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herzlich von seiner langjéhrigen
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Liebe Leserinnen und liebe Leser,

~Wer wir sind und was wir brauchen!* Wie einfach klingt der
Titel der aktuellen Ausgabe von DAS BAND. Wer wir sind? Klar,
ein Selbsthilfeverband fur Eltern und Menschen mit Behinde-
rung. Der Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte
Menschen ist seit fast 65 Jahren das Sprachrohr und die Anlauf-
stelle fur die Belange der Familien mit einem behinderten Kind.
Er bedient mit einem breit angelegten Aufgabenfeld mit vielen
Facetten alle Themen rund um diese besonderen Familien und
hat Gber die Jahre beispielhafte Expertise fur die Identifizierung
von Problemen und herausfordernden Situationen und dann
passgenaue Losungsansdtze entwickelt. Wir wissen, wen man
ansprechen muss und kénnen Politik und Verwaltungen auf die
notwendige Spur und Lésungen lenken. Wir haben Broschiiren
und grundsétzliche Beratung zu vielen Themen veroffentlicht,
passende Literatur verlegt, juristische Erklarungspakete geschnurt
und Informationsveranstaltungen organisiert.

Brauchen wir also noch etwas? Es ist schon bemerkenswert zu
beobachten, dass bei Fachtagungen, Diskussionsrunden, Semi-
naren und Veranstaltungen sehr schnell die Gesprache und Pro-
blembeschreibungen auf das groBe Thema , Pflege" kommen.

Hier liegen besondere Herausforderungen und nicht geloste
Problemlagen. Familien mit einem behinderten Kind, fur die wir
ja der spezialisierte Verband mit den geeigneten Lésungen sein
wollen und auch sind (soweit sei es schon verraten), sind in den
allermeisten Fallen pflegende Familien. Kaum ein Kind mit Behin-
derung benotigt keine besondere Pflege, Aufmerksamkeit, Hilfs-
mittel und Zeit. Vor allem Zeit. Und Kraft. Matter, die in den al-
lermeisten Féllen den Hauptteil der Pflege tibernehmen, sind tiber
alle MaRen erschopft, finden selten fachgerechte und alltags-
taugliche Untersttzung. Sie haben sich oft von ihrer Berufs- und
Lebensplanung verabschiedet, obwohl sie wissen, wahrscheinlich
so in die Altersarmut zu fallen. Und auBerdem: Sie haben etwas
gelernt, sind Profis in ihrem Beruf, kdnnten einen guten Beitrag
leisten gegen den Fachkraftemangel und werden stattdessen
zuhause in der Pflege festgehalten. Es gibt kaum Alternativen,
auch keine Kurzzeitpflegeplatze, um gelegentlich mal nicht pra-
sent sein zu mussen, um durchzuschlafen und um sich zu erholen.
Es finden sich keine geeigneten Pldtze in Kureinrichtungen, falls
man nach langem Kampf Gberhaupt eine Zusage fiir eine solche
Auszeit bekommen hat.

Kédmpfen ist ja ohnehin ein Synonym fiir Pflegen in der Familie
unter akzeptablen Bedingungen, mit fachgerechter Ausstattung
und notwendiger Unterstiitzung. Notwendig ist diese auch fir
die Pflegenden, also besonders die Mditter. Der Riicken schmerzt,
der Schlaf standig unterbrochen, die Nerven blank und die Kraft-
reserven langst aufgebraucht.

Aber wir lieben unser Kind, sehen die fehlende Empathie und die
nicht aktivierende Pflege, falls es ,Profis" machen. Wir haben
Angst vor eigener Krankheit und dem unausweichlich ndher ru-
ckenden Alter und damit dem Uberlassen der Pflege anderen,
falls es sie Gberhaupt gibt.

Die Situation in Familien mit einem Kind, das besonderer Pfle-
ge bedarf, ist anders, als es die Gesetze zur Sicherstellung der
Pflege, als es die Bedingungen zum Wiedereinstieg in den Beruf,

als es zum Erhalt der Gesundheit oder zu ihrer Wiederherstel-
lung erforderlich sind. Hier sind wir als Verband aufgefordert, die
gesetzlichen und die politischen Rahmenbedingungen unvermin-
dert intensiv anzugehen und immer wieder die fehlenden Unter-
stiitzungssysteme anzumahnen und Abhilfe zu fordern. Deshalb
mussen wie die pflegenden Familien sichtbar machen, in den Fo-
kus rticken und grell beleuchten. Dazu dient auch diese Ausgabe
von DAS BAND, in dem eindringlich die Situationen beschrieben,
die Konsequenzen fir die Gesundheit der Pflegenden und die
Rechte der Menschen mit Pflegebedarf aufgezeigt sind. Deut-
lich werden auch die Folgen des Fachkraftemangels und die Ver-
starkung genau dieses Mangels, weil man den Familien nicht die
Moglichkeiten gibt, ihre Professionen der Gesellschaft zur Verfii-
gung zu stellen. Im Gegenteil: Es werden so unnotige Ressourcen
benétigt und trotzdem Armut nicht verhindert.

Mit groBer Deutlichkeit wird in den einzelnen Berichten auch von
den hilfreichen Begegnungen und der Kommunikationen mit an-
deren Eltern in gleicher Situation erzahlt. In unserem Verband wird
die Selbsthilfe gepflegt und durch Gemeinsamkeit Starke und Kraft
entwickelt. Durch Austausch, Beratung, Informationen und Ideen-
borsen fiihlen sich viele Familien unterstiitzt, verstanden und als
wichtig und stark wahrgenommen.

Wir Eltern werden kraftvoll durch die Liebe zu unseren Kindern
und die gegenseitige, selbstverstandliche Wertschatzung und das
Verstehen, ohne erklaren zu muissen. Das WIR ist das verbin-
dende Element, nicht nur hilfreich in der Durchsetzung von allzu
berechtigten Forderungen, sondern auch bereichernd fiir die See-
le und bestarkend bei Zweifeln. WIR hilft Angste zu mindern und
Mut fur die Zukunft zu schenken.

Lassen wir nicht nach im gemeinsamen und damit erfolgreichen
Kampf um forderliche, akzeptable und respektvolle Pflege der
Menschen, die darauf angewiesen sind — mit uns und irgend-
wann auch ohne uns.

/Zgrz Uiel

lhre Helga Kiel
Ehemalige Vorsitzende des bvkm
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Herausforderungen zusammen meistern

und mit vereinten Kraften fiir Verbesserungen kampfen

Katja Kruse

[ternsein hort nie auf. Das gilt fur alle Eltern, aber vor

allem fur Eltern von Kindern mit Behinderung. Fir sie

ist die elterliche Sorge eine besondere Herausforde-
rung, insbesondere dann, wenn das Kind einen hohen Un-
terstutzungsbedarf hat. Dabei spielen nattrlich Sorgen um
die Gesundheit des Kindes und Fragen rund um die richtige
Forderung und Erziehung eine Rolle. Viele Eltern machen aber
deutlich, dass es nicht die Tatsache an sich ist, ein Kind mit
Behinderung zu haben, die so belastet. Es sind vor allem die
Rahmenbedingungen, die es schwer machen. Dass wir nach
wie vor in einer Gesellschaft leben, in der viele sehr wenig wis-
sen Uber die Lebenswirklichkeit von Familien mit Behinderung.
Dass Informationen und Orientierung mthevoll erarbeitet und
Leistungen nicht selten erkdmpft werden missen. Dass die
Familien sich erkldren, gar rechtfertigen und immer wieder
mit ungebetenem Rat und leichtfertig dahingesagten Beurtei-
lungen umgehen missen.
Die Erfahrung und das Gefuihl, mit diesen Herausforderungen
nicht allein zu sein, tut vielen Eltern gut. Der Austausch un-
tereinander, Unternehmungen mit anderen Familien sowie
gemeinsames Engagement fur Inklusion, Teilhabe und eine
gute Versorgung der Kinder kdnnen dazu beitragen, zu neuer
Starke zu finden, eigene Talente zu entdecken und sich wieder
als handlungsfahig zu erleben.

Gliick kann man teilen - Sorgen auch

Mit dem Bundesverband fur korper- und mehrfachbehinder-
te Menschen (bvkm) haben Eltern behinderter Kinder einen
starken Verband an ihrer Seite, der sich auf vielfaltige Weise
fur ihre Belange und die Verbesserung der Lebenssituation
von Menschen mit Behinderung einsetzt. So vertritt der bvkm
als groBter Selbsthilfe- und Fachverband fiir Menschen mit
Korper- und Mehrfachbehinderungen die Interessen seiner
Mitglieder, indem er sich erfolgreich fur Gesetzesdnderungen
einsetzt, Politiker:innen auf Versorgungsdefizite aufmerksam
macht, in Gremien mitwirkt, an Sachverstandigenanhérungen
teilnimmt, Stellungnahmen abgibt und Positionspapiere ver-
offentlicht.” Auch gibt der bvkm zahlreiche Rechtsratgeber
heraus, um Eltern behinderter Kinder in versténdlicher Spra-

che uber ihre Rechte zu informieren.? Die Argumentations-
hilfen des bvkm unterstiitzen Eltern bei der Durchsetzung
ihrer Anspriiche gegeniber Krankenkassen und anderen
Behorden.® Getreu dem Motto ,Gliick kann man teilen -
Sorgen auch” ermoéglicht der bvkm auBerdem die Begeg-
nung und den Austausch der Eltern untereinander. In den
Uber 280 Mitgliedsorganisationen gibt es vielféltige Ange-
bote fiir Menschen mit Behinderung jeden Alters sowie fir
ihre Angehorigen. Mit seinen Fachtagungen zum Muttertag
(alle zwei Jahre) bietet der bvkm auBerdem Moglichkeiten
zur Begegnung unter Mittern und mit anderen Fachfrauen.
Vielfdltige Workshop-Angebote zeigen dabei ganz praktisch
Wege und Methoden fiir Entlastung und Ausgleich auf und
vermitteln Kompetenzen und Wissen fiir den Alltag.* Bei den
Vater-Kind-Wochenenden des bvkm kénnen Vater bei hand-
lungsorientierten Angeboten wie Eselwandern, Paddeln und
am Lagerfeuer gemeinsam Zeit mit ihren Kindern verbringen
und dabei in Kontakt mit anderen Vétern in ahnlicher Situa-
tion kommen.®

Biirokratie als zusatzlicher Kraftrauber

Die dauerhafte Pflege eines behinderten Kindes ist kérperlich
anstrengend, insbesondere wenn das Kind im Laufe der Jahre
grofBer und schwerer wird. Besonders kraftezehrend fur Eltern
behinderter Kinder ist jedoch, dass sie sich in einem untiber-
sichtlichen Rechtssystem zurechtfinden und sich standig mit
den Behorden sowie den Kranken- und Pflegekassen tber ihre
Leistungsanspriiche auseinandersetzen mussen. Der Kampf
um Therapien und Hilfsmittel bindet wichtige zeitliche Res-
sourcen und sorgt fir Wut und Frustration.® Anstatt in ihrer
frei verfugbaren Zeit Erholung finden und neue Kraft tanken
zu kénnen, mussen sich die Eltern mit der Recherche nach
Unterstitzungsmoglichkeiten und dem Schreiben von Wider-
spriichen befassen. Das hort hdufig auch dann nicht auf, wenn
die Kinder bereits erwachsen sind und nicht mehr im Eltern-
haus leben. Oft tibernehmen die Eltern in dieser Situation die
rechtliche Betreuung ihrer Kinder und kiimmern sich weiterhin
um ihre gesundheitlichen und finanziellen Belange.

DAS BAND
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Aus diesem Grund setzt sich der bvkm kontinuierlich dafur ein,
Gesetze klarer und verstandlicher zu machen, Schnittstellen-
probleme zu beseitigen, das Verschieben von Zustandigkeiten
zu verhindern und Burokratie abzubauen. Recht und Gesetz
sind durch die Sozialleistungstrager einzuhalten. Versorgungs-
defizite durfen nicht auf dem Riicken der Betroffenen ausge-
tragen werden. Beratungsangebote missen ausgebaut und
auskdommlich finanziert werden. Sprachbarrieren bei Familien
mit Migrationshintergrund muss dabei Rechnung getragen
werden.

Inklusion und Teilhabe
von Menschen mit Behinderung

In der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen
(UN-BRK), dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) und dem Kin-
der- und Jugendstarkungsgesetz (KJSG) werden Inklusion und
gleichberechtigte Teilhabe von Menschen mit Behinderung
am Leben in der Gesellschaft festgeschrieben. Umsetzung
und Realitdt sind in vielen Bereichen aber noch weit von dem
entfernt, was die betreffenden Gesetze vorsehen. Daher wird
der bvkm auch hier nicht miide, zeigt beharrlich bestehende
Barrieren auf und fordert immer wieder volle Teilhabe in allen
Bereichen ein.

Zugang zu Freizeitangeboten fiir alle jungen Menschen

Fur Kinder und Jugendliche fehlt es insbesondere an inklusi-
ven Freizeit- und Ferienangeboten. Hier ist die Jugendarbeit
aufgefordert, Angebote fir alle jungen Menschen zugénglich
zu machen. Solange dies nicht der Fall ist, sind Kinder und Ju-
gendliche mit Behinderung haufig auf Assistenz angewiesen,
um z. B. an Sport- oder anderen Freizeitaktivitaten teilneh-
men zu kénnen. Fallen die Kinder und Jugendlichen unter das
Recht der Eingliederungshilfe nach dem Sozialgesetzbuch IX,
mussen sich die Eltern nach MaBgabe ihres Einkommens und
Vermogens an den Assistenzkosten beteiligen. Der bvkm halt
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diese Regelungen fur falsch. Eine inklusive Gesellschaft stellt
notwendige Unterstitzungsleistungen kostenfrei zur Verfu-
gung. Der bvkm fordert deshalb, die Kostenheranziehung fur
alle Eltern abzuschaffen.”

Selbstbestimmt Wohnen — Auszug aus dem Elternhaus

Viele junge erwachsene Menschen mit Behinderung wiinschen
sich ein eigenstandiges Leben. Sie méchten — ebenso wie ihre
nichtbehinderten Altersgenossen — von zuhause ausziehen
und werden in diesem Wunsch von ihren Eltern unterstitzt.
Der Auszug aus dem Elternhaus schafft neue Freirdume — so-
wohl fur die Kinder als auch fur die Eltern. Passenden barriere-
freien Wohnraum insbesondere fiir Menschen mit komplexer
Behinderung zu finden und die erforderliche personelle Unter-
stitzung zu organisieren, ist aber nach wie vor schwierig. Der
bvkm setzt sich dafur ein, dass alle Menschen mit Behinderung
selbstbestimmt und moglichst selbststandig wohnen kénnen.
Ein wichtiger Partner des bvkm ist dabei die Aktion Mensch.
Sie fordert sowohl barrierefreie Wohnangebote und Dienste,
die selbststandiges Wohnen fiir Menschen mit Behinderung
ermdglichen, als auch inklusive Wohngemeinschaften.® Der
bvkm berdt seine Mitgliedsorganisationen zu den Férdermog-
lichkeiten der Aktion Mensch, unterstiitzt und begleitet bei
der Antragstellung und erschlieBt auf diese Weise finanzielle

<« Eltern sind immer
gefordert. Selbst wenn
die Kinder erwachsen
geworden sind und
nicht mehr bei ihren
Eltern wohnen. Der
Aufwand fir Blrokratie
und Pflege lasst oft viel
zu wenig Raum fiir die
schénen und innigen
Momente.

BUNDESVERBAND FUR KORPER- UND

www.bvkm.de

MEHRFACHBEHINDERTE MENSCHEN (BVKM)

Selbsthilfeorganisation, sozialpolitische Interessenvertretung, Fachverband, Dachorgani-
sation — der bvkm hat viele Aufgaben: Als groRter Selbsthilfe- und Fachverband fiir kor-
per- und mehrfachbehinderte Menschen in Deutschland ist er sachverstandiges, kritisches
Gegentiber von Gesetzgeber, Regierung und Verwaltung. Er setzt sich auf vielfaltige Wei-
se fur die Verbesserung der Lebenssituation behinderter Menschen und ihrer Familien ein.
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Mittel zum Erwerb von Wohnungen und zum Aufbau von
Wohngruppen fiir Menschen mit Behinderung.

Menschen mit Behinderung
in der Pflegeversicherung

Anspruch auf Leistungen der Pflegeversicherung haben vor
allem pflegebediirftige Senior:innen. Auf ihnen liegt deshalb
das Hauptaugenmerk der Pflegeversicherung. Zum Beispiel
sind spezielle Angebote der Tages- und Nachtpflege nur auf
diesen Personenkreis ausgerichtet. Auch die sogenannte
Kurzzeitpflege war urspriinglich ausschlieBlich in Altenpfle-
geheimen moglich, wodurch der Anspruch auf diese Leistung
insbesondere fir junge, pflegebediirftige Menschen mit Be-
hinderung zunéchst vollstandig ins Leere lief. Aufgrund des
engagierten Einsatzes des bvkm und anderer Behindertenver-
bénde ist die Kurzzeitpflege fiir Menschen mit Behinderung
seit einigen Jahren auch in Einrichtungen und besonderen
Wohnformen der Behindertenhilfe moglich.®

Fehlende Sichtbarkeit pflegender Eltern

Von solchen Verdnderungen abgesehen, bleiben die beson-
deren Belange von pflegebedurftigen Menschen mit Behinde-
rung und der sie pflegenden Eltern in der Pflegeversicherung
aber haufig unbertcksichtigt. Das gilt auch fur Nebengesetze
der Pflegeversicherung, wie z. B. das Familienpflegezeitgesetz
und das Pflegezeitgesetz. Beide Gesetze werden dem lang-
fristigen Bedarf, den berufstatige Eltern haben, weil ihr be-

hindertes Kind dauerhaft auf Pflege und Unterstitzung an-
gewiesen ist, nicht gerecht, da sie nur fur kurze Zeitraume die
Freistellung von der Arbeit bzw. die Reduzierung der Arbeits-
zeit ermoglichen. Pflegende Eltern beklagen deshalb zu Recht,
dass sie fur die Politik nicht sichtbar sind."® Immer wieder for-
dert deshalb auch der bvkm, die Belange von Familien mit be-
hinderten Kindern bei den Reformen der Pflegeversicherung
starker in den Blick zu nehmen."

Entlastungsbudget aus Kurzzeit- und Verhinderungspflege
Vor diesem Hintergrund ist es nachdriicklich zu begrtiRen, dass
Familien von Kindern mit Behinderung bei einem wichtigen
Vorhaben der Bundesregierung zur Pflege in der aktuellen Le-
gislaturperiode ausdriicklich erwahnt werden. Im Koalitions-
vertrag heift es ndmlich: ,Leistungen wie die Kurzzeit- und
Verhinderungspflege fassen wir in einem unburokratischen,
transparenten und flexiblen Entlastungsbudget mit Nachweis-
pflicht zusammen, um die héusliche Pflege zu starken und
auch Familien von Kindern mit Behinderung einzubeziehen. "2
Neben der expliziten Einbeziehung von Familien mit behin-
derten Kindern ist auch die Einflihrung eines Entlastungsbud-
gets in der Pflege als solches dem Grunde nach zu begrifen.
Entscheidend wird aber die konkrete Ausgestaltung dieses
Budgets sein. Nach Auffassung des bvkm sollte der hierfur
vorgesehene Geldbetrag entsprechend den Pflegegraden ab-
gestuft werden.” Denn die derzeit geltenden Betradge fir die
Entlastungsleistungen der Kurzzeit- und Verhinderungspflege
sind fur alle Pflegebedurftigen gleich hoch und benachteiligen
deshalb pflegende Eltern, deren Kinder einen hoheren Pflege-
bedarf haben. Auch muss das Entlastungsbudget so flexibel
einsetzbar sein wie heute schon die Verhinderungspflege. Nur
dann kommen die Entlastungsleistungen den pflegenden El-
tern auch tatsachlich zugute. Werden Leistungen dagegen an
bestimmte Dienste oder Einrichtungen gekoppelt, wie das der-
zeit z. B. bei der Kurzzeitpflege der Fall ist, laufen sie hdufig ins
Leere, weil solche Angebote fiir Menschen mit Behinderung
nicht in ausreichender Zahl zur Verfugung stehen.

Miitter sind anders - Vater auch

Frauen und Manner sind verschieden. Das Gleiche gilt fur
Mitter und Vater. Sie brauchen eine andere Ansprache und
andere Angebote, um miteinander in den Austausch und ins
Gespréch zu kommen. Auch legt die gesellschaftliche Erwar-
tungshaltung Mutter und Vater nach wie vor auf bestimmte
Rollenbilder fest. Dadurch unterscheiden sich haufig die The-
men, mit denen sich Mutter und Vater von Kindern mit Behin-
derung befassen und die Herangehensweise an diese Themen.

Frauen mit besonderen Herausforderungen

Auch wenn der Anteil der Ménner an den Pflegepersonen
sukzessive ansteigt, wird die private hdusliche Pflege Giberwie-
gend von Frauen geleistet. Fast zwei Drittel der Pflegenden
sind Frauen, gut ein Drittel sind Ménner."* Auch leisten Mutter
immer noch den tberwiegenden Teil der Erziehung und Be-
treuung der Kinder. Insbesondere die Corona-Pandemie hat
gezeigt, dass die Verteilung der Aufgaben im Haushalt vor-
wiegend klassischen Rollenbildern zwischen Mann und Frau

| . folgt.”” Eigene Wiinsche und Bediirfnisse der Miitter finden
£ dabei oft keinen Raum. Gute Entwicklungsmoglichkeiten ha-
2 ben Kinder vor allem dann, wenn die Mutter Entlastung und
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Unterstiitzung erfahren und es ihnen gut geht. Auch mochten
viele Mutter berufstatig und im Alter gut abgesichert sein. Mit
seinem Arbeitsschwerpunkt , Frauen mit besonderen Heraus-
forderungen* nimmt der bvkm genau diese Themen in den
Blick. Das Projekt , Wiedereinstieg mit besonderen Herausfor-
derungen” befasste sich z. B. intensiv mit dem Wiedereinstieg
nach Erwerbsunterbrechungen wegen Geburt und Versorgung
eines Kindes mit Behinderung. Durch mehrere Projektbausteine
wurden die besonderen Lebenslagen der Mutter von behin-
derten Kindern deutlich gemacht, der Erfahrungsaustausch
untereinander geférdert und die Anliegen der Frauen in die
Offentlichkeit getragen.’ Fir die Meinungsbildung und In-
teressenvertretung von Frauen gibt es ferner feste Strukturen
im bvkm. Sie sind mit der Bundesfrauenversammlung und der
Bundesfrauenvertretung in der Satzung verankert. Als Mitglied
des Deutschen Frauenrats bringt der bvkm zudem die Anlie-
gen von Mttern behinderter Kinder bei Deutschlands groBter
frauen- und gleichstellungspolitischer Interessenvertretung ein.
Im Deutschen Frauenrat sind rund 60 bundesweit aktive Frau-
enorganisationen zusammengeschlossen. Der Dachverband
setzt sich fur einen geschlechterdemokratischen Wandel ein
und fr eine gerechte und lebenswerte Welt fur alle.

Viter im bvkm

Die Rolle der Véter und deren Wahrnehmung in der Gesell-
schaft verandert sich zunehmend. Viele Vater moéchten heute
die Entwicklung ihrer Kinder starker begleiten als das noch
in ihrer eigenen Vdter-Generation tblich war. Sie engagieren
sich in ihren Familien und Ubernehmen die Betreuung und
Pflege ihrer Kinder. Nach wie vor sind aber gerade Vater von
Kindern mit Behinderung in der Familie und auch in den Ein-
richtungen, in denen ihre Kinder betreut, behandelt oder ge-
fordert werden, nicht so prasent wie die Mutter. Haufig sind
sie die Besserverdienenden und ibernehmen daher die Haupt-
verantwortung flr den Gelderwerb, wahrend die Mutter ihre
Arbeitszeit reduzieren oder ganz zuhause bleiben, um die Be-
treuung und Forderung des Kindes sicherzustellen. Dabei ste-
hen die Vater enorm unter Druck, ihren Job zu behalten. Oft
versuchen sie, durch Uberstunden oder Sonderaufgaben das
fehlende Einkommen der Partnerin etwas abzumildern. Mit
ihren Fragen bleiben die Véter oft allein. Dabei haben auch sie
das Bedurfnis, ihre Erfahrungen, Empfindungen, Sorgen und
Note, aber auch Freuden, mit Gleichgesinnten zu teilen. Hilf-
reich hierfur ist nach den Erfahrungen des bvkm ein aktions-
orientiertes Setting, das den Vatern die Moglichkeit gibt, sich
als kompetent zu erleben und Uber diese Fahigkeiten ins Ge-
sprach zu kommen. In Form von Vater-Kind-Wochenenden
wurde bereits 2019 ein groRes Netzwerk zu Vétern von Kin-
dern mit Behinderung gespannt. Auch 2021 widmete sich der
bvkm mit zwei speziellen Angeboten der Zielgruppe der Vater
von Kindern mit Behinderung."

Gerechte Aufteilung der Sorgearbeit
und Vereinbarkeit von Pflege und Beruf

Gerade in jungen Familien wiinschen sich die Eltern oft eine
partnerschaftliche Aufteilung aller Aufgaben. Aber nicht sel-
ten wird dieser Wunsch immer noch praktischen Erwédgungen
oder gar finanziellen Notwendigkeiten untergeordnet und die
Eltern finden sich dennoch in einer klassischeren Rollenvertei-
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RECHTSRATGEBER DES BVKM

¢ Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gibt es

¢ 18 werden mit Behinderung — das andert sich bei Volljahrigkeit
e Steuermerkblatt fiir Familien mit behinderten Kindern

e \Vererben zugunsten behinderter Menschen

Der bvkm gibt zahlreiche Rechtsratgeber heraus, um Eltern behinderter Kinder in verstdnd-
licher Sprache tber ihre Rechte zu informieren. Dazu gehéren z. B. die Ratgeber:

Alle Ratgeber konnen kostenlos unter www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik ,Rechts-
ratgeber" heruntergeladen oder in gedruckter Form beim bvkm bestellt werden.

NACHSTER TERMIN: 10.-12. MAI 2024

FACHTAGUNGEN DES BVKM ZUM MUTTERTAG //

Alle zwei Jahre organisiert der bvkm eine Fachtagung zum Muttertag. Die Veranstaltung er-
moglicht die Begegnung und den Austausch mit anderen Miittern und Fachfrauen. Vielseitige
Workshop-Angebote zeigen dabei ganz praktisch Wege und Methoden fiir Entlastung und

Ausgleich auf und vermitteln Kompetenzen und Wissen fiir den Alltag.

Néhere Informationen unter:

www.bvkm.de/unsere-themen/frauen-mit-besonderen-herausforderungen/

lung als urspriinglich gewiinscht wieder." Das gilt besonders
fur Familien, in denen Kinder mit Behinderung leben, bei-
spielsweise weil es keine geeigneten Betreuungssettings gibt.

Gender Care Gap

Der sogenannte ,,Gender Pay Gap" ist mittlerweile allgemein
bekannt. Er verdeutlicht die Lohnliicke zwischen Frauen und
Ménnern. Es gibt aber auch den , Gender Care Gap". Er zeigt
den unterschiedlichen Zeitaufwand, den Frauen und Ménner
fur unbezahlte Sorgearbeit aufbringen. Diese Tatigkeiten um-
fassen neben der Pflege und Betreuung von Kindern und Er-
wachsenen u. a. Arbeiten im Haushalt sowie ehrenamtliches
Engagement. Aus dem Zweiten Gleichstellungsbericht der
Bundesregierung vom Juni 2017 geht hervor, dass Frauen fuir
Care-Arbeit durchschnittlich taglich 52,4 Prozent mehr Zeit
aufwenden als Méanner. Umgerechnet sind das 87 Minuten
Unterschied. So leisten Manner pro Tag im Schnitt zwei Stun-
den und 46 Minuten unbezahlte Sorgearbeit, bei Frauen sind



A Die Pflege und Unterstiitzung eines Angehdrigen mit Behinderung ist oft

iber einen sehr langen Zeitraum mit groRer korperlicher Belastung verbun-
den. Erforderliche Kuren und Reha-MaRnahmen missen dennoch haufig erst
aufwéndig erstritten werden.

UNABHANGIGER BEIRAT FUR DIE VEREINBARKEIT
VON PFLEGE UND BERUF

Wo driickt der Schuh? - Schreiben Sie dem Beirat!

Der Unabhdngige Beirat fiir die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf wurde 2015 durch das
Bundesfamilienministerium eingesetzt und muss diesem alle vier Jahre einen Bericht vorlegen,
in dem er Handlungsempfehlungen aussprechen kann. Im zweiten Bericht des Beirats, der
2023 erscheinen wird, soll ein Schwerpunkt auf Familien mit pflegebediirftigen Kindern und
Jugendlichen liegen. Der bvkm wird die vorliegende Ausgabe von DAS BAND an den Beirat
senden, um auf die Sorgen und Belange pflegender Eltern aufmerksam zu machen.

Tipp
Teilen auch Sie, liebe Leserinnen und Leser, dem Beirat lhre Erfahrungen und Anliegen mit,
damit diese 2023 in die Empfehlungen des Beirats einflieBen kdnnen.

Bundesamt fiir Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben
Geschéftsstelle des unabhéngigen Beirats fir die
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf

Auguste-Viktoria-Str. 118

14193 Berlin

E-Mail: gst-pflege-beruf@bafza.bund.de

Foto: Christian Clarke
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es vier Stunden und 13 Minuten. Die Bundesregierung hat in
ihrem Koalitionsvertrag angektindigt, dass sie Eltern dabei un-
terstutzt , Erwerbs- und Sorgearbeit gerechter untereinander
aufzuteilen”? Der bvkm wird darauf achten, dass bei diesem
Vorhaben die besonderen Belange von Eltern behinderter Kin-
der berticksichtigt werden.

Vereinbarkeit von Pflege und Beruf

Im Gegensatz zur Pflege von Senior:innen, die oft nur voru-
bergehend ist und wenige Jahre betrifft, stellt sich die Frage
der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf flr Eltern behinder-
ter Kinder Gber einen sehr langen Zeitraum. Haufig spitzt sich
die Versorgungssituation im Erwachsenenalter sogar noch zu,
weil vormalige Betreuungsstrukturen wegbrechen. Aufgrund
der bestehenden rechtlichen und infrastrukturellen Defizite
verzichtet deshalb in der Regel ein Elternteil vollstindig auf
Berufstatigkeit oder reduziert seine Erwerbstatigkeit deutlich,
um die Pflege und Betreuung des behinderten Kindes sicher-
zustellen. Dies mindert das Familieneinkommen fur viele Jahre
betrachtlich. Das Gleiche gilt flir das Renteneinkommen der
Familie. Daneben bestehen finanzielle Belastungen durch be-
sondere Wohnungsausstattungsbedarfe, behindertengerechte
Fahrzeuge sowie Kosten fir nicht refinanzierte Betreuungsleis-
tungen. Besonders prekaér stellt sich die Situation von alleiner-
ziehenden Elternteilen dar.

Der bvkm in der Expertenanhdrung beim unabhangigen Beirat
Am 5. November 2020 war der bvkm zu einer Expertenan-
horung beim unabhéngigen Beirat fur die Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf geladen und konnte dort die beschriebenen
Defizite deutlich machen.?' Der Beirat wurde 2015 durch das
Bundesfamilienministerium eingesetzt und muss diesem alle
vier Jahre einen Bericht vorlegen, in dem er Handlungsemp-
fehlungen aussprechen kann.?? Im zweiten Bericht des Beirats,
der 2023 erscheinen wird, soll ein Schwerpunkt auf Familien
mit pflegebedurftigen Kindern und Jugendlichen liegen (siehe
Infokasten). Im Rahmen der hierzu durchgefuihrten Exper-
tenanhérung stellte der bvkm klar, dass es unterschiedlicher
MaBnahmen bedarf, um die Vereinbarkeit von Pflege und Be-
ruf fur Eltern von Kindern mit Behinderung zu verbessern. In
erster Linie missen verldssliche Betreuungsangebote deutlich
ausgebaut werden. Dies gilt insbesondere fur inklusive Freizeit-
angebote am Nachmittag und die Betreuung von Kindern mit
Behinderung in den Schulferien. Etwaige fir die Kinder in die-
sem Zusammenhang erforderliche Assistenzleistungen missen
fur die Eltern kostenfrei sein. Therapiemafnahmen sind in die
Betreuungsangebote zu integrieren, da dies ansonsten weitere
Zeitressourcen der Eltern bindet. Fiir erwachsene Kinder mit
hohem Unterstitzungsbedarf sind geeignete Wohnméglich-
keiten zu schaffen. Der flachendeckende Ausbau spezieller
Kurzzeitpflegeangebote fiir Menschen mit Behinderung ist zu
forcieren. Es ist ein flexibles, jahrliches Entlastungsbudget ein-
zuftihren, das der Hohe nach entsprechend den Pflegegraden
abzustufen ist. Um fehlendes Familieneinkommen auszuglei-
chen, bedarf es ferner der Einflihrung einer Lohnersatzleistung
fur Pflege. Auch ist die Altersabsicherung bei Pflege deutlich
zu verbessern, um pflegende Eltern vor Altersarmut zu schiit-
zen. Verbesserte Betreuungsangebote und Finanzleistungen
mussen sich so ergdnzen, dass Eltern eine echte Wahlfreiheit
haben, wie sie sich die Sorgearbeit aufteilen.?

DAS BAND



Aussagen im Koalitionsvertrag zur Vereinbarkeit

von Pflege und Beruf

Vor diesem Hintergrund begriiBt der bvkm folgende Aussa-
gen im Koalitionsvertrag: , Wir entwickeln die Pflegezeit- und
Familienpflegezeitgesetze weiter und erméglichen pflegenden
Angehorigen und Nahestehenden mehr Zeitsouveranitat, auch
durch eine Lohnersatzleistung im Falle pflegebedingter Aus-
zeiten."?* Und: ,Durch die Férderung haushaltsnaher Dienst-
leistungen unterstltzen wir die Vereinbarung von Familie und
Beruf, die Erwerbsbeteiligung von Ehe- und Lebenspartnern
und schaffen gleichzeitig mehr sozialversicherte Arbeitsplatze.
Die Inanspruchnahme familien- und alltagsunterstiitzender
Dienstleistungen erleichtern wir durch ein Zulagen- und Gut-
scheinsystem und die Moglichkeit fur flankierende steuerfreie
Arbeitgeberzuschusse. (...) Profitieren sollen zunéchst Allein-
erziehende, Familien mit Kindern und zu pflegenden Angeho-
rigen, schrittweise alle Haushalte.”?> Auch bei diesen beiden
Vorhaben der Bundesregierung wird der bvkm darauf achten,
dass die besonderen Belange von Eltern behinderter Kinder
Berticksichtigung finden.

Fazit: Gemeinsam stark mit Behinderung

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass die Herausfor-
derungen fiir Eltern behinderter Kinder groB sind und noch
in vielen Bereichen Verbesserungsbedarf besteht. Wir in der
Geschiftsstelle des bvkm sehen, mit wie viel Energie und En-
gagement Sie lhre besonderen Herausforderungen meistern.
Durch Sie kennen wir viele , Kraftrauber” und wissen, wo es
klemmt. Wir erahnen, welche Energie Sie lhr Alltag manch-
mal (oder téglich) kostet. Sie lassen uns an den schwierigen,
aber auch schoénen und fréhlichen, Dingen in lhrem Leben
teilhaben. Sie zeigen, was man gemeinsam in Bewegung
setzen kann. lhre Kreativitit und Unerschrockenheit, lhre
Hartnéckigkeit und Ihr Ideenreichtum sind ansteckend und
Motivation fir uns und unsere Arbeit. Der Kontakt zu Ihnen
ist liberaus wichtig und zeigt, wo unser Einsatz besonders
gefordert ist. lhre Erfahrungen, Ihre Hinweise und Beispiele
aus dem Alltag sind wichtige Impulsgeber.

Der bvkm wird sich auch zukiinftig mit seinen Mitgliedsorga-
nisationen fiir die Belange pflegender Eltern einsetzen. Getra-
gen wird er dabei von den Menschen, die diesen Verband aus-
machen: Das sind Sie, die Menschen mit Behinderung, Miitter,
Viter, Geschwister, Fachkrifte und alle, die sich mit dem bvkm
und seinen Mitgliedsorganisationen verbunden fiihlen.

Katja Kruse ist Leiterin der Abteilung Recht und Sozi-
alpolitik beim Bundesverband fiir korper- und mehrfach-
behinderte Menschen e. V. (bvkm).

www . bvkm. de

1 Zu den aktuellen sozialpolitischen Aktivitdten des bvkm siehe:
www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Aktuelles".

2 Siehe z. B. die Rechtsratgeber , Mein Kind ist behindert — diese
Hilfen gibt es”, , Berufstatig sein mit einem behinderten Kind*
u.v.m. zum kostenlosen Herunterladen unter
www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Rechtsratgeber”.

3 Siehe z. B. Musterantrag auf Versorgung mit Inkontinenzhilfen,
Musterschreiben gegen die Abzweigung von Kindergeld unter www.
bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Argumentationshilfen”.

4 Ndahere Informationen zu den Fachtagungen des bvkm zum
Muttertag unter: www.bvkm.de/unsere-themen/frauen-mit-
besonderen-herausforderungen/
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9

Nahere Informationen zu den Vater-Kind-Wochenenden des bvkm
unter: www.bvkm.de/unsere-themen/kindheit-jugend-und-familie/
Siehe dazu die zahlreichen Kommentare betroffener Eltern zur Petition
. Stoppt die Blockade der Krankenkassen bei der Versorgung schwerst-
behinderter Kinder und Erwachsener” unter: www.openpetition.de/
petition/kommentare/stoppt-die-blockade-der-krankenkassen-bei-
der-versorgung-schwerst-behinderter-kinder-erwachsene-3#petition-
main

Siehe dazu die Stellungnahme der Fachverbande fur Menschen mit
Behinderung vom 27.6.2022 zum Gesetz zur Abschaffung der Kosten-
heranziehung von jungen Menschen in der Kinder- und Jugendhilfe,
abrufbar unter: www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Aktu-
elles”.

Zu den Forderprogrammen der Aktion Mensch im Lebensbereich
Wohnen siehe: www.aktion-mensch.de/foerderung/foerderpro-
gramme/lebensbereich-wohnen

Die entsprechende Regelung wurde 2008 eingefiigt durch das Pflege-
Weiterentwicklungsgesetz (BGBI. 2008, | Seite 874 ff.).

10 Siehe dazu z. B.: Bundesvorstand wir pflegen e. V. (Hrsg.), , Flr uns

11

und unsere Kinder — Handlungsempfehlungen zur Unterstiitzung
pflegender Eltern”, abrufbar unter: www.wir-pflegen.net/

Siehe dazu u. a. die Wahlpriifsteine des bvkm zur Bundestagswahl
2021 unter: www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Aktuelles*”
sowie bvkm (Hrsg.): , Berufstatig sein mit einem behinderten Kind*
unter: www.bvkm.de/recht-ratgeber/ in der Rubrik , Rechtsratgeber”.

12 Mehr Fortschritt wagen — Blindnis fir Freiheit, Gerechtigkeit und

Nachhaltigkeit, Koalitionsvertrag 2021 — 2025 zwischen der Sozialde-
mokratischen Partei Deutschlands (SPD), BUNDNIS 90 / DIE GRUNEN
und den Freien Demokraten (FDP), Seite 81.

13 Zu weiteren Einzelheiten siehe bvkm (Hrsg.), Positionspapier zur

Starkung der Kurzzeitpflege und zur Einflihrung eines flexiblen Ent-
lastungsbudgets vom 5.5.2020 mit dem sich der bvkm zu &hnlichen,
aber nicht umgesetzten, Planen aus dem Koalitionsvertrag der Vor-
gdngerregierung positioniert hat.

