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Vorwort

Die vorliegende Broschiire stellt die Ergebnisse einer Studie zur Lebens- und
Versorgungssituation von Familien mit chronisch kranken und behinderten
Kindern in Deutschland vor. Die Erhebung ist vom Institut fir Medizinische
Soziologie (IMS) am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf gemeinsam
mit dem Kindernetzwerk durchgefihrt worden. Die AOK hat sie im Rahmen
der Selbsthilfeférderung unterstitzt.

Die Studie zeigt, mit welchen Belastungen und burokratischen Hurden diese
Familien noch immer zu kdmpfen haben. Sie reichen von finanziellen Proble-
men Uber Schwierigkeiten bei der Vereinbarung von Beruf und Betreuung der
Kinder bis zu hoher kérperlicher und psychischer Beanspruchung durch die
Pflegebedurftigkeit der Kinder. Sie geht auBerdem der Frage nach, welche
Unterstitzung den betroffenen Familien angeboten wird, welche sie in An-
spruch nehmen und wie hilfreich sie diese finden. Die Studie macht deutlich,
dass gerade im Bereich Pflegeversorgung ein Umdenken stattfinden muss. Es
gilt, die Pflege von kranken Kindern zu verbessern und die pflegenden Ange-
horigen starker zu entlasten.

Die Selbsthilfe ist mit ihren Gruppenangeboten schon seit Jahren ein verlass-
licher Partner fur die Versorgung chronisch kranker Kinder und ihrer Familien.
Doch auch die Krankenkassen und die Politik sind in der Pflicht, konkrete
Unterstitzung und unbirokratische Hilfe anzubieten. Beispielhaft sind hier
Beratungsstellen beziehungsweise Pflegestiitzpunkte der Krankenkassen und
Lander. Sie koordinieren und vernetzen alle regionalen Versorgungs- und Un-
terstlitzungsangebote. Die Pflegeberater stehen den Familien besonders in
der Phase zur Verfigung, in der sie ihre Anliegen und Fragen beztglich der
Versorgung des kranken Kindes noch nicht alleine regeln und beantworten
kdnnen, und Gbernehmen die Rolle eines unparteilichen Vermittlers.

Unser gemeinsames Ziel muss es sein, die Situation von Kindern mit chroni-
schen Krankheiten und Behinderungen zu verbessern und ihre Familienange-
horigen zu starken und zu unterstlitzen. Wir hoffen, dass diese Studie dazu
einen Beitrag leistet, indem sie den Fokus auf die besonderen Probleme und
Belastungen dieser Familien lenkt.

Uwe Deh
Geschaftsfihrender Vorstand des AOK-Bundesverbandes
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Blick hinter die Kulissen

Wie wurde die Kindernetzwerk-Studie durchgefihrt?

Die Universitat Hamburg-Eppendorf hat bundesweit fast 1.600 Eltern
von chronisch kranken oder behinderten Kindern befragt. Dabei han-
delt es sich um die bislang gréBte Studie in Deutschland zur Lebens-
und Versorgungssituation von Familien mit einem besonderen Bedarf.

Ziel der aktuellen Untersuchung ist, konkrete Einblicke in die Lebenssituation
von Familien mit Kindern mit besonderen Bedarfen zu erhalten. Dabei gilt
es auch, die gesellschaftlichen Anforderungen sowie die vorhandenen und
tatsachlich genutzten Unterstltzungsleistungen abzubilden. Fur die aktuelle
Studie haben das Institut fir Medizinische Soziologie (IMS) und die Mitglieder
des Arbeitskreises , pflegerische und psychosoziale Versorgung” im Kinder-
netzwerk e. V. im Jahr 2013 gemeinsam einen Fragebogen erstellt, der die
Lebenssituation der betroffenen Eltern so umfassend wie moglich erfassen
soll. Die Herausforderung dabei war, die Fragen so zu formulieren, dass sie
moglichst fur alle Teilnehmenden passend sind — unabhangig davon, welche
Erkrankung oder welche besonderen Bedarfe das jeweilige Kind hat.

Parallel zu dieser Studie hat das Berliner Sozialforschungsinstitut USUMA
eine reprasentative Umfrage mit Eltern von gesundheitlich unbeeintrach-
tigten Kindern durchgefthrt. Zwischen dem 13. November und dem
15. Dezember 2013 wurden insgesamt 845 zuféllig ausgewahlte Familien in
Deutschland telefonisch kontaktiert, von denen sich dann 438 (52 Prozent)




1. Blick hinter die Kulissen — Wie wurde die Kindernetzwerk-Studie durchgefuhrt?

,Toll, dass Sie so eine Umfrage durchfiihren.
Ich hoffe, es beteiligen sich noch mehr daran!”

Mutter (48) einer 18-jahrigen Tochter mit Athyreose

an einer Online-Befragung beteiligt haben (siehe auch Kapitel ,, Ahnlich und
doch anders” ab Seite 26).

Die vorliegende Studie hat Diagnosen und Betreuungsbedarf, Einkommen,
Bildung, Geschlecht und Alter der Eltern sowie ihrer Kinder abgefragt. Der
Pflegebedarf wurde mithilfe der erteilten Pflegestufen gemal3 SGB Xl abge-
bildet, eventuell vorhandene Behinderungen durch die Angaben im Behin-
dertenausweis. Erfasst wurden auch Angaben der Eltern zu Information und
Beratung durch Sozial- und Gesundheitsdienste. Soziale und finanzielle Belas-
tungen sowie die familidre Bewaltigung der Situation und mdogliche Konse-
quenzen fur Geschwisterkinder lieBen sich mit dem gesonderten Fragebogen
zur familidren Belastung erheben. Zusatzlich wurde der Hilfebedarf im Haus-
halt erfragt. Als Indikatoren fur den Gesundheitszustand dienten Fragen zur
kdrperlichen und psychischen Lebensqualitat.

Umfrage erreicht Eltern auf unterschiedlichen Wegen

Eltern chronisch kranker und/oder behinderter Kinder haben zu rund 99 Pro-
zent Internetzugang. So konnten die verschiedenen Verbande der Eltern-, Kin-
der- und Familienselbsthilfe ihre Mitglieder und Interessierte per E-Mail und
Newsletter informieren und um Beteiligung bitten. Darlber hinaus bewarb
das Kindernetzwerk die Studie auch in Mitgliedszeitschriften, auf Websites
sowie Uber weitere Multiplikatoren wie beispielsweise Fachgesellschaften
oder Social Media. Den Informationswegen entsprechend sind 60,8 Prozent
der beteiligten Eltern Mitglieder von Selbsthilfegruppen oder -verbanden be-
ziehungsweise kommen von Elterninitiativen. Dies bedeutet aber auch, dass
zahlreiche Teilnehmer Gber Mund-zu-Mund-Propaganda und andere Formen
der Offentlichkeitsarbeit jenseits der Selbsthilfe erreicht werden konnten.

Die Eltern beteiligten sich freiwillig an der anonymen Umfrage tber einen On-
line-Fragebogen. Dabei wurden keine E-Mail-Adressen oder andere Kontakt-
daten erhoben. Die Angaben wurden verschlsselt Uber eine SSL-Verbindung
im Einklang mit Bundesdatenschutz- und Telekommunikationsgesetz zum
IMS Ubertragen. Ergebnisse werden nur in zusammenfassenden Untergrup-
pen publiziert, es kdnnen keine RickschlUsse auf einzelne Beteiligte gezogen
werden.

Insgesamt haben 1.567 Personen die Umfrage vollstandig abgeschlossen. In
97,2 Prozent der Félle handelt es sich bei den Befragten um die leiblichen
Eltern. 89 Prozent von ihnen sind Frauen. Knapp zwolf Prozent der Teilneh-
menden waren zum Zeitpunkt der Umfrage alleinerziehend beziehungsweise
ohne festen Partner. Die Umfrage hat vor allem die Hauptbezugspersonen

60,8 %

der befragten Eltern sind
in Selbsthilfegruppen oder
Elterninitiativen organisiert.
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Familie im Fokus

erreicht, die den gréBten Teil der notwendigen Betreuungszeit leisten: In drei
Vierteln aller Falle definieren sich die Befragten als die Hauptbezugsperson
des betreffenden Kindes, in weiteren 17 Prozent verstehen sie und ihre (Ehe-)
Partner sich als gleichberechtigte Bezugspersonen.

Die jungste Teilnehmerin war zum Zeitpunkt der Erhebung 17 Jahre alt, die al-
teste 77, wobei es sich bei den Alteren um GroBeltern oder andere Verwand-
te handelt. Im Durchschnitt sind die teilnehmenden Personen 42 Jahre alt,
ihre jeweiligen (Ehe-)Partner im Schnitt zwei Jahre alter. Vier-Personen-Haus-
halte sind mit 39,4 Prozent am hdufigsten vertreten, gefolgt von Drei-Perso-

Abbildung 1: Altersverteilung der betroffenen Kinder

Die Uberwiegende 125
Mehrheit der betroffenen
Kinder ist junger als

18 Jahre. Das Durch-
schnittsalter liegt

bei knapp zehn Jahren.

Durchschnittsalter: 9,8 Jahre

0 10 20 30 40
(n = 1.566) Alter (in Jahren)

nen-Haushalten mit 28,1 Prozent. Weitere 20,6 Prozent der Befragten leben
in Haushalten mit funf bis acht Personen, 4,5 Prozent sogar mit mehr als
acht Personen. 6,8 Prozent der Teilnehmenden geben an, zu zweit in einem
Haushalt zu leben — fast ausnahmslos Alleinerziehende mit ihrem Kind. Hinzu
kommen acht allein lebende Eltern (0,5 Prozent), deren Kind nicht im selben
Haushalt lebt.

56 Prozent der betroffenen Kinder sind Jungen, 44 Prozent Madchen. Die
Kinder sind im Durchschnitt knapp zehn Jahre alt, wobei gut ein Zehntel von
ihnen bereits volljahrig ist. Eine Altersgrenze war nicht vorgegeben (Abbil-
dung 1). m




Kein Kind ist wie das andere

Betreuungsbedarf und Unterstitzungsleistungen

Jedes Kind hat aufgrund seiner Krankheit einen individuellen Hilfe-
bedarf. Dementsprechend unterschiedlich fallen die Belastungen
far die betroffenen Familien aus. Den hdchsten Betreuungsaufwand
haben in der Regel die Eltern von mehrfach geistig und korperlich be-
hinderten Kindern.

