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Vorwort

Unterstutzung fur Familien in Not

Bendtigen Erwachsene im fortgeschrittenen Alter
zunehmend Hilfe, beginnt in der Regel ein einge-
spieltes Verfahren. Bei Kindern, die auf Pflege ange-
wiesen sind, ist diese Situation grundsatzlich anders.
Oft leiden sie seit Geburt an einer Erkrankung oder
Behinderung. Manche Symptome treten sofort auf,
andere erst zu einem spateren Zeitpunkt. Ihr Bedarf
an pflegerischer Hilfe unterscheidet sich grundle-
gend — und auch die vorhandenen regionalen Hilfs-
angebote.

Fir den Alltag des Kindes hat die Pflegebedurftig-
keit meist einschneidende Folgen und ist zudem mit
schweren Belastungen flr Eltern und Geschwister
verbunden. Hier kann die Pflegeberatung der AOK
wertvolle Hilfe anbieten. 830 Pflegeberaterinnen
und -berater der Gesundheitskasse unterstiitzen in
ganz Deutschland pflegebediirftige Menschen und
ihre pflegenden Angehodrigen. Keine andere Kasse
verfugt Uber ein umfassenderes Beratungsnetz. Da-
beiist es egal, wie alt die Pflegebedurftigen sind —sie
haben das Recht auf eine kostenlose Pflegeberatung.
Doch nicht nur Kinder und Jugendliche, die pflegebe-
durftig sind, haben diesen Anspruch. Auch gesunde
Kinder und Jugendliche, die ihre pflegebedirftigen
Eltern oder Grolleltern betreuen und pflegen, be-

kommen Unterstitzung im Rahmen der Pflegebe-
ratung. Schatzungen des ,Zentrums fur Qualitat in
der Pflege (ZQP) zufolge gibt es in Deutschland rund
230.000 solcher jungen Pflegenden. Sie helfen ihren
Eltern oder GroReltern im Haushalt, kimmern sich
um die kleinen Geschwister und Ubernehmen auch
pflegerische Tatigkeiten wie Hilfe beim Essen, beim
Toilettengang oder bei der Korperpflege.

Ob pflegebedtrftige Kinder oder junge Pflegende —
diese speziellen Falle sind auch fur die Pflegeberater
der AOK eine Herausforderung. lhre Aufgabe ist es,
immer die gesamte Familie im Blick zu behalten, sich
um handfeste Unterstitzung fir die Eltern zu kiim-
mern und dabei auch die Geschwister nicht aus den
Augen zu verlieren. Nur wenn alle Betroffenen Entlas-
tung erfahren, lasst sich eine optimale Pflege sichern
und eine Uberforderung der Familie vermeiden.

Eine anregende Lektiire wiinscht lhnen

W/

Martin Litsch
Vorstandsvorsitzender des AOK-Bundesverbandes
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Vater von Klara liber seine
Pflegeberaterin Angelika Ulrich

Uberblick

Kinder und Jugendliche in der Pflege

Pflegeberatung fur die ganze Familie

Sind Kinder oder Jugendliche aufgrund einer chro-
nischen Erkrankung oder Behinderung auf Pflege
angewiesen, brauchen sie und ihre Familien Un-
terstiitzung. Denn die Pflege eines Kindes ist ex-
trem aufwendig und bringt die ganze Familie an
ihre Grenzen. Was muss organisiert

werden, damit mein Kind zu
Hause gepflegt werden
kann? Welche Hilfsmit-

tel brauchen wir und

wer Ubernimmt dafir

die Kosten? Gibt es

auch Angebote fir die
Geschwister? Wer kann

uns helfen? Mit diesen

und weiteren Fragen mius-
sen sich die Betroffenen ausein-
andersetzen und gezielt Hilfe suchen.

Ob Kinder- und Jugendhilfe, ambulante Kinder-
pflegedienste oder sozialpadiatrische Zentren, ob
MaBnahmen zur Familienentlastung, integrative
Freizeitangebote oder Leistungen zur Friihforderung
— es gibt flr betroffene Familien vielfaltige Hilfsan-
gebote. Doch eine 2014 ver6ffentlichte Studie des
Kindernetzwerkes zeigt: Zu viele Eltern kennen diese
Angebote nicht. Und wenn doch, wissen sie oft nicht,
an wen sie sich mit ihren Fragen wenden konnen.