14 Vgl. Robert Koch-Institut (Hrsg.): GBE KOMPAKT 3/2015, Pflegende

Angehorige — Deutschlands grofter Pflegedienst, abrufbar unter:
www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Gesundheitsbericht-
erstattung/GBEDownloadsK/2015_3_pflegende_angehoerige.html

15 Bertelsmann Stiftung (Hrsg.), Rollen und Aufgabenverteilung bei

Frauen und Mannern in Corona-Zeiten, 03.10.2020, abrufbar unter:
www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/
rollen-und-aufgabenverteilung-bei-frauen-und-maennern-in-corona-
zeiten

16 Néhere Informationen zu dem Projekt , Wiedereinstieg mit besonderen

Herausforderungen" unter: www.bvkm.de/unsere-themen/frauen-
mit-besonderen-herausforderungen/

17 Nahere Informationen zu den Vater-Kind-Wochenenden des bvkm

unter: www.bvkm.de/unsere-themen/kindheit-jugend-und-familie/

18 vgl. ,Vaterreport. Update 2021" (BMFSFJ), abrufbar unter:

www.bmfsfj.de/bmfsfj/service/publikationen/vaeterreport-up-
date-2021-186180

19 Eine Zusammenfassung des Zweiten Gleichstellungsberichts ist

abrufbar unter: www.bmfsfj.de/bmfsfj/service/publikationen/zweiter-
gleichstellungsbericht-eine-zusammenfassung-deutsch-122402

20 Koalitionsvertrag (siehe FuRnote 12), Seite 94.
21 Siehe dazu den Beitrag von Katja Kruse, Expertenanhdrung beim un-

abhangigen Beirat fur die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf in DAS
BAND, Ausgabe 1/2021, Seite 44 ff.

22 Der erste Bericht vom Juni 2019 ist unter folgendem Link im Internet

abrufbar: www.wege-zur-pflege.de/beirat

23 Zu Empfehlungen zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf siehe auch:

FamBer (Hrsg.), Kooperationsprojekt des Kindernetzwerk e. V. (knw)
und dem Institut flir Medizinische Soziologie (IMS) im Universitats-
klinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), Expertise zur Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf bei Familien mit pflegebedirftigen, behinderten
und/oder chronisch kranken Kindern vom 2.12.2021, abrufbar unter:
www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2022/Vereinbarkeit-von-
Pflege-und-Beruf.php

24 Koalitionsvertrag (siehe FuBnote 12), Seite 81.
25 Koalitionsvertrag (siehe FuRnote 12), Seite 70.
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n Deutschland gelten etwa 113.000 Kinder und Jugendliche

als pflegebeduirftig im Sinne des Pflegeversicherungsge-

setzes. Ursache der Pflegebedirftigkeit ist in der Regel eine
Behinderung oder eine schwere chronische Krankheit. Die Be-
treuung der Kinder erfolgt fast immer in der Familie. Den GroR-
teil der Pflege und Versorgung Ubernimmt dabei die Mutter.
Sie muss nicht nur die Herausforderungen des sonstigen Alltags
meistern, sondern auch die Herausforderungen im Zusammen-
hang mit der gesundheitlichen Beeintrachtigung des Kindes
taglich aufs Neue bewaltigen. Mit einigem Recht kann die Ta-
tigkeit pflegender Mitter als » Schwerstarbeit« bezeichnet wer-
den. Die Uber Jahre und Jahrzehnte andauernden, erheblichen
korperlichen, geistigen und seelischen Anstrengungen stellen
ein potenzielles Risiko fir die Gesundheit der Frauen dar.

Der gesundheitlichen Situation pflegender Mditter wurde
von Seiten der Wissenschaft bislang wenig Aufmerksamkeit
geschenkt. Ziel des an der Fachhochschule Bielefeld durchge-
fuhrten Forschungsprojekts , Gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt von Mattern mit einem pflegebedurftigen Kind (Ge-
suLeM)" war es, dieses Defizit aufzuarbeiten.

In mehreren Gruppeninterviews mit bereits langjahrig pfle-
genden Muittern standen folgende Fragen im Mittelpunkt:

e Welche Anforderungen der Versorgung eines pflegebe-
durftigen Kindes zeigen potenziell nachteilige Auswir-
kungen auf die Gesundheit pflegender Mutter?

e Welche langfristigen Auswirkungen auf die Gesundheit
pflegender Mutter lassen sich identifizieren?

LI
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Welche eigenen Strategien wenden pflegende Mutter
zur Erhaltung und Foérderung ihrer Gesundheit an?

e Welche Unterstiitzungsbedurfnisse haben pflegende
Mutter in Bezug auf die Forderung ihrer gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitat?

Nachfolgend werden — begleitet durch Ausziige aus den Inter-
views — zentrale Ergebnisse der Untersuchung vorgestellt und
Handlungsempfehlungen fir eine gezielte Unterstiitzung pfle-
gender Mutter durch MaBnahmen der Gesundheitsférderung
und Préavention formuliert.

Pflegebedingte Einflussfaktoren
auf die Gesundheit

Der Alltag von pflegenden Muttern wird begleitet von er-
heblichen korperlichen Anstrengungen, welche mit zuneh-
mendem Alter des Kindes steigen. Transferleistungen, wie
Heben und Tragen des Kindes in den Rollstuhl, verlangen kor-
perliche Hochstleistungen. Selbst wenn das eigene héusliche
Umfeld auf die spezifische Situation der Familie ausgerichtet
ist, endet die Barrierefreiheit im offentlichen Raum und lasst
Alltagsaufgaben, wie Einkauf oder Behoérdengange, zu einer
korperlichen Hochstleitung werden.

Pflegerische Aufgaben in der Nacht fithren zu einem anhal-
tenden Schlafdefizit. Der jederzeitige und dauerhafte Hilfebe-
darf des Kindes erfordert eine Bereitschaft rund um die Uhr,
alle Tage im Jahr:

.Und das immer, Tag und Nacht, Weihnachten, Ostern,
Pfingsten. Andere Menschen haben ein Wochenende ... ".

Viele der pflegenden Miitter erfillen hédufig tiber Jahre und
Jahrzehnte diese Rolle und leben mit der Ungewissheit tiber
die Dauer der Zustdndigkeit fir ihr Kind. Sie beschreiben, dass
sie permanent funktionieren mussen und sich in der Situati-
on gefangen fiihlen, ohne dass ein definiertes Ende in Sicht
ist. Dartber hinaus fuhrt die permanente Prasenz der Mut-
ter dazu, dass ihnen Zeit fur andere wichtige Lebensbereiche
fehlt. Es fehlt an Zeit fur die eigene Selbstfiirsorge mit einem
aus Sicht der Mutter bedeutsamen, nachteiligen Effekt fiir ihre
Gesundheit. Besonders belastend wird die fehlende Zeit fiir
die Geschwisterkinder und die Pflege der Partnerschaft wahr-
genommen. Die Mutter werden hdufig von einem schlechten
Gewissen geplagt, da sich die Geschwisterkinder der Lebenssi-
tuation anpassen missen:

,Mein Sohn, der eineinhalb Jahre dlter war, der musste ein-
fach funktionieren. Der musste mit, iberall. Ich hatte nie-

manden zu Hause, der ihn (ibernommen hétte. Statt auf den
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Spielplatz zu gehen, hat er irgendwo gesessen, wdhrend mit
seiner Schwester therapeutisch gearbeitet wurde. *

Eine besonders hohe Belastung stellen Krankenhausaufent-
halte des Kindes dar, die fur die Mutter mit einem hohen phy-
sischen und psychischen Stress verbunden sind. Sie befinden
sich zwar in einer Gesundheitseinrichtung mit Fachpersonal,
fuhlen sich jedoch weiterhin in der Verantwortung. Sie sind
Tag und Nacht an der Seite des Kindes und Ubernehmen des-
sen Versorgung, immer begleitet von Angsten und Sorgen um
die Gesundheit des Kindes.

Gesundheitlich belastend ist ferner die Erfahrung von Ein-
schrankungen in der gesellschaftlichen Teilhabe sowie Aus-
grenzungs- und  Stigmatisierungserfahrungen.  Einerseits
missen sich die Mitter aufgrund der hohen taglichen Anfor-
derungen aus dem gesellschaftlichen Leben zuriickziehen. Auf
der anderen Seite spiiren sie selbst im Freundes- und Familien-
kreis, dass AuBenstehende ihre Situation nur schwer erfassen
konnen. Reaktionen reichen von einem fehlenden Verstandnis
fur die geringen zeitlichen Ressourcen und den permanenten
Erschopfungszustand der Mitter bis hin zu unangebrachten
Kommentaren, Ubertriebenem Mitleid oder sogar der Aus-
grenzung des Kindes von der eigenen Familie.

Auch die stetigen Auseinandersetzungen mit Kostentrdgern
und Behorden stellen einen belastenden Faktor fir die Ge-
sundheit der Mtter dar. Sie beschreiben es mit Worten wie
.ein ewiger Kampf*, der viel Zeit und Energie kostet. Die Mit-
ter fuhlen sich als Bittstellerinnen, die sich permanent recht-
fertigen mussen. Bei wiederholter Ablehnung von Antrdgen
kommt es zur Resignation:

. Und fiir einen Widerspruch, da habe ich einfach
keine Energie.”

Gesundheitlich belastend sind ferner finanzielle Sorgen auf-
grund der eingeschrankten Moglichkeiten einer Berufstatig-
keit pflegender Mutter. Die Leistungen aus der Pflegeversiche-
rung kénnen dieses Defizit nur bedingt ausgleichen. Dadurch
sind die Frauen nicht nur abhangig von ihrem (Ehe)Partner,
sondern kénnen auch kaum fur ihr Alter vorsorgen.

Auch Zukunftsdngste belasten die Mdtter, selbst wenn das
erwachsene Kind in einer betreuten Einrichtung lebt. Das Ver-
antwortungsgefthl bleibt bestehen. Sorge bereitet nicht nur
der in den Institutionen herrschende Fachkraftemangel, son-
dern auch die Frage, was passiert, wenn die Eltern nicht mehr
zur Verfiigung stehen:

.Ja, diese Zukunftsangst betrifft auch mich letztendlich, ob-
wohl unsere Tochter stationdr untergebracht ist und es gut
funktioniert. Aber ich merke immer wieder an der einen oder
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anderen Stelle, dass es Ereignisse gibt, wo wir immer wie-
der involviert sind als Eltern, als ihre gesetzlichen Betreuer,
wie wir aus der Nummer auch bei einer vollstationdren Un-
terbringung, nicht rauskommen. Wo ich zu den Mitarbeitern
im Wohnheim schon gesagt habe: ,Wie soll das denn gehen,
wenn wir nicht mehr da sind?".*

Auswirkungen auf die
Gesundheit der Miitter

Die vielfdltigen und langjédhrigen Anforderungen der Pflege
konnen auf Dauer zu gesundheitlichen Beeintrdchtigungen
fuhren. Fast alle Frauen gaben in den Interviews an, dass sich
Uber die Jahre gesundheitliche Beschwerden entwickelt und
oftmals bereits chronifiziert haben. Durch die anhaltende phy-
sische Belastung stehen teilweise weitreichende Verschleiss-
erscheinungen des Bewegungsapparats im Vordergrund.
Pflegende Mutter leiden neben den funktionellen Einschran-
kungen besonders an den daraus resultierenden chronischen
Schmerzen:

L Also ich stelle fest, dass ich mit Mitte 50 schon gewaltige
Wehwehchen habe, obwohl ich was fiir mich tue. Also mein
Kreuz macht mir zu schaffen. Einfach diese Belastung durch
das viele Heben und Tragen. "

Weitere langfristige Auswirkungen sind chronische Schlaf-
stérungen und eine chronische Erschopfung. Mit den Jahren
der Pflegetatigkeit sinkt die eigene Belastungsgrenze nicht
nur kérperlich, sondern im Hinblick auf die psychische Wider-
standsfahigkeit:

.Ich bin letztes Jahr in eine richtige Erschépfung reingekom-
men. Dann habe ich mir bewusst gemacht: ich habe jetzt 28
Jahre gepflegt, die ganzen Jahre mit den beiden kranken Kin-
dern. Und da habe ich gemerkt, seelisch kam ich in so eine
Erschépfung rein. "

Grenzen werden schneller erreicht und die Stresstoleranz
nimmt ab. Einige der Frauen zeigen typische Symptome eines
Burnout-Syndroms wie depressive Verstimmungen, Gereizt-
heit, Gribeleien und innerliche Anspannung. Andere berich-
ten Uber stressbedingte Symptome wie Verspannungen, Kopf-
schmerzen, Herzstiche, eine erhohte Infektanfalligkeit oder
die Entwicklung eines Bluthochdrucks. Eine Mutter duBert die
Sorge, im Alter nicht mehr leistungsfahig genug zu sein, um
ihre zurlickgestellten Traume zu verwirklichen:

»Und ich sehe schon, dass vermutlich, wenn ich die Kinder
doch irgendwann mal aus dem Haus habe, von meiner Ge-
sundheit nicht mehr viel (ibrig ist; dass ich das ganze aufge-
schobene Leben, die ganzen Trdume, die man ja irgendwie
vertagt, da habe ich schon groBe Angst, dass ich gesundheit-
lich nicht mehr in der Lage bin".

Auch das Erleben von Isolation und eingeschrankter gesell-
schaftlicher Teilhabe kann dazu beitragen, die physischen und
psychischen gesundheitlichen Auswirkungen noch weiter zu
verstdrken.

Eigene Strategien
zur Gesunderhaltung

In der Anfangszeit konnen die Mutter ihren eigenen Bedurf-
nissen und ihrer gesundheitlichen Situation oftmals nur we-
nig Aufmerksamkeit schenken. Erst allmahlich wachst das
Bewusstsein fur die Bedeutung der eigenen Gesundheit, um
den Anforderungen der Pflege und Versorgung ihres Kindes
auf Dauer standhalten zu kénnen. Vielfach werden nun regel-
rechte Strategien zur Gesunderhaltung entwickelt. Diese sind
hochst individuell. Eine bedeutsame Rolle spielen Bewegungs-
aktivitdten, wie beispielsweise Joggen, Walken, Schwimmen,
Pilates oder Wandern:

. Ich mache schon seit vielen Jahren Sport, sonst wiirde wahr-
scheinlich manches schlimmer sein. "

Um die Belastungen des Bewegungsapparats abzufedern, wird
gezielt Riickengymnastik oder Beckenbodengymnastik durch-
gefiihrt, auch physiotherapeutische MaBnahmen kommen zur
Anwendung. Wichtig sind ferner Entspannungsverfahren wie
Yoga oder Autogenes Training. Eine besondere Rolle spielen
gemeinschaftliche Freizeitaktivitaten, wie zum Beispiel Chor-
singen oder musizieren. Diese kleinen Auszeiten wurden als
.Seelenbalsam” oder , Heiliger Abend" bezeichnet. Das Aus-
tiben von Hobbys, ein monatlicher Kinobesuch, gelegentliche
Abende mit dem Partner zum Essengehen oder die Gartenar-
beit werden als bewusste MaBnahmen zur eigenen Gesund-
erhaltung beschrieben. Auch die Berufstatigkeit ist hilfreich,
um gesund zu bleiben und den pflegerischen Alltag fiir eine
kurze Zeit hinter sich zu lassen. Sie bietet zudem die Mog-
lichkeit, nicht immer nur als Mutter eines behinderten Kindes
wahrgenommen zu werden. Zur Gesunderhaltung tragt ferner
das Engagement in einer Selbsthilfegruppe bei. Dort treffen
die Frauen nicht nur auf Verstandnis fur ihre Situation, son-
dern erhalten oftmals auch hilfreiche Tipps zur Bewdltigung
des Alltags.

Um sich jedoch Auszeiten ,erlauben” zu konnen, bedarf es
eines zuverldssigen Betreuungspools. Die Mutter miissen die
Gewissheit haben, dass ihr Kind wéhrenddessen in vertrauens-
wirdigen Handen ist:

,Du musst von Anfang an versuchen, dich mit dem Gedan-
ken vertraut zu machen, dein Kind auch abzugeben fiir deine
eigenen Auszeiten.”

Mitglieder dieses Betreuungsnetzwerkes sind haufig der Part-
ner, die GroReltern oder Personen aus dem Freundeskreis.
Auch professionelle Dienstleister, wie Familienentlastende
Dienste, werden mitunter fir eine stundenweise Betreuung
des Kindes einbezogen, wenn sie sich als zuverldssig erwei-
sen. Allerdings sind diese nicht in jeder Region zu finden oder
haben nur geringe Kapazitdten. So wichtig die vielfaltigen
eigenen Strategien der Frauen zur Gesunderhaltung sind, sie
reichen jedoch oftmals nicht aus, um den Belastungen effektiv
begegnen zu kénnen und eine nachhaltige Regeneration zu
ermoglichen. Das Risiko fir gesundheitliche Schdden bleibt
bestehen.
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Unterstiitzungsbediirfnisse
pflegender Miitter

Alle befragten Frauen duRerten das Bedurfnis nach regelma-
Rigen Auszeiten von der Pflege. Dies wurde als wichtigste
Malnahme zur Gesunderhaltung angesehen.

, Was ich brauche und was ich total schétze, das sind
Auszeiten. "

Um den Mittern ldngere Auszeiten und damit eine nachhal-
tige Regeneration zu ermoglichen, bedarf es fur diese Zeit
geeigneter Betreuungs- und Unterbringungsmoglichkeiten fuir
das behinderte Kind. Hier stoBen die Familien jedoch auf das
Problem des unzureichenden Angebots an Kurzzeitpflegeein-
richtungen fur Kinder mit einer Behinderung. Insbesondere fur
éltere Kinder oder Kinder mit komplexen Versorgungsbedar-
fen ist es haufig nicht moglich, eine geeignete Kurzzeitpflege-
einrichtung zu finden.

. Also wir brauchen hier im Landkreis (iberhaupt erst mal ein
Angebot fiir Kinder mit Pflegegrad 4 und 5."

Selbst wenn eine passende Einrichtung gefunden wird, rei-
chen die finanziellen Mittel aus der Pflegeversicherung nur fir
kurze Zeit. Insbesondere die Ferienzeiten werden durch das
zur Verfligung stehende Budget nicht abgedeckt, sodass Fe-
rien von den Mittern als besonders anstrengend und kréfte-
zehrend empfunden werden.

. Es sind in der Regel die Miitter kérperlich véllig am Ende
nach den Ferien."

Unterstitzungsbedarf sehen die Frauen ferner im Bereich von
Angeboten zur Gesundheitsférderung. Sie wiinschen sich eine
starkere Sensibilitat der Akteure im Gesundheitswesen fiir ihre
gesundheitliche Belastung. Sie nehmen wabhr, dass die Auf-
merksamkeit von Arztinnen, Pflegenden, Therapeut:innen
in erster Linie dem Kind gilt. Nur selten werden sie darauf
aufmerksam gemacht, etwas fir ihre eigene Gesundheit zu
tun. Gezielte MalBnahmen zur Gesundheitsforderung von
pflegenden Muttern fehlen. Auch das Angebot einer psycho-
sozialen Unterstlitzung zur Bewadltigung ihrer Lebenssituation
wird von den Frauen vermisst. Mehrfach geduBert wurde der
Wunsch nach regelméBigen ambulanten und stationdren Kur-
und RehabilitationsmaBnahmen, jenseits der tiblichen Mutter-
Kind-Kur. Verschiedentlich wurde auch das Bedrfnis nach ei-
ner festen Begleitperson deutlich, die den Familien im Umgang
mit Behérden, Amtern und Kostentragern anwaltschaftlich zur
Seite steht. Eine solche ,,Kimmerin" wurde insbesondere fir
die Anfangszeit als wichtig erachtet, um eine Begleitung durch
das Versorgungssystem zu leisten und bei organisatorischen
Belangen Hilfe zu leisten. Zugleich kénnte sie Uberlastungs-
situationen und gesundheitliche Risiken frihzeitig erkennen
und gezielt vorbeugende MaRnahmen empfehlen.

Forderungen an die Politik, Kostentrdger und Gesellschaft
e Aus den Erkenntnissen der vorliegenden Untersuchung
lassen sich eine Reihe von Forderungen an die Politik,

die Kostentrager und die professionellen Akteure im Ge-
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sundheitssystem ableiten. Um die Mutter vor gesund-
heitlichen Auswirkungen der Pflegetatigkeit zu schitzen,
bedarf es fruhzeitiger Aufmerksamkeit im Hinblick auf
ihre Belastungssituation. MaBnahmen der Gesundheits-
forderung und Pravention mussen einsetzen, bevor es zu
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gesundheitlichen Beeintrachtigungen und ihrer Chronifi-
zierung kommen.

Ein zentraler Ansatzpunkt fur Gesundheitsforderung ist
die zeitliche Entlastung von pflegenden Muttern. Nur
regelmdBige und ldngere Auszeiten ermoglichen eine
nachhaltige Regeneration. Dazu bedarf es eines Auf- und
Ausbaus verlésslicher Betreuungsangebote fir pflegebe-
durftige Kinder. Dazu gehdren Kurzzeitpflegeeinrich-
tungen, Familienentlastende Dienste sowie Freizeit- und
Ferienangebote fiir Kinder und Jugendliche mit einer Be-
hinderung, auch bei einem hohen Pflegegrad und kom-
plexen Versorgungserfordernissen.

Professionelle ~ Akteure  (Arzt:innen,  Pflegende,
Therapeut:innen, Sozialarbeiter:innen etc.) missen nicht
nur dem Kind ihre Aufmerksamkeit widmen, sondern
auch sensibel in Bezug auf die gesundheitliche Situation
pflegender Mitter sein.

An die Kostentrager ergeht die Forderung nach Bewil-
ligung regelmaBiger ambulanter und stationédrer Reha-
bilitationsmafnahmen fir pflegende Mitter. Bereits mit
Beginn der Pflegesituation muissen Angebote zur Ge-
sundheitsférderung und Pravention erfolgen, die gezielt

gewdhrleistet wird. Von zentraler Bedeutung ist eine sol-
che Unterstiitzung insbesondere in der Anfangszeit, aber
auch in Krisen- und Umbruchsituationen.

Nicht zuletzt bedarf es eines Abbaus von Birokratie
bei Beantragung und Inanspruchnahme von Unterstt-
zungsleistungen sowie eines Ausbaus sozialstaatlicher
Hilfen ftr Familien mit einem pflegebedtrftigen Kind, um
Entlastungsangebote im notwendigen Umfang finanzie-
ren zu kénnen.

Fazit

Mit der hier beschriebenen Untersuchung liegen fur Deutsch-
land erstmalig néhere Erkenntnisse zur gesundheitlichen Situ-
ation pflegender Mutter und zu den potenziellen langfristigen
Auswirkungen ihrer jahrelangen Pflegetatigkeit vor. Sie ver-
weisen darauf, dass die betroffenen Frauen zu einer Risiko-
gruppe fur gesundheitliche Beeintrachtigungen gehoéren. Be-
muihungen um den Erhalt von Lebensqualitdt und Gesundheit
der Frauen dienen nicht nur der Aufrechterhaltung ihrer Pfle-
gebereitschaft. Sie sind zugleich Zeichen der Wiirdigung und

auf die Belastungssituation der Frauen abgestimmt sind,
wie z. B. Kurse zum riickengerechten Arbeiten, Ubungs-
programme zur Stdrkung der Rickenmuskulatur, Maf-
nahmen zur Resilienzforderung oder eine psychosoziale

Kontakt

Begleitung.

e Zu fordern ist ferner ein Case-Management fir Familien
mit einem pflegebedirftigen Kind, wodurch eine an-
waltschaftliche Begleitung durch das Versorgungssystem

Wertschédtzung des Engagements pflegender Mitter.

Prof. Dr. Christa Biker, Fachhochschule Bielefeld
christa.bueker@fh-bielefeld.de

Severin Pietsch, M.A., wissenschaftliche Mitarbeiterin,
Fachhochschule Bielefeld
severin.pietsch@fh-bielefeld.de

GESUNDHEITSBEZOGENE LEBENSQUALITAT VON
MUTTERN MIT EINEM PFLEGEBEDURFTIGEN KIND (GESU-
LEM) — ABSCHLUSSBERICHT DES FORSCHUNGSPROJEKTES

Die Versorgung eines aufgrund einer schweren Erkrankung oder Behinderung pflegebedurftigen
Kindes ist fur die betroffenen Familien, insbesondere fiir die Mutter als Hauptpflegepersonen, mit
zahlreichen Belastungen und Herausforderungen verbunden. Internationale Erkenntnisse legten die
Vermutung nahe, dass die Mitter als Folge der permanenten und langjéhrigen Beanspruchung einem
erhohten Risiko vorzeitiger gesundheitlicher Beeintrachtigung unterliegen.

Im Mittelpunkt des Forschungsvorhabens stand die Erhebung und Analyse der allgemeinen ge-
sundheitlichen Situation und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit pflegender Mutter. Aus der
Identifizierung moglicher gesundheitlicher Risiken und daraus resultierender Benachteiligung pfle-
gender Mutter wurden Handlungsempfehlungen fiir gezielte UnterstitzungsmaBnahmen in Form
von Gesundheitsforderung und Pravention entwickelt werden. Die Fokussierung auf die Mutter als im
jungen bzw. mittleren Lebensalter stehende Frauen stellte ein Novum dar, da bisherige Forschungsak-
tivitaten eine Konzentration auf dltere pflegende Angehérige erkennen lassen.

Um die Perspektive der Zielgruppe zu erheben, wurden Fokusgruppeninterviews mit pflegenden
Miittern durchgefuhrt.

Abschlussbericht
des Forschungsprojekts

von Miittern mit einem pflegebediirftigen

Kind (GesuLeM)

Prof. Dr. Christa Bilker
Serverin Pietsch, M.A.

Dezember 2019

FH Bielefeld
University of
Applied Sciences

An der Studie waren u. a. der Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V. (bvkm) und seine Mitgliedsorganisationen , Lumia
Stiftung — Hilfe fur Familien mit einem Kind im Wachkoma" und ,Riickenwind e.V. Esslingen — Pflegende Mitter behinderter Kinder starken” beteiligt.

Die komplette Studie kdnnen Sie unter folgendem Link herunterladen:

http://www.th-bielefeld.de/multimedia/Fachbereiche/Wirtschaft+und+Gesundheit/Bereich+Pflege+und+Gesundheit/Berichte/Bericht46.pdf

DAS BAND




Entwicklung eines digitalen Pflegeschatz-Tools - Kooperationsprojekt des bvkm

Isabel Zorn

In Deutschland leben rund 160.000 pflegebediirftige Kinder U16
(DESTATIS 2019), die zu 99 % (Jacobs et al. 2019) zu Hause von El-
tern und Sorgegemeinschaften gepflegt werden. Die pflegebedirf-
tigen Kinder haben verbriefte Rechte (UN-Kinderrechtskonvention),
beim Aufwachsen innerhalb ihrer Familie unterstttzt zu werden. We-
gen der Unterschiede im Vergleich zu der Pflege élterer Angehériger
kénnen nur sehr wenige Institutionen beraten: Bildungsbedarfe, All-
tagsleben, familidre Einbindung und nicht zuletzt korperliche und ko-
gnitive Weiterentwicklung unterscheiden sich von pflegebediirftigen
alten Menschen. Die informell Pflegenden sind meist die Eltern; sie sind
junger, stehen oft noch am Anfang ihrer familidaren und beruflichen
Entwicklung.

Die Anforderungen der Pflegesituation fordern von den Eltern in ho-
hem MaRe Tribut bis hin zum ,Exit" (Koch et al. 2021): korperliche
und seelische Gesundheit, Partnerschaft, Berufsausiibung, Versorgung
der gesunden Geschwisterkinder, Teilhabe der Gesamtfamilie, abge-
sichertes Einkommen sind bedroht. Die Eltern pflegen zudem durch-
schnittlich deutlich ldnger: je nach Lebenserwartung der betroffenen
Kinder Jahrzehnte oder sogar fiir den ganzen Rest ihres Lebens.

Der lange Zeitraum der heimischen Pflege bedeutet aber auch, dass
Uber Jahrzehnte hinweg Erfahrungen in der Pflege und in der Gestal-
tung des Pflegealltags von (erwachsenen) Kindern - sog. , Pflegeschét-
ze" - aufgebaut werden: Vielzahl und Diversitdt an Sorgegemeinschaf-
ten, diverse Nachbarschaften, sich wandelnde Familienkonstellationen
und Erfahrungszuwdchse in der GroBfamilie, diverse Pflegedienste,
Erfahrungen mit (teil-)stationdren Einrichtungen, mit einer Vielzahl
von Arztiinnen, Kliniken und Reha-Firmen. Erfahrene Familien in
Selbsthilfegruppen berichten von eigenen Innovationen und individu-
el erarbeiteten Lésungsansdtzen mit Potenzial der Ubertragbarkeit,
aber bislang geringer Verbreitungseffizienz. Sie sind engagiert in der
Beratung neuer Eltern und meist versierter in der Technologieinte-
gration (Breisch/Schafer 2020). Das durch das Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung geforderte Projekt mochte gemeinsam mit
erfahrenen Eltern ein Digitales Pflegeschatz-Tool entwickeln: Ahnlich
wie in einem Freilichtmuseum, wo (z. B. bauerliche) Wohn- und Ar-
beitsrdume, Werkzeuge, Produkte, Praktiken, Lebensbedingungen,
familidares Zusammenleben, Kleidung etc. im Kontext und in ihren
Auswirkungen erfahrbar werden, zeigen die Pflegeschétze erstmals die
Raume, Praktiken, Unterstitzungsmittel und Innovationen, die infor-
mell Pflegende in jahrzehntelanger Pflegeerfahrung entwickelt haben.
Bislang unsichtbare und nicht kommunizierte Innovationen und Ver-
fahrensweisen der alltédglichen hauslichen Pflege und der Alltagsentla-

stungen werden durch partizipative Forschung mit den Eltern oder den
inzwischen erwachsen gewordenen Pflegebedirftigen identifiziert und
dann von ihnen zusammen mit Medienexpert:innen visuell dargestellt
(Bild/Videos). Ahnlich wie Instagram/Pinterest/AirBnB erméglichen
die Visualisierungen von Alltagsbewaltigungsideen in der Pflege Re-
cherche, Entdecken, Vernetzung und Kommunikation. Gezielte Suche
nach Ideen und Austausch ist fiir User:innen der Pflegeschdtze ebenso
moglich wie ein zufélliges visuelles , Stolpern” Gber eine unerwartete
Pflegeidee (,So geht Familienfahrradtour mit Rollstuhlkind”; , So wird
die pflegende Familie mit FlyingHope e. V. im Privatjet kostenlos in den
Urlaub geflogen"; ,So ldsst sich das Pflegezimmer effizient mit drei
Kindern in kleiner Wohnung einrichten” etc.).

Pflegende Angehdrige und pflegebediirftige Personen zeigen All-
tagsbewaltigung,
Ressourcen flr Erweiterung der Sorgegemeinschaften, fir Gerdte,
Hilfsmittel, pflegeerleichternde Wohnungseinrichtung und schildern
eigene Erfahrungen des Umgangs damit sowie individuelle innovative
Anpassungen in der Handhabung/Aufbewahrung/Integration in den
(Pflege-)Alltag. Beispiel: Nicht jeder Rollstuhl eignet sich fiir gleich-

Freizeitgestaltung, Entspannungsmoglichkeiten,

zeitige Hundespaziergénge oder fir die Adaption an Fahrradtouren.
Kenntnisse dariber erlauben es, bei der Versorgungssituation die pas-
senden Fragen zu stellen. Ziel ist die visuelle Darstellung und Schilde-
rung, worin die Entlastung, vermehrte Teilhabe, Erweiterung der Sor-
gegemeinschaft liegen kann.

Jetzt mitmachen!

Der bvkm und die beteiligten Hochschulen in Minchen, Bremen,
Bielefeld und Koln freuen sich tiber alle Personen und Institutionen, die
noch mitwirken méchten. Kontaktieren Sie Prof. Dr. Isabel Zorn (s. u.).

Kontakt:

Prof. Dr. Isabel Zorn ist Leiterin des Instituts fir Medi-
enforschung

und Medienpddagogik der TH Koéln, Fakultat fur Angewandte
Sozialwissenschaften

E-Mail: isabel.zorn@th-koeln.de

Infos iiber das Projekt
https://dites.web.th-koeln.de/2022/09/26/projektstart-pflegeschat-
ze-erfindungen-und-ideen-aus-dem-alltag-mit-pflegebedurftigen-
kindern-entdecken-und-weitergeben/

Kooperationsprojekt des bvkm
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Kerstin Held

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende(r) Angehérige(r)?
Ich habe sehr friih in meinem Leben Pflege von Angehdrigen
gelebt und durchgefiihrt. Als Jugendliche versorgte ich mei-
ne an Muskelatrophie erkrankte jlingere Schwester.

» Was gehért zu lhren , Aufgaben” als pflegende Angehéri-
ge? (nur kurz aufzdhlen)

Alles, denn meine heutigen Pflegekinder haben den Pflege-
grad 5. Auch die Intensivpflege (Sekretabsaugung, Inhalati-
on, Notfallmanagement, etc. ...) gehort zum Alltag .

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schultern verteilen?
Wenn ja, wer pflegt mit?

Ich habe viele Jahre mit Pflegediensten zusammengearbei-
tet, die die Intensivpflege mit Gbernommen haben. Heute

A Jedes Pflegekind bringt eine sehr eigene und meistens
grofe Geschichte mit. Bei Kerstin Held finden die Kinder ein
Zuhause, viel Zuneigung und Liebe.

habe ich mich fiir das Personliche Budget entschieden und
habe die Pflegekréfte im Arbeitgebermodell fir meine Kinder
eingestellt. Die Grundpflege Gibernehme ich in groRen Teilen
selbst.

» Was empfinden Sie als besonders herausfordernd?

Die Burokratie und diese standige Rechtfertigung. Antrage,
Widerspriche, Klageverfahren und der Kampf um jede Hilfe
rauben mir und den Kindern Lebenszeit, die wir nie mehr
zurtickbekommen.

» Was sind Ihre persénlichen , Kraftrduber"?

Neben der Burokratie kostet mich die Aufgabe meiner und
unserer Privatsphdre unglaublich viel Kraft. Es sind immer
.fremde" Menschen im Haus (Pflegekrafte), die zwar tber-
lebenswichtig sind, aber auch Bediirfnisse haben. Sie haben
vor allen Dingen Ohren und Augen. Immer Haltung bewah-
ren, immer angezogen und mit gemachten Haaren an den
Frahsttickstisch, immer transparent (ob man will oder nicht).

» Was , geht garnicht”?
Wenn AuBenstehende urteilen oder moralisieren, ohne sich
mit der Thematik wirklich zu beschaftigen.

» Was wiirde Sie entlasten?

Entburokratisierung und mehr Flexibilitdt im Fachkraftege-
bot, damit man auch eine geeignete und liebevolle Assistenz-
kraft einstellen darf, die kein Staatsexamen hat

» Was fordern Sie zwingend?

Altersvorsorge und Entlastung in Form von Schnittstellenbe-
reinigung und Entblrokratisierung fur alle pflegenden An-
gehorigen. Keiner beantragt einen Kinderrollstuhl aus SpaB
und ich glaube auch, dass mein Gegentiber einen 430 Seiten
lange Budgetrechtfertigung jedes halbe Jahr nicht toll findet.
Es wdre eine Bereicherung fur Alle!

» Kénnen Sie berufstétig sein? Jaein ...
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» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist es Ihr erlernter Beruf?
Ich habe meine sozialversicherungsfahige Tatigkeit aufgeben
mussen. Feste Zeiten an festen Tagen in der Woche als Ergo-
therapeutin waren nicht mehr denkbar. Ich muss flexibel sein
und auch Dienstausfdlle in der Intensivpflege bei zwei meiner
Kinder kompensieren kénnen. Ich bin Freiberuflerin im Be-
reich Rednerbeitrdge, Autorin und Bildung. Meine Kunden
wissen, dass es bei mir auch mal zu Verzégerungen kommt.
Ich formuliere das offen und hoffe auf Verstandnis.

» Steht die Dauerpflege einer méglichen Berufstétigkeit im
Weg?
Ja, deshalb ein neuer Wegl!

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit anderen Eltern
in vergleichbarer Situation?

Ich glaube, dass die Peer-to-Peer-Beratung elementar ist,
auch wenn ich sie oft als sehr kraftezehrend empfinde. Den-
noch: Andere Familien und pflegende Angehorige sind wich-
tige Netzwerkpartner und koénnen sogar fiir gegenseitige
Entlastung sorgen, z. B. in einem Patenschaftsmodell.

» Haben Sie entsprechende Netzwerke? Sind Sie in einem
Verein aktiv?

Ja, habe ich und bin seit vielen Jahren im Bundesverband
behinderter Pflegekinder e. V. im Vorstand. Dartiber hinaus
engagiere ich mich politisch fur die Inklusion.

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen haben Sie durch
das Kampfen, stindige Neuorientieren und Sammeln von
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<« Das sind wir!
Kerstin Held mit
ihrer Familie, dem

Fachlichkeit in den zurtickliegenden Jahren entwickelt und
entdeckt?

Ich bin eine absolute Aktivistin in Sachen Pflegekinder mit Be-
hinderung, Pflegende Angehorige und Inklusion geworden.
Ich tummele mich gefiihlt tGberall, wo inklusive Bewegung
im Spiel ist. Hier habe ich meinen Schwerpunkt auf Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit Behinderung gesetzt.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augenblick/heute guttun?
Nichtstun! Aber ich weil gar nicht, ob ich das noch kann ...

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft zu? Was wird in
5-10 Jahren sein?

Nein, ein klares ,,Nein!". Ich habe groRe Sorge davor. Der
Fachkraftemangel wird sich in allen Bereichen der Férderung,
Bildung, Rehabilitation und Pflege unserer Kinder mit Behin-
derung niederschlagen. Dem gegenuber stehen z. B. zuneh-
mender Assistenzbedarf, ambulante Wohnmodelle, Abschaf-
fung von Forderschulen und Werkstatten, Fachkraftegebot
in der Kinder- und Jugendhilfe, das wenig auf die Bedarfe
von Kindern mit Behinderung ausgelegt ist, und Vieles mehr.
Wie lange ein Mensch mit Intensivpflegebedarf noch in sei-
ner Familie leben kann und darf, steht in den Sternen. Aber
das wird von Jahr zu Jahr schwieriger.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?
Zufriedenheit und dass ich niemals die Zuversicht verliere.

»Superhelden-Team”.

>
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Im Fokus: Thema ,Fachkraftemangel”

» Sie thematisieren — neben lhrem Grundthema ,Behinderte Pflege-

kinder" — immer wieder auch das Thema , Fachkrdftemangel":

» Warum ist dieses Thema fiir pflegende Angehérige allgemein,
speziell aber fiir Sie, so ungemein wichtig?

Pflegende Angehorige leben nicht immer im klassischen Familienmo-
dell und kénnen die Pflege auf mehrere Schultern verteilen. Sie sind auf
Entlastung dringend angewiesen. Besonders, wenn das Kind, wie in
meinem Fall, auf hdusliche Intensivpflege angewiesen ist. Wenn keine
Pflegekraft da ist, kann ich nicht einmal zur Toilette gehen, denn Jo-
nathan konnte an seinem Sekret ersticken oder genau dann anfangen,
zu krampfen. Ein Toilettengang dauert eben nicht nur die eine Minu-
te, die bis zur Gabe des Notfallmedikamentes vergehen darf. Fehlt die
Schulassistenz, geht das Kind nicht zur Schule. Fehlt die Pflegekraft,
wird nicht geschlafen. Fehlt die eigene Kraft, dann geht nichts mehr.

» Mit welchen besonderen Herausforderungen sehen Sie sich in
diesem Bereich konfrontiert?

Im Falle der Kinder mit Intensivpflegebedarf kommen elementare
Verlustangste hinzu. Die Fachkréfte in der Familie, ob es Pflegefach-
krafte oder Assistenzen sind, erméglichen den Verbleib des Kindes in
der Familie. Verlustangste treffen auf Uberforderung. Wir haben das
personliche Budget gewahlt und damit das Arbeitgebermodell. Damit
habe ich eine groBe, zusétzliche Verantwortung. Abgesehen davon,
dass man nie allein zuhause ist und immer , Fremde" mit auf dem
Sofa sitzen, bin ich auch noch deren Arbeitgeberin. Hier vermischen
sich Rollen, die eigentlich eine klare Abgrenzung brauchen. Das ist
die groRte Herausforderung!

» Was , klemmt" besonders?

