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pflegender Eltern

Situation von Familien mit Kindern mit Behinderung
und chronischen Erkrankungen

., Als meine Tochter zur Welt kam, war alles super. Schwangerschaft und Geburt waren unauffdllig
und meine Tochter hatte in allen Vorsorgeuntersuchungen brilliert. Und trotzdem ist im ersten
Lebensjahr ihr Kopf nicht mitgewachsen, so dass uns die Arzte ein ganzes Jahr lang gesagt
haben: Zwischen Abitur und Schwerstbehinderung sei alles drin.

Heute, 7 Jahre spdter, haben wir ein fréhliches Kind, das auf dem Entwicklungsstand eines 1-2-
jahrigen Kindes ist und ihr und unser Leben lang auf Hilfe angewiesen sein wird. Ein Leben, das
gepriigt ist von Unsicherheiten und Angsten um ihr Leben, von endloser Google-Recherche nach
geeigneten Therapien und Leistungsanspriichen, von der nicht erfolgreichen Suche nach einer
Diagnose trotz umfassendster Gen-Diagnostik, von nicht enden wollenden Therapie- und
Arztterminen und ein Leben, das immer auch geprdigt ist vom Kampf mit den Behérden um
gesetzlich zustehende Hilfsmittel und Leistungsanspriiche.

So wie dieser Familie geht es vielen. Immer wieder berichten Familien von gleichen Problemen
und Sorgen.

Neben qualifizierter Beratung von Fachleuten, die eben diese Besonderheiten von Familien im
Blick haben, fehlt oft ein wertschdtzender Umgang mit diesen Familien seitens der Behorden und
Amter. Fiir Eltern ist das System der verschiedenen Hilfsleistungen nur sehr schwer zu durch-
schauen. Es gibt eine Vielzahl von verschiedenen Leistungstrigern und die Grenzen zwischen
thnen sind teilweise flieBend.

Auch miissen Familien die Behinderung ihrer Kinder in oftmals zermiirbenden Antragsverfahren
immer wieder neu beweisen. Unabhéngig davon, ob es sich tatsdchlich um eine reversible Er-
krankung oder eine dauerhafte Schwerst-Mehrfachbehinderung handelt.
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Obwohl von qualifizierten Arzten*innen rezeptiert, miissen sie auch bei eindeutigem Anspruch
oft monatelang um ihnen zustehende Hilfsmittel und Leistungsanspriiche kdmpfen. Wider-
spruchsverfahren sind kompliziert, werden von Behorden und Amtern oft unnétig in die Linge
gezogen und sind teilweise ohne anwaltliche Hilfe nicht zu gewinnen. Weil viele Eltern keine
Kraft mehr zum Ké@mpfen haben, verzichten sie am Ende auf Hilfsmittel und Leistungen oder
beschaffen diese selbst. Die wichtigen Entwicklungszeitfenster der Kinder schlieen sich unge-
nutzt und oft erfordert es im Nachhinein teure Korrektur-Operationen, die verhindert hétte wer-
den konnen.

Umso schlimmer ist dies, wenn Familien aufgrund der Behinderung oder Erkrankung ihres Kin-
des in finanzielle Not geraten und in der eigentlichen Phase der wirtschaftlichen Sicherung
einer Familie auf staatliche Hilfe angewiesen sind. Bleibt die Familie in dieser Phase nicht zu-
sammen und scheitert an den Belastungen des Alltags mit Behinderung, droht dem allein- oder
getrennt erziehenden Elternteil oft Armut, nicht selten mit Bezug von Biirgergeld. Pflegendes
Elternteil zu sein bedeutet, nicht mehr ausreichend in die eigene Altersvorsorge einzahlen zu kon-
nen. Aufgrund der unbezahlten Pflegetdtigkeit konnen nur Tatigkeiten mit einem geringen Stun-
denumfang oder nicht der eigenen Qualifikation entsprechend und daher schlechter bezahlt,
geleistet werden. Diese Altersarmut trifft pflegende oder ehemals pflegende Angehorige, deren
Kind bereits verstorben ist, mit voller Wucht. Eltern wollen und konnten einer Lohn-Arbeit nach-
gehen, wenn die Betreuung des Kindes gesichert und die Arbeitsbedingungen pflegesensibel wa-
ren.

