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Daten zu Schwerbehinderung i

» Ende 2023 hatten 9,3 Prozent (7,9 Millionen) der deutschen
Gesamtbevoilkerung eine anerkannte Schwerbehinderung (GdB > 50)

» davon waren 3 Prozent unter 18 Jahre alt (214.000 Kinder und
Jugendliche)

» knapp 16.000 unter vier Jahre alt

Quelle: Statistisches Bundesamt 2024

Pflegestarkungsgesetz Il (BMG 2017):

» Einstufung der Pflegebediirftigkeit durch die Pflegekasse in die Pflegegrade
| (,,geringe Beeintrachtigung der Selbstandigkeit”) bis V (,,schwerste
Beeintrachtigung der Selbstandigkeit mit besonderen Anforderungen an
die pflegerische Versorgung®)
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Pflegebedurftigkeit nach SGB XI L
» Ende 2021: Knapp 5 Mio. Pflegebedirftige in Deutschland

» Pflegequote U15:1,8%

» Davon werden nahezu alle (99,86 %) zuhause gepflegt (213.800)
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Der Begriff ,Behinderung” ’

Nach UN-BRK beschreibt eine Behinderung insbesondere die soziale
Dimension einer Beeintrachtigung:

,Menschen die langfristige kbrperliche, seelische, geistige oder

Sinnesbeeintréichtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit
verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und

gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen”. (vgl.
Art. 1 Abs. 2 UN-BRK)

» Bundesteilhabegesetz orientiert sich am Begriffsverstandnis der UN-BRK (§
2 Abs. 1 Satz 1 SGB IX)

,Man ist nicht behindert, man wird behindert”. (BMZ)
» Begriff ,komplexe Behinderung“ nach Barbara Fornefeld (2008)
» Fokus auf Komplexitdt der Lebensbedingungen
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EIKiP: Eltern von Kindern mit intensivem Pflegebedarf

Bundesweite Interviewstudie mit 32 Eltern von Kindern mit komplexer
Beeintrachtigung (1,5 bis 25 Jahre), GdB von 100 und Pflegegrad IV oder V;
Rund-um-die-Uhr Betreuung (24/7)

Forschungsfragen:

» Welche Ressourcen, Belastungen und Unterstiitzungsbedarfe haben Eltern
in der taglichen Versorgung ihrer Kinder mit intensivem Pflegebedarf?
(Relevanzsystem der Familien)

» Welche Erfahrungen haben die Familien mit den bestehenden
Hilfesystemen (Versorgungsrealitat)

» Inwieweit korrespondiert die Versorgungsrealitat mit tatsachlichen
Bedarfen der Familien?
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Zentrale Dimensionen

» Versorgungsintensive Elternschaft

» Soziale Ressourcen der Familien

» Unterstiitzungsbedarfe

» Zugang zu Information und Beratung

> Schliisselrolle von Arzt:innen

» Belastung durch biirokratische Hiirden
> Kooperationen und Uberginge

» Schwachstellen im Hilfesystem

> Uberlastung durch fehlende Entlastung
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Versorgungsintensive Elternschaft

» BegriiBung des Kindes und Akzeptanz der Situation:

,Man muss ja erst mal diesen Wunsch nach einem gesunden Kind quasi beerdigen
und das beeintrdchtigte Kind noch mal extra willkommen heifsen, wenn man so

will“ (Interview 16).
» Neue Dynamik im Familienalltag: Zeitliche, raumliche und soziale Dimension

,ESs hat sich alles veréindert, fiir alle Familienmitglieder hat sich alles verdndert”
(Interview 25).

> Eltern als Expert:innen: intensivmedizinische Versorgung der Kinder
» Fremdbestimmung: Keine Zeit firr Selbstfiirsorge
» Veranderte (Ehe)Partnerschaft: zwei entgegengesetzte Pole

» (Un)Vereinbarkeit von Care- und Erwerbsarbeit: besonders fir die Mitter (vgl.
Kofahl u.a. 2022)

» Geschwisterkinder: Riickzug, Wut und Trauer, aber auch Firsorge und
Verantwortungstibernahme
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Soziale Ressourcen der Familien

» Familie, Freunde, Bekannte und Nachbarn als wichtige Stiitze: ,Die waren
immer fiir uns da” (Interview 6).