Abgesehen vom Fachkréftemangel und der persénlichen Haftung als
Arbeitgeberin, ist die Burokratie im personlichen Budget zu sehr an
der professionellen Praxis orientiert. , Schicken Sie mir mal lhre Kalku-
lation, Frau Held! Dann entscheiden wir tiber den Stundensatz.” Wer
kann das und wer ist Hobbypflegedienstleitung? AuBerdem steht das
Fachkréaftegebot in der Jugendhilfe der besonderen persénlichen Eig-
nung in der Eingliederungshilfe gegentber. Ich kann somit fiir meine
behinderten Pflegekinder zwar eine padagogische Kraft einstellen,
die aber kaum Ahnung von Pflege hat, und die Pflegefachkraft, die
die Krankenkasse fordert, ist keine padagogische Fachkraft. Heilerzie-
hungspflege ware von allem etwas, ist aber bei beiden Leistungsge-
wahrern nicht zuléssig .

» Welche Auswirkungen hat das Thema fiir pflegende Angehdrige?
Lebenszeitverlust mit dem Kind und Angste. Angste um den Verbleib
in der Familie, um Haftungsrisiken als Arbeitgeber, existenzielle Sor-
gen, weil Ausfélle der Fachkréfte kompensiert werden mussen. Die
Liste ist ewig lang.

» Was muss sich zwingend dndern?

Es braucht vor allen Dingen mehr Selbstbestimmung in der Assistenz
und Pflegebegleitung. Wenn meine beste Freundin ihr Leben lang
ihre Schwester gepflegt und versorgt hat, ist sie fir mein behindertes
Kind durchaus eine Expertin. Generell sollte tiber das sogenannte
Fachkréaftegebot in unserer Situation in Deutschland dringend disku-
tiert werden. Auch die damit verbundene Bezahlung sollte sich an
der zu erbringenden Leistung und nicht nur an der Qualifizierung des
Mitarbeiters allein messen. Ich kann fiir meinen Teil sagen, dass un-
sere Mitarbeiter eine faire Bezahlung bei guten Arbeitsbedingungen
bekommen. Dennoch fehlt es an helfenden Handen. Das Vertrauen
in das System Pflege ist verloren gegangen und somit auch in gute
Arbeitgeber. Leider ...

» Welche Forderungen haben Sie hier?

Ich denke, es ist wichtig, neben Forderungen auch immer Losungs-
ansdtze zu kommunizieren. Defizitdarstellung und Forderungen al-
lein bringen niemanden auf den Weg. Ob die Lésungsansatze dann
umsetzbar sind, steht auf einem anderen Blatt. Also: Meine wich-
tigste Forderung ist, nicht nur zu fordern! Wir brauchen kreative
und - vor allen Dingen - lebensnahe Losungsansdtze. Wenn eine
junge, erwachsene Frau mit Behinderung mit ihrer besten Freundin
zusammenziehen mochte und diese als ihre Assistenz einstellen will,
dann sollte das einfach moglich sein. Die beiden haben dann nicht
nur eine tolle WG, sondern auch ein Zuhause und einen Job. Dies
nur mal als Beispiel. Ich kénnte fiir meine Kinder wunderbare Men-
schen einstellen, bei denen ich am Sonntag auch mal im Schlafanzug
am Frihstiickstisch sitzen mag. Sie konnten die Kinder mitversorgen,
aber es fehlt der Schein!

Kerstin Held, geboren 1975, wuchs im Minsterland mit ih-
rer zwei Jahre jlngeren schwerbehinderten Schwester auf.
Die Selbstverstandlichkeit von Behinderung und Pflegebe-
durftigkeit in ihrem Leben ebnete den Weg in ein ebenso
selbstverstandliches Familienleben mit schwerbehinderten
Pflegekindern. Aufgewachsen im Minsterland, Ergotherapeu-
tin, Fachberaterin fur Rehabilitations- und Medizintechnik,
Eventmanagerin, ist sie mittlerweile im Landkreis Weser-
marsch in Niedersachsen zu Hause. Seit 2000 nahm Kerstin
Held im Laufe der Zeit insgesamt zwo1f Pflegekinder mit den
unterschiedlichsten Behinderungen auf, bei sieben wurde

sie auch selbst Vormund. Seit 2011 ist sie im Vorstand des
Bundesverbandes behinderter Pflegekinder e.V., seit 2014 als
dessen Vorsitzende. Im November 2020 wurde ihr der Ver-
dienstorden der Bundesrepublik Deutschland verliehen.
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Anita Zlotos

Ich bin pflegende Mutter seit der Ge-
burt meiner Tochter 1994. Sie hat Pfle-
gegrad 5. Meine Aufgabe: Rundumbe-
treuung mit Rufbereitschaft, 365 Tage
im Jahr. Fruher half die Familie mit:
Mittlerweile bin ich alleinerziehend und
von der Hilfe/Zeit anderer abhédngig.
Besonders nervenaufreibend ist die Bu-
rokratie mit Amtern, Krankenversiche-
rungen u. a.

Mein groBter Kraftrauber sind die
plotzlichen heftigen Schreiattacken

(z. T. um 100 Dezibel), die nichtlichen
Unterbrechungen und die Herausfor-
derung, nebenher noch den Alltag zu
,meistern”.

Was garnicht geht, ist die Tatsache,
dass es fur erwachsene , Kinder" Kurz-
zeitpflegepldtze nur noch in Altenhei-
men gibt, wo sie ruhiggestellt werden,
um den Alltags-Ablauf nicht zu storen.
Entlasten wiirde der Wegfall von Win-
del- und anderen Zuzahlungen, beson-
ders aber eine unkomplizierte Vermitt-
lung eines kompetenten ,Babysitter-/
Pflegedienstes” zu jeder Zeit.

Mit Burn-out am Ende meiner Kréfte
mit 60, schaffe ich es nicht mehr, be-
rufstatig zu sein. Dazu fehlt ein unter-
stutzendes, rtickhaltgebendes/riicken-
freihaltendes Umfeld.

Frihrente geht auch nicht. Ein Gehalt
fur pflegende Mutter/Angehorige ist
zwingend notwendig. Altersarmut darf
fur Mutter keine Option sein.

Allein und ausgegrenzt fihle ich mich
nicht. Neben guten Freunden/Nach-
barn, gibt es fur den Austausch mit
Gleichgesinnten unsere Elternhilfe und
die bvkm-Frauenfachtagung.
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In all den Jahren habe ich gelernt, dass
es manchmal Ausdauer, Beharrlichkeit
und einen starken Willen braucht, um
ein Minimum an Lebensqualitdt durch-
zusetzen.

Was mir jetzt guttun wiirde? Auszeit.
Ausruhen. Keine Pflichten. Dauer-
haft: Akupunktur und Physio fiir die
Schmerzen und den stédndig verspann-
ten Riicken/Kéorper.

Ob ich mein Kind mit 70 noch pflegen
kann? Ich werde es wohl — solange, bis
ich eine menschenwdrdige Einrichtung
fur meine Tochter gefunden habe.

A Das sind wir!

Anita Zlotos mit ihrer Tochter.

Anita Zlotos lebt mit ihren Kindern
in Solingen. Sie ist hauptberuflich
pflegende Mutter und Hausfrau.

Foto: Privat
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Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte:
Ich bin die ,Energie-

Claudia Staudt

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende(r) Angehérige(r)?
Seit 9 Jahren

» Was gehért zu lhren ,, Aufgaben" als pflegende Angehdri-
ge? (nur kurz aufzdhlen)

Lena wickeln, waschen, duschen, an- und auskleiden, Essen
reichen, Medikamente verabreichen, umlagern, nachts immer
wieder umdrehen und neu zudecken, sie zur Therapie, zur
Schule und zu Arztbesuchen bringen, bei Allem assistieren.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schultern verteilen?
Wenn ja, wer pflegt mit? Mein Mann.

» Was empfinden Sie als besonders herausfordernd?
Lenas Traurigkeit tber ihre Behinderung. lhr sagen zu mussen,
dass sie eben nicht alles werden und machen kann, was sie will.

» Was sind Ihre persénlichen , Kraftrduber"?

Der permanente Druck, bei der Kasse und anderen Stellen,
wie z. B. Eingliederungshilfe, betteln und sich rechtfertigen zu
mussen.

<« Das sind wir!
Familie Staudt im
Urlaub.

Das bin ich!

geladene”. »

» Was , geht gar nicht“?
Von Arzt:innen, Therapeutiinnen und anderen Fachleuten
nicht ernstgenommen und beldchelt zu werden.

» Was wiirde Sie entlasten?

Mehr Pflegegeld oder bessere Moglichkeiten, einer Erwerbsar-
beit nachzugehen, sprich: bezahlbare, qualifizierte Betreuung
fiir mein behindertes Kind.

» Was fordern Sie zwingend?

Die Anderung ungerechter Regelungen, wie z.B. der Strei-
chung des Pflegegelds nach dem 28. Tag Aufenthalt in einer
Reha oder im Krankenhaus, obwohl man sein Kind begleitet
und mindestens denselben Pflegeaufwand hat wie zuhause.

» Kénnen Sie berufstdtig sein? Ich arbeite in meinen beiden
urspriinglich erlernten Berufen, allerdings mittlerweile selbst-
standig und mit erheblichen finanziellen Einbufen. Im Ange-
stelltenverhdltnis bliebe mir nicht genug Zeit und Flexibilitat
fur die Pflege meiner Tochter.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit anderen Eltern in
vergleichbarer Situation?

Auf Instagram teile ich den Alltag mit unserer Tochter und the-
matisiere auch, dass sie nicht unsere leibliche Tochter ist, wie
unsere Kinderwunschbehandlung aussah und wie es war, als
ich plotzlich an Krebs erkrankt war. Allerlei Tabuthemen fasse
ich an. Das Feedback, das ich bekomme und der Austausch,
den das anst6Rt, sind sehr bereichernd. Privat bin ich mit drei
wundervollen, pflegenden Mamas befreundet, die ich wah-
rend eines Reha-Aufenthaltes kennengelernt habe. Wir vier
sind taglich in Kontakt und versuchen, uns so oft wie moglich
zu treffen. Die drei sind wie Familie und nicht mehr wegzu-
denken aus meinem Leben.

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen haben Sie durch das
Kdmpfen, stdndige Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zurlickliegenden Jahren entwickelt und ent-
deckt?

Ich habe mein Organisationstalent auf ein neues Level ge-
hoben. Unsere Tage, Wochen, Monate sind sehr straff
durchgeplant und gut organisiert. Meine Selbststandigkeit,
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der Wechseldienst meines Mannes, die Termine mit Lenas
Assistenzhiindin und nicht zuletzt all die Therapien und Arzt-
besuche — bei uns fluppt es, jede Sekunde wird effektiv ge-
nutzt. Auch Erholungszeit ist eingeplant und wird umgesetzt.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augenblick /heute guttun?
Ein paar Ndchte durchschlafen. Ein Urlaub ganz alleine.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft zu? Was wird in
5-10 Jahren sein?

Ich hoffe, dass meine Tochter in 10 bis 15 Jahren moglichst
selbststédndig entscheiden kann, wer sie pflegt und sich um
eine Assistenz o. 4. selbststandig kimmert.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst? Gesundheit.

Im Fokus: Thema , Alltag sichtbar machen”

Sie haben einen erfolgreichen Insta-Account, auf dem Sie
alle Interessierten in Ihren Alltag mit einem Kind mit hohem
Unterstutzungsbedarf mitnehmen und zeigen, wie der Alltag
mit Lena, Ipsy und ,,dem Gatten" aussieht. Sie nehmen lhre
Follower mit zur Arbeit, in den Wald, zur Therapie und in den
Urlaub, Sie lassen Lena selbst zu Wort kommen und zeigen,
wie es ,so lauft".

» Warum ist es in lhren Augen so wichtig, auf einem
~Hochglanz”-Medium wie Instagram den ganz normalen
Alltagswahnsinn mit einem behinderten Kind sichtbar zu
machen, der nicht immer nur perfekte Bilder bereithalt?
Man muss jede Chance nutzen, der Welt alle Facetten des
Lebens zu zeigen. Auch ,Nicht-perfekt” ist perfekt. Und
Inklusion erfordert, dass beide Seiten aufeinander zugehen.
Wir missen uns zeigen, wenn wir wollen, dass wir gesehen
werden.

» Was macht das Thema ,Social Media” gerade auch fiir
pflegende Angehérige so interessant?

Man kann annihernd jeden tberall auf der Welt mit in sei-
nen Alltag nehmen und sich mit Menschen vernetzen und
austauschen, die man im , echten” Leben nie kennengelernt
hatte. Wir als pflegende Angehérige sind pro reale Gemeinde
oder Stadt wenige, aber auf Social Media bewegen wir uns
alle in derselben ,Stadt”, finden zueinander, lernen vonei-
nander, machen uns gegenseitig Mut und tauschen uns aus
— wie in einer digitalen Selbsthilfegruppe. Und: Gemeinsam
sind wir lauter und hoffentlich irgendwann nicht mehr zu
tberhéren.

» Was ist Ihnen dabei persénlich besonders wichtig?

Authentisch zu bleiben. Pflege hat héssliche Gesichter, aber
auch ganz viele frohliche, lachende und unglaublich tolle Ge-
sichter. Ich mochte sowohl die groRen Hindernisse in unserem
Alltag zeigen als auch die kleinen Stolpersteine, die nicht je-

dem sofort auffallen. Ich will aber auch zeigen, dass wir meis-
tens glticklich sind und eine Behinderung nicht das Ende des
Lachens ist. Ich erzéhle von unserem Leben — individuell und
ehrlich. Bei mir gibt es keine Info-Posts zu Paragrafen oder
Richtlinien, bei mir gibt es Geftihle und Gedanken.

» Was ,bringt” es lhnen fiir Ihren Alltag als pflegende An-
gehdérige, einen Insta-Account dazu zu flihren?

Wie schon gesagt: Wir sind eine groBe, digitale Selbsthilfe-
gruppe, die gemeinsam kampft, lacht und weint. Fir mich
ist das Verfassen von Texten, die ich in die soziale Medien-
welt entlasse, auBerdem eine Art Katharsis: All die Geftihle,
Sorgen und Gedanken, die ich teile, sind Ballast, den ich ab-
gebe. Ich schicke das, was mich belastet, in die Welt und
bin es los.

» Entsteht ein Austausch mit Ihren Followern?

Absolut. Ein sehr wertvoller und wertschdtzender Austausch,
aus dem auch Freundschaften entstehen. Man hilft einander
auch ganz praktisch: Ich habe schon selbstgemachte Latz-
chen fur groBe Kinder verschenkt und daftir unter anderem
ein Regencape fiir den Rolli bekommen.

» Koénnen auch Sie von diesem Austausch profitieren und
etwas fiir lhren Alltag mitnehmen?
Vor allem die tréstende Gewissheit: Wir sind nicht allein!

» Wo sehen Sie lhren Account in 5 Jahren?

Ich wiirde mich freuen, wenn Lena in 5 bis 10 Jahren Lust
hatte, den Account zu ibernehmen und selbst von ihrem All-
tag zu berichten und fir sich und ihre Rechte laut zu werden.
Aktuell mochte sie aber lieber Hundetrainerin werden ...

Claudia Staudt M.A., ist freiberufliche Journalistin
und Fitnesstrainerin. Unterwegs auf Social Media
http://www. instagram.com/claudistaudi
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Wenn ich mich mit einem

Andrea Pischke

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pfle-
gende Angehdrige?
Seit 11 Jahren.

» Was gehért zu lhren , Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Korperpflege, Unterstiitzung zur Selbst-
standigkeit, Freizeitgestaltung, Betreu-
ung.

Wort beschreiben sollte:
Ich bin die , Feel-Good-

Das bin ich!

Managerin”. p

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere
Schultern verteilen? Wenn ja, wer
pflegt mit?

Ehemann und Vater der Kinder, Omas,
Opa, Verhinderungshilfe.

» Was empfinden Sie als besonders
herausfordernd?

Teilhabe in der Gesellschaft in der Frei-
zeit.

» Was ist Ihr persénlicher , Kraftrdu-
ber”? Schlafmangel.

» Was wiirde Sie entlasten?
Mehr Paarzeit, mehr Schlaf, Angebote
fur Feriengestaltung vor Ort.

» Was fordern Sie zwingend? Mehr
qualifiziertes Personal an allen Schulen

» Kbénnen Sie berufstétig sein? Nein.

» Steht die Dauerpflege einer még-
lichen Berufstétigkeit im Weg? Ja.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch
mit anderen Eltern in vergleichbarer
Situation?

Austausch ist sehr wichtig. Ich stehe mit
ein paar anderen Mittern in Kontakt,
aber durch die hohe Belastung der pfle-
genden Angehorigen kommen Treffen
selten zustande.

<« Das sind wir!

Familie Pischke.

» Welche ,Superkréfte” und Res-
sourcen haben Sie durch das Kamp-
fen, standige Neuorientieren und
Sammeln von Fachlichkeit in den
zurtickliegenden Jahren entwickelt und
entdeckt?

Ich kann als , Feuerwehr" schwierige
Situationen souverdn l6sen. Durch das
Verstehen von nonverbaler Sprache,
kann ich manchmal einen Zugang zu
anderen Kindern finden.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augen-
blick guttun?

Dass ein Wunder geschieht und meine
Chorleiterin wieder zurtickkommt.

» Trauen Sie sich den Blick in die
Zukunft zu? Was wird in 5-10 Jahren
sein?

Ich vertraue fest darauf, dass meine
Kinder einen guten Weg in die Zukunft
finden und dass sie ein erfilltes, gltick-
liches Leben fuhren werden.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich
selbst?

Weiterhin so viel Mut, Starke und Zu-
friedenheit und immer einen kleinen En-
gel an der Seite unserer Kinder.

Andrea Pischke lebt mit ihrer Fami-
Tie in Schleswig-Holstein.
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Angela Karnahl

Ich bin seit 19 Jahren pflegende Ange-
horige. Meine Aufgaben sind: Struktu-
rierung des Tagesablaufs, Kontrollen und
ggf. Hilfen bei der Grundpflege zu Toilet-
tengdngen, Auffordern, Trinken bereit-
stellen und Essen richten, dabei Nieren-
diat zubereiten wegen Niereninsuffizienz.
Zum Bus begleiten, alle notwendigen
Dinge des personlichen Bedarfs regeln.
Wegen sprachlicher Einschrankungen
bei Kommunikation mithelfen. Uberall
AuBer-Haus-Begleitung. Wachentliches
Nahen der Unterwésche, da diese immer
zerrissen wird. Betreuung ist wegen des
Downsyndroms in allen Bereichen notig.
Wahrnehmen vieler Arzttermine. Wegen
Angststérung kann Julian auch nicht al-
lein bleiben. Besonders herausfordernd
finde ich die standige Prasenz und nie frei
zu haben.

Meine personlichen Kraftrauber sind das
Unverstandnis meiner Mitmenschen und
die oft klugen Kommentar, wie

z. B. , Aber so behindert ist er ja garnicht
...". Die Korrespondenz mit Behorden ist
meist sehr kompliziert, langwierig und
aufreibend, wenn man z. B. immer wie-
der Dinge einreichen muss, um zu erkla-
ren, was die Behérden ja schon jahrlich
anfordern.

Ich wiinsche mir Entbirokratisierung, von
Behorden ernstgenommen zu werden
und Erleichterung bei allen Nachweisen.

Ich bin berufstatig, kann jedoch nicht in
dem Beruf arbeiten, den ich gelernt habe.
Ich bin Krankenschwester und Fachwirtin
fur Organisation und Fithrung im Bereich
Sozialwesen. Meinen Pflegedienst muss-
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te ich nach zehn Jahren mit der Geburt
meines Sohnes aufgeben. Danach konnte
ich eine Zeit als Pflegedienstleitung arbei-
ten, als mein Sohn fir sechs Jahre in ei-
ner anthroposophischen Einrichtung war.
Durch seine Selbst- und Fremdgefdhr-
dung und fehlende Gefahrenerkennung
habe ich die Betreuung als Alleinerziehen-
de einfach nicht mehr geschafft. Davor
und danach habe ich immer wieder meine
Arbeit wechseln mussen, da die Zeitmo-
delle nicht zu meinem Lebensmodell mit
meinem Sohn gepasst haben.

Nun arbeite ich auf dem Gesundheitsamt,
musste dort jedoch auch wieder die Ar-
beitszeit auf vier Stunden reduzieren, da
ein héherer Stundenumfang mich so sehr
erschopft hat, dass ich meine Arbeit zu
Hause nicht mehr realisieren konnte.

Gern hétte ich weiterhin in meinem Be-
ruf gearbeitet, dies ware aber zu Lasten
meines Sohnes gegangen. Somit muss ich
mich mit finanziellen Einschrankungen
zufriedengeben.

Der Austausch mit anderen Eltern ist mir
sehr wichtig, da man nur dort das Ge-
fahl hat, wirklich verstanden zu werden.
Ich bin Mitglied in zwei Elterninitiativen,
nutze fiir meinen Sohn Freizeiten, um mir
etwas Freiraum zu schaffen und meinem
Sohn andere Kontakte zu ermdglichen.
Dies war jedoch durch Covid massiv be-
schrankt und hat mir weitere Kréfte ge-
raubt.

Ich habe eine Freundin mit einem eben-
falls behinderten Sohn, wir treffen uns
regelmanig.

Superkréfte die ich entwickelt habe: Mein
Motto ,Fur jede Tur, die meinem Sohn
zugeschlagen wird, mache ich eine neue
Tur auf!”

Eine Kur wiirde mir guttun. Meine erste
Kur hatte ich vor zwei Jahren. Davor hat-
te ich dies immer abgelehnt, weil ich mei-
nen Sohn nicht alleinlassen wollte. Durch
meinen jetzigen Partner fuhr ich vor zwei
Jahren das erste Mal zur Kur und habe da
gemerkt, wie wichtig dieser Abstand ist,
um ftr mich selbst zu sorgen.

In 5-10 Jahren hoffe ich, immer noch die
Kraft zu haben und fir meinen Sohn da
zu sein, ein betreutes Wohnen zu finden,
um mir und ihm ein weiterhin sinner-
fulltes Leben zu ermdglichen und mir im
Alter mehr Entlastung zu schaffen.

Fir mich selbst wiinsche ich mir, dass
mich die Kraft nicht verldsst.

Mein Name ist Angela Karnahl, ich
bin 57 Jahre alt, wohne in Sachsen
in der Nahe von Zwickau. Ich arbei-
te im Kinder-und jugendarztlichen
Dienst im Gesundheitsamt. Ich bin
Mitglied in den Elterninitiativen
in Plauen und Glauchau.
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A Das sind wir!
Angelika Karnahl

mit ihrer Familie.
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Aleksandra Lazinica

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pfle-
gende Angehdrige?

Seit der Geburt, d. h. seit 9 Jahren,
pflege ich Alexander. Zu Beginn war
mir nicht bewusst, dass sich Alexan-
der anders entwickelt. Spatestens mit
einem Jahr stand aber fest, dass et-
was nicht stimmte. Danach begann
die Ursachenforschung, eine Spirale
aus zahlreichen Untersuchungen und
genetischen Tests und der Hoffnung
auf ein baldiges Ergebnis. Nach funf
Jahren war es soweit. Bei Alexander
wurde das Verheij-Syndrom diagnosti-

ziert. FUr unsere Familie war das den-
noch eine Erleichterung. Endlich konnte
das Kapitel , Ursachenforschung" abge-
schlossen werden.

» Was gehért zu lhren , Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Die Diagnose hat keine direkte Aus-
wirkung auf unseren Alltag gehabt.
Ich brachte Alexander in die Heilpada-
gogische Tagesstatte (HPT) und holte
ihn nachmittags ab. Zu Hause ging die
Arbeit dann weiter. Alexander benotigt
noch Unterstiitzung beim Ankleiden,
beim Essen, taglich mache ich mehrmals
Physiotherapie und spiele mit ihm. Die
administrativen und organisatorischen
Aufgaben wie Arztbesuche, Rezepte,
Uberweisungen, Telefonate, Recher-
chen sowie stets im Blick zu haben, was
als Ndchstes ansteht, nimmt sehr, sehr
viel Zeit in Anspruch. Mittleiweile gibt
es eine Erleichterung, denn Alexander
besucht eine Forderschule und wird
taglich vom Fahrdienst hingebracht und
abgeholt.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehre-
re Schultern verteilen? Wenn ja, wer
pflegt mit?

Die Pflege lastet fast ausschlieBlich auf
meinen Schultern. Untersttitzung, zum
Teil in den Ferien, kommt von meinen
Eltern. Meine Schwester und mein

< Als ,Einzelkampferin” verbringe ich
sehr viel Zeit mit Recherchen.

Schwager springen bei Bedarf ein und
unterstiitzen im Rahmen ihrer Moglich-
keiten.

» Was empfinden Sie als besonders
herausfordernd?

Am herausforderndsten empfinde ich
das enorme - und stets hohe — ,, Infor-
mations- und Koordinationsvolumen*,
das aus der Pflegesituation, meiner Ar-
beit und dem Familienleben (ich habe
noch einen Sohn) resultiert. Keine Pause
und kaum personliche freie Zeit zu ha-
ben, ist ebenfalls sehr belastend!

» Was sind lhre persénlichen ,Kraft-
rduber”?

Ich freue mich, wenn ich ausschlafen
oder Wandern gehen kann sowie mit
guten Freunden gemeinsame Zeit ver-
bringe. Wenn Alexander etwas Neues
gelernt hat und dadurch selbststandiger
wird, bewirkt das kleine seelische Wun-
der.

» Was , geht gar nicht"?

Inkompetenz, Ignoranz und burokra-
tische Hirden sind Vorkommnisse,
denen ich immer wieder begegne. Der
Alltag ist schwer genug und wenn man
wiederkehrend zu héren bekommt,
dass die Angelegenheit nicht dem
Standard entspricht und deshalb keine
Losung/Hilfe moglich sind oder — noch
viel schlimmer — man komplett falsch
beraten wird, ist das ziemlich frustrie-
rend.

DAS BAND



Das sind wir!
Aleksandra Lazinica

mit ihren Angehérigen. »

» Was wiirde Sie entlasten?

Eine groBe Entlastung wére eine schnel-
le und unkomplizierte Hilfe z. B. ein
Therapeut, der nach Hause kommt oder
jemand, der regelméaRBig Freizeitaktivi-
taten mit Alexander tibernimmt.

» Was fordern Sie zwingend?

Eine Vernetzung und Kooperation aller
sozial-gesundheitlicher Trager. Ideal wéare
eine Stelle, die sich um alle Belange der
Eltern mit behinderten Kindern kimmert,
beginnend von rechtlichen, padago-
gischen bis hin zu medizinische Themen.
Wichtig ware auch eine Anpassung des
Pflegegesetzes an die Bedurfnisse der Fa-
milien mit behinderten Kindern.

» Kénnen Sie berufstitig sein? Wenn
,Ja": In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist
die , Vereinbarkeit von Beruf und Pfle-
ge" eine besondere Herausforderung
oder (gut) zu schaffen? Was macht es
ggf. schwierig?

Ich bin in der Marktforschungsbran-
che tétig. Die Corona-Situation hat in
meinem Fall zu einer leichten Verbes-
serung der Vereinbarkeit von Beruf
und Pflege gefuhrt. Das Arbeiten im
Homeoffice wurde erlaubt, was vor-
her undenkbar war. Zusatzlich kam der
Wechsel des Arbeitsbereiches, weniger
Termindruck und ein besseres Verstand-
nis flir meine Situation durch einen neu-
en Vorgesetzten, was ich bis dahin nicht
so kannte. Das Herausforderndste ist
immer noch das ,, Ad-Hoc"-Reagieren
auf Situationen, die durch die Pflege-
bedurftigkeit meines Sohnes ausgel6st
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werden. Und das alles wahrend meiner
Arbeitszeit.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch
mit anderen Eltern in vergleichbarer
Situation? Haben Sie entsprechende
Netzwerke? Sind Sie in einem Verein
aktiv?

Aufgrund der Seltenheit des Syndroms
meines Sohnes ist es relativ schwie-
rig, einen Verein oder ein Netzwerk zu
finden. Der , Sonderweg", den ich mit
meinem Sohn gehe und die Probleme,
die in dem Zusammenhang aufkom-
men, habe ich bis jetzt fast ausschlief-
lich durch eigene Recherchen gel6st.

» Welche , Superkréfte” und Ressour-
cen haben Sie durch das Kdmpfen, stan-
dige Neuorientieren und Sammeln von
Fachlichkeit in den zuriickliegenden
Jahren entwickelt und entdeckt?

Ich habe irgendwann gemerkt, dass ich
sehr ausdauernd und hartnackig bin,
was mir vorher nicht bewusst war. Ge-
lernt habe ich, dass man sich nur auf
sich selbst verlassen kann und dass am
Ende jedes Problem eine Lésung hat.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augen-
blick /heute guttun?
Mehr Ruhe und Zeit fiir mich.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zu-
kunft zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?
Aktuell denke ich dartiber nicht nach.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich
selbst?

Ich wiinsche mir selbst mehr Gelassen-
heit, Ruhe und etwas mehr Vertrauen,
dass am Ende alles gut wird.

Aleksandra Lazinica lebt mit ihrer
Familie, Ehemann und zwei Kindern
in Minchen. Als berufstatige Mutter
ist sie die Hauptpflegeperson ihres
jlngeren Sohnes, der das Verheij-
Syndrom hat. Neben der Pflege
kimmert sie sich um die sozialen,
therapeutischen und rechtlichen
Belange ihres Sohnes. Als ,Einzel-
kampfern* verbringt sie sehr viel
Zeit mit Recherchen, sodass sie im
Kontakt mit unterschiedlichen Ver-
banden z. B. G-BA, Achse, bvkm usw.
steht. Sie engagiert sich in ihrem
unmittelbaren Umfeld, indem sie in
direktem Austausch mit betroffenen
Eltern steht und ihr Wissen und
ihre Erfahrungen weitergibt.

Fotos: Privat



THEMA

-
<
2
o
=
E=]
o
i

Gesa Borek

Seit 25 Jahren bin ich pflegende Angehori-
ge und seit 23 Jahren weifl ich um meinen
., Status”. Als mein Sohn 2,5 Jahre alt war,
bekamen seine , pecial effects” den Namen
Fragiles-X Syndrom. Vor 18 Jahren haben
wir dann ,Nachschlag” gerufen und das
zweite Kind mit dieser ganz besonderen Mi-
schung aus kognitiver Beeintrachtigung, Au-
tismus und Charme bekommen. Inzwischen
hat sich unser Haus mit Oma in so etwas wie
eine Mehrgenerationen-Pflege-WG mit Be-
wohnern der Pflegestufe 3, 4 und 5 — plus
einem Teenager in der Pubertdt — verwan-
delt. Ich tibe mich in der Konigsdisziplin , ak-
tivierende Pflege"”, indem ich die Fahigkeiten
meiner Pfleglinge nutze und sie sich gegen-
seitig unterstiitzen lasse. Den einen schicke
ich mit Begleitung einkaufen, den anderen
beschaftige ich mit Kochen und Oma hat
dann Essen. An manchen Tagen méchte ich
aus dem ,, Pippi-Kacka-Tuka-Land" auswan-
dern, aber an den meisten habe ich Spafl am
Unerwarteten und bin stolz auf das Irren-
haus, das ich mein Zuhause nenne.

Unser Nest wird so bald nicht leer werden
und als Paar sind wir ein starkes Team. Wir
versuchen, mit den Kriften hauszuhalten
und uns regelmaBig Auszeiten vom Alltag
zu verschaffen. Meist kann nur einer weg,
aber zum Gliick haben wir unterschiedliche

, Unser Leben
funktioniert nur mit
Arbeitsteilung und ich
bin so etwas wie ein
CEO, die Strategiebe-
auftragte der Familie
mit Verantwortung fiir
das Wohlergehen aller.
Doch wir sind alle
Xtraordinary und Papa
ist unentbehrlich, er
ist der Mann ftir alle
Félle.” »

Hobbys. Ich habe das Aus-den-Augen-aus-
dem-Sinn-Prinzip perfektioniert. Wenn ich
die Tur hinter mir schlieBe, bin ich weg — sei
es ins Buro oder in die Freizeit. Leider bleibt
mir oft nur das Home-Office, um Pflege und
Beruf zu vereinbaren und die Behinderung
macht keine Ferien — im Urlaub geht die
Pflege weiter.

Die Vereinbarkeit von Beruf und Pflege hat
unter den derzeitigen Bedingungen einen
Januskopf. Ich balanciere seit der Geburt
des Kindes mit Behinderung auf dem sch-
malen Grat zwischen Selbst-Aufgabe und
Selbst-Ausbeutung. Heute arbeite ich als
Sozialpddagogin in einer verantwortungs-
vollen Aufgabe. Ich bin angekommen in
meinem Tun, aber durch die Doppelbelas-
tung ,Pflege” stelle ich meine Tatigkeit
doch immer wieder infrage. Ich frage mich,
ob ich allem gerecht werde und gebe als
Antwort noch ein bisschen mehr Gas.

Es hat nie gepasst mit der Erwerbsarbeit.
Wenn ich auf ein ,,Go" der Gesellschaft ge-
wartet héatte, saRe ich vermutlich in diversen
Ehrendmtern und ansonsten zuhause. Mein
,Partner in Crime" war immer mein Ehe-
mann. Nach dem dritten Kind, dem zweiten
mit Behinderung, haben wir die Rollen ge-
tauscht und er war 1,5 Jahre in Elternzeit,
die damals noch nicht einmal so hieB. Vom

Minijob als Wiedereinstieg wurden es para-
doxerweise mit jedem weiteren Kind mehr
Stunden, die ich arbeitete und mehr Aufga-
ben, die ich mir zutraute. Mit vier Kindern
habe ich ein zweites Mal studiert.

Was mich belastet, ist das Gefiihl, nicht aus-
fallen zu durfen. Fur die Pflege muss ich kor-
perlich belastbar sein. Fiir den Ausgleich der
Behinderung fuhle ich mich in einer Art Ga-
rantenpflicht, damit aus materiellem Rechts-
anspruch auch Materie wird. In Zeiten, in
denen Amter eine ,Formalitit verwaltungs-
technischer Art" nach der anderen fordern
und wir an den Aufgaben verrtickt zu wer-
den drohen, hilft manchmal nur noch Hu-
mor. Aber, so wie mein kleiner Sohn einmal
vor mir stand und empért sagte, sein Humor
hétte sich gerade verdndert, so spure ich: Es
hat etwas mit mir gemacht, seit einem Vier-
teljahrhundert das Unerwartete managen zu
mussen.

Mein Funfijahresplan ist, mich mehr entbehr-
lich zu machen. Wir sind - als Familie mit
zwei kognitiv beeintrdchtigten Autisten — die
gelebte Schnittstellenproblematik. Was ist
Pflege, was ist Teilhabe? Was ist therapeu-
tische Arbeit und was ist Betreuung? Unse-
re S6hne sind Menschen mit einer eigenen
Vorstellung von einem guten Leben und
mit unverduBerlichen Rechten. Sie sind kein
Puzzle aus sozialrechtlichen Anspriichen.
Pflege bei Menschen mit komplexer Behin-
derung ist wie Atmen, Aussetzer sind der
Gesundheit nicht forderlich. Pflegende An-
gehorige sind keine Ehrenamtlichen, sie sind
die Herz-Lungenmaschine des Systems. Das
mochte ich der Politik begreiflich machen.

Gesa Borek 1ebt mit ihrem Mann, drei
von vier Sohnen und Oma unter einem
Dach in Hamburg. Sie arbeitet als
Geschaftsfiihrerin fiir die ASBH Hamburg
e. V. und engagiert sich in der Bun-
desfrauenvertretung des bvkm.
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Ursula Hofmann

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende(r) Angehérige(r)?
Seit zwanzig Jahren.

» Was gehoért zu Ihren ,, Aufgaben” als pflegende Angehdri-
ge? (nur kurz aufzdhlen)

Die komplette Pflege Tag und Nacht: von der Korperpflege,
Windelversorgung, Nahrungsaufnahme, Medikamentengabe,
PEG-Sonde-taglich-pflegen und selbst wechseln, Arztbesuche,
korperliche Aktivierung, der komplette Biirokratie-Dschungel
bis zur Freizeitgestaltung.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schultern verteilen?
Wenn ja, wer pflegt mit? Als unsere Tochter jlinger war, un-
terstutzte uns meine Mutter sehr viel im Haushalt und bei der
Betreuung. Jetzt ist sie selbst hochbetagt. Mein Mann (69 J.)
und ich (61 J.) stemmen jetzt alles allein.

» Was empfinden Sie als besonders herausfordernd?

Keine frei planbare Zeit und die permanente Abhangigkeit. Ich
befinde mich immer noch im Baby-Versorgungsmodus, inklu-
sive Nachtaktivitidt, obwohl meine Tochter bereits erwachsen
ist und die anderen drei Geschwisterkinder ausgezogen sind.
Nichts ist sicher planbar, da Anne oft tiberraschend hohes Fie-
ber entwickelt und dann der Tag/die Woche vollig neu struk-
turiert werden muss.

» Was sind Ihre persénlichen , Kraftrduber”?

Immer wiederkehrende Telefonate zum Thema Windeln, Bii-
rokratie im Landratsamt oder bei Hilfsmitteln, keine passende,
umfassende, multidisziplindre medizinische Versorgung durch
ein MZEB in der Ndhe zu haben. Das Thema ,Wohnen"
macht mir Angst.

» Was geht nicht?

Wie andere ,Empty-Nest-Eltern” einfach spontan mal eine
Radtour zu machen, eine mehrtégige Tour in den Bergen, am
Abend ins Kino oder zu einem Konzert zu gehen, sich mit den
wenigen Freunden, die wir haben, zu treffen. Ich nenne dies
die soziale Isolation der pflegenden Angehérigen.

» Was wiirde Sie entlasten?

Ein, zwei verldssliche Personen, die spontan und/oder auch
abends unsere Pflege und Beziehungstatigkeiten Gbernehmen
wirden, einen Kurzzeitplatz auch ohne Vorausbuchung von
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Wer wir sind und was wir brauchen!
— Steckbrief des bvkm // Machen Sie mit!

Fiir diese Ausgabe von DAS BAND haben wir Menschen in unserem Verband ge-
fragt, ob sie einen Steckbrief ausfiillen und exemplarisch tber ihre Situation berich-
ten mochten. Auf diese Weise will der bvkm einen kleinen Einblick in die Lebens-
welten pflegender Angehoriger geben und ihren Alltag sichtbarer machen.

Wenn auch Sie unseren Steckbrief ausfiillen mochten: Den Fragenbogen mit den
notwendigen Informationen finden Sie auf unserer Website. Schicken Sie ihn per

Mail an: umfrage@bvkm.de

Hier geht es zum Fragebogen: https://bvkm.de/ueber-uns/unsere-magazine/

einem Jahr kurzfristig zu finden, einen Lotsen fiir die Biiro-
kratie.

» Was fordern Sie zwingend?

Besserer Zugang zu Entlastungs- und Beratungsstrukturen.
Kuren alle zwei Jahre, verléssliche Ferienangebote in allen Fe-
rien, die budgetunabhdngig voll finanziert werden, ein Recht
auf Kurzzeitpflege fur Kinder/Jugendliche und Erwachse-
ne auch mit hohen Pflegegraden, Nachtwache und medizi-
nischen Fachkenntnissen, flichendeckend in jedem Landkreis/
groReren Stadt, bessere und mehr verldssliche Angebote bei
den Familien entlastenden Diensten und deren Refinanzie-
rung. Pflegebudgets, die nach Pflegegraden ansteigen und
ohne Vorbedingungen individuell genutzt werden konnen.

» Koénnen Sie berufstétig sein?
Jein. Zwanzig Jahre war ich nicht berufstatig ...

Das bin ich!

Wenn ich mich
mit einem Wort
beschreiben sollte:
Ich bin die
+Anpackerin”. »
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» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist es ihr erlernter Beruf?
Jetzt, mit 61 Jahren (Wiedereinstieg), bin ich seit kurzem ge-
ringfligig bei der Sozialstation Esslingen beschaftigt. Es ist nicht
mein erlernter Beruf. Als leitende Hebamme konnte ich nach der
Geburt unserer Tochter leider nie mehr arbeiten.

» st die , Vereinbarkeit von Beruf und Pflege” eine besonde-
re Herausforderung oder (gut) zu schaffen? Was macht es ggf.
schwierig?

