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Diese Broschure ist fur Mutter und Vater geschrieben, deren Kind einen dauerhaften und komplexen
Pflegebedarf hat oder die ein Kind erwarten, bei dem dieses wahrscheinlich eintreten wird'. Sie fuhrt
Erfahrungen von Eltern zusammen, die sich mit diesen Herausforderungen auseinandersetzen mussten.
Die Broschure mochte Ihnen eine erste Hilfestellung bieten, damit das ,neue Leben” ein moglichst
gutes Leben wird. Sie versucht, sich dem Thema auch aus der personlichen, gefuhlsmaRigen Sicht der
Betroffenen zu nahern. Sie beschaftigt sich deshalb mit:

der ersten Begegnung mit Ihrem Kind und der neuen Situation.

der Frage, wo und wie Sie als Eltern die notwendigen Informationen zur gesundheitlichen und
pflegerischen Situation lhres Kindes gewinnen.

den Angeboten der Selbsthilfe und wie diese Sie und lhre Familien in der neuen Situation unter-
stutzen konnen.

ihren rechtlichen Anspruchen auf Unterstutzung und den gesetzlichen Grundlagen dafur.

Hinzu kommt noch ein Abschnitt mit wichtigen Informationsquellen.
Wir hoffen, dass diese Hinweise der Broschure fur moglichst viele Menschen eine verstandliche und
wirksame Hilfe darstellen.

T Um die Broschure lesbar zu erhalten, verzichten wir auf die Verwendung beider Geschlechtsformen oder nur der
weiblichen Form. Wir mochten zudem darauf hinweisen, dass wir in der Broschure die Eltern ansprechen, jedoch

immer auch die groRe Anzahl an alleinerziehenden Muttern und Vatern gemeint ist.
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TEIL | Das pflegebedurftige Kind

Mit der Geburt eines Kindes andert sich das Le-
ben fur lhre gesamte Familie wie fur jedes einzel-
ne Familienmitglied. Trotz aller Vorbereitung auf
diese neue Lebenssituation, bringt das Leben in
der groRer gewordenen Familie immer wieder Un-
erwartetes und Uberraschendes mit sich und man
gewinnt viele neue Lebenserfahrungen. Freude
und Gelassenheit gehoren dazu, aber auch Angst
und Aufregung, und Zeiten von Bewegung und
Dynamik wechseln mit Zeiten der Stille und Nach-
denklichkeit.

In besonderem Malde treffen diese Erfahrungen
und Gefuhle auf Eltern und Familienangehorige
zu, in denen ein Kind mit einer schweren chro-
nischen Erkrankung oder Behinderung zur Welt
kommt. Wenn abzusehen ist, dass |Ihr Kind einen
hohen und vor allem lang andauernden Behand-
lungs- und Pflegeaufwand benotigt, kommt zur
Sorge um die Gesundheit des Kindes ganz selbst-
verstandlich auch eine Vielzahl an Fragen hinzu,
die die nahe und fernere Zukunft betreffen. Fra-
gen wie:

Um was fur eine Erkrankung bzw. Behinderung
handelt es sich bei meinem Kind?

Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es?
Wie konnen wir unser Kind zu Hause bestmog-
lich versorgen und pflegen?

Wo und von wem erhalten wir die entspre-
chenden Informationen?

Was bedeutet die Erkrankung oder Behinde-
rung des Kindes fur den Alltag in unserer Fami-
lie und fur die weitere Lebensgestaltung?
Welche sozialrechtlichen Hilfen und Anspruche
haben wir?

Neben diesen fachlichen Fragen zu medizinischen,
pflegerischen, organisatorischen oder finanziellen
Themen werden auch Fragen wichtig, wie Sie
als Eltern personlich und gefuhlsmaRig mit dieser
neuen Situation umgehen konnen.

Da die Pflege eines kranken oder behinderten Kin-
des wichtige Entscheidungen von lhnen abver-
langt, benotigen Sie moglichst schnell Antworten
auf all diese Fragen.

Ganz unterschiedliche Fachleute und Einrich-
tungen unterstutzen Sie hierbei und stehen Ihnen
mit Rat und Hilfe zur Seite.

Vielen Eltern mit einem kranken oder behinderten
Kind hilft es, sich daruber hinaus mit Menschen
auszutauschen, die sich in einer ahnlichen oder
vergleichbaren Situation befinden. Denn diese
Personen konnen Informationen aus einer eher
praktischen und alltagsorientierten Perspektive
liefern und Sie realistisch auf die Zukunft vorbe-
reiten.