Dabei ware es gerade in dieser Zeit der Unsicherheit
wichtig, dass sich die Eltern voll auf die Pflege ihres
Kindes konzentrieren konnen, statt die unterschied-
lichsten Behorden und Sozialleistungstrager auf der
Suche nach Hilfe aufsuchen zu missen. Ziel sollte es
sein, dass Eltern mit pflegebedurftigen Kindern von
einem Netzwerk beraten werden, ,wo die eine Hand
die andere kennt”. Die Pflegeberater und -beraterin-
nen der AOK leisten genau das: Sie kennen die regi-
onalen Hilfsangebote, koordinieren Fallbesprechun-
gen mit den verschiedenen behordlichen Akteuren
und helfen, Leistungen zu beantragen. Dabei kiim-
mern sie sich um Eltern und Kinder gleichermafRen,
denn nur so lasst sich eine passgenaue Versorgung in
dieser besonderen Situation sicherstellen.

Wie zum Beispiel bei Klara Hoerfeld: Die Elfjéhri-
ge, die im wahren Leben eigentlich anders heif3t, lei-
det an der erblichen Stoffwechselkrankheit Mukopo-
lysacharidose (MPS). Die Erkrankung duRert sich mit
immer neuen Symptomen, was auch eine sich stan-
dig verandernde Belastung flr die Familie bedeutet.
Als AOK-Pflegeberaterin Angelika Ulrich vor funf
Jahren das erste Mal die Familie besucht, hat Klara
Pflegestufe 1 und der alleinerziehende Vater pflegt
das Kind am Rande seiner Krafte. Eine Unterbrin-
gung im Pflegeheim kommt fur ihn trotzdem nicht
in Frage. Die AOK-Pflegeberaterin besucht die Fami-



Uberblick

lie mittlerweile viermal im Jahr und kimmert sich
darum, die hausliche Pflegesituation zu verbessern.
So unterstitzt sie etwa den Vater dabei, einen hohe-
ren Pflegegrad zu beantragen. Klara Hoerfeld erhalt
den Pflegegrad flinf, was zu einer deutlichen finan-
ziellen Entlastung der Familie fiihrt. Angelika Ulrich
regelt fir die Familie auch erfolgreich die Hilfsmit-
telversorgung, organisiert fir Klara einen Aufenthalt
im stationdren Kinderhospiz und leitet eine spezia-
lisierte ambulante padiatrische Palliativversorgung
(SAPPV) sowie das Schwerbehindertenverfahren ein.
AuBerdem bekommt der Vater inzwischen regelma-
RBig Unterstlitzung im Haushalt, sodass auch mal ein
paar Stunden Zeit fir ihn bleiben. Die Pflegekasse er-
stattet einen Teil der Kosten. Der Fall zeigt: Die AOK-
Pflegeberatung ist fir Familien mit pflegebedurfti-
gen Kindern genau die richtige Anlaufstelle.

Neben diesen Familien gibt es allerdings noch
eine weitere Gruppe mit ahnlichem, ganz beson-
derem Beratungsbedarf: Familien, bei denen Kinder
oder Jugendliche die Pflegenden sind. Sie kimmern
sich um ihre Eltern, GroReltern oder auch um kranke
Geschwister. Diese Art der Pflege wird in der Offent-
lichkeit kaum wahrgenommen, dabei handelt es
sich keineswegs um Einzelfdlle. Erhalten die Kinder
im Rahmen der Hilfestrukturen entsprechende Un-
terstltzung, kann ihre tatkraftige Pflegehilfe nicht
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nur den Zusammenhalt der Familie starken, sondern
den Kindern auch das gute Geflihl geben, einem ge-
liebten Menschen helfen zu kénnen. Schwierig wird
es, wenn Belastung und Verantwortung zu grof3
werden. Die betroffenen Kinder ziehen sich dann
sozial zurtick und vernachldssigen Freunde und Frei-
zeit. Die Uberforderung kann sogar zu gesundheit-
lichen Problemen flihren. Die AOK-Pflegeberater
stehen auch diesen Familien zur Seite — personlich,
telefonisch oder online beraten sie die Familien und
vermitteln ihnen die notige Hilfe aus einer Hand.

