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Start

Gleichberechtigter

Partner

Die Selbsthilfe in der Pflege bedeutet fur Betroffene
Verstdndnis und Unterstitzung. Im Gesundheits-
wesen Ubernimmt sie eine wertvolle Aufgabe und ist
fur die Pflegebevollmdchtigte Claudia Moll ein

unverzichtbarer Ansprechpartner.

chon als Pflegekraft habe ich gesehen, wie

wertvoll Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit
Pflegebedarf und ihre Angehdérigen sind. Der
Austausch Uiber eigene Erfahrungen mit Pflegesitu-
ationen oder auch fiir den Umgang mit der Pflege-
versicherung waren und sind wichtige Aufgaben
der Selbsthilfe. Daneben bedeuten die gegenseitige
Unterstilitzung, das Versténdnis und der Weg aus
der sozialen Isolation, die gerade die hdusliche
Pflege oft bedeutet, fur die Betroffenen enorm viel.
Die in den letzten Jahren zunehmend geschaffenen
digitalen Angebote ermdéglichen zum Gliick immer
mehr Menschen den Kontakt zur Selbsthilfe und die
Nutzung ihrer Angebote. Dabei hat sich die Selbst-
hilfe stetig weiterentwickelt, professionalisiert und
ist ein gleichberechtigter Partner in der Pflege
geworden.

»Gegenseitige Unterstiitzung

und Verstandnis bedeuten
den Betroffenen enorm viel.”

Die Selbsthilfe ist daneben schon lange um weitere
wichtige Aufgaben, vor allem die Interessenvertre-
tung, ergdnzt worden. Vertreterinnen und Vertreter
der Selbsthilfe sind wichtige Ansprechpartner fir
Politik und Verwaltung. Sie machen die Pflege, die
allzu oft immer noch ohne angemessene Wahrneh-
mung der Offentlichkeit stattfindet, sichtbarer.
Darliber hinaus leisten sie als Expertinnen und
Experten in eigener Sache einen unverzichtbaren
Beitrag dazu, Entscheidungen und Planungen

jeglicher Art auf ihre Auswirkungen fir die
Menschen mit Pflegebedarf hin zu priifen und
auszurichten.

Als Pflegebevollmdchtigte weif3 ich den regel-
mdBigen und guten Austausch mit Vertreterinnen
und Vertretern der Selbsthilfe sehr zu schatzen.
Ihre Schilderungen aus dem Alltag sind fiir meine
Arbeit unverzichtbar. Deshalb bin ich dankbar fir
jedes einzelne Engagement. Ich weif3 aber auch,
wie grof3 die Herausforderung ist, sich neben der
Bewadltigung einer Pflegesituation ,,auch noch®in
der Selbsthilfe zu engagieren. Daher setze ich mich
bei jeder Gelegenheit dafiir ein, die Selbsthilfe zu
stdrken, und mochte Mut machen, sich hier zu
engagieren.

Denn es ist wichtig, dass Menschen mit Pflege-
bedarf und ihre Angehdrigen tberall konsequent
einbezogen werden: in die kommunale Pflegepla-
nung, in die Gesetzgebungsverfahren und die
Ausgestaltung des Leistungsumfangs der Pflege-
versicherung. Durch das Engagement der Selbst-
hilfe wird das Leben fiir Menschen mit Pflegebe-
darf und deren Angehdrige so ein Stlick weit
leichter.

Ich wiinsche allen Interessierten viele
neue Anregungen und Ideen beim Lesen dieser
Ausgabe. e

Ihre Claudia Moll
Bevollmdchtigte der Bundesregierung fir Pflege
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Uberblick

Ganz viel Ndhe: Pflegende Angehérige erfahren durch ihre Hilfe oft mehr familidiren Zusammenhalt.

Hilfe fur helfende Hande

Die Pflege eines Angehodrigen ist gesellschaftspolitisch von
unschatzbarem Wert. Damit die Pflegenden ihren Herausforderungen
gewachsen sind, unterstutzt die AOK sie auf vielfaltige Weise.

st der Zeitpunkt gekommen,
dass Menschen ihren Alltag
nicht mehr allein bewailtigen
kénnen und auf Hilfe angewie-
sen sind, wiinschen sich die
meisten von ihnen, dass sie in ihrem
eigenen Zuhause gepflegt werden.
Dementsprechend leben im Jahr
2023 rund 84 Prozent der pflegebe-
diirftigen Menschen in einem soge-
nannten hiuslichen Setting, zu dem
auch alternative Wohnformen wie
beispielsweise Wohngemeinschaf-
ten gezdhlt werden. Drei Viertel die-

Text: Irmelind Kirchner und Claudia Schick

ser zu Hause Gepflegten werden da-
bei ausschliefdlich durch An- und
Zugehorige gepflegt und betreut.
Die Pflege eines Angehorigen ist
fiir die meisten Betroffenen neben
vielen positiven Aspekten immer
auch eine grofde Herausforderung
— insbesondere, wenn sie noch im
Berufsleben stehen oder eine eige-
ne Familie zu versorgen haben. Da-
her ist es nicht nur sehr wichtig,
die pflegenden Angehérigen bei al-
len Pflegethemen zu unterstiitzen,
sondern auch ihre physischen und
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psychischen Ressourcen zu stirken.
Ziel der AOK ist es, sowohl die pfle-
gebediirftigen Menschen selbst als
auch ihre pflegenden An- und Zu-
gehorigen dabei zu unterstiitzen,
ein gutes Leben eigenstdndig und
selbstbestimmt zu fiihren.

Angebote zur Entlastung

Die Pflegeversicherung stellt eine
Reihe von Leistungen fiir pflegen-
de Angehorige bereit, um diese zu
entlasten. Besonders hilfreich ist

Foto: AOK
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etwa der Anspruch auf Verhinde-
rungspflege, also die Kosteniiber-
nahme fiir eine andere Pflegeper-
son, wenn die Hauptpflegperson
durch Urlaub oder anderweitig
verhindert ist. Andere wichtige
Leistungen sind die Kurzzeit- und
Tagespflege oder der monatliche
Entlastungsbetrag von 125 Euro.
Auch die Absicherung der fami-
lidr pflegenden Angehorigen in der

Auf den Punkt gebracht

,»ES ist ein stindiger Spagat*®

Jens Martin Hoyer ist stellvertretender
Vorstandsvorsitzender des AOK-Bundesver-

bandes.

Die Familie wird als gréBter
Pflegedienst der Nation
bezeichnet. Ist dies zukunfts-
fahig?

Man kann es leider nicht anders
sagen: Die familidre Pflege ist als
wesentliche Versorgungssdule
alternativlos. Deshalb miissen wir
sie in allen Politikfeldern stdrken.
Im Aufgabenbereich der Kranken-
und Pflegekassen sind dies
Beratung, Anleitung, Prévention,
Unterstitzungs- und Entlastungs-
leistungen und natiirlich auch die
Hilfe bei Uberforderung. Pflege ist
anstrengend - emotional und
korperlich. Die AOK hat das
verstanden und das Thema mit
dem ,Zielbild Pflege 2030“ zu
einem Schwerpunkt in ihren
politischen Positionierungen
erhoben.

Wo finden An- und Zugehérige von
pflegebediirftigen Menschen
sonst noch Unterstiitzung?

