WIR

Elterngruppe fiir Eltern von Kindern mit Handicap

unterstiitzt durch den Bunten Kreis Miinsterland e. V.
RitterstraBe 7, 48653 Coesfeld

Hinweis auf Missstiande

Hilferuf!!!

Sehr geehrte Damen und Herren,

WIR, Frau Andrea Honermann und Frau Karin Dulker, als Sprecherinnen der
Elterngruppe ,WIR" fiir Eltern von Kindern mit Handicap, wenden uns mit einem sehr
- groRen Anliegen an Sie und méchten auf unsere Lebenssituation aufmerksam machen.

Unsere Elterngruppe vertritt Eltern aus den Kreisen Borken und Coesfeld und wir sehen
in folgenden Punkten politischen Steuerungsbedar:

I. Verfahren zur Besorgung der Hilfsmittel

Die Familien von Kindern mit Handicap sind auf die Behandlung von Fachéarzten
angewiesen, da auch nur diese die entsprechenden Hilfsmittel verordnen kénnen. Das
heilt, bis eine Hilfsmittelverordnung erteilt wird, vergeht viel Zeit. Oftmals ist die
Beratung des Hilfsmittels vorher im Kreise der Familie erfolgt, damit das Kind optimal
versorgt werden kann. Die entsprechenden Versorger (Sanitdtshauser) beraten sich
dann ebenfalls noch mit dem Facharzt, bevor die Hilfsmittelverordnung mit dem
entsprechenden Kostenvoranschlag an den entsprechenden Kostentrager gesandt wird.

In dieser Hilfsmittelverordnung steht die exakte Diagnose, sofern eine vorhanden ist und
die genaue Begriundung, warum gerade dieses Hilfsmittel fur das Kind notwendig ist.
Wir reden hier nicht von Luxusgegensténden, die man sich anschafft, damit es uns

Familien gut geht, sondern von Hilfsmitteln, die uns Familien-helfen sollen, den Alltag
zu erleichtern und das Kind mit Handicap im Optimalfall entsprechend férdern und
fordern sollen.

Doch in letzter Zeit kommt es sehr haufig vor, dass die Kostentrager den Antrag auf
Kosteniibernahme erstmal ablehnen, damit "Zeit gewonnen wird." Gegen diese
Ablehnung ist zwar der Rechtsbehelf des Widerspruchs zuléssig, dieser muss jedoch
auch begrundet werden und das ist von "Laien", wie die meisten Familien es sind, nicht
zu bewerkstelligen. Es kann doch nicht sein, dass Antrdge von Fachérzten!!!
abgelehnt werden kénnen. Warum darf von den Kostentragern iiberhaupt in Frage
gestellt werden, ob das Hilfsmittel bendétigt wird oder nicht. Das Hilfsmittel hat ja
nicht "irgendjemand” verordnet, sondern ein spezialisierter Facharzt, der das
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Kind kennt und seine Entwicklung optimal férdern méchte. Die Kostentrager
entscheiden meist nach Aktenlage, ohne das Kind jemals gesehen zu haben. Doch
unsere Kinder sind nicht einfach "nur Papier”, auf die man ein Stempel mit "Nein" setzen
kann. Es ist einfach Kréfte raubend, um ein Hilfsmittel kimpfen zu miissen,
obwohl es den Alltag einfach nur erleichtern soll.

Wie kann es sein, dass einem Marathonldufer Schuheinlagen bewilligt, aber unseren
Kindern die notwendigen, vom ausgebildeten und erfahrenen Facharzt verordneten
Hilfsmittel abgelehnt werden? Wie kann es sein, dass die Kosten fur qualifizierte
Kinderkrankenpflege von einer Krankenkasse trotz Rezept abgelehnt werden und fir
beatmete Kinder Altenpflegehelfer‘innen zusténdig sein sollen, weil sie billiger sind?

Wir fordern eine ziigige Bewilligung von Hilfsmitteln und Pflege auf
der Grundlage der Verordnung von Fachdrzten.

Oftmals geben Familien nach einer Ablehnung auch auf, weil das Widerspruchs-
verfahren langwierig und Kréfte zerrend ist und man sich chancenlos und hilflos
vorkommt. Dazu kommt noch, dass viele Kostentrager sich zentralisieren und somit
viele verschiedene Sachbearbeiter fur ein Kind zustandig sind, was zur Konsequenz hat,
dass man die Vorfalle und die Vorgeschichte einschlie3lich der Diagnosen immer wieder
neu erlautern muss und die Sachbearbeiter nicht wirklich in den Fall involviert sind. Am
besten ware es doch, wenn man wahrend der gesamten Abwicklung nur einen oder
maximal zwei Ansprechpartner hat.

Die Folge aus dem ganzen "langwierigen Prozess" ist, dass wir die Kraft, die wir
eigentlich fur die liebevolle Pflege und Betreuung unserer Kinder benétigen, fur so viele
"Nebentatigkeiten" verschwenden missen.

