Mittwoch, 22. Juli 2026 | Nr. 166

Die Dritte Seite 3

\

Ursula Hofmann und ihre Tochter Anne. Das Madchen leidet an einer seltenen Krankheit, die Diagnose dnderte das Leben der Familie radikal. Foto: Anja Aeckerle

Erst die Sorgen ums Kind, dann die ums Geld

Wer im Beruf kiirzertritt oder ganz aufhort, um pflegebediirftige Angehorige zu betreuen, hat grof3e finanzielle EinbuRRen.
Auch Ursula Hofmann, die ihre Tochter Anne pflegt, ist es so ergangen. Wire ein festes Gehalt vom Staat die Losung?

Von Leon Scherfig

Esslingen Wihrend andere Babys mit
einem halben Jahr robben, krabbeln,
die Welt ertasten, blieb die Kkleine
Anne fast regungslos liegen. ,,Hétte
man sie morgens in eine Ecke gelegt,
ware sie abends immer noch dort ge-
wesen, um sie wieder einsammeln zu
konnen®, sagt die Mutter Ursula Hof-
mann. Stutzig wurde sie auch, weil
Annes Augen stets flimmerten, ihr
Blick unruhig war. ,Die Diagnose
Sehbehinderung traf mich wie ein
Schlag®, sagt Hofmann. Doch das war
nicht alles.

Nach langer, quilender Arzte-
Odyssee zeigte eine Magnetresonanz-
tomografie (MRT) des Gehirns: Anne
leidet am Pelizaeus-Merzbacher-Syn-
drom, einer seltenen Erkrankung, die
ein eigenstdndiges Leben unmoglich
macht.

Mehr als 20 Jahre liegt die Diagno-
se zuriick. Anne hat heute Pflegegrad
5 und braucht einen Rollstuhl. Sie
schlaft im Pflegebett, ist oft nachtak-
tiv, trdgt Windeln, hat eine Sonde im
Magen und kann ohne Hilfe nicht es-
sen und trinken. Es gibt keine Mog-
lichkeit der Verstandigung. Ursula
Hofmann kiindigte notgedrungen ih-
ren Job als leitende Hebamme im Kli-
nikum Esslingen, um die Tochter zu
pflegen.

»Der groRe Bruch war fiir mich, als
ich plotzlich familienversichert war.
Das stand fiir mich gleichbedeutend
mit: Du hast jetzt keine bezahlte An-
stellung mehr®, erinnert sich die jetzt
64-Jahrige. Immerhin zahlte die Pfle-
geversicherung noch einen Grundbe-
trag fiir die Rente ein. ,,Die Hohe ist
nicht zu vergleichen mit einer regel-
haften Einzahlung in das Rentensys-
tem. Wie viel am Ende dabei rum-
kommt, weiR ich nicht®, sagt Hof-
mann. Zu den Sorgen um Anne ka-
men finanzielle hinzu.

Wer sich in Vollzeit um einen pfle-
gebediirftigen Angehorigen kim-
mert, dem droht in Deutschland hau-
fig Armut. Zwar gibt es Leistungen
vom Staat, doch reichen diese fiir die
meisten Menschen nicht anndhernd
aus. Die Pflegeversicherung zahlt ak-
tuell ein Pflegegeld von maximal 990
Euro brutto im Monat. Die Bundesre-
gierung arbeitet derzeit an einer um-
fassenden Pflegereform. Beschlussfa-
hig ist noch nichts, aber erste Ideen
liegen auf dem Tisch. Demnach kénn-
te es ab 2027 hohere Sétze geben, fiir

Pflegegrad 5 bis zu 1079 Euro. Aller-
dings sollen aus diesem Budget wei-
tere Leistungen wie Ersatzpflege und
Pflegehilfsmittel finanziert werden.

Hinzu kommt derzeit ein pauscha-
ler Entlastungsbetrag von 131 Euro
monatlich, der an Ausgaben wie
Haushaltshilfe oder Betreuungs-
dienste gebunden ist. Dieser konnte
den Ideen zufolge ab Januar 2027
durch ein ,Sozialraumbudget® er-
setzt werden — mit teilweise hoheren
Sitzen, aber neuer Zweckbindung.
Damit pflegende Angehorige wie Ur-
sula Hofmann mal eine Auszeit neh-
men konnen, gibt es noch ein Entlas-
tungsbudget, die Verhinderungspfle-
ge und die Kurzzeitpflege. Aktuell
stehen dafiir Gibers Jahr hinweg bis zu
3539 Euro zur Verfiigung. Dem ersten
Plan zufolge wiirde die Reform dies
massiv einschrianken - fiir Pflegegrad
5 hatten Angehdrige dann nur noch
2285 Euro zur Verfiigung, um vorii-
bergehend eine alternative Pflege-
kraft bezahlen zu konnen. Allerdings:
Noch ist von alldem nichts spruch-
reif.