Es gibt speziell fir pflegende
Angehdérige zahlreiche Selbsthilfe-
angebote, die von den Pflege-
kassen, den Ldndern und den
Kommunen finanziell geférdert
werden. Seitens der Krankenkassen
wird zudem die Arbeit der gesund-

Rentenversicherung gehort zu den
stirkenden Rahmenbedingungen.
Die AOK-Gemeinschaft bietet da-
riiber hinaus verschiedene weite-
re Unterstiitzungen fiir pflegende
Angehorige an. Mit der Antragstel-
lung auf Leistungen aus der Pflege-
versicherung haben etwa nicht nur
die pflegebediirftigen Versicherten
selbst, sondern auch ihre Angehori-
gen Anspruch auf eine Pflegebera-

heitsbezogenen Selbsthilfe von
chronisch kranken Menschen schon
seit Jahren geférdert. Wir wollen
uns dafir einsetzen, dass neben
den Mitteln der Krankenkassen
auch die eingeplanten Selbsthilfe-
férdermittel der Pflegekassen
kiinftig bei den Betroffenen und
ihren Angehérigen schneller und
vor allem einfacher ankommen.
Herr Hoyer, Sie haben selbst
Erfahrungen als pflegender
Angehdriger. Warum sind die
Selbsthilfeangebote so wertvoll?
Mir geht es sicherlich wie den
meisten pflegenden Angehdérigen:
Es ist ein stdndiger Spagat,
einerseits meinen beruflichen
Anforderungen und den Aufgaben
innerhalb meiner eigenen Familie
gerecht zu werden und trotzdem
noch Zeit fur die Betreuung meiner
Eltern zu finden. Der Austausch
mit anderen Betroffenen in der
Selbsthilfe kann da sehr wohl-
tuend und hilfreich sein. Es ist
wichtig zu erfahren, dass sie mit
ihren Herausforderungen nicht
allein sind und dass es zur
Unterstlitzung viele andere
pflegende Angehérige mit guten
Praxistipps gibt.

Uberblick

tung. Hier erhalten sie Informatio-
nen, etwa zur Pflegebegutachtung
und zu den Leistungen der Pflege-
versicherung. Die flichendeckend
angebotene Pflegeberatung der
AOK ist dabei lokal gut vernetzt
und kooperiert mit den regionalen
Akteuren, um die individuell best-
mogliche Versorgung zu erreichen
und dabei von Beginn an die Be-
diirfnisse der An- und Zugehdrigen
mit einzubeziehen.

Erhalten pflegebediirftige Men-
schen Pflegegeld fiir die héusliche
Pflege, bekommen sie zudem re-
gelméfdig Beratungsbesuche durch
Pflegefachpersonen. Ziel ist es, die
pflegenden Angehorigen zu unter-
stlitzen, zum Beispiel mit Tipps
rund um die Pflege, aber auch zur
Gesundheitsforderung oder um
einer Uberlastung durch die Pflege
vorzubeugen.

Kurse vermitteln Sicherheit

Ein weiteres Angebot der Pflege-
versicherung fiir pflegende An-
gehorige sind Pflegekurse. Diese
kénnen vor Ort in Gruppen wahr-
genommen werden oder auch als
individuelle Schulung zu Hause.
Sie vermitteln Sicherheit bei Pflege-
handlungen und kénnen auch on-
line zu verschiedenen Schwerpunk-
ten wie etwa Parkinson, Demenz,
oder Schlaganfall gebucht werden.
Auch der ,Familiencoach Pflege”
der AOK wendet sich gezielt an pfle-
gende Angehorige. Das kostenlose
Onlineprogramm soll dabei helfen,
den seelisch belastenden Pflegeall-
tag besser zu bewéltigen.

Neben den direkten (Bera-
tungs-)Angeboten fiir pflegende
Angehorige fordert die AOK auch
regionale Netzwerke zur Verbes-
serung der Versorgung und Unter-
stiitzung von Pflegebediirftigen
und deren An- und Zugehorigen. In
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Auf einen Blick

Unser groBter Pflegedienst

Pflegende Angehdrige sind Deutschlands groBter Pflegedienst.
Zu ihrer Entlastung fordern die Kranken- und Pflegekassen die Selbsthilfeangebote
von bundesweit rund 1.600 Selbsthilfegruppen.

Zuhause von
Angehoérigen gepflegt

4,17 Millionen

Zuhause gepflegt

4.9 Millionen

0,73
Millionen

1,05
Millionen

4,17
Millionen

84 Prozent der pflegebediirftigen Menschen in Deutschland
werden in ihrem Zuhause gepflegt. Das sind 4,17 Millionen
Menschen. Drei Viertel (3,12 Millionen) von ihnen werden
vollsténdig oder zumindest Uiberwiegend von ihren
Angehdrigen gepflegt.

Quelle: destatis

Forderung fiir die
gesundheitliche Selbsthilfe

Angaben in Millionen Euro

@® AOK-Gemeinschaft
Gesetzliche Krankenversicherung (GKV)

34"

2022 2023

2022 stellte allein die AOK-Gemeinschaft rund

32 Millionen Euro und die gesetzliche Krankenver-

sicherung insgesamt fast 87 Millionen Euro fiir die
Unterstltzung der gesundheitlichen Selbsthilfe zur
Verfligung.

* vorldaufige Zahlen Quelle: KJ1/AOK-BV
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Angebote zur Entlastung

3 3 1 Standorte

In Deutschland gibt es 331 Standorte
mit professionellen Angeboten zur
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

Bundesweit gibt es

1.600 Selbsthilfegruppen

fiir pflegende Angehérige.

Quelle: NAKOS

Forderung fiir die Selbsthilfe
pflegender Angehéoriger

Angaben in Millionen Euro

Fordergelder insgesamt
@ abgerufene Summe

12,41 Millionen Euro Férdergelder hdtten die
Pflegekassen im Jahr 2022 maximal zur
Verfligung stellen kdnnen, um Selbsthilfe-
angebote fiir pflegende Angehdrige zu férdern.
Abgerufen wurden davon allerdings nur

4,49 Millionen Euro. Das entspricht 36 Prozent.

Quelle: Bundesamt fiir Soziale Sicherung

Grafiken: KomPart



den letzten Jahren haben sich etwa
viele lokale und regionale Demenz-
netzwerke gebildet. Aber auch
breiter aufgestellte Netzwerke zur
Pflege oder mit anderen Schwer-
punkten, etwa zur Unterstiitzung
von Menschen mit Migrationshin-
tergrund, werden einbezogen. Es
handelt sich dabei um freiwillige
Zusammenschliisse verschiedener
Akteure wie niedergelassener Arz-
te, Physio- und Ergotherapeuten,
Krankenhiuser, Pflegeeinrichtun-
gen, Wohlfahrtsverbédnde, Selbst-
hilfegruppen, Sozialverbinde, der
Verbraucherzentrale und Kommu-
nen. In manchen Bundesldndern
gibt es bereits flichendeckend ver-
schiedene Netzwerke. Diese kon-
nen mit bis zu 25.000 Euro jahrlich

nach einem festgelegten Schliis-
sel auf die Lander verteilt, denn
es handelt sich um eine anteilige
Forderung: Der Forderanteil der
Pflegeversicherung betrégt 75 Pro-
zent, die Linder tragen 25 Prozent
des Forderzuschusses. Allerdings
hat sich gezeigt, dass aufgrund ver-
schiedener bilirokratischer Hemm-
nisse die zur Verfiigung stehenden
Summen zu weit weniger als die
Halfte ausgeschopft werden (lesen
Sie dazu auch den Beitrag auf Seite
10). Griindungszuschiisse fiir neue
Selbsthilfegruppen sowie Zuwen-
dungen zur Férderung von bun-
desweiten Téitigkeiten trigt die
Pflegeversicherung allein: Fiir die-
se beiden Siulen standen 2023 je-
weils 834.485 Euro jahrlich zur Ver-

,»Ziel muss es sein, die
Vergabe von Fordergeldern
zu vereinfachen.”

gefordert werden, ebenso konnen
mehrere Netzwerke gemeinsam
Forderung beantragen und somit
die Férdersumme erh6hen.

