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Pflegereform 2021
hier: Verhinderungspflege

Sehr geehrter Herr Minister Spahn,
sehr geehrte Frau Ministerin Giffey,

durch eine Mitteilung der Fachverbande fir Menschen mit Behinderung haben wir von den
geplanten Anderungen in der Pflegegesetzgebung erfahren.

Demnach ist vorgesehen, Teile der fir Verhinderungspflege zur Verfligung stehenden Mittel
fir langerfristige Verhinderungen vorzusehen und insoweit die Flexibilitat und
eigenverantwortliche Nutzung der Mittel einzuschranken (Kirzung des stundenweise
nutzbaren Betrags von 2.418 € auf 1.320 €).

Hierzu moéchte ich als Betroffene stellvertretend fir die Mitglieder des Vereins
INTENSIVkinder Niedersachsen e.V. personlich Stellung nehmen.

Als oftmals langjahrig, teils gar jahrzehntelang Pflegende stellen wir immer wieder fest, dass
die Pflegegesetzgebung fir Menschen am Ende ihres Lebenswegs erdacht wurde, um eine
wirdevolle letzte Lebenszeit zu ermoéglichen. Die Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen sowie ihren Familien finden wenig Berlcksichtigung. So wirde uns
Eltern die geplante Anderung im Bereich der Verhinderungspflege hart treffen.

Wie viele Eltern wiinschen auch wir uns, unsere Kinder beim GrofRerwerden zu begleiten und
ihnen das Aufwachsen innerhalb des Familienverbands zu erméglichen, auch wenn dies fiir
die Ubrigen Familienmitglieder oft mit starkeren Einschrankungen verbunden ist. Viele von
uns haben die stundenweise Verhinderungspflege daher genutzt, um zwischendurch auch
einmal Sorge flir sich selbst zu tragen, eigene Termine wahrzunehmen, einfach mal
ungestort und konzentriert Aufgaben zu erledigen oder Zeit flir Geschwisterkinder zu haben,
sprich ein Stiick Normalitat zu schaffen.

Bei einer bisher mdglichen Entlastung im Umfang von 2.418 € stand unserer Familie zum
Beispiel 40 Tage im Jahr eine Unterstitzung fur jeweils drei Stunden zur Verflgung. Fr
diesen etwas hdheren Stundenumfang haben wir uns auch entschieden, da aufgrund der
dorflichen Lage eine Anfahrt von 30 bis 40 Minuten zu erwarten ist und auch erstmal jemand
bereit sein muss, diesen Weg auf sich zu nehmen. Zukunftig stinde uns nach diesem Modell
dann nur noch an 22 Tagen jemand zur Seite.
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Um Ihnen jenseits der Zahlen die Bedeutung gerade der stundenweisen Entlastung fur uns

Eltern zu verdeutlichen, lassen Sie mich dies bitte kurz an meinem eigenen Beispiel
aufzeigen:

Wir haben drei Kinder. Unsere 2006 erstgeborene Tochter ist mit einem seltenen Gendefekt
zur Welt gekommen, aufgrund dessen sie stark entwicklungsretardiert ist sowie motorische
und kognitive Einschrankungen hinnehmen muss. Sie hat Verhaltensauffalligkeiten wie
Weglauftendenzen, Gefahrverkennung, Distanzlosigkeit aber auch starke Autoaggressionen.
Sie gebardet nach einem vereinfachten Gebardensystem, ist inkontinent und bendtigt
aufgrund ihrer Besonderheiten eine 1:1-Begleitung. Sie hat einen Grad der Behinderung von
100 und ist in Pflegegrad 4 eingestuft.

Im Jahr 2014 bin ich an einem metastasierten Mammakarzinom erkrankt und musste mich in
eine dreizehnmonatige Therapie begeben, an der wir unser ganzes Leben ausgerichtet
haben. In dieser Zeit haben wir die stundenweise Verhinderungspflege mehr als
ausgeschopft. Ich wusste, es ist jemand da, auf den ich mich verlassen kann, wenn ich mich
nach der Chemotherapie doch mal erholen mdchte.

