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Gemeinsam sind wir stark!
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LIEBE MITGLIEDER,

zu lhrem 20-jahrigen Jubilaum gratuliere ich
lhnen ganz herzlich. So sehr ich es bedaue-
re, dass wir in diesem Jahr pandemiebedingt
nicht zusammenkommen kénnen, so wichtig
ist es mir, lhnen meinen groBen Respekt aus-
zusprechen.

20 Jahre ist ein beeindruckender Zeitraum. Sie
waren bereits als Verein gegrindet, als das
Ubereinkommen der Vereinten Nationen Uber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen
in der Bundesrepublik Deutschland ratifiziert
und zu geltendem Recht gemacht wurde. Das
Ubereinkommen verpflichtet die Vertragsstaa-
ten dazu, Menschen mit Behinderungen eine
uneingeschrankte Teilhabe zu gewahren und
die Ausubung ihrer Menschenrechte zu ermogli-
chen. Und genau dafir, namlich, dass Ihre Kin-
der diese Rechte leben kdnnen, setzen Sie sich
gemeinsam mit viel Know-How, Herz und Ver-
stand ein.

Sie pflegen lhre Kinder Zuhause, damit sie nicht
in einer klinischen Umgebung, sondern im Krei-
se |hrer Familie aufwachsen kdnnen. So selbst-
verstandlich das klingt und so schon es ist,
durfen bestehende Problemlagen nicht klein-
geredet oder verschwiegen werden. Neben der
immer bestehenden Sorge um das intensivpfle-
gebedirftige Kind haben auch die Geschwister-
kinder Bedurfnisse, die beachtet werden mus-
sen. Zu alledem kommen oftmals Konflikte mit
Leistungs- und Kostentragern. Hier leisten Sie
als Verein ganz wichtige Arbeit. Sie beraten und
tauschen sich aus, wie man diese Herausforde-
rungen meistern kann. Sie geben sich gegensei-
tig Kraft und ermdéglichen lhren Kindern ein Le-
ben in Wirde, Gleichberechtigung und Teilhabe.
Ihr Vereinsmotto ,Gemeinsam sind wir stark!* ist
bei Ihnen Programm. Das habe ich persénlich
erfahren dirfen, als ich Ihre 2. Vorsitzende Hen-
riette Cartolano in meinem Amtssitz, dem Kleist-
haus in Berlin, traf. lhr grolles Engagement hat
mich stark beeindruckt.

Jurgen Dusel

Die Situation von
Familien mit behin-
derten Kindern zu
verbessern, ist mir
eine Herzensan-
gelegenheit. Und
so bin ich dankbar,
mich gemeinsam
mit lhnen daflr
stark machen zu
konnen, dass auch
chronisch kranke
und schwer behin-
derte Kinder mit
einem hohen Be-
darf an Uberwa-
chung und Pflege
in lhren Famili-
en aufwachsen und an allen Lebensbereichen
teilhaben kénnen. Denn sie haben die gleichen
Rechte wie alle anderen Kinder auch.

Das Motto meiner Amtszeit lautet: ,,Demokratie
braucht Inklusion®. Inklusion bedeutet Dabei-
sein von Anfang an. Und Inklusion braucht Ver-
blindete. Davon bin ich Uberzeugt. Sie kénnen
sich darauf verlassen, in mir einen Verblndeten
zu haben.

Lassen Sie uns weiterhin gemeinsam mit allen
Kraften dafiir eintreten, dass die Rechte |hrer
Kinder nicht nur auf dem Papier stehen, son-
dern, dass sie sie auch leben kénnen.

Herzlichst,
Ihr Jirgen Dusel

Beauftragter der Bundesregierung
fur die Belange von Menschen
mit Behinderungen
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Elternbegegnungstagungen

ELTERNBEGEGNUNGSTA-
GUNGEN

Seit zwanzig Jahren gibt es nun unseren Verein
INTENSIVKinder zuhause e.V..