Zahlreiche Eltern mit einem chronisch kranken
oder pflegebedurftigen Kind haben sich in Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zusam-
mengeschlossen und mit den unterschiedlichen
Fragen und Situationen rund um dieses Thema
auseinandergesetzt. Sie stellen ihr Erfahrungs-
wissen gerne zur Verfugung, um damit anderen
Eltern und Angehorigen in dieser fur sie neuen
Situation Hilfe, Unterstutzung und Begleitung an-
zubieten. Die Selbsthilfe ist daher eine nahezu un-
erschopfliche Quelle, die durch die unmittelbaren,
personlichen Erfahrungen ihrer Mitglieder beson-
ders glaubwurdig ist, denn

sie wissen aus eigener Erfahrung um die Fra-
gen, Hoffnungen und Sorgen, die mit der Nach-
richt verbunden sind, dass ihr Kind einen dau-
erhaften Behandlungs- und Pflegebedarf hat.
sie wissen, was die Entscheidung bedeutet,
ein sehr schwer krankes oder behindertes Kind
zu Hause zu pflegen.

sie wissen, welche Gedanken und Uberle-
gungen vor der Entscheidung, das Kind in der
hauslichen Umgebung zu versorgen, wichtig
waren und

sie wissen, wie sie es geschafft haben, diese
neue Lebenssituation anzunehmen.

Durch die lange Zusammenarbeit innerhalb der
Selbsthilfe aber auch mit Fachleuten aus allen
wichtigen Bereichen verfugt die Selbsthilfe uber
einen wertvollen Erfahrungsschatz, der I|hnen
und lhren Angehorigen helfen kann, das Leben
mit dem kranken oder behinderten Kind so gut
es geht zu meistern und eine moglichst hohe Le-
bensqualitat fur alle Beteiligten zu erreichen.

Wie geht’s jetzt weiter?

Dass |Ihr neugeborenes Kind eine chronische Er-
krankung oder Behinderung hat und dauerhaft
auf Pflege und Betreuung angewiesen sein wird,
erfahren Sie als Eltern in der Regel in der Kinder-
klinik oder von lhrem Kinderarzt.

Meist wirkt eine solche Nachricht zunachst
schockierend oder lahmend, was nur naturlich
ist. Dennoch erfordert es die Situation, dass Sie
schnell aktiv werden. Ein erster und sehr wich-
tiger Schritt ist es genau zu klaren, welche Er-
krankung oder Beeintrachtigung bei lhrem Kind
vorliegt und welche Folgen damit verbunden sind.
Denn erst wenn Sie die Diagnose der Erkrankung
oder Behinderung wissen, konnen Sie sich gezielt
die weiteren Schritte uberlegen.

Ihr Ansprechpartner

Ein wichtiger Ansprechpartner fur alle Fragen
rund um die Krankheit ist der behandelnde Arzt
ihres Kindes. Er ist fur die gesamte medizinische
Betreuung zustandig und mit dem Krankheitsbild

ihres Kindes und allen damit verbundenen Beson-
derheiten am besten vertraut. Im Idealfall unter-
stutzt er Sie uber medizinische Fragen hinaus und
kann Ihnen sagen, wo und von wem Sie weitere
(praktische) Informationen erhalten, was gerade
bei selten oder sehr speziellen Erkrankungen oder
Behinderungen wichtig ist.

Bedenken Sie, dass der Kontakt zum behandeln-
den Arzt aufgrund des anhaltenden medizinischen
und pflegerischen Bedarfs ihres Kindes vermut-
lich sehr intensiv und lange sein wird. Eine ver-
trauensvolle Beziehung ist daher sehr wichtig. Sie
sollten das Gefuhl haben, gut betreut zu werden.
Wenn das nicht so ist und Sie das Gefuhl haben,
dass der behandelnde Arzt nicht ausreichend auf
lhre Bedurfnisse eingeht, sollten Sie einen Arzt-
wechsel in Betracht ziehen.

Wichtige Fragen

Um einen guten Uberblick uber die Erkrankung
und medizinische Versorgung ihres Kindes zu er-
halten, hier einige Fragen, die Sie dem behandeln-
den Arzt stellen sollten:

Wie hei3t die Erkrankung oder Behinderung
meines Kindes?

Was bedeutet die Erkrankung / Behinderung fur
unser Kind sowie fur uns, und welche unmittel-
baren und langfristigen Auswirkungen sind da-
mit verbunden?

Welche Behandlungen braucht das Kind? Wie
sehen die Behandlungsmoglichkeiten aus, wel-
ches Ziel haben sie und wo liegen die Vor- und
Nachteile verschiedener Therapien?

Wie sieht der Pflegebedarf aus?

Welche Entwicklungsmoglichkeiten hat das
Kind mit seiner Krankheit oder Behinderung?
Welche Anforderungen stellt die Behandlungs-
und Pflegebedurftigkeit an uns als Eltern?

Gibt es krankheitsbedingte Gefahren, auf die
wir vorbereitet sein mussen?