FUr 96 Prozent der betroffenen Kin- nja (ymfrage scheint (hauptsachlich) auf gesetzlich

der lag zum Zeitpunkt der Umfrage
eine Diagnose vor. Das Krankheits-

Krankenversicherte Kinder ausgerichtet zu sein —

spektrum reicht von Lern- und Ver- einige Punkte treffen bei privat versicherten Kindern
haltensbesonderheiten (zum Beispiel  picht 71 Wenn etwa ein Kind akut erkrankt ist, hat

Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivi-

tatsstorung — ADHS) tiber Stoffwech-  /M@N keinen Anspruch auf Kinderkrankengeld.”

selerkrankungen (etwa Diabetes) und Mutter (45) eines 15-jdhrigen Jungen mit zentronukledrer Myopathie

Erkrankungen der Organsysteme (zum

Beispiel Herzinsuffizienz) bis hin zu

Mehrfachbehinderungen geistiger und korperlicher Art. Die haufigsten Ein-
zel- und Hauptdiagnosen sind Down-Syndrom (elf Prozent), Morbus Perthes
(sieben Prozent), Diabetes mellitus | (finf Prozent), Rett-Syndrom (vier Prozent)
sowie Autismus und/oder Asperger-Syndrom (fiinf Prozent). 40,4 Prozent aller
Kinder haben eine einzige Diagnose, die Mehrheit aller Kinder sogar mehrere.
Bei immerhin einem Viertel aller Kinder liegen vier und mehr Diagnosen vor.

Der Einschréankungsgrad der betroffenen Kinder und der daraus resultie-
rende Betreuungs- und Pflegebedarf sind in vielerlei Hinsicht von zentraler
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Bedeutung. Familien mit stark betroffenen Kindern sind oft erheblich belas-
4 VO n 1 O tet, sowohl finanziell als auch kérperlich und psychisch. Ein erhdhter Betreu-
ungsaufwand geht in der Regel mit weniger Zeit fir Freunde oder Familie
einher. Auch beruflich mussen sich betroffene Eltern haufig einschranken,
brauchen rund um die Uhr was meist zu finanziellen EinbuBen fuhrt. Um die Zusammenhange zwi-
eine Beaufsichtigung. schen Betreuungsnotwendigkeiten und méglichen beruflichen wie finan-
ziellen Konsequenzen etwas genauer betrachten zu kénnen, wurden die
Eltern gefragt, wie stark ihr Kind in verschiedenen Bereichen des taglichen
Lebens im Vergleich zu gleichaltrigen, Gberwiegend gesunden Kindern ein-
geschrankt ist (Abbildung 2).

der betroffenen Kinder

Abbildung 2: Begrenzte Moéglichkeiten —
physische und psychische Einschrankungen

Im Bereich ,Lernen” sind

die Einschrankungen der Wie stark ist Ihr Kind im Vergleich zu Gleichaltrigen aufgrund seiner
betroffenen Kinder am Erkrankung oder Behinderung in den folgenden Bereichen eingeschrankt?
starksten — knapp die Halfte Kérperfunktionen
der Eltern (49,7 Prozent) (Motorik, Beweglichkeit,
gibt an, dass ihre Kinder Atmung, ...)
hier sehr eingeschrankt sind. Mobilitat (Krabbeln,
Laufen, ...)
Sensorik

(Sehen, Horen, ...)

Geist (Sprache,
Interaktion, ...)

(n = 1.567) Verhalten
- gar nicht eingeschrankt
I wenig eingeschrankt Lernen
[ stark eingeschrankt
I volistandig eingeschrankt 0 00

Nach dem Betreuungsaufwand befragt, geben 40 Prozent der Eltern an,
ihr Kind niemals unbeaufsichtigt lassen zu kénnen. Nur 30 Prozent aller
Kinder kénnen ldnger als eine Stunde ohne Aufsicht sein. Klammert man
alle Kinder unter sechs Jahren aus (n = 448), ist es immer noch ein Drittel
der Kinder, das niemals unbeaufsichtigt sein kann, was sich dann auch bei
den alteren Kindern kaum noch andert, denn selbst unter den mindestens
Zwolfjahrigen (n = 578) bendtigen 27 Prozent permanente Aufsicht. Nur 17
Prozent der Kinder werden von ihren Eltern als ,selbststdndig” eingestuft.
Kinder mit Mehrfachbehinderungen mussen fast ausnahmslos unter stan-
diger Aufsicht sein.

Mithilfe eines statistischen Verfahrens, der sogenannten Cluster-Analyse,
kédnnen unabhangig von der jeweils zugrunde liegenden Diagnose vier vonei-
nander abgrenzbare , Profilgruppen” identifiziert werden. Sie unterscheiden,
in welchen Bereichen und in welcher Auspragung Versorgungsbedarfe vor-
rangig vorhanden sind. Damit kénnen in den folgenden Analysen die spe-
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2. Kein Kind ist wie das andere — Betreuungsbedarf und Unterstitzungsleistungen

zifischen Bedarfe und Belastungen von Eltern und ihren Kindern Uber einzel-
ne Indikationen und Behinderungsbereiche hinaus identifiziert werden.

Folgende vier Profilgruppen wurden fir die Studie unterteilt:

e Im ersten Profil befinden sich Kinder mit Mehrfachbehinderungen. Sie
sind sowohl in ihrer geistigen als auch korperlichen Selbststandigkeit stark
eingeschrankt; dementsprechend ist in dieser Gruppe der Versorgungsbe-
darf am groBten. Diesem ersten Profil sind 375 Familien zuzuordnen, das
entspricht knapp einem Viertel aller Befragten (Abbildung 3).

e Die zweite Gruppe ist charakterisiert durch Kinder mit primér kérperlichen
Behinderungen. Bei den Betroffenen liegen also Uberdurchschnittlich
hohe Einschrankungen im Bereich der Kérperfunktionen und Mobilitat vor
(n = 238; 16 Prozent).

e Im dritten Profil haben die Kinder primdr geistige Behinderungen. Die
Einschrankungen beziehen sich also Uberwiegend auf die Bereiche Lernen,
Geist (Sprache und Interaktion) sowie Verhalten (n = 504; 32 Prozent).

e In der vierten Gruppe befinden sich tberwiegend Kinder mit Stoffwech-
selerkrankungen oder anderen chronisch korperlichen Krankheiten. Im
Vergleich zu den Kindern der anderen Gruppen sind sie sowohl in ihrer
geistigen als auch korperlichen Selbststandigkeit nicht oder nur gering ein-
geschrankt (n = 438; 28 Prozent).

Abbildung 3: Bedarfsgruppen nach Art der Einschrankung

Mit fast einem Drittel (32 Prozent)
aller Betroffenen bilden die primar
geistig behinderten Kinder die
groBte Gruppe in dieser Befra-
gung. Die kleinste Gruppe bilden
die Kinder mit primar korperlicher
Behinderung (16 Prozent).

- Mehrfachbehinderung
- primar korperliche Behinderungen

- primar geistige Behinderungen
- primar Stoffwechselerkrankungen

Knapp 60 Prozent aller Kinder in den betroffenen Familien haben eine Pflege-
stufe und beziehen somit Leistungen der Pflegeversicherung. Die Verteilung
auf die Pflegestufen ist dabei relativ gleichmaBig: 35 Prozent sind in Pflege-
stufe I, 34 Prozent in Pflegestufe Il und 31 Prozent in Pflegestufe Ill oder
lll+ (Hartefall). In einem Drittel der Falle wurde kein Antrag gestellt. In den
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Familie im Fokus

,Diese Umfrage bezieht sich eigentlich
Uberwiegend auf jingere Kinder.
Meiner Ansicht nach fehlen Einrichtun-

gen, die Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene in Kurzzeitpflege betreuen.”

Mutter (55) eines 27-jdhrigen Jungen mit Hydranenzephalie
mit spastischer Tetraparese

Mit der Pflegebegutachtung sind
die Eltern Uberwiegend zufrieden
(je nach Art der Behinderung
zwischen 75 und 80 Prozent). Die
Leistungen aus der Pflegeversiche-
rung werden haufig als nicht ausrei-
chend empfunden (je nach Art der
Behinderung des Kindes zwischen
knapp 45 und 62 Prozent).

I Mehrfachbehinderung

[ ] primar korperliche Behinderungen
[ ] primar geistige Behinderungen
- primér Stoffwechselerkrankungen

restlichen Fallen lief entweder gerade ein
Antragsverfahren (zwei Prozent) oder
der Antrag war bereits abgelehnt (funf
Prozent). Knapp die Halfte der Kinder
(46,3 Prozent), bei denen ein Antrag ab-
gelehnt wurde, sind in die Gruppe der
primdr stoffwechselerkrankten Kinder
einzuordnen, ein weiteres Drittel sind Kinder mit primar geistigen Behinde-
rungen. Haben die Kinder hingegen primar kérperliche Einschrankungen oder
Mehrfachbehinderungen, werden die Antrédge deutlich seltener abgelehnt.
Sofern die betroffenen Kinder leistungsberechtigt im Sinne des Sozialgesetz-
buches (SGB) XI (Pflegeversicherung) sind, werden in 90 Prozent Geldleistun-
gen bezogen. Nur drei Prozent nutzen ausschlieBlich Sachleistungen, sieben
Prozent eine Kombination aus Sach- und Geldleistungen.

Pflegeversicherungsleistung zu knapp bemessen

Die Leistungen der Pflegeversicherung sind eine wichtige Unterstitzung fur
die betroffenen Familien. Rickblickend empfinden drei Viertel der Befragten
mit leistungsberechtigten Kindern die Situation des Kindes bei der Begutach-
tung fur die Pflegestufe angemessen oder zumindest eher angemessen be-
rucksichtigt (Abbildung 4). Das ist deutlich besser als in der zehn Jahre zurtick-
liegenden Kindernetzwerk-Umfrage, bedeutet im Umkehrschluss aber immer
noch, dass fast jede vierte Familie das Begutachtungsergebnis als unbefriedi-
gend betrachtet. Die Leistungen der Pflegeversicherung als solche bewerten
nur etwa die Halfte aller Eltern als (eher) ausreichend, wobei diese Bewertung
in einem deutlichen Zusammenhang mit dem Haushaltseinkommen steht — je
niedriger dieses ausfallt, desto negativer die Bewertung der Eltern. Noch enger

Abbildung 4: Pflegebegutachtung und
Leistungsumfang der Pflegeversicherung

Wurde die Situation
lhres Kindes bei der
Begutachtung fur die
Pflegestufe Ihrer
Meinung nach ange-
messen berlcksichtigt?
(n=915)

eher ja

Empfinden Sie die
Leistungen der
Pflegeversicherung
als ausreichend?

(n =888)

eher ja
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2. Kein Kind ist wie das andere — Betreuungsbedarf und Unterstitzungsleistungen

ist dieser Zusammenhang bei der elterlichen Einschatzung, ob die Krankheit
des Kindes finanzielle Probleme verursacht.

Die Frage nach einem Anrecht auf zusatzliche Betreuungsleistungen wegen
eingeschrankter Alltagskompetenz verneinen 42,8 Prozent der befragten El-
tern. 6,8 Prozent haben einen Anspruch auf diese Leistung der Pflegeversiche-
rung in Hohe von 100 Euro, weitere 28,7 Prozent auf den Hochstsatz von 200
Euro pro Monat. Etwa jeder Finfte der Befragten weil3 nicht, ob fur ihn ein
Anspruch besteht.

