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Situation von Familien mit Kindern mit Beeintrachtigung,
Behinderung und chronischen Erkrankungen

»Als meine Tochter zur Welt kam, war alles super. Schwangerschaft und
Geburt waren unauffillig und meine Tochter hatte in allen Vorsorgeuntersu-
chungen brilliert. Und trotzdem ist im ersten Lebensjahr ihr Kopf nicht mit-
gewachsen, so dass uns die Arzte ein ganzes Jahr lang gesagt haben: Zwischen
Abitur und Schwerstbehinderung sei alles drin. Heute, 7 Jahre spdter, haben
wir ein frohliches Kind, das auf dem Entwicklungsstand eines 1-2-jihrigen
Kindes ist und ihr und unser Leben lang auf Hilfe angewiesen sein wird.
Ein Leben, das geprigt ist von Unsicherheiten und Angsten um ihr Leben,
von endloser Google-Recherche nach geeigneten Therapien und Leistungsan-
spriichen, von der nicht erfolgreichen Suche nach einer Diagnose trotz um-
fassendster Gen-Diagnostik, von nicht enden wollenden Therapie- und Arzt-
terminen und ein Leben, das immer auch geprdgt ist vom Kampf mit den
Behorden um gesetzlich zustehende Hilfsmittel und Leistungsanspriiche.

So wie dieser Familie geht es vielen. Immer wieder berichten Familien von
gleichen Problemen und Sorgen. Neben qualifizierter Beratung von Fach-
leuten, die eben diese Besonderheiten von Familien im Blick haben, fehlt
oft ein wertschitzender Umgang mit den Familien seitens der Behorden
und Amter. Fiir Eltern ist das System der verschiedenen Hilfsleistungen
nur sehr schwer zu durchschauen. Es gibt eine Vielzahl von verschiedenen
Leistungstragern und die Grenzen zwischen ihnen sind teilweise fliefend.

Auch miissen Familien die Behinderung ihrer Kinder in oftmals zermiir-
benden Antragsverfahren immer wieder neu beweisen. Unabhingig davon,
ob es sich tatsdchlich um eine reversible Erkrankung oder eine dauerhafte
Schwerst-Mehrfachbehinderung handelt.

Obwohl von qualifizierten Arzten/Arztinnen rezeptiert, miissen sie auch
bei eindeutigem Anspruch oft monatelang um ihnen zustehende Hilfsmittel



und Leistungsanspriiche kimpfen. Widerspruchsverfahren sind kompli-
ziert, werden von Behérden und Amtern oft unnétig in die Linge gezogen
und sind teilweise ohne anwaltliche Hilfe nicht zu gewinnen. Weil viele
Eltern keine Kraft mehr zum Kéampfen haben, verzichten sie am Ende auf
Hilfsmittel und Leistungen oder beschaffen diese selbst. Die wichtigen
Entwicklungszeitfenster der Kinder schlieflen sich ungenutzt und oft erfor-
dert es im Nachhinein teure Korrektur-Operationen, die verhindert hatten
werden konnen.

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

Ein Kind mit Beeintrachtigung, Behinderung oder chronischer Erkran-
kung bedeutet eine lebenslange Aufgabe, die nicht mit dem Eintritt ins
Erwachsenenalter endet. Dringend bendtigte Entlastungsangebote und
Kurzzeitpflegeplitze sind rar gesit oder durch hohe Hiirden nur schwer
zu erreichen. Eltern miissen 24/7 die Pflege ihres Kindes sicherstellen.
Auch dann, wenn die Kinder durch ihre Beeintriachtigung, Behinderung
oder chronische Erkrankung herausfordernde Verhaltensweisen zeigen



oder z.B. eine intensivpflichtige Erkrankung die standige, auch nachtliche,
Anwesenheit einer Pflegeperson erforderlich macht. Aufgrund des Pfle-
genotstands miissen auch diese Schichten immer haufiger von den Eltern
selbst iibernommen werden.

