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2001 - 2006: 5 JAHRE ELTERNSELBSTHILFE-VEREIN

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Wir feiern unseren 5.Geburtstag!!

Ein kleiner persdnlicher Riickblick in unsere
Vergangenheit von Maria Bitenc

1. Wie alles begann........

Eigentlich konnte dieses schon unser 10.
Geburtstag sein, denn die Idee einer
Selbsthilfe-Gruppe wurde schon im April 1996
geboren.

Damals meldete sich Frau Erika Hahn im
Selbsthilfe-Biiro Offenbach mit der Bitte, sie
bei der Griindung einer Elternselbsthilfegrup-
pe fiir schwerpflegebediirftige Kinder zu unter-
stiitzen. Nachdem durch Pressearbeit auf die-
ses Anliegen aufmerksam gemacht wurde,
trafen sich im Oktober 1996 mit Erika Hahn,
Beate Junk und mir 3 betroffene Miitter zum
Griindungstreffen einer Selbsthilfe-Gruppe im
Selbsthilfebiiro. Wir gaben der Gruppe den
Namen INTENSIVkinder zuhause, weil unser
gemeinsamer Lebenshintergrund der Alltag
mit einem schwerst- oder auch intensivpflege-
bediirftigen Kind zuhause war.

Unser Anliegen war es einerseits, uns gegen-
seitig in unserem durch die Krankheit der
Kinder schwer belasteten Leben mit Rat und Tat
zur Seite zu stehen, andererseits aber auch
Kontakt zu anderen Familien zu suchen, sowie
als Ansprechpartner fiir hilfesuchende Eltern
da zu sein.

Im Jahr 1997 trafen wir uns dann insgesamt 5
Mal, manchmal auch mit Unterstiitzung durch
eine Supervisorin, um persdnliche Probleme
besprechen, aber auch Perspektiven fiir die
weitere Gruppenarbeit zu entwickeln. Wir ent-
warfen ein Faltblatt zur besseren Prasentation
unseres Anliegens und betdtigten uns kreativ
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bei den ersten Entwiirfen fiir ein Vereinslogo,
das dann spadter von einer Grafikdesignerin fiir
uns gestaltet wurde.

Bedingt durch steigende bundesweite An-
fragen betroffener Eltern konnten wir — immer
mit Unterstiitzung und Begleitung durch
Thomas Schiiler vom Selbsthilfebiiro Offen-
bach eine erste Verteilerliste erstellen.

Im Sommer 1997 prdsentierte sich unsere klei-
ne Selbsthilfegruppe mit einem Informations-
stand beim Offenbacher Selbsthilfegruppen-
tag zum ersten Mal in der Offentlichkeit und
wurde Mitglied in der AG der Selbsthilfe-
gruppen der Stadt Offenbach. Es folgten die
Eintragung bei der Nakos (Nationale Kontakt-
stelle fiir Selbsthilfegruppen, Berlin) und beim
Kindernetzwerk in Aschaffenburg.

Obwohl unsere Eltern-Adressenliste immer
mehr Eintrage verzeichnete, blieb die Kern-
gruppe in Offenbach weiterhin sehr klein und
unsere Aktivitdten mit 2 Treffen im Jahr 1998
sehr begrenzt, u.a. auch durch meinem Umzug
nach Baden-Wiirttemberg. Trotzdem begannen
wir wegen verstarkter Nachfrage von betroffe-
nen Familien mit der Planung eines ersten bun-
desweiten Treffens.

Zeitgleich griindeten sich in Niedersachsen
eine Elterngruppe um Frau Rotraut Schiller-
Specht und eine Gruppe in Nordrhein-West-
falen mit Frau Anke Notthoff.

Unser 1.Elterntreffen von INTENSIVkinder
zuhause veranstalteten wir dann im Mai 1999
in den Raumen des Selbsthilfebiiros. 25 Eltern-
paare aus ganz Deutschland reisten an. Sie
wollten zum einen Kontakte zu Gleichbe-
troffenen kniipfen, zum anderen Informatio-
nen von 15 Professionellen aus Krankenkasse,
Pflegediensten und Kliniken erhalten.
Mittlerweile erstreckten sich die Selbsthilfe-
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gruppenaktivitdten auf das ganze Bundesge-
biet mit Regionalgruppen in Berlin, Nordrhein-
Westfalen, Niedersachsen und Baden- Wiirtt-
emberg.

