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Informationen, Hilfen, Beratungsangebote und Entlastung fiir Vater und Miitter

r’ﬁ chronisch kranker oder behinderter Kinder in NRW
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/ HUMOR

LEn Lachen mache
vieles leccheer!” \
SELBSTBESUMMUNG

zulassen innerhalb der Entwicklung des Kindes
Freirdume anstatt angstlichen Verwahrens
keine Isolation

Was kann wnd darf mein kond, selfse enticheiden

F_- |

ANGEBOTE /HTLFEN

Vorhandene Angebote und Hilfen nutzen
Freiraume fiir sich selbst schaffen

JGléick kann man teden, Sorgen anch!”

ANNAHME/ AKZEPTANZ DER STTUATION

Meln Kind Ut behindert wnd, ich werde das nicht Gndern kinnen, aber ich
kann dafiir sirgen, dass ich das Beste avs der gegebenen Sitvation mache!”

Die hier dargestellten Stufen der Pyramide
sollen nur einen Ansatz aufzeigen nmit der
Behinderung des eigenen Kindes umzugehen,
dies ist nur ein Weg unter vielen.



ERFPAHRUNGSWISSEN

als kernkompetenz der Selsenilfe

Mitterzentren und offene Hauser fiir Jung
& Alt in NRW sind selbstorganisierte, offene
Treffpunkte fir Familien. Obwohl jedes Zen-
trum einzigartig ist, arbeiten dennoch alle
nach dem gleichen Grundkonzept. Neben
der Anbindung an ein ortliches Netzwerk der
Familienunterstiitzung wird in den Zentren
tdglich selbstorganisierte, gegenseitige Un-
terstiitzung im Rahmen der Familienselbst-
hilfe geleistet. Herzstiick eines jeden Zent-
rums ist das offene Café, das sog.,6ffentliche
Wohnzimmer”, Hier kénnen sich Eltern mit
ihren Kindern treffen, sich austauschen und
unkompliziert Informationen, Rat und Unter-
stiitzung bekommen.

Mitter und Vater, Alleinerziehende, Kinder
und Jugendliche, Senioren und Menschen
mit Behinderung sind Experten ihrer eigenen
Lebenssituation und kdnnen von eigenen Er-
fahrungen berichten, eigene Bedarfe deut-
lich machen und daran mitwirken Lésungs-
ansdtze zu entwickeln.

Mit der Erstellung eines ,Familienkompasses
fiir Familien mit besonderen Beddirfnissen in
NRW* soll den Miittern, und Vatern und ihren
Familien der Riicken gestarkt und ihnen die
Last des ,Suchens” und ,Findens” genom-
men werden.

Viele Miitterzentren in NRW aber auch an-
dere Institutionen wie z.B. Familienzentren
oder Mehrgenerationenhduser spiiren die-
sen besonderen Unterstiitzungsbedarf der
Mitter und ihrer Familien.

Die Miitterzentren in NRW haben daher nicht
nur das Thema Inklusion in den letzten Jahren
inihren Hausern intensiv thematisiert sondern
versuchen den Eltern vor Ort ein besonderes
Unterstiitzungs- und Selbsthilfenetzwerk zu
bieten bzw. gemeinsam mit den betroffenen
Eltern zu entwickeln und aufzubauen.

Im letzten Jahr wurden von den Miitterzent-
ren aus NRW verstarkt Anfragen zum Thema
Inklusion und Unterstiitzung von Familien
mit entwicklungsverzdgerten, chronisch
kranken, behinderten oder von Behinde-
rung bedrohten Kindern an den Landesver-
band gestellt.

Daraufhin ist die Idee entstanden fiir die
Mitterzentren in NRW und andere Hauser
mit offenem Treff im Jahr 2017 einen Famili-
enkompass fiir Familien mit besonderen Be-
diirfnissen in NRW zu erarbeiten.

Dieser Familienkompass soll eine Ubersicht
tiber vorhandene Angebote sowie Hilfs- und
Unterstlitzungsmoglichkeiten in NRW bieten.

Zielgruppe sind dabei sowohl die betroffe-
nen Familien als auch die Mitarbeiter, Mitar-
beiterinnen und ehrenamtlich Engagierten
in den Zentren vor Ort.



Den Eltern soll der Kompass einen ersten Uberblick und vor
allem Orientierung (iber das NRW weite Angebot geben. Nur
gut informierte und in ihrer Entscheidungsfindung sichere
Eltern kdnnen ihren Kindern den notwendigen verldsslichen
Rahmen bieten, den sie fiir ihre weitere positive Entwicklung
bendtigen.

Den Mitarbeitern in den Zentren soll der Familienkompass
als Handreichung dienen, die Arbeit durch die gesammelten
Informationen erleichtern und gleichzeitig dazu ermutigen
Selbsthilfegruppen und neue ,Unterstiitzernetzwerke” fiir
die Familien vor Ort einzurichten.

Je umfangreicher ein Netzwerk ist, auf das eine Mutter oder
ein Vater zur Unterstiitzung zuriickgreifen kann, desto leich-
ter lassen sich die tdaglichen Herausforderungen in den Fami-
lien meistern.

Nach dem Motto: ,Nicht jeder muss das Rad neu erfinden”
bietet dieser Kompass Handlungsmaglichkeiten, Tipps und
wichtige Informationen fiir die Arbeit mit Familien mit Kin-
dern mit besonderen Bediirfnissen in den Zentren vor Ort.

Das Leben mit eonemm , besonderen
kind” bravche viel kraft, Mut, En-
gagement — wnd vor allem Hilfe.

Wir mochten den pflegenden
MUttern & Vatern in NRW

den Rucken starken!



,sallick kennt keine

Behinderung

Das von der Fotografin Jenny Klestil im Jahr 2015 ins Leben gerufene ehren-
amtliche Fotoprojekt ,Gllick kennt keine Behinderung” zeigt auf einfiihlsa-
me Art und Weise Menschen, die anstatt 46 Chromosomen 47 haben. Die
Bilder der erfolgreichen Wanderausstellung zeigen die Menschen selbstbe-
wusst und frohlich, im Kreis ihrer Familien, das Leben umarmend und in
der Mitte unserer Gesellschaft. Bislang haben fast 900 Familien an dem Pro-
jekt teilgenommen und das Projekt so zu einem bunten Manifest der Liebe
gemacht, dass sich zum Ziel gesetzt hat Vorurteile und Beriihrungsangste
abzubauen, sowie zu verdeutlichen, dass jeder Mensch eine Bereicherung
fir unsere Gesellschaft ist.









Neben den normalen Leistungen der Krankenkassen wie beispielsweise
Schutzimpfungen oder Zahnprophylaxe stehen behinderten und chronisch
kranken Kindern nach dem Fiinften Buch des Sozialgesetzbuches besondere
Leistungen zu.

~Den besonderen Belangen behinderter und chronisch kranker Menschen ist
Rechnung zu tragen.” (§2aSBG V)

Dazu gehoren:

HETLMITTEL HTLFSMITTEL

I
|
(therapeutische Versorgung, §32SGB V) ? (833 SGB V)
X Physietherapie inklusive Bobart/Nyjta E 2 Rollseiihle
X E(yvr/tgrﬂ/ﬂw % Prothesen
< Logopdidie L Sehhilen
X Mgtk Wlf/wmm ; . Hurgerdte
> Magagen ! > Hibmuttel Fiar due kommunikation

(Talker, Taster,...)