Entstanden ist er aus dem Zusammenschluss
mehrerer Selbsthilfegruppen aus verschiede-
nen Bundeslandern, die sich Mitte bis Ende der
1990er Jahre gebildet hatten. Wieviel Zeit, Kraft
und Herzblut in der Grindung dieses Vereins
steckte, ist mir erst nach und nach bewusst ge-
worden.

Zusammen mit zwei weiteren Mittern aus Nie-
dersachsen durfte ich an der Grindungsveran-
staltung im Marz 2001 in Bonn teilnehmen.

Die erste zweitagige Elternbegegnungstagung
(EBT) fand dann im Frihjahr 2002 in Sarstedt bei
Hannover mit 105 Teilnehmenden statt. Es gab
eine Ausstellung und Vortrage sowie die erste
Mitgliederversammlung des Vereins. Wer wollte,
konnte Ubernachten, um den Elternabend nicht
zu verpassen. Endlich waren Gesprache mit
Menschen mdglich, die ein ahnliches Schicksal
wie wir hatten. Erstmals erhielten wir wichtige
und interessante Informationen von Gleichbe-
troffenen. Wir konnten uns austauschen Uber
die Behinderungen und Erkrankungen unserer
Kinder, erhielten und gaben Tipps zu Hilfsmit-
teln, den Umgang mit Krankenkassen, Behor-
den und anderen Kostentragern.

Die Elternbegegnungstagungen in den Jahren
2003 in Pfedelbach und 2004 in Erkner bei Ber-
lin waren auch gut besucht und erfolgreich. Wie-
der gab es Ausstellungen und interessante Vor-
trage. Es war schén, in die bekannten Gesichter
aus den Vorjahren zu schauen und Neuigkeiten
auszutauschen. Ab 2005 bis 2019 wurden die El-
ternbegegnungstagungen in der BKK-Bildungs-
statte in Rotenburg a. d. Fulda veranstaltet. Das
Konzept ahnelte denen der Vorjahre. Auch hier
gab es Industrieausstellungen und verschiede-
ne Vortrage. Spater kamen Workshops dazu.
Wir konnten interessante Gesprache mit ande-
ren Eltern fuhren, uns informieren und (fir mich
sehr wichtig) zusammen lachen. Im Jahr 2011

feierten wir das 10-jdhrige Bestehen des IN-
TENSIVkinder zuhause e.V. mit einem grof3en
Fest in Rotenburg. Es war ein toller Erfolg und
wir waren sehr stolz auf unseren Verein.

Die Teilnehmerzahl an den folgenden Elternbe-
gegnungstagungen nahm leider immer mehr ab.
Ein Phanomen, dem wir trotz noch interessan-
teren Vortragsthemen, Workshops und Indust-
rieausstellungen sowie geselligen Runden am
Abend nichts entgegen zu setzen hatten. Denn
viele Familien leiden unter dem Pflegenotstand.
Wer auf einen Pflegedienst angewiesen ist,
muss seine Termine nach dem Dienstplan des
Pflegedienstes richten. Aber auch das ist unsi-
cher. Ganz kurzfristige Ausfalle des Pflegeper-
sonals sind haufig an der Tagesordnung. Junge
Familien mit behinderten Kindern suchen sich
Informationen im Internet. Das persénliche Ge-
sprach scheint vielen Menschen nicht mehr so
wichtig zu sein.

Fur mich ist und bleibt die Elternbegegnungsta-
gung ein jahrlich wiederkehrender Treffpunkt mit
lieben Menschen, auf die ich mich freue. Men-
schen, die mich verstehen und die ich verstehe.
Und mit denen ich lachen und weinen kann.

Es macht mich traurig, dass wegen der Coro-
na-Pandemie momentan die Elternbegegnungs-
tagungen ausfallen missen. Aber irgendwann
ist die Pandemie hoffentlich vorbei und wir tref-
fen uns wieder bei der EBT!