Generell sind es die ltickenhaften Beschulungs- und Betreuung-
sangebote je nach Landkreis oder Bundesland, die eine Berufsta-
tigkeit verhindern. Die Strukturen fur ,Regelfamilien”, die vom
Familienministerium gesetzlich auf den Weg gebracht wurden,
greifen nicht bei Handicap-Familien. (Ganztagskindergarten und
Schule, Randzeitenbetreuung auch fur Werkstatt und Tagesfor-
derstdtte, Ferienangebote und fehlende Assistenten ...). Meine
Tatigkeit, die §37.3.-Beratung im Rahmen von Hausbesuchen
bei Familien mit einem Angehdrigen mit Behinderung durch-
zuftihren, vornehmlich nachmittags, ist nur moglich, da mein
Mann massiv seine Arbeitszeit reduziert hat und somit ab 16
Uhr und bei Krankheit der Tochter die komplette Pflege und Be-
treuung Gbernimmt.

» Steht die Dauerpflege einer méglichen Berufstétigkeit im
Weg?

Eindeutig ,Ja"! Das geplante Familienpflegegeld und die Pfle-
gezeit haben keinen Nutzen flr lebenslang pflegende Mitter
und Véter, die aufgrund der Unvereinbarkeit ihre Berufstatigkeit
bereits aufgegeben haben. Fiir Alleinerziehende bedeutet dieses
Hartz 4.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit anderen Eltern in
vergleichbarer Situation?

. Uberlebenswichtig”. Ohne Kenntnisse und Unterstiitzung von
anderen betroffenen Familien wére ich ldngst , untergegangen™.

<« Das sind wir!
Ursula Hofmann mit

Tochter Anne.

» Haben Sie entsprechende Netzwerke?
Ja, seit Corona zunehmend: Facebook, Whatsapp, E-Mail.

» Sind Sie in einem Verein aktiv?
Ich habe aus Mangel an Angeboten sogar einen Verein ge-
grundet. www.rueckenwind-es.de

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen haben Sie durch das
Kdmpfen, stindige Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zurlickliegenden Jahren entwickelt und ent-
deckt?

Unseren Alltag bringe ich in politischen Gremien, in Talk-Run-
den, bei Interviews, in Arbeitsgruppen, oder durch Schreiben
von Artikeln auf den Punkt, ohne Dinge schénzureden. Ich
lege besonders bei unangenehmen Themen mit Hartnackig-
keit den Finger in die Wunde. Manchmal bissig, aber immer
charmant, zeichnet mich aus.

» Was wiirde lhnen in diesem Augenblick /heute guttun?
Ein Zauberstab, der die permanenten fieberhaften Erkran-
kungen meiner Tochter fiir immer verschwinden lasst.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft zu? Was wird in
5-10 Jahren sein?

Hoffentlich haben wir fir unsere Tochter eine passende
Wohnform gefunden. Der Alltag fir Menschen mit hohem
Assistenzbedarf und deren Angehérige wird, ohne massive
Verbesserungen, zu einer sozialen Katastrophe.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?

Gesundheit und Fitness, Reisen, und fuir die Wirren des Alltags
immer eine Portion Humor.

DAS BAND



Im Fokus: Thema , Kurzzeitpflege*

Sie machen sich besonders stark fiir das Thema Kurzzeitpflege.

» Warum ist dieses Thema fiir Pflegende Angehdrige allgemein, spezi-
ell aber fiir Sie, so ungemein wichtig?

Das Leben als Familie mit einem Kind, Jugendlichen oder Erwachse-
nen* mit besonderen Bedarfen (*im fortlaufenden Text nur mit Kind
bezeichnet, meint die ganze Alternsspanne) ist eine téglich neue Heraus-
forderung, je mehr Pflege und Betreuung erforderlich sind. Der Alltag
orientiert sich meist an den speziellen Erfordernissen, die das Kind mit
Behinderung Tag und Nacht hat. Wéhrend Kinder ohne Hilfebedarf mit
zunehmendem Alter selbststandig und unabhéangiger werden, ist dies
bei einem Handicap-Geschwister eben oft nicht der Fall. Die ,Dauer-
beanspruchung ohne Ende"” von pflegenden Muttern und Véter, rund
um die Uhr, egal, ob Wochenende, Feiertag oder Ferien, sind auf Dau-
er zehrende Kraftrduber, die die Gesundheit auf vielféltige Weise be-
anspruchen. Schlafstérungen, Riickenschmerzen, fehlende eigene freie
Zeit, permanente Abhédngigkeiten und soziale Isolation fiihren haufig in
eine unbeschreibliche Uberforderung, auch in der Partnerschaft, die nur
durch regelmaBige Auszeiten und Unterstitzungssysteme abgewendet
werden kann. Bei einer Mutter-/Vater-Kind-Kur gehen Familien mit
einem Pflegegrad 5 Kind meist leer aus, da dies die Kureinrichtungen
nicht leisten kénnen. Eine Kur ohne Kind braucht zeitgleich einen ver-
lasslichen Kurzzeitplatz! Oder: Mutter/Vater erkranken schwer und die
Pflege des Kindes ist zu Hause nicht mehr gesichert. Da braucht es auch
Kurzzeit.

» Mit welchen besonderen Herausforderungen sehen Sie sich in die-
sem Bereich konfrontiert?

Da die Pldtze so rar sind, mussen wir als Eltern und andere Familien
weiterhin ein Jahr im Voraus ein Zeitfenster buchen, in der Hoffnung,
dass wir eine Zusage erhalten. Das bedeutet: weiterhin ist kein spon-
tanes Wegfahren z. B. mit Ubernachtung méglich, wie andere Eltern es
bei erwachsenen Kindern langst umsetzen konnen. Die Abhangigkeit,
die soziale Isolation, bleibt bestehen. Dasselbe galt fiir meine Kur vor
einigen Jahren, die ich zur groBen Verwunderung des Anbieters ein Jahr
im Voraus beantragen und buchen musste.

» Was , klemmt"” besonders?

Es gibt zu wenig Angebote fiir Kinder und Erwachsene — vor allem mit
hohen Pflegegraden, medizinischen Bedarfen und herausforderndem
Verhalten. Es gibt keine gesetzlichen Vorschriften, wer was wie und
wie viel anbieten muss. Familien in Pflegeverantwortung bedurfen der
Sichtbarkeit, Anerkennung und Unterstiitzung. Ein Baustein ist die Kurz-
zeitpflege, die noch immer das Image von ,Abschiebung” hat. Auch
Familienferienangebote, wie die Familienherberge in lllingen oder der
Kupferhof in Hamburg, sind eine Auszeitmoglichkeit. Leider nur bis
zum 18. Lebensjahr und leider gibt es nur diese zwei Angebote in ganz
Deutschland.

» Welche Auswirkungen hat das Thema fiir pflegende Angehdrige?

Es ist kein Ende der Erschopfungsspirale in Sicht! Die Anzahl der Kurzzeit-
und Hospizplétze wurde in den letzten 15 Jahren nicht an den Bedarf an-
gepasst bzw. Uberhaupt aufgebaut. Dank medizinischem Fortschritt hat
sich die Lebensdauer und -qualitdt von Menschen mit komplexen Behin-
derungen sehr erhéht. Dahinter steht auch immer eine Familie, die diese
Pflegeleistung zu Hause, oft bis zur Erschopfung, erbringt. Je hoher der
Pflegegrad und die Herausforderungen, desto geringer ist die Chance,
aus dem Hamsterrad Pflege herauszukommen, da die untersttitzenden
Rahmenbedingungen, die es geben sollte, oft nicht vorhanden sind.

» Was muss sich zwingend dndern?

Kurzzeit als wichtige Entlastung darf nicht langer ein ,Nischenthema"
sein. Kurzzeit muss vor Ort stattfinden, sodass Familien auch auBerhalb
der Ferien Entlastung erhalten, indem das Kind nach dem Kindergarten
oder der Schule/Tagesforderstatte/Werkstatt statt nach Hause eben in
die Wohngruppe in der Kurzzeit geht. Fir einen Aufenthalt fahren Fami-
lien durch die ganze Republik. Das ist eine Zumutung fiirs Kind, fur die
Familie und die Umwelt. Eltern und Geschwister sollten ermutigt werden,
eine ,Auszeit" oder andere Familienerholungszeit zu nehmen. Dafur
muss es aber Pldtze geben. Die Anrechnung des Pflegegeldes muss drin-
gend abgeschafft werden. Fiir jeden Kurzzeittag wird halftiges Pflegegeld
abgezogen. Im Hospiz ist es sogar der volle Pflegebetrag eines Tages.
Manche Familien kénnen sich keine Kurzzeit leisten, da das Pflegegeld
mangels moglicher Berufstatigkeit voll in die Haushaltskasse flieBt.

» Welche Forderungen haben Sie hier?

Alle entscheidenden Ministerien auf Bundesebene an einen Tisch. Ge-
sundheits-, Familien-, Arbeitsministerium! Es muss ein Recht per Bun-
desgesetz auf Kurzzeit fiir Menschen mit Behinderung, unabhangig vom
Alter, geben. Es kann nicht der Beliebigkeit in den Bundesldndern, den
Landkreisen und Kommunen tberlassen bleiben, ob Familien Zugang zu
einem Kurzzeitangebot/Hospiz finden. Jetzt! Und nicht erst in 10 Jahren.
Die nachste Generation junger pflegender Eltern lauft bereits am Limit.
Ich wiinsche mir eine bundesweite Kampagne:

Meine Vision fiir eine solche Kampagne: , Pflegende Familien in die
Mitte! Familien in Pflegeverantwortung leisten taglich unvorstellbar
viel. Deshalb bendtigen sie immer wieder Auszeiten. Als Bundesre-
publik sind wir stolz, gute Rahmenbedingungen, wie Kurzzeit-, Hos-
pizpldtze, Kur- und Familienferienangebote zukiinftig allen Familien/
pflegenden Eltern in ihrer Ndhe anbieten zu kénnen. Darauf kénnen Sie
sich verlassen!"

Ursula Hofmann ist Hebamme und Grinderin von ,,Rickenwind e.

V. - Pflegende Mitter behinderter Kinder stdarken* in Esslingen.
Sie war bis 2022 Mitglied der Bundesfrauenvertretung im bvkm
und ist nun Stadtrdtin in Esslingen. Sie ist Grenzgdngerin,
reisehungrig, abenteuerliebend, Nonkonformistin und Anpackerin.

https://www. rueckenwind-es.de
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Wort beschreiben sollte: Ich
bin die ,, Glicksmomente-

Sammlerin”. »

Waltraud Spies-Baumeister

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende(r) Angehérige(r)?
Seit 20 Jahren.

» Was gehért zu lhren ,, Aufgaben” als pflegende Angehéri-
ge? (nur kurz aufzdhlen)

Die Rundumversorgung, komplette Grund- und Behand-
lungspflege unseres 20-jéhrigen Sohnes mit komplexer Be-
hinderung, (,schwermehrfachbehindert”, Pflegegrad 5, Grad
der Behinderung 100). Also: Waschen, Wickeln, Duschen,
An- und Ausziehen, Zahnpflege, Transfers mittels Deckenlifter
vom Bett in Rollstuhl und umgekehrt ... Sondenerndhrung.
Buttonwechsel. Inhalieren, Absaugen, bei Bedarf O,-Gabe.
Néchtliche Uberwachung. Vitalzeichenkontrolle. Pneumo-
nieprophylaxe, Dekubitusprophylaxe, Kontrakturenprophyla-
xe (Orthesen, Hand-und Beinschienen), Mobilisation mittels
NF-Walker, Motomed. Rollstuhl, mit elektrischer Schiebehil-
fe. ,Sprachrohr” sein flir meinen nicht-sprechenden Sohn.
Unterstiitzte Kommunikation mittels technischer Hilfsmittel.
Soziale Kontakte fiir ihn organisieren. lhn begleiten. lhn un-
terstlitzen, dass er zwei Freundschaften pflegen kann. Kon-
takt zur Schule. Austausch und Organisation mit ambulantem
Pflegedienst. Kinderarzt, Rezepte, Verordnungen, Tatigkeit als
rechtliche Betreuerin unseres Sohnes, zusammen mit meinem
Mann. Wascheversorgung, Logistik, Materialbeschaffung
(Medikamente, Inkontinenzmaterialien (Windeln), Zubehor
zur Erndhrung und alles rund um die Atmung bei Homecare-
Versorger und Medizintechnik. Kontakt und reger Austausch
mit Sanitdtshaus, bei der Beantragung und Anpassung neuer
orthopadischer Hilfsmittel ... etc.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schultern verteilen?
Wenn ja, wer pflegt mit?

Ich tibernehme den groBten Part der Pflege seit Geburt meines
Sohnes selber. Werde hierbei durch einen ambulanten Inten-
sivpflegedienst unterstiitzt — hauptséchlich zur Begleitung un-
seres Sohnes wahrend des Schulbesuchs, mit weniger Stunden
auch zur Unterstiitzung bei uns zuhause. Wéhrend der Schul-
ferienzeiten ist noch weniger Untersttitzung durch den Pfle-
gedienst moglich (wegen knappem Personalstand und Aus-
lastung des Pflegepersonals in vielen Intensiv-Versorgungen).

Das bin ich!

Wenn ich mich mit einem

Aulerdem werde ich seit der Geburt unseres Sohnes tatkraftig
von meinem Mann unterstitzt.

» Was empfinden Sie als besonders herausfordernd?

Besonders herausfordernd ist die standige Verantwortung, Er-
reichbarkeit und das enorme Angebundensein. Auch abends,
nachts, am Wochenende. Spontaneitédt bei Unternehmungen
ist schwierig. Eigene soziale Kontakte zu pflegen, dafir ist die
Zeit immer knapp, und die Energien oft zu wenig. Die vielen
Stunden, die ich fur die Pflege und Versorgung meines Sohnes
aufwende, lassen wenig Zeit fur anderes. Besonders heraus-
fordernd ist fur mich, dass die Pflege bei einem mittlerweile
erwachsenen jungen Mann nicht einfacher wird, durch die
zunehmende korperliche Belastung. Und das eigene Alterwer-
den erfordert langere Regenerations- und Auszeiten.

» Was ,geht gar nicht"?

Was fiir mich momentan (noch) gar nicht geht, ist, meinen
Sohn ganz in Fremdbetreuung zu geben, zum Beispiel in ei-
ner stationdren Einrichtung. Auch wenn der Pflegealltag mit
ihm oft sehr anstrengend ist, und mich manchmal an meine
Grenzen bringt, es gibt auch so viel Schénes mit Hannes. Ich
habe ihn sehr lieb und wir haben auch oft richtig viel SpaB
miteinander. Ich habe sehr viel von und mit meinem Sohn ge-
lernt und bin trotz aller Herausforderungen einfach glticklich,
dass es ihn gibt!

» Was wiirde Sie entlasten?

Wenn ich noch mehr Unterstiitzung von auBen hatte — mehr
Stunden durch den ambulanten Pflegedienst. Mehr Moglich-
keiten fur eigene Auszeiten — durch wohnortnahe Kurzzeit-
pflege. Momentan besteht meine (unsere) einzige wirkliche
Erholungsmoglichkeit — die tiber ein paar Stunden hinausgeht
— in Aufenthalten im Kinderhospiz. Diese Moglichkeit nutzen
wir seit Kleinkindzeiten meines Sohnes regelmaRig. Aber auch
hier gibt es eine groBe Nachfrage und zu wenige Aufent-
haltsmoglichkeiten Gber das Jahr. Entlasten wiirde mich auch,
wenn die Schulferien — vor allem im Sommer — nicht so lange
wadren. Mit einem Kind, das keine Moglichkeit hat, sich selber
zu beschéftigen und etwas zu unternehmen, sondern immer
und komplett in allen Lebensbereichen auf standige Hilfe und
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Unterstitzung angewiesen ist, kann so ein Sommer sehr sehr
lang sein.

» Was fordern Sie zwingend?

Die Moglichkeiten fur Kurzzeitpflege auch fiir junge Menschen
mit komplexer Behinderung und hohem Pflege- und Unter-
stutzungsbedarf, mussen dringend weiter ausgebaut werden.
Die Tatigkeit als pflegende Angehorige sollte dringend eine
offizielle Anerkennung als berufliche Tatigkeit bekommen, mit
grolerer rechtlicher und finanzieller Absicherung (mit Erwerb
von Arbeitslosengeldanspriichen durch die Pflege). Es muss
mehr publik gemacht werden, dass Pflege durch Angehoérige
nicht nur Pflege von alten Menschen oder kranken Partnern,
sondern in vielen Féllen auch jahre- bis jahrzehntelange Pfle-
ge von Kindern, Jugendlichen, jungen Erwachsenen durch die
eigenen Mutter (oder Eltern) betrifft. Wir pflegenden Angeho-
rigen missen uns auch politisch noch mehr vernetzen, sicht-
barer werden, fiir unsere eigenen Interessen und Rechte und
das Wohl unserer zu pflegenden Kinder kdmpfen. Wir brau-
chen Interessensvertretungen, wie z. B. offizielle Behinderten-
beauftragte, die den Schwerpunkt Kinder und Jugendliche mit
Behinderung vertreten. Wir brauchen zentrale Anlaufstellen
und Case Manager, die Familien mit Kontinuitat auf dem Weg
~Leben mit einem pflegebedirftigen Kind mit Krankheit oder
und Behinderung" begleiten — damit die Ansprechpartner sich
nicht auf zu viele verschiedene Stellen verteilen, sondern ge-
buindelt die Faden irgendwo zusammenlaufen. Wir sollten aus
unserem (oft erschépften, manchmal fast isolierten) Schatten-
dasein herauskommen, indem wir uns noch mehr miteinander
solidarisieren, und uns — mit Unterstiitzung von auBen — daftr
engagieren, dass unser anstrengendes Leben als pflegende
Angehorige etwas einfacher wird — indem es z. B. selbstver-
standlich und einfach zu organisieren ist, dass pflegende Mut-
ter ihren Anspruch auf Mutterkur alle zwei Jahre wahrnehmen
konnen.

Auch wenn das zu pflegende Kind Pflegegrad 5 hat! (Es gibt
derzeit viel zu wenige Mutter- und Familie-Kureinrichtungen,
die solche Kinder parallel zur Mutter aufnehmen, und das Kind
auch am Wochenende gut betreuen kénnen, damit die pfle-
gende Mutter wirklich Moglichkeit zur Erholung hat).

» Konnen Sie berufstitig sein? Nein. Neben der Pflege und
Organisation rund um meinen schwerbehinderten Sohn bleibt
viel zu wenig Zeit und Energie fur eine zusatzliche Berufstatig-
keit auBer Haus tbrig.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit anderen Eltern
in vergleichbarer Situation? Haben Sie entsprechende Netz-
werke? Sind Sie in einem Verein aktiv?

Der Austausch mit anderen Muttern ist von Geburt meines
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Sohnes an fiir mich von allergréBter Bedeutung. Manchmal
denke ich, dass ich durch die gute und intensive Vernetzung
innerhalb unserer Elternselbsthilfegruppe (die wir vor knapp
20 Jahren gegriindet haben) und mit weiteren Muttern, die
ich Gber das Kinderhospiz kennengelernt habe, und mit de-
nen ich befreundet bin, so viel gelernt habe — die allermeisten
und wichtigsten Informationen und Tipps, die mich durch das
Leben mit Hannes begleiten, habe ich von anderen , betrof-
fenen” Mduttern bekommen. Wir tauschen uns miteinander
aus, geben uns gegenseitig Halt, sprechen uns gegenseitig
Mut und Durchhaltevermégen zu, kénnen miteinander la-
chen, manchmal auch weinen. Auch die Muttertagungen des
bvkm bieten groRartige Austauschmaoglichkeiten, die ich sehr
schédtze und nicht missen méchte.

-

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen haben Sie durch das
Kdmpfen, stindige Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zurtlickliegenden Jahren entwickelt und ent-
deckt?

Ich habe durch meine mittlerweile 20-jahrige Tatigkeit als pfle-
gende Angehorige einen grofen und reichen Erfahrungs- und
Wissensschatz angesammelt. Ich muss mir in meiner Téatigkeit
als pflegende Angehorige nie die Sinnfrage stellen — beim
Blick auf meinen Sohn weil ich genau, warum ich das alles
so mache, warum ich mich engagiere, fir was es sich lohnt
zu kdmpfen. Bin zu einem guten Sprachrohr fiir ihn geworden
und mochte gern, dass die Welt auch bei sozialen Themen
ein Sttick weit besser wird. Habe viel tiber Teilhabe gelernt
und was getan werden muss, damit sie fiir alle moglich ist. Ich

A Das sind wir!
Waltraud Spies-
Baumeister mit
Sohn Hannes.
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habe ein groBes Organisationstalent entwickelt. Kann realistisch
einschatzen, was allein machbar ist und fiir was Unterstiitzung no-
tig ist. Habe mein kreatives Potential weiter entfaltet. Habe in die-
sen vielen Jahren ganz viel Dankbarkeit und Sinn auch fir schein-
bar ,kleine Dinge" entwickelt und brauche wenig, um gliicklich zu
sein. Ich weill die Menschen, die sich fur unser Leben mit einem
.besonderen Kind" wirklich interessieren, sehr zu schitzen. Habe
gelernt, welche immens groBe Bedeutung die Mobilitat bzw. die
Maoglichkeit, trotz Einschrankungen mobil zu sein, hat.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augenblick/heute guttun?
Ein paar freie Tage mit der Gewissheit, dass mein Sohn gut versorgt
ist.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft zu? Was wird in 5-10
Jahren sein?

Ich hoffe, dass sich im Laufe der nédchsten Jahre fiir unseren Sohn
seine Zukunft auf gute Art und Weise weiterentwickelt. Dass er
trotz — seiner Lungenprobleme — gesundheitlich stabil bleibt und
weiter ein zufriedener, interessierter und frohlicher junger Mann
bleibt, der trotz seiner Einschrankungen ein gliickliches Leben
fuhrt. Dass er immer Menschen wie uns — seine Eltern und seine
Geschwister — um sich herum hat, die ihn lieb haben und ihn mit
groBem Engagement unterstiitzen. In zwei Jahren wird er voraus-
sichtlich die Schule verlassen und vermutlich dann in einen Forder-
und Betreuungsbereich wechseln. Ob sich dann evt. auch eine An-
derung seiner Wohnsituation ergibt, das wird die Zukunft zeigen.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?

Das innere Gliick bewahren zu kénnen, einen solch wunderbaren
Menschen — als Sohn- und Lebensaufgabe — bekommen zu haben.
Etwas mehr Zeit fir mich selber, meine Hobbies und Interessen und
fiir Reisen, das wiinsche ich mir sehr.

Im Fokus: Thema ,Sandwich-Pflegesituation”

Ihnen liegt das Thema , Sandwich-Pflegesituation” am Herzen,
ein Begriff fiir eine Lebensphase, in der pflegende Angehorige fur
die dltere und die jlingere Generation als pflegende Angehdrige im
Einsatz sind.

» Warum ist dieses Thema fiir pflegende Angehérige allgemein,
speziell aber fiir Sie, so ungemein wichtig?

Nach wie vor sind mehr Frauen als Méanner in der , Sorge-Arbeit"
tatig, sind ,, Kimmerinnen". Auch als pflegende Angehorige sind
deutlich mehr Frauen als Manner im Einsatz. Mutter stellen hau-
fig fur ihre Kinder mit Behinderung oder chronischer Krankheit die
eigene Berufsaustibung zurtick, sind gar nicht mehr beruflich er-
werbstatig oder nur in geringerem Umfang.

Werden nun die eigenen Eltern alt, benétigen sie zunehmend mehr
Hilfe und Unterstiitzung, bis hin zur Pflege und Versorgung, sind es
in den meisten Féllen die Téchter, die jetzt quasi einen Rollentausch
vornehmen. Haufig waren die jetzt altgewordenen Eltern in friihe-
ren Jahren — auch zur Zeit der eigenen kleinen Kinder (insbesonde-
re bei Kindern mit Behinderung) — eine groBe Stutze und Hilfe fur
die junge Familie. Aus Zuneigung und Liebe, Dankbarkeit fiir die
selber erfahrene Unterstlitzung, und dem Wunsch, etwas zuriick-
geben wollen, aus Verantwortungsgefthl, aber auch aus Pflichtge-
fuhl, wird nun gewissermaBen ein Rollentausch vorgenommen. So
kommt nun bei Frauen, die als Mitter pflegende Angehdrige ihrer
Kinder mit Behinderung sind, die Unterstiitzung und Firsorge fir
hilfsbedtirftige Eltern dazu. Dadurch entsteht eine Art ,, Sandwich-
Pflegesituation” fur die dltere und die jiingere Generation zeitlich
als pflegende Angehorige im Einsatz zu sein.

» Mit welchen besonderen Herausforderungen sehen Sie sich in
diesem Bereich konfrontiert?

Ich mochte lhnen anhand meiner personlichen Situation einen
Einblick in eine solche ,Sandwich-Pflegesituation” geben. Seit
mittlerweile 20 Jahren bin ich, Mutter von 4 Kindern, im ,, Haupt-
beruf” pflegende Angehdrige unseres Sohnes mit komplexer
Behinderung (,,schwermehrfachbehindert”). Durch die von Ge-
burt an bestehende Behinderung war schnell klar, dass an eine
berufliche Tatigkeit (ich bin Dipl.-Sozialarbeiterin (FH) und Heb-
amme) vorerst nicht weiter zu denken war. So habe ich mich aus
innerer Uberzeugung, mit viel Liebe, Herzblut und Energie voll in
die Rolle als Familienfrau, Familienmanagerin und Pflegeperson
unseres Sohnes gesturzt. Die zahlreichen Krankenhausaufenthalte
unseres Sohnes waren fir uns alle belastend, und ich fehlte als
Krankenhausbegleitung meines Sohnes in der auswartigen Uni-
Kinderklinik haufig wochenlang in der Familie. Neben meinem
Mann, der aber seinen Beruf weiter ausiiben musste, waren mei-
ne in der Ndhe wohnenden Eltern fiir mich in diesen Jahren eine
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unglaublich groBe Stuitze. Sie haben sich liebevoll und engagiert
um ihre drei gesunden Enkelkinder gekimmert und waren immer
auf Abruf fiir uns da, wenn Hilfe nétig war. Ohne die Hilfe meiner
Eltern hatten wir diese schwierigen Anfangsjahre mit vier kleinen
Kindern, darunter unserem sehr haufig schwerkranken Sohn mit
Behinderung, niemals so gut bewaltigt. Mittlerweile sind die drei
gesunden Kinder alle schon selbststandige, junge Erwachsene.
Auch Hannes ist erwachsen, vom Alter her, aber aufgrund seiner
Situation wird er lebenslang auf umfassende Hilfe, Pflege, Ver-
sorgung und Betreuung angewiesen sein. Nun sind meine Eltern
alt geworden. Meine Mutter, die so viele Jahre lang meine grofRe
Stuitze und wichtige Ansprechpartnerin war, hat eine Demenz ent-
wickelt. Anfangs war das Zuhauseleben fuir sie noch moglich und
ich bin meinem Vater als Unterstlitzung zur Seite gestanden und
habe mich auch dort als pflegende Angehérige eingebracht. Mitt-
lerweile lebt meine Mutter im Pflegeheim und ich versuche, sie
regelmdRig zu besuchen. Mein Vater, der jetzt im Betreuten Woh-
nen lebt, braucht ebenfalls inzwischen Hilfe und Untersttitzung,
so besonders in der Alltagsorganisation und als Ansprechpartne-
rin. So bin ich nun als pflegende Angehérige in der ,, Sandwichpo-
sition zwischen der dlteren und der jungen Generation in meiner
Familie. Auch wenn dieser Einsatz in meinem Falle von meinen
Eltern mit groBer Dankbarkeit gewtirdigt wird, ist dies alles doch
sehr anstrengend.

Besondere Herausforderung: selber in der Mitte des Lebens zu
stehen. Nicht mehr jung, aber auch noch nicht alt zu sein. Die
eigenen Kréfte und Energien sind nicht mehr so stark wie in fri-
heren Jahren. Der ,Energieakku” hat eine ldngere Ladezeit. Von
der Pflege des Kindes mit Behinderung bin ich korperlich belastet.
Es gibt zu wenige Ruhepausen, zu wenig Zeit fur die eigene Rege-
neration. Oft zu wenig Schlaf. Wenn dann auch noch eine eigene
gesundheitliche Belastung in Form einer Erkrankung (in meinem
Falle einer Tumorerkrankung) hinzukommt, fuhrt das leicht zu
Uberforderung. Dieses Gefiihl ,,Und wo bleibe ich?" begleitet
mich an so manchem Tag.

» Wie erleben Sie diese Herausforderungen und Erwartungen?
Es ist insgesamt eine sehr anstrengende Situation. Einerseits bin
ich gern Ansprechpartnerin, Gbernehme mit Energie anfallende
Aufgaben, bin gern fir die anderen da, bin auch im Notfall immer
abrufbar. Nicht nur Pflichterfiillung, sondern auch Herzensbedirf-
nis, jetzt da zu sein, wo ich gebraucht werde, etwas zuriickzuge-
ben, aus Liebe und Dankbarkeit, das ist meine Motivation. Ande-
rerseits grenzt das manches Mal an Uberforderung. Nein-Sagen
ist aber (sowohl aus moralischer als auch aus praktischer Sicht)
nicht wirklich méglich. Manchmal ist es eine Zerreifprobe.
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Aber: Es kann auch sehr schéne Momente geben! Sowohl mit
meinem Sohn als auch mit meinen Eltern. Auch jetzt haben wir
gemeinsame kleine, schone Erlebnisse und Momente, in ihrem
Falle mit dem Wissen um die Endlichkeit des Lebens (beide sind
Anfang 90).

» Was , klemmt" besonders?

Mir selber freie Zeiten zu schaffen — Zeitrdume zu definieren, in
denen ich nicht zur Verfligung stehe, nicht abrufbar bin. Freirdu-
me ohne Verpflichtung. Wenn der Sohn mit Behinderung ver-
sorgt/fremdbetreut ist, dann auch mal fiir mich, frei zu sein, ohne
gleich in die Rolle der firsorglichen und helfenden Tochter zu
schltipfen. Zeit zu haben, fiir eigene Freizeit, fir eigene Erholung,
Interessen, fur Erlebnisse, Freundschaften, Reisen etc. ... auch be-
rufliche Weiterentwicklung, Fortbildungen etc.

» Was ware hilfreich?

Wenn die Hilfe auf noch mehr Schultern verteilt wére - auBer-
halb der familidren Unterstiitzungscrew. Meine voll berufstatige
Schwester ist ebenso wie ich im Einsatz fur unsere Eltern. Meine
gesunden Kinder und mein Mann sind ebenso sowohl fiir unseren
Hannes wie auch fur meine Eltern nach ihren Kraften und Mog-
lichkeiten im Einsatz. Wenn die Personalsituation im Pflegebereich
besser ware, sowohl im Altenpflegeheim als auch im ambulanten
Pflegedienst, ware das sehr entlastend und ein weit besseres Ge-
fuhl, jemanden dort fremdbetreut zu wissen.

» Was muss sich zwingend &ndern?

Es sollte dringend ein Gehalt furr ,, Familienpflege* geben. Es man-
gelt noch immer gewaltig an gesellschaftlicher Anerkennung und
Wertschatzung fur , Care-Arbeit”. Die Tatigkeit als ,pflegende
Angehorige” — zumindest dann, wenn sie ,fulltime” geleistet
wird und daneben keine weitere Erwerbstatigkeit moglich ist,
sollte als eigene Berufstatigkeit anerkannt sein, mit allen sozialen
und finanziellen Absicherungen, auch Anspriichen auf Arbeitslo-
sengeld, wenn die Pflegetatigkeit z. B. wegen Versterben des zu
Pflegenden beendet ist.

» Welche Forderungen haben Sie hier?

Sich selber aufs eigene Alter vorzubereiten, halte ich fir wichtig.
Ebenso, selber nicht zu erwarten, dass jemand von der Familie
~automatisch* in die Rolle als Pflegeperson schltipft.

Und wenn das so ist, ist das ein groRes Geschenk.

Waltraud Spies-Baumeister ist Mutter von vier Kindern,
Tebt in Ravensburg. Von Beruf Sozialarbeiterin, Hebamme,
Palliative Care Fachkraft. Pflegt seit 20 Jahren vollbe-
ruflich ihren Sohn mit komplexer Behinderung.
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Das sind wir!
Julia Staszkiewicz
mit ihrer Familie. »

<« Das bin ich!

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pfle-
gende Angehdrige?
Ich pflege meinen Sohn seit 9 Jahren.

» Was gehért zu lhren ,Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Mein Sohn ist in allen Bereichen des All-
tags komplett auf Hilfe angewiesen: Kor-
perpflege, Aus- und Anziehen, Umlagern/
Umsetzen/Fortbewegen (mein Sohn sitzt
im Rollstuhl), Essen und Trinken (teilweise
Uber Magensonde).

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere
Schultern verteilen?

Mein Ehemann (Vater meines Sohnes) un-
terstuitzt mich tatkréaftig neben seiner Be-
rufstatigkeit, und auch die Oma hilft, wo
sie kann, mit fast 70 Jahren.

» Was empfinden Sie als besonders he-
rausfordernd?

Zum einen ist der Alltag mit einem pfle-
gebedurftigen Kind an sich immer wieder
eine Herausforderung. Der Spagat zwi-
schen Pflege, Beruf, Haushalt und eige-
nen Bedurfnissen. Keine Woche lauft wie
die letzte, man muss immer wieder neu
planen und (um)organisieren. Therapien,
Arztbesuche, Ausfille bei den Betreu-

Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte: Ich
bin die , Steh-Auf-Frau”.

Julia Staszkiewicz

ungen, das bringt immer viel Unruhe. Zum
anderen empfinde ich die Teilnahme am
gesellschaftlichen Leben als sehr heraus-
fordernd. Viele Aktivitdten sind ohne ge-
naue Planung nicht méglich. ,Spontan*
gibt es bei uns eher nicht. ,,Mal eben”
etwas Essen gehen, einen groBeren Aus-
flug weiter weg vom Wohnort in einen
unbekannten Bereich — ohne ausfiihrliche
Planung fast nicht moglich fir uns. Es sind
immer Fragen zu kldren wie: ,Wie sind
die Gegebenheiten vor Ort, ist alles bar-
rierefrei?", , Gibt es dort eine Maglichkeit,
mein (groBes) Kind zu wickeln?”, ,Be-
komme ich dort etwas fir meinen Sohn
zu essen, das auf seine Bedurfnisse zuge-
schnitten (puriert) ist oder muss ich alles
von zu Hause mitnehmen, um rundum
versorgt zu sein?". Solche Uberlegungen
sind mitunter sehr anstrengend (#Mental-
Load) und werfen oft einen Schatten auf
einen Ausflug, der eigentlich fur alle nur
mit Spafl verbunden sein sollte.

» Was sind Ihre persénlichen ,Kraftrdu-
ber"?
Menschen, denen es an Empathie fehlt!

» Was , geht gar nicht”? Dass ein pflege-
bedurftiges Kind in einem Rollstuhl immer

noch als eine , Kuriositat" wahrgenom-
men wird, die entweder angestarrt oder
ignoriert wird.

» Was wiirde Sie entlasten?
RegelmaBige Auszeiten von der Pflege

Was fordern Sie zwingend? Das pflegende
Eltern starker in den Fokus der Politik rii-
cken. Wir mussen gesehen und gehort
werden!

» Kénnen Sie berufstétig sein? Ja.

» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist die
. Vereinbarkeit von Beruf und Pflege“ eine
besondere Herausforderung oder (gut) zu
schaffen? Was macht es ggf. schwierig?
Ich bin Rechtsfachwirtin und arbeite im
Forderungsmanagement. Ich habe einen
sehr verstandnisvollen Arbeitgeber, der
es mir ermoglicht, flexibel in meiner Ar-
beitszeit zu sein. Nichtsdestotrotz wurde
es fur mich in den letzten Monaten immer
schwieriger, Familie und Job unter einen
Hut zu bekommen. Die eigenen Beddirf-
nisse blieben immer mehr auf der Strecke.
Fur Sport, Hobbys oder Freunde blieb
einfach keine Zeit mehr. Aufgrund der
zunehmenden Belastung bin ich daher ak-
tuell krankgeschrieben. Auch hierfiir zeigt
mein Arbeitgeber viel Verstandnis, woftr
ich wiederum sehr dankbar bin. Ich denke,
dass das auch die groBte Schwierigkeit bei
den meisten pflegenden Angehdrigen ist.
Man braucht einen Arbeitgeber, der Ver-
standnis zeigt und bereit ist, die Arbeit
den privaten Umstdnden anzupassen, und
nicht andersherum.

Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit
anderen Eltern in vergleichbarer Situati-
on? Der Austausch mit anderen Eltern ist
ftir mich enorm wertvoll und bereichernd!
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Die meisten Informationen, sei es medi-
zinisch/pflegerisch oder z. B. tiber Mog-
lichkeiten der Entlastung, erhalten wir
Uber andere Familien. Ich bin seit Jahren
in einer Selbsthilfegruppe fur Eltern. Zu-
dem habe ich vor zwei Jahren wahrend
einer Reha drei pflegende Mutter ken-
nengelernt. Aus diesem Kontakt ist eine
wunderbare Freundschaft entstanden, die
ich nicht mehr missen mochte. Wir tau-
schen uns aus, machen uns Mut, lachen
und weinen zusammen.

» Welche ,Superkrdfte” und Res-
sourcen haben Sie durch das Kamp-
fen, stdndige Neuorientieren und
Sammeln von Fachlichkeit in den zu-
riickliegenden Jahren entwickelt und
entdeckt?

Ich denke, ich bin zu einem Stehaufmann-
chen geworden. Auf unserem Weg gibt
es leider immer viele Hiirden und Stolper-
steine, die uns zu Fall bringen. Aber wir
lernen (zwangslaufig), aufzustehen, den
Staub abzuklopfen, und weiterzumachen.

»Was wiirde lhnen in diesem Augen-
blick/heute guttun?

Ein gutes Buch oder ein entspanntes
Frihstiick mit meinen Freundinnen.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zu-
kunft zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?
Realistisch gesehen wird sich wohl fir
pflegende Angehorige nicht grundlegend
etwas verbessert haben. Die Muhlen der
Biirokratie. Aber jeder erste Schritt ist
wichtig.

» Was wiinschen Sie sich fir sich selbst?
Ich wiinsche mir fiir mich selbst und mei-
ne Familie, dass wir immer unser persén-
liches kleines Gliick im Auge behalten und
stets dankbar sind fuir das, was wir haben.

Julia Staszkiewicz Tebt in Milheim
an der Ruhr und arbeitet als Rechts-
fachwirtin im Bereich Forderungsma-
nagement. Eine Herzensangelegenheit
ist ihr die Unterstltzung anderer
Familien mit behinderten Kindern, z.
B. in der Selbsthilfegruppe Epikids
Duisburg.
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Berufschullehrer, Inklusions-

beauftragter, Vater. »

Thomas Giering

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegender
Angehériger?

Ich bin seit 17 Jahren pflegender Angeho-
riger. Unser mittlerer Sohn wurde im April
2005 geboren. Unser jlingster Sohn 2007.

» Was gehort zu lhren ,, Aufgaben” als pfle-
gender Angehériger?

Unser mittlerer Sohn braucht im Alltag noch
viel Unterstitzung und Anleitung. Unser
jungster Sohn kann sich tberhaupt nicht
selbst versorgen. Er wird auch noch gewi-
ckelt. Neben der praktischen Pflege und
Betreuung muss ich mich mit recht hohem
Zeitaufwand um die Erstattung von Arzt-,
Krankenhaus- und Therapeutenrechnungen
und um die Hilfsmittel- und Verbrauchsmit-
telversorgung kiimmern, da ich Beamter bin
und wir daher privat versichert sind.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schul-
tern verteilen?