Die ganze Abwicklung ist einfach zu langwierig und kostet uns
Familien somit sehr viel Kraft. Wir regen daher an, eine entsprechende
Beschwerdestelle/ Ombudsstelle fiir Familien einzurichten, die die
Ablehnungen der Krankenkassen entsprechend bearbeiten und das
Widerspruchsverfahren und ggf. gerichtliche Verfahren durchfiihren.

Il. Betreuung

In den Ferien (ca. 12 Wochen jahrlich) haben einige Familien die Mdglichkeit, die Kinder
in verschiedenen Ferientreffs betreuen zu lassen. Doch fur die Familien, deren Kinder
sondiert und "abgesaugt" werden mussen, ist das meist leider nicht mdéglich. Dies liegt
daran, dass die Betreuer fiir das Sondieren nicht ausgebildet werden kénnen, weil
hierfir das Geld fehlt. Das heift somit, dass die Familien, die eh schon genug gebeutelt
sind, auch in den Ferien keine Méglichkeit haben, inrem Kind etwas Gutes zu'tun und es
in die Ferienbetreuung zu geben, damit sie so Spal® haben und mit den Kindern, die sie
aus der Schule kennen, zusammen sein kénnen. Dies hat natirlich zur Folge, dass
oftmals lediglich nur ein Elternteil arbeiten gehen kann.

Dasselbe gilt auch bei den angebotenen Freizeitbetreuungen. Auch hier fehlen die
Gelder, damit das Personal entsprechend ausgebildet und geschult werden kann.

2



Wir brauchen mehr geschultes Personal fiir Ferien und
Freizeitbetreuung fiir pflegeintensive Kinder.

lll.Pflegegeld, Betreuungsleistungen, Verhinderungspflegg

Das Pflegegeld wird monatlich ausgezahlt. Jede Familie, deren Kind in einen Pflegegrad
eingestuft ist, hat Anspruch auf die dem Pflegegrad entsprechende Geldleistungen,
Sachleistungen und Auszahlung von Entlastungsbeitragen/Verhinderungspflege. Doch
dieses "Verfahren" erscheint uns Familien viel zu kompliziert. Auch die Mitarbeiter der
Pflegevesicherungen haben hiermit so ihre Probleme. Sehr, sehr oft gab es in der
Vergangenheit hier Verwirrungen um die Umwandlung und Auszahlung der
Leistungsbetrége. ;

Des Weiteren bemangeln wir, dass die Pflege'gel'der nicht nach Alter gestaffelt sind, Ein
14-jahriges Kind hat natirlich andere, oft auch teurere Bedirfnisse als ein 3-Jahr|ges
Kind.

Wir regen daher an, a) dieses Verfahren sowie b) die Héhe der
einzelnen Geldleistungen entsprechend zu iiberdenken.

Ferner bleibt hier noch festzuhalten, dass wir Familien uns die entsprechenden
Informationen Uber unsere Anspriiche selbstandig einholen miissen.

Misste es nicht eigentlich verpflichtend fir die Pflegeversicherungen sein, die Familien
umfassend uUber ihre Rechte und Anspriiche entsprechend aufzukléren, nachdem eine
Diagnose feststeht bzw. die Einstufung in einen Pflegegrad erfolgt ist?

Ferner deckt das Budget von Pflegegeldern Sachleistungen, Verhmderungspﬂege oft
nicht die in Anspruch genommenen Leistungen, wie z. B. Ferienbetreuung,
Freizeitbetreuung etc., so dass die Familien am Ende des Jahres noch einiges aus
"eigener Tasche" zahlen mussen oder aber an den einzelnen Veranstaltungen gar nicht
erst teilnehmen kénnen, weil die Leistungen bereits ausgereizt sind. Auch dies hat
natdrlich zur Folge, dass oftmals nur ein Elternteil arbeiten gehen kann. Dadurch fehlt
das Geld, das wie oben beschrieben aber aufzuwenden ist.

IV. Freistellung fiir Eltern R T

Da die Kinder mit Handicap oftmals h&ufig krank sind, sowieso mehr Arzttermine
erforderlich sind (RegelméaRige Kontrollen wie EEG, Ultraschall, etc), ist es in den
meisten Familien sowieso nicht méglich, dass beide Elternteile einer Arbeit nachgehen.

Damit in Zukunft beide Elternteile von Kindern mit Handicap einer
Arbeit nachgehen kdnnen, regen wir an, jedem Elternteil von Kindern
mit Handicap die Mdglichkeit zu geben, nicht wie iiblich bis zu 10 Tage
sondern bis zu 20 Tage der Arbeit fernzubleiben, um die Betreuung
der Kinder zu gewdhrleisten.



Oftmals missen sich die gehandicapten Kinder auch Operationen unterziehen. In
diesen Fallen sollten zudem noch entsprechende Sonderregelungen getroffen werden.

Unter den derzeitigen Bedi\ngungen ist jedenfalls die Pflege und Betreuung fir die
Kinder mit einem Beruf schlichtweg nicht oder nur sehr, sehr schwierig zu vereinbaren.