In dieser Phase geht es nicht so sehr um Ein-
zelheiten. Die Antworten konnen lhnen jedoch
Orientierung bieten, wenn Sie lhren Lebensent-
wurf angesichts der neuen Situation uberdenken.
Einen festen Fragenkatalog gibt es ohnehin nicht,



aus dem taglichen Zusammenleben und der Ent-
wicklung lhres Kindes werden sich immer wieder
neue Fragen ergeben.

Worauf ist bei Gesprachen zu achten

Damit die Flut an Informationen Sie nicht uber-
fordert und das Gesprach mit Ihrem Arzt hilfreich
fur Sie verlauft, hier noch einige Tipps, die auch
fur alle weiteren Gesprache mit Fachleuten und
Institutionen gelten:

Bereiten Sie sich auf das Gesprach gut vor und
machen Sie sich Notizen daruber, was Sie fra-
gen mochten, um die meist kurze Zeit optimal
zu nutzen.

Nehmen Sie ihren Partner, ein Familienmitglied
oder einen Freund mit, denn vier Ohren horen
mehr als zwei.

Fragen Sie immer gleich nach, wenn Sie etwas
nicht verstehen. Medizinische Fachbegriffe

helfen Ihnen im Alltag nicht weiter, wenn Sie
nicht wissen, welche Konsequenzen damit ver-
bunden sind.

Stellen Sie lieber eine Frage zu viel, als eine
Frage zu wenig.

Begnugen Sie sich nicht mit mundlichen Aus-
kunften, sondern lassen Sie sich wichtige In-
formationen auch schriftlich geben.

Fragen Sie auch nach Begrundungen fur die
Antworten und bitten um weiterfuhrenden In-
formationsmoglichkeiten und Materialien.
Nehmen Sie sich nach dem Termin die Zeit
und halten Sie die wichtigsten Informationen
schriftlich fest.

ob gesund oder krank!

Nachdem der erste Schock verklungen ist, stehen
Sie als Eltern vor der Aufgabe, sich mit der Er-
krankung oder Behinderung ihres Kindes ausein-
anderzusetzen. Das ist nicht nur wichtig fur Sie
selbst. lhre Einstellung zu dieser neuen Situation
ist auch wichtig fur Ihr Kind.

Zu akzeptieren, dass |hr Kind nicht so ist, wie Sie
es sich vielleicht erhofft haben, ist leicht gesagt.
Fur viele Eltern ist das sehr schmerzlich, und es
ist nicht ungewohnlich, wenn Sie ahnlich emp-
finden. Reaktionen, wie ,nicht wahrhaben wol-
len, dass das Kind krank oder behindert ist” oder
~eine inneren Ablehnung gegen das Kind” sowie
Gedanken ,dass es vielleicht besser gewesen
ware, das Kind ware bei der Geburt gestorben”
sind gerade in der Anfangszeit nachvollziehbar.
Ebenso taucht oft die Frage auf, wer ,schuld” an
dieser Situation ist. Solche Gedanken und Fragen
zu Ursachen und Grunden fur die Situation lhres
Kindes werden immer wieder auftauchen. Bitte
vergessen Sie nie: Das ist vollig normal, so geht
es vielen Menschen, die in einer vergleichbaren
Situation sind.

Das Positive sehen lernen

Entscheidend ist, dass Sie lhr Kind mit all seinen
positiven wie negativen Eigenschaften anneh-
men, sich auf ihr Leben in dieser neuen Situation
einstellen und diese Herausforderung positiv be-
waltigen. Fur die Entwicklung lhres Kindes ist es
besonders wichtig, dass es nicht nur jede Hilfe
bekommt, die es zum moglichst guten Leben mit
seiner Krankheit/Behinderung benotigt. Genauso
wichtig ist es, dass lhr Kind auch dabei unter-
stutzt wird, seine Potenziale voll zu entwickeln.

Sehen Sie also nicht nur auf das, was |hr Kind
nicht kann und wo es Unterstutzung und Hilfe
bedarf, sondern auch wo seine Starken liegen.

Sicherlich ist das Leben mit einem kranken oder
behinderten Kind anstrengend und stellt |hr gan-
zes Leben auf den Kopf, es ist aber auch mit viel
Freude und glucklichen Momenten verbunden.

Die Krankheit akzeptieren lernen

Wenn Sie die Erkrankung oder Behinderung lhres
Kindes erstmal akzeptiert haben, konnen Sie auch
von Anfang an offen auf Fragen anderer Kinder,
Verwandter, Nachbarn und befreundeten Fami-
lien antworten. ,Ja, mein Kind ist ....”. Fur Sie
bedeutet dies einen ersten Schritt in ein ,norma-
les” Leben und einen souveranen Umgang mit der
Erkrankung oder Behinderung lhres Kindes.