Passgenaue Versorgung
Familien mit pflege-
bediirftigen Kindern

und junge Pflegende
brauchen eine individuell
auf ihre Familiensituation
abgestimmte Pflegebe-
ratung.
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Pflegebediirftige Kinder

Besonderes Fallmanagement

Lotsen im Gesundheitsdschungel

Eltern eines schwer erkrankten Kindes oder eines Kin-
des mit Behinderung wissen oft nicht, an wen sie sich
wenden mussen, um konkrete Hilfsangebote zu fin-
den. Die AOK steht betroffenen Familien deshalb mit
dem ,Besonderen Fallmanagement (BFM) Kind“ zur
Seite. Herzstlick dieses Angebots ist ein individuelles
Versorgungsmanagement, bei dem feste Ansprech-
partner die Familien kontinuierlich begleiten und be-
raten. Diese Fallmanager organisieren und koordinie-
ren die — je nach Lebensalter und Entwicklungsstand
—notwendige ambulante oder stationare Hilfe.

Bereits seit 2008 arbeitet die AOK in diesem
Projekt gemeinsam mit dem Medizinischen Dienst
der Krankenversicherung (MDK) daran, betroffe-

ne Familien bestmoglich zu unterstiitzen. Zuerst
besuchen ein speziell geschulter Pflegeberater der
AOK und ein Sozialmediziner des MDK gemeinsam
die betroffene Familie. Bei diesem Hausbesuch
macht sich das BFM-Team zunachst ein detailliertes
Bild von der Beeintrachtigung des Kindes, von der
pflegerischen Versorgung und der Lebenssituation
der Familie. Ziel ist es, ein moglichst umfassendes
Gesamtbild der familidren Situation zu erfassen.
Auf dieser Basis erarbeitet das Team dann in enger
Abstimmung mit den Eltern einen individuellen
Versorgungsplan fiir das betroffene Kind. Dabei
werden auch behandelnde Kinderarzte, Hausarzte
oder sozialpadiatrische Zentren sowie behordliche
Akteure eingebunden.

Alper, Melih und Mert hatten einen eher holprigen Start ins Leben. Schon die Schwangerschaft war
eine einzige Zitterpartie: Noch im Mutterleib mussten die Blutkreislaufe der drei Babys in einer
komplizierten Operation voneinander getrennt werden. In der 30. Woche kam das Trio dann per
Kaiserschnitt auf die Welt. Auch nach der Entlassung aus der Klinik horten die Sorgen nicht auf. Die
Frilhchen —kaum schwerer als eine Packung Mehl —litten unter einer Erndhrungsstorung. In dieser
Situation bekam die Familie Hilfe im Rahmen des ,,Besonderen Fallmanagements Kind“. Eine

Pflegeberaterin der AOK organisierte die notwendige Unterstiitzung: Die Drillinge bekamen eine
Pflegestufe, die Familie zog in eine groRere Wohnung und erhielt eine Familienhilfe. Die Kinder haben
ihre Startschwierigkeiten inzwischen tiberwunden — durch das friihzeitige Eingreifen konnte eine
moglicherweise dauerhafte Pflegebediirftigkeit abgewendet werden.
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Familienbegleitung
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LICHTBLICK fur Eltern und Geschwister

Familien mit schwer oder chronisch kranken Kindern
bendtigen tatkraftige Hilfe. Um sie bestmoglich
zu unterstiitzen, hat die AOK vor mehr als 20 Jah-
ren ,LICHTBLICK — die Begleitung fiir Familien mit
chronisch kranken Kindern” ins Leben gerufen. Mit
LLICHTBLICK" bekommen die Betroffenen erfahrene
Familienbegleiter zur Seite. Diese sind Ansprechpart-
ner fur alle Fragen rund um die Krankheit oder die
Pflege. Sie lotsen sicher durch den Medizinbetrieb
und geben den Familien alle wichtigen Informatio-
nen fir eine tragfahige Versorgung.