V. Kinderpflegebetten in Krankenh&dusern

Ein weiteres Problem ist, dass sich in den Krankenhausern "lediglich” "kleine"

~ Kinderbetten befinden. Es gibt jedoch eine Vielzahl von Kindern/Jugendlichen, fur die
diese Betten nicht ausreichend geschiitzt sind. Viele Familien haben bereits ihre privat
angeschafften Pflegereisebetten im Krankenhaus aufstellen miissen, damit eine
Verletzungsgefahr ihres Kindes zumindest weitgehend ausgeschlossen werden kann.

Hier ist dringender Handlungsbedarf geboten. Hierzu schlagen wir vor,
dass jedes Krankenhaus mit entsprechender Kinderstation dazu
verpflichtet wird, die Station mit mindestens einem Kinderpflegebett
(MaRe: ca. 2 Meter lang, ca. 1 Meter breit und ca. 2 Meter hoch!)
auszustatten.

VI. Weitere Hilfsmittel

‘Des Weiteren stellen wir immer wieder fest, dass Gegenstande/Hilfsmittel, die mit dem
Wort ,Reha" verbunden sind, unverhaltnismafig teurer sind, als die gangigen, fur
gesunde Kinder Geeigneten.

Hierfur ein Beispiel: Viele Familien wirden mit inren Kindern gerne mal eine Radtour
machen. Da viele Kinder aber auch hier auf entsprechende "besondere” Fahrrader
angewiesen sind, ist dieses "normale" Erlebnis oft nicht méglich. Ein Rollstuhlfahrrad,
Tandem mit Hilfsmotor etc. kostet im guten Zustand mindestens einige Tausend Euro.
Da gesetztesmaRg keine Regulierung durch die Krankenkassen erfolgt, ist es vielen
Familien -da wie oben beschrieben- ja auch oft nur ein Elternteil arbeiten gehen kann,
gar nicht moéglich, eine entsprechende Anschaffung zu tatigen.

Ebenso verhélt es sich mit PKW's. Viele Familien sind auf PKW's mit einer sog.
Rollstuhirampe angewiesen, um ihr Kind Uberhaupt beférdern zu kénnen. Die-_ . .
Ubernahme dieser Kosten ist ebenfalls nicht gesetzlich geregelt.

Vielmehr ist gesetzlich geregelt, dass jede Fahrt zum Arzt, zu Therapien etc. mit einem
Taxi erfolgen kann und diese Gelder dann auf Antrag erstattet werden. Das heil’t, dass
nur die Kosten fur die Fahrten zu den Arzten, Therapien etc..abgedeckt sind. Die
Fahrten, die fiir die Teilnahme am 6ffentlichen Leben stattfinden, sprich
Freizeitfahrten, werden hierbei nicht beriicksichtigt. Wir verstehen das so, dass die
Kinder lediglich zum Arzt gefahren werden diirfen, aber z.B. der Sonntagsausflug leider
ausfallen muss. Es kann doch nicht sein, dass eine Rollstuhlrampe fiir ein Auto,
die ca. 2.500,00 € kostet, von der Pflegekasse nicht gezahlt wird, aber die Kosten
fiir ein Taxi zu den Arztterminen/Therapien, die um ein Vielfaches héher sind,
iibernommen werden. :
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Wir schlagen eine Finanzierung einer Rollstuhlrampe/ eines
geeignetes Fahrrades vor, um die soziale Teilhabe auch der
Gesamtfamilie zu erméglichen.

Uns ist bewusst, dass man tber die sog. Eingliederungshilfe evtl. Férdermittel
bekommen kann, allerdings ist auch hier das Verfahren sehr langwierig und zum ,
anderen ist die Wahrscheinlichkeit, dass ein "Normalverdiener" (ausgehend von einem
Bruttoeinkommen von ca. 2.800,00 € aus) eine Erstattung erhalt, &uRerst gering.

Insgesamt bleibt hier festzustellen, dass dass man schon ein weit tiberdurch-
schnittliches Gehalt haben muss, um in Deutschland als Familie mit gehandicapten
Kindern ein weitgehend normales Leben fiihren zu kénnen.

Es wird derzeit in unserem Land so viel Gber das Thema Inklusion gesprochen und
diskutiert. Inklusion ist ein Menschenrecht. Sollte nicht jeder Mensch in einem Land
wie Deutschland die gleichen Méglichkeit haben? Unter Inklusion verstehen wir auch,
dass die gehandicapten Kinder nicht schlechter dastehen sollten, als die nicht
gehandicapten Kinder.

Vil. Belastung-der Familien

Da sowohl die kérperliche, als auch die psychische Belastung fiir
Familien mit gehandicapten Kindern sehr, sehr hoch ist, halten wir es
fiir zwingend angemessen aber auch erforderlich, dass jede Familie
ein Recht auf eine regelmiaRige Auszeit, sprich Familienkur, bekommt,
dies zumindest alle drei Jahre. Es ist fiir alle Familienangehérigen
extrem wichtig, immer mal wieder Kraft zu schopfen und aus dem
Alltag "raus zu kommen". - :