Info

Bei einer Uberschreitung der festgelegten

Kostengrenzen werden Eltern an den Kosten
fiir bestimmte Hilfsmittel beteiligt




HAUSLICHE KRANKENPFLEGE DES KIND(ES

5} §GB \/)

Wenn keine im Haushalt lebende Person die Krankenpfle-
ge des Kindes ibernehmen kann, kann der Kinderarzt eine
Verordnung liber Krankenpflege aufschreiben. Die hdusliche
Krankenpflege kann neben den Leistungen der Pflegeversi-
cherung beantragt werden.

ELTERN ALS BEGLETTUNG IM .
KRANKENHAUS (& Afsatz 3 SGB

Vor allem kleine Kinder sind beruhigt, wenn ein Elternteil
bei ihnen in der Klinik bleibt. Wenn der Krankenhausarzt die
medizinische Notwendigkeit fiir die Mitaufnahme der Mut-
ter oder des Vaters bescheinigt, ibernimmt die Krankenkasse
die Kosten fiir diese Begleitperson.



A EAHRKOSTEN

Fahrkosten zu ambulanten Behandlungen von Kindern mit
den Merkzeichen ,aG" ,BI” oder ,H” werden in Ausnahmefal-
len ibernommen, wenn dazu eine kinderarztliche Verord-
nung vorliegt und diese von der Krankenkasse genehmigt
worden ist.

KRANKENGELD BET ERKRANKUNG
DES KINDES

Berufstatige Eltern haben fiir maximal 10 Tage pro Kalen-
derjahr (20 Tage bei Alleinerziehenden) Anspruch auf Kran-
kengeld, wenn sie ihr erkranktes Kind pflegen oder betreuen
missen und deshalb nicht arbeiten kdnnen. Dieser Anspruch
besteht, wenn das erkrankte Kind (gesetzlich) krankenversi-
chert ist und keine andere im Haushalt lebende Person zur
Versorgung des Kindes zur Verfiigung steht.

Info

Ohne zeitliche Begrenzung besteht der An-
spruch auf Krankengeld bei einer noch zu ver-—
bleibenden erwartbaren Lebenszeit des Kindes

von Wochen oder wenigen lionaten.




ELTERN-KIND-KUREN ...

... sind eine Pflichtleistung der gesetzlichen Krankenkassen,
die in der Regel alle vier Jahre gewahrt wird.
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Wenn Eltern die hdusliche Pflege selbst durchfiihren oder
organisieren ist vom Pflegegeld die Rede. Von Pflegesach-
leistungen spricht man, wenn man einen ambulanten Pfle-
gedienst mit der Pflege beauftragt, eine Kombination von
beiden Leistungen ist moglich. Die Hohe der Leistung ist
davon abhangig, wieviel pflegerische Hilfe Ihr Kind aufgrund
seiner Behinderung oder chronischen Erkrankung bendétigt.
Bei kleinen Kindern wird nur der Zeitbedarf beriicksichtigt,
der (ber die Versorgung eines gleichaltrigen gesunden Kin-
des hinausgeht.
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VERHINDERUNGSPFLEGE

Wenn ihr die Pflege ihres Kindes eine Zeit lang nicht selbst
tibernehmen kénnt, weil ihr verhindert seid (Kur, Kranken-
hausaufenthalt, aber auch Freizeitaktivitdten...), konnt ihr
Verhinderungs- und oder Kurzzeitpflege in Anspruch neh-
men. Um diese Leistung der Pflegekassen in Anspruch zu
nehmen muss mindestens Pflegegrad 2 vorliegen und euer
Kind muss mindestens 6 Monate lang durch euch gepflegt
worden sein. Bei Pflegegrad 2-5 betragt die Hochstsumme
der Erstattung maximal 1612 €.

[USATZLICHE BETREUUNGS - UND
ENTLASTUNGSLELSTUNGEN

Sobald euer Kind eine Pflegestufe hat, stehen euch 125€ im
Monat fiir zusatzliche Leistungen wie beispielsweise Schul-
assistenz oder haushaltsnahe Dienstleistungen zu. Oft wird
dieser Betrag nachdem euer Antrag bewilligt wurde direkt
mit den Dienstleistern abgerechnet.

WOHNUMFELDVERBESSERNDE MABNAHMEN

Wenn ihr eure Kinder zuhause pflegt, kann es hilfreich sein,
eure Wohnung oder euer Haus an die Bediirfnisse eures Kin-
des anzupassen. Schon ab Pflegegrad 1 bestehen Anspriiche
auf diese Leistungen. lhr bekommt maximal 4000€ Zuschuss
zu einer MaBBnahme die euren Alltag maf3geblich erleichtert,
wie z.B. ein barrierefreies Badezimmer.



Ubersicht der

Ilegelelistungen
nach Pilegegrad

PFLEGEGRAD

Entlastungsbeitrag: 125 Euro pro Monat
(fiir zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen)

Zuschiisse zum Hausnotruf: 18,36 Euro monatlich,
einmalig 10,49 Euro

Pflegehilfsmittel zum Verbrauch: 40 Euro pro Monat

Zuschiisse zur Wohnraumanpassung: einmalig bis zu 4.000 Euro

Wohngruppenférderung sowie
Pflegeunterstiitzungsgeld fiir Angehérige




ODER

Pflegegeld:

Pflegesachleistungen:

== stationdre Pflege im Pflegeheim:

Entlastungsbeitrag:

SRR Verhinderungspflege:

Kurzzeitpflege:

Zuschiisse zur Wohnraumanpassung:

Zuschiisse zum Hausnotruf:
B Pflegehilfsmittel zum Verbrauch:

316 Euro pro Monat

(bei alleiniger hauslicher Pflege und Betreuung durch Ange-
horige, Freunde oder Bekannte)

monatlich 689 Euro

(bei ambulanter Pflege durch einen

professionellen Pflegedienst)

689 Euro pro Monat

770 Euro pro Monat

125 Euro pro Monat
(flir zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen)

1.612 Euro pro Jahr plus 50 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Kurzzeitpflege

1.612 Euro pro Jahr plus 100 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Verhinderungspflege

bis zu 4.000 Euro.
8,36 Euro monatlich, einmalig 10,49 Euro
40 Euro pro Monat

Wohngruppenférderung fiir ambulant betreute Wohngruppen
sowie Pflegeunterstiitzungsgeld fiir pflegende Angehérige.

f e ———



Pflegegeld:

T 07 S S
Pflegesachleistungen:

DER
Tages- und Nachtpflege:
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stationdre Pflege im Pflegeheim:

i
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Entlastungsbeitrag:

i
|
|
]
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Verhinderungspflege:

Kurzzeitpflege:

Zuschiisse zum Hausnotruf:

Pflegehilfsmittel zum Verbrauch:

545 Euro pro Monat

(bei alleiniger hauslicher Pflege und Betreuung durch Ange-
horige, Freunde oder Bekannte)

1.298 Euro pro Monat

(bei ambulanter Pflege durch einen professionellen Pflege-
dienst)