Und auch Ihr Kind lernt durch solche Situationen.
Denn Kinder verstehen mehr als Worte. Sie spu-
ren die Stimmung der Mutter bzw. des Vaters
ganz genau. Sie merken, dass die Eltern selbstbe-
wusst und aufrichtig antworten und dass es kei-
nen Grund gibt, die Krankheit oder Behinderung
zu verheimlichen.

Auf Familie und Freunde vertrauen

Viele Eltern finden in der Familie oder im Freun-
deskreis Personen, mit denen sie uber ihre Gefuhle
sprechen konnen. Es gibt jedoch auch Eltern, die
die Erfahrung machen, dass Verwandte, Freund
und Bekannte den Kontakt zu ihnen meiden.



Wo kann ich mich informieren?

Es ist unbestreitbar eine schwierige und auch an-
strengende Aufgabe, ein Kind mit dauerhaftem
Pflege- und Betreuungsbedarf zu Hause zu ver-
sorgen. Grundsatzlich gilt aber: Je besser Sie in-
formiert sind, desto besser konnen Sie mit dieser
Herausforderung umgehen.

In Deutschland gibt es verschiedene Fachleute
und Einrichtungen, die Ihnen Information und Un-
terstutzung anbieten. Hierzu zahlen:

Der Krankenhaussozialdienst. Sofern sich lhr
Kind in einem Krankenhaus befindet, steht lh-
nen fur sozialrechtliche Fragen der Kranken-
haussozialdienst zur Verfugung. Er berat Sie
fur die Zeit nach dem Krankenhausaufenthalt,
hilft Ihnen beim Ausfullen von Antragen und
Formularen und informiert Sie ggf. uber Ge-
sprachsgruppen von Eltern mit einem pflege-
bedurftigen Kind.

Ambulante Pflegedienste. Die Mitarbeiter von
ambulanten Pflegediensten, insbesondere sol-
che, die sich auf Kinder spezialisiert haben,
wissen aus ihrer taglicher Erfahrung, welche
Probleme bei der Pflege und Betreuung eines
kranken oder behinderten Menschen/Kindes
auftreten konnen. Sie zeigen |hnen, wie Sie
mit diesen Problemen umgehen konnen und
unterstutzen Sie bei der Pflege.

Krankenkassen bzw. Pflegekassen. Sie sind
wichtige Ansprechpartner wenn es um die fi-
nanzielle Unterstutzung in der hauslichen Pfle-
ge geht. Sie erhalten dort Informationen wel-
che sozialrechtlichen Anspruche Sie geltend
machen konnen, welche Heil- und Hilfsmittel
bei der Pflege unterstutzen konnen, vermitteln
Kurse fur pflegende Angehorige etc.

Kommunale Einrichtungen. In lhrer Stadt oder
in Ilhrem Kreis gibt es verschiedene Einrich-
tungen wie das Gesundheitsamt, Sozialamt oder
Jugendamt mit Service- und Beratungsstellen,
die Ihnen ebenfalls weiter helfen konnen.

Bedenken Sie, dass die Mitarbeiter in diesen Ein-
richtungen nicht mit allen teilweise sehr speziellen

Fragen, die Sie haben, vertraut sein konnen. Sie
werden lhnen jedoch sicherlich Ansprechpartner
vermitteln konnen, die lhnen weiter helfen

Die Qualitat der Beratung

Eine gute Beratung ist gerade in lhrer Situation
sehr wichtig, denn nur gute und verlassliche In-
formationen tragen dazu bei, Unsicherheiten
abzubauen und Uberforderungen zu verhindern.
Achten Sie bei den Gesprachen deshalb auf die
Qualitat der Beratung. Nur wenn lhre Fragen un-
missverstandlich geklart sind, konnen Sie auch
angemessen reagieren und ggf. |hre Anspruche
an die Fachleute uberzeugend formulieren, damit
lhre Interessen nicht zu kurz kommen.

Der ideale Gesprachspartner verbindet fachliche
Kompetenz mit personlicher Ansprache. Um si-
cher zu sein, ob Sie ,gut aufgehoben” sind, soll-
ten Sie sich die folgenden Fragen stellen:

Erhalte ich zuverlassige und verstandliche
Informationen?

Nimmt sich mein Gesprachspartner Zeit fur
mich?

Werden die Informationen und Erklarungen
prazise und damit umsetzbar erlautert?

Gehen die Gesprachspartner auf meine indivi-
duelle Situation ein?

Nehmen mich die Fachleute in meiner Un-
sicherheit und Besorgnis ernst und behandeln
sie mich als einen gleichberechtigten Partner?
Respektieren sie, dass fur Sie als Eltern auch
Sachverhalte wichtig sind, die Experten mit ih-
rer speziellen beruflichen und fachlichen Per-
spektive vielleicht nicht sofort erkennen?