Familien, die derart belastet sind, werden einsam. Freundschaften und Be-
ziehungen zerbrechen oft an den Belastungen und ein Parallelsystem, in
dem Menschen mit Beeintrdachtigungen in der Regel gefangen sind, fordert
nicht die Inklusion, sondern die Exklusion aus der Gesellschaft.

Familien werden unsichtbar und dadurch von Gesellschaft und Politik
nicht ausreichend wahrgenommen. Dies duflert sich bei Gesetzgebungs-
verfahren und Verteilung der zur Verfiigung stehenden finanziellen Mittel.

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

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

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



Losungsansatze
Ressortiibergreifend

Flachendeckende zugehende fallspezifische Beratung

Familien mit Kindern mit Beeintrachtigung, Behinderung und chronischen
Erkrankungen miissen mit einer Vielzahl von verschiedenen Behorden und
Amtern interagieren. Ihre Anspriiche werden in bis zu fiinf Sozialgesetzbii-
chern geregelt. Wahrend Eltern von Kindern ohne Behinderung aus einer
Vielzahl von Ratgebern, Elternkursen und nicht zuletzt von den Erfahrungen
anderer Eltern profitieren konnen, sind Eltern von Kindern mit Behinderung
oft auf sich allein gestellt und finden keine kompetenten Ansprechpartner
fiir die Frage: Wie funktioniert das Leben mit einem Kind mit Behinderung?

Wichtig ware:

Flachendeckender Ausbau der unabhéngigen Pflegestiitzpunkte mit Erwei-

terung einer speziell fiir die Belange von Kindern und Jugendlichen quali-

fizierten Pflegeberater*in nach §7a SGB XI

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

- Lotsenfunktion in den regionalen Besonderheiten

- Einbeziehungder Expertise von pflegenden Eltern in Form einer entgelt-
finanzierten Peer-Beratung

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

Ebenso sollte die spezielle Beratung fiir pflegende Eltern bei der Ergdnzenden

unabhingigen Teilhabeberatung (EUTB) flichendeckend ausgebaut werden.



Ressort Gesundheit & Pflege

Aufbau und Ausbau der Entlastungs-
und Unterstiitzungsangebote

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

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

Wichtig ware:

Ein einheitliches flexibel einsetzbares Entlastungsbudget, das frei, also je
nach Familiensituation, verwendet werden kann und nicht nach verschie-
denen Entlastungs- und Unterstiitzungsangeboten unterscheidet sowie
ein unbiirokratischer und niederschwelliger Zugang zu diesen Leistungen
Ein konsequenter bedarfsgerechter Ausbau an solitiren Kurzzeitpflegeplt-
zen fiir Kinder und Jugendliche mit padagogischem Konzept und ein Recht
auf einen Kurzzeitpflegeplatz

Einkonsequenterbedarfsgerechter Ausbauan quartiersnahen, individuellen
und verldsslichen Betreuungsangeboten im Rahmen der Tages- und Nacht-
pflege mit dem Recht auf kurzfristige und niedrigschwellige Inanspruch-
nahme der Plitze

Einbeziehung beeintrichtigter Kinder in das Recht auf Ganztagsbetreuung
sowie Ferienbetreuung von mind. 6 Wochen pro Jahr



Erleichterung der Hilfs- und Heilmittelbewilligung

Immer wieder werden Hilfsmittel, obwohl von erfahrenen Neuropadiatern
eines Sozialpadiatrischen Zentrums (SPZs) verordnet, von den Kranken-
kassen abgelehnt oder die Bewilligung wird unnétig in die Linge gezogen.
Oft wird der Medizinische Dienst eingeschaltet, der rein nach Aktenlage
entscheidet, ohne das Kind auch nur einmal gesehen zu haben.

Dariiber hinaus werden hédufig fachfremde Gutachter*innen eingesetzt, die
keinerlei Expertise im pédiatrischen Bereich haben und aus diesem Grund
nur schwer die besonderen, sehr komplexen Bedarfe der Kinder und Jugend-
lichen beurteilen konnen.