Monika Albert




Maria-Cristina Hallwachs

GruRwort

MEIN LEBEN UND

MEINE ARBEIT

ALS PEER-COUNSELORIN
IN SACHEN
»QUERSCHNITT-
LAHMUNG UND
BEATMUNG*

Ich hatte einen Badeunfall, als ich 18 Jahre alt
war. Seitdem bin ich querschnittgelahmt unter-
halb C2/3 und werde beatmet. Mittlerweile bin
ich 46 Jahre alt, das heil3t, ich lebe den groR-
ten Teil meines Lebens in dieser besonderen
Situation, und diese Situation ist eben nicht
mehr besonders, sondern mein Alltag. Ich bin
Peer-Counselorin, das bedeutet, aus meiner ei-
genen Betroffenheit heraus arbeite ich mit Men-
schen in ahnlichen Situationen zusammen. Ich
begleite sie, Mdglichkeiten und Lésungen zu fin-
den, dieses Leben zu leben. Ich versuche dort zu
unterstitzen, wo ich durch meine eigene Betrof-
fenheit vielleicht automatisch schon ein bisschen
dichter an der Sache dran bin und ich méchte
Menschen begleiten auf der Suche nach ihrem
eigenen Weg.

Von Beginn an hat es mich interessiert, zu wis-
sen, wie es anderen Menschen in ahnlicher Situ-
ation geht, wie sie ihr Leben meistern und welche
Sorgen und Probleme sich ihnen stellen. Und
immer wieder muss ich feststellen, dass jeder
Mensch anders an die Sache herangeht. Anders,
weil er / sie Vater oder Mutter sind, anders, weil
man selbst betroffen ist, anders als Freund*in,
Partner*in oder Kind oder anders aus Sicht der
Pflege, der Arzte, der Therapeuten, etc. Auch die
Fragestellungen andern sich im Laufe des Le-
bens und die Antworten, die wir auf sie haben,
ebenfalls. Immer wieder versuche ich, festzu-
stellen, warum wir alle in bestimmten Momenten
resilienter sind als in anderen, was wir daraus fir
unsere eigene Zukunft lernen kénnen und wie wir

von dem Wissen und der Resilienz anderer profi-
tieren kdnnen, beziehungsweise unsere eigenen
Erfahrungen anderen weitergeben kénnen.

So bin ich auch in Kontakt mit INTENSIVkinder
zuhause e.V gekommen: Ich moéchte Uber mich
und mein Leben berichten. Nicht, weil mein Weg
der ultimativ richtige und einzige ist, aber er ist
ein Weg. Jeder und jede kann es schaffen und
mit Hilfe von unterschiedlichsten Unterstiitzun-
gen einen geeigneten Weg finden.

Hier ein Beispiel aus meinem reichlich gefullten
Alltag: Ich habe seit vielen Jahren Kontakt zu
einer mittlerweile jungen Frau, die 12 Jahre alt
war, als wir uns kennenlernten. Sie lebte damals
seit ihrer Geburt im Krankenhaus. Bevor wir uns
begegneten, dachte sie, sie ware der einzige
Mensch auf der Welt mit einem Phrenicus-Ner-
ven-Stimulator. Heute begleiten wir uns schon
viele Jahre und kénnen uns immer wieder Uber
Gemeinsamkeiten und Unterschiede unterhalten
und voneinander lernen.

Ich war einmal auf einer Kinderstation zu Be-
such. Voller Begeisterung hat mich ein kleines
Madchen durch die Raume gefuhrt, mir alles er-
klart und mich ausgefragt. Danach war ich zwei
Wochen richtig krank, sie hatte mir ihren Infekt
weiter gereicht. Es hat sich aber trotzdem ge-
lohnt, denn sie hat danach selbst die Initiative
ergriffen und nicht locker gelassen, bis sie ge-
nau so einen Rollstuhl hatte, wie sie ihn von mir
kannte.

Einmal rief mich eine 16-jahrige wutentbrannt
an. Ich misse ihr helfen, ihre Mutter sei eine blo-
de Kuh, und sie wolle sofort ausziehen. Heute
ist sie Mitte 20, lebt in ihrer eigenen Wohnung
und organisiert ihren Alltag und die Pflege selb-
standig. Die Mutter lebt ein paar Strallen weiter,
unterstutzt ihre Tochter und lasst ihr gleichzeitig
ihr eigenes Leben. Die beiden sind fast so etwas
wie Freundinnen geworden.