Anspruch auf Férdermittel

Dariiber hinaus verfiigen auch
Selbsthilfegruppen, -organisatio-
nen und -kontaktstellen, die sich
die Unterstiitzung von pflegebe-
diirftigen Menschen und ihren An-
gehorigen zum Ziel gesetzt haben,
liber einen Anspruch auf Forder-
mittel. Fiir diese Art der Férderung,
festgeschrieben im Elften Sozial-
gesetzbuch, war fiir 2023 eine Ge-
samtférderung aller Pflegekassen
von etwa 12,5 Millionen Euro vor-
gesehen. Die Fordermittel werden

fligung - allerdings wurden auch
diese Gelder nicht vollstindig ge-
nutzt.

Die Weitergabe von gesundheits-
bezogenen Informationen, die Ver-
tretung der Interessen chronisch
kranker und behinderter Menschen
—all diese Aktivitdten der Selbsthilfe
unterstiitzt und begleitet die AOK
schon seit mehr als 30 Jahren im
Rahmen der Selbsthilfeférderung
nach dem Fiinften Sozialgesetzbuch
(SGB V). Dazu gehoren auch Bediirf-
nisse von Pflegebediirftigen und
ihren pflegenden Angehdrigen. Im
SGB V ist festgelegt, dass Selbsthil-
fegruppen, Landes- und Bundesver-
béande sowie Selbsthilfekontaktstel-
len Anspruch auf finanzielle
Unterstiitzung durch die Kranken-

Uberblick

kassen haben. 2024 werden das von
der gesamten GKV rund 95 Millio-
nen Euro sein. Davon finanziert die
AOK rund 35,26 Millionen Euro. Mit
70 Prozent der Mittel werden iiber
die kassenarteniibergreifenden Pau-
schalférderungen die laufenden
Fixkosten und regelméfiigen Maf3-
nahmen der Organisationen, Kon-
taktstellen und Gruppen unter-
stiitzt. Fir die individuelle
Forderung von Projekten stellen die
Krankenkassen und ihre Verbdnde
30 Prozent der gesamten Forder-
summe bereit.

Familien im Blick

Die AOK hat dabei besonders die fa-
milienorientierte Selbsthilfearbeit
im Blick — neben den Betroffenen
selbst sollen also auch die An- und
Zugehorigen indikationsspezifische
und gesundheitsbezogene Informa-
tionen und Unterstiitzung durch die
Selbsthilfe bekommen. Gerade bei
Kindern, die sich schon in jungen
Jahren innerhalb der Familien an
der Betreuung der Betroffenen be-
teiligen oder auch spéter vielleicht
die Verantwortung fiir sie tiberneh-
men miissen, sieht die AOK einen
hohen Unterstiitzungsbedarf. Um
den Ausbau der Selbsthilfe fiir pfle-
gende Angehorige voranzutreiben,
sollte das Verfahren effizienter und
weniger bilirokratisch sein. Ziel
muss es sein, dass sich alle beteilig-
ten Akteure gemeinsam auf die Be-
diirfnisse der Betroffenen und ihrer
Angehorigen konzentrieren und die
Vergabe der Selbsthilfefordermittel
aus der Pflegeversicherung durch
den Abbau biirokratischer Hemm-
nisse erleichtern. °

Irmelind Kirchner ist Referentin in der
Abteilung Pflege, Claudia Schick ist
Referentin in der Abteilung Prévention
des AOK-Bundesverbandes.
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Modellprojekt

Vielfaltige vernetzte Angebote

Im Rahmen eines Modellprojekts an vier Modellstandorten konnte der
Landesseniorenrat (LSR) Baden-Wirttemberg zeigen, wie der Aufbau von
Selbsthilfestrukturen flr Pflegebedirftige und Angehdrige gelingt.

Rund zwei Drittel der Pflegebediirf-
tigen in Baden-Wiirttemberg wer-
den zu Hause gepflegt. ,Fiir die
Angehorigen bedeutet die Pflege
oft eine grofe kdrperliche und psy-
chische Herausforderung. Vielen
fallt es schwer, Hilfe beispielswei-
se in Form von Selbsthilfeangebo-
ten in Anspruch zu nehmen®, sagt
Nina Schéuble, Pflegeexpertin bei
der AOK Baden-Wiirttemberg. ,,Da-
bei wissen wir aus der gesundheit-
lichen Selbsthilfe, wie hilfreich es
fiir Betroffene sein kann, sich mit
anderen Menschen in einer &dhnli-
chen Situation auszutauschen®, be-
tont Schiuble.

Vielféiltige Angebote

Generell sind die Formen mdglicher
Selbsthilfeangebote sehr vielfiltig
und koénnen beispielsweise eine
klassische Gesprachsrunde, aber
auch digitale Expertenvortrige,
Workshops, gemeinsame Aktivité-
ten oder besondere Koch- und Ver-
sorgungsangebote sein. Sie ermogli-
chen den Erfahrungsaustausch mit
anderen Betroffenen, sind zugleich
Hilfe zur Selbsthilfe und bieten die
Moglichkeit zur Steigerung der ge-
sellschaftlichen Teilhabe.
Angesichts eines sich weiter zu-
spitzenden Mangels an Fachkriften
konnen biirgerschaftliche Selbst-
hilfeaktivititen im Vor- und Um-
feld ein Anker fiir Pflegebediirftige
und deren Angehoérige in der am-
bulanten Versorgung sein. Mit dem
durch das Ministerium fiir Soziales,

Gesundheit und Integration Baden-
Wiirttemberg und der sozialen und
privaten Pflegeversicherung gefor-
derten Modellprojekt ,,Selbsthilfe
im Vor- und Umfeld von Pflege -
Stark durch Gegenseitigkeit® wollte
der Landesseniorenrat (LSR) Baden-
Wiirttemberg Erkenntnisse dartiber
gewinnen, wie der Aufbau solcher
Strukturen mit haupt- und ehren-
amtlicher Unterstiitzung am besten
gelingt. ,Ziel des Projekts war es, in-
nerhalb von zweieinhalb Jahren an
vier verschiedenen Modellstandor-
ten den Auf- und Ausbau vielféltiger
Selbsthilfestrukturen vor Ort anzu-
stoflen und nachhaltig zu imple-
mentieren®, erklart Anja Schwarz,
Geschiftsfiihrerin des LSR.

Vernetzte Initiativen

Zum Ende der Projektlaufzeit zeigte
sich, dass an den Modellstandorten

,Der Aufbau von
Strukturen braucht
Kiimmerer.*
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mit viel sozialer Fantasie, Kreativitét
und Engagement quartiersbezogene
und vernetzte Initiativen der Selbst-
hilfe in der Pflege entstanden waren
und so eine zukunftsweisende kom-
munale Versorgungsstruktur entwi-
ckelt werden konnte.