Bei dieser Familien Reha sollten alle Familienangehérige den einzelnen Bediirfnissen
entsprechende Anwendungen erhalten. Hierbei weisen wir ausdriicklich darauf hin, dass
es vor allem auch fiir die Geschwisterkinder wichtig ist, mal eine Auszeit vom Alltag zZu
bekommen. Die Geschwisterkinder sind etwas ganz besonderes. Fiir sie gehort es
zwar zum Alltag, dass Mama und Papa viel (mehr) Zeit fur das Kind mit Handicap
bendtigen, aber gerade deshalb ist es unbedingt erforderlich, sie in einer Reha
durchspezielle Anwendungen, Gesprache etc. zu starken. W|r Eltern versuchen uns in
jeder freien Minute, die denn noch bleibt, um die Geschwisterkinder zu kimmern und
Ihnen die Liebe zu geben, die Sie verdienen. Oftmals fiihlen sich die Geschwisterkinder
aber auch verantwortlich fiir inren Bruder/Schwester. Diese Verantwortung wollen wir
ihnen aber gar nicht mit auf dem Weg geben. Aber dadurch, dass wir Eltern einfach oft
erschopft und hilflos sind, sehen sie sich in der Verantwortung. Daher ware es sehr, sehr
hilfreich, dass alle Famlllenangehonge regelmaRig an einer Reha teilnehmen kénnen,
da dort auch viel Kraft fiir den Familienalltag "getankt" werden kann. Vor Ort gibt es
nattirlich auch psychologische Hilfe, doch viele Gesprache sind im hektischen Alltag
integriert. Im Rahmen einer erholsamen Reha-MalRnahme kénnten wir uns ganz anders
auf die Gesprache und die Anwendungen einlassen. Wir brauchen fiir die Betreuung
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und Pflege unserer Kinder einfach regelméaRige Auszeiten, ohne dass das Verfahren
langwierig und kostspielig ist.

Wir schlagen daher vor, dass wir Familien einen gesetzlichen
Anspruch auf eine Reha-MaRnahme mit entsprechenden
Anwendungen fiir alle Familienangehdérige im Abstand von hichstens
drei Jahren erhalten. Das Antragsverfahren sollte dabei einfach und
unkompiliziert Giber einen Hausarzt mit dem Kostentrager abgew1ckelt
werden kénnen.

VIll Verschiedenes

Uns Familien fallt es schwer, soziale Kontakte zu pflegen. Zum einen ist es naturlich
immer wieder ein Problem, eine passende Betreuungsperson fir unsere Kinder zu
finden und zum anderen rauben die Arzt-/Therapietermine sowie die Kdmpfe um die
erforderlichen Hilfsmittel extrem viel Kraft.

Die psychische Belastung, die Sorgen und Angste um die Zukunft-unserer Kinder, sind
enorm grof fur die gesamte Familie.

Hier stellt sich auch die Frage: Wo bleibt mein Kind in einigen Jahren?! Die Anzahl der
Wohnplatze fiir Menschen mit Behinderung ist beschrankt. Auch hier halten wir
entsprechende MaRnahmen zur Beschaffung von Wohnungsplatzen
durch Bereitstellung entsprechender Gelder fiir dringend erforderlich.

Zusammenfassend bleibt festzustellen, dass fiir Familien mit Kindern

mit Handicap in Deutschland dringend etwas getan werden muss. Wir
mochten Sie daher bitten, unsere Anliegen wohIonIend zu priifen und
ggf. entsprechend zu handeln. ,

Fiir persénliche Gespriche und Riickfragen stehen wir natiirlich jederzeit gerne
zur Verfuigung. Fur eine Stellungnahme von lhnen waren wir sehr dankbar.

Mit freundlichen GriiRen

Andrea Honermann und Karin Diilker
als Sprecherinnen der Elterngruppe WIR

Andrea.honermann@gmx.de / karin-duelker@gmx.de



Krankenkasse: Techniker Krankenka
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Diagnosen
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E Dles tnfﬁ sowohl auf_ wie guch fnr daso. g. Produkt zu.
" Insofern handelt es sich nicht um einen ausschliefilichen Gegenstand des téglichen” .
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“Tel. 040 - 460 66 17, 20

Herrn
: _Geschaftszelchen

19. Oktober 2018

Antrag auf eine Gewlchtstheraple-Weste
fiir Ihren Sohn

Guten Tag Herr- '

vielen Dank fur den Antrag vom 11. Okiober 2018. Wie Ihnen bersits in unsarem Schreiben
vom 5. Juli 2018 mltgetent, dirfen mr d|e Kosten fir das gewlinschte Hilfsmittel nicht [lbemeh-
men. :

Der Grund dafir ist: Bei der Gewlchtstherapie-Weste handelt es si_ch der Produktart nach um ei- -
nen handelsiiblichen Gebrauchsgegenstand des taglichen Lebens. Hierzu zahlen die Gegen-
sténde, die allgemeine Verwendung finden. Das Entscheidende fiir unsere Leistungsentschel-
dung ist jedoch die Tatsache, dass die Gew:chtstl'xeraple-Weste keinen therapeutlschen Ansatz

_ der medizinischen Rehabilitation verfolgt.