Die Mitarbeiter von LICHTBLICK sind darauf ein-
gestellt, Familien Uber einen langen Zeitraum zu
begleiten. Sie kimmern sich um die bestmaogliche
Versorgung des kranken Kindes — ab der Diagnose-
stellung bis weit in die Nachsorgezeit. Ob staatliche
Leistungen nach dem Schwerbehindertenrecht, von
der Kranken- oder der Pflegekasse — die Eltern be-
kommen nicht nur einen verstandnisvollen und ver-
lasslichen Ansprechpartner, der sie umfassend uber
alle rechtlichen Anspriiche informiert. Die speziell
ausgebildeten AOK-Berater vermitteln auch diver-
se Versorgungs- und Entlastungsangebote, egal ob
diese von der AOK oder anderen Akteuren kommen.
Sie vermitteln beispielsweise Kinderkrankenpflege-
dienste und sozialmedizinische Nachsorge, beantra-

gen auf Wunsch RehabilitationsmaBnahmen oder
spezielle Forderangebote. Handelt es sich um eine
seltene chronische Erkrankung, kooperiert die AOK
auch mit der Selbsthilfeorganisation ,Allianz Chro-
nischer Seltener Erkrankungen® (ACHSE e. V.)

Zusatzlich zu diesen Hilfsangeboten gehoren
aber auch erlebnispadagogische Ferienfreizeiten
zum Angebot von LICHTBLICK. Dabei bleibt nicht
nur das erkrankte Kind im Fokus —denn auch die Ge-
schwister bendtigen Entlastung. Wahrend es in den
Sommerferien Fahrten gezielt fiir erkrankte Kinder
gibt, richten sich die Ferienfreizeiten in den Oster-
oder Herbstferien an die Geschwisterkinder.

Familienbegleiter

Seit iiber 20 Jahren un-
terstiitzt die AOK mit
dem Serviceangebot
»LICHTBLICK“ Familien
mit pflegebediirftigen
Kindern.



Cornelia Neubert
AOK-Pflegeberaterin
und Kinderbeauftragte

im Pflegestiitzpunkt

Sie sind seit sieben Jahren Kinderbe-
auftragte und in einem Pflegestiitz-
punkt tatig. Mit welchen Problemen
kommen Menschen zu lhnen?

Familien mit einem pflegebedirftigen Kind haben
oft bereits eine lange Odyssee auf der Suche nach
Hilfe hinter sich. Denn wenn erstmal die Diagnose
und damit auch der Hilfebedarf des Kindes fest-
steht, fuhlen sich die Familien in der Regel komplett
alleingelassen. Viele Eltern sind in dieser Situation
vollig iberfordert und hilflos. Oft muss ein Elternteil
den Job aufgeben, und trotzdem bleibt fiir die Ge-
schwisterkinder zu wenig Zeit. Es gibt zwar von ver-
schiedenen Stellen Unterstiitzungsleistungen, doch
welche das sind und wo man sie bekommt, wissen
die meisten Eltern nicht.

Wie kénnen Sle den Familien helfen?

Wir geben den Familien Ruckhalt und vermitteln
schnellstmoglich qualifizierte, individuell auf das
Kind abgestimmte Betreuung sowie psychologische
Unterstitzung. Wir kimmern uns darum, einen
Pflegegrad zu beantragen, informieren Uber alle
Leistungen, die Eltern und Kind zustehen, und unter-
stitzen auf Wunsch auch bei der Beantragung die-
ser Leistungen — beispielsweise der Eingliederungs-
hilfe — bei den dafuir zustandigen Behorden.

Pflegebediirftige Kinder

,Wir geben den Familien Ruckhalt”

Wo treffen Sie auf Schwierigkeiten beim Versuch,
einer Familie Hilfe zu vermitteln?

Es gibt fir betroffene Familien auf allen Ebenen zu
wenig Angebote. Das fiihrt zu langen Wartezeiten
und macht es schwer, den Eltern schnell Hilfe zu
vermitteln. Wir haben zu wenig Kinderpflegedienste
und Tagesbetreuungsangebote. Betreuungsintensi-
vere Kinder haben es unheimlich schwer, einen Platz
in einer Kita oder in der Schule zu bekommen, wo
sie pflegerisch betreut werden. Und wenn die Eltern
einmal wegen Krankheit ausfallen, gibt es kaum Kurz-
zeitpflegeplatze.

Zu Ihren Aufgaben gehort auch die Netzwerkarbeit.
Was kann man sich darunter vorstellen?

