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KONTAKITE

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
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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
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Theekamp 5a 22869 Schenefeld
www.intensivkinder.de

Susanne Wolff

Tel.: 01520 / 9202920
intensivmedizinischen Versorgung ihrer

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

Wir beraten
und informieren
Sie gerne!
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Die ARCHE
IntensivKinder-
Zentrum

fur auBerklinische

padiatrische
Intensivmedizin

Seit der Griindung im Jahr 2007 ist die
ARCHE in der Nahe von Tibingen eine
der ersten Adressen fur die Versor-
gung von Kindern und Sauglingen, die
wegen schwerer Erkrankungen, Unfal-
len oder Operationen dauerhaft beatmet
und/oder intensivmedizinisch versorgt
werden mussen.

Den beiden Griinderinnen, Frau Chris-
tiane Miarka-Mauthe (Kinderkranken-
schwester und Initiatorin ) und Frau
Sabine Vaihinger ( selbst betroffene
Mutter ) liegt das besondere Konzept
der ARCHE sehr am Herzen: Betroffe-
nen Familien bei der aulerklinischen

Kinder ein umfassendes medizinisches
und therapeutisches Angebot zu bieten.
Selbst Sauglinge mit sehr komplexen
Krankheitsbildern kdnnen hier in einer
kindgerechten und liebevollen Umge-
bung bis zum Beginn des Grundschul-
alters versorgt werden. Eine angestellte
Kinderarztin ist vor Ort, ein erfahrenes
Team von Fachkraften der Kinderkran-
kenpflege sowie Therapeuten und Pad-
agogen unterstlitzen bei der geistigen,
seelischen und koérperlichen Entwick-
lung.

Im Herbst 2020 er6ffnet die ARCHE ihre
neue Eltern-Kind-IntensivCare-Station
,Bambinchen*, dort dirfen Eltern rund
um die Uhr bei ihrem Kind sein, um den
Umgang mit allen notwendigen medizi-
nischen Handgriffen in Ruhe zu erler-
nen. Daruber hinaus kann in der ARCHE
auch eine Anschlussbehandlung
moglich sein: Fir Sauglinge und Klein-
kinder auf unserer IntensivCare Station
und fir die etwas grofieren Kinder ( bis
Anfang Grundschulalter) auf der Lang-
zeitstation. Durch viele diagnostischen
Méglichkeiten vor Ort, koénnen Auf-
enthalte in der Klinik auf ein Minimum
reduziert werden. So kdnnen beispiels-
weise Transfusionen, Seh- und Hor-
Tests, EKGs, Ultraschalluntersuchen,
Erstellung von Blutbildern, Tracheosko-
pien und Blutgasanalysen direkt in der
ARCHE durchgefiihrt werden.

Eine Uberbriickungspflege als zusatz-
liches Angebot fir Familien mit kleinen
Patienten darf gern angefragt werden
und richtet sich nach der aktuellen Aus-
lastung der vorhandenen Platze.

www.arche-intensivkinder.de,
Claudia Eizenberger

Apropos...

Ratgeber
von
HASE

Wer bei seiner Krankenkasse einen
Antrag auf ein Therapierad fir sein
Kind stellt, kann schnell im Dickicht
des Behordendschungels verloren
gehen. HASE BIKES, Hersteller von
Spezialradern, hat einen Ratgeber
verfasst, der Schritt fiir Schritt durch das
Verfahren fuhrt. Von der Vorbereitung
uber den Antrag selbst bis hin zu den
Mdglichkeiten des Widerspruchs und
der Klage bei Ablehnung. Der Ratgeber
wurde in Zusammenarbeit mit einem
Fachanwalt fiir Medizin-, Sozial- und
Versicherungsrecht und Experten fir
Hilfsmittelversorgung erstellt

und kann unter

www.hasebikes.com

mit freundlicher Genehmigung
aus beatmet leben 4-2020

Foto: Grefe

AUSGABE

Si “d Wi r STARK! DEZEMBER 2020

KULTUtRIDD
Urlaub zu Coronazeiten

Nach reiflicher Uberlegung haben wir uns entschlossen, die bereits Ende 2019 ge-
buchte Urlaubwoche im Juni 2020 auf Fehmarn doch anzutreten.