Die Exgenschaft als Gebrauchsgegenstand blelbt auch dann erhalten wenn das Produkt im Em-.
zelfall aufgrund der besonderen Qualitat oder Ausstattung geeignet sein mag, positiv auf eine -
Krankheit zu wirken. Die von Ihnen beantragte Gewichtstherapie-Weste ist kein Zugelassenes
Hilfsmittel und z#hit der Art nach zu den Gebrauchsgegenstanden des taglichen Lebens und ist
daher gesetzlich von der Kostenlibemmahme ausgeschlossen

Ausschlaggebend Ist dle Primérfunktion als nonnalen Gebmuchsgegenstand des tagllchen Le-
bens. Es ist die Aufgabe der Krankenversicherung, allein die medizinische Rehabilitation sicher-
zustellen, sodass nur solche Gegenstande als Hilfsmittel zu gewéhren sind, die speznﬁsch der
Bekampfung einer Krankhelt oder dem Ausgleich einer Behlnderung dienen.

Zudem handelt es slch bei dem beantragten Gegenstand um em handelsubllches Produkt wel-
che im freien Handel zu erwerben ist. ;

lhr Sohn hat dle Gewmhtstherapie-Weste schon erhalten? Dann darf der Lleferant Ihnen bei
der Riickgabe des Hilfsmittels keine Kosten in Rechnung stellen, auBer, Sie haben mit ihm eine
andere Vereinbarung getroffen :

Techniker Krankenkasse, Tal, 040 - 460 68 17 20
Telefonservice: Mo.- Do. 8 - 18 Uhr, Fr. 8 - 16 Uhr | ww.ﬁLdO
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Wenn Sie mit dieser Entscheidung nicht einversianden sind, beachten._Sié bitte unseren Hin-

- - weis am Ende des Schreibens.-

Falls Sie Fragen haben, rufen Sie uns einfach an. Wir sind gern fiir Sie da.

Freundliche Griie

Ihre Techniker Krankenkassé : .. - - R

eines Monats, nachdem Sle unseren Brief erhalten haben. Ihren Widerspruch richten Sie dann an die Techniker

22305 Hamburg oder in jeder anderen Geschéftsstelle aufnehmen lassen.

Hinwels: Sie haben dle Moglichkelt, Widerspruch einzulegen. Bitte informieren Ste uns hieriiber schriftlich innerhalb -

1 g

Krankenkasse, 20906 Hamburg. Selbstversténdlich kénnen Sle Ihren Widerspruch auch in der Bramfelder Str. 140, s

Teshniker Krankonkasao, Tol. 040 - 460 66 17 20
Telefonservice: Mo.- Do. 8- 18 Uhr, Fr. 8- 18 Uhr | www.tk.de



IM WESTEN - WESTFALEN escfste

Auswirkungen des Pflegenotstands

Ambulante Pflegedienste nehmen keine Patienten mehr ner oder Kinder allein. Ein Beispiel ist die Familie Fels in
an, einige kiindigen sogar bestehende Vertrage. So sind  Liidinghausen. Der elfjihrige Adrian muss beatmet wer-
Angehdrige plétzlich mit der Betreuung ihrer Eltern, Part-  den. Profis, die den Jungen pflegen, finden sich nicht.

Eine Lidinghauserin findet keinen Pflegedienst fiir ihr Kind

Fels in der Brandung

Irgendwo zwischen erschopft und verzweifelt kiimmert sich Anita Fels um fhren Sohn Adrian. Sie findet keinen Pflegedienst. Foto: Wilfried Gerharz



Von Stefan Werding :

LUDINGHAUSEN. Der Fels in
der Brandung brockelt. Drei
Jahre hat Anita Fels ihren
Adrian betreut. Mehr oder
weniger 24 Stunden sieben

kann nicht mehr. Wihrend
die 46-Jdhrige gegen ihre
Miidigkeit, Wut und Ver-
zweiflung und fir ihren
Sohn kampft, streiten sich
Pflegedienste und Kranken-
kasse, wer die im Monat
30 000 Euro teure Behand-
lung bezahlt. Solange die
sich nicht einigen, kiimmert
sie sich weiter um Adrian.
Adrian hat eigentlich zwei
Krankheiten: Schon als er
Heiligabend 2006 zur Welt
kam, war klar, dass etwas
mit ihm anders ist. Den Gen-
Test, der dem Grund einen
Namen geben kénnte, kostet
10 000 Euro, sagt Anita Fels.
Die Krankenkassen argu-
mentierten, dass man den
Jungen auch nicht behan-
deln konnte, wenn man
weif3, was er hat. Und zahl-
ten nicht. e
Adrian konnte auch mit
acht Jahren noch nicht spre-
chen, aber immerhin lau-
tierte er. Und er atimete mehr

Tage die Woche. Anita Fels

 oder weniger selbststéindigr.