13,2 Prozent der Kinder erhalten aufgrund ihrer Behinderung Hilfe zur Pflege
aus der Sozialhilfe. Acht von zehn Kindern (78,8 Prozent) in den befragten
Familien haben einen Behindertenausweis, in weiteren vier Prozent der Félle
ist ein entsprechender Antrag gestellt. Am haufigsten werden die Merk-
zeichen H (Hilflosigkeit; 91,2 Prozent), B (Notwendigkeit standiger Begleitung;
77,6 Prozent) und G (Gehbehinderung; 64,2 Prozent) genannt. |

~Leistungen der Pflegeversicherung werden flexibler”

Betroffene Eltern beklagen, dass sie zu
wenig Unterstitzung erhalten. Warum
gibt es nicht schon langst eine Stelle,
bei der alle Fragen zum Leistungsrecht
geblndelt bearbeitet werden?

Es gibt eine Vielzahl von Anlaufstellen, die
die Menschen in ihren jeweiligen Lebens-
situationen beraten und unterstitzen. Es
ist nun mal ein Unterschied, ob ich arbeits-
suchend bin, mich Uber Rentenbezlge
informieren mochte oder Leistungen der
Pflegeversicherung beantragen will. Das
sind einfach unterschiedliche Sachverhal-
te. Und da braucht man auch Spezialisten,
nicht nur Generalisten.

Was wirden Sie Eltern eines schwer
kranken oder pflegebedurftigen Kin-
des raten, wenn diese nicht wissen,
welche Unterstitzungsleistungen es
fur sie gibt?

Versicherte, die einen Antrag auf Leistun-
gen der Pflegeversicherung gestellt haben,
haben einen gesetzlichen Anspruch auf
Pflegeberatung. Dies Ubernimmt in aller
Regel eine Pflegekasse. Die Pflegeberater
kénnen unter anderem in sozialrechtlichen
Fragen Auskunft geben. Wohnortnahe Pfle-

gestltzpunkte helfen ebenfalls — etwa bei
der Organisation von Pflegediensten. Viele
Kinder mit chronischen Erkrankungen wer-
den zudem in sozialpadiatrischen Zentren
behandelt. Auch hier gibt es Sozialarbeiter,
die unterstitzen und beraten. Und natlr-
lich gibt es eine Vielzahl von Selbsthilfe-
organisationen. Hier kann beispielsweise ein
Verband wie das ,Kindernetzwerk” helfen,
die richtigen Ansprechpartner zu finden.

Karl-Josef Laumann
Patientenbeauftragter und
Bevollmachtigter fur Pflege
der Bundesregierung

Welche Verbesserungen wird das erste
Pflegestarkungsgesetz bringen, das
Anfang 2015 in Kraft tritt?

Die Entlastung und Starkung pflegender
Angehoriger ist ein ganz wesentliches Ziel
des Gesetzes. Um nur einige Beispiele zu
nennen: Fast alle Leistungen der Pflegever-
sicherung werden um vier Prozent erhoht.
Betreuungs- und Entlastungsleistungen
werden deutlich ausgebaut und flexibler —
die Leistungen missen zu den Menschen
passen, nicht die Menschen zu den Leistun-
gen! Die finanziellen Mittel fur die Tages-
und Nachtpflege werden de facto verdop-
pelt. Leistungen wie Verhinderungs- und
Kurzzeitpflege kénnen kiinftig viel flexibler
in Anspruch genommen werden.

13.
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el Gewusst wie

Wo Eltern Information und Beratung erhalten

Auf der Suche nach zuverlassigen Informationen zur Erkrankung ih-
rer Kinder stoBen viele Eltern an ihre Grenzen. Nur ein gutes Drittel
der Befragten zeigt sich zufrieden mit der erhaltenen Beratung. Wenn
Uberhaupt, kommen die hilfreichsten Infos von Selbsthilfegruppen
und Klinikarzten.

Nur etwa die Halfte aller Eltern wurde nach eigener Einschatzung frih ge-
nug Uber die Erkrankung ihres Kindes und die Konsequenzen informiert. In-
wieweit dies aus fachlicher Sicht Gberhaupt maglich ist, hangt sicherlich vom
Einzelfall ab. Zwei Drittel der Befragten empfinden jedenfalls in ihrem Fall die
Information und Beratung im Ruckblick als nicht ausreichend. Zudem erhielt

nur ein Viertel der Eltern Hinweise auf eine mog-

liche psychologische Unterstiitzung. Selbst auf all-

,Ich wiinsche mir, dass Eltern mit gemeine Hilfen oder Hilfsangebote zur Versorgung
besonderen Kindern schneller Unter- des Kindes wurde laut Aussagen der Eltern nur bei

sttitzung und vor allem auch die

jedem Dritten hingewiesen. Damit zeigt sich in die-
sem Bereich ein groBer ungedeckter Bedarf.

notwendige Aufklarung bekommen.”
Mutter (59) eines 16-jahrigen Jungen mit schwerer Epilepsie Artund Umfang von Hilfen und UnterstUtzungsmaB-

und Personlichkeitsstorungen

nahmen hangen stark von dem jeweiligen Versor-
gungs- und Pflegebedarf ab. So unterscheiden sich
die Angaben zu Information und Beratung je nach
Alltagseinschréankungen der betroffenen Kinder. In den Gruppen der priméar
korperlich, primar geistig und mehrfach behinderten Kinder waren friihzeitige
und ausreichende Information deutlich seltener als bei Kindern, die vorwiegend
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unter Stoffwechselerkrankungen leiden (Abbildung 5). M&glicherweise hangt
dies auch mit einer groBeren Unsicherheit auf Seiten der Behandler im Um-
gang mit seltenen, genetischen und komplexen Erkrankungen zusammen. Es
lasst sich zumindest vermuten, dass Diagnose- und Behandlungsstandards bei
chronischen Erkrankungen wie etwa Diabetes, Zoliakie oder Asthma eindeuti-
ger und klarer als beispielsweise bei einem Rett-, Williams-Beuren- oder Prader-
Willi-Syndrom sind.

Abbildung 5: Qualitat der Information und Beratung

Wurden Sie Ihrer Meinung nach frith genug Uber die Erkrankung
lhres Kindes und deren Konsequenzen informiert? (n = 1.500)

50,4%
51,9 %
47 %

eher ja

War die Information, die Sie damals erhalten haben,
aus lhrer heutigen Sicht ausreichend? (n = 1.489)

29,2 %
34,2 %
28,1 %
53,3 %

eher ja

Jede 4. Familie

gibt an, dass sie am besten von
Selbsthilfegruppen informiert
und beraten wurden.

Rund die Halfte der Befragten
findet, die Informationen zur
Erkrankung des Kindes kamen frih
genug. Die deutliche Mehrheit der
Eltern ist aber der Meinung, dass
die Informationen nicht ausrei-
chend waren.

I Vehrfachbehinderung

- primar korperliche Behinderungen
[ | primar geistige Behinderungen
- primar Stoffwechselerkrankungen

Die Eltern wurden darUber hinaus gefragt, welche Personen oder Institu-
tionen ihnen hinsichtlich Information und Beratung konkret geholfen haben.
Hier werden vor allem Klinikarzte (47 Prozent), Selbsthilfegruppen (34 Pro-
zent), niedergelassene Arzte und Therapeuten (je 28 Prozent) oder Familie
und Freunde (21 Prozent) genannt. Nur knapp vier Prozent der Befragten ge-
ben Amter/Behérden sowie Kranken-/Pflegekassen an (bei dieser Frage war
eine Mehrfachnennung maglich).

Auf die Frage, welche Personen oder Einrichtungen bezlglich Information
und Beratung am hilfreichsten waren, ergibt sich fir die finf haufigsten Nen-
nungen folgende Reihenfolge (hier war nur eine Nennung maoglich): Selbst-
hilfegruppen (25 Prozent), Klinikarzte (20 Prozent), Therapeuten (zwolf Pro-
zent), Freunde und Familie (elf Prozent), niedergelassene Arzte (acht Prozent).
Kranken- und Pflegekassen werden nur von weniger als einem Prozent ange-
geben. Betrachtet man nur die Antworten derjenigen Eltern, die in Selbsthil-
fevereinigungen organisiert sind (60,8 Prozent), dann landen Selbsthilfegrup-
pen bei beiden Fragen mit 48 (allgemeine Information) beziehungsweise 38
Prozent (Wer war am hilfreichsten?) auf dem ersten Platz. Insgesamt zeigen

15.
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sich nur 35 Prozent eher bis sehr zufrieden mit der bisherigen Information
und Beratung, 37 Prozent geben teils/teils an, wahrend 28 Prozent eher bis
sehr unzufrieden sind.

Die jeweilige Betreuung durch Arzte, Therapeuten, familienentlastende
Dienste und Pflegedienste hingegen findet zum groBen Teil Zustimmung
(Abbildung 6). Am besten schneiden hier die Therapeuten ab; familienent-
lastende Dienste und Pflegedienste erhalten die schlechtesten Werte. Viele
der Befragten kritisieren in ihren Freitexten, dass das Pflegepersonal in der
Regel zu wenig Zeit und vor allem nur mangelnde Kenntnisse zur Behand-
lung der chronisch erkrankten und behinderten Kinder habe — die meisten
Pflegedienste scheinen dementsprechend Uberwiegend auf dltere Men-
schen spezialisiert.

Abbildung 6: Hohe Zufriedenheit mit Therapeuten

Mehr als die Halfte der Wie zufrieden waren und sind Sie insgesamt
Befragten ist mit der mit der Betreuung lhres Kindes durch ...?
Betreuung ihres Kindes

durch Arzte, Pflege- Therapeuten (n = 1.343)

dienste und familienent-
lastende Dienste zufrie-
den. Die Therapeuten Arzte (n=1.523)
schneiden mit Abstand
am besten ab.

Pflegedienste (n = 462)

Familienentlastende
I (chen) zufrieden Dienste (n = 607)

B teils, teils

(eher) unzufrieden 0 100 %

Eltern kennen die rechtlichen Grundlagen

Die allgemeinen Gesetze und Regelungen im Rahmen der verschiedenen So-
zialgesetzbicher (SGB) sind den wenigsten Befragten gut bekannt. Acht von
zehn Befragten geben an, dass sie fast gar kein oder nur ein wenig allge-
meines Wissen in diesem Bereich haben. Ganz anders sieht es jedoch aus,
wenn es um konkrete rechtliche Regelungen von fir die Familie bedeutsamen
Leistungen geht. Diese sind fur die Familien wesentlich alltagsrelevanter — ver-
standlicherweise kennen sich viele Familien damit besser aus, weil sie sich mit

78 (y diesen Leistungen und der zugrundeliegenden rechtlichen Basis immer wie-

0 der auseinandersetzen mussen (Abbildung 7).
der betroffenen Familien

kennen vorhandene Naturlich sind nicht alle Leistungen und Regelungen fir alle Familien gleich
MaBnahmen zur Familien- relevant. Insofern ist der Wissensstand unter Berlicksichtigung des fur die je-
entlastung nicht. weilige Familie relevanten Unterstitzungsangebots deutlich héher als dies die

Durchschnittswerte in Abbildung 7 wiedergeben. Auffallig ist dennoch, dass
den wenigsten Eltern die MaBnahmen zur Familienentlastung gut bekannt
sind — 78,4 Prozent kennen diese fast gar nicht oder nur wenig. Auch den Be-

l16
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Abbildung 7: Kenntnisse zum Leistungsrecht

Wie gut kennen Sie sich mit den rechtlichen Regelungen
zur Inanspruchnahme der folgenden Leistungen aus?