Kooperation ist wichtig

Sehr wichtig ist fur Sie zudem, dass die verschie-
denen Fachleute und Institutionen, wie Arzte,
Pflegepersonal, Mitarbeiter der Kranken- und
Pflegekasse, Therapeuten und Amter miteinan-
der kooperieren. Eine moglichst reibungslose Zu-
sammenarbeit tragt dazu bei, eine optimale Ver-
sorgung lhres Kindes zu gewahrleisten und lhre
ganze Familie zu unterstutzen.

Vielfach ist eine solche Zusammenarbeit schon
gegeben. Wenn Sie andere Erfahrungen machen,
sollten Sie sich nicht scheuen, die verschiedenen
Personen und Institutionen darauf anzusprechen.
Drangen Sie ggf. darauf, dass neue Informationen
und Erkenntnisse immer an alle Personen weiter
geleitet werden, die an Behandlung und Pflege
beteiligt sind.

Moderne Informationswege

Mit dem Internet steht heute ein Informationsme-
dium zur Verfugung, das auch zu allen Themen
und Fragen zum Leben mit Kindern mit hohem
und umfassenden Behandlungs- und Pflegebedarf
sehr viele und umfangreiche Informationen und
Materialien bietet, die lhnen im Alltag wie in be-
sonderen Situationen helfen konnen.

Im abschlieBenden Teil dieser Broschure sind In-
formationsanbieter aufgelistet, die Informationen
anbieten, die fur lhre Fragestellungen wichtig
sind.

Wenn Sie selbstandig im Internet suchen, sollten
Sie daran denken, dass die Qualitat der im Inter-
net verfugbaren Information sehr unterschiedlich
sein kann. Je nach Verfasser konnen mit einem
Beitrag ganz unterschiedliche Ziele und Interessen
verfolgt werden. Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen konnen Sie bei der Bewertung
solcher Informationen unterstutzen.

~Man muss das Rad nicht immer neu erfinden”
Diese Volksweisheit trifft auch auf Familien mit
einem pflegebedurftigen Kind zu. Schon viele
Eltern befanden sich in einer vergleichbaren Si-
tuation wie Sie und konnen lhnen durch ihre Er-
fahrungen im Umgang mit Ihrem kranken oder be-
hinderten Kind eine wichtige Unterstutzung sein.
Denn: Je weniger Zeit und Energie Sie brauchen,
um Informationen, Ansprechpartner oder Unter-
stutzung zu gewinnen, desto mehr konnen Sie
sich lhrer Familie widmen.

Zahlreiche Eltern chronisch kranker oder behinder-
ter Kinder haben sich auf freiwilliger Basis in einer
Selbsthilfegruppe zusammengeschlossen. Dazu
gibt es Selbsthilfeorganisationen, die die Arbeit
der einzelnen Gruppen unterstutzen. Uberwie-
gend konzentrieren sich diese Selbsthilfegruppen
auf bestimmte Erkrankungen oder Erkrankungs-
gruppen. Es gibt Selbsthilfegruppen inzwischen
zu vielen Gesundheitsproblemen.

Was bieten Selbsthilfegruppen/Selbsthilfeorga-
nisationen

Basierend auf ihrem Erfahrungswissen bieten El-
tern in Selbsthilfegruppen einander Rat und Un-
terstutzung bei allen Fragen rund um die Erkran-
kung oder Behinderung des Kindes, geben ihnen
Beistand und Ermutigung in schweren Zeiten.

Die meisten Selbsthilfegruppen haben sich in
uberregionalen Selbsthilfeorganisationen zu
einem Netzwerk zusammengeschlossen, das z.B.
hilfreiche Informationen aus den Gruppen zusam-
menfasst, auswertet und uber entsprechenden
Materialien sowie durch Informations- und Bera-
tungsangeboten verbreitet.

Die in der Selbsthilfe arbeitenden Menschen sind
aufgrund ihrer personlichen Betroffenheit beson-
ders engagiert und durch den oft langjahrigen
Austausch mit Fachleuten sehr gut informiert —
das macht die Selbsthilfe zu einer sehr umfas-
senden, glaubwurdigen und vor allem lebens-
nahen Informationsquelle. Daruber hinaus haben
Selbsthilfegruppen immer im Blick, was fur das
Kind und seine Familie wichtig ist.



Auch Nicht-Mitglieder konnen sich bei den Selbst-
hilfegruppen und -organisationen informieren.
Sie erhalten hier Informationen zur Erkrankung,
Behandlung und Pflege des Kindes sowie einen
Uberblick uber die Wege der gesundheitlichen
Versorgung und der Gesundheitspolitik. Das ist
besonders wichtig, wenn Sie erkennen, dass lhre
betreuenden Fachleute auf Grenzen stof3en.