Ein Kind mit Behinderung oder chronischer Erkrankung bedeutet eine lebenslange Aufgabe, die
nicht mit dem Eintritt ins Erwachsenenalter endet. Dringend bendtigte Entlastungsangebote und
Kurzzeitpflegeplitze sind rar gesét oder durch hohe Hiirden nur schwer zu erreichen. Eltern miis-
sen 24/7 die Pflege ihres Kindes sicherstellen. Auch dann, wenn die Kinder durch ihre Behinde-
rung herausfordernde Verhaltensweisen zeigen oder z.B. eine intensivpflichtige Erkrankung die
stindige, auch nichtliche, Anwesenheit einer Pflegeperson erforderlich macht. Aufgrund des
Pflegenotstands miissen auch diese Schichten immer hiufiger von den Eltern selbst {ibernommen
werden.

Familien, die derart belastet sind, werden einsam. Freundschaften und Beziehungen zerbrechen
oft an diesen Belastungen und ein Parallelsystem, in dem Menschen mit Beeintrichtigungen oft
gefangen sind, fordert nicht die Inklusion, sondern die Exklusion aus der Gesellschaft.

Familien werden unsichtbar und dadurch von Gesellschaft und Politik nicht ausreichend wahr-
genommen. Dies duflert sich bei Gesetzgebungsverfahren und Verteilung der zur Verfiigung ste-
henden finanziellen Mittel.

Wenn pflegende Angehorige im politischen Kontext eine Rolle spielen, so wird in den meisten
Féllen auf Seniorenpflege abgestellt. Pflege von Kindern unterscheidet sich jedoch immens von
der Pflege der Eltern oder der Partner. Mit der Behinderung eines Kindes dndert sich der Alltag
aller Familienmitglieder und dieses komplexe System ,,Familie* droht zu kollabieren.

Damit am Ende das Kind mit Behinderung bzw. chronischer Erkrankung so selbststindig wie
moglich leben kann und die ganze Familie gestirkt wird, muss auch das gesamte System Familie
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unterstiitzt und gefordert werden. Denn um Inklusion leben zu kénnen, braucht es Kraft und
ein Standing.

Es braucht Menschen, die sich ihrer Handlungskompetenz bewusst sind und diese auch einsetzen.
Starke Familien sind ein Grundpfeiler fiir gelingende Inklusion, fiir ein Sichtbarwerden und ein
Umdenken hin zu einer pflegesensiblen Gesellschaft in der Gesellschaft.

Losungsansatze

Ressortubergreifend

Flachendeckende zugehende fallspezifische Beratung

Familien mit Kindern mit Behinderung und chronischen Erkrankungen miissen mit einer Vielzahl
von verschiedenen Behdrden und Amtern interagieren. Thre Anspriiche werden in bis zu fiinf So-
zialgesetzbiichern geregelt. Wahrend Eltern von Kindern ohne Behinderung aus einer Vielzahl
von Ratgebern, Elternkursen und nicht zuletzt von den Erfahrungen anderer Eltern profitieren
konnen, sind Eltern von Kindern mit Behinderung und chronischen Erkrankungen oft auf sich
allein gestellt und finden keine kompetenten Ansprechpartner fiir die Frage: Wie geht Leben mit
einem Kind mit Behinderung oder chronischer Erkrankung?

Wichtig ware:

Flichendeckender Ausbau der unabhéingigen Pflegestiitzpunkte mit Erweiterung einer spezi-
ell fiir die Belange von Kindern und Jugendlichen qualifizierten Pflegeberater*in nach §7a SGB
XI:

- Eine zusitzliche Stelle je 400.000 Einwohner (deutschlandweiter Stellenumfang von ca.
200 zusitzlichen Stellen) angedockt an bereits bestehende Pflegestiitzpunkte

- Lotsenfunktion in den regionalen Besonderheiten

- Einbeziehung der Expertise von pflegenden Eltern in Form einer entgeltfinanzierten Peer-
Beratung

- Anpassung der Schulungsinhalte des GKV-Spitzenverbands bei der Weiterbildung zur
Pflegeberater*in nach 7a SGB XI
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Ressort Gesundheit & Pflege

Aufbau und Ausbau der Entlastungs- und Unterstutzungsangebote

Ein Kind mit Behinderung oder chronischer Erkrankung braucht Pflege und Betreuung, oftmals
24 Stunden am Tag, 7 Tage die Woche, 365 Tage im Jahr, ein Leben lang.