Als 2015 die Mdglichkeit einer Anschlussheilbehandlung im Raum stand, habe ich eine Kilinik
gesucht, die mich mit allen drei Kindern aufnimmt, da alle gleichermalen gelitten hatten. Ich
fand jedoch keine, die eine entsprechende Betreuung meiner Tochter gewahrleisten konnte.
Ich hatte eine Betreuungsperson mitbringen muissen, die eine Rund-um-die-Uhr-Versorgung
gewahrleistet. Seitens der Krankenkasse wurde ich darauf verwiesen, dass hierflir doch
Mittel der Verhinderungspflege zur Verfiigung stinden. Dies habe ich jedoch abgelehnt und
dann auf die Anschlussheilbehandlung verzichtet. Ich erklare Ihnen gerne, warum:

Die Bezahlung einer mehrwochigen Verhinderungspflege hatte die Mittel auf einen Schlag
komplett aufgezehrt. Ich bendtige die Entlastung permanent, GUber das ganze Jahr verteilt,
nicht nur sporadisch. Die Autoaggressionen unserer Tochter sind zermirbend und eine
grol3e seelische Belastung. Es ist ndtig, sich immer wieder kleine Freirdume zu schaffen, um
wieder innerlich zur Ruhe zu kommen und die eigene seelische Unversehrtheit sicher zu
stellen. Nur so kann ich neue Kraft schépfen fir weitere schwere Momente.

In diesem Sinne war das zurlickliegende Pandemiejahr besonders hart und kraftezehrend.
Auch wenn die Mittel der stundenweisen Verhinderungspflege von vielen Familien aus
Griinden des vorsorgenden Gesundheitsschutzes nicht abgefordert wurden, heif’t das nicht,
dass sie auch entbehrlich sind. Es heil3t nur, dass die Familien Verlustangste hatten und
dass sie sich abgeschottet haben, weil etwas anderes nicht modglich schien, um die
Unversehrtheit der Familie zu gewahrleisten. Diese Mittel sind bei einer Normalisierung der
Lage dringender nétig denn je. Denn die Pflegenden hier im Lande haben sich teilweise bis
kurz vor dem Kollaps auf den Beinen gehalten. Sie haben sich nun seit Gber einem Jahr
mehr oder weniger alleine durchgeschlagen.

Wir brauchen Entlastung, sobald die Lage es zulasst! Aber eine Entspannung der Lage kann
fur uns erst eintreten, wenn unsere Kinder geschutzt sind.

Wir héren in den letzten Monaten sehr viel Uber die Wertschatzung gegeniber Pflegenden,
mussen jedoch feststellen, dass wir als zuhause Pflegende in der Pandemie kaum
wahrgenommen werden. Die Pflege absorbiert all unsere Krafte, wir sind nicht laut.

Generell Iasst sich sagen, dass sich, wer sich fir hausliche Pflege entscheidet, auch fir
Aufopferung entscheidet. Es ist sicherlich kein Zufall, dass die sogenannte Care-Arbeit
oftmals Frauenarbeit ist. Pflege in einem Umfang, wie wir sie leisten, ist nicht mit einer
Vollzeittatigkeit vereinbar, so dass viele Familien anhand des Gehalts entscheiden, wer seine
Arbeit reduziert oder ganz zuhause bleibt, um die Pflege sicher zu stellen. So werden
Ungleichheiten, wie der Gender Pay Gap und das Verharren in alten Rollenmodellen
manifestiert.

Zu dieser Manifestation wirde auch eine Reduzierung der Flexibilitdt durch Kiurzung der zur
Verfigung stehenden Mittel zur stundenweisen Entlastung weiter beitragen. Hierbei gilt es
auch zu bedenken, dass es unter den Pflegenden auch Alleinerziehende gibt, die die
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Anderung doppelt hart treffen wiirde. In Zeiten flexibler Arbeitszeiten ist eine Reduzierung
der stundenweisen Entlastungsangebote um 60 % ein herber Schlag, denn haufig wird die
Flexibilitat bei der Einteilung der Arbeitszeit auch vom Arbeitnehmer erwartet und nicht nur
vom Arbeitgeber geboten. Aufgrund der Besonderheiten unserer Kinder sind wir auf
geschultes Betreuungspersonal angewiesen und kénnen unsere Kinder nicht einfach einem

Babysitter Uberlassen. So erklaren sich auch die viel hdheren Stundensatze bei der
Aufwandsentschadigung.

Fir uns als Eltern ist es bitter, von den geplanten Einschnitten in einem Moment zu erfahren,
in dem langsam Hoffnung keimt, die Mittel am Ende einer entbehrungsreichen Zeit endlich
wieder ohne Sorgen einsetzen zu kdonnen. Wir als Pflegende winschen uns, dass ein
selbstbestimmtes Entscheiden mdglich bleibt, was uns als Familien bzw. Pflegenden gut tut.
Die Festschreibung bestimmter Teile der Verhinderungspflegemittel fur langerfristige
Verhinderungen kommt einer Kirzung durch die Hintertr gleich.

Wir fordern Sie daher auf: Stellen Sie es den Pflegenden frei, wie sie die Mittel der
Verhinderungspflege einsetzen wollen. Die Pflegenden und ihre Familien wissen am Besten,
was ihnen gut tut.

Mit freundlichen GrifRen

gez.
Petra Gebauer