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

Am Ende leiden die Kinder nicht an ihrer Behinderung, sondern an den Fol-
gen nicht passender Hilfsmittelversorgungen und/oder verwehrter Teilhabe.

Wichtig ware:

Eine direkte Bewilligung von Hilfs- und Heilmitteln seitens der Kranken-

kassen ohne Priifung durch den Medizinischen Dienst, sofern ein SPZ die

Verordnung ausgestellt hat

- Das wire eine spiirbare, fiir Eltern weit reichende Erleichterung im
Leben mit einem beeintrachtigten Kind.

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

Eine langere Geltungsdauer der Rezepte fiir Heilmittel

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



Transition - Ubergang vom SPZ zum MZEB

Medizinische Versorgung von erwachsenen Menschen
mit komplexer Behinderung

Seit Jahren sind Sozialpidiatrische Zentren (SPZs) an groflen Kinder-
kliniken als wichtige Anlaufstelle fiir Diagnostik, Therapien, Hilfsmittel-
versorgung und Lebensbegleitung der Familien etabliert. Doch mit der
Volljahrigkeit endet dieser Zugang zur multi-professionellen medizi-
nischen Versorgung abrupt.

Erwachsene Kinder stehen aber aufgrund ihrer Beeintrichtigung, Behin-
derung oder chronischen Erkrankung - obgleich ihres Alters — vor spezifi-
schen Problemlagen, fiir die eine vollig unzureichende Versorgung durch
vereinzelte, sogenannte Medizinische Zentren fiir erwachsene Menschen
mit Behinderung (MZEBs) nicht ausreicht.

Konkret bedeutet dies, dass Eltern auflerhalb der MZEBs passende Arzte
mit den verschiedensten Fachrichtungen selbst suchen miissen. Oft fehlt
Erfahrung im Umgang mit Menschen mit Beeintrichtigung, Behinderung
oder seltenen Erkrankungen sowie Barrierefreiheit. Hausdrzte sind in
der Regel wegen der Komplexitit der medizinischen Bedarfe tiberfordert.

Wichtig wiére:

MZEBs miissen ebenso wie SPZs an Kliniken mit kompletter Infrastruktur
angekoppelt sein. Die Multiprofessionalitdt muss auch jenseits der Voll-
jahrigkeit fir Hilfsmittelversorgung, Diagnostik, Therapieangebote und
Lebensbegleitung wohnortnah zur Verfiigung stehen.

MZEBs diirfen nicht an der Finanzierung scheitern.
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Ressort Arbeit & Soziales

Verhinderung von Armut durch Pflege

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

Eltern sind in der Rush-Hour des Lebens, also in der Phase der wirtschaft-
lichen Sicherung. Hat eine Familie ein Kind mit Beeintridchtigung, Behin-
derung oder chronischer Erkrankung zu betreuen, kann oft ein Elternteil
nicht mehr wie gewohnt einer geregelten Lohn-Arbeit nachgehen. Allein-
oder getrennterziehenden Elternteilen ist es aufgrund der Behinderung
und oftmals hohem Betreuungsbedarf des Kindes oft unméglich, einer
Lohn-Arbeit nachzugehen und so fiir die eigene Altersvorsorge vorzusor-
gen. Eltern mit Pflegeverantwortung brauchen pflegesensible Arbeitszeiten
und -bedingungen, um Pflege und Beruf wirklich vereinbaren zu konnen.
Dadurch kann der Co-Behinderung pflegender Eltern entgegengewirkt
werden, Fachkraftemangel behoben und Altersarmut vorgebeugt werden.