Meine Frau und ich versorgen unsere behin-
derten Sohne gemeinsam. Wir haben zurzeit
noch eine junge Frau, die zu uns kommt und
mit Felix etwas unternimmt, ins Kino geht,
bastelt und vieles mehr. Das heiBt, dass sie
ihn betreut. Felix geht auBerdem regelméaBig
zu Freizeit-Gruppenstunden und er fahrt mit
dem sehr regen Verein auf Ferienfreizeiten.
Dann ist er drei Wochen am Stiick unter-
wegs. Magnus lebt seit Méarz 2020 in einer
Wohngruppe, wo er versorgt wird. Wir holen
ihn aber an den Wochenenden und in den
Ferien zu uns. Friher hat meine Schwieger-
mutter uns bei Bedarf unterstttzt. Sie wohnt
aber zweieinhalb Autostunden entfernt und
ist mittlerweile zu alt dafur.

» Was empfinden Sie als besonders heraus-
fordernd?

Es ist sehr schwierig, den Alltag zu gestalten,
wenn einmal keine Unterstiitzungsangebote
zur Verfigung stehen. Es ist anstrengend,

Das bin ich!

dass wie als Eltern alles organisieren missen.
Meine Frau und ich sind beide berufstatig
und an den Wochenenden, die eigentlich der
Erholung dienen sollten, sind wirim , Betreu-
ungs- und Pflegeeinsatz".

» Was sind lhre persénlichen , Kraftrduber"?

Die ewig lange Warteschleife bei der pri-
vaten Krankenversicherung, die schlechte
Erreichbarkeit bei der Beihilfestelle, das dau-
erbesetzte Telefon beim Kinderarzt, wenn
Rezepte bestellt werden mussen; dass wir
in Bezug auf die Behinderungsbilder und
Bedarfe unserer Séhne immer wieder , bei
Adam und Eva" anfangen mussen — bei je-
dem neuen Arzt, bei jedem Kostentréger, bei
den standig wechselnden Betreuer:innen in
Magnus' Wohngruppe usw., usw.; dass die
Forderschullehrer uns keine neuen Impulse
geben konnen, sondern wir ihnen vieles er-
kldaren mussen, das stundenlange Warten in
der Notaufnahme mit einem behinderten
Kind, dass das Kiimmern niemals aufhort ...

» Was , geht gar nicht"?

Dass die junge, behandelnde Arztin im Kran-
kenhaus meine Frau fragt, ob sie wahrend
der Schwangerschaft Drogen genommen
habe. Dass die Sachbearbeiterin des Landes-
sozialamts bei der Beantragung von Einglie-
derungshilfe fiir meinen Sohn erldutert, dass
die Tilgung eines Darlehens Vermogensbil-
dung wadre, somit nicht bei der Berechnung
des Eigenanteils berticksichtigt wiirde und
verkuindet, dass wir uns dann eben kein Haus
leisten kdnnten. Dass mir der Leiter des Sozi-
alamtes am Telefon durch die Blume zu ver-
stehen gibt, dass ich ein ,, Sozialschmarotzer*
waére, weil ich Antrége eingereicht habe ...

» Was wiirde Sie entlasten?

Entlasten wiirde mich eine umfassende und
geblindelte Beratung fur Eltern behinderter
Kinder, bei der alle wichtigen Leistungsan-
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spriiche und notwendigen Antragsver-
fahren offengelegt und erlautert wiirden
(und dass der Beratende mehr weil als
ich). Und entlasten wiirde es, wenn An-
tragsunterlagen von einem zum anderen
Leistungstrager weitergeben wiirden,
um die Zahl der auszuftllenden Antrége
zu verringern. Nicht zuletzt, ein Leben in
einer inklusiven Gesellschaft.

» Was fordern Sie zwingend?
Das Vorgenannte!

» K6nnen Sie berufstitig sein?
Ich arbeite seit 20 Jahren als Berufsschul-

lehrer. Aber ich war 15 Jahre der alleinige
.Erndhrer”, da meine Frau wegen der
beiden behinderten Séhne nicht arbei-
ten gehen konnte. Das habe ich als be-
lastend empfunden. Da ich in meinem
Beruf etabliert bin, kann ich Beruf und
Pflege einigermalen vereinbaren.

» Vereinbarkeit von Pflege und Beruf:
Warum ist dieses Thema insbesondere
fiir pflegende Angehdrige so wichtig und
drdngend?

Weil die Vereinbarkeit von Pflege und
Beruf in unserer Gesellschaft kaum ge-
geben ist.

» Mit welchen besonderen Herausfor-
derungen sehen sich pflegende Ange-
hérige in diesem Bereich konfrontiert?
Wenn Kinder so schwer beeintrachtigt
sind, dass eine berufliche Tatigkeit — wie
bei meiner Frau — nicht méglich ist, dann
wadre ein finanziell gerechter Ausgleich
wiinschenswert.

» Was muss sich zwingend dndern?

Es musste flachendeckende und umfas-
sende, qualitativ und quantitativ aus-
reichende Betreuungs- und Unterstut-
zungsangebote geben.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch
mit anderen Eltern in vergleichbarer Si-
tuation? Haben Sie entsprechende Netz-
werke? Sind Sie in einem Verein aktiv?
Wir sind Mitglieder in verschiedenen
Vereinen bzw. Verbdanden: BVKM, Au-
tismus Deutschland, Landesverband fiir
Epilepsie-Selbsthilfe  NRW, Menschen
im Zentrum, AFbJ, Lebenshilfe Viersen,
Schwimmen mit Behinderung. Meine
Frau war in den letzten Jahren ehren-
amtlich sehr aktiv. Der Austausch ist fur
uns wichtig und hilfreich. Ich selbst bin
kirchlich aktiv.

A Das sind wir!
Thomas Giering mit seinen Séhnen.

» Welche , Superkréfte” und Ressour-
cen haben Sie durch das Kdmpfen, stdn-
dige Neuorientieren und Sammeln von
Fachlichkeit in den zuriickliegenden
Jahren entwickelt und entdeckt?

Ich bin der Inklusionsbeauftragte meiner
Schule, da ich durch meine personliche
Situation sehr viel tber das Thema , Le-
ben mit Behinderung" gelernt habe.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augen-
blick/heute guttun?

Mir wiirden ein paar Tage Entspannung
ohne familidre, private und berufliche
Aufgaben guttun.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zu-
kunft zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?
Unsere beiden behinderten Sohne leben
so selbststandig wie moglich und mit so
viel Unterstlitzung wie notwendig. Mei-
ne Frau und ich haben die Zustandig-
keiten soweit wie moglich abgegeben.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?
Das meine Leistungsféhigkeit noch mog-
lichst lange uneingeschrankt erhalten
bleibt.

Thomas Giering lebt mit seiner

Familie in Viersen am Niederrhein.
Zwei seiner Sohne leben mit schwe-
ren Behinderungen. Er arbeitet als
Berufsschullehrer mit benachteili-
gten Jugendlichen und ist Inklusi-
onsbheauftragter seiner Schule.
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Britta Breidenstein

Ich bin seit vier Jahren pflegende An-
gehorige. Meine Aufgaben sind die
Betreuung und Pflege unserer Tochter
Johanna. Sie braucht im Alltag immer
meine Unterstiitzung, da sie nicht mobil
ist und mit ihrem [-Pad als Kommunika-
tionshilfe kommuniziert. Mein Ehemann
ist eine groRe Unterstlitzung. Er Uber-
nimmt viele Aufgaben und verbringt
Zeit mit unserer Tochter, aber er ist voll
berufstitig. Die GroReltern gehen mit
Johanna spazieren. Sie besucht eine in-
klusive Kita.

Besonders herausfordernd finde ich die
vielen Arzt- und Therapeutentermine,
das Heben, Tragen und Umsetzen un-
serer Tochter in ihre Hilfsmittel, aber
vor allem, wenn sie zusatzlich zu ihrer
schweren  korperlichen  Behinderung
noch krank ist (Infekte, Erkaltungen
etc.). Dann bin ich hauptséchlich fur
Johanna da und die Unterstlitzung der
Kita fallt weg.

Meine personlichen Kraftrauber sind:
Terminorganisation und dass viele Din-
ge unplanbar sind und sich alles &ndert,
wenn Johanna krank ist. Wenn ich nicht
abschalten kann und meine Gedanken
um neue Therapiemdglichkeiten, Hilfs-
mittel, Johannas bestmogliche Forde-
rung kreisen und mein Kopf nicht mehr
frei ist fur andere Dinge.

Was gar nicht geht: Als Mutter bei
Arztiinnen, Therapeut:innen, Kranken-
kasse ... nicht ernstgenommen zu wer-
den; unsere Tochter nicht ernst zu neh-
men und ihr nichts zuzutrauen. Schwere
Hilfsmittel ins Auto zu tragen.

Entlasten wiirden mich regelmaRige An-
gebote fiir pflegende Angehoérige: Zum
Beispiel jahrliche Reha-Malnahmen mit
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Physiotherapie, Gesprdchen, Entspan-
nungsmaBnahmen. Betreuungshilfen,
Unterstiitzung, wenn Johanna krank
ist. Toll ware, wenn die Kita-Assistenz
im Notfall auch zu Hause einspringen
kénnte. Mehr Personal fiir Verhinde-
rungspflege, Entlastungsbeitrag, Kur-
zeitpflege, inklusive Einrichtungen fur
Freizeitaktivitaten fur behinderte Kinder.
Ich fordere mehr Anerkennung und
finanzielle Leistungen fur pflegende
Angehorige z. B. in Form von ,Pflege-
geld". Mehr Urlaubstage fiir pflegende
Angehorige und die Moglichkeit einer
guten Kinderbetreuung wohnortnah.
Eine Mutter-Kind-Kur, auf die man nicht
ewig warten muss, weil es so wenige
Platze gibt. EntlastungsmaBBnahmen in
Form von regelmaBigen medizinisch/
therapeutischen MaBnahmen: Physi-
otherapie, Psychotherapeutische Be-
ratung und Hilfen. Barrierefreiheit und
Inklusion nicht nur auf dem Papier, son-
dern Stuck fur Stuck auch im richtigen
Leben.

Ich bin berufstatig an zwei Tagen in der
Woche fiir insgesamt 10 Stunden in der
Woche. Ich arbeite in einer inklusiven
Kita als Logopadin. Es ist mein erlernter
Beruf. Ich wiirde manchmal gern mehr
arbeiten, aber aufgrund der Herausfor-
derungen in der Pflege unserer Tochter
fuhle ich mich zu mehr leider nicht im
Stande. Und durch haufige Infekte un-
serer Tochter ist es oft schon schwer,
fur zwei Tage in der Woche die Be-
treuung von Johanna sicherzustellen.
Der Papierkram wegen der Hilfsmittel,
Krankenkassen, Behorden etc. ist sehr
aufwendig und ich muss viel fir meine
eigene Gesundheit tun, um koérperlich

und psychisch fit fur Johanna zu sein
und ihr bestméglich helfen zu kénnen.
In diesem Augenblick tun mir das
Schreiben und In-Worte-fassen meiner/
unserer Situation sehr gut und die Zeit,
die ich mir daftir genommen habe.

Blick in die Zukunft: Ich sehe mich als
gesunde, starke Frau, die eine mitt-
lerweile jugendliche Tochter hat, mit
starkem Willen und eigenem Kopf,
aber immer noch so frohlich, mutig
und glicklich. Wir wohnen in einem
barrierefreien Haus und haben fiir Jo-
hanna die Moglichkeit geschaffen, in
eine tolle WG zu ziehen, wo sie in ein
paar Jahren nach ihren Méglichkeiten so
selbststandig wie moglich leben kann.
Die WG ist wohnortnah, sodass wir uns
gut gegenseitig besuchen kénnen.

Mein Mann und ich genieBen es aber
noch, sie bei uns zu haben, freuen uns
aber auch auf einen neuen Lebensab-
schnitt. Uber Inklusion wird nicht mehr
gesprochen. Sie ist einfach da und in
unserer Gesellschaft ist Vielfaltigkeit er-
wiinscht und gewollt.

Ich wiinsche mir Gesundheit und Zu-
friedenheit und ein gliickliches Leben
fr mich und meine Familie.

Britta Breidenstein aus Issum vom
schonen Niederrhein, Logopadin in
einer inklusiven Kita und besonders
engagiert im Bereich ,,UK“ Unter-
stitzte Kommunikation.

<« Das bin ich!
Wenn ich mich
mit einem Wort
beschreiben
sollte: Ich bin die
,Lowenkampfer-
herzensmama”.

Foto: Privat
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Gertrud Zurrlein

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende
Angehdrige? Seit 31 Jahren.

» Was gehort zu lhren |, Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Pflegegrad 5, Rollstuhl; Koérperpflege,
Toilettengdnge mit  Inkontinenzmittel-
wechseln, An- und Ausziehen, 2 x taglich

A Das sind wir!
Getrud Zrrlein mit ihrer Familie.

Medikamentengabe, Essen mundgerecht
vorbereiten, bei Essen unterstiitzen, Trans-
fer vom Rollstuhl in Fernsehsessel/Toilette/
Bett/Auto, Freizeit und Urlaub organisie-
ren, Gesundheitssorge, Kontaktpflege mit
Mitarbeiter:innen der Werkstatt und des
Wohnheims. Nach Einzug in eine Wohn-

Das bin ich!
Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte: Ich

bin die ,Organisiererin”. »

anlage fallen die Pflegetatigkeiten alle 14
Tage libers Wochenende und bei Urlaubs-
fenthalten im Elternhaus, in der Regel ca. 4
Wochen pro Jahr, an.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere
Schultern verteilen? Wenn ja, wer pflegt
mit?

Der Vater pflegt schon immer mit, vor
allem bei den kérperlich anstrengenden Té-
tigkeiten, wie z. B. Duschen, Transfer vom
Rollstuhl in  Fernsehsessel/Toilette/Bett/
Auto. Seit 2015 die Mitarbeiter:innen der
Wohnanlage.

» Was empfinden Sie als besonders he-
rausfordernd?

Dass ich Uber die Jahre die korperliche
Anstrengung bei der Pflege nicht mehr so
gut kompensieren kann und viel schneller
gesundheitliche Probleme bekomme. Die
psychische Belastung kann ich auch nicht
mehr so gut aushalten, wie z. B. das Schrei-
en bei der Pflege oder die immer wieder-
kehrenden gleichen Fragen. Das zehrt an
den Nerven.

» Was sind Ihre persénlichen ,, Kraftrdu-
ber"?

Die Burokratie, das viele Ausftillen von For-
mularen fur Leistungen, die meiner Tochter
zustehen. Kampfe mit der Krankenkasse
bei Hilfsmitteln oder Inkontinenzversor-

gung.

» Was , geht gar nicht"?

Dass es dem Zufall tberlassen ist, ob ich
von Unterstiitzungs- und Hilfsangeboten
erfahre. Nur Eigeninitiative und Suche da-
nach kénnen nicht die Losung sein.

» Was wiirde Sie entlasten? Schon wah-
rend der Schulzeit meiner Tochter habe

ich das Kurzzeitinternat der Schule zur
Entlastung genutzt. AuBerdem die Ferien-
freizeiten des Bundeswehr-Sozialwerkes.
Verhinderungspflege in Form von Famili-
enentlastenden Dienst und spéter fur die
Betreuung an einem Nachmittag in der
Woche in einer Seniorentagespflege ver-
wendet. Dazu habe ich ab 2007 Kombina-
tionspflege genutzt und ein Teil fir haus-
wirtschaftliche Unterstitzung verwendet.
Heute nutze ich die hauswirtschaftliche
Unterstiitzung noch 14-tagig fur 4 Stun-
den Uber die Betreuungs- und Entlastungs-
leistungen.

» Was fordern Sie zwingend?

Die Informationen zu den Hilfs-/Unter-
stitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten
mussen zu den Eltern/Angehoérigen von
Menschen mit Behinderung kommen und
nicht umgekehrt!

» Kénnen Sie berufstdtig sein? Ein Wieder-
einstieg in die Berufstatigkeit war erst nach
dem Einzug meiner Tochter in die Wohnan-
lage moglich. Wegen der Ferienzeiten und
des hohe Betreuungs- und Pflegebedarfes
war es vorher nicht moglich. Nach einer
von der Agentur fir Arbeit finanzierten
Weiterbildung zum Wiedereinstieg arbeite
ich seit 2016 als Pfarramtssekretdrin bei
der Evangelischen Kirchengemeinde mit
insgesamt 13 Stunden pro Woche. Mein
erlernter Beruf ist Industriekauffrau. Da es
sich um eine Teilzeitbeschéftigung han-
delt, lasst es sich mit den Pflege- und Be-
treuungsaufgaben fiir meine Tochter gut
vereinbaren. Die grofte Schwierigkeit fur
mich ist, dass ich zusammen mit meinem
Mann immer flr unsere Tochter zustdn-
dig bin und wir diese Verantwortung nicht
wirklich abgeben konnen. Die beiden Ge-
schwister unserer Tochter haben ab dem
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Erwachsenenalter fiir sich und ihr Leben
ganz selbstverstandlich die Verantwor-
tung tibernommen.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch
mit anderen Eltern in vergleichbarer Si-
tuation? Haben Sie entsprechende Netz-
werke? Sind Sie in einem Verein aktiv?
Der Austausch mit Eltern in einer ver-
gleichbaren Situation hat mir bei der Be-
waltigung schon sehr geholfen, vor allem,
dass ich mit meinen Problemen und Sor-
gen verstanden werde und nicht allein
bin. Meine Netzwerke waren und sind:
Elternselbsthilfegruppe Epilepsie, Mitglied
im Verein fur kérper- und mehrfachbe-
hinderte Menschen Wiirzburg (18 Jahre
im Vorstand), Muttergruppe Wiirzburg,
Mitterwerkstatt des bvkm, Mitglied der
Bundesfrauenvertretung des bvkm, Mit-
glied des Vorstandes der Stiftung Wohn-
statten fir Menschen mit Behinderung
Woiirzburg.

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen
haben Sie durch das Kimpfen, stindige
Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zuriickliegenden Jahren
entwickelt und entdeckt?

Die vielen Informationen und das Wissen
tber Hilfsmoglichkeiten helfen mir beson-
ders in Krisenzeiten. Ich weiB dadurch, an
wen ich mich im Notfall wenden kann

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft
zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?

Das ich einen groBen Teil der Betreuung
an eine weitere Person abgegeben und
meine Ehrendmter reduziert habe.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?
Das ich weiterhin gesund bleibe und dass
ich meine Ehrenamter gut ausfthre.

Gertrud Zirrlein, Hausen bei Wirz-
burg, 59 Jahre ist seit vielen
Jahren in der Bundesfrauenvertretung
des bvkm aktiv und vor Ort in Wirz-
burg. Sie arbeitet bei der Evange-
Tischen Kirchengemeinde als Pfarr-
amtssektretdrin.
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Judith Kuhn

Ich bin Mutter von drei Kindern (4, 6 und
7 Jahre alt). Meine mittlere Tochter erlitt
unter der Geburt einen Sauerstoffmangel.
Ich pflege sie seit ihrer Geburt vor sechs
Jahren. Zur Pflege gehort bei uns Win-
delnwechseln, futtern, Medikamentege-
ben, meine Tochter viel tragen und viel
beschéftigen, Arzt- und Therapietermine
organisieren und wahrnehmen, Hilfsmittel
beantragen und vieles, vieles mehr.

Zum Glick unterstiitzt mich mein Mann
sehr viel, sodass wir die Pflege gemeinsam
meistern.

Als besonders herausfordernd empfinde
ich die Nachte, da meine Tochter keine
Nacht durchschlaft und teils tiber Stunden
wach ist. Trotzdem ist der groRte , Kraft-
rauber” die fehlende systemische Unter-
stitzung (z. B. in Form von verlasslichen,
ausreichenden und flexiblen Betreuungs-
angeboten) und die zermirbende Biiro-
kratie bei der Beantragung von Hilfen (wie
Kurzzeitpflege) oder bei der Beantragung
von Hilfsmitteln tber die Kassen.

Es ist zwingend notwendig, dass beein-
trachtigte Kinder und Jugendliche gute
Betreuungsangebote erhalten, damit sie
nicht sozial isoliert leben missen und auch
die Eltern erwerbstétig sein konnen. Zu-
dem muss die Beantragung von Unterstiit-
zung entburokratisiert werden!

Da mein Mann und ich uns die Pflege
teilen, konnte ich meinen alten Beruf als
Gymnasiallehrerin wieder aufnehmen, al-
lerdings nur unterhdlftig, auch mein Mann
arbeitet in Teilzeit. Die Vereinbarkeit von
Beruf und Pflege ist als Lehrerin sicherlich
im Vergleich zu anderen Berufen einfacher,
trotzdem gelingt sie nicht immer gut. Da
die Betreuung unserer Tochter tiberhaupt
nicht flexibel ist, fehlen uns Betreuungs-
zeiten besonders in den Ferien und in den
Randzeiten. Nur ein Beispiel: Dieses Jahr

A Das bin ich!
Lehrerin in Teilzeit und aktiv bei

Rickenwind e. V.

musste ich als Priiferin im mindlichen Ab-
itur schon sehr frith morgens an meiner
Schule sein, der Kindergarten 6ffnet aller-
dings erst um 8.00 Uhr. Eine Betreuung fiir
die Zeit von 6.00 bis 8.00 Uhr ist schier
nicht zu finden. Dieses Jahr kam jetzt ex-
tra meine fast 70-jahrige Mutter, um hier
die Betreuungsliicke zu schlieRen. Aber
wie lange kénnen wir noch auf ihre Unter-
stiitzung bauen? Meine Mutter wird dlter,
meine Tochter schwerer. Eine schlechte
Ausgangslage. Der Austausch mit anderen
Eltern tut mir sehr gut. Man fihlt sich ein-
fach nicht alleine, man versteht einander
und bekommt viele hilfreiche Tipps. Mitt-
lerweile bin ich auch aktives Mitglied im
Verein ,Ruckenwind - Pflegende Miutter
behinderter Kinder starken“*, der sich
genau diese gegenseitige Unterstiitzung
zum Motto gemacht hat: , Glick kann
man teilen — Sorgen auch."

Einen Blick in die Zukunft mochte ich nicht
werfen, auch weil er mir zugegebenerma-
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Ben oft zu viel Angst macht (Was, wenn
ich korperlich die Pflege meiner Toch-
ter nicht mehr schaffe? Was wenn ich
meinen Beruf aufgeben muss, weil die
Betreuung nicht klappt? Was, wenn sich
die Epilepsie verschlechtert?). Fir mich
und unsere Familie wiinsche ich mir,
dass wir eine gute, wertschatzende und
liebevolle Betreuung fiir unsere Tochter
in der Zukunft finden und dass wir es
schaffen, dass die Sorge- und Pflegelast
nicht auf ihre zwei gesunden Geschwis-
ter Ubergeht.

<« Das sind wir!
Judith Kuhn
mit ihrer Familie.

Im Fokus: Thema ,,Vereinbarkeit Pflege und Beruf"

Leider ist die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf fur die meis-
ten pflegenden Eltern nicht méglich, was ein enormes (Alters-)
Armutsrisiko ist. Die Pflege ist kraftezehrend und die Betreu-
ungszeiten sind in der Regel nicht ausreichend. Oft sind sie
viel kiirzer als es im Regelsystem die Norm ist. Hier in Baden-
Waiirttemberg sind z. B. die Forderkindergarten an die Schulen
angeschlossen, mit Betreuungszeiten von 8.30 Uhr bis 12.30
Uhr und mit 14 Wochen Ferien im Jahr! Wer kann hier Arbeit
und Pflege vereinbaren? Niemand!

In der Schule wird es kaum besser. Im Landkreis Esslingen gibt
es eine Ferienbetreuung in zwei Schulferienwochen. Die rest-
lichen 12 Wochen fehlt die Ferienbetreuung. Inklusive Ferien-
angebote gibt es kaum und besonders schwer betroffene Kin-
der werden oft abgewiesen. Fiir die beeintrachtigten Kinder
heiBt , Ferienzeit” in erster Linie ,Langeweile” und ,soziale
Vereinsamung" bis hin zur , Isolation.

Um Familie und Beruf in Einklang zu bringen, ist der Rechts-
anspruch auf Ganztagesbetreuung, wie er jetzt 2026 kommen
soll, ein ganz entscheidender und wesentlicher Schritt. Er er-
kennt auch an, dass Kinder im Alter zwischen 6 und 10 noch

nicht so selbststdndig sind, um Gber Wochen in den Ferien
unbetreut zu sein.

Leider wurden Familien mit behinderten Kindern wieder nicht
mitgedacht. Auch bei ihnen endet der Rechtsanspruch, wenn
sie aus dem Grundschulalter heraus sind. Allerdings sind die
meisten beeintrdchtigten Kinder tber das Grundschulalter
hinaus auf verlassliche Betreuung angewiesen. Auch mit 15
Jahren wird meine Tochter sich nicht selbststandig anziehen,
auf Toilette gehen und ihre Freundinnen treffen. Der Rechts-
anspruch muss dringend fiir beeintrachtigte Kinder auf die ge-
samte Schulzeit ausgeweitet werden. Nur so wird eine verlass-
liche Betreuung garantiert und pflegende Eltern haben eine
echte Chance, Pflege und Beruf zu vereinbaren.

Judith Kuhn Tebt in Ostfildern und hat drei Kinder. Sie
arbeitet als Lehrerin in Teilzeit und engagiert sich im
Verein Riickenwind e.V. fir die Belange von Familien mit
pflegebedirftigen Kindern im Landkreis Esslingen+

DAS BAND



Denny Stitz

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pfle-
gende Angehdrige?
Seit 21 Jahren pflege ich.

» Was gehort zu lhren ,, Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?
Rundumbetreuung, Pflege, Essenszu-
bereitung, Reichen der Mahlzeiten, Be-
treuung.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere
Schultern verteilen? Wenn ja, wer
pflegt mit?

Am Wochenende hilft mir mein Mann.

» Was empfinden Sie als besonders
herausfordernd?

Man kann nichts spontan machen, alles
richtet sich nach den Bedarfen unserer
Tochter. Ich muss einfach funktionieren,
egal, wie es mir geht.

» Was ist Ihr persénlicher , Kraftrdu-
ber”?

24-Stunden meine Tochter im Kopf, al-
les andere lauft ,,nebenher*.

» Was geht nicht?
Mal ein freies Wochenende, ohne funk-

tionieren zu mussen.

» Was wiirde Sie entlasten?
Eine tgl. Betreuung von 3-4 Stunden.

» Kénnen Sie berufstétig sein?
Ja, ich arbeite téglich 5 Stunden.

» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist
es Ihr erlernter Beruf?

Ausgabe 3/2022

Ich arbeite nicht in meinem Beruf. Da
gab es damals keine Teilzeit. Umschu-
lung/Weiterbildung war nicht verein-
bar mit der Selbststandigkeit meines
Mannes. Die Vereinbarkeit von Beruf
und Pflege wird mit den Jahren immer
anstrengender, es ist keine Erholung am
Wochenende méglich.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch
mit anderen Eltern in vergleichbarer
Situation? Haben Sie entsprechende
Netzwerke? Sind Sie in einem Verein
aktiv?

Austausch mit betroffenen Eltern ist
wichtig. Ich bin Mitglied in einem FED
bei uns vor Ort.

» Welche , Superkréfte” und Res-
sourcen haben Sie durch das Kdmp-
fen, stdndige Neuorientieren und
Sammeln von Fachlichkeit in den
zuriickliegenden Jahren entwickelt und
entdeckt?

In den 21 Jahren habe ich gelernt,
mit den Amtern und der Krankenkas-
se zu kdmpfen. Es funktioniert fiir uns
sehr gut. Leider fehlen vertrauensvolle
Pflegerinnen/Betreuerinnen. Ich  bin
zwischenzeitlich auch eine gute The-
rapeutin geworden. Ich weiB, welche
Therapien meine Tochter braucht und
ihr guttun.

» Was wiirde Ihnen in diesem Augen-
blick guttun?

Eine Mutterkur oder einen Urlaub nur
mit meinem Mann.

» Trauen Sie sich den Blick in die
Zukunft zu? Was wird in 5-10 Jahren
sein?

Mein Ziel ist es, meine Tochter — ge-
meinsam mit noch einer jungen Frau —
als WG rundum betreut zu wissen. Wir
haben das Erdgeschoss in unserem Haus
barrierefrei umgebaut. Zur Not konnte
man immer mal aushelfen.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich
selbst?

Dass ich mich einmal nach der Arbeit
hinsetzen kann, ohne Stress und Hektik
und ohne, dass ich gleich meine Tochter
vom Fahrdienst entgegennehmen muss,
da ich weiB, dass eine zuverldssige Per-
son flir meine Tochter da.

Denny Stitz war bis zum Frihjahr
2022 Mitglied der Bundesfrauenver-
tretung im bvkm und hat sich dort
fiur die Anliegen von Frauen mit
besonderen Herausforderungen enga-
giert.
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<« Das bin ich!

Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte:
Ich bin die ,,(Uber-)
Lebenskiinstlerin®.

Christel Kress

Ich bin seit Emmas Geburt 24/7 pflegende Mutter — dazu ge-
hoéren samtliche Aufgaben der Grund- und Behandlungspflege.
Emma lebt mit einer angeborenen Gehirnfehlbildung, dadurch
komplexe Behinderung, massive Spastik, PEG-Anlage, VP-
Shunt-Anlage, Pflegegrad (PG) 5, 100 % Schwerbehinderung,
ausschlieBlich nonverbale Kommunikation.

Als real alleinerziehende Mutter stemme ich die Pflege und Ver-
sorgung meiner Kinder — vor allem hier Emma — allein. Die Vater
meiner Kinder begreifen sich nicht als Teil unseres Lebens und
sind somit auch keinerlei Unterstiitzung oder Entlastung! Da es
mir bei der 24/7-Pflege meiner Tochter nicht moglich ist, lohn-
abhangig zu arbeiten, bin ich mit meinen Kindern seit 2005 in
Hartz 4 verortet.

Zur Pflege hinzu kommt der nicht unerhebliche Verwaltungs-
aufwand mit Arzten, Krankenkasse, Pflegekasse, Kurzzeitein-
richtungen, FED, Kinderhospiz, Hilfsmitteln, Klinikaufenthalt,
Eingliederungshilfe, Schule, Jugendamt, Sozialamt, Familienge-
richt, Betreuungsgericht ... nicht zu vergessen das Jobcenter.

Besonders herausfordernd empfinde ich, dass alle Belastungen,
jegliche Verantwortung und Entscheidungen, alleine auf mei-
nen Schultern lasten und dass es als alleinerziehende — 24/7
pflegende — Mutter kaum Entlastungsmoglichkeiten gibt — vor
allem dann, wenn das betroffene Kind einen sehr hohen Pflege-
und Betreuungsbedarf hat und kontinuierlich eine ebensolche
kompetente, professionelle Pflege benétigt; passende FED und
Kurzzeitbetreuung zu finden, ist fast unmaoglich — und nicht be-
zahlbar!

Samtliche Leistungen der Pflegekassen gehen an der Lebens-
welt von pflegenden Familien vorbei, sind nicht umsetzbar oder
werden gar nicht abgerufen — dadurch spart die Pflegekasse
jahrlich bis zu 12 Milliarden Euro!! Das ist schlichtweg skan-
dalés! Ebenso die Tatsache, dass 80% aller Pflegebedurftigen
innerhalb der Familie gepflegt werden und wir als pflegende
Angehorige seit Jahren unsichtbar sind und bleiben!

Das sind wir!
Christel Kress und Tochter Emma. »

Wenn ich den Betrag fiir pauschale Entlastungsleistungen von
125 Euro fiir eine abrechenbare Betreuungskraft fur einen Aus-
geh-Abend (5 Stunden inklusive ausfiihrlicher Ubergabe) ein-
setzen mochte, dann setze ich dafiir zweimal den Beitrag ein,
also zweimal 125 Euro. Damit kann ich dann alle zwei Monate
einen Abend bestreiten — natiirlich kommen dann noch die
Ausgaben fir die Abendgestaltung dazu! Das sind dann sechs
Ausgehabende pro Jahr fir mich als alleinerziehende Mutter!

Jede und jeder von uns weiB aber, wie wichtig es, ist aus dem
Hamsterrad ,H&usliche Pflege" rauszukommen. So nehme ich
ftir meine Tochter immer wieder die Entlastungspflege im Kin-
derhospiz wahr und hoffe, dass diese Moglichkeit noch einige
Jahre genutzt werden kann — spatestens ab 27 Jahre ist dann
wegen der Altersgrenze Schluss!

Dass diese ,, Auszeit" mir aber auch immer wieder als Ausfallzeit
fur das Pflegegeld und die Rentenzuzahlung angerechnet wird,
empfinde ich als absolut ungerecht — ebenso, dass bei statio-
ndren Klinikaufenthalten die stindige Anwesenheit von pfle-
genden Eltern unabdingbar ist, jedoch die Weiterzahlung des
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Pflegegeldes und der Rentenbeitrag nach vier Wochen Klinik
ausgesetzt wird.

2020 habe ich meine Tochter tiber 11 Wochen in der Uni-Kin-
derklinik gepflegt und betreut, durchwachte Nachte im Klinik-
alltag auf einer Klappliege zugebracht und dadurch das Klinik-
personal entlastet. Nichtsdestotrotz wurden mir trotz arztlicher
Bescheinigung tber notwendige Anwesenheit, sieben Wochen
Pflegegeld und Rentenbeitrag gestrichen!

Das neue Gesetz zur , Assistenz flir Menschen mit Behinde-
rungen bei Klinikaufenthalt durch ambulanten Pflegedienst
oder pflegende Angehorige" sieht dezidiert ausschlieBlich die
entsprechende monetdre Ersatzleistung firr , erwerbstdtige pfle-
gende Angehorige"” vor — dieser ,Mogelpackung” haben im
Ubrigen alle beratenden Verbdnde zugestimmt!

Die Vereinbarkeit von Beruf und Familie bei 24/7 Pflege ist fiir
mich als alleinerziehende pflegende Mutter eine Lachnummer
und wird von Ministerium zu Ministerium weitergeschoben und
ausgesessen — es gibt bei uns in Baden-Wiirttemberg keinerlei
Betreuungsstrukturen fir meine Tochter, die mir eine qualifi-
zierte Berufstatigkeit ermoglichen wiirde — stattdessen gab und
gibt es sehr viele Tage, an denen meine Tochter aufgrund von
Personal-Engpéssen in der Schule oder auch aufgrund ihrer ei-
genen, instabilen gesundheitlichen Verfassung zuhause von mir
gepflegt und betreut wird! Die einzige Moglichkeit, dies zu ver-
andern, ware die Unterbringung in einer stationaren Wohnform
— ich wollte jedoch meiner Tochter — wie auch meinem gesun-
den Sohn — ein Leben in der eigenen Familie ermoglichen ...

* Ruickenwind e. V. — Pflegende Mitter behinderter Kinder stér-
ken in Esslingen ist Mitgliedsorganisation des bvkm.
https://www.rueckenwind-es.de

Im Fokus: Thema ,, Armut“

Diese Entscheidung verortet mich und meine Kinder seit 2005
in Hartz 4, was ich als eines der menschenunwiirdigsten Sozi-
alsysteme empfinde. Ich bin seit 2005 gezwungen, alle sechs
Monate einen Weiterbewilligungsantrag beim Jobcenter zu
stellen und dabei sdamtliche Einkommensverhdltnisse offen-
zulegen - zur Hartz-4-Bedarfsgemeinschaft gehorten ich als
Haushaltsvorstand und meine beiden Kinder. Wir erhielten alle
einen sogenannten Regelbedarf, der mit dem als Einkommen
deklarierten Kindergeld- und Kindesunterhaltsbetrag verrech-
net wurde. Jegliche Erhdhung des Kindergeldes oder des Kin-
desunterhaltes wurde sofort angerechnet und entsprechend
vom Regelbetrag abgezogen. Mein Sohn, der wie viele ande-
re Jugendliche einen Schiiler- oder Ferienjob austibte, durfte
von seinen 450,00 Euro gerade 170,00 Euro behalten! Diese
jahrelange, systematische Benachteiligung von Kindern und
Jugendlichen in pflegenden Hartz-4-Familien ist samtlichen
politischen Entscheidungstrdgern bekannt und wird weiterhin
so praktiziert, auch wenn die Kindergrundsicherung seit Jahren
im Gesprach ist! Was es fiir Geschwisterkinder in pflegenden
Familien bedeutet, nicht einmal fir den Fithrerschein oder den
eigenen Urlaubstrip sparen zu dirfen, kann sich jede/r von
uns vorstellen. Fiir meinen Sohn gab es erst nach dem Abitur
die Méglichkeit, durch sein Studium in Hamburg aus Hartz 4
auszusteigen und sich durch Bafég und Studierendenjobs zu
finanzieren.

Ebenso wird mir als Haushaltsvorstand jegliche finanzielle Zu-
wendung tiber monatlich 100,00 Euro angerechnet, sei es der
Verdienst aus einer Honorartatigkeit als Dozentin oder einem
Minijob. Alles sogenannte ,, zuflieBende Einkommen “wird auf

die Sozialleistung angerechnet. Das heift: Solange ich meine
Tochter zuhause 24/7 pflege und betreue und deshalb héchs-
tens minimal dazuverdienen kann, bin ich im Hartz-4-Bezug
verortet und werde dadurch reglementiert.

Diese Konsequenz begleitet mich seit 2005, nimmt mir sehr
oft die Luft zum Atmen und meine Menschenwiirde und ldsst
mich wiitend zurtick. Gleichzeitig ist diese Wut aber auch mei-
ne Antriebsfeder, die mich immer antreibt!

Was uns pflegenden Familien hilft, ist unsere Situation 6f-
fentlich zu machen - denn es gilt , Alles Private ist politisch*.
Ebenso hilft, uns zusammenzuschlieBen und politisch aktiv zu
werden, Netz- und Unterstitzungswerke zu bilden und uns
gegenseitig zu empowern.

Deshalb engagiere ich mich bei ,Riickenwind e. V. — Pflegende
Mutter behinderter Kinder starken"* bei , Wir pflegen! e. V."
und fordere die gesellschaftliche und monetare Anerkennung
unserer Pflegetatigkeit im Sinne der bezahlten Care-Arbeit!
Was mir Kraft gibt, sind immer wieder ,kleine Fluchten und
Freuden", sei es ein Besuch bei meinem in Hamburg studie-
renden Sohn, ein Essen mit Freund:innen, ein geschenktes
Buch, das ich mir nicht leisten kénnte, ein gemeinsamer Kon-
zertbesuch und vieles mehr ...

Was mich jeden Tag aufs Neue antreibt, ist das Wissen um
solidarische Starke und die Liebe zu meinen Kindern!

Christel Kress aus Stuttgart, 57 Jahre, 2 Kinder (Theo
(22 J.) und Emma (18 J.). Ausgebildete Pflegefachkraft,
Diplom-Sozialpddagogin, zertifizierte Sexualtherapeu-
tin, zertifizierte Trauerbegleiterin/EKRA Stuttgart.

Ausgabe 3/2022
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Tina Kuemo

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende(r) Ange-
hoérige(r)?
Seit 10 Jahren pflege ich meinen mehrfach schwerbehinder-
ten Sohn.

» Was gehért zu lhren ,, Aufgaben” als pflegende Angeho-
rige? (nur kurz aufzdhlen)

Futtern, Anziehen, in Hilfsmittel tragen/heben, das kom-
plette Thema ,Hygiene". Er kann nichts selbststandig.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schultern verteilen?
Wenn ja, wer pflegt mit?
Nein, mein Mann muss die Brotchen verdienen.

» Was empfinden Sie als besonders herausfordernd?

Den nicht enden wollenden Papierkrieg, den Streit um Hilfs-
mittel und die Abrechnungen mit den Pflegekassen, wenn
man Verhinderungspflege und das Entlastungsbudget in
Anspruch nimmt. Wir haben keinerlei Entlastung und es ist
immer schwieriger — je groBer und schwerer unser Sohn wird
—, jemanden zu finden, der ihn betreut. Sollen vielleicht un-
sere Eltern, die bereits Mitte 70 sind, hier noch einspringen?
Sie sind die nachsten, die wir auch noch versorgen werden.
So haben pflegende Eltern oft eine Doppelbelastung.

» Was sind Ihre persénlichen , Kraftrduber"?