Pflegende Eltern brauchen Entlastung, um der Pflege des Kindes sowie dem System Familie inkl.
der Geschwisterkinder weiterhin gerecht zu werden.

Wichtig ware:

- ein einheitliches flexibel einsetzbares Entlastungsbudget, das frei, also je nach Famili-
ensituation, verwendet werden kann und nicht nach verschiedenen Entlastungs- und Un-
terstiitzungsangeboten unterscheidet sowie ein unbiirokratischer und niederschwelliger
Zugang zu diesen Leistungen

- ein konsequenter bedarfsgerechter Ausbau an solitdren Kurzzeitpflegeplatzen fiir Kinder
und Jugendliche mit padagogischem Konzept und ein Recht auf einen Kurzzeitpflegeplatz

- ein konsequenter bedarfsgerechter Ausbau an quartiersnahen, individuellen und verldssli-
chen Betreuungsangeboten im Rahmen der Tages- und Nachtpflege mit dem Recht auf
kurzfristige und niedrigschwellige Inanspruchnahme der Plétze

- FEinbeziehung beeintrachtigter Kinder in das Recht auf Ganztagsbetreuung sowie Feri-
enbetreuung von mind. 6 Wochen pro Jahr

Erleichterung der Hilfs- und Heilmittelbewilligung

Immer wieder werden Hilfsmittel, obwohl von erfahrenen Neuropédiatern eines SPZs verordnet,
von den Krankenkassen abgelehnt oder die Bewilligung wird unnétig in die Lange gezogen. Oft
wird der Medizinische Dienst eingeschaltet, der rein nach Aktenlage entscheidet, ohne das Kind
auch nur einmal gesehen zu haben.

Dariiber hinaus werden hiufig fachfremde Gutachter*innen eingesetzt, die keinerlei Expertise im
padiatrischen Bereich haben und aus diesem Grund nur schwer die besonderen, sehr komplexen
Bedarfe der Kinder und Jugendlichen beurteilen konnen.

Ein Widerspruchs- und/oder Klageverfahren trauen sich viele Eltern nicht zu, nicht selten lduft
den Kindern auch die Zeit davon.

Am Ende leiden die Kinder nicht an ihrer Behinderung, sondern an den Folgen nicht passender
Hilfsmittelversorgungen und/oder verwehrter Teilhabe.
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Wichtig ware:

- Eine direkte Bewilligung von Hilfs- und Heilmitteln seitens der Krankenkassen oh-
ne Priifung durch den Medizinischen Dienst, sofern ein SPZ die Verordnung ausge-
stellt hat

o Das wire eine spiirbare, fiir Eltern weit reichende Erleichterung im Leben mit ei-
nem beeintrichtigten Kind.

o Das wire fiir pflegende Eltern ein Signal aus der Politik, dass sich nach jahrelan-
gen Beschwerden und Petitionen eine Verbesserung zeigt.

- eine lingere Geltungsdauer der Rezepte fiir Heilmittel

Beide Punkte bringen einen spiirbaren Biirokratieabbau auf beiden Seiten, also auch auf Seite der
Kostentrager

Ressort Arbeit & Soziales
Arbeit & Soziales

In Deutschland leben 198.000 Kinder mit einer anerkannten Schwerbehinderung (Statistisches
Bundesamt, Pressemitteilung 259 vom 22.06.2022).

Eltern und sorgeberechtigte Menschen mit Kindern mit Behinderung oder chronischen Erkran-
kungen sind in der Rush-Hour des Lebens, also in der Phase der wirtschaftlichen Sicherung. Hat
diese Familie ein Kind mit Behinderung oder chronischer Erkrankung zu betreuen, kann oft ein
Elternteil nicht mehr wie gewohnt einer geregelten Lohn-Arbeit nachgehen. Allein- oder Ge-
trennterziehenden Elternteilen ist es aufgrund der Behinderung und oftmals hohem Betreuungs-
bedarf des Kindes oft unmdoglich, einer Lohn-Arbeit nachzugehen und so fiir die eigene
Altersvorsorge vorzusorgen. Eltern mit Pflegeverantwortung brauchen pflegesensible Arbeitszei-
ten und -bedingungen, um Pflege und Beruf wirklich vereinbaren zu konnen. Dadurch kann der
Co-Behinderung pflegender Eltern entgegengewirkt werden, Fachkridftemangel behoben und Al-
tersarmut vorgebeugt werden.