Stabilisierender Anker

»Das Projekt hat uns gezeigt, dass
Selbsthilfeangebote im Vor- und
Umfeld von Pflege in der Regel
meist durch einen ,Kiimmerer* be-
gleitet und unterstiitzt werden
miissen. Und das Schénste: Pflege-
bediirftige und deren Angehorige
empfinden diese Angebote als sta-
bilisierenden Anker im Pflegeall-
tag. Einer Vereinsamung und Isola-
tion wird so entgegengewirkt®, fasst
Schwarz zusammen.

»Selbsthilfeangebote bauen
auf vorhandenen quartierseigenen
Strukturen auf und miissen von be-
stehenden Organisationen initiiert
werden®, so Schwarz weiter. Nicht
zuletzt miissten die Angebote in
den kulturellen und muttersprach-
lichen Kontext der Adressatinnen
und Adressaten gesetzt werden, da-
mit sie von den Pflegebediirftigen
und pflegenden Angehorigen an-
genommen werden.

Anja Schwarz und Nina Schiub-
le sind sich einig: Selbsthilfeange-
bote in der Pflege sind essenziell
und werden kiinftig noch weiter an
Bedeutung gewinnen. °

Text: Otmar Miller

Illustration: AOK
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Interview

,.Effizienz sieht anders aus”

Gerriet Schroder bedient bei der AOK Sachsen-Anhalt die Selbsthilfeforderung
durch Kranken- und Pflegekasse aus einer Hand. Er beklagt vor allem bei der
Forderung gemaB SGB Xl birokratische Strukturen und fordert Nachbesserungen.

Herr Schréder, warum gibt es
eigentlich zwei Férderwege fiir
die Selbsthilfe fiir pflegende
Angehorige?

Gerriet Schréder: Fur die Férde-
rung der gesundheitlichen Selbst-
hilfe sind grundsatzlich die Kran-
kenkassen zustdndig. Wir haben
einen im Flinften Sozialgesetz-
buch formulierten gesetzlichen
Auftrag, die Selbsthilfe zu
férdern. Selbsthilfegruppen oder
-organisationen kénnen bei uns
Antrége auf pauschale oder auf
Projektforderung stellen. Erfillen
die Forderantrage alle Formalien,
zahlen wir das Geld direkt aus.
Selbsthilfeangebote speziell fir
pflegende Angehdrige haben
aber ebenfalls einen gesetzlichen
Anspruch auf Férderung. Dieser
ist im Elften Sozialgesetzbuch
formuliert, also im SGB XI.
Deshalb sind fiir diesen
Forderweg die Pflegekassen
Hand in Hand mit den Bundeslén-
dern zustdndig. Als der neue
Anspruch im SGB Xl hinzukam,
haben wir Synergieeffekte
erwartet, wenn wir beide Forder-
wege aus einer Hand bedienen.

Wie sehen lhre Erfahrungen in
den beiden Bereichen aus?

Die Selbsthilfeférderung nach
SGB V lawft seit vielen Jahren
vollig problemlos. Wir erhalten
jedes Jahr ungefdahr 850
Antrdge, prifen sie und zahlen
dann sehr schnell die bean-
tragten Gelder direkt aus. Da die

,»Gute Bearbeitung
der Antrige ist fast
unmoglich.”

Gerriet Schroder leitet bei der
AOK Sachsen-Anhalt die
Abteilung Prdavention.

AOK seit liber 30 Jahren Selbst-
hilfeaktive férdert, gibt es einen
sehr engen Kontakt zur Selbst-
hilfe. Wir beraten Kontaktstellen
oder regionale Gruppen vor Ort,
stellen Raumlichkeiten zur
Verfligung und kennen die
Projekte, die wir fordern. Bei der
Forderung von Angeboten fir
pflegende Angehdrige sieht das
komplett anders aus. Hier hat
der Gesetzgeber einen blirokra-
tischen Rahmen vorgegeben, der
eine gute und effektive Bearbei-
tung der Antrdage fast unmaoglich
macht - Effizienz sieht fiir mich
anders aus.

Woran liegt das?

Die Férderantrdge aus der Selbst-
hilfe missen bei einer zentralen
Landesbehorde eingereicht
werden, der Sozialagentur des

Landes Sachsen-Anhalt. Prinzi-
piell kann eine Sozialagentur
eine Férderzusage aber erst
erteilen, wenn sie weif3, wie viel
Geld sie daftir vom Land zur
Verfligung gestellt bekommt -
die Lander miissen sich mit
einem Viertel an der Gesamtfér-
dersumme beteiligen, den Rest
zahlen die Pflegekassen. Erst
wenn die Landeshaushaltspla-
nung abgeschlossen ist, kénnen
Antrage also an die Pflege-
kassen weitergegeben werden.
Die Pflegekassen miissen dann
anschlieBend noch untereinander
Einvernehmen herstellen, welche
Projekte gefordert werden
kénnen. Ist dieser Prozess abge-
schlossen, reichen wir die
Antrdge an das Bundesamt fiir
Soziale Sicherung (BAS) in Bonn
weiter. Diese Behorde ist dann
fur die Auszahlung zusténdig.

Wieso werden zur Verfiligung
stehende Fordergelder nicht in
vollem Umfang abgerufen?
Unsere Erfahrung ist, dass
zwischen Antrag und Geldauszah-
lung ein ganzes Jahr vergehen
kann. Das macht fiir viele Gruppen
kaum Sinn, weshalb sie dann oft
gar keinen Antrag mehr stellen.
Die Politik hat mit diesem Kons-
trukt den pflegenden Angeho-
rigen einen echten Bérendienst
erwiesen, hier muss wirklich
nachgebessert werden. @

Interview: Otmar Miller
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Selbsthilfeférderung

Burokratiemonster

Mit der EinfUhrung eines zusatzlichen Forderweges Uber die
Pflegeversicherung wollte der Gesetzgeber die Selbsthilfe flr
pflegende Angehdrige starken. In der Praxis ergeben sich jedoch viele
Probleme, die endlich gelést werden mussen.

Text: Anja Schédwell und Jutta Hundertmark-Mayser

ie Anzahl pflegebe-
diirftiger Menschen
steigt im Zuge der
Alterung der Gesell-
schaft fortwahrend an.
Aktuell werden iiber 84 Prozent der
pflegebediirftigen Menschen von
ihren Angehorigen zu Hause ver-
sorgt. Gegeniiber den Pflegebediirf-
tigen leisten diese tagtéiglich eine
unschéitzbare Fiirsorge und erbrin-
gen damit auch einen bedeutsamen
gesellschaftlichen Beitrag. Ohne
pflegende Angehorige wiirden in
Deutschland nach Schitzungen des
VdK rund 3,2 Millionen mehr Pflege-
kréfte gebraucht. Deren Lohnkosten
lagen - je nach zugrunde gelegtem
Stundenlohn - bei bis zu 145 Milliar-
den Euro jahrlich. Angesichts sol-
cher Kosten wére das Gesundheits-
und Sorgesystem ohne pflegende
Angehorige nicht tiberlebensfihig.
Fiir die Angehorigen bedeutet
die Pflege ihrer Eltern, Ehepartner
oder Kinder oft eine hohe korper-
liche und psychische Belastung. Je
nach Dauer und Intensitét der Pfle-
gearrangements kommen dabei vie-
le an die Grenzen ihrer Belastbar-
keit. Sie fiihlen sich alleingelassen,
uber Hilfsmoglichkeiten schlecht
informiert und sind mit der Pflege-
situation iiberfordert — nicht zuletzt,

weil sie um ihre Verantwortung und
um die kaum bestehenden Alterna-
tiven zur ambulanten Langzeitpfle-
ge wissen. Ihr Risiko, selbst zu er-
kranken, ist zudem deutlich erhdht.