Die meisten Eltern wissen nicht, dass sie bei uns eine
umfassende Beratung und Hilfe aus einer Hand be-
kommen kénnen. Deshalb arbeiten wir mit den ver-
schiedensten Partnern zusammen. Das Ziel ist ein
lokales Netzwerk mit Kinderarzten und Jugendamt-
ern, sozialpadiatrischen Zentren, Kinderhospizen, El-
ternvereinen oder Selbsthilfegruppen, aber auch mit
Kindergarten und Schulen. So erfahren die Eltern an
diesen Orten von uns und kénnen sich dann an den zu-
standigen Pflegestutzpunkt wenden. Umgekehrt ver-
mitteln wir sie natlrlich auch an die entsprechenden
Stellen, wo sie weitere Unterstiitzung finden.
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AOK Pflege Akademie

Pflegeberater machen sich schlau

Eltern mit pflegebedirftigen Kindern haben spa-
testens mit dem Antrag auf eine Pflegeleistung den
gesetzlichen Anspruch auf eine kostenlose Pflegebe-
ratung. Die langjahrige Erfahrung der AOK-Pflegebera-
terinnen und -berater zeigt, dass diese Familien dann
eine besonders intensive Unterstlitzung bendtigen.
Um den komplexen Anforderungen an eine solche Be-
ratung noch besser gerecht werden zu konnen, bietet
die AOK Pflege Akademie fur Pflegeberater kiinftig
eine einwochige Zusatzqualifizierung an.

Gemeinsam mit dem Berufsverband Kinderkranken-
pflege Deutschland entwickelt die AOK Pflege Akade-
mie zurzeit die Inhalte dieser Qualifikation. Dabei ori-
entiert sie sich auch an den langjahrigen Erfahrungen
der AOK-Pflegeberatungen in Berlin und Hamburg —in
Hamburg gibt es einen Kinder-Pflegestiitzpunkt und
in Berlin Kinderbeauftragte an verschiedenen Pflege-
stutzpunkten. Diese beraten und begleiten Familien
seit Jahren und lotsen sie durch die vielfaltigen und
sektorenspezifischen Hilfsangebote. Und das ist auch
notig. Die Herausforderungen, die in einer Familie ent-
stehen, wenn ein Kind auf Pflege angewiesen ist, sind
extrem vielfaltig. Die AOK-Pflegeberater beschranken
sich daher auch nicht nur auf die optimale pflegeri-
sche Versorgung des Kindes. Sie haben auch Themen
wie Inklusion in Schule und Kindergarten zu bertick-

sichtigen oder dass die pflegebediirftigen Kinder nach
Moglichkeit soziale Kontakte haben oder einem Hobby
nachgehen konnen.

Die zumeist berufstéatigen Eltern brauchen zudem
im Pflegealltag effiziente Entlastungsangebote. Und
auch die Bedurfnisse der Geschwister, fur die im Fa-
milienalltag oft zu wenig Aufmerksamkeit
Ubrig bleibt, miissen mitbeachtet

werden. Bei Kindern mit ei-
ner lebensverkiirzenden
Krankheit mussen die
Pflegeberater zudem

die Familien auf den
bevorstehenden Tod

und die Trauerarbeit
vorbereiten. Aufgrund
dieser vielfaltigen Anfor-
derungen ist es notig, dass :
die AOK-Pflegeberater fur die-

se Familien ein umfangreiches Netzwerk

kntpfen — etwa mit Kinderpflegediensten, sozialpa-
diatrischen Zentren, der Jugendhilfe oder auch Kin-
derhospizen. Die intensive Zusatzausbildung der AOK
Pflege Akademie soll den Pflegeberatern das nétige
Rustzeug mit auf den Weg geben, ein solches regiona-
les Kooperationsnetzwerk aufzubauen.

Dr. Katharina Graffmann-Weschke, .
... Leiterin AOK Pflege Akademie
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Dr. Ralf Suhr
Vorstandsvorsitzender des
Zentrums fir Qualitat in
der Pflege (ZQP)
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/QP-Report

Junge Pflegende

Viel Verantwortung fur junge Pflegende

Das Zentrum fir Qualitdt in der Pflege (ZQP) hat
in einer reprasentativen Umfrage Jugendliche in
Deutschland Uber ihre Erfahrungen mit Pflegebe-
durftigkeit befragt. Demnach unterstiitzen rund
acht Prozent aller Befragten ihre Angehdrigen, fiinf
Prozent leisten dabei substanzielle Hilfe, sodass sie
als junge Pflegende gelten. Hochgerechnet waren
dies in Deutschland etwa 230.000 Jugendliche im
Alter von 12 bis 17 Jahren, die regelmal3ig in die Be-
treuung und Pflege enger Familienangehdriger ein-
gebunden sind. Das ist eins der zentralen Ergebnisse
dieser Umfrage, die im ZQP-Report ,Junge Pflegen-
de” veroffentlicht wurde. Die Umfrage zeigt auch:

Der Umfang der Unterstiitzung ist betrachtlich. 90
Prozent der jungen Pflegenden helfen mehrmals in
der Woche, ein Drittel (33 Prozent) sogar taglich. Sie
unterstiitzen bei Einkdufen, Freizeitgestaltung oder
der Zubereitung der Mahlzeiten (siehe Abbildung).