Wichtig ware:

- Recht auf mobiles Arbeiten fiir pflegende Angehdrige, wenn die Tatigkeit dies zu-
lasst

- Ubertragung der Nachteilsausgleiche eines Schwerbehindertenausweises auf die El-
tern/Erziehende (verbesserter Kiindigungsschutz, Recht auf Zusatzurlaub, Recht auf
Teilzeitarbeit, Recht auf Befreiung von Mehrarbeit).
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- Bei ca. 200.000 Kindern mit anerkannter Schwerbehinderung kann von einem zusétz-
lichen anspruchsberechtigten Personenkreis von max. 400.000 Menschen ausgegan-
gen werden, wenn die Nachteilsausgleiche auf beide Elternteile iibertragen werden
(bei ca. 3 Mio. anspruchsberechtigten Personen von 18 — 65 Jahren).

Da pflegende Familien sich in vollig individuellen Lebenslagen befinden, sollten folgende Mog-
lichkeiten gegeben sein:

- Lohnersatzleistung als Wahlmoglichkeit fiir erwerbstitige pflegende Eltern

- ein sog. Care-Gehalt fiir alle pflegenden Eltern, das sich am realen Betreuungs- und
Pflegeaufwand orientiert. Diese Leistung wiirde vor allem Nichterwerbstitige und
Selbststandige finanziell unterstiitzen und absichern.

Fazit

Viele pflegende Eltern leiden aufgrund stindiger Uberlastung ihrer Pflegeverantwortung an Er-
schopfungszustinden, die hiufig im Burn-out miinden. Die eigene Gesundheit gerit in den Hin-
tergrund, da man sich stidndig aufgrund der oftmals sehr komplexen Beeintrichtigungen mit
vielen verschiedenen medizinischen Fachrichtungen, auseinandersetzen muss.

Nicht selten haben Eltern mit pflegebediirftigen Kindern auch noch Eltern im fortgeschrittenen
Alter, die entweder schon pflegebediirftig sind oder es werden. Im schlimmsten Fall leistet diese
Familie Sandwichpflege, ist also gleichzeitig fiir das pflegebediirftige Kind und die pflegebediirf-
tigen Eltern pflegeverantwortlich.

Der demographische Wandel fiihrt dazu, dass immer mehr zu Pflegende von immer weniger Pfle-
gekriften versorgt werden kénnen. Ca. 80% der zu Pflegenden werden zu Hause gepflegt. Das
macht die private Pflege zum groften Dienstleister unter den Pflegediensten. Wenn sich nicht
bald Dinge mafgeblich verbessern, droht ein Kollaps dieses Pflegesystems. Friiher oder spiter,
also wenn die geburtenstarken Jahrgiinge pflegebediirftig werden, wird das Thema Pflege sowie
der Pflegenotstand fast alle Bundesbiirger in irgendeiner Weise betreffen, weshalb es einen Wan-
del hin zu einer pflegesensiblen Gesellschaft braucht!

Uber wir pflegen e.V.

Der Bundesverband wir pflegen e.V. ist eine Interessenvertretung und Selbsthilfeorganisation fiir
pflegende Angehorige. Der 2008 gegriindete Verein setzt sich fiir nachhaltige Verbesserungen in
der hiuslichen Pflege ein. Uber den Austausch mit anderen Pflegenden ermdglichen wir Angehd-
rigen mehr Anerkennung, Kontakt und Informationen sowie eine Stimme in Politik und Gesell-
schaft — als gleichberechtigte Partner in der Pflege.

Unterstlitzen Sie unsere Arbeit und werden Sie Mitglied im Verein: https://wir-pflegen.net/aktiv-

werden/mitglied-werden
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