Wichtig wére:

Recht auf mobiles Arbeiten fiir pflegende Angehorige, wenn die Tatigkeit
dies zuldsst

Ubertragung der Nachteilsausgleiche eines Schwerbehindertenausweises
auf die Eltern/Erziehende (verbesserter Kiindigungsschutz, Recht auf Zu-
satzurlaub, Recht auf Teilzeitarbeit, Recht auf Befreiung von Mehrarbeit)
Bei ca. 200.000 Kindern mit anerkannter Schwerbehinderung kann von
einem zusétzlichen anspruchsberechtigten Personenkreis von max. 400.000
Menschen ausgegangen werden, wenn die Nachteilsausgleiche auf beide
Elternteile iibertragen werden (bei ca. 3 Mio. anspruchsberechtigten Per-
sonen von 18-65 Jahren).



Da pflegende Familien sich in vollig individuellen Lebenslagen befinden,
sollten folgende Moglichkeiten gegeben sein:

Lohnersatzleistung als Wahlmoglichkeit fiir erwerbstétige pflegende Eltern
Ein sog. Care-Gehalt fiir alle pflegenden Eltern, das sich am realen Betreu-
ungs- und Pflegeaufwand orientiert. Diese Leistung wiirde vor allem Nicht-
erwerbstdtige und Selbststindige finanziell unterstiitzen und absichern.
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Fazit

Viele pflegende Eltern leiden aufgrund stindiger Uberlastung ihrer Pflege-
verantwortung an Erschopfungszustinden, die hdufig in einem Burn-out
miinden. Die eigene Gesundheit gerdt in den Hintergrund, da man sich
standig aufgrund der oftmals sehr komplexen Beeintrachtigungen mit vie-
len verschiedenen medizinischen Fachrichtungen auseinandersetzen muss.

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

Der demographische Wandel fithrt dazu, dass immer mehr zu Pflegende
von immer weniger Pflegekriften versorgt werden konnen. Uber 80 Pro-
zent der zu Pflegenden werden zu Hause gepflegt. Das macht die private
Pflege zum grofiten Dienstleister unter den Pflegediensten. Wenn sich
nicht bald Dinge maf3geblich verbessern, droht ein Kollaps dieses Pflege-
systems. Frither oder spiter, also wenn die geburtenstarken Jahrgange pfle-
gebediirftig werden, wird das Thema Pflege sowie der Pflegenotstand fast
alle Bundesbiirger in irgendeiner Weise betreffen, weshalb es einen Wandel
hin zu einer pflegesensiblen Gesellschaft braucht!



Arbeitskreis pflegender Eltern

Diese Losungsansadtze entstanden in enger Zusammenarbeit mit:

familienlotsen
fiir kinder
mit beeintrachtigungen

wynderbunik..

¢FOXGI

Deu'rschlond e.V.

INTENSIVkinder ZUhause e V.

Riickenwind

,
“  Pflegende Mitter
behinderter Kinder stéirken!

Barbel Borger, Wunderbunt e. V.
www.wunderbunt-durchs-leben.de
Familienlotsen fiir Kinder mit
Beeintrachtigungen

Tina Kouemo, FOXG1 Deutschland e. V.
www.foxg1.info

Steffi Bernsee, Dabei. Sein. Wollen!
www.dabei-sein-wollen.de

Selbsthilfegruppe & Netzwerk fiir Familien mit
behinderten Kindern im Landkreis Barnim

Verena Niethammer, Holder
Initiative fur Kultur und Inklusion e. V.
www.hoelder-initiative.de und
Selbsthilfegruppe ,Teilhabe jetzt”

Elisabeth Linge,
Inclutopia gUG
www.inclutopia-koeln.de

Domenique Geiseler,
INTENSIVkinder zuhause e. V.
www.intensivkinder.de

Ursula Hofmann, Riickenwind e. V.
www.rueckenwind-es.de

Pflegende Miitter behinderter
Kinder starken!