Schwerbehinderten-
ausweis

Kindergarten —
Integration/Inklusion

Medizinische Therapien
(etwa Krankengymnastik,
Ergotherapie, Logopadie)

Schule -
Integration/Inklusion

Frihférderung

MaBnahmen zur
Familienentlastung

100 %

Vielen befragten
Eltern fehlen wichtige
Kenntnisse zum
Leistungsrecht. Zwar
kennen sich rund die
Halfte von ihnen zu
den Regelungen zum
Behindertenausweis
gut aus. Aber nur
knapp ein Funftel
weil tber familien-
entlastende Dienste
ziemlich gut bis sehr
gut Bescheid.

I outbis sehr gut
I ziemlich gut
[0 ein wenig
I fast gar nicht

reich der Frihférderung kennen knapp zwei Drittel der Eltern nur wenig oder
fast gar nicht. Damit besteht in zwei wesentlichen Bereichen, die zur Entlas-
tung von Familien dienen, ein deutliches Informations- und Beratungsdefizit.

Informations- und Beratungsdefizite sind geringer, wenn die Eltern einen kon-
kreten kompetenten Ansprechpartner haben, der sie tGber Hilfen ausreichend
informieren kann. Etwa 26 Prozent der Befragten benennen solch einen An-
sprechpartner. Dabei fallt die groBe Vielfalt auf: So werden etwa verschiede-
ne Selbsthilfegruppen, Wohlfahrts- und Behindertenverbande, Klinik- und
Kinderarzte, aber auch Amter und Behérden angegeben. Freigemeinniitzige
Beratungsstellen, Bekannte, andere betroffene
Eltern, das Internet oder Fruhforderstellen wer-
den ebenso als mdgliche kompetente Ratgeber
genannt wie Kollegen, Kranken- und Pflegekas-
sen, Pflegedienste, Rechtsanwadlte oder auch
Schulen und Sozialarbeiter.

.Es wdre groBartig, wenn man gerade am
Anfang jemanden hdétte, der einen an die
Hand nimmt und erklart, welche Hilfen

man bekommen kann und wie das geht.”

Seit 2002 gibt es in Deutschland Reha-Service-
stellen der Rehabilitationstrager wie etwa der
Deutschen Rentenversicherung. Diese sollen
auch betroffene Eltern mit schwer kranken Kindern bei der Bearbeitung von
Leistungsantragen unterstiitzen. Bereits in der Kindernetzwerkumfrage von
2004 wurde den Eltern die Frage gestellt, ob ihnen diese relativ neuen Service-
stellen bekannt sind. Damals haben nur vier Prozent diese Frage bejaht. Auch
wenn sich dieser Wert deutlich verbessert hat, sind es heute trotzdem nur 27
Prozent. Von denjenigen wiederum, die die Servicestellen kennen, haben nur
57 Prozent sie auch tatsachlich aufgesucht. Von diesen Eltern sind mehr als die
Halfte mit den Beratungsleistungen zufrieden, rund 30 Prozent antworten mit
teils, teils” und nur 13 Prozent duBern sich eher unzufrieden. m

Mutter (39) eines dreijahrigen Madchens mit Zellweger-Syndrom
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/Bl Ganz auf sich gestellt

Familiare Belastungen

Zu den finanziellen Problemen durch die teilweise hohen Zuzahlun-
gen bei der Pflege kommen soziale Belastungen und innerfamiliare
Konflikte. Viele Eltern fuhlen sich Gberfordert und im Stich gelassen.
Letzten Endes leidet auch die Gesundheit darunter.

Die haufigsten Belastungen von Familien mit chronisch erkrankten oder behin-
derten Kindern lassen sich vor allem in den drei folgenden Bereichen finden:

* finanzielle Belastungen, verursacht einerseits durch erhéhte Kosten fur
die medizinische, pflegerische und medikamentdse Versorgung, aber auch
durch Reduzierung von Arbeitszeiten oder gar Berufsaufgabe aufgrund
der Kindesbetreuung.

° Innerfamilidre Belastungen, die beispielsweise

. . . .. tressbedingt zu i familidren Konflikten fiih-
, Mehr realistische Méglichkeiten fiir stresshedingt 2ul Innertamildren Bonfiikien 10

) ] ] - ren, sei es Streit mit dem Partner oder das Gefihl
die Vereinbarkeit von Beruf und Familie der Vernachlassigung von Geschwisterkindern.
waren sehr winschenswer ¢ ohne dass ° Soziale Belastungen, da sich aufgrund des erhoh-
die finanziellen EinbulBen zu hoch sind.” ten Betreuungsaufwands einerseits und mog-

Mutter (36) eines zwei Monate alten Jungen
mit Williams-Beuren-Syndrom

l18

lichen krankheitsbedingten Verhaltensweisen
andererseits der Kontakt zu Freunden verringert
und Freizeitaktivitaten abnehmen.

In rund 80 Prozent der Falle verstehen sich die Mutter als die Hauptbezugs-
person ihres Kindes, wahrend sich nur knapp drei Prozent der Vater in die-
ser Rolle sehen. Die Ubrigen Mutter und Vater (17 Prozent) teilen sich diese
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Aufgaben in etwa gleich. Von den weiblichen Hauptbezugspersonen sind 14
Prozent alleinerziehend.

FUr Vater andert sich beim Arbeitsumfang wenig

34 Prozent aller befragten Mutter (hauptbetreuende und gemeinsam be-
treuende) sind nicht berufstatig, mehr als die Halfte (54 Prozent) arbeitet in
Teilzeit oder geringflgiger Beschaftigung und nur zwolf Prozent aller Frauen
arbeiten in Vollzeit. Von den Vatern arbeiten hingegen 87 Prozent in Vollzeit,
sechs Prozent in Teilzeit oder sind geringfligig beschéaftigt, wahrend sieben
Prozent nicht berufstatig sind.

Abbildung 8: Frauen reduzieren Arbeitszeit

Wie hat sich lhre heutige Arbeitszeit im Vergleich zur Arbeitszeit
vor der Geburt lhres kranken Kindes verandert?

50%

0% n

Keine Veranderung Arbeit beendet

Co e

Arbeitsumfang erhoht

Arbeitsumfang
reduziert

Es sind vor allem die Frauen,
die nach der Geburt eines be-
hinderten Kindes die Arbeits-
zeit reduzieren oder ihre
Erwerbsarbeit ganz einstellen.
Bei den Mannern ist beides
wesentlich seltener der Fall.

I Vtter (n = 1.183)
B Vvater (n = 257)

Betrachtet man nur die hauptbetreuenden Miitter, arbeitete zum Zeitpunkt
der Befragung ein gutes Drittel von ihnen gar nicht, 55 Prozent nur gering-
flgig oder in Teilzeit und nur zehn Prozent in Vollzeit. Bezogen auf diese
drei Kategorien gibt es keinen nennenswerten Unterschied zwischen allein-
erziehenden und in Partnerschaft lebenden Muttern. Ganz anders sieht das
bei den Vdtern aus, die als Hauptbezugsperson fur die erkrankten Kinder zu-
standig sind. Hier sind nur 15 Prozent nicht berufstétig, 16 Prozent arbeiten
geringfligig oder in Teilzeit, wahrend 69 Prozent voll beschaftigt sind. Die
Anzahl alleinerziehender Vater ist mit insgesamt elf Personen so gering, dass
keine vergleichende Aussage bezlglich des Arbeitsumfangs zu den in Part-
nerschaft lebenden Vatern gemacht werden kann.

Schaut man nur auf die Berufstatigen, dann arbeiten die Mutter durchschnitt-
lich knapp 24 Stunden die Woche und die Vater etwa 40 Stunden. Die allein-
erziehenden Mitter arbeiten durchschnittlich drei Stunden mehr als die in
Partnerschaft lebenden.

In 80 %

der Familien sind die Mtter
die Hauptbezugsperson fur
das betroffene Kind.
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Viele Eltern beklagen,
mit ihren Problemen
ganz auf sich gestellt
zu sein. Zudem
meinen sechs von
zehn der befragten
Eltern, dass niemand
im Umfeld wirklich
verstehe, wie belas-
tend ihre Situation
insgesamt ist.

(Angaben in Prozent)

Die Eltern wurden auBerdem gefragt, ob sich ihre Arbeitszeiten aufgrund der
Geburt des Kindes verdndert haben (Abbildung 8). Knapp 63 Prozent der
hauptbetreuenden Vater setzen demnach ihren Arbeitsumfang trotz des er-
hohten Betreuungsbedarfs unverandert fort, rund 31 Prozent haben die Ar-
beitszeit reduziert oder komplett aufgegeben. Sechs Prozent geben an, dass
sie ihre Arbeitszeit erhoht haben. Bei den Muttern sieht es anders aus: Bei
gerade mal 17 Prozent blieb die Arbeitszeit unverdndert, wohingegen acht
von zehn Frauen ihre Arbeit reduziert oder ganz aufgegeben haben. Sechs
Prozent haben ihren Arbeitsumfang erhoht.

Abbildung 9: Kampf an vielen Fronten - familidre Belastungen

Trifft Trifft weit- Trifft tber-
ganzzu | gehend zu haupt nicht zu

Es ist schwer, eine zuverlassige Person zu

finden, die auf das kranke Kind aufpasst. 35,6 27,3 15.4 21,6
Ich muss meine Arbeitszeit verkurzen, weil ich

mich um mein krankes Kind kimmern muss. 351 27,0 16,3 21,6
Wegen der Krankheit wollte ich beziehungs-

weise will ich keine weiteren Kinder bekommen. 29,8 16,2 12,0 42,0
Die Fahrten zu Arzten, Therapeuten oder ins

Krankenhaus sind eine Belastung fuir mich. 27.3 39.0 24,4 9.2
Ich habe wegen der Krankheit meines Kindes

aufgehort zu arbeiten. 24,4 1.6 10,6 53.3
Niemand versteht, mit welcher ungeheuren

Belastung ich fertig werden muss. 23,6 357 27,0 13.7
Unsere Familie muss aufgrund der Krankheit

meines Kindes auf einige Dinge (beispielsweise

Besuche, kulturelle Veranstaltungen, Hobbys) 23,5 30,1 24,4 221
verzichten.

Wegen der Krankheit unseres Kindes sehen wir

unsere Familie und unsere Freunde seltener. 19.9 24,0 20,7 354
Aufgrund der Krankheit meines Kindes bin ich

standig Ubermidet und abgespannt. 7.8 32,6 32,8 16,8
Die Krankheit verursacht der Familie finanzielle 13,3 23,3 31,2 32,3

Probleme.

Die Pflege meines kranken Kindes nimmt so viel
Zeit in Anspruch, dass ich kaum noch Zeit fur 11,3 32,3 37,2 19,2
mich und die anderen Familienmitglieder habe.