» Einsamkeit und Ausgrenzung: ,/ch bin mutterseelenallein, das kann man so
sagen” (Interview 25).
» Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen
» Austausch und Informationstransfer wird sehr geschatzt

» Gemeinschaftsgefiihl, gegenseitiger Beistand hilft die Situation
anzunehmen

» Griunde fur nicht-Teilnahme: fehlender Nutzen, keine Zeit, keine
Verfligbarkeit vor Ort, Schutz vor Informationen
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Bedarfe zur Unterstutzung

Entlastung:

» Mehr Zeit fur Partnerschaft, Geschwisterkinder, sich selbst

» Mehr Unterstlitzung im Haushalt

» Barrierefreier Wohnraum/ Hilfsmittel fiir Mobilitat (Lifter)

» Unterstitzung bei der Versorgung und Pflege (ambulant)

» Auszeiten zur Erholung (Kuren, Rehas, Kurzzeitpflege und Urlaub)
» Betreuungsmoglichkeiten

» Finanzielle Unterstiitzung
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Deutsches

Zugang zu Informationen und Beratung

Hochschwelliger Zugang zu Information und Beratung:
» Keine zentrale (aufsuchende) Stelle mit Informationen zu Hilfesystemen
» Keine geblindelten Informationen zu Angeboten und Leistungen

,ES fehlt so eine wirklich zentrale Stelle, die sich darum kiimmert. Oder es
fehlt oder sie funktioniert nicht, ich weifs es ja nicht. Die sich darum
kiimmert, solche Informationen zu sammeln und die auch konkret den
Eltern an die Hand zu geben” (Interview 6).

» Fokus auf Seniorenbereich, fehlender Fokus auf tatsachliche Bedarfe der
Familien: ,,Also die kennen sich mit Omis und Opis aus, aber Kinderpflege ist
einfach noch tberhaupt gar nicht ,in” (Interview 12).

» Stattdessen: relevante Informationen durch andere betroffene Familien bzw.
Selbsthilfegruppen: ,Das ist die einzige Chance, die Sie haben. Sie mtissen sich
gut vernetzen” (Interview 3).
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Schlusselrolle von Arzt:innen

Medizinische Versorgungsstrukturen sind zentrale Anlaufstellen mit wichtiger
Bedeutung fiir die Familien

> I:Ierausforderung, einen geeigneten Arzt beziehungsweise eine geeignete
Arztin zu finden: ,,Du rennst von Pontius zu Pilatus” (Interview 2); ,Arzte-
Hopping” (Interview 16)

A\

Mitunter auch Zuriickweisung durch Krankenhauser und Praxen

\ 4

Fokus auf Medizin, weniger Fokus auf psychosoziale Betreuung unter bzw. kurz
nach der Geburt: ,Das Problem ist meiner Meinung nach, dass der Ubergang
zwischen der Medizin und den Sozialen Diensten da einfach total hakt”
(Interview 1)

A\

Mangelnde Kommunikation; Uberforderung der Eltern bei Entscheidungen

A\

Unterschiedliche Erfahrungen mit psychosozialer Unterstlitzung auf Station

A\

Enges Vertrauensverhaltnis mit einzelnen medizinischen Fachkraften

eeeeeeee
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Belastung durch burokratische Hirden

Der blrokratische Aufwand fir Unterstitzungsleistungen und Hilfsmittel wird als
unverhaltnismaRig und zusatzlich belastend wahrgenommen.

> Jahrliche Uberpriifung durch den Medizinischen Dienst (MD)
» Respektlos, willkiirlich und demitigend

» Entscheidungen oftmals nicht nachvollziehbar

A\

Fokus auf Ablehnung von Leistungen: ,Man rechnet eigentlich schon damit,
dass sowieso immer erst mal grundsdétzlich eine Ablehnung kommt, {(...). Es
kostet alles Zeit, Nerven und Energie, die man eigentlich gar nicht hat”
(Interview 8).

A\

Fokus auf Widerspruch und Klagen; teils anwaltlicher Beistand

A\

,Kampf“, bei dem sich am Ende einer der ,,Gegner” durchsetzt (vgl. BMAS
2022)

» Wunsch nach mehr Respekt und Wertschatzung: , Mein Kind ist kein
Aktenzeichen” (Interview 10). 15



Kooperationen und Uberginge

Unterschiedliche SGB: Hilfesystem in seiner Komplexitat uniibersichtlich
» Einzelnen Versorgungs- und Unterstitzungsstrukturen sind fragmentiert
> Keine Uberginge, Lotsenfunktion und Vernetzung mit den jeweiligen anderen

Strukturen

,Das Hilfesystem ist so zergliedert, ja, es ist nichts aus einer Hand {(...)”
(Interview 20).

,Gerade Menschen, die eben mehrere komplexe Bedarfe haben, die werden
schizophreniert in so einzelne Segmente dann, und das find ich ganz, ganz
schlimm bei Kindern” (Interview 25).