Zudem arbeiteten folgende Mitglieder des Arbeitskreises pflegender Eltern

von wir pflegen e. V. an der Broschiire mit: Boris Briickner, Sebastian Fischer,
Christel Kress, Isa Nowak (seelenfrieda.de), Sarah Rodenbusch, Jana Schuschke,
Heinrich Stockschlaeder, Lisa Thelen, Melanie Westphal, Petra Witt


http://www.seelenfrieda.de
https://www.wunderbunt-durchs-leben.de/
http://www.foxg1.info
https://intensivkinder.de/
http://www.rueckenwind-es.de
http://hoelder-initiative.de/
http://www.dabei-sein-wollen.de
https://www.inclutopia-koeln.de/
http://www.hoelder-initiative.de/
http://www.inclutopia-koeln.de
http://www.rueckenwind-es.de

Unterstiitzerorganisationen

Wir freuen uns liber die Unterstiitzung folgender Organisationen:

” Begleitung von Familien
‘JV mit einem schwer kranken Kind
Bundesverband Landesstelle Baden-Wiirttemberg

Das frihgeborene Kind am HOSPIZ STUTTGART

\ n \/\/ knw Kindernetzwerk eV. % Lumia Stlftung

Hilft, verbindel, spricht, vereint!

Intensivleben % ! MEIN HERL LACHT

Verein fiir beatmete und intensivpflichtige Kinder und Jugendliche e.V.

- ©
. MenschenKind
k I n d e r ot se ’ FACHSTELLE FUR DIE VERSORGUNG CHRONISCH

fiir Familien mit kranken Kindern KRANKER UND PFLEGEBEDURFTIGER KINDER

@) Lebenshilfe

Schleswig-Holstein

Wenn Sie sich mit uns vernetzen

SuSSEe
ZItR E méchten, melden Sie sich gerne

unter selbsthilfe@wir-pflegen.net.

FOR FAMILIEN MIT HANDICAP

NIN:EN;A\‘,kmdeI;,
liedersGchsente.
- v



https://www.fruehgeborene.de/index.htm
http://www.kindernetzwerk.de
https://www.intensivleben-kassel.de
https://kinderlotse.org
http://www.lebenshilfe-sh.de/
https://intensivkinder-niedersachsen.de
https://www.verein-selbstbestimmt-autistisch-2019.de
https://www.deutscher-kinderhospizverein.de
http://www.gemischtetuete.org/
https://www.suessezitronen.de
https://landesstelle-bw-wegbegleiter.de
https://www.lumiastiftung.de
https://www.meinherzlacht.de
https://humanistisch.de/menschenkind
https://philip-julius.de
mailto:selbsthilfe@wir-pflegen.net
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pflegender Angehoriger e.V. Alt-Moabit 91 . 10559 Berlin
Telefon 030. 4597 5750

wir pflegen e. V.

Der Bundesverband wir pflegen e.V. ist eine Interessen-
vertretung und Selbsthilfeorganisation fur pflegende
Angehorige. Der 2008 gegrindete Verband setzt sich
fir nachhaltige Verbesserungen in der hduslichen Pfle-
ge ein. Uber den Austausch mit anderen Pflegenden
ermoglichen wir Angehdrigen mehr Anerkennung,
Kontakt und Informationen sowie eine Stimme in Poli-
tik und Gesellschaft — als gleichberechtigte Partner in
der Pflege.

Unterstltzen Sie unsere Arbeit und werden Sie Mitglied:
wir-pflegen.net/mitglied-werden

Arbeitskreis pflegender Eltern

Der Arbeitskreis pflegender Eltern von wir pflegen e.V.
entwickelte die Handlungsempfehlungen,Fir uns und
unsere Kinder” sowie,Losungsansatze pflegender Eltern”.
Der Arbeitskreis hat u. a. zum Ziel, die Handlungsemp-
fehlungen weiter zu verbreiten und Gesprache mit
Politiker*innen zu fUhren sowie das Netzwerk pflegender
Eltern weiter auszubauen. Wir moéchten gemeinsam
daran arbeiten, dass die Themen pflegender Eltern
langfristig etabliert werden.

wir-pflegen.net/pflegende-eltern
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