Um die medizinischen Kosten decken zu

kénnen, ist zusatzliches Einkommen nétig. 9.0 12,5 24,9 53,6
Die Verwandten mischen sich ein und glauben,

besser zu wissen, was fir mein krankes Kind 7,0 14,4 31,3 47,3
gut ist.

Die Leute in der Nachbarschaft meiden uns

wegen der Krankheit unseres Kindes. 3.4 9.8 22,8 64,0
Mein Lebenspartner und ich besprechen die

Probleme des Kindes gemeinsam. 47.5 40,3 7.3 4.9
Wir versuchen, unser Kind so zu behandeln,

als ware es ein ganz ,normales” Kind. 46.6 44,3 6.3 2.9
Wir stehen uns wegen der gemeinsamen 30,1 411 16,5 12,3

Erfahrung als Familie naher.
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Gut ein Flnftel aller Befragten verflgt Gber ein Haushaltsnettoeinkommen
(Einkommen aller Haushaltsmitglieder nach Abzug samtlicher Steuern und So-
zialabgaben) von unter 2.000 Euro im Monat, knapp die Halfte von 2.000
bis 3.500 Euro und ein Drittel mehr als 3.500 Euro. Das Einkommen variiert
in Abhangigkeit von der HaushaltsgroBe, was zum Teil auch auf finanzielle
Zuschisse wie das Kindergeld zurlickzufihren ist. Der Halfte aller Alleiner-
ziehenden (in der Regel zwei Personen im Haushalt) steht nur maximal 1.500
Euro monatlich zur Verfligung.

Zu wenig Verstandnis im sozialen Umfeld

Die Hauptbelastungen der Familien betreffen die wirtschaftliche und die so-
ziale Situation und weniger die Bewaltigung von Krankheit und Behinderung
innerhalb der Familie. Insbesondere die taglichen sozialen Einschrankungen
wie Isolation von Freunden und Nachbarn, weniger Zeit fir die Familie oder
auch ganz allgemein weniger Zeit fir gemeinsame Aktivitaten erleben die El-
tern als sehr belastend. Viele Eltern beklagen vor allem, mit ihren Problemen
weitgehend auf sich gestellt zu sein. Sie erfahren in ihrem

sozialen Umfeld wenig Verstandnis fur ihre Situation und

8von10

Frauen haben nach der Geburt
ihres Kindes ihre Arbeitszeit
reduziert oder die Arbeit ganz
aufgegeben.

die daraus resultierende Ubermiidung und Anspannung. ,Neben der pf/eger/gchen Be/astung

Letztere ist im Wesentlichen der zeitraubenden Beanspru-
chung nicht nur durch die direkten Betreuungsnotwen-

mit dem Kind ist der sehr hohe

digkeiten, sondern auch durch die damit verbundenen administrative Aufwand eine eigem‘-
organisatorischen Anstrengungen wie Fahrten zu Arzten, lich vermeidbare Belastung, die eine

Therapeuten oder in Krankenhduser geschuldet.

Positiv ist festzuhalten, dass die Bewadltigung der jewei-
ligen Herausforderungen den familidren Zusammenhalt
starkt. Zudem gibt die Gberwiegende Mehrheit der Fami-
lien an, keine nachbarschaftliche Stigmatisierung oder soziale Distanz zu erle-
ben, wobei aber auch immerhin noch fast jede siebte Familie sich mit diesem
Problem konfrontiert sieht (Abbildung 9).

Geschwisterkinder fuhlen sich benachteiligt

Drei Viertel der befragten Eltern haben noch weitere Kinder. 61 Prozent von
ihnen haben ein, 26 Prozent zwei und 13 Prozent mindestens drei weitere
Kinder. Im Durchschnitt sind die Geschwisterkinder 12,6 Jahre alt. Von be-
sonderer Bedeutung ist in diesem Zusammenhang die Frage, ob auch die Ge-
schwisterkinder von chronischer Krankheit oder Behinderung betroffen sind.
Dies ist immerhin in fast jeder vierten Familie der Fall; bei ihnen steigen dem-
entsprechend die familidren, sozialen und finanziellen Belastungen nochmals
erheblich.

Nach Einschdtzung der Eltern fuhlen sich 40 Prozent der Geschwisterkinder
benachteiligt. Interessanterweise ist diese empfundene Benachteiligung unab-
hangig von der Pflegestufe des Bruders oder der Schwester. Eltern von Kindern
mit Pflegestufe Il kommen sogar seltener zu dieser Einschatzung als Eltern von

Viertelstelle beansprucht.”

Vater (42) eines siebenjdhrigen Mddchens mit Rett-Syndrom

46 %

der Eltern geben an, dass sie
aufgrund der Krankheit des
Kindes keine weiteren Kinder
bekommen méchten.
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59 %

der Eltern leiden darunter, dass
flr die Geschwisterkinder nicht
genug Aufmerksamkeit Gbrig
bleibt.

l22

Kindern mit Pflegestufe | oder Il. Unterscheidet man jedoch zwischen den vier
Bedarfsprofilen, wird deutlich, dass die Art der Einschrankung eine ganz we-
sentliche Rolle spielt. Bei den primar stoffwechselerkrankten Kindern geben
nur 34,3 Prozent der Eltern an, dass sich die Geschwisterkinder benachteiligt
fihlen wirden, wahrend es in den anderen drei Gruppen 46 bis 48 Prozent
sind. Nach Meinung der Eltern brauchte etwa jedes fliinfte gesunde Geschwis-
terkind Hilfe aufgrund der Behinderung des Bruders oder der Schwester. Hinzu
kommt: Immerhin ein Drittel der Geschwisterkinder zahlt selbst zur Gruppe
der chronisch erkrankten Kinder.

Um ihre Situation besser zu meistern, haben insgesamt 17,5 Prozent aller Ge-
schwisterkinder schon einmal professionelle Hilfe erhalten. Nicht nur Geschwis-
terkinder, sondern auch Eltern leiden unter der Situation, nicht allen Kindern
ausreichend Aufmerksamkeit schenken zu kénnen. Uber die Hélfte von ihnen
geben an, dass es ihnen schwerfalle, den anderen Kindern gentigend Aufmerk-
samkeit zu schenken. Dieses Geflhl steht in einem deutlichen Zusammenhang
mit dem Pflege- und Betreuungsbedarf der betroffenen Kinder. So tberrascht
es nicht, dass sich immerhin gut 41 Prozent der befragten Eltern selbst mehr
Hilfe beim Umgang mit den Geschwisterkindern wiinschen. m

Hohe Belastung fuhrt zu Gesundheitsproblemen

Familien, deren Alltag durch ein chronisch krankes Kind oder durch ein Kind
mit Behinderung bestimmt wird, stehen vor zahlreichen Herausforderun-
gen. Sie sind sowohl kérperlich als auch psychisch starkeren Belastungen
ausgesetzt als andere Familien. Dementsprechend fallen in der Umfrage des
Kindernetzwerkes auch die Antworten aus, wenn es um die Gesundheit der
Eltern geht.

Immerhin rund 38 Prozent der befragten Eltern bezeichneten ihren allgemeinen Ge-
sundheitszustand als ,weniger gut” oder ,schlecht”. Fast die Halfte der Eltern sag-
te, dass sie in der Regel weniger geschafft bekommt, als sie sich vorgenommen
hatten. Rund 32 Prozent geben zudem an, dass sie durch kérperliche Schmerzen
bei der Austibung der Alltagstatigkeiten ,maBig”, ,ziemlich” oder sogar ,sehr”
behindert werden.

Aber auch die psychischen Anforderungen sind aufgrund der Belastungen durch
die Pflege oder Betreuung eines kranken Kindes sehr hoch. Jeder zehnte Befrag-

te beurteilte seine Lebensqualitat in den letzten vier Wochen als ,,schlecht” oder
.sehr schlecht”, weitere 45 Prozent geben ,mittelmaBig” an. 29 Prozent fihlen sich
.meistens” oder ,immer” entmutigt und traurig. Als ruhig und gelassen stufen
sich gerade einmal 23 Prozent der betroffenen Eltern ein. 50 Prozent der Befragten
geben an, dass sie aufgrund der Betreuung ihres Kindes standig tbermidet und
abgespannt sind.

Letztlich ist es ein Teufelskreis: Die hohen Belastungen haben negative Auswirkun-
gen auf die Gesundheit und die angegriffene korperliche oder seelische Verfas-
sung beeintrachtigt wiederum die Kontakte zu anderen Menschen — ,manchmal”,
.meistens” oder ,immer”, findet rund jeder zweite Befragte.



Ob familienentlastende Dienste, Hilfe im Haushalt oder Unterstitzung
durch einen Pflegedienst — die vorhandenen Hilfsangebote werden
sehr unterschiedlich bewertet. Fast alle Eltern klagen dartber, dass die
burokratischen Hirden hoch sind und viel Zeit und Kraft rauben.

Je hoher der Betreuungs- und Pflegeaufwand im Einzelfall ausfallt, desto be-
deutsamer sind Hilfsangebote zur allgemeinen Lebensflihrung. Insgesamt ist
knapp die Hélfte der Eltern der Meinung, mehr Unterstitzung im Haushalt
zu brauchen — dabei zeigen sich allerdings klare Unterschiede hinsichtlich der
Bedarfsprofile. Deutlich mehr Eltern von mehrfachbehinderten Kindern und
deutlich weniger Eltern von primar stoffwechselerkrankten Kindern duBern
hier einen Hilfebedarf. Und auch die Hohe der Pflegestufe steht in einem
engen Zusammenhang mit dem Bedarf an Unterstlitzung im Haushalt. So
gibt nur gut ein Viertel der Eltern von Kindern ohne Pflegestufe an, mehr
Haushaltshilfe zu benétigen, wahrend es bereits etwas Gber die Halfte in Pfle-
gestufe | und knapp zwei Drittel der Befragten in den Pflegestufen Il und Il
sind. Vertiefende Analysen zeigen allerdings, dass negative Konsequenzen fir
die Gesundheit vor allem davon abhéngen, wie hoch der Hilfsbedarf subjektiv
empfunden wird, und weniger davon, wie groB der messbare Pflegebedarf
(beispielsweise in Form einer Pflegestufe) der Kinder tatsachlich ist.

Zu den weiteren wesentlichen Hilfen zéhlt auch die Untersttitzung durch Ge-
sundheits- und Sozialdienste, zu denen beispielsweise Pflegedienste und The-
rapeuten, aber auch Beratungsstellen zahlen. Fast 30 Prozent der befragten
Eltern duBern sich eher unzufrieden mit ihren bisherigen Erfahrungen — nur

30 %

der Eltern sind unzufrieden
mit den Gesundheits- und
Sozialdiensten.
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Jede 4.

Familie empfindet in den
letzten drei Jahren eine

Verschlechterung in der
stationdren Versorgung.

Nur rund jede vierte Familie hat
eine professionelle Anleitung fur
die Pflege ihres Kindes erhalten.
Die Uberwiegende Mehrheit
dieser Familien war dann jedoch
zufrieden mit der Anleitung.