1.298 Euro pro Monat

1.262 Euro pro Monat

125 Euro pro Monat
(flir zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen)

1.612 Euro pro Jahr plus 50 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Kurzzeitpflege

1.612 Euro pro Jahr plus 100 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Verhinderungspflege

einmalig bis zu 4.000 Euro

18,36 Euro monatlich,
einmalig 10,49 Euro

40 Euro pro Monat

Wohngruppenférderung fiir ambulant betreute Wohngruppen
sowie Pflegeunterstiitzungsgeld fiir pflegende Angehérige
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Pflegegeld:

e ORER
Pflegesachleistungen:

= TR N T
PSRN Tages- und Nachtpflege:
ODER
stationare Pflege im Pflegeheim:

|

Entlastungsbeitrag:

|
|
|
|
|
| |

Verhinderungspflege:

Kurzzeitpflege:

Zuschiisse zum Hausnotruf:

Pflegehilfsmittel zum Verbrauch:

728 Euro pro Monat

(bei alleiniger hauslicher Pflege und Betreuung durch Ange-
horige, Freunde oder Bekannte)

1.612 Euro pro Monat

(bei ambulanter Pflege durch einen professionellen Pflege-
dienst)

1.612 Euro pro Monat

1.775 Euro pro Monat

125 Euro pro Monat
(flir zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen)

1.612 Euro pro Jahr plus 50 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Kurzzeitpflege

1.612 Euro pro Jahr plus 100 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Verhinderungspflege

Bis zu 4.000 Euro

18,36 Euro monatlich,
einmalig 10,49 Euro

40 Euro pro Monat

Wohngruppenférderung fiir ambulant betreute Wohngruppen
sowie Pflegeunterstiitzungsgeld fiir pflegende Angehérige.




Pflegegeld:

ZOBERECe eSS
Pflegesachleistungen:

ODER.
stationdre Pflege im Pflegeheim:

Entlastungsbeitrag:

hamEmEL o e i i a——————

901 Euro pro Monat

(bei alleiniger hauslicher Pflege und Betreuung durch Ange-
horige, Freunde oder Bekannte)

1.995 Euro pro Monat

(bei ambulanter Pflege durch einen professionellen Pflege-
dienst)

1.612 Euro pro Monat

2.005 Euro pro Monat

125 Euro pro Monat
(flir zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen)

1.612 Euro pro Jahr plus 50 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Kurzzeitpflege

1.612 Euro pro Jahr plus 100 Prozent des nicht genutzten
Budgets der Verhinderungspflege

Bis zu 4.000 Euro flir MaBnahmen der Wohnraumanpassung

18,36 Euro monatlich
einmalig 10,49 Euro

40 Euro pro Monat

Wohngruppenférderung fiir ambulant betreute Wohngruppen
sowie Pflegeunterstiitzungsgeld fiir pflegende Angehérige.



Info

Eltern, die ihr pilegebediirftiges Kind zu
Hause pflegen, sind wdhrend der pilegeri-
schen Tdtigkeit gesetzlich unfallversichert.
Bei einer wochentlichen Pilegezeit von min-

destens 14 Stunden sind Eltern auch gesetz-
lich rentenversichert, wenn sie selbst nicht
mehr als 30 Stunden pro Woche einem Beruf
nachgehen.

ACHTUNG!

Eltern solleen sich daradf verstindigen, dass mar eun Eleerneed
als Hawptpflegepersin angegeben wird, wm keune Rentenanipriche
. verlieren. thie Kranken-/ Pﬂejebwe ut Zur Beratung iber dig
vrgestellten Leutnpgen verpflichter.




Menschen mit Behinderung konnen Nachteilsausgleiche in
Anspruch nehmen. Nachteilsausgleiche sind Vergiinstigun-
gen unterschiedlichen Bereichen, die Nachteile und zusatz-
liche Kosten aufgrund der Behinderung ausgleichen sollen.

Die Nachteilsausgleiche miissen Sie selbst beantragen. Fiir
die meisten Nachteilsausgleiche benotigen Sie einen Schwer-
behindertenausweis den Sie fiir lhr Kind beim Versorgungs-
amt oder der zustandigen Kommunalverwaltung beantragen
konnen.

Auf dem Ausweis befinden sich Merkzeichen die zu bestimm-
ten Nachteilsausgleichen berechtigen:

Beeintrdchtigungen aufergewdohnlich
im StraBenverkehr gehbehindert

# hilflos

Gehorlos berechtigt zur Mitnah-
me einer Begleitiperson

ErmaBigung des Taubblindheit
Rundfunkbeitrags

moglich




NACHTETLSAUSGLETCHE STND
[UM BETSPIEL:

Vnenggeltliche
Egﬁr’niew

Amfmc/v avf Parken avf
Schwerbehindertenparklitzen

Steugrerlewchterangen

Uber eine Wertmarke kénnen Schwerbe-
hinderte Menschen den offentlichen Nah-
verkehr stark ermdBigt bzw. unentgeltlich
nutzen, wenn sie das Merkzeichen ,G" ,aG"
oder ,BI” haben. Wenn im Ausweis das Merk-
zeichen ,B” eingetragen ist, wird die Begleit-
person unentgeltlich beférdert, sie benétigt
dann keinen Fahrschein.

Beim Ordnungsamt ein Parkausweis bean-
tragt werden, wenn im Ausweis das Merkzei-
chen ,aG" oder ,Bl” eingetragen ist, der das
Parken auf Schwerbehindertenparkpldtzen
oder im eingeschrankten Halteverbot er-
laubt. Auch ein Parkschein wird unter Um-
standen nicht bendtigt.

Behindertenpauschalbetrdge in  Abhan-
gigkeit des Grades der Behinderung und
bestimmter Merkzeichen wirken sich ein-
kommensmindernd nach dem Einkom-
menssteuergesetz aus. Neben dem Be-
hindertenpauschalbetrag kénnen weitere
auBergewdhnliche Belastungen (z.B. Fahrt-
oder Krankheitskosten) gesondert in der Ein-
kommenssteuererklarung geltend gemacht
werden. Bei dem Merkzeichen ,H” (hilflos)
kann zusatzlich ein Pflegepauschbetrag gel-
tend gemacht werden, wenn das pflegebe-
diirftige Kind zuhause gepflegt wird.



Der Besuch des

Pilegegutachters

Den angekiindigten Besuch des Gutachters
betrachten viele Eltern mit gemischten Ge-
fiihlen. Auf der einen Seite mdchten sie die ih-
nen zustehenden Hilfen ausschopfen, auf der
anderen Seite bedeutet so ein Besuch einem
fremden Menschen Einlass in sehr private Be-
reiche des Lebens zu gewdhren. Damit sich
der Gutachter ein umfangreiches Bild machen
kann ist eine gute Vorbereitung von Vorteil,
sodass sowohl die Eltern als auch das Kind,
der Begutachtung entspannt entgegensehen.

Sobald ihr Pflegeleistungen fiir euer Kind be-
antragt habt, kommt ein Gutachter des Medi-
zinischen Dienstes der Krankenversicherung
(MDK) zu euch nach Hause. Der Gutachter,
hat die Aufgabe, euer Kind und die Pflege-
situation anzuschauen und so den Grad der
Selbststandigkeit so genau wie moglich zu
ermitteln. Diese Situation ruft bei euch wahr-
scheinlich ein unangenehmes Gefiihl hervor,
bzw. eventuell habt ihr den Eindruck euch
rechtfertigen zu miissen oder denkt sogar,
dass der Gutachter nur dazu da ist den Antrag
abzulehnen. Solche Angste sind verstandlich,
aber unnétig, denn bei der Beantragung von
Pflegeleistungen ist die Begutachtung eures
Kindes gesetzlich vorgeschrieben.