Im Dezember 1999 fand dann das letzte Offen-
bacher Treffen der kleinen Kerngruppe statt
und die Arbeit verlagerte sich nach Sinsheim in
Baden-Wiirttemberg. Von dort aus wurde dann
im Mai 2000 das 2.Elterntreffen organisiert, zu
dem 60 Eltern und 9 Professionelle in drang-
voller aber gemiitlicher Enge des Selbst-
hilfebiiros zusammenkamen. Hier wurde dann
von den Betroffenen auch der Beschluss
gefasst, die Vereinsgriindung von INTENSIV-
kinder zuhause bei einem ndchsten Treffen
durchzufiihren.

In den folgenden 8 Monaten
war ich mit der Erstellung
einer Satzung, Antrag auf
Griindung eines Vereins beim
Finanzamt und der Suche
nach aktiven Interessenten
fiir die offiziell zu besetzend-
en Posten im Vorstand be-
schéftigt. Dabei konnte ich
mich immer auf die — wenn
auch jetzt weit entfernte -
Hilfe von Thomas Schiiler ver-
lassen, der mir immer mit gro-
em Engagement und Kompe-
tenz zur Seite stand.Die
GKinD-Arbeitsgruppe ,,Dauer-
beatmete Kinder und Jugend-
liche“, deren Mitglied ich seit
1999 war, unterstiitzte unsere
Vereinsgriindung sehr. Sie
ermoglichten es uns im Rah-

Ort: Gustav-Stresemann Institut, Bonn

men ihrer Dialogtagung im Marz 2001 mit
Unterstiitzung des Bundesministeriums fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend unsere
Griindungsversammlung in Bonn durchzufiih-
ren.

2. ceereeeenn und wie es weiterging!

Am 10.Médrz 2001 um 16.30 war es geschafft:
mit einer von der Griindungsversammlung
angenommenen Satzung und dem neuen
Vorstand war aus einer Selbsthilfe-Gruppe der
neue bundesweit aktive Verein INTENSIVkinder
zuhause elV. fiir Intensivkinder und deren
Familien geworden!

Und so hitte damals unsere ,,Geburtsanzeige*
aussehen konnen:

Wir sind gliicklich dariiber, dass nach langer Vorbereitungszeit
und groBler Vorfreude heute unser Verein
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gegriindet wurde.

Zeit: Samstag, 10.3.2001, 15.15 - 16.30 Uhr

Anschrift: Sunnisheim -Ring 69, 74889 Sinsheim

Die frisch gewdhlten Vorstandsdamen:
Maria Bitenc, Pia Gastler, Juta Petersen -Miiller, Rotraut Schiller -Specht

Wir danken ganz herzlich den 48 Griindungsmitgliedern und Helfern

fiir ihre Unterstiitzung.
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Am 20.Médrz 2001 erhielt der Verein vom
Finanzamt Sinsheim die Bescheinigung iiber
die Gemeinniitzigkeit und am 10. April wurde
der Verein mit der Vereinsregisternummer 679
ins Vereinsregister der Stadt Sinsheim einge-
tragen.

Voller Elan und Hoffnung ging der neue
Vorstand - bestehend aus Juta Petersen-
Mdiller, Berlin, als 2. Vorsitzende, Pia Gastler,
Weil der Stadt, als Schatzmeisterin, Rotraut
Schiller-Specht, Ronnenberg/Hannover, als
Schriftfiihrerin und mir als 1. Vorsitzende — den
nun anstehenden Berg an Arbeit an.

Wir hatten aus einer Selbsthilfe-Gruppe einen
Verein gemacht, um effektiver in einer aner-
kannten Organisationsform arbeiten zu kon-
nen, um finanzielle Unterstiitzung von aufien
zu bekommen und um unsere Anliegen bun-
desweit besser bekannt zu machen.

Es gab viele Ideen, viele Plane und Projekte,
um unsere Arbeit fiir die betroffenen Familien
noch besser zu gestalten. Und es brauchte viel
Zeit und Organisationstalent — auch heute
noch — um das alles umzusetzen.

Unsere 1. Vorstandsitzung fand 4 Wochen nach
der Vereinsgriindung in Sinsheim statt. Die
sehr umfangreiche Tagesordnung enthielt u.a.
die Planung unserer ersten in Eigenregie zu or-
ganisierenden Elternbegegnungstagung 2002
in Sarstedt, die Neugestaltung unseres damals
noch blauen Faltblattes, die ersten Vorarbeiten
zum Aufbau einer Adressen-Datenbank und die
Suche nach finanziellen Férdermoglichkeiten.