I Mehrfachbehinderung

[ primar korperliche Behinderungen
[ primar geistige Behinderungen
- primar Stoffwechselerkrankungen

ein knappes Viertel zeigt sich im GroBen und Ganzen zufrieden. In den Frei-
textkommentaren auBern sich die Eltern teilweise mit heftiger Verargerung
insbesondere Uber administrative und organisatorische Hirden. Zudem kla-
gen viele Eltern Gber abgelehnte Leistungen, die ihnen aus ihrer Sicht zuge-
standen hatten.

Im Ruckblick auf die gesundheitliche Versorgung ihrer Kinder sehen nur zehn
Prozent der Eltern im ambulanten Bereich Verbesserungen in den letzten drei
Jahren, aber 20 Prozent eine Verschlechterung. Betrachtet man die stationa-
re Versorgung, die fir die groBe Mehrheit der Familien (70 Prozent) relevant
ist, sehen acht Prozent eine Verbesserung und 23 Prozent eine Verschlechte-
rung. In den Kommentaren wiederholen sich die Beschwerden tber Personal-
und Zeitmangel, zunehmende Wartezeiten, Leistungskirzungen und wech-
selnde (Un-)Zustandigkeiten. Auch das Problem der sogenannten Transition
wird hier immer wieder genannt — dies ist der haufig problematische Wechsel
vom Kinderarzt in die , Erwachsenenmedizin”, nachdem die Kinder volljahrig
geworden sind. Positiv hervorgehoben werden hingegen einzelne Verbesse-
rungen durch Spezialisierungen, neue Angebote, bessere Ablaufsteuerung
und mehr Wissen bei bestimmten Erkrankungen wie etwa Autismus oder
genetischen Erkrankungen. Besonders positiv betrachten viele Eltern die
.Rooming-in“-Angebote, bei denen sie im Fall eines stationaren Aufenthaltes
im Krankenzimmer der Kinder Gbernachten kénnen.

Abbildung 10: Angebote zur Entlastung der Familien

familienentlasten-
der oder familien- 17,2 %

Hatten oder
2 0,
haben Sie profes- 3.3 %

sionelle Anleitung 22,3 %
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und Betreuung 22 %
zu Hause?
(n=1.555) 25,8 %

Entspragh odt_ar 68,5 %
entspricht die
professionelle 94,1 %

Anleitung lhren
Bedarfen? 84,5 %

(n=368)
95,3 %

Wourde lhnen ein 57.2 %

unterstUtzender

Dienst angeboten? 36,6 %

(n = 444) 0/
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5. Hilfe statt Hurden — Betreuungs- und Unterstutzungsleistungen

,Wir bekommen viel zu wenig Untersttitzung,
und sobald wir bei den Behérden was be-
Acht von zehn Eltern (83 Prozent) emp- antragen, bekommen wir zuerst immer eine
finden die Antrage, Begutachtungen Absage, und man muss Widerspruch einlegen,

und Kontakte zu Versicherungen und
Amtern als besonders belastend. Wie ) L,
schon in der Umfrage vor zehn Jahren keine Nerven hat.

obwohl man fir Schreibkram keine Zeit und

wiunscht sich eine UbergroBe Mehrheit Mutter (37) eines siebenjéhrigen Jungen mit Down-Syndrom

einen Abbau der birokratischen Vor-

gange. 91 Prozent fordern deshalb die

Beantragung und Vermittlung aller Leistungen bei ein- und derselben Stelle.
Bemerkenswert ist vor diesem Hintergrund die Tatsache, dass 37 Prozent der
Familien angeben, aufgrund der komplizierten Antragstellungen erst gar kei-
nen Antrag auf Leistungen gestellt zu haben — funf Prozent mehr als in der
Kindernetzwerk-Umfrage von 2004. Die Wahrscheinlichkeit fir einen solchen
Jfreiwilligen” Verzicht steigt dabei proportional zum steigenden Familien-
einkommen. Allerdings sind auch Familien betroffen, die keine Leistungen
beantragt haben, obwohl sie sich diesen Verzicht aufgrund ihrer Einkommens-
situation vermutlich eher nicht leisten kénnen.

Therapeuten sind besonders hilfreich

Etwa ein Viertel aller Familien hat eine professionelle Anleitung fur die Pflege
und Betreuung zu Hause erhalten. Die Uberwiegende Mehrheit (82 Prozent)
gibt an, dass dies auch ihrem Bedarf entspricht. Bei der gezielten Betrachtung
von Familien mit geistig und koérperlich eingeschrankten Kindern zeigt sich hier
hingegen mit nur 68,5 Prozent Zustimmung eine deutliche Abweichung (Abbil-
dung 10). Auf die Frage, wer bei der Anleitung besonders hilfreich war, nennen
die Betroffenen am haufigsten Therapeuten (21 Prozent), Klinikarzte (20 Pro-
zent) sowie Pflegekréfte (17 Prozent). Fiir zwolf Prozent sind Selbsthilfegruppen
die groBte Hilfe, was allein deshalb schon von besonderer Bedeutung ist, weil
es sich bei der gegenseitigen Unterstitzung in Selbsthilfezusammenschlissen
um keine professionelle Hilfe handelt. Nur zwei Prozent der Eltern benennen
Kranken- und Pflegekassen sowie Amter oder Behorden als besonders hilfreich.

Fast jede dritte Familie mit einem behinderten Kind hat bereits einen familien-
entlastenden oder -unterstitzenden Dienst (beispielsweise Friihférderung
oder Wochenendbetreuung) genutzt. Die groBe Mehrheit (75 Prozent) be-
wertet dieses Angebot als (sehr) hilfreich. Dabei gibt es in der Bewertung
keine Unterschiede zwischen den verschiedenen Bedarfsprofilen. Wenig
Uberraschend ist, dass nur neun Prozent der Eltern von primar stoffwechsel-
erkrankten Kindern angeben, dass ihnen ein solcher Dienst angeboten wur-
de. In den Familien mit Mehrfachbehinderungen hingegen, bei denen mehr
oder weniger vollstandig ein hoher Bedarf vermutet werden kann, erhielten
trotzdem nur 57 Prozent ein entsprechendes Angebot. m

9von10

der Befragten fordern
eine zentrale Antragstelle.
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Ahnlich und doch anders

Die Lebenssituation betroffener Eltern
im Vergleich mit ,gesunden” Familien

Um die Besonderheiten der Familien in der Kindernetzwerk-Studie
besser einschatzen zu kénnen, wurde eine Vergleichsgruppe von
Eltern befragt, deren Kinder gesund sind. Die Ergebnisse dieser
Parallelstudie zeigen, wo die Belastungen fur Familien mit kranken
Kindern im Vergleich besonders hoch sind.

Die Teilnehmenden der Vergleichsstudie sind zu 99 Prozent die leiblichen El-
tern. Wie auch in der Studie des Kindernetzwerkes (KNW) sind diese im Durch-
schnitt 42 Jahre alt (MUtter = 41 Jahre, Vater = 44 Jahre). Zum Zeitpunkt der
Umfrage waren acht von zehn Befragten verheiratet, zwolf Prozent in Partner-
schaft und neun Prozent alleinerziehend ohne festen Partner. Beide Gruppen
sind — bis auf zwei Ausnahmen — auch in den Ubrigen soziodemografischen
Merkmalen nahezu ohne Unterschied. Zum einen zeigt sich in der Vergleichs-
gruppe ein geringfligig hoherer Bildungsstatus: 38 Prozent aller Mitter und
Vater in dieser Gruppe haben einen Hochschulabschluss, in der KNW-Gruppe
ist es genau ein Drittel. Mittlere Reife (33 Prozent) und Abitur (22 Prozent)
sind in beiden Gruppen gleich haufig, Hauptschulabschltsse mit elf Prozent
gegenUber acht Prozent in der KNW-Gruppe etwas haufiger. Damit einherge-
hend besteht zum anderen auch ein deutlicher Unterschied im durchschnitt-
lichen Haushaltsnettoeinkommen, das in der Vergleichsgruppe bei rund 3.250
Euro liegt und in der KNW-Gruppe etwa 300 Euro niedriger. Hierbei muss
zudem noch berlcksichtigt werden, dass im Haushaltsnettoeinkommen der
Familien mit kranken Kindern Leistungen wie Pflegegeld und Hilfe zur Pflege
aus der Sozialhilfe (im Durchschnitt der gesamten KNW-Gruppe rund 330
Euro pro Monat) sowie steuerlich anrechenbare auBergewdhnliche Belastun-
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.Unser Sohn hat sechs Jahre im Pflegeheim gelebt, nur
am Wochenende haben wir ihn nach Hause geholt. Ins
Pflegeheim ist er gekommen, weil ich psychisch zusam-
mengebrochen bin. Es war eine gute Entscheidung, wir
gen bereits enthalten haben alle davon profitiert.”
sind. Dies sind Mittel,
die durch die besonde-
ren Betreuungsbedarfe
aufgezehrt werden und somit aus Sicht der Betroffenen nicht als ,frei verfug-
bares” Einkommen gewertet werden konnen. Insofern liegt die Einkommens-
differenz in den beiden Gruppen entsprechend schon bei tiber 600 Euro mo-
natlich — ohne Berlcksichtigung derjenigen Kosten, die fur die Betreuung und
Versorgung der Kinder nétig sind und die Uber die erhaltenen Mittel etwa aus
der Pflegeversicherung hinausgehen.

Mutter (41) eines 14-jéhrigen Jungen mit Neurodegeneration mit Eisenablagerung im Gehirn

Der Anteil an berufstatigen Muttern ist in der Vergleichsgruppe deutlich ho-
her (84 Prozent) als in der KNW-Gruppe (66 Prozent), bei den Vatern mit
einem Verhaltnis von 95 zu 93 Prozent nahezu gleich. Von den vorgeburtlich
berufstatigen Muttern in der Vergleichsgruppe haben 14 Prozent ihre Arbeit
beendet (KNW 23 Prozent), 60 Prozent ihren Arbeitsumfang reduziert (KNW
44 Prozent), sieben Prozent aber auch erhoht (KNW sechs Prozent). Bei den
vorgeburtlich berufstatigen Vatern haben nur zwolf Prozent ihre Arbeitszeit
reduziert, zwei Prozent ihre Tatigkeit beendet, aber 16 Prozent ihren Arbeits-
umfang erhoht, bei den Vatern in der KNW-Gruppe waren dies jeweils zehn,
vier und zwolf Prozent

Gesundheit leidet unter den Belastungen

In beiden Untersuchungsgruppen erhielten die Eltern die gleichen Fragen zur
Gesundheit und Lebensqualitat. In der KNW-Gruppe schatzen nur 13 Prozent
der Befragten ihren Gesundheitszustand als ,sehr gut” bis ,ausgezeichnet”
ein, in der Vergleichsgruppe sind dies mit 35 Prozent fast dreimal so viele. 38
Prozent der Befragten aus der Gruppe mit kranken Kindern bewerten hin-
gegen den eigenen Gesundheitszustand als ,weniger gut” oder ,schlecht”
(Vergleichsgruppe: 13 Prozent). Der Gesundheitszustand variiert allerdings er-

Abbildung 11: Gesundheit leidet unter der Belastung

Eltern von Kindern mit
besonderem Bedarf be-
zeichnen im Vergleich
zu Eltern ohne kranke
Kinder ihren eigenen
Gesundheitszustand er-
heblich seltener als sehr
gut bis ausgezeichnet.