Die Jugendlichen libernehmen dariiber hinaus
auch originar pflegerische Tatigkeiten. So helfen
rund 27 Prozent ihrem Familienmitglied beim Essen,
der Einnahme von Medikamenten (16 Prozent) oder
bei der Korperpflege (7 Prozent). Dabei schatzen es
die jungen Pflegenden prinzipiell als positiv ein, dass
sie selbst helfen kénnen (93 Prozent), dass die Familie
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In vielen Familien libernehmen Jugendliche — oftmals im Verborgenen — bei der Pflege von Angehori-
gen groBe Verantwortung. Eine altersgerechte Hilfe bei der Pflege kann sich durchaus positiv auf das
Familienleben und das Selbstwertgefiihl des Jugendlichen auswirken. Ist die Belastung aber zu hoch,
kann dies langfristig fiir die korperliche und psychische Gesundheit der Jugendlichen negative Folgen
haben und zu sozialer Isolation und schlechteren Chancen auf dem Bildungs- und Arbeitsmarkt
fiihren. Die jungen Pflegenden brauchen deshalb konkrete Unterstiitzungsangebote. Hier sind auch
die Pflegekassen gefragt, die im Rahmen der Pflegeberatung individuelle Hilfen fiir die ganze Familie
organisieren und koordinieren kdnnen, um so die Pflegesituation zu stabilisieren.
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Junge Pflegende

zusammenhalt (74 Prozent) und dass sie Verantwor-
tung Ubernehmen kénnen (56 Prozent).

Die Auswirkungen der Pflegeaufgaben sind fur
die jungen Pflegenden vielfaltig. Mehr als die Half-
te (54 Prozent) der pflegenden Jugendlichen macht
sich viele Sorgen um den Angehdrigen. Als negativ
werden auch der Mangel an Freizeit (12 Prozent), die
kérperliche Anstrengung (10 Prozent) oder die Tatsa-
che, niemanden zum Reden zu haben (9 Prozent), ge-

DIE PFLEGEBERATUNG DER AOK

nannt. Finf Prozent der jungen Pflegenden fiihlt sich
durch die pflegerische Tatigkeit sehr belastet, knapp
die Halfte (46 Prozent) fuhlt sich etwas belastet. Die
andere Halfte der Befragten (49 Prozent) gibt an,
dass sie sich nicht belastet flhlen. Nach potenziellen
Unterstiitzungsangeboten gefragt, gibt jeweils ein
gutes Drittel an, Hilfe durch einen Pflegedienst oder
eine Beratung in Anspruch nehmen zu wollen (34 be-
ziehungsweise 36 Prozent). 24 Prozent wiirden sich
gerne an ein Sorgentelefon wenden.
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Wobei hilfst du deinem hilfe-/pflegebedurftigen Angehorigen?

Pflegende Jugendliche: Ich helfe dieser Person ...

... beim Einkaufen

... beim Essen

... beim Gang zum Arzt

... beim Waschen

58 %

Quelle: ZOP-Report (2017) Junge
Pflegende . Auszug aus der

0 10 20 30

ZOP-Befragung , Erfahrungen von
40 50 60 Kindern und Jugendlichen mit Pflege-
bediirftigkeit®, 2016, n=51
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Eingespieltes Team
Der Vater ist auf Pflege

angewiesen, der Sohn muss
viel Verantwortung liber-

12

nehmen (Beispielbild).