Auf den Punkt gebracht bedeutet das: Die in
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen
aktiven Menschen

liefern Informationen und bieten gegenseitige
Unterstutzung.

helfen Ihnen, sich schnell mit dem medizi-
nischen und pflegespezifischen Fachwissen
vertraut zu machen, damit Sie besser mitspre-
chen und -entscheiden konnen.

helfen Ihnen, die komplizierten medizinischen,
therapeutischen oder pflegerischen Angebote
zu verstehen und zu nutzen.

wissen, worauf es im Alltag ankommt und
helfen lhnen, vor diesem Hintergrund eine pra-
xisnahe und realistische Perspektive zu entwi-
ckeln, ohne die eine wirklich gute und umfas-
sende Betreuung nicht moglich ist.

geben lhnen Tipps und Hinweise, wie Sie be-
stimmte kritische Situationen bei der Pflege Ih-
res Kindes bewaltigen und die Tage mit lhrem

Kind gelassener verbringen konnen; sie zeigen
lhnen, wie sich andere betroffene Menschen in
vergleichbaren Situationen verhalten haben.
unterstutzen Sie, wenn Probleme auftauchen,
sei es im Umgang mit Fachleuten oder bei der
Durchsetzung l|hrer sozialrechtlichen Anspru-
che.

sie geben lhnen Informationen, wer in be-
stimmten Situationen noch als Ansprechpart-
ner zur Verfugung steht.

Aber:
Die Selbsthilfe ist kein Ersatz fur die Behand-
lung lhres Kindes durch Arzte und andere Fach-
leute!

Insgesamt leistet die Selbsthilfe damit einen
entscheidenden Beitrag dafur, die objektiven
und allgemeingultigen Rahmenbedingungen und
Unterstutzungsmoglichkeiten so zu nutzen, dass
Sie angesichts der Bedingungen in |hrem privaten
Umfeld das beste Ergebnis erzielen konnen.

Diese positiven Funktionen der Selbsthilfearbeit
sind das Ergebnis des Engagements aller in der
Selbsthilfe aktiven Menschen. Sie spiegeln die
vielfaltigen Erfahrungen der in der Selbsthilfe tati-
gen Menschen wider, und auch lhre Erfahrungen
konnen dazu beitragen, die Selbsthilfe weiterzu-
entwickeln.

Wie finde ich eine passende Selbsthilfegruppe
bzw. Selbsthilfeorganisation?

Informationen zu Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen erhalten Sie von Fachleuten,
mit denen Sie Kontakt haben, sowie uber das In-
ternet. Im Informationsteil dieser Broschure sind
einige Kontaktadressen abgedruckt. Weiter gibt
es in vielen Stadten und Landkreisen unter sehr
unterschiedlichen Bezeichnungen Selbsthilfekon-
taktstellen, die Ihnen Adressen in lhrer Nahe ver-
mitteln konnen.

Vergewissern Sie sich jedoch, dass die Aktivi-
taten der Selbsthilfegruppe sich tatsachlich auf
die Problemlage lhres Kindes sowie lhrer Situati-
on beziehen.

Es geht um das Leben der ganzen Familie
Naturlich steht lhr krankes Kind mit seinen Be-
durfnissen im Mittelpunkt Ihres Denkens und
Handelns. Schnell bestimmen dessen Belange
den Familienalltag und das alltagliche Familienle-
ben gerat in Gefahr zu kurz zu kommen.

Vergessen Sie bitte nicht: Sie sind nicht nur Mut-
ter oder Vater des kranken oder behinderten Kin-
des, sondern haben vielleicht noch weitere Kin-
der zu versorgen, sind Partner und haben einen
Freundeskreis.

Trotz des schwierigen Alltags sollten der Kontakt
und der Austausch mit diesen Menschen nicht zu
kurz kommen, denn diese sind auch eine wichtige
Quelle, aus der Sie Kraft schopfen konnen. Und
denken Sie auch mal an sich selbst. Nur wenn es
lhnen gut geht, haben Sie Kraft und Energie, die
auch Ihrem Kind und der gesamten Familie zugute
kommen.

Ein wichtiger erster Schritt ist daher:

Besprechen Sie die neue Situation mit der
ganzen Familie, denn die Entscheidung, Ihr
Kind mit diesem hohen Pflegebedarf zu Hause
zu pflegen, zieht Konsequenzen nach sich, die
von allen Beteiligten in der Familie gemeinsam
getragen werden mussen.