Der Gutachter soll die Pflegebediirftigkeit
eures Kindes ermitteln, um anschlieBend
ein Pflegegutachten zu erstellen. Anhand
des erstellten Pflegegutachtens entschei-
det die Pflegekasse Uber euren Antrag. Der

Gutachter geht gemeinsam mit euch einen
Fragebogen durch und dokumentiert und
die altersentsprechende Selbststandigkeit
und die Auspragung der Fahigkeiten doku-
mentieren. Der Gutachter vergleichtin seiner
Beurteilung die Fahigkeiten eures Kindes mit
denen eines gesunden und normal entwi-
ckelten Kindes.
Dabeikommtesinsbesondere daraufan, dass
ihr die Selbststandigkeit und die Fahigkeiten
eures Kindes so genau wie mdglich schildert
und nichts weglasst. Es mag euch vielleicht
unangenehm sein iber Themen wie bei-
spielsweise Ausscheidungen zu reden, aber
eine ehrliche Antwort ist bei der Einordnung
in den richtigen Pflegegrad unumganglich.
Vorab empfiehlt es sich ein Pflegetagebuch
zu fiihren, um die Selbststandigkeit und Fa-
higkeiten eures Kindes zu dokumentieren.

Es ist ein wichtiges Dokument um die Pflege-
leistungen fiir euer Kind erfolgreich zu bean-
tragen.

Hier solltet ihr sehr genau alle Tatigkeiten
aufschreiben, die die Pflege und die Unter-
stiitzung eures Kindes betreffen. Versucht
dies mal in Minuten zu beziffern, wie lange
ihr wofiir braucht. Ihr solltet dabei immer
daran denken, wie sich diese Unterstiitzung
und Pflege von der eines gesunden Kindes
unterscheidet, denn das wird der MDK auch
tun.



Wicht(g sind ¢ Bereiche,
avch Modude genannt

(

VERHALTENSWETSEN
UND PSYCHISCHE
PROBLEMLAGEN

)

GESTALTUNG DES
ALLTAGSLEBENS UND
SOZTALER KONTAKTE
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Gesunde Geschwister

Wenn ihr ein behindertes oder chronisch krankes Kind und
ein gesundes Geschwisterkind zuhause habt, seid sowohl ihr,
als auch das gesunde Geschwisterkind besonders gefordert.
Geschwisterkinder miissen Riicksicht nehmen und tragen
friih einen kleinen Teil der Verantwortung fiir ihre besonde-
ren Schwestern und Briider. Sie sind Babysitter, Spielgefahr-
te, Freund, Dolmetscher, Pfleger, Fiirsprecher und vieles mehr
fir ihre Geschwister. Es ist jedoch wichtig auch ihre Wiinsche
und Belange regelmaBig in den Fokus zu stellen und sie nicht
neben der schier unendlichen Liste der Aufgaben zu verges-
sen.

Auf der Seite http://www.stiftung—familienbande.de/ findetihr Anregungen
dazu und kénnt unter Angeboten in eurem Umkreis auswahlen.

Auch auf der Seite des Deutschen Kinderhospizvereins findet ihr unter dem Link
https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/ansprechpartnerin-
fuer-geschwistexr/ eine Ansprechpartner/in fiir eure Fragen.




DEN RTCHTIGEN PFLEGEDTENST 2U
FINDEN 15T OFT SCHWER, DLESE DREL
SCHRITTE KONNE EUCH DABET HELFEN:
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Kriterien festlegen:
Welche muss der Pflegedienst erfiillen?

Dabei kann euch euer Kinderarzt behilflich sein.

.
\~~~~-
Erkundigt euch iiber die Pflegedienste,
- die fiir euer Kind in Frage kommen!
,/
// Dabei kdnnt ihr Selbsthilfegruppen zu Rate ziehen und zum
/' Beispiel nach Punkten wie dem Gesamteindruck, der fach-

” lichen Kompetenz des Personals, der Erreichbarkeit, dem

Austausch zwischen Pflegedienst und Arzt, und der Bestén-
digkeit der Mitarbeiter fragen.

Fragen stellen!

Stellt den in Frage kommenden Pflegediensten Fragen zu
euch wichtigen Themen. Dies kdnnte zum Beispiel die Frage
nach der Transparenz der Kosten sein oder ob euer Kind
durch ein festes Team von Pflegern betreut wird.



Wir fieten Famiien fanylﬂWry wid Familien-
unterstitzang, wie 2 Beupuel Betreang un Féllen wr die
Eltern selbse verhindere sind.

Der Angprach. daradf bestehe ab Pllggestufe 1, der Entlastungs-
betrag vin 125 Ewre pro Manat kann Geuplelsveuse Fir duese
Leustungen vernvendet werden. Der Anerag auf § anyleW
wird Gber enen Antrag beu der jewedigen Stads, bzw. beum
kreus gestellt:

Newn, Eltern midssen sich nicht selfise betedigen, die Leutungen
werden iber due Stade Gzw. den Kre wnd die Pllegekassen bezahle




Die Eleern nden wng an, dann jaff' e i der Rejel e Erst-
gesprich beu dem der Bedarf der Familien. ermuttelt wird.
AngchlieBend. sachen wir einen passenden Mutarbecter ind ¢s
findet eun gemewnsames Kennenlernen mut den Eleern seatt.

Eltern kennen oft thre Angpriiche nucht, deswegen flircheen

ste funanzuelle Afendipgen. AnBerdem denken viele Eltern:
D5 Ut metn Kind, da mugs ch mich selfse bimmern.” Oft
bestehen anch encrme § pﬁwwrykza‘wu &lﬁer/wufr(— ene Betren-

wg, die avch mal anfpasse, wenn die Eltern abends ansgehen
michten, zn funden. Insere Mitarbeiter haben Vorkenntnisse
vder sund enesprechend, geschale wnd e findee eine Eunarbes-
twng durch die Eltern seatt.

Schulassiseenten Geglecten due kunder durch den, gesameen
(chulalltag, sie sillen dve Auswirkupngen der Beewnerdichtigun-
gen der inder awsgleichen der verringern. thre Zustindighes-
ten rechen von T'(r{/'lefmyﬂ'iyem sofern nit1g, bis zu Awﬁmﬁm

erkldren vder in konfliktsiewatimen deeskalierend wirken.










Ein VITA-Hund stelle
Vertranehet her,
W ansonseen vieh
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Auf dem europdischen Festland ist VITA der erste Verein, der Assistenzhunde
nach den hohen international anerkannten Standards der Assistance Dogs In-
ternational und Assistance Dogs Europe ausbildet. Derzeit gehen rund 50 VI-
TA-Teams gemeinsam durch dick und diinn, davon tber die Halfte Kinderteams.

Ein VITA-Assistenzhund ist praktischer Helfer im Alltag: Er tragt Einkaufe, 6ff-
net Tiiren und Schubladen, hebt heruntergefallene Dinge auf, bringt das Te-
lefon, hilft beim Ausziehen der Kleidung oder holt im Notfall Hilfe. Aber er
ist vor allem ein treuer Freund. Er akzeptiert, respektiert und liebt >seinenc
Menschen ohne Vorbehalte, genau so, wie er ist.

