die Harnblase zur Schulung von Pati-
enten in der sachgerechten Anwendung des Ein-
malkatheters max. fünf Tage verordnungsfähig 
ist und Dauerkatheter alle drei bis vier Wochen 
gewechselt werden sollten. Als Maßnahme der 
Behandlungspfl ege ist seither die Anpassung 
und die Überprüfung der Einstellungen eines Be-
atmungsgerätes an Vitalparameter (z. B. Atem-
gase, Herzfrequenz, Blutdruck) auf Anordnung 
des Arztes bei beatmungspfl ichtigen Erkran-
kungen und zur Überprüfung der Funktionen 
des Beatmungsgerätes, ggf. auch der Austausch 
bestimmter Teile des Gerätes (z. B. Beatmungs-
schläuche, Kaskaden, O2-Zellen) anerkannt. Die 
Änderungen traten am 09. Juli 2003 in Kraft.

2004
Seit dem 1. Januar 2004 ist für Leistungen der 
häuslichen Krankenpfl ege von Versicherten, 
die das 18. Lebensjahr vollendet haben, eine 
Zuzahlung in Höhe von 10 % der von der Kran-
kenkasse getragenen Kosten sowie 10,00 EUR 
je ärztlicher Verordnung zu leisten. Gleichzei-
tig wurde der Anspruch auf häusliche Kranken-
pfl ege ausgedehnt auf das Anziehen und Aus-
ziehen von Kompressionsstrümpfen ab Kom-
pressionsklasse 2 auch in den Fällen, in denen 
dieser Hilfebedarf bei der Feststellung der Pfl e-
gebedürftigkeit zu berücksichtigen war.
Durch Beschluss des G-BA vom 21. Dezember 
2004 wurde die Frist zur Vorlage der ärztlichen 
Verordnung bei der Krankenkasse von zwei 
auf drei Tage verlängert. Die Änderung trat am 
2.  März 2005 in Kraft.
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einen Anspruch nicht nur zu Hause, sondern 
auch an sonstigen geeigneten Orten ein, an de-
nen sich Versicherte regelmäßig wiederkehrend 
aufhalten und 
–  an denen die verordnete Maßnahme zu ver-

lässig durchgeführt werden kann und 
–  für die Erbringung der einzelnen Maßnah-

men geeignete räumliche Verhältnisse  
vorliegen (z. B. im Hinblick auf hygienische 
Voraussetzungen, Wahrung der Intim-
sphäre, Beleuchtung).

Orte in diesem Sinne können Schulen, Kinder-
gärten, betreute Wohnformen oder Arbeitsstät-
ten sein. In Werkstatten für behinderte Men-
schen allerdings nur, wenn die Werkstatt nicht 
aufgrund des § 10 der Werkstättenverordnung 
verpfl ichtet ist, die Leistung selbst zu erbrin-
gen und die Intensität oder Häufi gkeit der in 
der Werkstatt zu erbringenden Pfl ege so hoch 
ist, dass nur durch den Einsatz einer Pfl ege-
fachkraft Krankenhausbehandlungsbedürftig-
keit vermieden oder das Ziel der ärztlichen Be-
handlung gesichert werden kann. Klargestellt 
wurde bei dieser Gelegenheit auch, dass bei-
spielsweise die Verabreichung eines Klistiers, 
eines Einlaufs und die Einmalkatheterisierung 
bei der Verrichtung der Darm- und Blasenentlee-
rung und der Wechseln einer Sprechkanüle ge-
gen eine Dauerkanüle bei Tracheostoma zu den 
verrichtungsbezogenen krankheitsspezifi schen 
Pfl egemaßnahmen zu zählen ist. Diese Ände-
rungen traten am 11. Juni 2008 in Kraft.

2009
Der G-BA hat mit Beschluss vom 17. Septem-
ber 2009 klargestellt, dass die allgemeine Kran-
kenbeobachtung Bestandteil jeder einzelnen 
Leistung der häuslichen Krankenpfl ege und von 

kenkassen genehmigt werden können (Urteil 
vom 31. Mai 2006, Az. B 6 KA 69/04 R).
Nach Beschluss des G-BA vom 19. Dezember 
2006 ist die intermittierende transurethrale 
Einmalkatheterisierung bei neurogener Bla-
senentleerungsstörung oder myogener chro-
nischer Restharnbildung verordnungsfähig, 
wenn eine andere Methode der Harnableitung 
nicht zu besseren Ergebnissen führt. Diese Än-
derungen gelten seit 17. März 2007.