In Bayern kommt noch das Lan-
despflegegeld hinzu. Anspruch da-
rauf haben Pflegebediirftige ab Pfle-
gegrad 2, die ihren Hauptwohnsitz im

Das Landespflegegeld

in Bayern hat sich seit

Anfang 2026 halbiert.

Jetzt gibt es nur noch
500 Euro.

Freistaat haben. Das Geld ist steuer-
frei, einkommensunabhingig und
muss nur einmalig beantragt werden.
Frither betrug dieses pro Jahr 1000
Euro, aus Spargriinden werden seit
Anfang 2026 nur noch 500 Euro im
Jahr bezahlt.

Einen Pflegedienst zu finden, der
das Kind versorgt, um halbtags arbei-
ten zu konnen, gleiche der Suche nach
einer Stecknadel im Heuhaufen, sagt
Hofmann. Hinzu komme, dass sich
die ambulante Pflege von Menschen
mit Behinderung grundsétzlich von
der Seniorenpflege unterscheide und
auch nur einen Bruchteil des Tages
abdecke. Und: Fiirs Essengeben und
die Gestaltung des Tages sei der Pfle-
gedienst gar nicht zustindig. ,,Es be-
steht keine Kontinuitiat beim profes-
sionellen Pflegedienst, sodass immer
auch jemand erst einmal angelernt

werden muss. ,,Ich habe das Glick,
dass mein Mann immer verdient hat®,
sagt Hofmann. ,Vielen Alleinerzie-
henden aber bleibt nichts anderes iib-
rig, als Bilirgergeld zu beantragen, da
bezahlte Berufstitigkeit und die Pfle-
ge selten zu vereinbaren sind.“ Aus
der Berliner Politik kommen zwar
verstindnisvolle Stimmen. An echter
Besserung darf man aber zweifeln.
,Die pflegenden Angehorigen sind
ein wichtiges Pfund und sollten un-
terstiitzt werden®, beteuerte Gesund-
heitsministerin Nina Warken (CDU)
im vergangenen Jahr. Im Koalitions-
vertrag hatten Union und SPD diese
Idee verankert - allerdings mit einer
recht vagen Formulierung: Man wolle
»prifen, wie perspektivisch ein Fami-
lienpflegegeld eingefithrt werden
kann“. Bundesfamilienministerin Ka-
rin Prien (CDU) brachte sogar einen
Lohnersatz fiir pflegende Angehorige
ins Gesprach. Doch sie schriankte das
gleich wieder ein: Ob es den geben
konne, hénge ,von unserer wirt-
schaftlichen Leistungsfiahigkeit ab®
Und die zwingt die Politik derzeit
zum Sparen. Die ersten Ideen fir die
Pflegereform sehen sogar eine Kiir-
zung der Rentenpunkte von pflegen-
den Angehdrigen vor. In Deutschland
gibt es derzeit etwa 5,7 Millionen pfle-
gebedirftige Menschen, weit tiber 80
Prozent werden zu Hause versorgt,
die groBe Mehrheit von Angehdrigen.
Viele Néchte habe sie wach gele-
gen und geweint, erzahlt Ursula Hof-
mann, weil sie nicht wusste, wie sie
alles stemmen soll: die kranke Anne,
die Arztbesuche, die berufliche Per-
spektive, die Familie. ,,Ich war ein-
fach komplett tiberfordert, weil ich
nicht wusste, was kommt und wie ich
Hilfe bekomme. Ich glaube, das war
der zentrale Punkt” Einer, der sie
dazu zwang, Losungen zu suchen.
Inzwischen haben Hofmann und
andere Eltern mit dhnlichen Heraus-
forderungen einen Verein mit dem
Namen ,Rickenwind - Pflegende
Miitter behinderter Kinder starken!”
gegriindet. ,,Im Riickblick war das die
beste Entscheidung. Endlich konnten
wir mit einer Stimme sprechen und
auf die Probleme wie fehlende Ferien-
und Nachmittagsbetreuung, fehlende
Kurzzeitangebote und mangelnde
Unterstiitzung im Alltag richtig auf-
merksam machen®, sagt Hofmann.
Zur Idee einer Art Gehalt fir pfle-
gende Angehorige sagt sie: ,Wir ar-
beiten rund um die Uhr, wir arbeiten
auch nachts und an Sonn- und Feier-

tagen - und zwar unbezahlt. Es darf
einfach nicht sein, dass vor allem
pflegende Alleinerziehende im Biir-
gergeld landen. Ein entsprechendes
Gehalt wire eine Anerkennung fiir
das, was wir tun und was wir leisten.”
Und noch ein weiterer Aspekt ist ihr
wichtig: ,,Eine Anerkennung ist auch
notig, weil die pflegenden Angehori-
gen diejenigen sind, die das ganze
System Pflege in Deutschland mit
aufrechterhalten. Ohne sie wiirden
Millionen Menschen mehr in Pflege-
heimen leben miissen bei immer hé-
herem Eigenanteil — im Zweifelsfall
auf Kosten des Staates und damit der

Wer im Burgenland
eine Person mit der
hochsten Pflegestufe 7
betreut, bekommt etwa
2250 Euro im Monat.