Er splrt Freude und Kummer, spendet Trost und Warme. Und er baut >Bri-
cken< zur AuBBenwelt. Warum? Er ist Anlass und Thema fiir Gesprache, die
sonst kaum stattfinden wiirden. Durch ihn stehen er und >sein< Mensch im
Mittelpunkt, nicht dessen Behinderung.

Allein die Kosten fiir die Ausbildung eines Assistenzhundes betragen durch-
schnittlich rund 25.000 Euro. Die Kosten fiir die lebenslange Nachbetreuung der
einzelnen Teams einschlieBlich kontinuierlicher Auffrischung in unserem Aus-
bildungszentrum und personlichen Besuchen vor Ort liegen in Summe noch
weitaus hoher. Einen solchen Betrag kann kaum jemand allein finanzieren.

Leider wird die Finanzierung, im Gegensatz zu Blindenfiihrhunden nicht von

den Krankenkassen tibernommen. Der Verein Vita Assistenzhunde finanziert
sich ausschlieBlich liber Patenschaften, Spenden, Charityveranstaltungen etc.

wwwevita—assistenzhunde.de
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Siehe ibernachste Seite, um mehr iber den Blog zu erfahren. it . '-"/. )
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Ein Blog tiber eine Familie mit zwei Kindern,eins davon mit Downsyndrom. '.-J' 1) "
5 & Zwischen normalem Familienwahnsinn und Inklusion, aber auch {ibers Nahen ,L;u\‘ Ny _--'-""lL. f
5, i und Kindermode. A0 Tibbk
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Gedanken einer Mutter tGiber das Leben mit einem autistischen Kind und einem

}?' mehrfachbehinderten Kind rj"::'f'z,'

'; } 5 kgl . . . i i :..}r- 'fi

pr y X www.henri-mittendrin.de/blog r‘ .Lv";-"r
‘~ Uber Henri, einen Jungen mit Downsyndrom und einem schweren Herzfehler AT
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._};-‘* Ein bewegender Blog einer Familie iber das Leben mit ihrem schwerbehinder- 1: ~_;_:«’-“" ,.
24 ten pflegebediirftigen Sohn Josef, der im Alter von 22 Monaten verstorben ist. 2 '_J'_;_-_' '

'54:" In diesen Monaten hat die Familie akribisch alles festgehalten was passiertist, &« w5 ";f_
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verehakids.de

wwweurbia.de/archiv/forum/
45=1leben-mit-handicaps
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Freiraume schaffen, Auszeiten nehmen, sich
Zeit fiir sich selbst nehmen, Kraft tanken das
klingt alles schon und gut, ist aber im Alltag
mit einem pflegebediirftigen Kind mehr als
schwer umzusetzen. Geschwisterkinder for-
dern Aufmerksamkeit, der Haushalt muss er-
ledigt werden, wie viel Zeit kann da am Ende
ubrigbleiben?

Sie kann und sie muss! Jeder Mensch hat
Bediirfnisse, muss sich auch mal selbst ge-
recht werden und wenn es nur 15 Minuten
am Abend sind, ein Wochenende unter vie-
len oder vielleicht sogar eine Woche ganz fiir

sich und den Partner? Ein pflegebediirftiges
Kind zu haben verlangt den Eltern eine un-
fassbar grof3e Leistung ab, jeden Tag, 24/7!
Umso wichtiger ist es diese Verantwortung
auch mal abgeben zu diirfen, mit viel Gliick
innerhalb der Familie, ansonsten aber in
professioneller Betreuung. Das Stichwort ist
Kurzzeitpflege oder Ferienfreizeiten fiir be-
hinderte Kinder! In manchen Einrichtungen
konnen die Familien sogar zusammen Ur-
laub machen, die Eltern kdnnen Rad fahren,
schwimmen gehen, spazieren oder nach was
auch immer ihnen der Sinn steht, wahrend
die Kinder betreut werden.

INFORMATIONEN FINDET THR ZUM BETSPTEL UNTER:

wwwetjarkshof.com
wwweurlaubsidylle=alb.de/

wwwe luftikus=-baiersbronn.de/luftikus

Wwwweurlaub=mit=der=familie.de/was=sind=familienferienstaetten

WWWebsk=reisen.org/

wwwemecklenburgische=seenplatte.de/reiseziele/birkenzweig=

nit-handicap=urlaub=geniessen
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wAlles Inklusive

MARETCE KATSER BLOGAUSZUG PLUS BUCHTIPP

L lch bin Mareice und, unteressiere mich fiir

menlefen. Warwn e manchimal sv schwer (st

oder jemm/w word, vnd manchmal so lewche
L= wnd wie ¢ lewche gemache werden kann.
f Deshally funde ich inklusum. wichtig.

X o X = ¥=X

Auch, wetl dieses Menschenreche nich lange nicht gelest wird
wn elner Welt, in der Bldung vom Seatws der Eleern und
jﬂfﬂlL{pAﬂfoZ& Tedhabe von der k&rfﬂr&b/tm wnd ;yccyp/w'wkn
Lewseungstihighet abhdnguy ut. (ch mag Empathic wnd Mu-
suk, Blamen und Empiinang. Auf duesem Blrg mache ich mur
Gedanken, halte sie Fese wnd lasse sie los.

Uber das Leben mit meiner erseen Tuchter, die im Alter von
vier Jahren, gestrben e, habie wh ein Buch geschrieen. Es
/beoﬁ’{— »Alles inklusvec und st 2016 um S, Fucher \/gr{{zy
erschignen. Manchimal lese woh darans ver. Gemeunsam. mit
mewner zweuten Tucheer lebe wh i Berlin, hier arbecte wh als
freve Journalistun. Meine kernkompetenz als Mensch. it Wol-

kenbeobachtvig

Der Blog:
WWwekaliserinnenreich. de;

alles; vor allem Fir Menschen ind, thr Zusam-



AUSZUG AUS DEM BUCH

Wir miissen von einer schweren geistigen
Behinderung ausgehen!” Zack, das saf. Die
Arztin des Sozialpadiatrischen Zentrums (SPZ)
war nicht zimperlich mit ihren Worten tiber
die zukiinftige Entwicklung unserer Tochter.
,Meinen Sie, sie wird laufen konnen?” Ich
wollte es ganz genau wissen, so genau wie
moglich. ,Das kann ich lhnen zum jetzigen
Zeitpunkt nicht sagen.” Kaiserin 1 war ein
halbes Jahr alt; wir waren froh, dass sie von
alleine atmen konnte. Trotzdem wollte ich so
gerne wissen, wie unser gemeinsames Leben
aussehen wird, auf was ich mich gefasst ma-
chen muss, auf was vielleicht freuen. Freude!
Die muss ich doch auch mit behindertem Kind
haben diirfen. — Oder? — ,Erwarten Sie lieber
nichts.” Patsch, die nachste Ohrfeige auf das
hoffnungsvolle Elternherz.

Wie soll man eigentlich nichts erwarten, wenn
man gerade Eltern geworden ist und mindes-
tens neun Monate damit verbracht hat, sich
auf das neue Familienmitglied zu freuen? In
meinen Traumen jedenfalls kam kein Besuch
beim SPZ vor, in dem mir eine Arztin all meine
Erwartungen gegeniiber meiner Tochter ab-
spricht. Eher ein kleines, frohliches Madchen,
das irgendwann anfangen wird zu krabbeln,
dann zu brabbeln (oder andersherum, da war
ich in meinen Traumen leidenschaftslos) und
irgendwann an meiner Hand die Welt entde-
cken wird.