Der Arger, den man hat, weil Hilfsmittel nicht genehmigt
werden, das drgert mich so sehr, wie kein anderes Thema. Es
wadre so einfach zu l6sen! Die ewigen Diskussionen mit Men-
schen, die solche Satze sagen wie , Aber das ist doch dein
Kind ...". Ja, nattrlich. Und ich liebe ihn tber alles! Muss
ich deshalb aber in meinem Leben auf Teilhabe verzichten?
Teilhabe an einem gesellschaftlichen Leben, Teilhabe, einen
Beruf austiben zu kénnen? Darlber hinaus haben viele Fa-
milien noch gesunde Geschwisterkinder, die oft zurtickste-
cken mussen. Haben die nicht auch Rechte? Man sollte sich
erst einmal unser Leben anschauen und was es heit, tiber
Jahrzehnte zu pflegen. Selbst Politiker wissen nicht um die

Situation pflegender Eltern oder pflegender Angehdériger.

» Was ,geht gar nicht"?

Wenn man das Kind in Kurzzeitpflege gibt, wird einem das
Pflegegeld gestrichen, was letzten Endes bedeutet, dass mir
keine bezahlte Auszeit zusteht! Schlimmer noch ist, dass
einem bei langerem Krankenhausaufenthalt das Pflegegeld
auch gestrichen wird. Dort Gbernimmt fiir mich aber auch
niemand die Pflege. Ich bin dabei und muss alles machen.
Wie viel sind wir bzw. ist unsere Arbeit wert? Ein Sozialtrager
wiirde das Doppelte bekommen, wenn er die Pflege fiir mei-
nen Sohn Gbernimmt. Es gibt aber kein Personal, also wird es
auf unserem Riicken ausgetragen.

» Was wiirde Sie entlasten?

Ferienbetreuung. Dann kdnnte ich geregelter arbeiten.

» Was fordern Sie zwingend?

Ein Care-Gehalt, damit ich nicht noch Altersarmut erleben
muss.

» Kdénnen Sie berufstétig sein?

Ganz wenige Stunden und nur, weil mein Chef grofRes Ver-
standnis fir meine Situation zum Beispiel in den Ferien hat.
Es gibt keine Ferienbetreuung fiir Menschen mit Behinde-
rung, die man sich fir 5-6 Wochen im Jahr leisten konnte..

» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist es Ihr erlernter Beruf?
Ich arbeite nicht mehr in meinem Beruf als diplomierte Be-
triebswirtin, sondern aufgrund meiner Sprachkenntnisse in
einem Kundendienst.

» Steht die Dauerpflege einer méglichen Berufstétigkeit im
Weg?

Absolut, weil man die 14 Wochen Ferien unmoglich abge-
deckt bekommt ohne Betreuung fiir sein Kind. Die wenigen
Sozialtrager, die hier Betreuung anbieten, konnen keine Fe-
rienbetreuung fir 6-8 Wochen anbieten. Bezahlbar ware es
auch nicht, da eine Woche runde 400 Euro kostet.
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» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit anderen Eltern
in vergleichbarer Situation?

Ich habe selbst einen Verein und eine regionale Selbsthil-
fegruppe gegriindet. Der Verein hilft einem, die Probleme
des Syndroms zu verstehen und man kann sich gegenseitig
Tipps tber Medikamente, Hilfsmittel usw. geben. Die regio-
nale Gruppe kann die Besonderheiten in der Region |6sen
und Rat geben tber Schulen, Arzte und Therapeuten. So
muss nicht jeder ganz von vorn anfangen. Jemand, der die
Probleme versteht, ist bei der Bewéltigung der Trauer auch
ganz wichtig.

» Welche , Superkréfte” und Ressourcen haben Sie durch
das Kdmpfen, stindige Neuorientieren und Sammeln von
Fachlichkeit in den zuriickliegenden Jahren entwickelt und
entdeckt?

Durch ein zu pflegendes Familienmitglied, noch dazu eins,
das nicht spricht, bekommt man ganz feine , Antennen”,
die mir extrem gut helfen, meine Mitmenschen einzuschat-
zen. Dazu wird man selbstbewusster und ein Stlick weit ge-
lassener im Umgang mit den anderen, ob mit Arzten oder
Therapeuten oder auch der Gesellschaft. Seltsame Blicke

Ausgabe 3/2022

SO,

A Tina Kuemo und ihre Mitstreiterin vor dem Reichstag in Berlin anlasslich der Unterschriftenlibergabe zur Petition
. Stoppt die Blockade der Krankenkassen bei der Versorgung schwerstbehinderter Kinder/Erwachsener".

schrecken mich schon lange nicht mehr. Wenn die Dinge
mal nicht so gut laufen, denke ich, dass ich schon andere
Probleme gel6st habe!

» Was wiirde lhnen in diesem Augenblick/heute guttun?
Ein Gehtrainer fur mein Kind, der nicht genehmigt wird und
eine Ruckenmassage fur mich ...

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft zu? Was wird in
5-10 Jahren sein?

Wir werden noch immer meinen Sohn pflegen und hoffent-
lich das Thema der Hilfsmittelproblematik endgultig auf-
politischer Ebene gel6st haben!

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?

Eine gute Lésung in Bezug auf Wohnen und Therapien fir
uns alle. Ich werde die Nachste in der Familie sein, die ge-
pflegt werden muss. Ich habe bereits zwei Bandscheiben-
vorfalle und eine beginnende Arthrose und bin erst Mitte 40!



THEMA

Im Fokus: Thema , Auf die Barrikaden gehen!*

» Sie haben es geschafft, mit einer Petition zum Thema ,, Stoppt

die Blockade der Krankenkassen bei der Versorgung schwerst-
behinderter Kinder/Erwachsener” mehr als 55.000 Unter-
schriften zu bekommen. Mehr als 16.000 Kommentare und
Rickmeldungen zur Petition erzéhlen individuelle Alltagser-
fahrungen, die sich unter dem Strich aber trotzdem sehr dh-
neln und grundlegende Probleme thematisieren:

» Warum ist das Thema , Blockade der Krankenkassen" fiir
pflegende Angehédrige so ungemein wichtig und anstren-
gend?

Es werden Hilfsmittel abgelehnt, die von interdisziplindren
Teams in speziellen Zentren fir Kinder verordnet wurden,
nachdem genau auf die Bedarfe des Kindes und der Fami-
lie geschaut wurde. Die Ablehnungen schreiben fachfremde
Arzte, wie zum Beispiel ein Andsthesist, der fir Kinderneu-
rologie Uberhaupt nicht ausgebildet ist. Hier werden massiv
Geld und Zeit der beteiligten Expert:innen in den Zentren
verschwendet. Die Kinder entwickeln sich noch und kénnen
ihre Fahigkeiten noch verbessern und ausbauen. Das féllt auf-
grund der Kostenfrage oft durch und wird nicht finanziert.

» Mit welchen besonderen Herausforderungen sehen Sie
sich und andere Familien in diesem Bereich konfrontiert?
Wir verwenden so viel Zeit darauf, zu Therapien zu gehen
und unsere Kinder bestmoglich zu férdern. Aber die Nerven,
die wir brauchen, die zermirbenden Prozesse der Geneh-
migung bzw. Ablehnung, Einreichung des Widerspruchs, zu
durchlaufen, das alles kostet sehr viel Energie. Energie, die wir
gern woanders einsetzen wiirden.

» Was ,klemmt" besonders?

Wenn die Frage des Geldes nicht einmal mehr Sinn macht. Bei
uns sind es Vitamine, die nicht bezahlt werden, die die Klinik
aber aufgrund einer speziellen Didt verordnet hat, die unser
Sohn wegen der Epilepsie macht. Wir brauchen viel weniger
Medikamente, sind weniger im Krankenhaus und unterm
Strich sollten die Krankenkassen dies gutheiBen. Die Vita-
mine muss ich aber trotzdem selbst bezahlen, wie so vieles
andere halt auch. Eine teure Spezialnahrung, die die Vitamine
enthalt, wird dagegen bezahlt. Oder der Gehtrainer, der ein

Leben lang hilft, in Bewegung zu bleiben und vielleicht so-
gar eines Tages noch das Laufen mdéglich macht, aber nicht
finanziert wird. Um teure Korrektur-OPs, die man durch den
Gehtrainer hatte verhindern kénnen, wird kein Aufheben ge-
macht. Sie werden bezahlt.

» Was muss sich zwingend &ndern?
Die Genehmigungsprozesse bei den Krankenkassen und eine
Sensibilisierung fiir das Thema in der Gesellschaft.

» Welche Forderungen haben Sie hier?

Wir kénnten morgen selbst auf Pflege angewiesen sein oder
zu pflegenden Angehorigen werden. Wollen wir so weiterma-
chen? Wenn ein Hilfsmittel von einem speziellen Zentrum der
Padiatrie verordnet wurde, sollte es automatisch bei der Kran-
kenkasse genehmigt werden. Jemanden zu pflegen, ist ein
sehr anstrengender Job, mit viel Verantwortung. Die Ange-
hoérigen mussen unbedingt entlastet werden. Es braucht mehr
Kurzzeitpflege, die es im Bereich von pflegenden Eltern tber-
haupt nicht gibt. Wir pflegen unsere Kinder sehr lange und
es geht auf Kosten unserer eigenen Gesundheit. Pflegende
Angehorige brauchen Auszeiten, fur die es nicht gentigend
Platze gibt. Es kann nicht sein, dass pflegende Angehorige
von Hartz IV leben mussen!

» Was ,bringt” es, auf die Barrikaden zu gehen und sich zu
wehren?

Zundchst bekommt man Gehér bei den Medien und der
Politik. Aber der Weg ist noch lang! Pflege wird uns noch
alle beschaftigen und die Lobby wird groBer. 80 % der zu
Pflegenden werden zu Hause gepflegt. Wir brauchen eine
pflegesensible Politik!

Tina Kouemo aus Ludwigsburg, hat den Verein FoxGl
Deutschland e. V. mitbegrindet. Ihr Sohn Kyle hat
diesen seltenen Gendefekt. Sie hat ein Positionspa-
pier mit Pflegenden Eltern an die Politik geschrieben
und engagiert sich im Verein ,wir pflegen e.V.“ fir
die Verbesserung der Situation pflegender Angehori-
ger.

DAS BAND



Nicole Liebegut

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende
Angehdrige?
Seit 30 Jahren.

» Was gehért zu lhren , Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Alle Aufgaben: Medizinische Aufgaben, An-
trage, Post, Kleidung, Unterbringung usw.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere
Schultern verteilen? Wenn ja, wer pflegt
mit?

In Ausnahmeféllen mein Mann, sonst ich
allein.

» Was empfinden Sie als besonders he-
rausfordernd?

Den stetigen Kampf fiir ganz menschliche
Bedurfnisse: wie Urlaub, Ergattern von Kurz-
zeitpflegepldtzen, Hilfe zu bekommen, die
es nicht gibt. Oder von Institutionen mehr
Steine in den Weg gelegt zu bekommen, als
nitzliche Vorschldge oder Versuche, etwas
zu besprechen und umzusetzen. Hinter-
grund: Paul wurde aufgrund seiner Behin-
derung mehrmals (ohne Nachweis) aggres-
siv. gegenlber anderen hilfsbedurftigen
Personen. Medizinisch wurde eine starke
Migréne festgestellt, zudem baten wir um
Genehmigung eines gebdrdensprechenden
Begleiters. Beide MaBRnahmen wurden ka-
tegorisch abgelehnt. Dies ist diskriminierend
gegeniber behinderten (gehérbehinderten)
Menschen, da das Personal in Gebédrden-
sprache nicht geschult wird.

» Was ist Ihr persénlicher , Kraftrduber”?
Antrage zur Gewichtsreduzierung, Kampf
fur eine gute Betreuung ohne Elternhaus,
die zu wenigen Informationen zur Unter-
bringungssituation. Irgendwie ist alles ex-
trem anstrengender als bei Menschen ohne
Behinderung.
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» Was geht gar nicht?

Diskriminierung in Einrichtungen, die mit
Fachpersonal ausgerlstet sind. Geringes
Interesse an den Bedurftigkeiten der behin-
derten Person.

» Was wiirde Sie entlasten?

Feste Darlegung (beim Rathaus) Uber freie
Unterbringungsmoglichkeiten. Bessere
Ausbildung (Gebarde/Blindenschrift etc.),
mehr  Kurzzeitpflegepldtze,  verstarkter
bundesweiter Austausch/mehr Offentlich-
keitsarbeit. Keine Ablehnung wegen behin-
derungsspezifischer Attacken (stattdessen:
|6sungsorientiertes Arbeiten). 24 h Hilfe
erhalten: ohne Termin, anrufen, kommen,
fertig! Kitas fuir erwachsene Menschen mit
einer geistigen Behinderung.

» Kénnen Sie berufstétig sein?
Ich habe einen 450-Euro-Job als Ausgleich
(sonst gédbe es keine privaten Kontakte).

» In welchem Beruf arbeiten Sie? Ist es Ihr
erlernter Beruf?

Erzieherin in einer Grundschule. Es ist mein
erlernter Beruf. Die Berufstatigkeit gibt mir
einen Ausgleich und ich sehe auch mal
andere Menschen.

» Steht die Dauerpflege einer méglichen
Berufstétigkeit im Weg?
Fruher ja.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit
anderen Eltern in vergleichbarer Situation?
Haben Sie entsprechende Netzwerke? Sind
Sie in einem Verein aktiv?

Nein, ich habe keine Netzwerke, da die Be-
hinderung unseres Sohnes extrem selten ist.
Ich bin in einem Verein aktiv, habe dort aber
keine guten Erfahrungen mit den Griin-
dungsmitgliedern gemacht.

» Welche , Superkrédfte“ und Ressourcen
haben Sie durch das Kdmpfen, stidndige
Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zuriickliegenden Jahren
entwickelt und entdeckt?

Ausdauer und juristisches Fachwissen.

» Was wiirde lhnen in diesem Augenblick
guttun?

Paul einfach in 2 Wochen abzugeben, zu
wissen, es gibt dort Menschen, die gebar-
den kénnen, und ich darf mal Urlaub ma-
chen nach 30 Jahren.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft
zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?

Da ich auch zu 90 % behindert bin, habe
ich Angst vor der Zukunft und mochte mich
nicht von Wiinschen und Irrglauben leiten
lassen.

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?
Frieden, Erholung, Schlaf, Kraft. Mein Leben
entdecken zu kénnen.

Ich heiRe Nicole Liebegut, bin 49 Jahre
alt und arbeite als Erzieherin in einer
Grundschule in Neumiinster. Mein Wirken
wird Familien zuteil, deren behinderte
Kinder aus dem tblichen Schema fal-
Ten, die aufgrund ihrer geistigen und
aggressiven Behinderung anecken und

vom Staat und der Gesellschaft aus-
geschlossen werden. Wichtig fiir mich
ist, Forderprogramme zu entwickeln: fir
Tagesforderstatten, wo Gebarden Pflicht
sind, wo Pddagogen fiir den Umgang mit
aggressiven Zustdnden ausgebildet und
in der Lage sind, Loésungen zu fin-

den, anstatt Teilhabe nur den Menschen
zukommen zu Tlassen, die ins Schema
passen. Wichtig ist mir auch, Familien
ein Ohr zu geben und zeigen: Ihr seid
nicht allein!



THEMA
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Das bin ich!
Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte: Ich

bin der ,#superpapa”. »

Kerrin Stumpf // Olav Stumpf

Unser Sohn Pelle ist mit einem Sauerstoffmangel geboren. Er
ist korperlich unselbststdndig und benotigt umfangliche Un-
terstitzung. Olav ist die Pflegeperson. Mit dem Erwachsen-
werden, Pelle ist jetzt 21 Jahre alt, ist das eine gute Losung.
Eine Unterstlitzung von Mann zu Mann.

Olav ist ein Superpapa. Da ist so viel Liebe in seiner Pflege.
Vielleicht ist die Balance zwischen Pflege und Assistenz zur
Selbstbestimmung die groBte Herausforderung. Pelle mochte
vielleicht auch mal von der Routine abweichen. Daftir muss
man wachsam bleiben und in Unterstiitzter Kommunikation
besser werden.

»Ich bin mein groBter Kraftrauber”, sagt Olav. Er erwartet
viel von sich. Am Schlimmsten findet er den Verwaltungsauf-
wand. Der ist noch gewachsen, seitdem Pelle erwachsen ist.
Er fragt sich, wie es andere schaffen, wenn er da schon an
seine Grenzen kommt. Und natirlich fehlt immer Schlaf. Er-
schopfte Nickerchen auf dem Sofa, wenn endlich alles fertig
ist ...reichen nie und zehren ganz schon.

Es geht gar nicht, wie sehr Eltern sich ausbeuten und damit
Teil des Systems sind. Olav meint, es geht doch immer ir-
gendwie und das stimmt dann auch. Die Haltung hilft. Aber
all die Mehrleistungen gehen an die Substanz, ohne echte

Entlastung und Anerkennung. Noch zielt die Pflegeversiche-
rung zu wenig auf die Starkung der Familien mit einem behin-
derten Angehdorigen ab. Es fehlt fur die Pflege von Menschen
mit Behinderung — Kinder, Jugendliche und Erwachsene — die
passende Unterstlitzung, damit Eltern nicht krank werden
(oder einsam mit noch schlimmeren Folgen). Zum Beispiel
mal richtig zwei Wochen frei. Daflir musste die aufwéandige
Pflege gesichert sein. Auszeiten bieten auch erste Schritte fur
ein Loslassen-Lernen fur beide, Eltern und Kinder. So eine
Reise ist aber ressourcenintensiv und kann im hochsten Pfle-
gegrad mehrere tausend Euro kosten. Reisen — vor allem mit
den Entlastungsbetragen in der Pflegeversicherung — sind da
fur Familien mit geringem Einkommen kaum moglich. Die
Verhinderungspflege bendtigen zum Beispiel alleinstehende
Mutter im Alltag. Das geht so nicht.

Olav ist berufstétig. Friher war die Mama die Pflegende. Ich
arbeitete erst mit wenigen Stunden als Anwaltin und mit den
Jahren mehr. 2014 wurde getauscht, als Richter konnte Olav
auf 75 % reduzieren. Seit dem Fruhjahr arbeitet er wieder
100 %. Er brauchte das einfach. Pelle findet das prima. Er
geht jeden Tag zur Arbeit und ist, toitoitoi, so gesund, dass es
so klappt. Die Nachbarn unterstiitzen, wenn der Fahrdienst
nachmittags zu frith kommt. Und
ein Freund-Assistent an zwei festen
Nachmittagen in der Woche. Das ist
kein groBes Netzwerk, aber es geht.
Welche ,Superkrdfte” und Ressour-
cen? Im Laufe der Zeit wdachst das
Wissen im Sozialrecht. Olav ist Zi-
vil- und Betreuungsrichter und kann
seine Erfahrungen auch in der Arbeit
nutzen. Davon profitieren auch an-
dere. Wir haben als Familie so viel ge-
meistert und unsere Kinder sind auf
guten Wegen — das gibt viel Kraft.

<« Das sind wir!
Team Stumpf
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<« Das bin ich!

Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte: Ich
bin die ,, #ermuntererin”.

Lob, Dank und Schokolade tun immer gut. Olav verdient die ulti-
mative Lobhudelei, gerade auch von mir. Die kommt oft zu kurz.
Trauen Sie sich einen Blick in die Zukunft zu tun — was wird in 10
Jahren sein? In zehn Jahren ist Pelle 31 Jahre alt. Olav sieht ihn
dann als engagierten Mann. Er hat eine Aufgabe, zum Beispiel
besucht er Kinder im Kindergarten oder in Schulen und liest ihnen
etwas gemeinsam mit seinem Assistenten vor. Oder er sitzt im In-
klusionsbeirat im Bezirk. Er macht immer noch Politik, das macht
ihm so viel SpaB. Und er wohnt vielleicht nicht mehr bei uns. Im

Moment ist seine Gesundheit so wackelig, dass wir denken, er
braucht noch ein paar Jahre. Die wiirden sonst dauernd anrufen:
»Herr Stumpf, wir haben hier Probleme ..." Mal schauen.

Olav sagt, seine Wiinsche sind Liebe und Fitness. Die Zeit mit
Freunden und Kollegen ist fur ihn sehr wichtig, da ziehe ich oft
den Kurzeren. Aber das ist ok. Wir erzéhlen uns im Vorbeilaufen,
welche Feiern und Reisen wir noch vorhaben. So bleibt unsere
Zukunft hell.

Im Fokus: Thema ,,Mehr als Pflege — Rein ins Leben!*

Der Elternverein von Leben mit Behinderung Hamburg hat im Friih-
jahr 2022 ein Papier geschrieben: ,, Mehr als Pflege". Es sammelt eine
Selbsthilfe-Position zu einem Pflegesystem, das Familien entlastet.
Eltern sind Eltern, und sie mussen es auch als pflegende Angehorige
sein konnen. In Hamburg entwickelt sich ein Netzwerk pflegender
Angehorige, in dem wir mitwirken. Man findet das Positionspapier
auf unserer Internetseite www.derelternverein.de (Selbsthilfe/Mehr
als Pflege). Was sagen Menschen mit Pflegebedarf selbst? Ein mit
seinem E-Rolli mobiler Mann erzihlte mir, er wohne in einem Pfle-
geheim, weil er professionelle Pflege wolle. Ein anderer beschrieb mit
seinem Talker, wie unerfahrene Pflegekrafte einer Zeitarbeitsfirma fur
ihn mehr Abenteuer bedeuten als ein von ihm erlebter Raubiiberfall
auf der Reeperbahn. Beide fragte ich nach ihren Eltern. GroBes Strah-
len: Tolle Leute! Die sind immer da, wenn man sie braucht. Pflegen?
Ja, kommt vor. Aber wichtig ist, dass es auch ohne sie funktioniert.

Das ist ein Auftrag an uns Eltern. Wir miissen lernen, in eine Zukunft
zu investieren, in der wir keine Rolle mehr spielen. Jemand anders
wird die Pflege machen mussen. Und die Teilhabe-Assistenz fur Kom-
munikation, Freizeit usw. (fiir die wir gar keine Anerkennung erhalten,
Stichwort , Teilhabe-Geld"). Pflegende Angehorige erhalten mit dem
Pflegegeld eine, wenn auch aufgrund der Grenzen kleine — Genugtu-
ung. Das gibt ein kdmpferisches Selbstbewusstsein: So wehrten sich
Eltern mit anderen pflegenden Angehdérigen erfolgreich 2020 gegen
eine Pflegereform, die ihre Entlastung verschlechtert hétte. Doch wir
wissen: Elterliche Pflege ist ein zeitlich begrenzter Job. Das Pflegegeld
fur die Zeit der Pflege, sodass Eltern vielleicht weniger arbeiten mus-
sen. Diese Zeit kann weit bis ins Erwachsenenleben reichen. Doch
wir Eltern missen Acht geben, dass wir nicht zur Belastung werden.
Menschen mit Behinderung haben ein Recht auf ein eigenes Leben.
Eine Trennung ist schwer vorstellbar, besonders, wenn unsere Kinder
mit dem Erwachsenwerden nicht sagen, ,Mama, ich will weg von
dir." Der Gedanke ist nah ,Wer konnte das so wie ich? Niemand!"
Ich empfinde das so, wenn mein Sohn krank ist oder es viel zu orga-
nisieren gibt. Da hilft nur, aktiv gegenzusteuern, indem wir die Pflege
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anderen Uberlassen und lernen, dass niemand verdurstet oder leidet,
wenn wir nicht zustindig sind. Wir Eltern leisten Ubermenschliches.
Wir werden in den Kinder- und Jugendjahren fast unmerklich zum
Personal unserer Kinder mit kérpernahen Diensten und der Sorge
fur alle Hilfsmittel, Wasche, Reinigung, Transfers. Das tbersteigt die
Elternaufgabe bei weitem. Sieht das die Gesellschaft? Zu wenig. Da-
her ist die Ermutigung im Verein so wichtig. ,,Ohne die Beratung im
Elternverein hatte ich mich gar nicht getraut, einen Pflegegrad fiir
mein Kind zu beantragen. Wir wollen ja einfach Eltern sein. Aber es
ist schon so, wir verbringen mit allem viel mehr Zeit, egal, ob Essen-
reichen oder Hin- und Hertragen." Im Elternverein gibt es Wegweiser
zu Entlastungsangeboten auch durch Reisen, Bildung, Freizeit und
auch die Solidaritdt untereinander, gerade jetzt nach Corona. Wie
eine Mutter auf dem Kinderfest im Mai meinte: ,Es tut so gut, die
Familien bloB zu sehen und zu sptiren, wir sind nicht allein!* Es ist
schlimm, dass immer noch zu viele pflegende Eltern von den Leistun-
gen der Pflegeversicherung nichts gehort haben. Da dirfen wir nicht
lockerlassen. Denn in der bvkm-Community kennen wir uns mit Pfle-
gegeld, Verhinderungspflege, Kurzzeitpflege, BUE, Wohnraumanpas-
sung usw. aus. Es gibt inzwischen Signal- oder Messenger-Gruppen
von Mitglieds-Eltern, die Infos (und Empowerment) verbreiten. Als
Elternverein biindeln wir diese Kréfte und kooperieren mit Arztpra-
xen oder Kindergarten, gehen in die Schulen, berichten, beraten und
machen Veranstaltungen. Je mehr mitmachen, umso mehr kann das
gelingen.

Das Positionspapier ,,Mehr als Pflege” von Leben mit Behinderung
Hamburg finden Sie hier: www.derelternverein.de (Selbsthilfe/Mehr
als Pflege).

Kerrin Stumpf ist Juristin, Geschaftsfiihrerin von Leben mit
Behinderung Hamburg Elternverein e. V. und Mitglied im Vor-
stand des bvkm.

Dr. Olav Stumpf ist Zivil- und Betreuungsrichter in Hamburg.



Das bin ich!

Wenn ich mich mit einem
Wort beschreiben sollte: Ich
bin die ,Alltagsheldin”. »
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Guzel Ibragimova

» Seit wie vielen Jahren sind Sie pflegende
Angehdrige?

Ich bin seit 2015, seit Geburt meiner Toch-
ter, pflegende Mama.

» Was gehért zu lhren ,Aufgaben” als
pflegende Angehdrige?

Alles: Erziehung, Pflege, Kampf mit den
Amtern.

» Kénnen Sie die Pflege auf mehrere Schul-
tern verteilen? Wenn ja, wer pflegt mit?
Nein, bin alleinerziehend.

» Was empfinden Sie als besonders heraus-
fordernd?

Balance zwischen Pflege, Beruf, Kinder-
betreuung bei fehlendem Hort, finanzielle
Belastung, die Ferienzeit abzudecken! Of-
fentliche Unternehmungen mit verhaltens-
kreativem Kind.

» Was sind Ihre persénlichen , Kraftrdu-
ber*?

Kampf mit Sozialamt Gber die Ubernahme
der Kosten fiir Hortbetreuung, Kampf mit
Versorgungsamt tiber den Grad der Behin-
derung und Anerkennung der Behinderung
ab Geburt (obwohl humangenetischer Feh-
ler vorliegt).

» Was , geht gar nicht"?
Mangelnde Entlastung, Hohe der Entlas-
tungshilfe in Form von 125 Euro Budget

pro Monat. Die Betreuung der Tochter bei
der Lebenshilfe kostet 26 Euro/Stunde. Das
Budget reicht hinten und vorn nicht!

» Was wiirde Sie entlasten?

Wenn das Amt auch die Ferienbetreuung
tbernehmen kann! Und wenn die Hortbe-
treuungs-Kosten befristet bis zum Ende der
Schulzeit genehmigt werden, damit man es
nicht jedes Jahr beantragen muss!

» Was fordern Sie zwingend?
Niedrigschwellige Angebote fir die Betreu-
ung der behinderten Kinder, bezahlbare
kurze Reise mit Assistenz einmal im Jahr,
Erhéhung des Entlastungsbeitrages!

» Kénnen Sie berufstatig sein?
Ich habe einen Midijob, 8 Stunden in der
Woche.

» Ist es Ihr erlernter Beruf?

Ich arbeite unter meiner Qualifikation. Und
Ferienbetreuung ist ein sehr belastendes
Thema.

» Wie wichtig ist fiir Sie der Austausch mit
anderen Eltern in vergleichbarer Situation?
Netzwerke sind sehr wichtig, Austausch
ist sehr, sehr wichtig. Leider bin ich durch
Trennung und Scheidung jetzt im anderen
Landkreis.

Wir haben einen sehr aktiven Verein fir
Alleinerziehende, aber wir haben keine ak-

<« Das sind wir!
Guzel Ibragimova
mit ihrer Tochter.

T ——

tiven Eltern mit behinderten Kindern ... Es
ist gerade in Aufbau.

» Welche ,Superkréfte” und Ressourcen
haben Sie durch das Kdmpfen, stdndige
Neuorientieren und Sammeln von Fach-
lichkeit in den zurtickliegenden Jahren ent-
wickelt und entdeckt?

Ich habe gelernt, mich durchzusetzen, mich
nicht abwimmeln lassen, Geduld tber die
Jahre zu haben, dass ich fir meine Tochter
ihre Rechte durchgeboxt bekomme. Auch
die Erkenntnis, dass es System hat, uns pfle-
gende Angehorige mit Absagen abzuwim-
meln, in der Hoffnung, dass wir keine Kraft
zum Kampfen haben.

» Was wiirde lhnen in diesem Augenblick/
heute guttun?

Bezahlbare Familienauszeit ohne grole Bui-
rokratie. Ein paar Stunden Assistenz in der
Woche fiir den Alltag.

» Trauen Sie sich den Blick in die Zukunft
zu? Was wird in 5-10 Jahren sein?

In 11 Jahren wird meine Tochter 18. Ich
plane fiir sie die Griindung einer inklusiven
Wohngemeinschaft im Bestandgebdude,
das mein Eigentum ist. Ich werde mich
rechtzeitig um Fordermittel kimmern und
den Assistenzdienst selbst aufbauen!

» Was wiinschen Sie sich fiir sich selbst?
Dass meine Scheidung endlich durch ist,
dass wir mit den Kindern endlich zur Ruhe
kommen. Dass ich eine gGmbH griinde
oder gUG, wo ich auf dem , multi-kulti-
Hof" ein inklusives Café aufbaue, wo die
Alleinerziehenden und Familien mit behin-
derten und nicht behinderten Kindern eine
Auszeit genieBen kénnen. Wo Beratungen
und Kulturabende stattfinden kénnen, wo
man sich austauschen kann. Spéter sollten
behinderte Menschen als Aushilfe im Café
arbeiten kénnen.

Guzel Ibragimova, meine Freunde nen-
nen mich Alltagsheldin. Ich lebe mit
drei Kindern in Niederlehme zwischen
Dahme und Spree.

DAS BAND



Entlastungsbetrag - Verhinderungspflege — Kurzzeitpflege

Katja Kruse

Menschen, die gesetzlich pflegeversichert sind, kdnnen bei Pflegebedrftigkeit Leistungen von der

gesetzlichen Pflegeversicherung erhalten. Ob und in welcher Hohe entsprechende Anspriiche be-

stehen, hdangt davon ab, in welchen Pflegegrad die oder der Pflegebediirftige eingestuft ist. Insge-

samt gibt es funf Pflegegrade. Werden pflegebedtirftige Menschen der Pflegegrade 2 bis 5 zuhause

gepflegt, konnen sie entweder Pflegesachleistung oder Pflegegeld beanspruchen. Pflegesachleistung

heifit, dass ein Pflegedienst die Versorgung tibernimmt. Pflegegeld wird gezahlt, wenn Angehérige

die Pflege leisten. Mit dem Entlastungsbetrag, der Verhinderungspflege und der Kurzzeitpflege sieht

die Pflegeversicherung ferner verschiedene Leistungen zur Uberbriickung von Zeiten vor, in denen

die Angehdrigen die hdusliche Pflege voriibergehend nicht selbst durchfiihren kénnen. Griinde

hierfur konnen z. B. sein, dass die Angehdrigen wichtige Termine haben, krank sind, Urlaub machen

oder einfach eine Auszeit brauchen.

Die Tabelle auf S. 50 gibt einen Uberblick tiber die Leistungen
der Pflegeversicherung bei hauslicher Pflege:

Im Folgenden soll anhand des Fallbeispiels von Familie Le-
wandowski erldutert werden, wie und unter welchen Voraus-
setzungen Eltern behinderter Kinder von den Entlastungsleis-
tungen der Pflegeversicherung Gebrauch machen kénnen.

Fallbeispiel:

Claudia und Paul Lewandowski leben in M-Stadt. Sie sind
verheiratet und haben zwei Kinder. lhr Sohn Moritz ist
zwolf Jahre alt, geht in die siebte Klasse eines Gymnasiums
und spielt zweimal die Woche FuBball und einmal die Wo-
che Tischtennis. Ihre Tochter Anna ist neun Jahre alt und
besucht die vierte Klasse einer Forderschule fir kérperliche
und motorische Entwicklung. Anna hat den Pflegegrad 3
und benotigt einen Rollstuhl. Claudia arbeitet als Versiche-
rungskauffrau. Ihr Mann Paul ist Bankangestellter. Er bringt
Moritz regelmaBig nachmittags zum Training, wahrend
sich Claudia meistens nach der Schule um Anna kiimmert.
Claudia mochte gern einmal ein Wochenende mit Paul al-
lein wegfahren und abends mit ihm gemeinsam ins Kino
gehen. Auch muss sie dringend selbst ein paar Arzttermine
wahrnehmen. Doch wer kiimmert sich in dieser Zeit um
Anna? Hier kénnen die Leistungen der Pflegeversicherung
fur Entlastung sorgen.
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1. Entlastungsbetrag

Alle Pflegebedurftigen haben bei héduslicher Pflege Anspruch
auf einen Entlastungsbetrag in Hohe von monatlich 125 Euro.
Dieser Betrag steht nicht zur freien Verfligung, sondern wird
von der Pflegekasse als Kostenerstattung geleistet, wenn die/
der Pflegebedurftige nachweist, dass sie/er bestimmte im Ge-
setz im Einzelnen aufgelistete Leistungen zur Forderung ihrer/
seiner Selbststandigkeit im Alltag oder zur Entlastung pfle-
gender Angehdriger in Anspruch genommen hat. Dazu ge-
hoéren die Leistungen der Kurzzeitpflege, die Leistungen der
ambulanten Pflegedienste und die Leistungen der nach Lan-
desrecht anerkannten Angebote zur Unterstiitzung im Alltag.
Hinsichtlich der Angebote von ambulanten Pflegediensten
gilt fur Pflegebedurftige der Pflegegrade 2 bis 5 allerdings fol-
gende Einschrankung: Der Entlastungsbetrag darf von ihnen
nicht fir Leistungen im Bereich der Selbstversorgung (also

z. B. nicht fur die Unterstiitzung beim An- und Ausziehen oder
beim Toilettengang) eingesetzt werden. Er kann aber bei-
spielsweise fiur die Begleitung der/des Pflegebediirftigen bei
Spaziergdngen oder fir die Reinigung der Wohnung verwen-
det werden.

Nach Landesrecht anerkannte Angebote zur Unterstiitzung im
Alltag werden unter anderem von Familienunterstiitzenden
Diensten (FuD), ehrenamtlichen Helferkreisen sowie Service-
angeboten fir haushaltsnahe Dienstleistungen erbracht. Sie

THEMA
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Ubersicht iiber die Leistungsbetrige bei hiuslicher Pflege (seit 1.1.2022)

Pflegegrad 1 2 3 4 5
Pfleges.achle-lstung / 724 Euro 1.363 Euro 1.693 Euro 2.095 Euro
monatlich bis zu

Pflegeg:eld / 316 Euro 545 Euro 728 Euro 901 Euro
monatlich

Egtiashiy e=cetiss 125 Euro 125 Euro 125 Euro 125 Euro 125 Euro
monatlich

T A / 1.612 Euro 1.612 Euro 1.612 Euro 1.612 Euro
jahrlich

Kurzzeitpflege / 1.774 Euro 1.774 Euro 1.774 Euro 1.774 Euro
jahrlich

konnen die Betreuung von Pflegebedurftigen, Hilfen bei der
Reinigung der Wohnung sowie die emotionale Unterstlitzung
pflegender Angehoriger beinhalten. Die Pflegedienste und
FuDs bieten sowohl| Gruppen- als auch Einzelbetreuung an.

Tipp

Gerade Hilfen im Haushalt (Staubsaugen, Putzen, Aufrdu-
men, Waschewaschen) stellen fiir viele pflegende Eltern
eine groBe Entlastung dar. Derartige Leistungen werden so-
wohl von ambulanten Pflegediensten als auch von anderen
Dienstleistern erbracht. Nach Landesrecht anerkannte Ser-
viceangebote fiir haushaltsnahe Dienstleistungen kénnen
diese Haushaltsleistungen ebenso wie die Pflegedienste
iiber den Entlastungsbetrag abrechnen. Die Pflegekassen
geben Auskunft dariiber, welche Anbieter hierfiir zur Ver-
fiigung stehen.

Aufwendungen firr die Betreuung durch Angehorige, Ver-
wandte und Personen aus der Nachbarschaft oder dem Freun-
deskreis des pflegebedurftigen Menschen konnen nicht mit
dem Entlastungsbetrag finanziert werden. Dies geht nur mit
der Verhinderungspflege.

Fallbeispiel:

Jeden dritten Mittwoch im Monat bietet der FuD eines
in M-Stadt ansassigen Vereins der Behindertenhilfe nach-
mittags einen Trommelkurs fir Kinder mit Behinderung
an. Der Kurs dauert drei Stunden und kostet 50 Euro. Bei
demselben FuD kann man einzelne Helferinnen und Helfer
fur die Betreuung zuhause buchen. Fiir die Einzelbetreuung
berechnet der FuD 18 Euro pro Stunde. Anna nimmt im
Mai am Trommelkurs teil (Kosten: 50 Euro). An zwei wei-
teren Nachmittagen im Mai kommt die beim FuD beschéf-
tigte Betreuerin Imke Neuner fir jeweils zwei Stunden zu
Familie Lewandowski nach Hause (Kosten: 2 x 2 Stunden
x 18 Euro/Stunde = 72 Euro). Sie geht mit Anna auf den
Spielplatz, spielt mit ihr Playmobil oder liest ihr aus ihren
Lieblingsblichern vor. Diese Zeit nutzt Claudia Lewandow-
ski, um spazieren zu gehen und Sport zu treiben. Der FuD
hat mit Frau Lewandowski vereinbart, dass er die erbrach-
ten Betreuungsleistungen in Hohe von insgesamt 122 Euro
direkt mit Annas Pflegekasse abrechnet. Obwohl es sich bei
dem Entlastungsbetrag eigentlich um einen Erstattungsbe-
trag handelt, muss Frau Lewandowski fiir diese Kosten also
nicht in Vorleistung treten.

Wird der Entlastungsbetrag in einem Kalenderjahr nicht oder
nicht vollstindig in Anspruch genommen, kann er in das fol-
gende Kalenderhalbjahr tbertragen werden und muss dann
bis spatestens zum 30. Juni aufgebraucht werden.

Eine zusdtzliche Moglichkeit, Betreuungs- und Entlastungsan-
gebote zu finanzieren, bietet der sogenannte Umwandlungs-
anspruch: Versicherte der Pflegegrade 2 bis 5 kdnnen bis zu 40
Prozent ihres Pflegesachleistungsbetrages ,,umwandeln” und
dieses Geld fur die speziellen landesrechtlich anerkannten An-
gebote zur Unterstiitzung im Alltag verwenden. Der Anspruch
auf Pflegesachleistung verringert sich in diesem Fall um einen
entsprechenden Betrag.

Fallbeispiel:

Als Pflegebedurftige des Pflegegrades 3 kann Anna ent-
weder Pflegegeld in Hohe von monatlich 545 Euro oder
Pflegesachleistungen in Hohe von monatlich bis zu 1.363
Euro beziehen. Sie kann auch beide Leistungen mitei-
nander kombinieren, also z. B. zu 20 Prozent Pflegegeld
(= 109 Euro) und zu 80 Prozent Pflegesachleistung (=
1.090,40 Euro) in Anspruch nehmen. AuBerdem hat Anna
die Méglichkeit, bis zu 40 Prozent ihrer Pflegesachleistung
(= 545,20 Euro) fur die speziellen nach dem jeweiligen
Landesrecht anerkannten Angebote zur Unterstiitzung im
Alltag zu nutzen (sogenannter Umwandlungsanspruch).
Durch den Umwandlungsanspruch, der z. B. fir Angebote
von FuDs und anerkannte Serviceangebote fiir haushalts-
nahe Dienstleistungen eingesetzt werden kann, er6ffnen
sich somit weitere Handlungsspielrdume fir Pflegebedirf-
tige.