Entlastung vom Pflegealltag

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe
ist sowohl fiir pflegebediirftige Men-
schen als auch pflegende Angeho-
rige eine Moglichkeit, um Entlas-
tung vom Pflegealltag zu erfahren.
Selbsthilfegruppen helfen den Be-
troffenen bei der Bewéltigung der
Lebenssituation und wirken Isola-
tion und EinsamkKkeit entgegen. Sie
unterstiitzen nicht nur bei der All-
tagsbewiltigung, sondern ermog-
lichen es Pflegenden, am gesell-
schaftlichen Leben teilzunehmen.
Neben der gegenseitigen Unterstlit-
zung innerhalb der Gruppen helfen
die Gespriche unter Gleichbetrof-
fenen dabei, wieder eigene Interes-
sen wahrzunehmen, die Eigenver-
antwortung zu starken und Abstand
vom Alltag zu gewinnen. So kann
die gemeinschaftliche Selbsthilfe
die seelische und korperliche Ge-
sundheit pflegender Angehoriger
fordern und damit den Verbleib des
Pflegebediirftigen in der Héuslich-
keit unterstiitzen.
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Pflegende Angehdrige miissen stets
die Versorgung und Betreuung der
pflegebediirftigen Person im Blick
haben. Fiir den organisatorischen
Aufwand, sich an einer Selbsthilfe-
gruppe zu beteiligen, bleibt wenig
Zeit. Deshalb brauchen pflegende
Angehorige verlassliche Strukturen
und Anlaufstellen, um fiir gemein-
schaftliche Selbsthilfe sensibilisiert
und motiviert zu werden.

Verldssliche Strukturen

Selbsthilfekontaktstellen kénnen
diese Aufgabe gut iibernehmen.
Sie kdnnen Menschen in Pflege er-
reichen und ihre Selbsthilfepoten-
ziale wecken. Sie informieren Inte-
ressierte, vermitteln Kontakte zu
anderen pflegenden Angehorigen,
oder stellen Rdume fiir Gruppen-
treffen zur Verfligung. Sie unter-
stiitzen bei der Gruppengriindung,
geben den Gruppen einen verléss-
lichen Rahmen und helfen bei orga-
nisatorischen und administrativen
Aufgaben. Bei entsprechender Fi-
nanzierung kénnen Mitarbeitende
der Kontaktstellen etwa eine Grup-
pe kontinuierlich begleiten oder
Kooperationen mit anderen ortli-
chen Informationsstellen wie Pfle-
gestilitzpunkten aufbauen. Gegen-



Foto: iStock.com/gremlin

wirtig werden deutschlandweit an
331 Standorten professionelle An-
gebote zur Unterstiitzung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe be-
reitgestellt. 80 Prozent von ihnen
vermitteln an Selbsthilfegruppen
im Bereich Pflege, von denen es ins-
gesamt {iber 1.600 gibt.

von pflegebediirftigen Menschen,
von Personen mit erheblichem all-
gemeinen Betreuungsbedarf so-
wie deren Angehorigen und Nahe-
stehenden zum Ziel gesetzt haben.
Ziel der im Elften Sozialgesetzbuch
formulierten Forderung ist, die Le-
bensqualitdat der pflegebediirfti-

Hoher biirokratischer Aufwand, kleine Férderleistung - hier muss nachgebessert
werden, fordert die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Der Gesetzgeber hat die positiven
Wirkungen gemeinschaftlicher
Selbsthilfe fiir pflegebediirftige
Menschen und pflegende Angehdri-
ge erkannt. Seit Verabschiedung des
Pflegeversicherungs-Weiterentwick-
lungsgesetzes 2008 besteht geméf}
Paragraf 45d SGB XI die Mdéglichkeit
einer finanziellen Férderung fiir die
pflegebezogene Selbsthilfe. Forder-
mittel von bis zu 14 Cent je Versi-
cherten stehen allein von den Pfle-
gekassen zur Verfligung und dienen
dem Ausbau von Selbsthilfegrup-
pen, -organisationen und -kontakt-
stellen, die sich die Unterstiitzung

gen Menschen zu verbessern sowie
familidre Pflegearrangements zu
unterstiitzen. Dariiber hinaus soll es
mithilfe des Gesetzes gelingen, dass
pflegebediirftige Menschen, sofern
sie dies wiinschen, moglichst lange
zu Hause bleiben kénnen.

Lander beteiligen sich

Eine Besonderheit bei dieser Forde-
rung der Selbsthilfe ist die finanziel-
le Beteiligung der privaten Pflege-
versicherung sowie der Lander und
Kommunen. Der Gesetzgeber wollte
durch die Gestaltung dieser Férder-

Selbsthilfeférderung

regelung deutlich machen, dass die
Pflege als gesamtgesellschaftliche
Aufgabe zu begreifen ist. Das Gesetz
legt fest, dass die Férderung durch
Lander beziehungsweise Kommu-
nen unabdingbare Voraussetzung
fiir die Verausgabung der Forder-
mittel der Pflegekassen ist. Die von
Léndern oder Kommunen bewillig-
te Fordersumme entspricht den ge-
setzlichen Vorgaben zufolge einem
Viertel der Gesamtfordersumme -
durch diese prozentuale Verteilung
deckelt die Férderentscheidung des
Landes zugleich die maximal er-
reichbare Fordersumme fiir eine
Mafdnahme.

Unterschiede in den Landern

Obwohl in allen Bundesldndern
die haushaltsrechtlichen Voraus-
setzungen durch entsprechende
Rechtsverordnungen geschaffen
wurden, zeigen die Fordergeldaus-
zahlungen ein sehr heterogenes
Bild der Férdersummen. Von ins-
gesamt bis zu 12,41 Millionen Euro,
die allein die Pflegekassen 2022 fiir
die Férderung zur Verfligung héat-
ten stellen kénnen, konnten letzt-
lich nur 4,49 Millionen Euro fiir
die Selbsthilfeférderung ausgege-
ben werden. Das ergibt einen pro-
zentualen Anteil von nur 36 Pro-
zent der zur Verfiigung stehenden
Fordermittel. Hintergrund dieses
Missverhiltnisses sind zum einen
die oftmals nur sehr kleinen For-
dersummen, die manche Linder
und Kommunen fiir einzelne Maf3-
nahmen gedeckelt zur Verfiigung
stellen. Die Kassen kénnen ihren
Teil der Férdersumme aber nicht
einfach den Erfordernissen fol-
gend selbst festlegen, sondern diir-
fen nur ihre 75 Prozent beisteuern.
Steuert das Land also wenig bei, ist
auch die GesamthoOhe der Férder-
mafinahme entsprechend Kklein.
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Der geringe Mittelabruf liegt zum
anderen in einer Férderpraxis be-
griindet, die dem Fordergegen-
stand hiufig nicht angemessen
ist. Wahrend 2022 in Berlin, Bran-
denburg, Bremen, Sachsen-Anhalt
und Nordrhein-Westfalen die zu-
stehenden Fordermittel der Pflege-
versicherung umfangreich ausge-
schopft wurden (iiber 70 Prozent),
wurde in Niedersachsen, Rhein-
land-Pfalz und Hamburg immer-
hin eine mittelméifRige Férdersum-
me abgerufen (25-40 Prozent).
In den anderen acht Bundeslidn-
dern wird die Férderung aufgrund
rechtlicher Vorgaben und biirokra-
tischer Vorschriften bisher (fast)
gar nicht umgesetzt. Der Fachaus-
schuss Pflegeselbsthilfe der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. beklagt daher
unter anderem einen zu hohen
biirokratischen Aufwand bei der
Antragstellung, welcher nicht im
Verhéltnis zu den Forderleistun-
gen stehe. Auch unzumutbar lan-
ge Bewilligungszeitrdume von bis
zu zwOlf Monaten sowie gedeckelte
Antragssummen beanstandet der
Fachausschuss. Oft decke die von
den Lidndern maximal zur Verfii-
gung gestellte Fordersumme nicht
einmal ansatzweise die Kosten, die
etwa fiir eine inhaltliche Arbeit der
Kontaktstellen notig wére.