Gerade die Organisation der Elternbegeg-
nungstagung 2002 mit unserer 1.Mitglieder-
versammlung war eine grof’e Herausforder-
ung, da wir alle noch keinerlei Erfahrung mit
Tagungsstadtten, Einladungsverfahren, Mitglie-
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derversammlung,Programmgestaltung, Aus-
stellungsplanung und Vortragsgestaltung hat-
ten. Aber mit viel Engagement, Mut und ein
wenig Risikobereitschaft meisterten wir da-
mals und auch heute noch (fast) alle Hiirden.
Die erste eigene Elterntagung (105! Teilneh-
mer) mit Ubernachtung, Elternabend, Ausstell-
ung, 3 Vortragen und unserer 1. Mitglieder-
versammlung war dann auch ein voller Erfolg.

Alle unsere mittlerweile fiinf Elterntagungen
wurden nach diesem Muster ,gestrickt“ und
die stetig steigende Teilnehmerzahl sowie die
Bekanntheit unserer Tagung in Eltern- und
Fachkreisen zeigte uns, dass sich unser
Konzept bewdhrt hat.

Jahr Tagungsort Teilnehmerzahl
2002 Sarstedt 105
2003 Pfedelbach 120
2004 Berlin 127
2005 Rotenburg 134

Die Elternbegegnungstagungen sind in jedem
Jahr Hohepunkt unseres Vereinslebens und
mittlerweile eine feste GroBe fiir alle Mit-
glieder.

Eine weitere, mittlerweile regelmafige Ver-
einsveranstaltung ist das jahrliche Regionallei-
ter-Treffen.

In den vergangenen 5 Jahren ist die Zahl unse-
rer Regionalgruppen in den verschiedenen
Bundeslandern stetig angestiegen. Wahrend
bei Vereinsgriindung mit Baden-Wiirttemberg,
Berlin, Niedersachsen und Nordrhein-West-
falen erst 4 Regionalgruppen aktiv waren, gibt
es jetzt 10 Regionalgruppen, d.h. INTENSIV-
kinder zuhause e\V. ist in iiber 60% aller Bun-
desldnder vertreten. Dabei ist auffallig dass wir
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in den ,neuen“ Bundeslandern kaum mit
Mitgliedern vertreten sind und es dementspre-
chend hier nur wenige Regionalgruppen gibt.
Die Regionalleiter aller Gruppen finden sich
beim Regionalleiter-Treffen meist am Anfang
des neuen Jahres zu einem 2-tatigen Seminar
zusammen, das zur Weiterbildung, Information
und zur Kontaktpflege dient.

Kompetente Referenten sprachen in diesem
Rahmen schon zu den Themen Aufbau einer
neuen Gruppe, Finanzierungsmoglichkeiten
und Offentlichkeitsarbeit, Motivation von Mit-
gliedern, Zeitmanagement im Ehrenamt und
EDV-Schulung.

Zu diesen beiden regelmafiigen Veranstal-
tungen sind in den vergangenen Jahren mehre-
re ,Highlights“ dazu gekommen. Sie sollen
den Eltern vielfache Moglichkeiten geben,
Kontakt zu anderen Betroffenen aufzunehmen,
aktuelle Informationen zu bekommen oder
Kraft zu schopfen fiir Ihren anstrengenden
Alltag zuhause.

So findet seit September 2003 jahrlich ein
Frauenseminar unter dem Titel ,,Die Quellen
meiner Kraft“ statt, bei dem 20 Miitter von
Intensivkindern unter fachkundiger Anleitung
Moglichkeiten kennen lernen, ihre eigenen
Kraftquellen (wieder-) zu entdecken, um ihre
grof’en psychischen und physischen Belas-
tungen im Leben mit einem intensivpflege-
bediirftigem Kind besser tragen zu kénnen. Da
dieses Seminar in den vergangenen 3 Jahren
auf der Wasserburg in Kleve, in Herrsching am
Ammersee und in Rotenburg/Fulda grofien An-
klang fand und den Frauen eine wichtige
Auszeit schenkte, wird es sicherlich fortgesetzt
werden.

Ebenfalls seit 2003 treffen sich jahrlich im
Sommer oder Herbst 12 - 15 Familien zu einem
mittlerweile 4-tagigen Familienseminar im
Nils-Stensen-Haus in Lilienthal (Niedersachs-
en).Dort konnten Familien mit ihren Intensiv-
kindern oft zum ersten Mal gemeinsam einen
kleinen ,,Urlaub® mit Seminarprogramm genie-
Ben.