Junge Pflegende

Unterstutzung mit Herz und Verstand

Martin Brockfeld ist Mitte 20, als sich die ersten
Symptome zeigen. Seine Beine fiihlen sich ab und zu
taub an. Fur den jungen Industriemechaniker ist das
kein Grund, den Kopf in den Sand zu stecken. Seine
Frau ist zu diesem Zeitpunkt das erste Mal schwan-
ger, zwei weitere Kinder werden noch folgen. Doch
mit Anfang 30 trifft ihn die Multiple Sklerose mit
voller Wucht. Brockfeld, der im wahren Leben ei-
gentlich anders heift, ist nun pflegebedurftig. Seine
zunehmend Uberlastete Ehefrau kiimmert sich um
ihn, immer o6fter springt auch der damals zwolfjah-
rige Sohn Jonas ein. Mal bringt er den Vater ins Bett,

wenn die Mutter zu mude ist, mal
hilft er beim Gang zur Toilette. Als der
Vater mit einem Zusammenbruch ins
Krankenhaus muss, ist flr die Mut-
ter die Belastungsgrenze erreicht.
Sie zieht mit den Kindern aus. Doch
schon am ersten Tag nach der Ent-
lassung aus der Klinik besucht Jonas
seinen Vater zu Hause —und bleibt ab
diesem Tag bei ihm. ,Ich war schon
immer das Papa-Kind in der Familie®,
erklart Jonas lapidar.

Zu diesem Zeitpunkt wird die
AOK-Pflegeberaterin Birgit Koch hin-
zugezogen. Sie organisiert zundchst fur den Vater
einen ambulanten Pflegedienst, der viermal taglich
vorbeikommt. Ein Hausnotrufsystem ermaglicht zu-
dem fir die Zeiten ohne Betreuung einen direkten
Kontakt zur Leitstelle des Pflegedienstes. Und die
engagierte Pflegeberaterin beruft immer wieder
Fallkonferenzen ein: Vertreter des Jugendamts, des
Pflegedienstes und der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft beraten gemeinsam mit einem hilfsbe-
reiten Freund aus der Nachbarschaft, wie sich dem
Vater-Sohn-Gespann am besten helfen lasst. ,Alle
Beteiligten haben sich grolle Mihe gegeben, die Fa-
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milie nicht auseinanderzureifen und effiziente Hilfe
zu leisten®, betont Koch. Sie organisiert eine ortsan-
sassige ,Leihoma“, die sich ein wenig um den Jungen
kiimmern und familiare Geborgenheit vermitteln
soll. ,Wir haben einen Schulsozialarbeiter mit ins
Boot geholt und eine psychologische Begleitung
flir Jonas hinzugezogen®, erzahlt Koch. Eine von der
Kasse finanzierte Haushaltshilfe unterstutzt die Fa-
milie bei der Hausarbeit, eine vom Gericht bestellte
gesetzliche Betreuerin kimmert sich um die Rechts-
geschafte der Familie. Als klar wird, wie angespannt
die finanzielle Situation des Vaters ist, organisiert
die AOK-Pflegeberaterin eine Schuldnerberatung.
Ziel ist es, Vater und Sohn in dieser Situation maxi-
mal zu entlasten.

Doch trotz aller Hilfsangebote zieht sich der
Junge nach und nach zurtick. Mit dem ambulanten
Pflegedienst ist er nicht zufrieden, ihm ist das vor-
gegebene Korsett fester Betreuungszeiten zu starr.
Die beiden reduzieren nach und nach die Einsatze
des Pflegedienstes, Jonas Ubernimmt immer mehr
Pflichten. Er freut sich, dass er seinem Vater helfen
kann, empfindet das sogar als Selbstverstandlichkeit.
Uberfordert fiihle er sich nicht — sagt er zumindest.
Der Junge ist fUr sein Alter extrem selbststandig, im
Fach Hauswirtschaftslehre ist er Klassenbester. Aber
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Freunde hat er kaum, nur ein einziger Schulkamerad
kennt seine Situation und besucht ihn gelegentlich
zu Hause. Im Sommer 2017 bestellen Vater und Sohn
dann den Pflegedienst komplett ab. Der hilfsbereite
Nachbar ist verstorben, Jonas wird bald 17, bricht die
Schule ohne Schulabschluss ab und kiimmert sich
nur noch um seinen