Es geht auch anders

Klar ist: Die Intention des Gesetz-
gebers, die Strukturen der Pfle-
geselbsthilfe auch finanziell zu
stiitzen und damit die Qualitit
der Pflege wirksam zu erhohen,
ist nicht ausreichend erfiillt. Da-
bei zeigt die gesundheitsbezogene
Selbsthilfeforderung gemafl SGBV,
dass es auch anders geht: Hier 1auft
die Auszahlung der Férdersum-
men schnell und das Geld kommt

A
Pflegende Angehdrige brauchen verldssliche Strukturen und Anlaufstellen.

in ausreichender Hohe. Als Kann-
Leistung 1993 eingefiihrt, sind die
Krankenkassen seit 2008 gesetzlich
zu dieser Forderung verpflichtet.
Die gesundheitsbezogene Selbst-
hilfeférderung durch die gesetzli-
chen Kassen ist auf die Erkrankung
der Selbsthilfegruppenmitglieder
fokussiert, wihrend die pflegebe-
zogene Selbsthilfeférderung durch
das SGB XI auf die Unterstiitzung
von Pflegebediirftigen und deren
Angehorigen oder vergleichbar Na-
hestehenden ausgerichtet ist.

Gemeinsame Zielgruppe

Trotz der verschiedenen Ausrich-
tungen ist beiden Férdermoglich-
keiten eines gemeinsam: die Ziel-
gruppe. Denn Pflegebediirftigkeit
geht oft mit einer Erkrankung ein-
her. Die pflegerischen Anforde-
rungen, die sich beispielsweise aus
einer Demenzerkrankung ergeben,
sind schwer nachzuvollziehen,
wenn das Krankheitsbild nicht be-
riicksichtigt wird. Und Angehorige
koénnen den Wunsch haben, sich bei
einem Gruppentreffen intensiv iiber
die Erkrankung auszutauschen,
wéhrend es beim nichsten Treffen
vorrangig um die Herausforderun-
gen geht, mit denen sie als Angeho-
rige konfrontiert sind.
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Die Férdermoglichkeiten, die das
SGB XTI auch fiir Selbsthilfekontakt-
stellen bietet, sind unbedingt zu be-
griifden. Selbsthilfekontaktstellen
koénnen Menschen in Pflege errei-
chen, sie durch das Konzept gemein-
schaftlicher Selbsthilfe ermutigen
und sie in ihrer Selbstorganisation
unterstiitzen und begleiten.

Finanzierung absichern

Jedoch bendétigen sie fiir ihre Arbeit
ausreichende Férdermittel, um etwa
zusétzlich notwendiges Personal fi-
nanzieren zu kdnnen. So kann die
professionelle Selbsthilfeunterstiit-
zung die besonderen strukturel-
len Bedarfe von Pflege-Selbsthilfe-
gruppen auffangen, mehr pflegende
Angehorige liber die gesundheits-
forderlichen Moglichkeiten einer
Gruppenteilnahme informieren und
Zuginge ert6ffnen. Die Moglichkei-
ten der Forderung durch die sozia-
len und privaten Pflegekassen bieten
Chancen, die von den Lindern und
Kommunen allerdings besser als bis-
lang genutzt werden sollten. °

Anja Schédwell ist Referentin flr
Selbsthilfe und Pflege bei der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V., Jutta Hundertmark-
Mayser ist Geschdftsfiihrerin der
NAKOS
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Interkulturelles Netzwerk

Let’s talk about Pflege

Orancgengold ist ein interkulturelles Netzwerk fur pflegende Angehdrige. Hier sollen
auch Menschen mit Migrationshintergrund Unterstltzung bekommen, um die Pflege
von Angehdrigen so zu gestalten, dass die eigene Gesundheit darunter nicht leidet.

Urspriinglich 2016 als Kklassische
Selbsthilfegruppe fiir pflegende An-
gehorige gestartet, wurde aus die-
ser Gemeinschaft heraus 2023 die
gemeinniitzige Organisation Oran-
cengold gegriindet. Das Netzwerk
Orangengold soll fiir pflegende An-
gehorige — und ganz besonders fiir
Menschen mit Migrationshinter-
grund - ein Ort des Austausches,
der Wissensvermittlung und auch
ein Sprachrohr sein. Es unterstiitzt
Angehdrige aller Nationalititen mit
Beratungsleistungen und gibt Hil-
festellungen bei der Kommunika-
tion mit Beh6rden und Institutio-
nen. Der interkulturelle Austausch
ist dabei ein wichtiges Anliegen, um
den Zugang zum Gesundheitssys-
tem zu fordern.

Orancengold berit und infor-
miert pflegende Angehorige rund
um das Thema ,,Gesundheit im Pfle-
gealltag” und stellt dabei die wert-
volle Pflegearbeit wertschitzend in
den Mittelpunkt. Ziel ist es, die Ge-

Orangengold

Die Gesundheit im Blick behalten -
dafiir sensibilisiert das Team von
Orangengold mit Derya Karatag (M).

sundheitskompetenz von pflegen-
den Angehorigen zu verbessern.
Betroffene sollen also auch beféhigt
werden, gesundheitsrelevante Infor-
mationen schneller zu finden, die
Unterstiitzung durch das Gesund-
heitssystem besser zu verstehen,
um auf dieser Basis bewusste Ent-
scheidungen fiir das eigene Wohl-
ergehen fillen zu konnen. Pflegende
und sorgende Angehdrige kdnnen

Orangengold ist ein Netzwerk mit 60 aktiven Mitgliedern, das pflegende
Angehdrige in allen Lebensphasen unterstiitzt. 2016 als lokale Selbsthilfe-
gruppe gestartet, unterstiitzt Orangengold mittlerweile Menschen
bundesweit. Orangengold ist vernetzt mit Hospizen, Tagespflegen und
anderen Akteuren, kooperiert mit der Berliner Tafel und setzt sich dafiir ein,
dass sich auch Mdnner stdrker in die Pflegearbeit mit einbringen.