2007
Mit Beschluss des G-BA vom 15. März 2007 
wurde eine individuelle Öffnungsklausel in die 
Richtlinien aufgenommen. Nicht im Leistungs-
verzeichnis aufgeführte Maßnahmen der häusli-
chen Krankenpfl ege sind danach ausdrücklich 
in medizinisch zu begründenden Ausnahmefäl-
len verordnungsfähig, wenn sie Bestandteil des 
ärztlichen Behandlungsplans sind, im Einzelfall 
erforderlich sowie wirtschaftlich sind und von 
geeigneten Pfl egekräften erbracht werden sol-
len. Es wurde zusätzlich klargestellt, dass Maß-
nahmen der ärztlichen Diagnostik und Thera-
pie nicht als häusliche Krankenpfl ege verord-
nungsfähig sind. Diese Öffnungsklausel trat am 
27. Juni 2007 in Kraft. 
Mit Wirkung ab dem 1. April 2007 wurde die Be-
schränkung des Anspruchs auf häusliche Kran-
kenpfl ege auf den Haushalt und die Familie des 
Versicherten aufgegeben und verrichtungsbezo-
gene krankheitsspezifi sche Pfl egemaßnahmen 
in die Vorschrift aufgenommen.

2008 
Der G-BA hat in seinen Sitzungen am 17. Januar 
2008 und am 10. April 2008 beschlossen, die 
Richtlinien zur Verordnung von häuslicher Kran-
kenpfl ege erneut zu ändern. Seither räumen sie 
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auf die ärztlich verordnete 24-stündige Behand-
lungspfl ege einschließlich der verrichtungsbe-
zogenen krankheitsspezifi schen Pfl egemaß-
nahmen abzuziehen, weil während der Durch-
führung der Grundpfl ege weiterhin Behand-
lungspfl ege – auch als Krankenbeobachtung – 
stattfi ndet und beide Leistungsbereiche gleich-
rangig nebeneinander stehen. 

An dieser Stelle ist darauf hinzuweisen, dass 
Beispiele immer vereinfachende Darstellungen 
sind. So wurde beispielsweise nicht hervorge-
hoben, dass alle verrichtungsbezogenen krank-
heitsspezifi schen Pfl egemaßnahmen vor der Zu-
ordnung der vom jeweiligen Träger zu tragenden 
Kosten vollständig der Krankenversicherung zu-
zuschlagen sind. 
Noch ist nicht erkennbar, ob die dargestellte 
Auslegung des BSG-Urteils von allen Kranken- 
und Pfl egekassen geteilt wird. Einige Hinweise 
scheinen darauf hinzudeuten. Abschließend ist 
darauf hinzuweisen, dass nach dem Beschluss 
des G-BA vom 21. Oktober 2010 häusliche Kran-
kenpfl ege auch in teilstationären Einrichtungen 
der Tages- oder Nachtpfl ege erbracht wird, wenn 
die Leistung aus medizinischpfl egerischen 
Gründen während des Aufenthaltes in der Ein-
richtung der Tages- oder Nachtpfl ege notwendig 

ist. Zum Zeitpunkt der Veröffent-
lichung dieses Rückblicks wird 
auch diese Ergänzung in Kraft 
getreten sein.

Georg Vogel 
Rentenberater – 
Rechtsberatung 
SGB V und SGB XI

daher nicht gesondert verordnungsfähig ist. Die 
geänderten Richtlinien gelten seit dem 10. Fe-
bruar 2010. 

2010
Mit dem Beschluss des G-BA vom 15. April 2010 
wurde klargestellt, dass nicht pfl egebedürfti-
ge Versicherte auch einen Anspruch auf häus-
liche Krankenpfl ege während ihres Aufenthalts 
in Kurzzeitpfl egeeinrichtungen haben. Die Än-
derung gilt seit dem 26. Juni 2010.