Wo gibt es Konflikte

In der Regel ist das gesamte private Umfeld, ob
Ehepartner, Lebenspartner oder andere Verwand-
te und Familienangehorige von der neuen Lebens-
situation betroffen. Auf der einen Seite konnen
sie sich untereinander unterstutzen und entlas-
ten. Auf der anderen Seite kann es auch zu Mei-
nungsverschiedenheiten und Konflikten kommen.
Das gilt insbesondere, wenn sich bei der Pflege
des Kindes Entwicklungen oder Probleme erge-
ben, die der Partner oder die nachsten Angeho-
rigen unterschiedlich wahrnehmen und von ihnen
unterschiedlich bewertet werden.

Wenn Sie diese Herausforderungen in lhrer Fa-
milie positiv bewaltigen mochten, sollten Sie be-
herzigen:

Bei Konflikten und Auseinandersetzungen im
Alltag sollten Sie offen miteinander umgehen
und gemeinsam uber Hilfe und Unterstutzung
nachdenken.

Ich bin auch noch da!

Schon die Geburt eines ,gesunden” Kindes bringt
fur die Geschwisterkinder eine Reihe an Verande-
rungen mit sich. Sie spuren, dass sie nun nicht
mehr an erster Stelle stehen und weniger Zeit fur
sie da ist. Umso mehr, wenn das neue Geschwis-
terkind krank oder behindert ist, denn in diesem
Fall sind die Veranderungen noch gravierender.
Die Geschwisterkinder mussen oft neue Aufga-
ben ubernehmen und in manchem zuruckstecken,
sie sollen Rucksicht nehmen und Verstandnis fur
die besondere Situation aufbringen.

Fur viele Kinder ist es jedoch nicht einfach nach-
zuvollziehen, warum die Schwester oder der Bru-
der von den Eltern — und haufig auch von der
Mitwelt — anscheinend - eine grof3ere Aufmerk-
samkeit erhalt.

Geschwisterkinder konnen durchaus verstehen,
dass besondere Unterstutzung erforderlich wird,
wenn in einer Familie eine Schwester oder ein
Bruder pflegebedurftig ist. Allerdings sollte man
das nicht voraussetzen, sondern die Situation er-
lautern und besprechen.

Bedenken Sie, dass die meisten Kinder es den El-
tern recht machen wollen, jedoch dabei Gefahr
laufen, sich zu uberfordern und zu viel Verant-
wortung zu ubernehmen

Deshalb sollten sie nie vergessen:

Auch die Geschwister lhres pflegebedurftigen
Kindes befinden sich in einer auRergewohn-
lichen Situation!

Damit die Geschwister |hres kranken Kindes die
Situation und ihre Rolle verstehen und sich be-
achtet, respektiert und geliebt fuhlen, sollten Sie
folgende Punkte berucksichtigen:

Erklaren Sie den Kindern die Erkrankung/Behin-
derung und alles was damit zusammenhangt



offen, ehrlich und vor allem ihrem Entwick-
lungsstand entsprechend.

Beziehen Sie Ihre Kinder ruhig in die Pflege der
Schwester oder des Bruders ein, jedoch ange-
messen und ohne sie zu uberfordern.

Widmen Sie |hren Kindern genugend Zeit und
Aufmerksamkeit und schaffen Sie Gelegen-
heiten, die ihnen ihren besonderen Stellenwert
in der Familie verdeutlichen.

Berucksichtigen Sie bei Familienaktivitaten die
Wunsche und Bedurfnisse aller Kinder.
Fordern Sie den Kontakt nach aul3en, z.B. zu

Freunden oder dem Sportverein, nicht um das
Kind abzuschieben, sondern um ihm die noti-
gen Freiraume zu geben.

Und was ist mit lhnen?

Aus dem Bemuhen, es alles recht machen zu wol-
len, entsteht leicht die Gefahr, sich zu uberfor-
dern. Denken Sie bitte immer daran: Sie mussen
diese Aufgaben noch fur eine lange Zeit bewalti-
gen und es hilft keinem, wenn Sie sich aufopfern
und dadurch selber krank werden.

Es ist daher unabdingbar, uber Entlastungsmog-
lichkeiten nachzudenken. Der Pflegealltag ist an-
strengend und Sie benotigen Freiraum um sich
zu erholen, eigenen Bedurfnissen und Interessen
nachzugehen oder einfach mal in Ruhe uber alles
nachdenken zu konnen.

Eine wichtige Faustregel in diesem
Zusammenhang:

Betrachten Sie lhr tagliches Leben nicht als rei-
ne Aneinanderreihung von Aufgaben, die alle un-
bedingt perfekt erledigt werden mussen. Wenn
Sie sich so standig unter Druck setzen, besteht
die Gefahr, dass Sie lhre personlichen Interes-
sen und Bedurfnisse vollends vernachlassigen —
und das ist weder gut fur Sie noch fur lhr Kind
und die anderen Familienangehorigen.