Es wurden ein Programm fiir Eltern und fiir
Kinder, kompetente, auch medizinische Be-
treuung der Intensivkinder und Aktionen fiir
die Geschwisterkinder angeboten und es gab
viel Zeit fiir Gesprache, Erholung und gemein-
same Familienaktivitaten.

Da die Frauenseminare den Miittern wohl so
gut gefielen, schwdrmten sie ihren Mannern
offensichtlich davon vor, denn:

Als wir bei der Mitgliederversammlung 2004
eher etwas vorsichtig die Frage stellten, ob
denn Interesse an einem Vdterseminar beste-
he, meldeten augenblicklich 10 Manner ihren
»Anspruch® an. Und diesen Auftrag haben wir
nach einer langeren Anlaufphase umgesetzt:
erstmals im Mai 2006 findet in Langau/Bayern
eine Seminar fiir 10 betroffene Vater unter der
Leitung eines erfahrenen Familien-Therapeu-
ten statt.

Ein besonderer Hohepunkt unserer Vereins-
arbeit — der auch iiber 2 Jahre Planung im Vor-
feld brauchte — war unsere 1. Familienfreizeit
im Sommer 2005, dem 5. Jahr unseres Besteh-
ens. Eine Woche lang verbrachten 17 Familien
mit ihren Intensivkindern ihren Urlaub im Fe-
riendorf Rappenhof in Gschwend (Hohenlohe,
Baden-Wiirttemberg).

Unser Verein hatte das komplette Dorf mit 15
Ferienhdusern, 5 davon rollstuhlgerecht, meh-
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reren Appartements und Zimmern rund um
einen alten Bauernhof angemietet, um Fami-
lien mit Intensivkindern einen oft jahrelang
nicht durchfiihrbaren Urlaub mit Rund-um-Be-
treuung zu ermoglichen.

Dazu gehort — wie bei fast allen Aktivitaten mit
Intensivkindern — selbstverstandlich die best-
mogliche Versorgung der z.T. schwerstpflege-
bediirftigen Kinder. Es gelang uns u.a. mit Hilfe
einer sehr kompetenten Intensivkinderkranke-
nschwester fiir eine Woche ein komplettes Pfle-
geteam mit 20 Pflegefachkraften aufzubauen,
so dass jeder Familie fiir rund 8 Stunden am
Tag oder auch in der Nacht eine Intensivkinder-
krankenschwester zur Verfiigung stand und die
Familie entlastete. Um das Wohl der Geschwi-
sterkinder kiimmerte sich das padagogische
Team des Rappenhofes mit einem abwechs-
lungsreichen Tagesprogramm und auch fiir die
Eltern waren Aktivitdten organisiert.

Die grofite Attraktion aber war zweifellos die
im Sommer zum Feriendorf gehdrende Zirkus-
stadt ,,Pimparello®“. Dort im groflen 4-Mast-
Zirkuszelt fand am letzten Urlaubstag eine ein-
zigartige Zirkusvorstellung mit all unseren
Kindern statt, wofiir sie gemeinsam jeden Tag
zwei Stunden lang jede Menge Kunststiicke
einstudiert hatten.

Fiir die liber 80 Teilnehmer der 1.Familien-
freizeit ging diese gemeinsame Woche auf dem
Rappenhof mit Zirkus, Streicheltieren, Reiten,
Basteln, Ausfliigen, Singen, Lesen, Schlafen,
Ausruhen, Zeit fiir den Partner und jede Menge
Gesprache viel zu schnell zu Ende!

Die Fortsetzung der Familienfreizeit ist bereits
angedacht.....!
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Abgerundet wurde das Jahr 2005 dann durch
eine in Hannover durchgefiihrte Aktion unter
dem Titel: ,,Mit allen Sinnen - Freizeitangebote
fiir schwerstmehrfachbehinderte und intensiv-
pflegebediirftige Kinder“. Mit finanzieller
Unterstiitzung durch die Aktion Mensch konn-
ten hier an 6 Samstagen Intensivkinder in
unterschiedlichen Aktionen von erfahrenen
Mitarbeitern der GIS Hannover (Gemeinniitzige
Gesellschaft fiir Integrative Sozialdienste) be-
treut werden, so dass die Eltern endlich einmal
Zeit fanden, etwas fiir sich zu tun.