» Eigenes Case-Management statt ,Gesamtplanverfahren” (§§ 117 ff. SGB IX)
»Schier undurchdringlicher Gesundheitsdschungel” (Kofahl/Liidecke 2014, S. 33)

» Positiv: Unterstitzung durch Sozialdienste und Begleitung von
Nachsorgeschwestern (sozialmedizinische Nachsorge) in die hausliche Pflege

eeeeeeee
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Schwachstellen des Hilfesystems

» Fachkraftemangel und fehlende Qualifizierung in der Pflege (ambulant wie
stationar)

» Fehlende Entlastung (zu wenig Platze, lange Wartezeiten bspw. fir
Kurzzeitpflege)

> Fehlender Fokus auf individuelle Bedarfe und Pravention — stattdessen Fokus
auf Seniorenbereich

» Fehlende Koordination der Leistungen: Eigenes Case-Management der
Familien

» Keine flaichendeckende Versorgung durch SPZ und ambulante Kinderhospize
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Uberlastung durch fehlende Entlastung

>

YV VYV

A\

Erschopfung (parental Burnout) bis hin zum Pflegekollaps: ,,Sobald ich mein Kind
selber versorgen muss, breche ich zusammen” (Interview 8).

Chronischer Schlafmangel (vor allen Dingen bei beatmeten Kindern)

Sorgen, Angste, Unsicherheit und Ungewissheit: ,Es macht mir definitiv Angst,
weil ich nicht weifs, was in Zukunft noch auf uns zu kommt (...)” (Interview 17).

Interdependenz: lebenslange Pflege und Versorgung

Innerer Zwiespalt: Wunsch nach mehr Freiheit vs. Bedlirfnis die Kinder selbst zu
versorgen - kein Vertrauen in Hilfesystem

Riickenschmerzen durch schweres Heben

,Die grofite Belastung ist die fehlende Entlastung” (Interview 30).

eeeeeeee
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Kommunikation und (psychosoziale) Begleitung

Kommunikation von Beginn an, damit die Familien sich informiert, in ihren Sorgen
und Noten verstanden und aufgehoben fiihlen:

> Kompetente Gesprachsfihrung der Arzt:innen ohne Zeitdruck (besonders bei
Ubermittlung der Diagnose)

» Mehr psychosoziale Begleitung in Kliniken anbieten

» Winschenswert: Nachsorgeschwestern fiir Familien, die ein beeintrachtigtes
Kind bekommen

Beispiel: Betreuung durch Psychoonkolog:innen und Beratung durch Sozialdienste
in onkologischen Zentren (bspw. Universitatsklinika)
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Gebundelte Informationen und Beratung anbieten

Rechtzeitige Informationen lGber Unterstltzungsleistungen aus einer Hand

» Broschiiren in verschiedenen Sprachen mit konkreten Angeboten und
Ansprechpersonen

» Elternschulungen
» Digitale Formate
» Heterogene Unterstitzungsbedarfe beriicksichtigen (BMAS 2021)

Pflegestutzpunkte, flachendeckend und auf den Kinder- und Jugendbereich
ausbauen, inklusive Vernetzung mit anderen Akteuren zur Unterstltzung (,wir
pflegen!” 2022)

Strukturen nutzen und entsprechende Informationen bspw. in kommunalen
Familienbiiros oder in Familienzentren anbieten.



Aufsuchende Hilfen, Lotsenfunktion und Vernetzung

Aufsuchende Hilfen in Settings, wo sich die Familien aufhalten
> Lotsenfunktion und begleitete Uberginge in weitere Strukturen

» Vernetzung der jeweiligen Akteure in einem Ubergeordneten Setting mit
regelmaRigen Treffen

» Projekt ,N.E.S.T.“: Kooperationsprojekt von mehreren
Forschungsinstituten und Vereinen - regional verankerte
Unterstitzungsleistung durch Familien-Gesundheits-Partnerinnen- und
Partner (FGP)

Modellcharakter: Friihe Hilfen; Versorgungsstruktur auch fiir Familien mit
Kindern mit (schwerer) Beeintrachtigung (i3)

2J1
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Medizinische Versorgungsstrukturen ausbauen o

Wunsch der Eltern nach einer langfristig angelegten multiprofessionellen
Versorgung inklusive Case-Management und elterlicher Partizipation

» Ausbau von Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) (SPD u.a. 2021, S. 85).

Blrokratie abbauen und Eltern beteiligen

» Abbau von Biirokratismus, erleichterte Antragsverfahren fir Hilfsmittel und
Entlastungsmaoglichkeiten, auch vor dem Hintergrund von Pravention (ebd.)

,Die Schdden werden nicht kleiner.

Deswegen muss man sich sehr bewusst sein, wenn man nicht sehr friihzeitig mit

einer guten Versorgung anfingt, dass es eigentlich immer teurer fiir die
Krankenkassen wird”

(Interview 31).

Partizipation der Eltern oder Behindertenvertretungen in politische
Entscheidungsprozesse! 23



1

Das Hilfesystem ist versault, komplex im Zugang und geprigt von biirokratischen Hiirden.
Die Eltern erfahren unzureichend passgenaue Unterstiitzung zur Entlastung.

Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der empirischen Befunde
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