Heute, vier Jahre spater, zeigt Kaiserin 1 mir
ihre Antworten. Sie sagt sie mir nicht, sie zeigt
sie mir — und manchmal muss ich sie erftihlen.

Klingt schwieriger als es ist. Sie macht es mir
eigentlich sogar ziemlich leicht. Ich glaube,
wenn sie sprechen konnte, wiirde sie es wie
ein Mantra wiederholen: ,Mama, bleib mal lo-
cker. Vielleicht wiirde sie sogar sagen ,Mama,
chill mal.” Stattdessen spricht sie in Taten.

So wie an dem Tag im Frilhsommer, an dem
ihre kleine Schwester nicht alleine an ei-
nem Tisch sitzen wollte und sich ihre grof3e
Schwester so lange an den Tisch wiinschte, bis
wir es einfach ausprobierten. Und es klappte.

Oder an dem Tag, an dem sie — nach zwei Wo-
chen intensiver und erfolgloser stationdrer
Sondenentwohnung — sich einfach irgend-
wann die Magensonde aus der Nase zog und
anfing, die Milch alleine zu trinken. Und es
klappte.

Oder wie gestern, als ihr Papa von der einen
Ecke des Kinderzimmers in die andere sagte:
,Hier ist dein Essen, komm doch her!”, sie das
Essen sah und quer durch das Kinderzimmer
zu ihm robbte. Wir alle: sprachlos vor Freude.

Oder wie vor ein paar Wochen, als sie anfing,
stehen zu wollen. Und dann stand. Einfach so,
immer wieder. Hochziehen, weiter hochzie-
hen, stehenbleiben, gehen, hinfallen. Noch-
mal.

+.Mama, bleib locker”, das zeigt sie mir. Und ich
werde lockerer und passe mich ihrem Tempo
an. Das bestimmt sie namlich selbst, ganz al-
leine. Unabhangig von allen Erwartungen.
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Menge 1 Tasse (ca. 250 ml)
Vorbereitung 3 Minuten
Backzeit 1,5 Minuten

o
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SCHOKOLADE

2 Essliffel
MERL

Lo

1 niltelyroBes | 2 Esliffel 1/ Teeliffel 1/2 EssCiffel

L BRAUNER
JUCKER

Zubereutg

Die Butter in Stiickchen mit der gehackten
Schokolade in ein kleines Schiisselchen geben.
Bei ca. 300 Watt etwa 30 Sekunden in der Mik-
rowelle schmelzen lassen, dabei mit einem De-
ckel bedecken damit das Fett nicht spritzt und
die gesamte Mikrowelle einsaut!

Das Ei mit dem Zucker in der Tasse ca. 1 Minute
mit einer Gabel aufschlagen. Mehl und Back-

BACKPULVER  SCHOKODROPS

pulver dazugeben, dann Schoko-Butter eben-
falls kurz unterriihren. Nach Belieben einige
Schokodrops mit in den Teig geben.

Tassenkuchen bei 800 Watt (bzw. der hochsten
Stufe) ca. 1,5 Minuten in der Mikrowelle "ba-
cken". Die Zeit kann je nach Gerat und Leistung
etwas variieren. Kurz abkiihlen lassen, mit eini-
gen Schokodrops garnieren und genief3en






Selbsthilie

Sich Hilfe bei anderen Betroffenen suchen ist ein Zeichen
von Starke, keinesfalls von Schwache! Du bist nicht allein mit
deinen Problemen und die Gemeinschaft mit anderen kann
dir helfen dich deinen Sorgen und Angsten zu stellen, sie im
Kreis anderer Betroffener zu besprechen und somit die Last
auf deinen Schultern ein wenig verringern!

Am Anfang hast du eventuell das Vorurteil im Kopf, dass eine
Selbsthilfegruppe das typische Klischee aus Filmen erfiillt:
Eine lustige Runde mehr oder weniger skurriler Menschen
die ihre vollig tiberzogenen Probleme darstellen und dich da-
durch alles andere als auffangen! In Wahrheit sind Mitglieder
von Selbsthilfegruppen ganz normale Menschen wie du und
ich...




Das Motto lautet:

DU BIST NTCHT ALLETN!
WIR HOREN DIR 20!
WIR HELFEN DIR!

WIR WERDEN AKTTV!

In NRW haben sich mittlerweile eine halbe Million Menschen
in Selbsthilfegruppen organisiert. Vielleicht bist du tiberrascht,
wie viele der rund 8.000 Gruppen dein Problem behandeln. Du
musst nur danach suchen, vieles findest du im Netz!

Mehr Infos:
wwweselbsthilfenetz.de/

wwwenakos.de/

Falls nicht die passende Gruppe fiir dich und dein Problem
dabei ist, oder einfach zu weit weg, dann gib nicht gleich die il Aot
Hoffnung auf, sondern werde selbst aktiv ! ar

Mehr Informationen dazu findest du hier:

wwwWe.vernetzdich.de/glaub-an-dich

Gerne beraten und unterstiitzen wir dich dabei!

Schreib uns einfach eine mail an info@muetterbuero-nrw.de
oder ruf uns an unter 02307 - 2850512.

Wir freuen uns auf Dich und Deine Ideen...
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Die Eltern-Kind-Kur oder auch kurz, Mu-Ki-Ku, ist eine von den Krankenkassen
bezahlte medizinische Leistung, die in der Regel iber drei Wochen geht und
alle vier Jahre gewahrt wird. In der Zeit der Kur bekommt der Kurgast Be-
ratung in allen Bereichen der korperlichen und geistlichen Gesundheit, zum
Beispiel Erndhrungsberatung, ein individuelles Bewegungsprogramm oder
auch Anwendungen wie zum Beispiel ein Meerwasserbad. In Gesprachen wird
dem Kurgast geholfen aus Teufelskreisen auszubrechen, dazu werden auch
Entspannungsverfahren vermittelt. An den Wochenenden ist Zeit fiir Freizeit
oder auch Besuche von Mama bzw. Papa. Handelt es sich bei der Kur um eine
Praventivmalnahme, werden vor allem Risikofaktoren wie Ubergewicht oder
psychische Probleme in Angriff genommen und positiv beeinflusst. Bei einer
Reha-Kur wird dem Kurgast dabei geholfen, einen bereits bestehenden ge-
sundheitlichen Schaden zu beheben oder zu verringern oder mit seinen Fol-
gen dauerhaft zurechtzukommen. Da Eltern sich trotz der Kur um ihre Kinder
kiimmern mussen, nennt sich das ganze Eltern-Kind-Kur, da auch die Kinder,
auch wenn sie selbst gesund sind bis zum Alter von 12 Jahren, in Sonderféllen
auch dartiber hinaus mitgebracht werden diirfen. Sie werden dann wahrend
der Anwendungen betreut.

Achtung, liebe Miitter, vor allem aber Vater: Wenn euer Kind mit zur Eltern-
Kind-Kur soll, muss ein arztliches Attest vorliegen, welches bestatigt, dass das
Kind von eurem Partner nicht betreut werden kann oder unter einer Trennung
von euch zu sehr leiden wiirde.