Dabei hatten die Kinder samstags von 10.00-
17.00 Uhr viel Spaf} an den 6 Aktionsthemen
,Maultier-Reiten und Streicheltiere, ,,Besuch
eines Kinderbauernhofes®, ,,Bewegungstag®,
,Das Farbklecksmonster ist unterwegs“,
,Uberall Musik® und ,,Kreatives Farberleben*.

Neben diesen grofien Veranstaltungen waren
die 5 Jahre Vereinsarbeit auch ausgefiillt mit
der Teilnahme an regionalen Selbsthilfegrupp-
en-Tagen, an Messen (Reha-Care, Reha-Messe
Hamburg), an vielen Tagungen (u.a. Wupper-
taler und Siegener Fachtagung) und Kongress-
en, an Arbeitsgruppen und Runden Tischen
und an Hauptversammlungen verschiedener
Verbdnde.

Nun noch einige Informationen zur Arbeit des
Vorstandes:

Aufgabe des Vorstandes war und ist es, alle
Aktivitaten zu planen und durchzufiihren und
daneben das , Tagesgeschidft zu erledigen,
wobei hier die direkte Beratung und Unter-
stlitzung betroffener Eltern — meist in einer
akuten Situation — der wichtigste Teil der Ar-
beit ist.

Wir treffen uns drei Mal im Jahr fiir 2-3 Tage,
meist am Wohnort eines Vorstandsmitglieds.
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Mittlerweile sind wir von Nordenham bis
Sindelfingen 15-mal zusammengekommen, um
fiir die steigende Anzahl unserer Mitglieder
bestmogliche Arbeit zu leisten.

Jahr Zahl der Mitgliedsfamilien*
2002 55
2003 86
2004 111
2005 124

*Die Zahl der bertoffenen Familien lag im Jahr 2005 bei ca. 250.

Dazu gehort auch, dass Jahr fiir Jahr die finanz-
ielle Situation sichergestellt wird durch Beantr-
agungvon Fordergeldern, Antragen bei Stiftun-
gen, Wohlfahrtsverbanden und anderen Forde-
rern. Aus unseren Jahresbhilanzen 2001 - 2005
ist zu entnehmen, dass unsere Einnahmen von
14.000 € (2001) auf 55.000 €(2004) anstiegen,
wdhrend unsere Ausgaben im gleichen Zeit-
raum von 3.600€ (2001) auf 52.000€ (2004)
zunahmen.

Offentlichkeitsarbeit ist eine der Hauptsiulen
unserer Vereinsarbeit, denn nur, wenn der Ve-
rein auf breiter Ebene bekannt ist, finden Be-
troffene auch den Weg zu uns. AuBerdem kon-
nen wir auf diese Weise unsere Probleme und
Anliegen in das offentliche Bewusstsein trans-
portieren und vielleicht Schritt fiir Schritt Ver-
standnis und Unterstiitzung erreichen.

Ein wichtiges Medium ist dabei unsere Inter-
netseite www.intensivkinder.de , die im Jahr
2001 von unserem Vereinsmitglied Susanne
Leefers gestaltet und ins Netz gestellt wurde.
Bis jetzt gab es schon iiber 18.000 Zugriffe auf
unsere Homepage!! Und viele neue Eltern hab-
en auf diesem Weg zu uns gefunden und
Kontakt aufgenommen.

Und zu guter Letzt noch einige Worte zu unse-
rer Mitglieder-Information, die seit Anfang
2003 mit 2-3 Ausgaben (Auflage: 300-350 Ex-
empl.) pro Jahr an unsere Mitglieder geht.
Mittlerweile gibt es 7 Ausgaben, die alles
Wissenswerte rund um unseren Verein, sowie
Tipps, Adressen, aktuelle Urteile, Elternberich-
te, Presseartikel, Fotos und, und....vermitteln.
Dabei sind wir immer wieder auf Beitrdge der
Mitglieder und Betroffenen angewiesen, um
eine interessante, aktuelle Mitglieder-Infor-
mation ,,von Allen fiir Alle* zusammenstellen
zu konnen.

Mit dieser Ausgabe halten Sie nun eine Mitglie-
der-Information in der Hand, die speziell fiir
unseren 5. Geburtstag zusammengestellt wur-
de.

So in der Gegenwart angekommen, mdchte ich
meinen kleinen geschichtlichen Streifzug
beenden und hoffe auf viele weitere gute Jahre
fiir unseren Verein INTENSIVkinder zuhause
eVv.

Dr. Maria Bitenc
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