Fir Annica und ihre Krankenschwestern hatten wir ein sehr schénes Ferienhaus
mit ausreichendem Platz und einem behinderten gerechten Bad gebucht. Wir Eltern
hatten eine Ferienwohnung am anderen Ende von Burg auf Fehmarn.

Annica und ihre ,Madels" haben viel unternommen ohne dabei engen oder direkten
Kontakt mit Fremden zu haben. Sie waren sogar essen und Cocktails trinken und
hatten eine Menge SpaR.

Das hat uns mutig gemacht. Im Juli waren wir dann namlich an der Nordsee. Intensiv-
kinder Niedersachsen veranstaltet seit einigen Jahren in dem AWO-SANO-Feriendorf
in Schillig eine Jugendfreizeit, die in diesem Jahr leider ausfallen musste. Also haben
dort fir Annica und ihren Pflegekréfte flir eine Woche ein behinderten- gerechtes Haus
mit Halbpension gebucht.

Wir Eltern haben uns wahrend dieser
Woche in Carolinensiel eingemietet.
Annica mdchte namlich gerne auch
Urlaub von ihren Eltern machen.

Auch in Schillig hatte Annica viel Spaf}
und hat sich gut erholt (obwohl sie ihre
Freunde von Intensivkinder Nieder-
sachsen vermisst hat). Annicas Pflege-
krafte haben sehr darauf geachtet, dass
der Abstand zu Fremden eingehalten
wurde. Ich bin immer wieder begeistert,
dass wir so ein tolles Pflegeteam haben.
Die Krankenschwestern und der Pfleger
begleiten Annica gerne und haben
selbst viel Freude an den Urlauben.
Hoffentlich bleiben wir alle weiterhin
gesund und von der scheuflichen Co-
rona-Pandemie verschont!

Monika Albert




Swantje’'s Schnack!

Liebe Mitglieder und Freunde
von INTENSIVkinder zuhause e.\V.

Das Jahr neigt sich dem Ende und Sie haben nun die vierte Ausgabe des Newslet-
ters aus 2020 in lhren Handen. Das Thema Corona war in den letzten Ausgaben mit
jeweiligen Erfahrungsberichten immer wieder Thema und wird es wohl auch noch blei-
ben. Ich wiirde mich auf weitere interessante Berichte Ihrerseits freuen. Ein weiteres
Thema waren die Poetry Slams: ein Lesestoff, der auch Sie hoffentlich berihrt und

gefallt.Weiterhin arbeite ich kraftig an unserer Festzeitung 20 Jahre INTENSIVkinder
zuhause e.V.. Unser Verein wird ja 20 Jahre alt und aufgrund des besonderen Anlasses und der besonderen Zeiten soll
eine buntgestaltete Festzeitung 2021 in lhren Handen sein.
Anja Grefe aus Hamburg erzahlt Ihre Geschichte zum Deckenlifter weiter- und durch den Einsatz der Eltern gibt es nattrlich
ein positives Ende! Und weiterhin gibt der Newsletter Wichtiges Uber die Vereins Aktivitaten an Sie alle weiter.
Ich wiinsche allen eine schéne gesunde und besinnliche Adventszeit, ein anderes und doch schones Weihnachtsfest und
nur die besten Winsche fir das Jahr 2021.

Swantje RiR

WIGHTI®ESs Aussichten auf 2021

Neuigkeiten fiir unsere Mitglieder, betroffene Familien und Freunde des Vereins

Keine Feier zum Jubilaum:
Zunachst die etwas traurige Nach-
richt: unsere Jubildaumsfeier zum
20jahrigen Bestehen unseres Eltern-
vereins wird nicht als Prasenzveran-
staltung am 17. April 2021 stattfin-
den. Zum jetzigen Zeitpunkt kénnen
wir uns nicht vorstellen, unter Pan-
demiebedingungen im groflen Rah-
men zusammen zu kommen. Zurzeit
arbeiten wir an einer alternativen
Losung, die wir rechtzeitig bekannt
geben werden. Lasst Euch (ber-
raschen und schaut immer mal auf
unsere Homepage. Damit bleibt
Ihr informiert. Die Festschrift zum
20-jahrigen Jubilaum wird selbstver-
standlich plnktlich erscheinen

Rechtliche Beratung —
fur den Verein:

Wir haben uns entschlossen, einen
Beratungsvertrag mit einer enga-
gierten Rechtsanwaltskanzlei ab-
zuschlielRen. Dies ermdglicht dem
Vorstand, die Moglichkeit der Pri-
fung unserer Stellungnahmen im
Rahmen der anstehenden Festle-
gung der Richtlinien fur die auRerkli-
nische Intensivpflege im Gemeinsa-
men Bundesausschuss- G-BA. Fur
die Mitglieder, ist nun insbesondere
nach Inkraften des GKV-IPReG, bei
rechtlichen Fragen oder Leistungs-
verweigerung eine erste Einschat-

zung und Unterstitzung mdglich.
Wer also rechtliche Fragen hat (im
Hinblick auf die Durchsetzung von
Ansprichen bei Kostentragern und
Widersprichen insbesondere bei In-
tensivpflege) kann sich an uns Vor-
standsmitgliedern wenden (per Mail
info@intensivkinder.de).

Digital-Schnack:

Ebenfalls auf der Homepage wird
es zuklnftig Ankiindigungen geben
fir regelmaRige Veranstaltungen
als Digital-Schnack, die wir wahrend
der Pandemie naturlich nicht regio-
nal vor Ort, sondern online abhalten
werden. Damit wollen wir die Kontak-
te untereinander fordern, Distanzen
Uberwinden und den Selbsthilfeas-
pekt beleben und der Isolierung un-
serer Familien entgegenwirken. Hier
kénnen wir — ohne uns in Gefahr von
Corona 0.a. zu begeben — miteinan-
der diskutieren, Informationen und
Erfahrungen weitergeben und viel-
leicht sogar mit neuen Familien in
Kontakt kommen. Die Intensivkinder
kénnen gern dabei sein. So kdnnen
wir gegenseitig auch sie kennenler-
nen.

Diese Themen sollen behandelt

werden:

e Schule/Inklusion/Forderschule
ja-nein/Klassenfahrten mit I-Kind

* Erfahrungen zum Personlichen Budget
* Entwicklungen und Auswirkungen
zum IPReG und der Rahmenrichtlinie
* Life-Hacks (auf Deutsch Marke Ei-
genbau oder Lebenskniffe) — Tipps
und Tricks wie Gebrauchsgegen-
stédnde auch flr I-Familien verwendet
werden kénnen

* Bastel- und Beschéaftigungsvor-
schlage fur I-Kids — als Workshop
zum Vor- und Mitmachen

* Workshops zur digitalen Nutzung
von Videokonferenzen, Plattformen
etc.

Neues Seminarangebot

Online (1 x monatlich 1 Stunde):
Resilienz — was kénnen wir dem All-
tag entgegenbringen?

Nach dem erfolgreichen Ablauf die-
ses Gruppenangebotes im norddeut-
schen Raum (zun&chst als Prasens-
seminar spater als Zoom-Meeting)
im vergangenen Jahr bietet der
Seminarleiter, Chrisdian Wittenburg
(Psychologe), nun Uber Zoom eine
neue, bundesweit offene Resili-
enz-Gruppe an. Da wir dieses Ange-
bot voraussichtlich Gber die Selbst-
hilfeférderung finanziert bekommen,
wird die Teilnahme nur Mitgliedsfa-
milien mdglich sein. Auch hier ist die
Ankundigung und der Anmeldelink
auf der Homepage www.intensivkin-
der.de zu finden.

JIEDOGH...

Deckemnlifft,
Tell 2

Was bisher geschah: Im Oktober 2019
beantragten wir eine Deckenliftanla-
ge, die jedoch von der Kasse abgelehnt
wurde. Nach einem frist- und formgerech-
ten Widerspruch hérten wir wochenlang
nichts von der Kasse.

Ende Januar meldete sich die Kasse tele-
fonisch bei uns und meinte, es tate ihnen
ja sehr leid, aber sie hatte vom Kinder-
arzt keine Antwort auf ihre medizini-
schen Fragen bekommen und wie das
denn jetzt weitergehen sollte, denn so
kénne man den Fall nicht weiter bearbei-
ten. Wir fragten beim Kinderarzt nach und
erfuhren, dass dort niemals irgendwel-
che Fragen von der Kasse eingegangen
waren, weder schriftlich noch telefonisch.
Naja, keine Ahnung, was da passiert
war — beim zweiten Versuch klappte die
Kommunikation zwischen Kasse und
Kinderarzt jedenfalls. Danach erhielten
wir eine Ankundigung, dass der MDK sich
in Kiirze bei uns melden wirde.