Bei schulpflichtigen Kindern seid ihr {ibrigens nicht an die Ferienzeit gebun-
den, auch wahrend der Schulzeit konnt ihr euer Kind mit zu Kur nehmen, in
der Kurklinik wird Unterricht zum ,Wissenserhalt” geboten. Der Klassenlei-
tung gibt euch dafiir einen ,Schulbogen” mit Themen und Aufgaben mit, an
denen euer Kind wahrend der Kur arbeiten muss.



Der Anspruch auf eine Kur begriindet sich in einem arztlich diagnostizierten
Gesundheitsproblem physischer oder psychischer Natur. Dabei kann dieses
Problem entweder den Elternteil oder das Kind betreffen, manchmal auch
beide. Dazu eine stark beeintrachtigende Mehrfachbelastung wie Familie,
Beruf oder auch Pflege von Angehdrigen vorliegen. Wenn ihr mit dem Arzt
sprecht, dann solltet ihr auch Probleme in der Partnerschaft, Zeitdruck, Dau-
erstress oder finanzielle Probleme erwdhnen. Auch diese Ursachen kdnnen
euer Krankheitsbild beeinflussen und zu einer Zusage der Kur nach § 41 SGB
fihren. Zwar sind bislang 98% aller Kurgdste Miitter aber auch Vater sind ne-
ben den Belastungen die alle Eltern betreffen von Erkrankungen wie Riicken-
schmerzen oder Depressionen betroffen. Es gibt spezielle Vater-Kind-Kliniken
die ménnerspezifischen Behandlungsansdtze anbieten, da es Mannern oft
schwer fdllt Hilfe zu suchen und Belastungen der Psyche einzugestehen.

Ihr braucht ein Antragsformular fiir eine Kur, dass euer Arzt ausfiillen muss.
Zusatzlich dazu benoétigt ihr ein Attest fiir eure Kinder, wenn sie euch beglei-
ten sollen. Bittet euren Arzt ein ausfiihrliches Gutachten tiber eure Belastun-
gen und Krankheiten zu schreiben. Das erhéht die Wahrscheinlichkeit fiir eine
Kurzusage. Wichtig ist, dass aus diesem Gutachten hervorgeht, dass ihr drin-
gend aus eurem Alltag heraus miisst, damit sich eine Besserung einstellt. Den
ausgefiillten Antrag schickt ihr an eure Krankenversicherung. Das Antragsfor-
mular konnt ihr unter der Rufnummer 0800 223 23 73 bestellen oder auf den
Seiten des Mutter-Kind-Hilfswerks herunterladen.
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Alle Krankenkassen ob gesetzlich oder privat libernehmen die Kosten fiir eine
Eltern-Kind-Kur plus Fahrtkosten, ihr zahlt lediglich einen Eigenanteil von
220€, Kinder sind von Zuzahlungen befreit. Bei einem sehr geringen Einkom-
men konnt ihr bei eurer Krankenkasse einen Antrag auf Befreiung von Zu-
zahlungen stellen und zahlt dann am Anfang des Jahres lediglich 82,20€ und
seid damit von allen Zuzahlungen befreit. Auch beim Miitterhilfswerk gibt es
Mdglichkeiten zur finanziellen Unterstiitzung.

Eure Krankenkasse muss nun innerhalb von drei bis fiinf Wochen (ber eine
Bewilligung eures Antrags entscheiden. Falls euer Antrag abgelehnt wird,
konnt ihr innerhalb einer Frist Einspruch dagegen

Da es sich bei einer Kur wie bei einem Krankenhausaufenthalt um eine stati-
ondre medizinische MalBnahme handelt, misst ihr euch dafiir keinen Urlaub
nehmen. Euer Arbeitgeber muss euch fiir die Dauer der Eltern-Kind-Kur bei
vollem Gehalt freistellen. Au Griinden der Fairness empfiehlt es sich aber eu-
ren Arbeitgeber nach Bewilligung der Kur (iber selbige zu informieren, damit
der fiir euren Ausfall planen kann.



Man braucht
nur Geduld mit
den Kleinen.

Toll wie Ihr das
macht. Also ich
konnte das ja nicht .

Das sieht man ihr/
ihm gar nicht an.

Also die Nichte

meiner Nachba-
rin hatte ja so et-
was Ahnliches.

Ich habe da so
Globuli vom
Heilpraktiker.

Da gibt es doch
bestimmt ein Medi-
kament dagegen?

lch hab’ da neu-
lich was im Fern-
sehen gesehen.

Aber Ihr seid doch
gesund, oder?

Das kann schon
noch kommen. Am
Ende wird alles gut.

Das ist doch total
praktisch, ein Kind
das nicht weglauft.

Habt Ihr das
denn nicht vor-
her gewusst?

Oh wie furcht-
bar, wie haltet Ihr
das nur aus?

Kennt Ihr die Ge-
schichte von der
Hollandreise?

Wenn es erst redet,
wunscht Ihr Euch,
es ware ruhig.

War da was in der
Schwangerschaft?

Habt Ihr sie/ihn
davor impfen lassen?

lhr seid ja so in-
spirierend.

Das verwachst
sich bestimmt.

Besondere Kinder
suchen sich be-
sondere Eltern.

Habt Ihr schon diese
Therapie probiert?




ochwangerschaft und Geburt

sind filir werdende

Eltern

eiln besonderes kreignis.

Hoffnung, Gliick aber auch Sorge, sind eini-
ge der Gefiihle, die die meisten werdenden
Eltern in den rund 40 Wochen bis zur Geburt
ihres Kindes begleiten. Mit der Geburt eines
Kindes verbinden Eltern eine Menge von Er-
wartungen. Bereits jetzt zeichnen viele in
Gedanken schon den spdteren Lebensweg
und wiinschen sich fiir ihr Neugeborenes vor
allem Gesundbheit, Gliick und Erfolg im Leben.

Aber was ist wenn es anders kommt? Was,
wenn die Schwangerschaft oder die Geburt
vielleicht nicht so verlaufen wie geplant?
Was ist, wenn das Kind zu friih geboren
wird, eine Krankheit hat oder vielleicht so-
gar behindert ist?

Mitter und Vater die mit dieser Erkennt-
nis konfrontiert werden, sind zunachst
schmerzlich getroffen und viele nicht selten
mit dieser vollig neuen und unerwarteten
Lebenssituation tiberfordert.

Winsche, Tradume und Plane scheinen zu
zerplatzen und viele Familien erleben radi-
kale Umbriiche in ihrem Leben. Einiges ver-
andert sich und vieles ist neu.

Auch geraten die Beziehungen in der Fami-
lie und damit vor allem die Partnerschaft
zwischen Mutter und Vater unter Druck. Die
Krankheit oder Behinderung eines Kindes

zu verarbeiten ist schwer. Eltern missen ak-
zeptieren, dass das Kind, nicht den eigenen
Wiinschen und Erwartungen entspricht.

Fir viele beginnt hier eine Zeit, in der sie
sich nicht nur mit der Besonderheit ih-
res Kindes, sondern in erster Linie mit sich
selbst auseinandersetzen miissen.

Was erwarte ich von meinem Leben? Was
habe ich bisher erreicht? Bin ich gllcklich?
Was ist mir in meinem Leben wichtig? Diese
und weitere Fragen beschaftigen die Eltern
und machen sie verletzlich.

Und ausgerechnet in dieser Situation wird
man zusatzlich mit einer Fiille von Anfor-
derungen und unterschiedlichen Personen
konfrontiert: Arztbesuche, Krankenhaus-
aufenthalte, Sorge um das Kind, Auseinan-
dersetzung mit Therapeuten, Institutionen,
Behorden, Krankenkasse und vieles mehr.