Annas Eltern entscheiden sich dafir, das Pflegegeld ab Juli
2022 nur noch zu 70 Prozent (= 381,50 Euro) in Anspruch
zu nehmen. Damit steht Anna ein Anspruch auf Pflege-
sachleistungen in Héhe von 30 Prozent (= 408,90 Euro)
zu. Diesen Betrag setzt Anna aufgrund des Umwandlungs-
anspruchs fur Angebote zur Unterstiitzung im Alltag ein.
Insgesamt stehen ihr pro Monat fir diese Angebote also
jetzt Mittel in Hohe von 533,90 Euro (125 Euro (Entlas-
tungsbetrag) plus 408,90 Euro (Umwandlungsanspruch))
zur Verfiigung. Mit diesem Betrag finanzieren Annas Eltern
eine wochentliche Haushaltshilfe und die regelmaRige Be-
treuung ihrer Tochter durch einen FuD.

DAS BAND



Entlastungsbetrag - das Wichtigste in Kiirze

Regelung: Der Anspruch ergibt sich aus § 45b SGB XI.

Wo: Die Leistung ist bei der Pflegekasse zu beantragen.
Leistungsvoraussetzungen: Der Anspruch steht allen Pflege-
bediirftigen zu, die hduslich gepflegt werden.

Hohe: Der Betrag belduft sich auf 125 Euro im Monat. Zu-
satzlich kénnen Pflegebedirftige der Pflegegrade 2 bis 5
maximal 40 Prozent der Pflegesachleistung fiir spezielle nach
dem jeweiligen Landesrecht anerkannte Angebote zur Unter-
stlitzung im Alltag einsetzen (sogenannter Umwandlungsan-
spruch, siehe § 45a Absatz 4 SGB XI).

Inhalt: Der Betrag kann nur fir bestimmte im Gesetz be-
nannte Angebote der Betreuung und Entlastung verwendet
werden. Entsprechende Leistungen bieten z. B. die Familien-
untersttitzenden Dienste, Serviceangebote fiir haushaltsnahe
Dienstleistungen und die zugelassenen ambulanten Pflege-
dienste an.

2. Verhinderungspflege

Ist eine Pflegeperson wegen Krankheit, Urlaub oder aus sons-
tigen Griinden an der Pflege gehindert, muss die Pflegekasse
fur langstens sechs Wochen (also 42 Kalendertage) im Jahr eine
Ersatzpflege bezahlen (sogenannte Verhinderungspflege). Vo-
raussetzung ist, dass die Pflegeperson den pflegebedurftigen
Menschen mindestens sechs Monate in seiner hauslichen Um-
gebung gepflegt hat. Anspruch auf Verhinderungspflege haben
Pflegebediirftige mit dem Pflegegrad 2 bis 5.

Unabhéngig vom Pflegegrad sind die Aufwendungen fur
Verhinderungspflege auf jéhrlich bis zu 1.612 Euro begrenzt.
Allerdings haben Versicherte die Méglichkeit, ihren Anspruch
auf Verhinderungspflege um bis zu 806 Euro aus Mitteln
der Kurzzeitpflege aufzustocken. Fir die Ersatzpflege stehen
in diesem Fall maximal 2.418 Euro pro Jahr zur Verfligung.
Machen Versicherte von diesem Wahlrecht Gebrauch, verrin-
gert sich ihr Anspruch auf Kurzzeitpflege um einen entspre-
chenden Betrag.

Die Ersatzpflege kann sowohl durch eine nicht erwerbsméRBig
pflegende Person (z. B. Angehorige) als auch durch ambulante
Pflegedienste oder Familienunterstiitzende Dienste (FuD) er-
bracht werden. Vor der Inanspruchnahme der Leistung sollte
ein schriftlicher Antrag bei der Pflegekasse eingereicht wer-
den. Die Pflegekassen haben hierfiir eigene Formulare, in
denen Angaben zum Grund der Verhinderung, zum Zeitraum
der Verhinderung sowie zur Ersatzpflegekraft gemacht wer-
den mussen. Nach erfolgter Leistung ist die Rechnung oder
der Nachweis Uber die erbrachte Ersatzpflege bei der Pflege-
kasse einzureichen.

Verhinderungspflege muss nicht zwingend im Haushalt des
pflegebedurftigen Menschen durchgefiihrt werden. Auch fur
Ferienaufenthalte in einem Wohnheim fir behinderte Men-
schen oder wéhrend einer mehrtdgigen Ferienfahrt kénnen
pflegebedirftige Menschen Verhinderungspflege erhalten.
Bei der Kostenlibernahme fiir Wohnheim- oder Ferienauf-
enthalte ist jedoch zu beachten, dass die Pflegekasse nur die
pflegebedingten Aufwendungen bezahlt. Fiir die Kosten der
Unterkunft, Verpflegung und sozialen Betreuung muss der
pflegebedurftige Mensch selbst aufkommen.

Ausgabe 3/2022

Fallbeispiel:

Der Verein flr korperbehinderte Menschen in M-Stadt
organisiert in den Sommerferien vom 20. bis 27. August
2022 (8 Kalendertage) eine Ferienfreizeit fur Kinder und
Jugendliche mit Behinderung, an der Anna teilnimmt. Es
fahren unter anderem mehrere Helferinnen und Helfer mit,
die die Pflege der Teilnehmenden Ubernehmen. Die Fahrt
kostet insgesamt 600 Euro. Davon entfallen 200 Euro auf
Unterkunft, Verpflegung und Fahrtkosten und 400 Euro
auf die Kosten der Pflege. Die 400 Euro ldsst sich Annas
Mutter von der Pflegekasse im Rahmen der Verhinde-
rungspflege erstatten.

Im laufenden Kalenderjahr 2022 besteht noch ein Restan-
spruch auf Verhinderungspflege von 34 Tagen (42 Kalen-
dertage abzuglich 8 Tage Ferienfreizeit) bzw. in Hohe von
1.212 Euro (1.612 Euro abztiglich 400 Euro).

Wahrend der Verhinderungspflege wird die Halfte des Pflege-
geldes fur bis zu sechs Wochen je Kalenderjahr weitergezahlt.
Ausgenommen davon sind der erste und letzte Tag der Verhin-
derungspflege. An diesen Tagen bleibt das Pflegegeld in voller
Hohe erhalten.

Die Leistungen der Verhinderungspflege mussen nicht sechs
Wochen am Stiick, sondern kénnen auch tage- oder stunden-
weise Uber das ganze Jahr verteilt in Anspruch genommen
werden. Erfolgt die Ersatzpflege fiir weniger als acht Stunden
am Tag, kann man an diesem Tag das volle Pflegegeld bean-
spruchen.

Fallbeispiel:

Am 18. Juli 2022 mochte Claudia Lewandowski mit ihrem
Mann Paul an ihrem Hochzeitstag gemeinsam essen ge-
hen. Fur die Zeit von 18 bis 23 Uhr (5 Stunden) kommt
deshalb eine Betreuerin des FuD, die mit Anna zusammen
spielt, ihr beim Essen und Waschen behilflich ist und sie ins
Bett bringt. Der FuD berechnet hierfiir einen Stundensatz
von 18 Euro, insgesamt also 90 Euro. Da die Ersatzpflege
fur weniger als 8 Stunden erfolgt, wird Anna das Pflege-
geld fur den 18. Juli ungekirzt ausgezahlt.

Wird die Verhinderungspflege durch eine Privatperson (also
nicht durch einen Pflegedienst oder eine Einrichtung) erbracht,
ist es von Bedeutung, ob diese mit der/dem Pflegebedurftigen
bis zum zweiten Grad verwandt oder verschwagert ist oder
mit ihr/ihm in hduslicher Gemeinschaft lebt. Fiir ein pflege-
bedurftiges Kind besteht eine solche Verwandtschaft z. B. zu
seinen GroBeltern oder zu seinen Geschwistern. Liegt ein der-
art nahes Verwandtschafts- oder Schwégerschaftsverhaltnis
vor oder besteht eine hdusliche Gemeinschaft mit der Ersatz-
pflegekraft, geht das Gesetz davon aus, dass die Pflege nicht
erwerbsmaBig erfolgt. Die Kosten der Verhinderungspflege
durfen bei einer solchen familidren Pflege den Betrag des Pfle-
gegeldes fur sechs Wochen — bzw. 42 Kalendertage — nicht
Uberschreiten. Der 1,5 fache Monatsbetrag des jeweiligen
Pflegegeldes ist also der Hochstbetrag bei familidrer Ersatz-
pflege.

Tipp
Bei Pflegegrad 3 ergibt sich dadurch ein Hochstbetrag fiir die
familidre Verhinderungspflege von 817,50 Euro (= 1,5 facher
Betrag des Pflegegeldes von 545 Euro). Teilweise leiten Pfle-



THEMA

gekassen daraus einen maximalen Tagessatz von 19,46 Euro
(817,50 Euro : 42 Tage) ab. Ein solcher Tageshdchstsatz ist
nach dem Urteil des Bundessozialgerichts (BSG) vom 12. Juli
2012 (Az. B 3 P 6/11 R) im Gesetz aber nicht vorgesehen.
Pflegebediirftige diirfen deshalb auch hohere Anerkennungs-
pramien fiir die familidre Ersatzpflege zahlen. Nach oben ist
der Betrag lediglich absolut nicht aber bezogen auf einzelne
Kalendertage durch den Betrag des Pflegegeldes fiir sechs
Wochen begrenzt. Falls es mit der Pflegekasse zum Streit
tiber die Hohe geltend gemachter familidrer Ersatzpflegeleis-
tungen kommt, sollten sich Betroffene auf dieses BSG-Urteil
berufen.

Zusatzlich zu den Kosten der Verhinderungspflege kann die
Pflegekasse notwendige Aufwendungen, wie z. B. Fahrtko-
sten und Verdienstausfall, der Ersatzpflegekraft tibernehmen.

Fallbeispiel:

An einem Sonntag im September wollen Annas Eltern ge-
meinsam wandern gehen. In der Zeit von 9 bis 16 Uhr (7
Stunden) Ubernimmt deshalb Annas GroBmutter Sieglinde
Lewandowski die Ersatzpflege von Anna. Da die GroB-
mutter nur eine kleine Rente hat, zahlen Annas Eltern ihr
als Anerkennung fur ihre Pflegetdtigkeit 100 Euro. Sieg-
linde Lewandowski wohnt in der 30 Kilometer entfernten
O-Stadt und reist mit dem eigenen Pkw an. Da Sieglinde
Lewandowski bis zum zweiten Grad mit Anna verwandt
ist, ist die Kostenlibernahme fur die Ersatzpflege auf die
Hohe des Pflegegeldes (817,50 Euro Pflegegeld fur sechs
Wochen Hoéchstdauer Verhinderungspflege) beschrankt.
Annas Eltern konnen daher nach dem oben genannten
BSG-Urteil bei der Pflegekasse 100 Euro fur die Ersatzpfle-
ge geltend machen. Bei der Benutzung eines privaten Pkws
kénnen auBerdem pro gefahrenen Kilometer 20 Cent als
Fahrtkosten erstattet werden. Die Fahrtkosten der GroB-
mutter in Hohe von 12 Euro (30 Kilometer x 2 x 20 Cent)
kénnen daher ebenfalls im Rahmen der Verhinderungspfle-
ge ibernommen werden.

Weil die Ersatzpflege flr weniger als acht Stunden am Tag
erfolgt, kann Anna ferner an diesem Tag das volle Pflege-
geld beanspruchen.

Wird die Verhinderungspflege durch entfernte Verwandte
bzw. Verschwégerte, Nachbarinnen und Nachbarn, Bekannte
oder durch sonstige Personen geleistet, kann die/der Pfle-
gebedirftige den ausgehandelten Stundenlohn als Kosten
der Verhinderungspflege mit der Pflegekasse abrechnen. Die
Kosten kénnen durch eine entsprechende Quittung nachge-
wiesen werden. Zusétzlich zum Stundenlohn kénnen noch
gegebenenfalls entstandene Fahrtkosten geltend gemacht
werden.

Fallbeispiel:

Uber einen Aushang am Schwarzen Brett von Annas For-
derschule zum Thema ,Biete Betreuung fur Kinder mit
Behinderung an" hat Claudia Lewandowski den Sozialpa-
dagogikstudenten Anton Quirlig kennengelernt. Anna und
Anton haben sich auf Anhieb gut verstanden. Sie malen,
basteln und kochen gern zusammen. Anton kommt nun
hdufig an den Wochenenden fiir drei Stunden, damit Paul
und Claudia ein bisschen Zeit fiir sich haben. Den mit An-

ton vereinbarten Stundenlohn von 15 Euro rechnen die
Eheleute Lewandowski als Verhinderungspflege mit der
Pflegekasse ab.

Verhinderungspflege — das Wichtigste in Kiirze

Regelung: Der Anspruch ergibt sich aus § 39 SGB XI.

Wo: Die Leistung ist bei der Pflegekasse zu beantragen.
Leistungsvoraussetzungen: Der Anspruch steht Menschen
zu, die den Pflegegrad 2 bis 5 haben und zuhause gepflegt
werden.

Hohe: Es werden fiir lingstens sechs Wochen im Kalenderjahr
unabhéngig vom Pflegegrad 1.612 Euro jahrlich gezahlt. Der
Betrag kann um bis zu 806 Euro aus Mitteln der Kurzzeitpflege
auf insgesamt maximal 2.418 Euro aufgestockt werden. Fir
die Kurzzeitpflege steht in diesem Fall ein entsprechend gerin-
gerer Betrag zur Verfligung.

Inhalt: Der Betrag kann z. B. fir die Ersatzpflege durch Be-
kannte und Verwandte oder Angebote der Familienunterstiit-
zenden Dienste verwendet werden.

3. Kurzzeitpflege

Kann die Pflege zeitweise in bestimmten Krisensituationen

(z. B. wahrend des Erholungsurlaubs der Pflegeperson oder
nach einem Krankenhausaufenthalt der/des Pflegebedurf-
tigen) nicht oder nicht in erforderlichem Umfang erbracht
werden, haben Pflegebediirftige der Pflegegrade 2 bis 5 An-
spruch auf Kurzzeitpflege. Kurzzeitpflege bedeutet, dass die/
der Pflegebediirftige fir einen begrenzten Zeitraum in einer
stationdren Einrichtung rund um die Uhr versorgt wird. In der
Regel handelt es sich dabei um Pflegeeinrichtungen, die in er-
ster Linie auf die Betreuung alter pflegebedirftiger Menschen
und nicht auf die besonderen Beddirfnisse von Menschen mit
Behinderung ausgerichtet sind. In begriindeten Einzelféllen
konnen Pflegebedrftige deshalb Kurzzeitpflege auch in Ein-
richtungen der Behinderten- und Jugendhilfe oder in den be-
sonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe erhalten.
Auch flr Ferienfahrten einiger Reiseveranstalter kann die
Kurzzeitpflege genutzt werden. In diesen Fallen sollte aber zu-
vor mit der Pflegeversicherung die Kostenibernahme geklart
werden.

Der Anspruch auf Kurzzeitpflege ist auf acht Wochen pro Ka-
lenderjahr sowie seit dem 1. Januar 2022 auf einen jahrlichen
Betrag von 1.774 Euro beschrénkt. Es besteht aber die Mog-
lichkeit, den Betrag um bis zu 1.612 Euro aus Mitteln der Ver-
hinderungspflege aufzustocken. Fir die Kurzzeitpflege stehen
in diesem Fall maximal 3.386 Euro pro Jahr zur Verfligung.
Entscheiden sich Pflegebediirftige fur die Aufstockung ihrer
Kurzzeitpflege, verringert sich ihr Anspruch auf Verhinde-
rungspflege um einen entsprechenden Betrag.

Die Pflegekasse tibernimmt im Rahmen der Kurzzeitpflege nur
die pflegebedingten Aufwendungen. Die Kosten fir Unter-
kunft und Verpflegung koénnen Uber den Entlastungsbetrag
abgerechnet werden (siehe dazu oben die Ausfiihrungen zu
1.). Nicht gedeckte Kosten muss die/der Pflegebedirftige ent-
weder selbst bezahlen oder bei Bedurftigkeit vom Sozialhilfe-
trager finanzieren lassen.
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Fallbeispiel:

Anna ist in Pflegegrad 3 eingestuft. Wahrend der Herbstfe-
rien geht sie vom 3. bis 7. Oktober 2022 (5 Kalendertage)
zur Kurzzeitpflege in ein Wohnheim der Behindertenhilfe in
M-Stadt. Die taglichen pflegebedingten Aufwendungen im
Wohnheim betragen 80 Euro. Die Gesamtkosten hierfiir in
Hohe von 400 Euro (80 Euro x 5 Kalendertage) ibernimmt
die Pflegekasse im Rahmen der Kurzzeitpflege.

Ferner stellt die Einrichtung Annas Eltern fir Unterkunft
und Verpflegung 23 Euro pro Tag in Rechnung. Den Ge-
samtbetrag hierfiir in Héhe von 115 Euro (23 Euro x 5 Ka-
lendertage) lassen sich Annas Eltern Giber den Entlastungs-
betrag von der Pflegekasse erstatten.

Im laufenden Kalenderjahr 2022 besteht noch ein Restan-
spruch auf Kurzzeitpflege in Hohe von 1.374 Euro (1.774
Euro abziiglich 400 Euro).

Wird die Kurzzeitpflege in einer Pflegeeinrichtung geleistet,
muss in dieser Zeit die Halfte des Pflegegeldes weitergezahlt
werden. Ausgenommen davon sind der erste und letzte Tag
der Kurzzeitpflege. An diesen Tagen bleibt das Pflegegeld in
voller Hohe erhalten.

Tipp

Bei Kurzzeitpflege in einer Einrichtung der Behinderten- und
Jugendhilfe oder in einer besonderen Wohnform der Einglie-
derungshilfe ist das Pflegegeld nach Auffassung des bvkm
wihrend des gesamten Zeitraums in voller Héhe weiterzu-
zahlen. Zu dieser Frage werden aber auch andere Ansichten
vertreten. Ndhere Auskiinfte dazu erteilt der bvkm.

Kurzzeitpflege kann ausnahmsweise auch in einer Vorsorge-
oder Rehabilitationseinrichtung erbracht werden. Vorausset-
zung hierfur ist, dass die/der pflegende Angehérige dort eine
RehabilitationsmaBnahme in Anspruch nimmt und eine gleich-
zeitige Unterbringung und Pflege der/des Pflegebediirftigen
in dieser Einrichtung erforderlich ist.

Ausgabe 3/2022

Fallbeispiel:

Am 2. November 2022 bekommt Claudia Lewandowski
aufgrund ihrer Arthrose ein kinstliches Hiftgelenk einge-
setzt. Danach muss sie fir zwei Wochen in eine Rehaklinik,
um wieder richtig laufen zu lernen. Da Paul in derselben
Zeit an einer beruflichen FortbildungsmaBnahme teilnimmt
und auch sonst niemand im Dezember fiir Annas Betreu-
ung zur Verflgung steht, wird Anna in die Klinik mit auf-
genommen. Die pflegebedingten Aufwendungen fiir Anna
Gbernimmt die Pflegekasse im Rahmen der Kurzzeitpflege.

Kurzzeitpflege — das Wichtigste in Kiirze

Regelung: Der Anspruch ergibt sich aus § 42 SGB XI.

Wo: Die Leistung ist bei der Pflegekasse zu beantragen.
Leistungsvoraussetzungen: Der Anspruch steht Menschen zu,
die in die Pflegegrade 2 bis 5 eingestuft sind.

Hohe: Der Anspruch ist auf acht Wochen pro Kalenderjahr und
einen Hochstbetrag von 1.774 Euro beschrankt. Der Betrag
kann um bis zu 1.612 Euro aus Mitteln der Verhinderungspfle-
ge auf insgesamt maximal 3.386 Euro aufgestockt werden.
Fur die Verhinderungspflege steht im Fall der Aufstockung ein
entsprechend geringerer Betrag zur Verfligung.

Inhalt: Grundsatzlich kann Kurzzeitpflege in stationdren Pfle-
geeinrichtungen in Anspruch genommen werden. In begriin-
deten Einzelfdllen erhalten Pflegebedurftige Kurzzeitpflege
auch in Einrichtungen der Behinderten- und Jugendhilfe oder
in den besonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe. Auch
Ferienangebote bestimmter Reiseveranstalter kénnen Uber
Kurzzeitpflege mitfinanziert werden.

Katja Kruse ist Leiterin der Abteilung Recht und Sozi-
alpolitik

beim Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e. V. (bvkm).

www. bvkm. dew
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Aktuelle Gesetze und wichtige Entscheidungen im Gesundheitswesen

Moritz Ernst

Triage in Pandemiezeiten
Bundeskabinett beschlieBt Gesetzentwurf

Die Bundesregierung hat im August 2022 einen Gesetzentwurf
zur Triage vorgelegt. Hintergrund war eine Entscheidung des
Bundesverfassungsgerichts vom Dezember 2021. Das Gericht
hatte geurteilt, dass der Gesetzgeber das Diskriminierungsver-
bot (,Niemand darf wegen einer Behinderung benachteiligt
werden.”) aus Artikel 3 Absatz 3 Satz 2 des Grundgesetzes
verletzt hat. Denn er hatte bislang keine Vorkehrungen getrof-
fen, damit im moglichen Fall einer , Triage-Situation” in Pan-
demiezeiten niemand wegen einer Behinderung benachteiligt
wird. Das Gericht hatte den Gesetzgeber aufgefordert, unver-
ziiglich geeignete Schutz-Vorkehrungen zu treffen.

Sofern in einer Pandemie die lebenswichtigen intensivmedi-
zinischen Ressourcen im Krankenhaus (z. B. Beatmungsplat-
ze) knapp werden, muss unter Umstédnden die Entscheidung
getroffen werden, welche Patient:innen versorgt werden und
welche nicht. Daftir muss gegebenenfalls eine Auswahlent-
scheidung getroffen werden (,, Triage").

MaRBgeblich:

Aktuelle und kurzfristige Uberlebenswahrscheinlichkeit
Nach dem Gesetzesentwurf darf bei dieser Auswahlentschei-
dung zum Schutz vor Diskriminierung als MaBstab ausschlieB-
lich die ,aktuelle und kurzfristige Uberlebenswahrscheinlich-
keit" berticksichtigt werden. Kriterien wie Behinderung, Alter,
die mittel- oder langfristige Lebenserwartung, der Grad der
Gebrechlichkeit oder die Lebensqualitat diirfen ausdricklich
nicht in die Entscheidung einbezogen werden. Diese Regelung
soll ausschlieBlich in Pandemiesituationen gelten.

Ausschluss der ,Ex-Post-Triage"

Patient:innen, die bereits intensivmedizinisch versorgt sind,
sollen nicht in eine Zuteilungsentscheidung mit einbezogen
werden (keine Ex-Post-Triage). Das heifit: Wer bereits inten-
sivmedizinisch versorgt ist, dem soll die Versorgung nicht auf-
grund einer Triage-Entscheidung entzogen werden. Die Ver-
sorgung fir diese Patient:innen soll gesichert bleiben.

Stellungnahme des bvkm

Der bvkm hatte in seiner Stellungnahme zum Referenten-
entwurf des Gesetzes grundsatzlich begriiBt, dass endlich
gesetzliche Regelungen zum Schutz vor Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung im Falle einer pandemiebedingten
Triage getroffen werden. Dringenden Regelungsbedarf sieht
der bvkm aber vor allem hinsichtlich der medizinischen Ausbil-
dung. Diese ist um behinderungsspezifische Inhalte zu ergan-
zen. Denn nur im Falle entsprechender Kenntnisse und einer

damit verbundenen Haltung der fir die Zuteilungsentschei-
dungen zustindigen Arztiinnen gegenliber Menschen mit Be-
hinderung werden die betreffenden Arzt:innen dazu imstande
sein, tatsachlich diskriminierungsfreie Entscheidungen zu tref-
fen. Es ist daher erforderlich, in der drztlichen Ausbildung fir
das menschenrechtliche Verstandnis von Behinderung zu sen-
sibilisieren und eine defizitorientierte medizinische Perspektive
auf Behinderung zu verhindern.

Die Stellungnahme ist unter folgendem Link auf der Webseite
des bvkm zu finden: https://bvkm.de/ratgeber/triage/

Moritz Ernst

Vorgeburtliche genetische Bluttests

NIPT seit Juli 2022 als Kassenleistung moglich

Seit dem 1. Juli 2022 sind nicht-invasive molekulargenetische
Pranataltests (NIPT) als Leistungen der gesetzlichen Kran-
kenkassen im Einzelfall méglich. Die Tests konnen mit einer
gewissen Wahrscheinlichkeit genetische Abweichungen, ins-
besondere die Trisomien 13, 18 und 21, erkennen.

Seit 2012 sind in Deutschland NIPT verfligbar. Seit langerer Zeit
befasste sich auch der zustandige Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA) mit der Frage der Anwendungsmaoglichkeiten
von NIPT bei Risikoschwangerschaften und einer Anpassung
der Mutterschaftsrichtlinien. Diese regeln die Leistungen zur
arztlichen Schwangerenbetreuung, die von der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) bezahlt werden.

Diskussionen um die Einfithrung

Im September 2019 hatte der G-BA die Kostenlibernahme
fir den NIPT auf die Trisomien 13, 18 und 21 beschlossen.
In Kraft treten sollte dieser Beschluss aber erst, nach dem Be-
schluss Uber eine Versicherteninformation, die die werdenden
Eltern fachlich korrekt, umfassend und neutral informiert. Die
kontroversen Diskussionen zu den Inhalten dieser Versicher-
teninformation nahmen einen langen Zeitraum in Anspruch.

Im August 2021 wurde die Versicherteninformation schlieflich
vom G-BA beschlossen. Im Mai 2022 erging sodann ein wei-
terer Beschluss des sogenannten Bewertungsausschusses, der
die Gebuhr fur die Abrechnung von NIPT als &rztliche Leistung
festlegte. Mit dem Inkrafttreten dieses Beschlusses zum 1. Juli
2022 sind NIPT nunmehr fiir gesetzlich versicherte Frauen im
Einzelfall als Kassenleistung verfligbar. Zu den allgemein emp-
fohlenen Vorsorgeuntersuchungen in der Schwangerschaft
gehoren NIPT aber nicht.

DAS BAND



Position des bvkm

Gemeinsam mit zahlreichen weiteren Verbdnden hatte
sich der bvkm von Anfang an sehr kritisch in die De-
batte tiber die Einflihrung der NIPT als Kassenleistung
eingebracht und insbesondere auf mogliche negative
ethische und gesellschaftliche Folgen hingewiesen. Der
bvkm tritt ein fir Menschlichkeit, Vielfalt und eine in-
klusive Gesellschaft. Er fordert bessere Beratung und
bessere Unterstiitzungsstrukturen fiir Familien mit be-
hinderten Kindern. Es muss als normal gelten, mit einem
Kind mit Behinderung zu leben. Auch darf dies kein
Armutsrisiko darstellen. Erst wenn Familien mit einem
Kind mit Beeintrachtigung keine Behinderung durch die
Gesellschaft mehr beftirchten mussen, ist eine selbstbe-
stimmte Entscheidung der werdenden Eltern moglich.
Der bvkm wird die weitere Entwicklung daher kritisch
beobachten. Insbesondere darf die Einflihrung von
NIPT als Kassenleistung in der Praxis nicht dazu fiihren,
dass NIPT faktisch zur regelhaften Untersuchung, qua-
si einer Reihenuntersuchung, werden und dadurch der
gesellschaftliche Druck auf Eltern von Menschen mit
Behinderung — sei es vor oder nach der Geburt — steigt.

Moritz Ernst

Assistenz im Krankenhaus

G-BA beschlieBt Krankenhausbegleitungs-Richtlinie

Bei stationdrer Behandlung von Menschen mit Be-
hinderung kénnen Begleitpersonen ab dem 1. No-
vember 2022 bei einem Verdienstausfall Anspruch
auf Krankengeld haben. Wann eine Begleitung als
medizinisch notwendig angesehen wird und wie die
entsprechenden Bescheinigungen der Arztpraxen und
Krankenhduser fiir den Patienten und die Begleitper-
son auszusehen haben, hat der Gemeinsame Bundes-
ausschuss (G-BA) am 18. August 2022 in der neuen
Krankenhausbegleitungs-Richtlinie (KHB-RL) geregelt.

Nach der KHB-RL kommt als Begleitperson eine nahe
Angehorige oder ein naher Angehodriger in Betracht
oder eine Person aus dem engsten personlichen Um-
feld, zu der die gleiche personliche Bindung wie zu na-
hen Angehorigen besteht.

Patient:innen mit Begleitungsbedarf

Aus medizinischen Griinden kann eine Begleitung

bei einem Krankenhausaufenthalt bei Menschen not-

wendig sein, die aufgrund einer schweren geistigen

Behinderung oder fehlender sprachlicher Verstandi-

gungsmoglichkeiten durch eine vertraute Bezugsper-

son unterstiitzt werden missen. In seiner Richtlinie
konkretisiert der G-BA beispielhaft drei Fallgruppen:

e  Begleitung, um wahrend der Krankenhausbe-
handlung eine bestmogliche Verstandigung mit
den Patient:innen zu gewéhrleisten,

e  Begleitung, damit Patient:iinnen die mit ihrer
Krankenhausbehandlung verbundenen Belas-
tungssituationen besser meistern kdnnen, insbe-
sondere bei fehlender Kooperations- und Mitwir-
kungsfahigkeit sowie

Ausgabe 3/2022

e  Begleitung, um die Patient:innen wahrend der
Krankenhausbehandlung in das therapeutische
Konzept einbeziehen zu kénnen oder zur Einwei-
sung in die anschlieBend weiterhin notwendigen
MaBnahmen.

Die in den jeweiligen Fallgruppen aufgefiihrten Scha-
digungen und Beeintrachtigungen begriinden so-
wohl fir sich alleine als auch in ihrer Kombination
die medizinische Notwendigkeit fur die Mitaufnah-
me einer Begleitperson. Darliber hinaus kommt eine
Begleitung aber auch in dhnlich gelagerten Fallen in
Betracht.

Bescheinigungen fiir Patient:innen

und Begleitpersonen

Der medizinische Bedarf fur die Mitaufnahme ei-
ner Begleitperson im Krankenhaus kann im Zu-
sammenhang mit der Krankenhauseinweisung der
Patient:innen festgestellt und auf dem dafir vorge-
sehenen Vordruck (Verordnung von Krankenhausbe-
handlung) durch die Arztpraxis bescheinigt werden.
Zudem ist es moglich, den Bedarf einer Begleitung
unabhéngig von einer konkreten Krankenhausein-
weisung medizinisch einzuschatzen und festzustellen.
Befristet fuir die Dauer von bis zu 2 Jahren erhalten
Patient:innen dann eine entsprechende Bescheini-
gung. Die Begleitperson erhdlt vom Krankenhaus fur
den Krankengeldantrag bei ihrer Krankenkasse eine
Bescheinigung dartiber, dass die Mitaufnahme aus
medizinischen Griinden notwendig ist. Dies kann vor
oder wéhrend der Krankenhausbehandlung erfolgen.
Die Begleitperson kann sich fur ihren Arbeitgeber
auch eine Aufenthaltsbescheinigung Gber die Anwe-
senheitstage im Krankenhaus ausstellen lassen. Die
Richtline ist zum 1. November 2022 in Kraft getreten.
www.g-ba.de/beschluesse/5595/

Stellungnahme des bvkm

In seiner Stellungnahme zur KHB-RL hatte der bvkm
gemeinsam mit den anderen Fachverbianden fur
Menschen mit Behinderung deutlich gemacht, dass
die bislang beschlossenen Regelungen zur Assistenz
im Krankenhaus ein erster wichtiger Schritt sind. Es
bestliinden aber weiterhin Versorgungsliicken insbe-
sondere flir Menschen mit Intensivpflegebedarf und
schwerstmehrfachbehinderte Menschen mit einem
hohen grundpflegerischen Bedarf. Der Gesetzgeber
sei deshalb dringend aufgefordert, weiter tétig zu
werden.

Die Stellungnahme ist unter folgendem Link auf der
Webseite des bvkm zu finden: https://bvkm.de/ratge-
ber/positionspapier-der-fachverbaende-zur-assistenz-
fur-menschen-mit-geistiger-oder-mehrfacher-behin-
derung-im-krankenhaus/

Moritz Ernst

Moritz Ernst ist Referent fiir Sozialrecht
und Sozialpolitik beim bvkm, www.bvkm.de
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AUS DEM BVKM

achtag ,mit.machen - mit, 17. September 2022 - Berlin

F ac h t 3 g un d - Menschen i Komlexr Seindruns cobrs do Sy
Verabschiedung von L.
bvkm-Vorsitzender
Helga Kiel in Berlin &

-

Fotos (alle): Marko Georgi

ie langjéhrige Vorsitzende

des bvkm, Helga Kiel, wur-

de am 17. September in

Berlin mit einem richtungs-
weisenden Fachtag verabschiedet. Der
Behindertenbeauftragte der Bundes-
regierung, Jurgen Dusel, die Prasiden-
tin des Deutschen Caritas-Verbandes,
Eva Maria Welskop-Deffaa, und der
Vorsitzende des Paritdatischen Gesamt-
verbandes, Prof. Dr. Rolf Rosenbrock,
wirdigten Helga Kiels Verdienste fiir die
Behindertenhilfe.

Der bvkm bedankte sich mit dem Fach-
tag bei Helga Kiel fur ihr groRes Enga-
gement. Unter dem Motto ,mit.ma-
chen — mit.entscheiden — mit.gestalten.

Menschen mit Komplexer Behinderung
erobern den Sozialraum" machte der
Fachtag deutlich, dass der Weg in eine
inklusive Gesellschaft allen Menschen
offenstehen muss, unabhangig von der
Auspragung ihrer Beeintrachtigung.

14 Mitgliedsorganisationen des bvkm
aus dem gesamten Bundesgebiet stell-
ten dabei innovative und wirkungsvolle
Projekte vor, mit denen sie Menschen
mit Komplexer Behinderung dabei un-
terstitzen, eigene Wiinsche und Inte-
ressen zu entdecken und umzusetzen
(Projekte s. Kasten).

Impressionen vom Fachtag,
den Vortragen und Begnungen dort finden

Sie auf den nachsten Seiten. ¥

DAS BAND
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Die Projekte des bvkm-Fachtags
~mit.machen — mit.entscheiden -
mit.gestalten. Menschen mit
Komplexer Behinderung erobern
den Sozialraum”

~RostfrEi” — Teilhabe fiir Menschen mit Behinderung
im Alter

Elterninitiative Hilfe fiir Behinderte und

ihre Familien Vogtland e.V. // Plauen

Das Projekt ,,RostfrEi" richtet sich an Menschen mit
Behinderung im Alter. Es soll helfen, den Ubergang in
einen neuen Lebensabschnitt zu gestalten. Dabei sollen
Selbststandigkeit und Selbstbestimmung gestarkt wer-
den. Perspektivisch ist das Angebot inklusiv ausgerichtet.
https://www.elterninitiative-hilfe-fuer-be-
hinderte-im-vogtland.de/index.html|

»Inklusive Grundschule in der Bettina-von-Arnim-Schu-
le” - Eine Schule fiir ALLE

Verein fiir heilende Erziehung Marburg e. V. // Marburg
Die Bettina-von-Arnim-Schule wurde 1978 aufgrund
einer Elterninitiative von Kindern mit Untersttitzungs-
bedarf als heilpddagogische Waldorfschule gegriindet.
Trager ist der Verein fir heilende Erziehung Marburg,
der es sich zum Ziel gesetzt hat, Inklusion umfassend

zu leben. Hieraus leitet die Bettina-von-Arnim-Schule
den Wunsch und die Notwendigkeit ab, selbst inklusive
Bildung umzusetzen. Die urspriingliche Idee war, sich aus
der bestehenden Schulform heraus Regelschilerinnen
und Regelschilern zu 6ffnen, im Vergleich zu den sich
fur inklusive Bildung 6ffnenden Regelschulen — gleich-
sam ,anders herum" zu denken und zu praktizieren.
https://bettina-von-arnim-schule.de/
schulleben/inklusive-grundstufe/

Teilhabe fiir alle” — Arbeit und Beschaftigung nach MaB
reha gmbh // Saarbriicken

Mit dem Angebot , Teilhabe fir alle” hat die

reha gmbh in Saarbrlicken ein Projekt gestartet,

das es auch Besucher:innen der Tagesforderstat-

te ermoglicht, Angebote der Werkstatt kennen-
zulernen und an Kundenauftragen in einem fur

sie passgenauen Rahmen mitzuarbeiten.
https://rehagmbh.de/social/foerdern

»~Mein Kompass” - Individuelle Unterstiitzungsplanung
Leben mit Behinderung Hamburg // Hamburg

Im Mérz 2018 hat Leben mit Behinderung Ham-
burg die Unterstiitzungsplanung , Mein Kom-

pass” eingefuihrt. Mit ,Mein Kompass" entwickeln
Klient:innen Ziele und planen MaBnahmen, um diese
zu erreichen. Die Route und die Lange der Etap-

pen auf dem Weg zu den Zielen sind individuell.
https://www.Imbhh.de/ueber-uns/
unsere-arbeit/mein-kompass/
https://www.youtube.com/watch?v=9KdLfrB1Udg
(Erklarfilm , Mein Kompass")




»Mit dir inklusiv im Sport” — Sportinklusi-

onslotsen fiir Kinder und Jugendliche

Landesverband fiir kérper- und mehrfachbehin-

derte Menschen Hessen e. V. // Oberursel

Sport kann ein guter Ort fir Inklusion sein. Dort kénnen Men-
schen mit und ohne Behinderung auf einfache Art und Weise
zusammenkommen und ihre Freizeit verbringen. Vor allem
Kinder und Jugendliche mit Behinderung haben bislang jedoch
oft zu wenig Moglichkeiten, um im reguldren Vereinssport
anzudocken. Das soll sich in Hessen mit dem Projekt ,, Mit Dir
Inklusiv im Sport”, das der LVKM Hessen e.V. — gemeinsam mit
der Sportjugend Hessen — 2019 ins Leben gerufen hat, dndern.
https://www.mitdirinklusivimsport.de

Inklusives Wohnen in Essen-Frohnhausen —

Der Stadtteil wird barrierefrei

EMMA + WIR e.V. // Essen

Der Verein EMMA+WIR e. V. engagiert sich stark in den
Bereichen Inklusion und Integration, Stadtteilentwicklung,
sowie fur eine allgemeine Verbesserung des Zusammenlebens
und die Starkung von Begegnung in Essen. Dabei fuihrt der
Verein im Rahmen von Stadtteilarbeit regelmaBig verschiedene
Aktionen durch, plant Projekte oder bietet Veranstaltungen an.
https://emmaundwir.de

Einfach gut gebildet. Inklusive Erwachsenenbildung vor Ort
Landesverband fiir Menschen mit Kérper- und Mehr-
fachbehinderung NRW e. V. // Diisseldorf

Erwachsene Menschen mit komplexen Behinderungen
sind hinsichtlich der Teilhabe an Bildung vor besondere
Herausforderungen gestellt. Das Projekt , Einfach gut ge-
bildet — Inklusive Erwachsenenbildung vor Ort" setzt an
Barrieren im Bildungssystem der Erwachsenenbildung an
und verfolgt das Ubergeordnete Ziel, Moglichkeiten fiir
Bildungs- und Lernprozesse fiir Menschen mit komplexen
Behinderungen zu erschlieBen und damit Teilhabe an Bil-
dung und Lernen im Erwachsenenalter zu ermoglichen.
https://www.lvkm-nrw.de/inkluevo-in-
klusive-erwachsenenbildung/

Arbeit mit der Teilhabekiste und

Unterstiitzte Kommunikation (FILM)

Gesellschaft fiir Unterstiitze Kommunikation e.V. // Freiburg
Nele Diercks nutzt Unterstitzte Kommunikation. Gemeinsam
mit Lars Tiedemann hat sie — mithilfe des Instruments der

. Teilhabe-Kiste" — personliche Wiinsche und Ziele erarbeitet
und festgelegt, was sie fir eine aktive Teilhabe benétigt.