Steuerzahler.

Dass die stationare Pflege in einem
Heim auf lange Sicht viel teurer fiir
die Gesellschaft ist als die Finanzie-
rung iuber ein ,Pflege-Gehalt®, war
auch eines der Argumente der Land-
tags-SPD in Baden-Wiirttemberg. Die
entwickelte noch in der alten Legisla-
turperiode ein Konzept, das nach ei-
nem Besuch des Gesundheitsaus-
schusses in Osterreich entstand. Im
Juli 2025 reisten die Parlamentarier
unter anderem ins Burgenland, um
dort ein bereits etabliertes Projekt zu
besichtigen. Einer, der sich mit den
Erkenntnissen vor Ort auskennt, ist
Johannes Zsifkovits. Er ist Geschéfts-
fiihrer der Sozialen Dienste Burgen-
land (SDB), die dort alle landeseige-
nen Dienste fiir Soziales und Pflege
unter einem Dach vereinen.

,»Als das Modell im Jahr 2019 ein-
gefliihrt wurde, war ich vermutlich ei-
ner der strengsten Kritiker der Idee.
Als Gesundheitsokonom sind mir
Zahlen sehr wichtig, und ich hétte
nicht gedacht, dass es funktioniert®,
sagt Zsifkovits. Heute sei er einer der
groflten Verfechter, weil ,so viele
Menschen und das ganze Sozialsys-
tem entlastet werden®.

In dem Osterreichischen Bundes-
land mit der kleinsten Einwohnerzahl
(rund 300.000) werden zurzeit in 410
Haushalten Pflegebediirftige von na-
hestehenden Personen betreut, die
bei einer gemeinniitzigen Tochterge-
sellschaft des Landes angestellt sind
und von ihr bezahlt werden. Die Os-

terreicher beschrinkten das Konzept
zunichst auf direkte Verwandte, ha-
ben es inzwischen aber auf Vertrau-
enspersonen aus dem Umfeld ausge-
weitet. ,,Wir haben gesehen, dass die
Zahl der Fille von potenziellem Sozi-
albetrug verschwindend gering ist
und bei unter einem Prozent liegt.
Und das kann ja auch die Enkeltoch-
ter sein, die angeblich die GroRmutter
betreut, tatsdchlich aber nur Fernseh-
serien schaut®, sagt der SDB-Ge-
schaftsfiihrer.

Sogenannte Case- und Care-Mana-
ger der Sozialen Dienste Burgenland
fliihren regelmiRig unangekindigte
Kontrollen in den Haushalten durch.
,sunsere Mitarbeitenden merken sehr
schnell, ob da ein echtes Vertrauens-
verhéltnis besteht oder eben nicht®,
sagt Zsifkovits.

Wer im Burgenland eine Person
mit der hochsten Osterreichischen
Pflegestufe 7 betreut, erhilt bei einer
40-Stunden-Woche ungefahr 2250
Euro netto im Monat. ,,Wir haben es
in unserem Jahresabschluss auf die
Kommastelle genau: Das ist insge-
samt deutlich weniger staatliches
Geld, als fiir stationire Pflege ndtig
wire.“ Die Kosten fiir ein Pflegeheim
liegen in der Region schon mal bei
4500 Euro monatlich. Wie in
Deutschland springt die Sozialhilfe
ein, wenn sich Bewohner die Versor-
gung nicht leisten konnen.

Das Rote Kreuz Burgenland und
das Land selbst bieten Angehorigen
kostenlose Grundkurse. In 100 Stun-
den lernen Interessierte das Wich-
tigste fir Betreuung und Pflege in
den eigenen vier Wanden. ,,Erst nach
Absolvierung des Kurses konnen
Pflegende beim Land angestellt wer-
den. Wer mochte, kann sich den
Grundkurs auch fiir eine spétere voll-
umfingliche Pflegeausbildung an-
rechnen lassen®, sagt Zsifkovits. Weil
immerhin 25 Prozent der Pflegenden
nicht betagte Ehepartner, sondern
Kinder mit Behinderungen betreuen,
gibt es einen eigenen Ausbildungs-
grundkurs fiir pflegende Eltern,
meist Miitter.

Einen solchen Kurs und Hilfe aus
dem Biirokratie-Dschungel hitte
sich Ursula Hofmann damals ge-
wilnscht, sagt sie. Sie fihlte sich al-
leingelassen, weil kaum Angebote
fiir Eltern in ihrer Situation existier-
ten. ,,Aber vielleicht gibt es ja tat-
siachlich die Chance, dass sich die
Dinge fir andere Eltern in Zukunft
endlich verbessern.”