Orangengold gemeinniitzige GmbH
MehrGenerationenHaus Wassertor
WassertorstraB3e 48, 10969 Berlin
Mail: info@orancengold.de

www.orancengold.de

bei Orangengold zudem einen be-
wussten Umgang mit ihrer Gesund-
heit erlernen. Das Netzwerk sensi-
bilisiert Betroffene dafiir, die eigene
Lebenssituation und den Gesund-
heitszustand im Blick zu behalten.
In den Beratungen werden deshalb
praktische Tipps fiir den Pflegeall-
tag gegeben und dariiber hinaus
auch immer wieder Workshops zu
verschiedenen Schwerpunktthe-
men angeboten. Zudem realisiert
Orancgengold verschiedene Projek-
te, die den Pflegealltag erleichtern
und verbessern.

Sozialpolitische Arbeit

Auch gesellschafts- und sozialpoli-
tische Arbeit gehort zu den Téatig-
keiten von Orangengold. Pflegende
Angehorige haben eine wichtige fa-
milidre, soziale und gesellschafts-
politische Funktion, die in unserer
Gesellschaft immer noch viel zu we-
nig wahrgenommen wird. Im Netz-
werk erfahren Pflegende, welche
Mitwirkungsméglichkeiten und wel-
che Mitbestimmungsrechte es gibt.
Orangengold setzt sich dafiir ein, die
gesellschaftlich wichtige Leistung
pflegender Angehoriger rechtlich
und finanziell besser anzuerken-
nen. In diesem Kontext spielt natiir-
lich auch die Beantragung und Ver-
wendung privater und offentlicher
Gelder in der Pflege und der Pflege-
Selbsthilfe eine wichtige Rolle. ®

Derya Karatas hat Orangengold
gegriindet und lebt in Berlin.
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Interview

,Rollentausch fiihrt zu Konflikten*

Bei der Pflege von Menschen mit Demenz kommen Angehdrige oft an ihre Grenzen,
insbesondere, wenn sie selbst noch im Berufsleben stehen und eine eigene Familie zu
versorgen haben, wei3 Saskia WeiB.

Warum brauchen pflegende
Angehdrige ein gutes Selbst-
hilfeangebot?

Saskia WeiB: Der GroBteil der
Menschen mit Demenz wird zu
Hause Uber viele Jahre sowohl
von ihren Ehepartnerinnen und
-partnern als auch von ihren
Kindern versorgt und gepflegt.
Fir dltere Menschen ist diese
Pflege per se eine groBe Belas-
tung. Pflegende Téchter und
S6hne stecken oft noch mitten im
Berufsleben und haben eigene
Kinder. Ein Pensum, das zu
diversen Belastungen fihrt -
physisch, psychisch, sozial und
auch finanziell. Pflegende Ange-
horige haben daher ein groB3es
Risiko, selbst krank zu werden.
Insofern brauchen und profitieren
sie von Entlastungsangeboten.
Seitdem in den 1980er-Jahren
die ersten Angehorigen-Selbsthil-
fegruppen entstanden, gehdren
diese zum festen Bestandteil der
Versorgungslandschaft und sind
aus dieser nicht mehr wegzu-
denken. An- und Zugehdrige
geben und erhalten hier wert-
volle Tipps und Hinweise fiir den
Alltag. Dies tragt zur Entlastung
bei und ist damit auch aus
préwventiven Griinden von groBem
Wert.

Was macht die Pflege eines
Angehdrigen mit Demenz so
herausfordernd?

In den Beratungen und in den
Gruppen gibt es einen Themen-

»Pflegende Kinder
ubernehmen die
Elternrolle.”

Saskia WeiB ist Geschdfts-
fuhrerin der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e. V.

bereich, der immer wieder im
Mittelpunkt steht: der Umgang
mit sich veréindernden Rollen.
Die friiher gleichberechtigte
Partnerschaft bekommt durch
die Pflege des Gatten oder der
Gattin eine Schieflage, pfle-
gende Kinder mussen plotzlich
eine Art Elternrolle einnehmen.
Dieser Rollenwechsel kann auch
zu Konflikten fiihren und ist ein
zentraler Unterschied zu
Gruppen, bei denen es um
korperliche Erkrankungen wie
etwa Krebs geht.

Wie sind lhre Erfahrungen auf
Bundesebene mit der Férderung
nach SGB V und SGB XI ?

Unsere Erfahrungen auf Bundes-
ebene sind ganz grundsdtzlich
mit beiden Forderwegen positiv.
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Die Foérderung nach Paragraf
20h SGB V nehmen wir seit
vielen Jahren in Anspruch.
Hiermit kénnen wir einen Teil der
Personal-, Sach- und Verwal-
tungskosten fur die Aufklérung
und Information, aber auch fir
Seminarangebote finanzieren. In
die Beantragung muss man sich
einfinden, der blirokratische
Aufwand ist nicht ganz
unerheblich. Aber es lohnt sich.
Und Uber die BAG Selbsthilfe
haben wir die Méglichkeit, Riick-
meldungen und Vorschlége zum
Verfahren einzureichen. Die
Forderung nach dem SGB Xl
nehmen wir seit 2020 fir ein
Projekt in Anspruch. Fir uns ist
es eine gute Ergénzung und
ermoglicht uns, einen Teil
unserer Arbeit, den wir vorher
»hebenbei“ mitgemacht haben,
zu professionalisieren und dies
auch zu refinanzieren.

Wie lduft die Beantragung der
Fordermittel beim GKV-Spitzen-
verband?

Auch hier haben wir tatsdchlich
nur gute Erfahrungen gemacht.
Es gibt beim Spitzenverband
zwei Ansprechpartnerinnen, die
sowohl im Antragsverfahren als
auch beim Verwendungsnach-
weis oder wéthrend der Projekt-
laufzeit immer kontaktiert
werden kénnen und auf Nach-
fragen zeitnah reagieren. ®

Interview: Otmar Miller

Foto: Katja Bilo
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Kinder-Intensivpflege

Kinder durfen zu Hause bleiben

Fortschritte in der Technik machen es moglich, dass auch Kinder, die auf
Intensivpflege angewiesen sind, im Kreise ihrer Familie versorgt werden kénnen. Fur
ihre Eltern bedeutet die hdwusliche Pflege eine Notfallbereitschaft rund um die Uhr.

Der Verein ,INTENSIVkinder zu-
hause e. V.“ ist ein Elternselbsthilfe-
verein. Er vertritt Familien mit Kin-
dern oder jungen Erwachsenen, die
aufgrund schwerer Erkrankungen
dauerhaft auf Beatmung, Sauerstoff-
gaben und eine liickenlose Kontrol-
le ihrer Vitalfunktionen angewiesen
sind. Betroffene Kinder leiden bei-
spielsweise an angeborenen Muskel-
oder Stoffwechselerkrankungen, an
genetischen Defekten oder den Fol-
gen eines Unfalls. Auch virale oder
bakterielle Infektionen, Organmiss-
bildungen, eine Friithgeburt oder
neurologische Erkrankungen kon-
nen Griinde dafiir sein, dass lebens-
wichtige Funktionen wie Atmung,
Husten, Schlucken, Ausscheidung
oder Bewegung dauerhaft gestort
sind oder ganz fehlen.

Durch Fortschritte in der Me-
dizintechnik und Anpassungen in
der Gesetzgebung — was den Ein-
satz geschulten Pflegepersonals
im Haushalt der Familie bis zu 24
Stunden am Tag ermdglicht — kon-

INTENSIVkinder zuhause e. V.