Es war bereits Anfang Marz, als der MDK
endlich zu uns kam. Der Besuch war kurz
und unspektakular, denn der Herr vom
MDK bestatigte uns sofort die medizini-
sche Notwendigkeit einer Deckenliftanla-
ge. Allerdings hatte die Kasse das Recht
auf ein Gegenangebot. Mich irritierte der
mitleidige Blick, den der Herr vom MDK in
diesem Moment hatte...

Gegenangebot — was heif3t das denn
eigentlich? Ein anderer Anbieter ist ja
ok, aber doch wohl nicht ein anderer
Lifter!? Oder gar ein anderes Leistungs-
angebot??? Es meldete sich ein Herr D.
von der gleichnamigen Firma D. bei uns
und forderte Unterlagen an. Ich machte
alles fertig fiir ihn. Kein Problem. Herr D.
meldete sich nach einigen Tagen wieder
und meinte, er wisste eine viel besse-
re Losung fir uns und selbstverstand-
lich sei es ein ganz anderer Lifter, den er
flr uns hatte. Leider gab es keine Chan-
ce, diesen anderen Lifter zu besichtigen
bzw. zu testen, da wir uns inzwischen
alle mitten im ersten Corona-Lockdown
befanden. Die Vorstellung, einen Lifter
einbauen zu lassen, den wir nie gese-
hen bzw. ausprobiert hatten, behagte uns
ganz und gar nicht. Es blieb nur das Inter-
net, um sich zu informieren. Die weni-
gen Bilder, die wir zu dem von Herrn D.
empfohlenen Lifter fanden, lieRen uns
erschaudern. Was wir dort sahen, war
ein unférmiges Gerat an tief hdngenden
Schienen, und die Einrichtungsbeispiele
lieRen darauf schlieRen, dass die Bilder
bereits in den sechziger Jahren aufge-
nommen wurden. Kurzum: WIR WAREN

ENTSETZT! Herr D. zeigte sich unbeein-
druckt von unserem Entsetzen und mein-
te, dass der Lifter in Wirklichkeit weni-
ger schlimm aussehe als auf den Bildern.
Und dann sagte er zum ersten Mal diesen
Satz, den wir in unseren zahlreichen Tele-
fonaten noch haufiger zu héren bekom-
men sollten: ,Sie brauchen keine Angst
zu haben. Wir bauen nichts ein, was Sie
nicht haben méchten!”

Das Problem bei seinem Lifter war, dass
man damit keine Turstlrze Uberwin-
den konnte. Man musste die Tirstirze
also entweder entfernen oder die Schie-
nen so tief hdngen, dass sie unterhalb
der Turstlrze verliefen. Beides kam fir
uns nicht in Frage. Herr D. schlug uns
den Einbau von drei Liftanlagen vor, die
jedoch keine Verbindung miteinander
hatten. Um den Raum zu wechseln, soll-
ten wir den Rolli nutzen. Das sollte dann
z. B. so funktionieren: wir setzen Lucie
mit Lift 1 von ihrem Bett in den Rolli und
fahren dann mit Lucie im Rolli ins Bad, wo
wir sie mit Lift 2 in die Badewanne heben.
Doch wohin mit der tropfnassen Lucie
nach dem Duschen? SchlieRlich konnten
wir sie ja schlecht so nass wieder in den
Rolli setzen. Herr D. sah sich fiir diese
Fragestellung nicht zustandig. Ob wir
denn keinen Duschstuhl hatten??? Nein,
einen Duschstuhl hatten wir nicht, und
wir wollten auch gar keinen, denn genau
deshalb wollten wir ja den Lifter haben!
Herr D. wusste keine Antwort mehr und
beendete das Gesprach mit seinem Lieb-
lingssatz, dass man nichts einbauen
wulrde, was wir nicht haben wollten. Mir
fiel der mitleidige Blick des Herrn vom
MDK wieder ein... Ob der wohl wusste,
was da abging?