Dies sind nur drei kleine Beispiele, die mir aber
zeigen, dass Peer-Counseling wichtig ist und
dass wir als intensivpflegebedurftige und beat-
mete Menschen zusammenhalten missen. Wir
mussen uns vernetzen, um aus der Unmenge der
Menschen, die wir brauchen, um unser Leben
fuhren zu kénnen, diejenigen heraus zu filtern,

die unabhangig von Geldern, Arbeitsstellen, Ver-
pflichtungen, Gesetzen, etc neutral fir uns da
sind! Das ist unsere Chance, ein selbstandiges
und zufriedenes Leben flihren zu kénnen.
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Maria-Cristina Hallwachs

Peer der Fordergemeinschaft
Querschnittgelahmterin Deutschland (FGQ)
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INTENSIVkind Annica

Sebastian aus Hannover

DABEI SEIN IST ALLES.

Teilhabe am Leben ist
fur viele Menschen nicht so einfach.

Sie ist aber sehr wichtig! Annica ist am 04.11.1986 geboren.

Die Diagnose war ziemlich wackelig: Unklares
Enzephalopathiesyndrom mit Tetraparese. Ein
Gottinger Professor (damals eine Koryphae im
Bereich der Kinderneurologie) gab ihr eine un-
gefahre Lebenserwartung von einem Jahr.

Basti ist bei allen Dingen des Lebens

auf die Hilfe anderer angewiesen.

Das halt ihn aber nicht davon ab, das Leben
zu genieBen und am Leben teilzuhaben.

e Gt 2 O Zumindest in Hannover wurde damals S&uglin-

gen noch kein Tracheostoma gelegt. Nach za-
hem Ringen erhielt Annica im Alter von zweiein-
halb Monaten dann doch das Tracheostoma. Sie
belohnte uns das mit gutem Gedeihen, Blickkon-
takt und spater mit haufigem Lacheln.

Seit gut dreiRig Jahren wird Annica nachts be-
atmet und Uber einen Bard-Button mit normaler
Kost ernahrt.

Sebastian (Basti) Leischel,

25 Jahre,

Leukodystrophie,
Pelizaeus-Merzbacher-Syndrom.

Feiern mit ein paar Leuten,

nur zu laut darf es nicht sein. Inzwischen ist Annica 34 Jahre alt und sitzt im
Rollstuhl mit angepasster Sitzschale. Sie hat vie-
le, auch manchmal lebensbedrohende, Erkran-
kungen Uberstanden. Aber sie ist lebensfroh und
lacht viel. Leider kann sie nicht sprechen, hat
aber ein gutes Sprach- und Situationsverstand-
nis. Annica bewohnt ihre eigene Wohnung zu-
sammen mit ihren Pflegekraften (personliches
Budget), besucht halbtags eine Tagesforderstat-
te und ist, so oft es geht, unterwegs zum Shop-
pen oder ins Café. Sie genieldt ihr Leben, fahrt
mit ihren Pflegekraften ins Kino oder mal einen
Cocktail trinken, besucht die Freizeitsamstage
von INTENSIVkinder Niedersachsen und macht
zweimal im Jahr Urlaub.

Musik und Musiksendungen im Fernsehen findet
sie toll. Aullerdem kocht sie auch gern mit ihren
Pflegekraften und beteiligt sich an der Hausar-
beit. Vor allem ist Annica gerne lustig und freut
sich Uber jeden Spal.

Gerne lauscht er aber auch nur Gesprachen
am Kaffeetisch. Hauptsache dabei sein.
Shoppen bei Ikea steht auch hoch im Kurs.

Aber, egal was die Menschen bevorzugen, ob

der Besuch einer Cocktailbar oder der Gang Basti liebt es, Spaziergange Wir Eltern sind gern gesehene Gaste,
zu einem Ententeich. Hauptsache Basti kann in die Natur zu machen, aber nur, wenn wir nicht zu lange bleiben.
am Leben teilhaben. gerne auch als Nachtwanderung.

Monika Albert, Hannover
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