Wie schatzen Sie lhren allgemeinen Gesundheitszustand ein?

Mehrfach-
behinderung

primar korperliche
Einschrankungen

primar geistige
Einschrankungen

primar Stoff-

wechsel-
erkrankungen I -usgezeichnet
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Vergleichsgruppe E
N gut
[0 weniger gut
0 100% I schlecht
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heblich in Abhangigkeit vom Versorgungs- und Betreuungsbedarfs des Kin-
des. So schatzen vor allem die Eltern der behinderten Kinder ihre Gesundheit
schlecht ein. Die Eltern von primar stoffwechselerkrankten Kindern stufen
sich deutlich haufiger als gesund ein, wobei dieser Wert immer noch signifi-
kant unter dem der Vergleichsgruppe liegt (Abbildung 11).

Ergebnisse der AOK-Familienstudie bestatigt

Auch in der jungst veroffentlichten dritten AOK-Familienstudie wurden Eltern
in ganz Deutschland nach ihrem Gesundheitszustand befragt — allerdings mit
einem Fragebogen, der sich inhaltlich geringfliigig von der Umfrage in der
Vergleichsgruppe unterscheidet. Hier fallt zundchst auf, dass die Einschatzung
der Eltern insgesamt etwas negativer ausfallt als in der aktuell erhobenen
Vergleichsgruppe, was aber leicht erklarbar ist. Wahrend némlich in der AOK-
Familienstudie auch Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern
befragt wurden, sind solche Familien in der vorliegenden Vergleichsgruppen-

umfrage bewusst nicht befragt worden. In-

sofern decken sich die Ergebnisse aller drei

,,A/S berufsta't/'ge Mutter eines beson- Erhebungen: Die Studien bestatigen unter

. ; anderem auch die vielen Untersuchungen
deren Kindes ist man angrund der zum Zusammenhang zwischen Bildung und
anstehenden Termine Arbeitnehmerin Gesundheit: In allen drei Gruppen (AOK-
zweiter Klasse.” Familienstudie, KNW-Studie und Vergleichs-

gruppe) weisen die Familien mit héherem
Bildungsgrad einen signifikant besseren all-
gemeinen Gesundheitszustand auf.

Mutter (38) eines flinfjdhrigen Jungen mit spastischer Tetraparese

Betrachtet man in den drei Studien gezielt die Aussagen von Alleinerziehen-
den, zeigt sich, dass diese in der Regel héheren Lebens- und Gesundheits-
belastungen ausgesetzt sind als Paare. In der AOK-Familienstudie geben nur
48 Prozent der Alleinerziehenden gegeniber 70 Prozent der Paarfamilien

Abbildung 12: Niedrigere Lebensqualitat

Nur sechs Prozent der
Eltern mit einem gesun-
den Kind bewerten ihre

Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitat
in den letzten vier Wochen beurteilen?

Lebensqualitat als (sehr) Mehrfach-
schlecht. Bei den Eltern behinderung
mit einem mehrfach be-

hinderten Kind sind es primar kérperliche

mit 14,6 Prozent mehr Einschréankungen

als doppelt so viele.

primar geistige
Einschrankungen

primar Stoffwechsel-
B sehrout erkrankungen
- gut
[ mittelmaBig Vergleichsgruppe
[ schlecht
I sehr schlecht 0 100 %
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einen ,guten” bis ,sehr guten” allgemeinen Gesundheitszustand an. In der
KNW-Studie verhalt es sich dhnlich. Von den Alleinerziehenden gaben 53 Pro-
zent einen ,guten” bis ,ausgezeichneten” Gesundheitszustand an, gegen-
Uber 68 Prozent bei den Paaren — wobei hier der etwas andere Befragungs-
modus zu bericksichtigen ist. In der Vergleichsgruppe wiederum nennen auf
dieselbe Frage 72 Prozent der Alleinerziehenden und sogar 85 Prozent der
Paarfamilien einen guten bis ausgezeichneten Gesundheitszustand.

Lebensqualitat wird deutlich beeintrachtigt

In Bezug auf die Lebensqualitat zeigen sich sowohl in der Vergleichsgruppe
als auch bei den Familien mit kranken Kindern ahnliche Tendenzen wie bei
der Beurteilung des Gesundheitszustands. Insgesamt bewerten elf Prozent
der Eltern mit einem kranken Kind ihre Lebensqualitat als schlecht oder sehr
schlecht — in der Vergleichsgruppe sind es nur sechs Prozent (Abbildung 12).
Bezogen auf die Bedarfsprofile zeigt sich, dass Eltern mit primér stoffwechsel-
erkrankten Kindern die héchsten Lebensqualitatswerte aufweisen und diese
sich auch kaum von der Vergleichsgruppe unterscheiden. Eltern von mehr-
fachbehinderten Kindern geben jedoch fast dreimal so oft eine schlechte
oder sehr schlechte Lebensqualitat an wie die Eltern von stoffwechselerkrank-
ten Kindern.

Der Fragebogen zur Erfassung der sozialen, familiaren und finanziellen Belas-
tungen (siehe auch Abbildung 9 auf Seite 20) ist speziell zur Befragung von
Eltern mit chronisch erkrankten oder behinderten Kindern entwickelt worden.
Um zumindest einen ungefdhren Vergleich mit den Eltern nicht betroffener
Kinder zu ermdglichen, wurden einzelne Fragen aus dem Fragebogen leicht
angepasst. Dieses Vorgehen ist als (methodisch nicht ganz korrekte) Kom-
promissformel zu verstehen, um den sehr unterschiedlichen Voraussetzungen
der jeweiligen Familien zu entsprechen.

Viele Mitter geben ihre Arbeit ganz auf

Im Hinblick auf die Vereinbarkeit von Beruf und Kinderbetreuung gibt es in
den verschiedenen Gruppen neben Ahnlichkeiten auch deutliche Unterschie-
de (Abbildung 13). Zwar geben mit 62 Prozent sowohl die Eltern von kranken
Kindern als auch die Familien aus der Vergleichsgruppe gleichermafBen an,
nach der Geburt der Kinder die Arbeitszeit reduziert zu haben. Deutliche Un-
terschiede zeigen sich jedoch in der vollstdndigen Aufgabe der Arbeit. Hier
stehen 26 Prozent aus der Vergleichsgruppe 36 Prozent aus der KNW-Gruppe
gegenUber. Auch haben Eltern betroffener Kinder es etwas schwerer, zuver-
lassige Betreuungspersonen zu finden (63 Prozent gegeniber 56 Prozent in
der Vergleichsgruppe). Interessanterweise geben in beiden Gruppen jedoch
rund ein Drittel der Familien finanzielle Probleme an, die sich aufgrund der
Bedurfnisse des Kindes ergeben. Hierbei dirfte allerdings die Geldknappheit
aufgrund einer schweren Erkrankung des Kindes vermutlich eine andere Qua-
litdt haben als finanzielle Schwierigkeiten, die auf die ganz allgemeinen Be-
dirfnisse des Kindes zurtickzufthren sind.

2-mal

so viele der Eltern mit
einem kranken Kind
bewerten im Vergleich

zu den Familien mit ge-

sunden Kindern ihre

Lebensqualitat als (sehr)

schlecht.
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Abbildung 13: Viele Mutter geben die Arbeit ganz auf

Im Vergleich zu ,ge-
sunden” Familien
geben Mutter mit
einem kranken Kind
deutlich haufiger
ihre Arbeit nach der 50%
Geburt des Kindes
vollstandig auf.

} 0%
(Antwortkategorien

J 7 Es ist schwer, Ich habe wegen der Ich musste wegen Die Bedurfnisse/
Ltrifft eher zu” und : . X h . ; ] .
"trifft voll und ganz zu”) eine zuverlassige Kindererziehung/ der Kindererziehung/  Krankheit des Kindes

) Betreuungsperson Krankheit des Kindes  Kindbetreuung verursachen der
I Kindernetzwerk- zu finden, die auf aufgehort zu arbei- meine Arbeitszeit Familie finanzielle
Gruppe das (kranke) Kind ten. verkUrzen. Probleme.
I Vergleichsgruppe aufpasst.

Deutlichere Unterschiede zwischen den beiden Gruppen zeigen sich in den
sozialen Belastungen und beim Stress (Abbildung 14). Interessanterweise
geben in der KNW-Gruppe weniger Eltern (44 Prozent) als in der Vergleichs-
gruppe (52 Prozent) an, Familie und Freunde aufgrund der Kinderbetreu-
ung seltener zu sehen. Dies spricht daflr, dass sich die meisten betroffe-
nen Eltern stabile stiitzende Netze aufgebaut haben. Der gravierendste
Unterschied zwischen beiden Gruppen zeigt sich in der Frage: ,Niemand
versteht, mit welcher ungeheuren Belastung ich fertig werden muss.” Zum
einen spiegelt sich hier eine mit 29 Prozent relativ haufig genannte Belas-
tung schon in der ,herkémmlichen” Kindererziehung wider, zum anderen
kommen hier die besonderen Bedurfnisse der erkrankten und behinderten
Kinder besonders zum Tragen, weshalb zwei von drei Eltern dieser Aussa-
ge zustimmen. Auch kérperlicher Stress wie Ubermidung und Anspannung
tritt mit 50 Prozent haufiger in der KNW-Gruppe auf als in der Vergleichs-
gruppe (37 Prozent).

In der AOK-Familienstudie gibt die Uberwiegende Mehrheit (94 Prozent) der
dort befragten Paarfamilien an, dass sie eine ,(sehr) gltickliche” bis , perfekte”
Partnerschaft fihren; auf der anderen Seite geben immerhin 14 Prozent star-
ke bis sehr starke partnerschaftliche Belastungen an. Auch in der KNW-Studie
wurden die Eltern nach Belastungen in der Partnerschaft gefragt. Zwar schei-
nen die Paare an ihren Aufgaben zu wachsen und zu lernen, besser mit den
Belastungen umzugehen, doch beruhigend sind die Zahlen nicht. Immerhin
38 Prozent meinen, friiher wegen der Behinderung oder der Probleme des
Kindes mehr Partner- oder Eheprobleme gehabt zu haben als andere Paare.
Mit Blick auf heute trifft das immer noch fur 29 Prozent zu.
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Abbildung 14: Soziale Belastungen

50 %
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betreuung/Krankheit
des Kindes sehen wir
unsere Familie und

Die Betreuung/Pfle-
ge unseres Kindes
nimmt so viel Zeit in
Anspruch, dass ich

Aufgrund der Be-
treuung/Krankheit
meines Kindes bin ich
standig Ubermudet

Niemand versteht,
mit welcher unge-
heuren Belastung ich
fertig werden muss.