Mit Herrn D. ging das noch eine ganze
Weile weiter so. Die Gesprache wurden
zunehmend unfreundlicher, und es gelang
Herrn D. nicht, eine Ldsung aufzuzeigen,
die unseren Bedurfnissen gerecht wurde.
Trotzdem schickte Herr D. ein Angebot an
die Kasse — ein Angebot, dessen Inhalt
uns nicht mitgeteilt wurde und das wir
bis heute nicht kennen! Ich fragte mich,
ob die Kasse wohl nur und ausschlief3lich
auf den Preis schauen oder ob sie auch
andere Kriterien (Leistungsangebot!)
vergleichen wirde. Anders gefragt, wem
nitzt eine Deckenliftanlage, die einer
Kasse zwar Geld spart, aber weitgehend
unbrauchbar ist?

Ich schilderte der Kasse mein Dilem-
ma. Die Kasse gab mir den Rat, das
erste Angebot nochmal nachbessern zu
lassen. Also verhandelten wir nochmal
neu mit Herrn S. von der Firma H., der
daraufhin tatsachlich ein neues Angebot
abgab. Es vergingen bange Wochen des
Wartens. Mittlerweile war es Mai...

Ende Mai bekamen wir endlich den erl6-
senden Anruf von der Kasse und erfuh-
ren, dass das Uberarbeitete Angebot von
Herrn S. ein klitzekleinwenig unter dem
Angebot von Herrn D. lag. Yes!!! Und

am 4. Juni lag uns die Genehmigung fur
unseren Wunschlifter schriftlich vor!!!
Den Einbau der Deckenliftanlage verleg-
ten wir in die Zeit unseres Sommerur-
laubs. SchlieBlich ist so ein Einbau mit
viel Bohrerei (Larm! Dreck!) verbun-
den. Wahrend Ralf und Lucie in der Feri-
enwohnung blieben, begleitete ich die
Einbauarbeiten. Zwei Monteure waren
zwei volle Tage beschéftigt, bis die Anla-
ge vollstédndig angebracht war. Dabei gab
es auch Herausforderungen zu bewalti-
gen, an die vorher keiner gedacht hatte,
namlich dass einige der Schienen so lang
waren, dass sie nicht durch das Treppen-
haus passten...

Ja, und dann war es soweit: Mitte Juli
kamen wir aus dem Urlaub zuriick und
waren gespannt, ob und wie gut Lucie
den Lifter akzeptieren wirde. Am Anfang
waren wir alle noch sehr unsicher im
Umgang mit dem Lifter, aber das ander-
te sich schnell. Heute macht es Lucie viel
SpaR, mit dem Lifter durch die Wohnung
bewegt zu werden, und auch fiir uns und
unsere Riicken ist es eine echte Erleich-
terung.

Anja Grefe aus Hamburg

NEUIGKEITEN

In diesem Jahr haben wir uns bemiiht,
Uber den Newsletter die Familien,
Freunde und Unterstitzer des Vereins
mit interessanten und unterhaltsamen
Themen zu versorgen. Uns ist allen
bewusst, dass die schwierige Situation,
die wir 2020 erstmalig erlebt haben,
wohl noch etwas andauern wird. Daher
haben wir uns Gedanken gemacht, wie
wir trotzdem in Kontakt bleiben und
unseren Selbsthilfeauftrag fortflihren
kénnen. Auch wir missen uns der digi-
talen Welt stellen. Wir lernen viel dazu
und bieten auch den Mitgliedsfamilien
an, gemeinsam mit uns Erfahrungen zu
sammeln. Es soll niemand zurickblei-
ben. Bitte meldet Euch bei uns, wenn
Ihr Unterstitzung braucht beim Nutzen
von Zoom oder anderen Medien. Zu-
sammen werden wir sicherlich einen
Weg finden. In diesem Sinne wiinsche
ich Euch allen eine besinnliche Ad-
ventszeit, gesegnete Feiertage und
einen guten Start ins Jahr 2021 — mit
viel Gesundheit und Zuversicht.

Und noch eine Ankundigung: im
nachsten Jahr wird die Mitgliederver-
sammlung wieder schriftlich stattfinden
— einschlieRlich Vorstandswahl und
Satzungsanderung.

Daher bitten wir schon jetzt alle Mitglie-
der, unbedingt die Briefwahlunterlagen
sorgfaltig zu lesen und an der Briefwahl
im April 2021 teilzunehmen!!!

Eure Domenique Geiseler