»Adrian war auf dem Weg,
ein gutes, selbstbestimmtes
Leben zu fiihren’, sagt die
ausgebildete Betriebswirtin.
Seit der Junge vor drei
Jahren noch zusitzlich am
Churg-Strauss-Syndrom - er-
krankt ist, hat sich die Situa-
tion dramatisch verschlech-
tert. Die Rheuma-Erkran-
kung hat dafiir gesorgt, dass
das Kind kiinstlich beatmet
und ‘durch einen Schlauch
erndhrt werden muss. Herz
und Lunge sind dadurch
stark und irreparabel ge-
schadigt. :
Alle paar Sekunden fingt
ein Monitor an zu piepen,
weil ihn die Sensoren glau-
ben lassen, dass irgendwo
die  Sauerstoffversorgung
klemmt. Vermutlich sind die
Sensoren einfach nicht in
Ordnung, sagt Anita Fels.
~Aber -die teureren bezahlt
die Krankenkasse nicht.”
Diesen Satz wird sie noch 6f-
ter sagen. Mit der einen
Hand bringt sie also den Mo-
nitor zum Schweigen, mit
der anderen drtickt sie in
einer Spritze so grofl wie
eine Banane Tee in einen
Schlauch, damit Adrian ge-
nug Fliissigkeit bekommt.

~Es gibt Tage, da komme
ich nicht zum Zdhneputzen
und nicht unter die Dusche.”
Mal was fiir sich tun, zum
Arzt gesehen, krank werden,
Freunde treffen? Alles un-
moglich. Kann ja sein, dass
der. Schlauch aus dem Loch
in Adrians Hals rutscht.
Schon zwei oder drei Mal ist
er deswegen fast érstickt.

Die Grofimutter traut sich
die Pflege nicht zu, Preunde
(wenn sie die {iiberhaupt
noch hat) sowieso nicht. Der
Nachbar wire schon eine
Hilfe, wenn er aufhoren
wiirde, iber den ungefegten
Vorgarten zu schimpfen.

Bs gibt Krankenschwes-
tern, die in einer dreijihri-
gen Ausbildung lernen, Kin-
der wie Adrian zu versorgen.
Doch die sind selten. Statt an
24 Stunden pro Tag schafft es
der momentan zustdndige
Pflegedienst nur an wenigen
Tagen in der Woche fiir ma-
ximal sieben Stunden, eine
Fachkraft zu schicken. Und
der hat jetzt auch noch hin-
geschmissen. ,Ab September
werden wir null Versorgung
haben”, sagt Anita Fels. So
lauft das schon ein Jahr.
Nachts ist die Familie ohne-
hin auf sich allein gestellt.

Ein Pflegedienst brduchte
drei Vollzeitkrifte, drei Teil-
zeitkrdfte und eine 450-
Euro-Kraft, um das leisten
zu konnen, was das Ehepaar
in Liidinghausen alleine be-
waltigt. Seit drei Jahren.
Selbst die Profis belastet die
Arbeit so sehr, dass sie ir-
gendwann ,vollig durch
sind”, wie Fels es nennt. Vie-
le- Schichten dauerten zwolf
Stunden. ,Die Fachkrifte
sind hier alle reihenweise
zusammengebrochen. Die
haben keine Power mehr
und schmeiflen dann das
Handtuch®, berichtet sie.
Dann suchen sie sich eine
Arbeit, die sie weniger belas-
tet. .

Anita Fels’ groidter
Wunsch wire es, mit Adrian
und ihrer Familie in den
Urlaub zu fahren. Nichts
Grof3es. Vielleicht ein paar
Tage nach Nefimersiel an der
Nordsee. ,Aber wie sollen
wir da hinkommen?, fragt
sie. ,Der ganze Aufwand ..."
® Unterstiitzung finden Familien in
einer dhnlichen Situation unter an-
derem beim Bunten Kreis Miinster-
land (www.bunter-kreis-muenster-
land.de) oder bei den Konigskin-
dern (www.kinderhospiz-koenigs- -
kinder.de).

»Die Fachkréfte sind
hier alle reihen-
weise zusammen-
gebrochen«

.Anita Fels




Die Position
der
Krankenkasse

MUNSTER. In einer schriftli-
chen Stellungnahme erklirt
die TK, dass ,sowohl fiir die
Versicherten, die in ihrem
héuslichen Umfeld intensiv-
medizinische Versorgung
bendtigen, als auch fiir die
Kassen die Versorgung eine
besondere Herausforderung
darstellt”. Der Pflegemangel
fithre ,allerdings vereinzelt

dazu, dass nicht immer zeit- -

nah ein Pflegedienst fiir die
hdusliche Versorgung der
Versicherten  bereitsteht”.
Fir jeden dieser Fille wiir-
den  Vergiitungsvereinba-
rungen mit dem Pflegedienst
geschlossen. Die TK wiinscht
sich, den Rahmen fiir diese
Leistungen auch auf der Ge-
setzesseite klarer zu definie-
ren. ,Hier geht unser Signal
in Richtung Politik*, heifdt es
in der Antwort. -werd-

I Die Position
eines

Pflegedienstes

MUNSTER. Der Mitarbeiter
eines Pflegedienstes beklagt,
dass die Krankenkassen mit
dem Pflegediensten umgin-
gen ,wie mit einem Pfund
Wurst”, So bezahle die TK
hoéchstens 33 Euro pro Stun-
de, andere dagegen 42 oder
sogar 47. ,Warum sollen wir
da Versicherte der TK versor-
gen?’, fragt der Pflegedienst-

Drei Fragen an...

enn es zu wenig
Pflegekrifte gibt,
bekommen das

die Angehorigen von kran-
ken oder behinderten
Menschen besonders stark
zu spiiren. Unser Redak-
tionsmitglied Stefan Wer-
ding hat mit Annerieke
.Diepholz, Diplom-Psycho-
login vom Bunten Kreis,
tiber die Belastung der Fa-
milien gesprochen.