Im Vergleich der bei-
den Elterngruppen
mit und ohne Kinder
mit besonderem Be-
darf gaben in der Kin-
dernetzwerk-Gruppe
mehr als doppelt so
viele Eltern an, dass in
ihrem sozialen Umfeld
das Verstandnis far
die ungeheure Belas-
tung fehle, mit denen
sie fertig werden
mussen.

(Antwortkategorien
Jtrifft eher zu” und
Ltrifft voll und ganz zu*”)

I Kindernetzwerk-

Gruppe
I Vergleichsgruppe

kaum noch Zeit fur
mich und andere
Menschen habe.

Freunde seltener. und abgespannt.

Der Vergleich der beiden Untersuchungsgruppen zeigt sehr deutliche Unter-
schiede sowohl in der beruflichen Situation der Eltern, der wirtschaftlichen
Situation der Familien als auch in den psychosozialen Belastungen. Trotz der
sich hier bestatigenden Annahmen, dass mit chronischer Krankheit und Be-
hinderung konfrontierte Familien gesundheitlich, wirtschaftlich und psycho-
sozial ungleich héher belastet sind als Familien mit Kindern ohne gravierende
gesundheitliche Probleme, sollte man nicht Ubersehen, wie viele betroffene
Familien ihren Alltag sehr gut meistern und andererseits einzelne ,,gesunde”
Familien mit erheblichen Problemen zu kampfen haben.

In diesem letzten Kapitel wurden die betroffenen Familien mit einer Ver-
gleichsgruppe von Familien mit Kindern ohne besondere gesundheitliche Ein-
schrankungen verglichen. In der hier einfachen Gegenuberstellung der beiden
Untersuchungen in ihrer jeweiligen Gesamtheit kommen allerdings manche
Aspekte zu kurz. Hierfir bedarf es vertiefender analytischer Auswertungen,
die folgen werden. Zu einigen von den Eltern in der KNW-Studie aufgewor-
fenen Fragestellungen wie beispielsweise Teilhabe, Inklusion, Mobilitat, Bera-
tung und Information sind weitere spezifische Studien notwendig. m
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Am Limit
Politische Konsequenzen aus
der Kindernetzwerk-Studie

,Danke, dass sie solche Umfragen

Die Ergebnisse der bundesweiten Eltern-Umfrage lassen aufhorchen:
Die Belastungen der Familien sind enorm hoch, viele Eltern bewegen
sich am Limit oder schon dartber hinaus. Es wird hochste Zeit, poli-
tische Konsequenzen zu ziehen und praktische Anderungen auf den
Weg zu bringen, meint Raimund Schmid vom Kindernetzwerk

Die groBe Kindernetzwerk-Umfrage 2013, in der die Lebens- und Versor-
gungssituation von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern
in Deutschland abgebildet wird, ist gleich in zweifacher Hinsicht einmalig.
Noch nie zuvor konnten mit einer solchen Umfrage so viele Eltern von Kin-
dern mit einem besonderen Bedarf (insgesamt 1.567) erreicht werden. Die
aktuelle Studie erreichte insgesamt mehr als dreimal so viele Eltern wie in der
Vorgangererhebung des Kindernetzwerks aus dem Jahr 2004 (,Familien mit
chronisch kranken und pflegebeddrftigen Kindern”).

Zudem lasst die hier vorgestellte, aktuelle Versor-
gungsstudie erstmals — zumindest bei einem Teil der
Fragestellungen — gleich mehrere Vergleichsmég-

durchfdhren. Winschenswert ware, lichkeiten zu. Zum einen mit der AOK-Familienstudie
dass die Entsche/'dungstréger aus den 2014, zum zweiten mit einer ebenfalls im vergange-

Ergebnissen auch Konsequenzen in die

richtige Richtung ziehen.”

nen Jahr erhobenen reprasentativen Kontrollgruppe
aus der Gesamtbevolkerung und nicht zuletzt na-
tdrlich mit der Vorgangererhebung von 2004. Diese

Mutter (51) eines neunjahrigen Madchens mit Down-Syndrom Vergleichswerte sind ein einmaliges Datenmaterial,
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das bisher nicht zur Verfiigung stand.



7. Am Limit — Politische Konsequenzen aus der Kindernetzwerk-Studie

,Hoffentlich fihrt diese Befragung zu einer
Verdnderung. Es kann nicht sein, dass man
Uberall erst Widerspruch einlegen muss, be-
vor man zu seinem Recht kommt. Wir wer-

den dermaBBen im Regen stehen gelassen.”
Die Ergebnisse der Studie zeigen klare Ten- Mutter (34) eines achtjahrigen Madchens mit Entwicklungsverzégerung
denzen, die politisch von hohem Interesse und Sprachbehinderung
sind. Viele Familien leben an ihrem Limit
oder bereits weit jenseits davon. Noch nie-
mals konnte in solch breiter Weise gezeigt werden, wo genau in Deutschland
administrative, organisatorische, strukturelle und sozialrechtliche Hindernisse
Familien mit kranken Kindern im Alltag besonders belasten. Dabei muss be-
achtet werden: Trotz ihrer breiten Streuung tber verschiedene Multiplikatoren
wie beispielsweise Fachgesellschaften und Social Media hat die Umfrage tber-
wiegend Familien und Eltern erreicht, die sich in der Selbsthilfe engagieren.
Man kann also davon ausgehen, dass die Umfrageergebnisse Uber die gesam-
te Bevolkerung hinweg sogar noch deutlich schlechter ausfallen wirden.

Doch welche politischen Schlussfolgerungen sind nun aus Sicht des Kinder-
netzwerks daraus zu ziehen?

* Die Kooperation zwischen der Eltern-Selbsthilfe und den Arzten muss
weiter deutlich verbessert werden. Die Tatsache, dass nach den Ergebnissen
der Umfrage der Informationswert der Selbsthilfe mit ihnrem Erfahrungs-
wissen gleich hoch eingeschatzt wird wie die fachliche Kompetenz der
Arzte, unterstreicht dies nachhaltig.

Wie bereits bei der Umfrage 2004 vermisst die Giberwiegende Mehrzahl
der betroffenen Eltern auch heute einen verldsslichen und kundigen Lot-
sen, der die Familien durch den schier undurchdringlichen Gesundheits-
dschungel fihrt.

Eltern winschen sich bei Fragen des Leistungsrechts eine einzige Anlauf-
stelle, bei der alle Anspriiche aus dem Sozialgesetzbuch zusammenlaufen
und die Beratung und Leistung aus einer Hand gewahrleistet. Notwendig
sind dort dann kompetente Ansprechpartner, die sich mit ihrer Expertise
fir eine vollstandige Teilhabe der Kinder mit besonderem Bedarf einsetzen
mussen. Die dafir vorgesehenen Reha-Servicestellen erflllen diese Anfor-
derung nicht.

Eltern winschen sich Krankenkassen, die ihnen etwa bei Pflegebedurftig-
keit oder bei Schadensersatzanspriichen zur Seite stehen. Das Potenzial
dieser bereits gesetzlich verankerten Unterstiitzungsangebote ist jedoch
kaum bekannt und sollte von den Krankenkassen deutlich offensiver vor-
angetrieben werden.

Nach Ansicht des AOK-Bundesverbandes konnten hierfir die bestehenden
Serviceangebote der AOKs flr diese besondere Versichertengruppe aus-
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Verena Bentele
Behindertenbeauftragte
der Bundesregierung

gebaut werden. Auch spezielle Entlastungsangebote (Elternkurse) kénnten
starker in die Familienprogramme der AOKs aufgenommen werden. Das kon-
nen aber nur erste Schritte sein, denen politisch und praktisch weitere folgen
mussen. Denn keiner kann sich angesichts der nun vorliegenden Daten weiter
herausreden, von nichts gewusst zu haben.

Raimund Schmid

Geschaftsfuhrer des Kindernetzwerk e.V.

~Wir brauchen mehr Leistungen aus einer Hand"

Aufgerieben zwischen Pflege, Betreu-
ung, Familie und Beruf klagen viele
Eltern Uber zu wenig Unterstitzung.
Welche Angebote fehlen hier?

Ich denke, die frihzeitige und gezielte For-
derung ist ein ganz zentraler Bereich, den
wir ktinftig — auch qualitativ — unbedingt
ausbauen missen. Dabei sollten die ver-
schiedenen Férderangebote besser mitein-
ander abgestimmt werden, damit sie nahtlos
ineinander Gbergehen. Oft mussen die Eltern
unterschiedliche Leistungen bei verschie-
denen Tragern beantragen. Da es hier zu
wenig koordinierende Stellen gibt, kommt
es beim Ubergang in die néchste Leistung
immer wieder zu vermeidbaren Wartezeiten.
Das ist schlecht furs Kind und belastet die
Eltern unnétig. Mindestens genauso wichtig
ist fur die Familien ein hoch flexibles Betreu-
ungsangebot fur alle in der Familie lebenden
Kinder. Da sehe ich durchaus noch Verbes-
serungsbedarf. Immerhin: Das kommende
Pflegestarkungsgesetz ist fir mich ein Licht-
blick, weil es die ambulante Pflege flexibili-
siert und damit den Eltern wirklich hilft.

Wo sehen Sie die Politik, abgesehen
vom Pflegestarkungsgesetz, sonst noch
in der Pflicht?

Ich wiirde mir wiinschen, dass es neben
den bisherigen Reha-Servicestellen und
Pflegestltzpunkten mehr unabhéngige
Beratungsstellen gibt. Hier kdnnten speziell
ausgebildete Berater, die vielleicht auch

selbst behindert sind, eine Art Lotsenfunk-
tion Ubernehmen und dabei unabhéangig
von irgendwelchen finanziellen Interessen
die Familien Uber alle Unterstlitzungsmdog-
lichkeiten und vorhandenen Leistungen
beraten. Diesen Gedanken verfolgen wir
zurzeit mit dem Bundesteilhabegesetz, das
2017 in Kraft treten soll. Ein zentraler Punkt
dieses Gesetzes ist es, dass kunftig mehr
Leistungen aus einer Hand erfolgen.

Viele Eltern wissen nicht, welche Leis-
tungen ihren Kindern zustehen.
Welche Méglichkeit sehen Sie, dies

zu andern?

Viele Eltern sind gerade zu Beginn der Kran-
kengeschichte ihres Kindes massiv damit
Uberfordert, sich einen Uberblick tiber ihre
Rechte zu verschaffen und gleichzeitig ganz
praktische Aspekte in der taglichen Betreu-
ung zu bewaltigen. Sehr wichtig finde ich in
dieser Phase aufsuchende Beratungs- und
Hilfestrukturen. Ich wirde mir auch wiin-
schen, dass diese Eltern starker als bisher
direkt aus dem Gesundheitssystem ihre In-
formationen bekommen, also beispielsweise
von den Kinderérzten oder den behandeln-
den Krankenhauséarzten. Hier missen wir
die entsprechenden Berufsgruppen starker
sensibilisieren. Eine Aufklarungskampagne
kénnte dazu beitragen, dass sowohl die
Eltern als auch die Arzte und Therapeuten
besser Bescheid wissen, an wen man sich
im Fall der Falle wenden kann.
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