«Ich fiihre ein kleines erfolgreiches Familien-
unternehmen”

Das gilt schon fur die Organisation des ,normalen”
Familienlebens, und naturlich noch mehr in Fami-
lien mit einem kranken oder behinderten Kind.

Als Eltern befinden Sie sich dann im Dauereinsatz.
Eigentlich reicht |hr Tag gar nicht aus, um all das
zu erledigen, was auf der Tagesordnung steht und
einen ,Feierabend” gibt es im Grunde nicht. Es
gilt an vieles zu denken und unter einen Hut zu
bringen: Sie mussen wissen, welche Termine beim
Therapeuten oder beim Kinderarzt anstehen und
organisieren, wer in dieser Zeit auf die Geschwis-
terkinder aufpassen kann.

Wie organisiere ich meinen Alltag

Damit Sie den Alltag bestimmen und nicht der
Alltag Sie, ist eine gute Planung des Pflegealltags
erforderlich, zumal das Leben mit einem pflegebe-
durftigen Kind viele Uberraschungen mit sich bringt
und oftmals jeder Tag neu geplant werden will.

Deswegen ist wichtig
Machen Sie eine Aufstellung aller regelmaRigen
Termine
Schauen Sie, wo Sie besonders auf Unterstut-
zung angewiesen sind und wer lhnen hier be-
hilflich sein kann.
Besprechen Sie fruhzeitig mit Ihrer Familie oder
lhrem Umfeld, wer an welchem Tag welche
Aufgaben ubernimmt.
Bauen Sie in lhre Tagesplanung kleine Auszeiten
fur sich ein.
Denken sie langfristig und planen Sie rechtzeitig
Freizeiten mit dem Partner, den Kindern und den
Freunden.
Hangen Sie an einem gut sichtbaren Ort einen
Familienplaner auf in dem Sie alle Termine ein-
tragen, und vergessen Sie nicht: Termine fur
ihr krankes Kind sind genauso wichtig, wie z.B.
das FulRballspiel ihres Sohnes.

Hilfe annehmen féllt schwer

Zu einer guten und verantwortungsvollen Alltags-
organisation gehort es auch, sich Hilfe zu holen!
Denn wer sich wie Sie im Dauereinsatz befindet
und dies auch uber Jahre leisten muss und will,
braucht dringend auch Auszeiten und Ruckzugs-

moglichkeiten! Ohne Unterstutzung durch andere
ist dies kaum moglich.

Manche Menschen in Ihrer Situation befurchten,
dass die Suche nach Unterstutzung ein Einge-
standnis des eigenen Versagens oder von Unfa-
higkeit bedeutet. Das Gegenteil stimmt, denn wer
Hilfe und Unterstutzung annimmt, handelt sich
und anderen gegenuber verantwortungsbewusst
und nutzt alle verfugbaren Kompetenzen und Mog-
lichkeiten. Schauen Sie sich also nach Menschen
in lhrer Umgebung um, die Sie in lhrer Aufgabe
unterstutzen konnen.

Die Erfahrung zeigt, dass besonders GroReltern,
andere Mitglieder der Familie aber auch Freunde
und Nachbarn nach anfanglichen Unsicherheiten
gerne bereit sind, sich eine zeitlang um das Kind
zu kummern.

Daruber hinaus stehen Ihnen auch andere Unter-
stutzungsangebote zur Verfugung, die lhnen Frei-
raume verschaffen konnen.

In Frage kommen z.B.
familienentlastende Dienste.
Familienurlaube. Inzwischen gibt es eine Reihe
an behindertenfreundlichen Hotels, die auf die
besonderen Bedurfnisse von Familien mit einem
pflegebedurftigen Kind eingehen.
Kurzzeitpflege. Wenn Sie gerne auch einmal al-
lein in Urlaub fahren mochten.
Den Weg zu solchen Angeboten am Ort zeigen
Ihnen die Beratungsstellen der Sozialamter fur
die Pflegeversicherung, die Pflegekassen und vor
allem die ortlichen Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen.
Auch Eltern in Selbsthilfegruppen konnen lhnen
gute Anregungen geben und berichten, wie sie es
selbst ,geschafft haben” Hilfe einzufordern und
welche Erfahrung sie mit den verschiedenen Un-
terstutzungsangeboten gemacht haben.

Denken Sie immer daran:
Sie mussen die schwierige Situation nicht alleine
bewaltigen. Es gibt eine Vielzahl an Entlastun-
gen fur den Pflegealltag.
Es ist kein Versagen, Hilfe anzunehmen - aber
die bringt Sie nur weiter, wenn Sie akzeptieren,
dass Sie Entlastung benotigen und nicht immer
alles selbst erledigen konnen und mussen.
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