Durch die Urteile des BSG vom 17. Juni 2010 
(Az. B 3 KR 7/09 R und B 3 KR 2/10 R) wurde das 
oben angesprochene so genannte Drachenfl ie-
gerurteil hinterfragt. Das BSG kam zu dem Er-
gebnis, dass seit der Änderung des § 37 SGB V 
durch das Gesundheitsmodernisierungsgesetz 
mit Wirkung seit dem 1. Januar 2004 die Ab-
grenzung beider Rechtsbereiche wie folgt vor-
zunehmen ist: 
Es ist zunächst die von der Pfl egekasse geschul-
dete Grundpfl ege zeitlich zu erfassen (die haus-
wirtschaftliche Versorgung kommt ggf. hinzu; 
sie spielte bei den BSG-Verfahren keine Rolle, 
da sie von Haushaltsangehörigen erbracht 
wurde). Der so ermittelte Zeitwert ist nicht voll-
ständig, sondern nur zur Hälfte vom Anspruch 

Beispiel 2 – Wirkung des Urteils 2010:

a. Kosten (wie im Beispiel 1)

Grundpfl ege/SPV 8 Std./Tag á 25 €  =  200 €/Tag  x  30 Tage: = 6.000 €
Behandlungspfl ege/GKV 16 Std./Tag á 25 €  =  400 €/Tag  x  30 Tage: = 12.000 €

 Summe: 18.000 €

b. Leistungen (im Jahr 2010)

Krankenkasse/GKV 15.000 € (12.000 € + [50% von 6.000])
Pfl egekasse/SPV 1.510 € (Zuschuss Pfl egestufe III)
Eigenanteil des Versicherten 1.490 € ([50% von 6.000] – 1.510)

 Gesamtkosten:  18.000 €
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Kontakt

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

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Rüß
Goerdelerstr. 80
21031 Hamburg
Tel./Fax: 040/79685948
E-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Baden-Württemberg
Dr. Maria Bitenc
Tel.: 07261/657233

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin
Daniela Thurack
Tel.: 030/44044541

Regionalgruppe Brandenburg/Berlin
Ramona Herrmann
Tel.: 03372/441523

Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi 
Tel.: 040/55505732

Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering
Tel.: 05541/999084

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

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

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
Ariane Oeing
Tel.: 02307/9834610

Regionalgruppe Ostfriesland
Sylvia Schlink
Tel.: 0491/20489485

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

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

Regionalgruppe Thüringen
Cornelia Strecker 
Tel.: 03641/776592
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Mitgliedschaft

Mitgliedschaft

•  Vereinsmitglieder können kostenlos oder für einen geringeren Teilnahmebeitrag an vereinseige-
 nen Veranstaltungen teilnehmen, wie z.B.

 –  Elternbegegnungstagung –  regionale Tagungen
 –  Mütterseminar –  Freizeitangebote f. Kinder
 –  Väterseminar

•  Vereinsmitglieder erhalten 2–3mal jährlich eine kostenlose, umfangreiche Mitglieder-Information  
 mit vielen Informationen, Berichten und Wissenswertem. 

•  Unsere kostenlose Bücherausleihe aus unserer umfangreichen Bücherliste steht nur Vereinsmit-
 gliedern zur Verfügung.

•  Unsere Mitgliedschaft im Bundesverband für körper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.  
 bringt Mitgliedern von INTENSIVkinder zuhause e.V.  viele Vorteile, z.B. reduzierte Preise für 
 Verlagsprodukte oder Teilnahmebeiträge.

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Goerdelerstr. 80
21031 Hamburg

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

Name:    Telefon:  

Vorname:    Fax:  

Straße:    E-Mail:  

Wohnort:    

Datum:    Unterschrift:  

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

Aufnahmeantrag

Eine Mitgliedschaft bei INTENSIVkinder zuhause e.V. unterstützt 
unsere ehrenamtliche Arbeit und bringt Ihnen viele Vorteile:
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INTENSIVkinder zuhause e.V. bedankt sich ganz herzlich für die Zuwendungen im Rahmen der Selbst-
hilfeförderung der Krankenkassen nach § 20 c SGB V. Die Arbeit unseres Vereins wurde in den ver-
gangenen Jahren im Rahmen der kassenübergreifenden Gemeinschaftsförderung und der Projektför-
derung unterstützt von den Bundes- und Landesverbänden folgender Krankenkassen:

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

Das ist ganz einfach. So können Sie mithelfen, dass unsere zahlreichen Projekte durch-
geführt werden können: 

Geldspende• 
Spende zu bestimmten Anlässen• 
Vereinsmitgliedschaft• 
Ehrenamtliches Engagement• 
Aktionen zu unseren Gunsten• 

 Bitte helfen Sie mit!!! 
 Ihre Spende kommt direkt bei uns an!!

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 200,– Euro genügt die Vorlage des Zahlungsbeleges. 

Bei Spenden über 200,– Euro stellen wir – sofern uns die Adresse des Spenders bekannt ist – 

unaufgefordert eine Spendenbescheinigung aus.

Sie möchten uns unterstützen 
und etwas Gutes tun!?
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