Offenbar sind die Men-
schen, die sich schon bis
zur  Selbstaufgabe um
ihre Angehorigen kiim-
mern, durch den Pflege-
notstand besonders ge-
lackmeiert.

Diepholz: Es lduft bei kei-
ner Familie, die wir vom
Bunten Kreis betreuen
und die ein Kind mit Pfle-
gegrad 5 haben, gut und

leiter, der aus Sorge, seinen

Versorgungsvertrag zu ge-
anonym bleiben
will. So blieben entweder be-
stimmte Versicherte oder
aber die Pflegedienste auf
der Strecke. Uber Adrian, der
bei der TK versichert ist, sagt
er: ,Dieses Kind wird keinen
Die
Pflegedienste gingen Klagen
aus dem Weg, da sie fiirch-
ten, sonst keine Auftrige
mehr zu bekommen. -werd-

fahrden,

Pflegedienst finden.”

-
~

- A'nnerieke Diepholz

Foto: -wg-

verldsslich, Die. Zustinde
sind so Kkatastrophal, dass
auch Vereine wie wir oder
die K6nigskinder wenig hel-
fen konnen.

“Woran liegt das?

Diepholz: Krankenkassen
weigern sich, 48 Euro pro
Stunde fiir eine ausgebildete
Krankenschwester zu zah-
len. Die wollen héufig nicht

mehr als 33 Buro ausge-
ben. Fiir 33 Euro kénnen
Pflegedienste aber
Helfer oder ungelernte
Kriéfte einstellen. Doch sol-
len die ein Kind an einem

| Beatmungsgerdt betreuen?

Wie konnen Sie Familien
wie der von Adrian hel-
Jen?

Diepholz: Wenn Angeho-

rige vollig erschopft sind,
weil sie seit einem Jahr
nicht mehr richtig schla-

-fen, um die Pflege Tag und

Nacht zu {bernehmen,
kénnen wir unser psycho-
logisches Handwerkszeug
beinahe im Koffer lassen.
Trotzdem versuche ich in

nur -

solchen Féllen Angehorige

zu unterstiitzen - etwa in-

|

dem ich mit ihnen auf |

Schlafmoglichkeiten hin-
arbeite.

-
<



Eine Nacht mit
Adrian

Weil sie keinen Pflege-
dienst findet, kitmmert
sich die Familie Fels
selbst um ihren Sohn
Adrian. Das bedeutet:
Wenn Adrians Vater um
20 oder 21 Uhr von der
Arbeit nach Hause
kommt, trigt er Adrian
nach oben in sein Bett,
seine Frau Anita ver-
sucht danach, ihr Kind
zum Einschlafen zu
bringen, indem sie es
unter anderem umla-
gert und zu entspannen
versucht. Tut sie das
nicht, schlift Adrian
nicht ein. In den ein-
einhalb Stunden riumt
ibr Mann auf, stellt die
Medikamente bereit,
reinigt Spritzen, spiilt
Sonden. Ein Monitor,
ein Babyfon und eine
Kamera iiberwachen
- das Kind. Ist der Elfjih-
rige unruhig, 16st er re-
gelmifig den Alarm
aus. Zwischen 22.30
und 23 Uhr gibt es et-
was zu essen. Die Mut-
ter hat oft ein schlech-
tes Gewissen, weil Adri-
| ans 14-jdhrige Schwes-
- ter deswegen oft zu lan-
ge auf ist. Um ein Uhr
liegt Anita Fels im Bett.
Sie muss sich beeilen
mit dem Schlafen. Und
ein Ohr bei ihrem Sohn
haben. Sie sagt: ,Ich
muss horen, wenn er
. sich aus Versehen die
Kaniile zieht. Sonst
stirbt er mir.”
Um drei Uhr gibt sie
Adrian Beruhigungsmit-
tel. Wegen seiner Atem-
not gerdt er sonst in Pa-
nik. Wenn der Junge
keinen Nachschub be-
kommt, hat er Entzugs-
erscheinungen. Sechs
Uhr gibt sein Vater ihm
die restlichen Medika-
mente. Wenn er zur
Arbeit fihrt, tibernimmt
Anita Fels.




Situation der Familien Pflegebediirftiger Kinder, aus Sicht des
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Fallbeispiel

4 Monate alter Junge, zweites Kind gesunder Eltern.

Zustand nach OP einer Osophagusatenose ( Speiserdhrenverengung ) und mehrmaliger invasiver
Intubation. Dadurch Verengung und Verformung des Kehlkopfes. Anlage eines Tracheostomas

( Luftréhrenzugang ). Dadurch hdufiges Absaugen nétig. Wechsel der Trachealkandile alle 3 Wochen.
Da der Junge damit sehr schlecht trinkt, legen einer Magensonde. Er wird fast vollstindig sondiert.
Das Krankenhaus das den Jungen nach Hause entlasst, verordnet eine 24 h Versorgung durch einen
Ambulanten Kinderpflegedienst. Dies lehnt die Mutter ab, sie traut sich die Versorgung zu und
mochte nur einmal téglich fiir eine Stunde Unterstiitzung um Hilfe bei der Tracheostomapflege,
Kanilen Wechsel und Beurteilung des Zustandes Ihres Sohnes zu bekommen.