Diesem besonderen Druck hdlt nicht jeder
stand, so dass nicht selten Beziehungen en-
den oder Ehen zerbrechen.



Haufig stehen am Ende die Miitter vor dem
Problem, mit dem Kind allein zu sein. Sie sind
groBBen physischen und psychischen Belas-
tungen ausgesetzt, weil sie die tagliche Pfle-
ge und Betreuung allein bewdltigen miissen
und dabei sowohl fiir die Organisation des
Alltags als auch die weitere Lebensplanung
des Kindes allein verantwortlich sind. Diese
alleinige Verantwortung z.B. bei schwierigen
Entscheidungen im medizinischen Bereich,
durch finanzielle Sorgen, Problemen bei der
Vereinbarkeit von Pflege, Familie und Beruf,
zeitaufwendige Behdrdenkontakte sowie
die ,Rund um die Uhr“- Betreuung belasten
die Miitter extrem. Viele Miitter fiihlen sich
ausgelaugt und funktionalisiert. Dieser ex-
tremen Uberbelastung dauerhaft Stand zu
halten ist schwer.

e ——————
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Dr. Dieter F. Hinze



Dieser Satz, ich versuche ihn zu vermeiden, trotzdem brillt erimmer lauter in
meinem Kopf, hammert auf mich ein. ,DU BIST KAPUTT!“ Ich bin zurzeit im-
mer wieder kraftemaBig mehr als am Limit. Wache auf weil meine To-Do-Lis-
te vom Schreibtisch nach mir ruft oder ein Kind réchelnd hustet (der Grof3e)
oder Hunger hat (die Kleine).

Nicht, dass ich in meinem Pflegealltag keine Unterstiitzung zulasse. Nein —
im Gegenteil: Ich versuche Hilfe zu bekommen und das kostet mich gerade
die letzte Energie. Unser Pflegedienst ist unterbesetzt, nie bekommen wir
die Stunden, die uns zustehen. (Einen anderen, bei dem es besser aussieht,
gibt es in der Region nicht). In den Ferien oder Wochenende sind wir fast im-
mer komplett auf uns gestellt, hinzu kommen regelmaBig unbesetzte Tage
unter der Woche. Dann miissen die GroBeltern mit anpacken, die aber auch
nichtimmer parat stehen — was als Rentner auch absolut legitim ist! (Und ich
wiirde auch mal einfach meine Ruhe habe, die FiiBe hochlegen ohne, dass
Helfer hier sind. Einfach ein bisschen fiir mich sein.) Noch viel verriickter ist,
dass ohne Pflegebegleitung auch der Kindergarten ausfallt, weil sich das
Personal des sonderschulischen Kiga bisher weigert den Raubersohn ohne
Krankenschwester zu nehmen auch nicht in Ausnahmefallen. Obwohl die FS-
Jler haben und fast so viele Erwachsene wie Kinder an manchen Tagen dort
herum laufen. Als ware es nicht kraftezehrend genug, dass er die kompletten
Schulferien geschlossen hat. Keine Kernzeitbetreuung — NICHTS! So werden
Eltern und insbesondere Miitter aus der Arbeit getrieben, wenn nicht sogar
ins Burnout.

Textauszug einer liutter aus www.Sophiesanderswelt.de

sophiesanderswelt.wordpress.com/2017/11/19/schwar—

ze—-loecher—im-paralleluniversum/




Hier sind umfassende Informationen und Netzwerke wichtig, um
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Hier findet Ihr einige Infos vor allem zum Thema mit behindertem
Kind alleinerziehend sein...

-wwwestarkundalleinerziehend.de

Bina ist alleinerziehend mit zwei behinderten Kindern, bekommt keinen Unterhalt
und lebt von Hartz IV. Eine Frau und Mutter von der jede/r (alleinerziehende/r)
Mutter/Vater sehr viel lernen kann.

wwwe.vamv.de/allein-erziehen/alleinerziehende-mit-
behinderten=kindern/

Der Verband Alleinerziehender Miitter und Vater beschiftigt sich mit dem grof3en
Thema alleinerziehend sein und gibt niitzliche Tipps und Hinweise

wwwefamilienhandbuch.de/familie=leben/familienformen/
behinderung/muttereinesbehindertenkindes.php

Artikel: Mutter eines behinderten Kindes von Dr. Dieter F. Hinze




WICHTIGE NUMMERN FUR DEN NOTFALL

Polizei:
Feuerwehr/Rettungsdienst:
Arztsuche am Wochenende:
Giftnotruf NRW:
Telefonseelsorge:

110

112

116 117
0228/19240
0800/11 01 11 oder
0800/11 01 22

Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e. V.

Brehmstral3e 5-7
40239 Diisseldorf
Telefon 0211 640040
Telefax 0211 6400420
www.bvkm.de

Lebenshilfe Nordrhein-Westfalen e.V.

Abtstraf3e 21, 50354 Hurth
Telefon 02233 93245-0
Telefax 02233 93245-10

E-Mail: info@lebenshilfe-nrw.de

WW‘;V_ «dgkje.de

wwwedgspj.de

Allgemeine Infolinks

EINEN NOTRUF RICHTIG ABSETZEN

Wo ist etwas geschehen?
Was ist geschehen?
Wie viele Personen sind betroffen?

Welche Art von Erkrankung/Verletzung/
Schaden liegt vor?

Warten auf Riickfragen!

Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE

von Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehérigen e. V.

(BAG SELBSTHILFE) e. V.

KirchfeldstraBe 149

40215 Dusseldorf

Telefon 0211 310060

Telefax 0211 3100648

www.bag-selbsthilfe.de

Aktion Mensch e. V.
Heinemannstrale 36

53175 Bonn

Telefon 0228 2092200
Telefax 0228 2092333
www.aktion-mensch.de

WWwwekinderaerzte=im=netz.de



HINWELSE

Der Inhalt der Broschiire wurde sorgfaltig erarbeitet. Dennoch kénnen Irrtlimer nicht ausge-
schlossen werden. Auch kénnen seit der Drucklegung rechtliche Anderungen eingetreten
sein. Es wird deshalb keine Gewabhr fiir die Richtigkeit und Vollstandigkeit der Informationen
Ubernommen. Insbesondere wird die Haftung fiir sachliche Fehler oder deren Folgen ausge-
schlossen.

Wir haben uns bemiiht viele Aspekte, Tipps und Informationen zusammenzutragen. Wir ha-
ben mit dem Erstellen dieser Broschiire einen ersten Schritt gemacht, einen Anspruch auf

Vollstandigkeit erheben wir mit dieser Broschiire aber nicht.

Bei Riickfragen, Anregung und Kritik, wenden Sie sich gerne an uns.
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@ o Landesverband der Landesverband der Miitterzentren NRW e.V.
» P s Mitterzentren NRW Offene Hauser fiir Jung & Alt in NRW
[ Bahnhofstr. 46, 59174 Kamen

Tel: 02307-28 505 12
info@muetterbuero-nrw.de

. ’
0 J “ www.muetterbuero-nrw.de

Offenes Haus fiir Jung & Alt

Gefordert vom

Ministerium fiir Kinder, Familie,
Flichtlinge und Integration
des Landes Nordrhein-Westfalen
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