anstrengender als gedacht

Ptlegeautwand
in der Familie

Lenny (4 J.),
generalisierte Epilepsie:
In den ersten Monaten hat er
nur geschrien, einmal 36 Stunden
am Stiick. Mit 1,5 Jahren liefd er sich
endlich im Kinderwagen schieben,
davor wollte er immer nur getragen
werden. Jetzt geht Lenny in die Kita und
bekommt relativ viel mit, aber er
kann nicht sprechen. Wenn ihm etwas
nicht passt, schreit er, und man
muss ausprobieren, was er
eigentlich will.

Lionel (4 J.),
Ertrinkungsunfall: eine
Woche voller Therapien - Montag
Logopadie gegen Sprech- und
Schluckstorungen, Dienstag/

Donnerstag Physiotherapie zur
Behandlung von Bewegungs-
storungen und Mittwoch
Ergotherapie mit
Selbsthilfe-Training.

Familien mit einem pflegebedirftigen Kind haben im Alltag mit
unterschiedlichsten Belastungen zu kimpfen. Diese beginnen \
meist mit der traumatisierenden Erkenntnis, dass sich das Leben
mit Kind nicht so verwirklichen lasst, wie man es sich einst
vorgestellt hatte. Weitere Belastungen reichen von finanziellen
Problemen tiber Schwierigkeiten bei der Vereinbarkeit von Beruf
und Betreuung der Kinder bis hin zu hoher korperlicher und
psychischer Beanspruchung. Dabei ist es unerheblich, ob der
Pflegeautwand auf Schadigungen nach der Geburt des Kindes,

einer chromosomalen Fehlbildung oder auf einen Unfall fféﬁfi?;‘?ﬁi et beeonders Eelll;)eerrV(\ifiig};;rilgisfti:;f((i)iliel\;lgfgi’iifsiiiirxglger_lkung.
zuriuckzufihren ist.

Bei vielen Eltern, insbesondere bei Alleinerziehenden mit
chronisch kranken Kindern, kommt es infolge der Erkrankung
zu beruflichen Veranderungen, die in der Regel auch mit

finanziellen Einbuf$en verbunden sind. Laut einer Untersuchung fmhkizcllii?h(elﬂgt’iSmus:
von Busse-Widmann (2005) gaben dies 44 Prozent der damals ( | i Eine Stunde dauert es,

befragten Familien an. Die Krankheit eines Kindes verandert sie anzuziehen, die Zahne zu
putzen und sie zu waschen.

meist auch das familidre Klima: Im glinstigsten Fall wachsen : A # In den Ferien war sie eine Woche
Eltern und Kinder noch enger zusammen, unterstiitzen sich M == __ lang zu Hause - fiir die Mutter

‘(s : : eine Katastrophe: Sie hat tiberall
gegenseitig; doch manchmal scheitern Paarbeziehungen an Danil (3 ].), e

der hohen emotionalen Belastung durch ihr krankes Kind. Mikrozephalie: Auch | £ e
Ernahrung durch die Sonde

macht satt und zufrieden.
Im Kinderhospiz ist Danil
der Sonnenschein und
steckt alle anderen mit
seiner frohlichen
Art an.

- Emma (12 J.),
‘FSpondyloenchondrodysplasie:
Weltweit sind nur vier Menschen
mit genau dieser Form der seltenen Lena (5 J.),

entziindlichen Gelenkerkrankung Mukoviszidose: Thre Fltern
bekannt. Emma befindet sich durch miissen jeden Morgen, bevor sie

die Erkrankung in einem standigen aufsteht, alle Wasserhidhne in der
Dilemma: Sie liebt es, sich zu Wohnung fiir 10 Minuten laufen
bewegen, ist aber motorisch sehr lassen, da sich in stehender
eingeschrankt und kann z. B. Feuchtigkeit Bakterien sammeln,
nicht alleine stehen. die zu einem todlichen Infekt :
filhren konnten. N\, Ik Kayra (6 J.),
v | Sauerstoffmangel unter
der Geburt: Trotz der
Medikamente bekommt Kayra
Krampfanfdlle, vor allem
in Schrecksituationen. Diese
Momente sind fir die ganze
Familie sehr belastend.

Die Pflegeversicherung und
Definition von Pflegebedirftigkeit

1995 wurde in Deutschland die Pflegeversicherung
als ein eigenstandiger Zweig der Sozialversiche-
rung zur Absicherung des Risikos der Pflege-
bedtuirftigkeit eingefiihrt. Thre Leistungen sollen
Pflegebediirftigen helfen, ein moglichst selbst-
staindiges und selbstbestimmtes Leben zu fiihren,
das der Wiirde des Menschen entspricht.

Dienst-, Sach- und Geldleistungen fiir den
Bedarf an korperbezogenen Pflegemafinahmen,
Betreuung und Hilfen bei der Haushaltsfiihrung
zahlen zu den Leistungen — Art und Umfang
richten sich nach der Schwere der Pflegebediirf-
tigkeit und danach, ob hdausliche, teil- oder
vollstationdre Pflege benotigt wird.

Amelie hat drei Rollstiihle:
einen fiir die Wohnung, einen Kinder mit Behinde-

fir draufien und einen, um die rungen haben das RECht,
Treppe heruntergetragen zu

werden — denn der Altbau lasst ein erfiilltes und

keinen barrierefreien Umbau zu. menschenwﬁrdiges
Leben zu fihren.
Sie haben das Recht
auf Forderung und eine
aktive Teilnahme am
Leben der Gemeinschaft.

UN-Kinderrechtskonvention, Artikel 23

Die Feststellung der Pflegebediirftigkeit im Sinne
des Elften Sozialgesetzbuches erfolgt durch den
Medizinischen Dienst der Krankenversicherung,
je nach Beeintrachtigungen in den Bereichen

der Mobilitdt, kognitiven und kommunikativen
Fahigkeiten, psychischen Problemlagen,
Selbstversorgung, Bewdltigung von Krankheit,
Therapie und Alltag.

,INn so eine Situation muss man schrittweise
reinwachsen, um Krafte zu mobilisieren.
Das geht nur mit der Zeit, wenn die Versorgung
steht und Angste weichen.”

Mutter eines Kindes mit lebensverktirzender Erkrankung
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