Die Suche eines Pflegedienstes in Wohnort Nihe ist zunachst Erfolglos. Zudem verweigert die
Krankenkasse eine Genehmigung. Die Eltern gehen mit dem Kind nach Hause. .
Zuhause geht es zunichst einigermaRen. Der Vater ist in der Lage die Magensonde selbst zu legen.
Bei der Tracheostomapflege haben die Eltern allerdings Schwierigkeiten. Bei einer Pflege rutscht die
Kaniile raus. Der Junge ist sehr lebhaft. Nur mit Miihe und unter groRen Schwierigkeiten bei
Lebensbedrohlicher Lage des Kindes, bekommen die Eltern die Kaniile wieder gelegt. AuRerdem
bekommt der Junge eine schwere Bronchitis und muss sehr hiufig abgesaugt werden. Die Eltern
kommen an |hr Grenzen.

Die Suche eines Pflegedienstes geht weiter. Der VICA Pflegedienst wird kontaktiert, obwohl wir 50
min. Fahrzeit entfernt liegen. Wir kénnen eine Pflege jeden Werktag nur zusagen da wir eine weitere
Pflege in der Nahe haben und nach dieser Schicht zu der Familie kommen kénnen. Eine Arztliche
Verordnung wird beim Kinderarzt besorgt und mit einen Kostenvoranschlag zur Krankenkasse
geschickt. Die Krankenkasse meldet sich nach einer Woche und lehnt den Stundenlohn der VICA ab.
Der Stundenlohn betrégt 46,22 €, darin sind Fahrzeiten und 24 h Rufbereitschaft sowie Nacht, Sonn-
uns Feiertagsarbeit enthalten. Und natdrlich samtliche Biiroarbeiten. Durch intensive mehrmalige
Gesprache unseres Geschéftsfiihrers mit der Krankenkasse, mit Erklarungen zur Not der Familie und
die Lebensbedrohlichkeit des Kindes, werden diverse Unterlagen zur Kostenberechnung des
Pflegepersonals und Kalkulation der Kinderkrankenpflege VICA , bei der Krankenkasse, eingereicht.
Es folgt eine Wartezeit von .

2 Monaten. Trotz mehrmaligen Nachfragens der Mutter keine Entscheidung. In dieser Zeit ist das
Kind 2-mal im Krankenhaus und 4-mal beim Kinderarzt. Da die Eltern unsicher sind {iber den
Gesundheitszustand des Sohnes und um dort die Tracheostomapflege und Kaniilenwechsel
durchzufiihren. Das Tracheostoma ist entziindet und rot, da die Eltern méglichst wenig die Pflege

- durchfiihren. Aus Angst die Kaniile rutscht wieder raus. SchlieRlich kommt die Zusage der
Krankenkasse fiir 3 Wochen. Mit Hinweis darauf das eine Verlangerung der Pflege nicht fiir nétig
befunden wird. Was natiirlich fiir die Familie véllig unzureichend ist.



Diese langen Wartezeiten, immer wieder nur kurzzeitige Zusagen der KK und keine Verlasslichkeit in
der Pflege der Kinder, machen den Pflegedienst stark zu schaffen. Es ist kaum moglich einen
verninftigen verladsslichen Dienstplan zu schreiben.

Die Schwestern haben keine Verlasslichkeit in lhrem Arbeitspensum.

Wir sind ein.zertifizierter Pflegedienst, das heiRt wir beschaftigen nur Fachpflegepersonal, also
Kinderkrankenschwestern. Es wird immer schwerer diese guten Schwestern zu halten. Durch den
Pflegenotstand kénnen sie jederzeit ins Krankenhaus wechseln, mit gesicherten Arbeitszeiten.
Zudem kommt noch die psychische Belastung, nicht mehr zu den Familien gehen zu kénnen, da die
Krankenkasse die Stunden oder sogar den ganzen Einsatz kiirzen, obwohl diese Familien dringend
Hilfe brauchen. '

Es wird viel Geld und Aufwand investiert, damit diese Kinder Uberleben. Mit Recht !!! Diese Kinder
haben ein Recht auf eine gute Versorgung.

Doch die Erfahrung zeigt, dass, sobald die Pflege Zuhause nicht mehr snchergestellt ist, eine
unglaubliche Belastung auf diesen Familien lastet.

Es wire wiinschenswert, dass die Krankenkassen schneller und bedarfsgerechter agieren,
Sacharbeiter wissen um was fiir Entscheidungen es sich bei den Kindern und Familien handelt und
dass mehr die medizinische Notwendigkeit gesehen wird.

Lisa Becker
Teamleitung VICA Kiffiderpflegedienst
Mobil : 0171-7637280