Vater. ,Die Situation

ist im Moment sehr

unbefriedigend. Wich-

tig ist jetzt, dass der

Kontakt zur Familie

nicht abreiSt”, betont

AOK-Pflegeberaterin

Birgit Koch. Sie be-

muht sich nun darum, fiir den Vater im naheren Um-
kreis eine Einrichtung speziell fur MS-Erkrankte zu
finden — bislang ohne Erfolg. ,Am besten ware na-
tlrlich ein integratives Angebot fiir beide. Ein Pflege-
platz fiir den Vater und eine betreute Wohngruppe
flr den Sohn im selben Haus. Das wadre die optimale
Losung in dieser Situation. Doch leider gibt es solche
Angebote nur sehr selten und in unserer Region gar
nicht® erklart Koch. Also sucht die engagierte AOK-
Pflegeberaterin weiter nach Alternativen. ,Wir brau-
chen moglichst schnell eine Losung, die fir Vater
und Sohn gleichermaRen akzeptabel ist.”
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Hilfe fur junge Helfer

Allein in Berlin pflegen, unterstitzen oder beglei-
ten schatzungsweise 42.000 Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene ihre Eltern, GroReltern oder Ge-
schwister, die von einer chronischen Krankheit oder
einer Behinderung betroffen sind. Die Rolle dieser
jungen Pflegenden wird in Deutschland allerdings zu
wenig beachtet. Die Berliner Beratungsstelle ,Pflege
in Not“ wendet sich deshalb mit dem Onlineprojekt
Lecht unersetzlich...?“ gezielt an solche jungen Pfle-
genden  zwischen
13 und 25 Jahren.
Denn junge Men-
schen, die intensiv
in die Betreuung
oder Pflege eines
Angehorigen einge-
bunden sind, kon-
nen sich durch die
hohe Pflegeverantwortung tberfordert fiihlen. Dies
hat dann oft negative Konsequenzen fir ihre schuli-
schen, universitaren oder beruflichen Leistungen und
ihr Sozialleben — im schlimmsten Fall sogar fur ihre
Gesundheit.

,Echt unersetzlich...I?“ ist fiir junge Menschen das
erste krankheitslbergreifende Beratungsangebot
dieser Art in Deutschland. Dass die Mailberatung

zunachst auch anonym maoglich ist, soll den Betrof-
fenen die Angst vor der Kontaktaufnahme nehmen.
Denn oft suchen junge Pflegende nicht aktiv nach
Unterstitzung, weil sie sich schamen, negative Ge-
danken Uber die eigene Familie oder ihre Rolle darin
zu aullern.

Ob es sich um Konflikte mit der pflegebediirftigen
Person selbst oder anderen Familienmitgliedern han-
delt, ob es um schulische Probleme geht oder einfach
nur die Sorge um die erkrankte Person: Junge Pflegen-
de finden mitder Onlineberatungvon ,echt unersetz-
lich..I?* einen Ansprechpartner, der sie ernst nimmt.
Ziel der Beratung ist es, die Ratsuchenden zu starken,
nach Moglichkeit die gesamte Familie zu entlasten
und den jungen Pflegenden eine altersgerechte Ent-
wicklung zu erméglichen. Dazu kann das von der AOK
finanzierte Onlineprojekt auch auf die vielfaltigen
Ressourcen und Kontakte der Beratungsstelle ,Pflege
in Not“ zurtlickgreifen, deren Trager das Diakonische
Werk Berlin Stadtmitte ist. Die Beratungsstelle bietet
auch Familiengesprache und Mediation an. Neben
dem eigentlichen Online-Beratungsangebot bietet
die Webseite von ,echt unrsetzlich..I?” aber auch
vielfaltige Hintergrundinformationen und Tipps fur
junge Pflegende, deren Eltern und andere Akteure im
Gesundheitssystem, etwa aus der Pflege.
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Leistungen der AOK rund um die Pflege

830 Pﬂegeberaterinnen und -berater waren 2017 fiir die Gesund-

heitskasse bundesweit im Einsatz.

Diese AOK-Pflegeberater haben mehr als 85.000 Pﬂegebedurftige

kassenindividuell beraten und betreut.

rund 48 Millionen Euro nat die Gesundheitskasse 2017 in die kassen-
individuelle Pflegeberatung investiert und weitere 18 Millionen Euroin

die Beratung in Pflegestutzpunkten.”

Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung hat rund 20.670 Kinder
bis zum zwolften Lebensjahr erstmalig begutachtet.™

Rund 230.000 Kinder und Jugendliche in peutschiand*

ubernehmen Aufgaben und Verantwortung bei der Pflege von Angehorigen.

* = (Hochrechnung flir 2017), ** = Quelle: MDK/ZQP (2016)

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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