(s. dazu den Beitrag in DAS BAND 2/2022, https://bvkm.de/
wp-content/uploads/2022/08/db 2 2022 internet klein.pdf)

(Meinungs-)Freiheit starken —

politische Teilhabe fangt mit der Stimme an

Stiftung Pfennigparade - Bildungsbereich HPT // Miinchen
Im vergangenen Schuljahr hat die Stiftung Pfennigpa-

rade mit ihren beiden Schulen Ernst-Barlach-Schule und
Phoenix-Schulen ein Demokratiebildungsprojekt gestartet.
Mit dem Projekt sollen die Schiilerinnen und Schiiler erle-
ben, dass sich Aktiv-sein lohnt, SpaB macht und guttut.
https://www.pfennigparade.de/wie-viel-mei-
nungs-freiheit-braucht-die-demokratie/
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MITeinander. Migration. Inklusion. Teilhabe.
Elterninitiative FED Leipzig e.V. // Leipzig
Einbeziehung von Familien mit Migrationshin-
tergrund und einem behinderten Kind.
https://www.fed-leipzig.de/de/unse-
re-leistungen/mit-einander

~Sportgruppe Inklusiv* — Sportabzeichen und mehr
Landesverband fiir kérper- und mehrfachbehinder-

te Menschen Berlin-Brandenburg e.V. // Bernau

In der Sportgemeinschaft Schwanebeck 98 e.V. kann in
Kooperation mit dem Landesverband fiir kérper- und
mehrfachbehinderte Menschen Berlin Brandenburg
LVKM-BB e.V. inklusiv Sport getrieben werden und u.
a. auch das Sportabzeichen abgelegt werden. Unter-
stutzt wird die Gruppe von Marianne Buggenhagen, der
mehrfachen Paralympic-Goldmedaillen-Gewinnerin.
https://Ivkm-bb.de/sportgruppe-inkiu-
siv-sportabzeichen-und-mehr.html

Mit Bildung, Bewegung und Begegnung ins Leben
Fortschritt Rosenheim e. V. // Rosenheim

Fortschritt Rosenheim e. V. ist durch seine inklusive
Schule Oberaudorf gut vernetzt. Durch die Zusam-
menarbeit mit den Schiiler:innen weil8 der Verein aber
auch, dass es schwer ist, den Weg ins Arbeitsleben zu
ebnen. Das Projekt ist darauf ausgelegt, fiir Menschen
mit Behinderung individuelle Wege ins Arbeitsleben
zu finden und sie bei der Umsetzung zu begleiten.
https://www.fortschritt-rosenheim.de/foer-
derangebote/betriebliche-inklusion/

Wir im Alsbachtal -

Zusammen fiir Menschen mit Behinderung

Verein fiir korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen Alsbachtal e. V. // Oberhausen

Der Verein fiir kérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen Alsbachtal betreibt tGiber seine Tochter Alsbachtal
gGmbh mehrere Wohnangebote. Diese Wohnange-
bote richten sich insbesondere an die Zielgruppe der
Menschen mit komplexer Behinderung. ,,Im Matt-
lerbusch" gibt es seit rund zehn Jahren ein inklusi-
ves, generationentbergreifendes Wohnprojekt.
https://www.alsbachtal.org/woh-
nen/quartier-am-mattlerbusch/

Digital verbunden — Gemeinsam aktiv

Leben mit Behinderung Hamburg // Hamburg

Leben mit Behinderung Hamburg hat die Auswirkungen
des Lockdowns genutzt, um digitale Kommunikations-
und Bildungsangebote fur alle Klient:innen auszubauen.
Welche Schritte dazu notwendig waren, welche Ko-
operationspartner es gibt und wie die Partizipations-
moglichkeiten durch die digitalen Angebote ausgebaut
werden konnten, wurde auf dem Fachtag vorgestellt.
www.Imbhh.de // Ansprechpartner fiir

das Thema: Mathias Westecker
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DANKE!

Der Vorstand des bvkm und die Festred-
ner wirdigten beim abendlichen Festakt
Helga Kiels langjdhrige Arbeit: ,Sie ha-
ben GroRartiges geleistet, den Verband
mit ruhiger Hand durch bewegte Zeiten
gesteuert und sich besonders um die
Belange von Menschen mit hohem Un-
terstitzungsbedarf und die Interessen
von Mdttern behinderter Kinder verdient
gemacht.” Zu den besonderen Uberra-
schungen fur die langjéhrige Vorsitzende
gehorte ein individuell gestalteter Reise-
fuihrer — , Helga Kiel reist durch Deutsch-

land". Viele Mitgliedsorganisationen des
bvkm und das Team der Geschaftsstelle
stellen darin besondere Orte in der jewei-
ligen Stadt oder dem Kreis vor. Gefragt
waren ,Geheim-Tipps", Orte, die aus
Sicht der Mitgliedsorganisationen etwas
ganz Besonderes sind.

Den neuen Vorstand des bvkm und die
neue Vorsitzende stellen wir lhnen in
der Winter-Ausgabe von DAS BAND
vor. Ebenso finden Sie dort einen Bericht
iiber die Mitgliederversammlung.

# inderunt
_ stark mit BeRING

Ccameinsam star

Gente

DAS BAND




HELGA KIEL

REIST DURCH
DEUTSCHLAND

@bvkm.

In 12 Jahren Vorstandsamt
kamen viele Reisekilometer
zusammen. Doch noch gibt

es Geheim-Tipps und unent-
deckte Orte. Die Mitglieds-
organisationen und das Team
der Geschéftststelle schicken
Helga Kiel mit vielen Tipps und
guten Wiinschen auf die Reise
quer durch Deutschland. »

Helga Kiel reist durch Deutschland!
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<« Die Prasidentin des Deutschen
Caritas-Verbandes, Eva Maria
Welskop-Deffaa, und der Vorsitzende
des Paritatischen Gesamtverbandes,
Prof. Dr. Rolf Rosenbrock A,
wirdigten Helga Kiels Verdienste

fir die Behindertenhilfe.

A Helga Kiel (re.) gemeinsam mit ihrer Nachfolgerin
Beate Bettenhausen (li.), neue Vorsitzende des bvkm.
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Sozialpol. Interessenvertretung
in Zeiten von Corona
Individuelle Beratung // Anfra-
gen im Zusammenhang mit der
Corona-Pandemie

Ratgeberbroschiiren //
aktualisiert
Grundsicherung
Steuermerkblatt
Versicherungsmerkblatt
Weitere Broschtiren unter:
www.bvkm.de (Recht &
Ratgeber)

Argumentationshilfen (AH)/
Stellungnahmen (StN)
Musterschreiben gegen Abzwei-
gung des Kindergeldes (aktual.)
Musterwiderspruch bei Nicht-
anerkennung des Mietvertrags
durch Sozialamt (aktual.)
Musterantrag z. Konduktiven
Ford. nach Peto (aktual.)

StN zum Gesetzentwurf KISG //
Inklusive Losung

StN zum Ref.-Entwurf
Barrierefreiheitsstarkungsgesetz
StN zum EUTBV

StN zur Neufassung der
Coronavirus-Impfverordnung
Div. StN in Kooperation mit den
Fachverbédnden fiir Menschen
mit Behinderung. Zu finden
unter: http://www.diefachver-
baende.de/Stellungnahmen

Seminare
Zwei Sozialpolitische Fachtage

. Sozial- und Gesundheitspolitik
fiir Menschen mit Behinderung
und ihre Familien // Themen u.
Schwerpunkte
Entwicklung von Wahlpriifstei-
nen zur Bundestagswahl 2021
MalRgebliche Mitarbeit an der

Erkldarung und Initiative , WIR
fur Menschlichkeit und Vielfalt"
Corona-Gesetzgebung (div.
StN)

Kritische Begleitung des Teil-
habestdrkungsgesetzes
Mitwirkung an den Beratungen
im G-BA zur AuRerklinischen
Intensivpflege-Richtlinie
Assistenz im Krankenhaus
Kinder- und Jugendstarkungs-
gesetz // Reform des SGB VIl
Verhinderungspflege
Teilhabeberatungsverordnung
Teilhabestarkungsgesetz
Barrierefreiheitsstarkungsgesetz
Fachkraftemangel in der Ein-
gliederungshilfe

. Menschen im bvkm

Frauen mit besonderen Heraus-
forderungen: u. a. Mitarbeit im
Deutschen Frauenrat
Fachtagung zum Muttertag
(online)

Treffen der Bundesfrauenvertre-
tung (online)
Antragannahme/-bearbeitung
fuir die Theodor-Fischwasser-
Stiftung

. Kinder- und Jugendarbeit //

Arbeit der Clubs und Gruppen

Kinder- und Jugendliche
Beteiligung am Deutschen Kin-
der- und Jugendhilfetag (DJHT)
Plattform Jugend: Pandemiebe-
dingte Verschiebung auf 2022

Clubs und Gruppen
Weiterfiihrung des Projekts
»Hier sind wir, was kénnen wir
fur euch tun?" // Digitale Teil-
habe in der SH. Vorbereitung/
Start der Videoproduktion;
Weiterentwicklung von
www.leichte-sprache.bvkm.de
11 Treffen d. Bundesvertretung
(digital)

Entwicklung des Online-
Seminars ,Was gibt mir Kraft?"
Digitale ,, Warming-Up"-Veran-
staltung fur JV 2022

Projekt: ,, mit.machen! Eure
Ideen fur freie Zeit" // Weiter-
fuhrung: ,,mit. machen! Film
ab!" / Filme zu Freizeitideen.
Geplant sind 10 Filme.

Médchen und junge Frauen mit
Behinderung

Magazin MiMMi

Nr. 34: Ich bestimmt mit!

Nr. 35: Gemeinsam stark
Online: https://bvkm.de/ueber-
uns/unsere-magazine/#mimmi

,Vater ticken vollig anders
als Miitter!”

Der bvkm hat 2021 erfolgreich
zwei weitere Vater-Kind-
Wochenenden veranstaltet.

Die Erfahrungen zeigen deutlich:
Véter wollen mehr Zeit mit ihrem
Kind verbringen und streben eine
partnerschaftliche Aufteilung von
Sorge- und Erziehungsarbeit an.
Um ihre Rolle als Vater zu starken,
suchen Vdter den Austausch mit
anderen Vdtern in vergleichbarer
Situation und zu Fachkraften.
Voraussetzung daftr ist ein Setting,
das den Vétern die Moglichkeit
gibt, sich durch den handlungs-
orientierten Ansatz kompetent zu
erleben und tber diese Fahigkeiten
ins Gesprach zu kommen. Die
partnerschaftliche Aufteilung bzw.
die aktive Beteiligung der Vater bei
der Betreuung und Umsorgung
des Kindes wirkt sich positiv auf
das Belastungsempfinden und die
Resilienz der gesamten Familie aus.
Nach dem ersten bvkm-Vater-
Kind-Wochenende 2019 war
schnell klar: Eine Wiederholung ist
wiinschenswert! Daher veranstaltete
der bvkm im Sommer 2021 zwei
weitere Vater-Kind-Wochenenden,
zu denen Vdter zusammen mit
ihrem Kind mit Behinderung aus
ganz Deutschland anreisten.

Die Programmgestaltung der
Wochenenden richtete sich nach
den Bedarfen und Interessen der
teilnehmenden Véter und Kinder/
Jugendlichen mit Behinderung und
orientierte sich an den Ergebnissen
aus dem wissenschaftlichen Projekt
Arbeit mit Vitern von Kindern

mit Behinderung" (Kath. Stiftungs-
fachhochschule Miinchen, 2014).
Demnach finden klassische Settings
der Selbsthilfe, wie z. B. Gespréchs-
kreise, bei Vatern wenig Anklang.
Es bedarf eines lockeren Rahmen-
programms, bei dem Aktivitdten im
Vordergrund stehen. Erfahrungsge-
maR bauen sich, durch die Fokus-

sierung auf die gemeinschaftliche
Aktivitat, Interaktionshiirden ab
und die Vater treten in Kontakt
zueinander. Weitere Zielsetzungen
der Wochenenden waren: Ein
qualitativ hochwertiges Zeitfenster
fur die Vater-Kind-Interaktion zu
schaffen, Vernetzungen unter den
Vétern zu ermoglichen und zu star-
ken, sowie Selbstwirksamkeits- und
Selbstbewusstseinsstarkung durch
erlebnispadagogische/naturpadago-
gische Aktivitdten zu erreichen. Die
Aktivitdten wahrend der Wochen-
enden waren bewusst Aktivitaten,
die im Alltag keine Zeit finden bzw.
die auf Grund der Behinderung des
Kindes bislang nicht erprobt wur-
den. (u. a. Ausflug mit einem sog.
Para-Boot, Eselwanderung, Besuch
eines Hochseilgartens). Geleitet
wurden die Vater-Kind-Wochen-
enden von erfahrenen Referenten.
Dadurch konnte schnell ein gutes
Gruppengefihl und Platz fur offene
Gesprache geschaffen werden.

Es zeigt sich: Selbst, wenn Véter in
ihrer Rolle und insbesondere aktive
Vaterschaft gesamtgesellschaft-

lich immer mehr an Ansehen und
Bedeutung gewinnen, ist die Ziel-
gruppe der Vdter von Kindern mit
Behinderung eher wenig beleuchtet.
Ihre Lebenswelt und ihr Alltag fin-
den nur teilweise Uberschneidungen
mit deren von Vatern mit Kindern
ohne Behinderung. Angebote fur
Véter von Kindern mit Behinderung
sind langst noch nicht in der Breite
angekommen. Hier bedarf es des
fokussierten Blicks auf die Ziel-
gruppe, denn gute Familienarbeit
muss Vaterarbeit miteinbeziehen!

Weitere Informationen zur Véter-
Arbeit im bvkm erhalten Sie hier:
Sven Reitemeyer,
sven.reitemeyer@bvkm.de
https://bvkm.de/unsere-themen/

kindheit-jugend-und-familie/

DAS BAND
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Jahresbericht 2021 komplett unter
https://bvkm.de/ueber-uns/der-bvkm/

Zusendung per Mail auf Anfrage: info@bvkm.de

mit.machen! - Film ab

Weiterfithrung des Projekts *mit.
machen - Eure Ideen fiir freie Zeit”

ie konnen Menschen mit

(Komplexer) Behinderung ihre
Freizeit gestalten? Der Aktionsradius
von Menschen mit Behinderung ist in
Bezug auf Freizeitmdglichkeiten hau-
fig eingeschrankt. Dabei kommen
Faktoren wie z. B. Mobilitit, Barrie-
refreiheit, Budget, digitale Moglich-
keiten etc. zum Tragen. Oftmals fehlt
es an Anregungen und nieder-
schwelligen und leicht verstandlichen
Materialien, die tber verschiedene
Freizeitgestaltungsmoglichkeiten fur
Menschen mit Behinderung infor-
mieren und zum Mitmachen oder
Nachmachen animieren. Mit dem
Projekt “mit.machen — Eure Ideen fiir
freie Zeit" wurde im ersten Schritt
(2020) eine interaktive Internet-
Plattform geschaffen (www.bvkm.
de/mitmachen). Unter Einbeziehung
der Zielgruppe wurde gemeinsam
eine vielfaltige Sammlung von Ange-
boten entwickelt und zur Verfiigung
gestellt. Die aufgefuihrten Ideen sind
(weitgehend) barrierefrei und lassen
sich coronakonform umsetzen. Im
Anschluss entstand die Idee, Freizeiti-
deen insbesondere fiir Menschen mit
Komplexen Behinderungen fokussiert
und in Form von professionellen
Kurzfilmen aufzubereiten. Bewegte
Bilder, gesprochene und gezeigte
Anleitungen versprachen eine ge-
steigerte Ansprache der eigentlichen
Zielgruppe. Ausgewadhlte Ideen
sollten in Form von professionell
erstellten Kurzfilmen aufgegriffen
werden. Ein besonderes Augenmerk
lag auf Ideen, die fiir Menschen

Ausgabe 3/2022

mit hohem Unterstutzungsbedarf
geeignet sind. Zudem wurde grofRer
Wert darauf gelegt, Menschen mit
Behinderung selbst aktiv in die
Film-Erstellung einzubeziehen. Sie
sollten sowohl inhaltlich mit ihren
Ideen und Anliegen vertreten sein
als auch eine wesentliche Rolle vor
der Kamera spielen. Die inhaltliche
und technische Koordination erfolgte
durch Bildungsreferate des bvkm
und das Medienprojekt Wuppertal.
Gemeinsam mit den Organisationen
vor Ort wurden Konzepte fiir die
kurzen Clips erarbeitet. Fr die barri-
erefreie Gestaltung der Filme wurden
Untertitel gesetzt und ein Gebar-
densprachdolmetscher beauftragt.

Insgesamt werden bis 2022 zehn
kleine Filme entstehen, von denen
etliche bereits auf dem YouTube-Ka-
nal des bvkm hochgeladen wurden:

*  Yoga ohne Barrieren

e  Rollstuhl-Zumba

e Indoor-Sport

e  Boccia - Eine Sportart fir alle

e Online-Stammtisch griinden

e Glucks-Momente im Glas

e Barrieren erkunden (Sozialraum
erkunden, Barrieren aufspiiren)

Die Filme sind auf YouTube zu
finden unter: https://www.
outube.com/user/bvkm1959

SCAN ME

Unterstttzt wurde das Projekt vom
. AOK-Bundesverband. Die Gesundheitskasse*.

AUFGABEN+++ARBEITSFELDER+++THEMEN

7. Sport

— Dt. Boccia-Meisterschaften
2021: Qualifikation und Dt.
Meisterschaft in Wiesbaden

- Konzeption von 2 Online-
Seminaren:
— ,Alles Boccia — Grundlagen
des Boccia-Sports*
- ,Sport fur Alle”

- Fachausschuss Sport im bvkm

- Mitgl. im DVfR-FA ,Bewe-
gung, Sport u. Freizeit”

8. Bildungsarbeit/Seminare

— Jahrestreffen UK (digital);
Entwicklung eines neuen
Veranstaltungsformats

— Digit. Fachkrafte-Austausch
Thema ,Wohnen & Corona*
// Weiterentwicklung und
Etablierung dieses Formats

— 4 Fritz-&-Frida-Schreibwerk-
stitten (online)

— Seminar: ,,Was gibt mir
Kraft“? (online)

— Fortbildung , Progrediente
Erkrankungen. Muskeler-
krankungen im Kindes- und
Jugendalter (online)

- Tandemqualifikation zur
Durchfiihrung von Bildungs-
maBnahmen fur Werkstatt—
rate // verschoben

9. Offentlichkeitsarbeit und
Publikationen

- www.bvkm.de // Selbsthilfe,
Information, Beratung

— Digitalisierung des bvkm: Enge
Begleitung und Unterstltzung
des Prozesses durch die OA

— Beteili. am Welt-CP-Tag 2021

— Veranstaltungskalender fur die
Mitgliedsorganisationen des
bvkm // Weiterentwicklung

— Newsletter kurz & knapp

— Ausbau d. Social Media-
Aktivitdten des bvkm

— Pressemitteilungen, Ratgeber-
broschiiren und Info-Material

— Infoschrift , bvkm.aktuell”

— Hand & FuB /Information fir
Forderer des bvkm

— Magazin Fritz & Frida:
Nr. 18: Lernen als Erwachsene
https://leichte-sprache.bvkm.
de/neues/fritz-und-frida/

- Vernetzungstreffen OA 2021
// Thema: Einfach machen -
Kampagnenarbeit (online)

verlag selbstbestimmtes
leben

- A.Lang, N. Maier-Michalitsch
(Hrsg.): Leben Pur — Schmer-
zen

— M. Schoo, Chr. Mihajlovic:

Sport, Spiel und Bewegung

B. Fornefeld: Teil = sein &

Teil = haben® Wiinschen —

Gestalten — Leben

— Ivkm nrw (Hrsg.): Praxishand-
buch Ich selbst? Bestimmt!

— A. Lang, N. Maier-Michalitsch
(Hrsg.): Leben Pur — Digitali-
sierung

10. Zeitschrift DAS BAND

- Themen 2021: , Partizipati-
on" / ,Schmerzen" / ,Tiere"
/ .Wohnen"

— Material zu Themenschwer-
punkten zum Download

— DAS BAND als PDF auf
https://bvkm.de/ueber-uns/
unsere-magazine/

— Archiv fur DAS BAND auf der
Website (s.0.)

11. Aktion Mensch

— Mitarbeit in den Gremien und
Ausschiissen der AM

— Wiederwahl von Helga Kiel in
den Aufsichtsrat der AM

— Pandemiebedingter riicklau-
figer Antragseingang (Ausfall
von Veranstaltungen, etc.)

— Rund 6,97 Mio. € ZuschUsse
fur bvkm-MO

12. Zusammenarbeit mit
anderen Verbanden
u. a. Gesellschafter des IMEW;
Mitglied u. a. in: BAG Selbsthilfe,
Deutscher Paritatischer Wohl-
fahrtsverband, Fachverbidnde
fir Menschen mit Behinderung;
Mitarbeit u. a. im: Arbeitsauss.
Dt. Behindertenrat, AK Behinder-
tenrecht, AK Gesundheitspolitik,
Bundesarbeitsgemeinschaft fiir
Rehabilitation (BAR), Deutsche
Vereinigung fuir Rehabilitation
(DV{R), Dt. Verein f. dffentliche
u. private Flrsorge (Mitarbeit
i. FA Rehabilitation u. Teilhabe,
Kooperation mit AGJ/DIFU,
IGfH, AFET

13. Vorstand, Bundesausschuss,
Geschiftsstelle

— Vorstand: Lenkung, Koor-
dination und Kontrolle des
bvkm und der Geschéftsstelle

— Kontrolle und Genehmigung
von Entscheidungen des Vor-
stands durch den Bundesaus-
schuss

— Beschéftigte in der bvkm-
Geschéftsstelle: 1 GF, 13
Angestellte tber das Jahr
verteilt, davon 6 in TZ.

Diisseldorf, 30.6.2022




AUS DEM BVKM

er geprifte Jahresabschluss
des bvkm fur das Jahr 2021
weist einen Jahrestberschuss
in Hohe von 13.238,81 € aus.
Der Jahresliberschuss wird
dem Vermogen zugefiihrt. Der
vom Vorstand beschlossene
und vom Bundesausschuss, der
Landervertretung des bvkm,
genehmigte Haushalt sah fur
Umstrukturierungen, Stellen-
neubesetzungen und weitere
Corona-Unsicherheiten eine
Entnahme aus den Ricklagen
in H6he von 75,16 T€ vor.

Das Jahr 2021 stand weiterhin im
Zeichen der Pandemie. Der GroR-
teil des Teams war im Homeoffice
tatig. Veranstaltungen und Pro-
jekte mussten zum groBten Teil
digital stattfinden. Das Pensum
im Bereich der sozialpolitischen
Interessenvertretung war auf-
grund der Corona-Gesetzgebung
und weiterer groBerer Gesetzge-
bungsverfahren (u.a. das Kinder-
und Jugend-starkungsgesetz
sowie die Regelungen zur Assi-
stenz im Krankenhaus) erheblich.

Die Personalkosten sind im
Vergleich zum Vorjahr gestiegen.
Dies liegt vor allem an tarif-
bedingten Lohnsteigerungen
und der Stundenaufstockung

im Rahmen der Neubesetzung
einer Rechtsreferentenstelle.

Die Verwaltungskosten sind nach
dem starken Riickgang im Jahr
2020 wieder um rund 15.000 €
gestiegen. Die Umstellung der
EDV-Anlage in der Geschéftsstel-
le, Beratungs- und Schulungs-
kosten im Bereich Datenschutz
sowie hohere Nebenkosten

des Geldverkehrs durch soge-
nannte Verwahrentgelte sind
hierfur verantwortlich. Zudem
sind die Telefonkosten aufgrund
der kostenpflichtigen Nutzung
eines Konferenztools erheblich
gestiegen. Zwischenzeitlich

ist die Geschéftsstelle jedoch

auf einen kostengunstigeren
Anbieter umgestiegen, sodass
fir das Jahr 2022 mit geringeren
Telefonkosten zu rechnen ist. Die
Reisekosten sind im Jahr 2021

weiter gesunken. Wahrend im
Jahre 2019 noch Reisekosten

von 31.405,60 € angefallen
waren, sanken diese im Jahre
2020 aufgrund der Pandemie auf
8.621,80 € und im Jahre 2021
auf 5.145,64 €. Nahezu unver-
andert blieben beispielsweise
Raum- oder Versicherungskosten.

Im Bereich der Projekte, Ver-
anstaltungen und Bildungs-
malnahmen kam es im Jahr
2021 aufgrund der Pandemie

zu Veranderungen auf Seiten

der Einnahmen und der Auf-
wendungen. Ein groRer Teil der
Projekte, Veranstaltungen, ein-
schlieBlich der Gremiensitzungen
von Vorstand und Bundesaus-
schuss, und BildungsmaBnahmen
fand weiterhin im digitalen Raum
statt. Hier fielen keine Aufwen-
dungen fur Tagungshduser,
Ubernachtungen und Fahrten an.
In Prasenz konnten die Boccia-
Meisterschaften, die Vater-Kind-
Wochenenden und eine Fachta-
gung fur erwachsene Geschwister
von Menschen mit Behinderung
stattfinden. Dies spiegelt sich

in den gestiegenen Kosten fur
Bildungsmafnahmen wider.

Alle MaBnahmen konnten tber
Zuschusse der Aktion Mensch
oder aus der Projektforderung der
Krankenkassen nahezu kosten-
deckend finanziert werden.

Das Ergebnis der Zeitschrift DAS
BAND hat sich im Vergleich zum
Vorjahr um rund 2.500 € leicht
verschlechtert. Die erhohten Auf-
wendungen sind durch Mehrsei-
ten insbesondere in der Ausgabe
4 begrindet. Im Gegenzug
konnten die Ertrdge durch eine
Umwidmung der Fordermittel der
Deutschen Rentenversicherung
Bund um rund 5.000 € gestei-
gert werden. Die Einnahmen

aus der Anzeigenvermittiung
bleiben mit 2.816,45 € weiter-
hin auf einem niedrigen Niveau.
Auch im Jahr 2021 fanden keine
Messen statt, sodass die sonst
Ublichen Anzeigenschaltungen
ausblieben. Die Zeitschrift ist ein
wichtiges und unverzichtbares
Instrument der Mitgliederbindung

und der Prasenz des bvkm in der
Fachoffentlichkeit und bei Eltern
von Kindern mit Behinderung.

Die Einnahmen aus Mitgliedsbei-
tragen sind um rund 13.600 €
angestiegen. Dies lag zum einen
an der erstmaligen Beitragspflicht
neu aufgenommener Mitgliedsor-
ganisationen und zum anderen an
einer hohen Beitragsehrlichkeit.
Dies ist ein Beleg fur die Verbun-
denheit und die Wertschatzung
der Mitglieder far ,,ihren” bvkm.

Die Spenden und BuBgeldein-
nahmen konnten im Jahre 2021
um 3.000 € gesteigert werden. Es
werden weiterhin keine soge-
nannten Neuspender angespro-
chen. Die verbliebenen Spende-
rinnen und Spender finden den
Weg zum bvkm von sich aus oder
spenden aus Verbundenheit.

Die Ertrage aus dem Verkauf von
Buichern und Schriften konnten
nach dem starken Rickgang im
Jahr 2020 wieder um etwa 6.000
€ gesteigert werden. Ursachlich
hierfiir waren sicherlich die funf
Neuerscheinungen. Darunter
waren auch Werke, die coro-
nabedingt nicht im Jahre 2020
erscheinen konnten, weil die
Autor:innen durch die corona-
bedingten SchlieBungen (z.B.
von Bibliotheken) ihre Arbeit
nicht im geplanten Zeitraum
abschlieRen konnten. Die sat-
zungsgemale Aufklarungsarbeit
ist im Jahr 2021 von 29.896,58
€ auf 5.336,87 € gesunken,

weil eine Reihe von Informa-
tionsbroschiren des bvkm im
Jahr 2020 umfassend Uberar-
beitet und in hoher Stlickzahl
gedruckt worden war, so dass
einige Neuauflagen im Jahr
2021 nicht notwendig waren.

Die Zuschisse des Bundesmini-
steriums fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend aus dem Kin-
der- und Jugendplan des Bundes
(KJP) mit 150.000 € und der
Deutschen Rentenversicherung
Bund mit 110.000 € blieben auch
im Jahr 2021 stabil. Die Zuschus-
se der Krankenkassen sind zum

Teil projektabhédngig und 2021
um rund 6.000 € hoher ausge-
wiesen als im Vorjahr. In dem
Betrag sind auch Zuschusse des
Vorjahres enthalten, weil im Jahr
2020 bewilligte Projekte erst im
Frihjahr 2021 beendet werden
konnten, gleichzeitig wurden

fir 2021 bewilligte Zuschisse
abgegrenzt, da die zur Férderung
beantragten Projekte aufgrund
der Corona-Pandemie nicht im
Forderjahr selbst, sondern erst

im 1. Quartal 2022 durchgefiihrt
werden konnten. Insgesamt
wurde von den Krankenkassen im
Rahmen der Selbsthilfeférderung
2021 ein Betrag von 121.700,00
€ bewilligt. Aus der GKV-Ge-
meinschaftsforderung Selbsthilfe
auf Bundesebene, zu der sich der
Verband der Ersatzkassen e.V.
(vdek), der AOK-Bundesverband
GbR, der BKK Dachverband e.V.,
der IKK e.V., die Knappschaft
und die Sozialversicherung ftir
Landwirtschaft, Forsten und
Gartenbau zusammengeschlossen
haben, erhielt der bvkm pau-
schale Fordermittel in Hohe von
95.000 €. Als projektbezogene
Fordermittel wurden vom AOK-
Bundesverband GbR 15.000 €,
von der DAK Gesundheit 7.500 €
und von der Techniker Kran-
kenkasse 4.200 € (mehrjahrige
Bewilligung aus 2020) gewdbhrt.

Die Forderorganisation Aktion
Mensch beteiligte sich mit ihren
Zuschussen an zahlreichen Pro-
jekten und Veranstaltungen des
bvkm. Da nach einem Jahr Pause
im Jahr 2021 wieder Deutsche
Boccia-Meisterschaften durch-
gefuhrt werden konnten, ist der
Anteil an der Finanzierung der
Arbeit des bvkm leicht gestiegen
und lag 2021 bei 303.622,24 €.
Insgesamt betrugen die

2021 vereinnahmten Zu-
schiisse rund 688.000 €.

Der bvkm ist seit 1996 Tra-
ger des Spendensiegels des
Deutschen Zentralinstituts
fur soziale Fragen (DZI).

Mit dem vorliegenden Jah-
res- und Finanzbericht stellt

DAS BAND



der bvkm seine umfangreichen
Aktivitdten, deren Hintergriin-
de, deren Wirkungen sowie die
weiteren Perspektiven dar. In den
Bereichen der Information und
Beratung und der der Heraus-
gabe von Informationsmaterial
wird die Inanspruchnahme der
Angebote nicht nur qualitativ,
sondern auch quantitativ darge-
stellt. Laufende Projekte werden
in der Regel von Fachausschs-
sen, Arbeits- und Projektgruppen
begleitet. Diese bestehen aus
Vertreterinnen und Vertretern
der Mitgliedsorganisationen
und/oder externen Fachkraf-
ten. Sie nehmen Einfluss auf die
Konzeptionierung und Verlaufs-
kontrolle der Manahmen und
Projekte. Flr den Vorstand und
die Geschéftsstelle hat der kon-
tinuierliche Austausch mit den
regionalen Mitgliedsorganisati-
onen eine zentrale Bedeutung.

Der bvkm stellt seinen Jahres-
abschluss einschlieBlich des
Lageberichts nach den handels-
rechtlichen Bestimmungen auf.
Der Jahresabschluss wird von
einem vereidigten Buchprifer ge-
pruft. Die Prifung hat zu keinen
Einwendungen gefiihrt. Dem
Jahresabschluss zum 31.12.2021
und dem Lagebericht fiir das
Geschéftsjahr 2021 des Bun-
desverbandes fur korper- und
mehrfachbehinderte Menschen
e.V. (bvkm) wurde der unein-
geschrédnkte Bestdtigungsver-
merk erteilt. Der Vorstand des
bvkm, die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Geschéftsstelle
gewdbhrleisten Offenheit und
Transparenz in der Darstellung
der Mittelverwendung gegen-
Gber unseren Mitgliedern, den
Zuschussgebern, Kontrollinsti-
tutionen und der Offentlichkeit.
Unserem Leitbild entsprechend,
gehen wir sparsam und sorg-
faltig mit den zur Verfligung
gestellten Mitteln um.

Dtisseldorf, 30.06.2022
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Ausgaben Angaben in EUR  Angaben in EUR
Allgemeiner Verbandsbereich 2020 2021
Personalkosten 780.319,35 796.636,55
Abschreibung 24.209,42 20.254,54
Raumkosten 22.307,74 21.338,22
Fahrzeugkosten 2.622,74 1.843,99
Werbung und allgemeine Offentlichkeitsarbeit 12.928,74 8.107,34
Satzungsgemale Aufkldarungsarbeit 29.896,58 5.336,87
Zuschuss an Mitgliedsorganisationen/IMEW 24.900,85 24.000,00
Veranstaltungen/Projekte/BildungsmaRnahmen 95.942,53 98.874,03
Reisekosten 8.621,80 5.145,64
Instandhaltung und Gebaudesanierung 806,50 3.981,86
Porto 13.539,44 13.220,60
Telefon 4.130,68 8.656,60
Burobedarf 5.926,30 5.813,09
Versicherungen/Beitrage 14.023,65 15.112,27
Sonstige Verwaltungskosten 32.110,81 42.680,13
Sonstige Aufwendungen 17.072,41 7.522,55

Ausgaben Verbandsbereich

1.089.359,54

1.078.524,28

DAS BAND 133.468,66 140.338,75
Verlag/Schriften 10.425,06 16.685,47
Gesamtausgaben 1.233.253,26 1.235.548,50
Einnahmen

Allgemeiner Verbandsbereich 2020 2021
Beitrage ordentliche/auRerordentliche Mitglieder 310.785,92 324.394,74
Beitrage Fordermitglieder 18.407,22 19.378,90
Spenden 26.270,54 25.541,18
GeldbuRen 900,00 4.800,00
Offentliche Zuschiisse 260.000,00 260.000,00
Zuschisse Krankenkassen 118.467,16 124.167,72
Sonstige Zuschiisse 291.886,33 303.622,24
Zinsertrage 3.873,84 3.969,40
Sonstige Ertrage 51.232,45 12.343,49
Teilnehmerbeitrage 1.450,00 8.500,00

Einnahmen Verbandsbereich

1.083.273,46

1.086.717,67

DAS BAND 85.989,32 84.643,56
Verlag/Schriften 38.537,09 44.628,66
Erbschaften u. a. 0,00 32.797,42
Auflésung Ricklagen / Zufiihrung (-) Vermoégen 25.453,39 -13.238,81

Gesamteinnahmen

1.233.253,26

1.235.548,50

Beitrags-Fonds 2020 2021
Zufiuihrung aus Mehreinnahmen der Mitgliedsbeitrage

von aulRerordentlichen Mitgliedern 0,00 0,00
Zufiihrung aus Uberschuss 0,00 0,00
Stand Beitrags-Fonds zum 31.12. 20.000,00 20.000,00




TEIL - SEIN & TEIL - HABEN®
WOUNSCHEN — GESTALTEN - LEBEN

Erwachsener mit Komplexer Behinderung

Barbara Fornefeld (Hrsg.)

(@ verlag selbstbestimemtes leben

Wissenswertes zur Teilhabeorientierten Lebensbegleitung
Erwachsener mit Komplexer Behinderung

Barbara Fornefeld (Hrsg.)

Erwachsene mit Komplexer Behinderung konnen Teilhabe verwirkli-
chen, wenn ihre Bedtrfnisse und Wiinsche wahrgenommen und be-
antwortet werden.

Bedurfnisse beschreiben ein subjektives Verlangen. Sie bilden eine
Grundlage menschlichen Handelns. Mit ihren Bedurfnissen richten sich
Menschen an andere mit der Erwartung auf Antwort. Das Spektrum
der Bediirfnisse Erwachsener mit Komplexer Behinderung bildet den
Mittelpunkt des Buches. In Verbindung mit einem kooperativ-kom-
munikativen Verstdndnis von Teilhabe werden Bedarfe professionellen
Handelns als Teilhabeorientierte Lebensbegleitung dargestellt.

Mit der Teilhabewerkstatt wird ein Modell interdisziplinarer und insti-
tutionstibergreifender Kooperation vorgestellt. Die Teilhabewerkstatt
dient der Analyse, Beratung und Entwicklung individueller Teilhabean-
gebote in den Lebensfeldern der Personengruppe und im 6ffentlichen
Raum. Das Buch richtet sich an Fachkréfte, Studierende und alle, die
sich intensiver mit dem Thema beschaftigen méchten.

ISBN: 978-3-945771-26-6
18,90 Euro (Mitglieder: 12,00 Euro)

Diisseldorf, verlag selbstbestimmtes leben
Bestell-Nr. 126
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ICH SELBST? BESTIMMT!

Selbsibestinmt Wohnen
mit huhem Unterstitrengsbedast

Selbstbestimmt Wohnen mit hohem Unterstiitzungsbedarf

Ivkm nrw

Wenn der Auszug aus dem Elternhaus bevorsteht, stehen Menschen
mit Behinderung und ihre Eltern vor besonderen Herausforderungen:
Barrierefreier Wohnraum muss gefunden, das richtige Unterstiit-
zungssetting organisiert und die Ablosung gestaltet werden. Das
Projekt , Selbstbestimmt Wohnen in NRW* wurde vom Landesver-
band fir Menschen mit Korper- und Mehrfachbehinderung NRW
e.V. (lvkm nrw) initiiert, um Menschen mit Behinderung und ihre
Eltern in der Lebensphase des Auszugs zu begleiten und zu unter-
stitzen. Ausgehend von den Projekterfahrungen liefert das Buch
zahlreiche Anregungen und Praxisbeispiele zur Durchfiihrung einer
Wohnvorbereitung als Bildungsangebot fir Erwachsene, inklusive
eines Angebots der Elternbegleitung. Das Praxishandbuch ist die pas-
sende Ergdnzung zum Buch , Ich selbst? Bestimmt! Selbstbestimmtes
Wohnen mit hohem Unterstttzungsbedarf*.

ISBN: 978-3-945771-28-0

9,90 Euro (Mitglieder: 6,00 Euro)
Dlisseldorf, verlag selbstbestimmtes leben
Bestell-Nr. 128

Der verlag selbstbestimmtes leben ist Eigenverlag des Bundesverbandes
fiir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm). Mitglieder
des bvkm erhalten auf alle Biicher Rabatt. Hier kdnnen Sie lhre Bestellung
aufgeben oder das komplette Verlagsprogramm anfordern:

verlag selbstbestimmtes leben/bvkm .
Brehmstr. 5-7, 40239 Diisseldorf E E
Tel.: 0211/64004-15

Fax: 0211/64004-20 |

E-Mail: versandf@bvkm.dd

Anna Zuleger, Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.)

Leben pur - Digitalisierung und
Menschen mit Komplexer Behinderung

Im Herbst erscheint ein weiterer Titel der beliebten Reihe ,, Leben pur”. Men-
schen mit Komplexer Behinderung wird der Umgang mit digitalen Tools in
der Regel nicht zugetraut. Doch ldngst hat sich unsere Gesellschaft fiir die
Digitalisierung auf allen Ebenen entschieden. Ein Grund mehr, Menschen
mit Komplexer Behinderung die Teilhabe an dieser rasanten Entwicklung zu
ermoglichen. In zahlreichen Fachartikeln aus technologischer, pflegerischer,
padagogischer und medizinisch-therapeutischer Perspektive wird das Thema
Digitalisierung und Menschen mit Komplexer Behinderung aufgearbeitet.
Das Buch stellt die Dimensionen und Prinzipien der Digitalisierung dar, deren
Anwendungsbereiche im téglichen Leben, stellt verschiedene digitale Tools
und neuste Entwicklungen vor und diskutiert die ethischen Implikationen
der Digitalisierung.

ISBN: 978-3-945771-27-3, 17,40 Euro (Mitglieder: 11,00 Euro),
Bestell-Nr.: 127, Diisseldorf, verlag selbstbestimmtes leben



mailto:verlag@bvkm.de
http://www.bvkm.de