Trotz schwerer Krankheit zu Hause
bleiben - die Technik macht's moglich.

nen viele betroffene Kinder heute
trotz schwerster Erkrankungen zu
Hause aufwachsen und dort ihre
Potenziale entwickeln. Die aus der
Entscheidung fiir die h&usliche
Versorgung erwachsenden Aufga-
ben und Probleme, denen die ge-
samte Familie gegeniibersteht, sind
Aufienstehenden oft nur schwer zu
vermitteln. Die permanente Sorge
um das (Uber-)Leben des erkrank-
ten Kindes, die Krankheits- und
Schicksalsbewiltigung und der an-

Der Elternselbsthilfeverein INTENSIVkinder wurde 2001 gegriindet und
unterstitzt bundesweit Familien, die Kinder, Jugendliche oder junge
Erwachsene betreuen, die auf Intensivpflege mit entsprechender Medizin-
technik angewiesen sind. Der Verein veranstaltet jéhrlich einen bundes-
weiten Elternbegegnungstag und vernetzt sich bundesweit mit anderen
Selbsthilfeverbdnden, Kliniken, Therapeuten und Pflegedienstleistern.

INTENSIVkinder zuhause e.V.

Blockhorner Weiden 24, 22869 Schenefeld,

Mail: info@intensivkinder.de

www.intensivkinder.de

haltend aufreibende Kampf im An-
tragsdschungel mit Kranken- und
Pflegekassen oder Behdrden sowie
die permanente Sorge um das Zu-
kurzkommen gesunder Geschwis-
terkinder stellen fiir die betroffenen
Familien erhebliche Belastungen
und Einschrédnkungen im Alltag dar.
Hinzu kommen die anspruchsvolle
pflegerische und hochspezialisierte
medizinische Versorgung, die Not-
fall- und Interventionsbereitschaft
rund um die Uhr, die Uberwachung
des beatmeten Kindes durch Moni-
tore und akustische oder optische
Uberwachungssysteme.

Auf Hilfe angewiesen

Damit die Sorgeberechtigten dies al-
les leisten kdnnen, sind sie in jeder
Hinsicht auf die Hilfe der Gesell-
schaft und insbesondere auch Gleich-
betroffener angewiesen. INTENSIV-
kinder zu Hause e.V. bietet
betroffenen Familien Kontakt auf Au-
genhoOhe, Rat bei medizinischen,
rechtlichen und psychosozialen Pro-
blemen und Krisen, Gespriache und
Unterstlitzung zur Bewaltigung
schwieriger Alltags- und Familiensi-
tuationen sowie Tipps fiir geeignete
spezialisierte medizinische Zentren.
Digital stattfindende Selbsthilfe-Ge-
sprichsgruppen und Veranstaltun-
gen geben dem dringenden Bediirf-
nis der Eltern nach Begegnung und
Erfahrungsaustausch Raum. °

Domenique Geiseler ist Vorsitzende
des Vereins INTENSIVkinder e. V.
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Kontaktbiiros Pflegeselbsthilfe

Ein Netzwerk fur das ganze Land

Kontaktblros Pflegeselbsthilfe unterstitzen in ganz Nordrhein-Westfalen Menschen
dabei, Pflege-Selbsthilfegruppen zu griinden. Sie vermitteln zudem Interessierte

Selbsthilfeangebote haben eine lan-
ge Geschichte. Ihr Ziel ist es, Men-
schen mit dhnlichen Bedarfen zu-
sammenzubringen. Hier finden sie
in der Gemeinschaft Gleichgesinn-
ter Verstindnis und Starkung - und
konnen im Austausch mit anderen
von deren Erfahrungen profitieren
und neues Wissen sammeln. In der
gesundheitlichen Selbsthilfe haben
die Angebote in der Regel einen er-
krankungsspezifischen Fokus -
sie richten sich also an Menschen,
die beispielsweise an Asthma oder
einer Depression erkrankt sind. Seit
1993 kénnen Krankenkassen solche
Selbsthilfezusammenschliisse for-
dern, seit 2008 sind sie dazu gesetz-
lich verpflichtet.

Im Jahr 2013 hat der Gesetzge-
ber ein weiteres Forderbudget flir
Selbsthilfeangebote auf den Weg ge-
bracht, die sich an Menschen mit
Pflege- und Unterstiitzungsverant-
wortung wenden. Pflegende Ange-
horige sind in der Regel — anders

in bereits bestehende Angebote.

als die Zielgruppen der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe — nicht
selbst von einer Krankheit betrof-
fen. Sie sind stattdessen mit einer
seelisch herausfordernden und
auch gesundheitlich belastenden
Realitit konfrontiert. Dabei ist der
Pflegealltag der Betroffenen duflerst
vielfiltig, bedingt durch die unter-
schiedlichen Pflegebedarfe, Res-
sourcen- und Bewailtigungsstrate-
gien. Daher sind flexible und vor
allem lebensnahe Unterstiitzungs-
formen in dieser speziellen Form
der Selbsthilfe notwendig.

Flexible Unterstiitzungsform

In NRW werden die meisten Ange-
bote in der Pflegeselbsthilfe extern
angeleitet, also von einer neutralen
Person begleitet. Auch das unter-
scheidet Pflegeselbsthilfe von an-
deren Selbsthilfeangeboten. Das
benannte Férderbudget ermoglicht
in Nordrhein-Westfalen seit 2017

In Pflege-Selbsthilfegruppen profitieren Menschen vom Austausch miteinander.
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die Umsetzung einer landesweiten
Pflegeselbsthilfe-Struktur.

Landesweite Strukturen

Mit 53 Kontaktbiiros Pflegeselbst-
hilfe gibt es in NRW fiir jeden Kreis
und jede kreisfreie Stadt eine solche
Anlaufstelle. Ein Kontaktbiiro Pfle-
geselbsthilfe ist in seiner Region da-
fiir zustindig, Menschen bei der
Griindung von Pflegeselbsthilfe-
gruppen zu unterstiitzen und Inte-
ressierten die bestehenden Angebo-
te aufzuzeigen. Aktuell begleitet
das sogenannte Landesnetz Pflege-
selbsthilfe {iber 440 Gruppenange-
bote. Pflegende Angehdrige treffen
sich zum Spaziergang, Kochen, zu
Yoga, oder zusammen mit den pfle-
gebediirftigen Angehdorigen bei Kaf-
fee und Kuchen. Es gibt fiinf Grund-
richtungen von Angeboten:
Gespridchskreise, Cafés, Bewe-
gungsgruppen, Kreativgruppen und
Entspannungsgruppen. Kontaktbii-
ros Pflegeselbsthilfe sind allerdings
nicht nur regionale Anlaufstellen,
um das passende Gruppenangebot
zu erhalten. Sie verweisen auch an
professionelle Hilfsangebote, orga-
nisieren die finanzielle Férderung
der Gruppen und informieren Inte-
ressierte zu Themen im Bereich
Pflege und Unterstiitzung in Form
von Veranstaltungen oder Netz-
werkformaten. °

Leon Hellermann ist Sozialarbeiter
und Projektleiter im Kuratorium Deut-
sche Altershilfe (KDA).

Foto: iStock.com/SDI Productions
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Unterstitzungsstrukturen in Berlin

Informieren und unterstutzen

Fur pflegende Angehdrige in Berlin gibt es viel Unterstitzung, etwa in den
Kontaktstellen PflegeEngagement. Die Fachstelle flr pflegende Angehdrige
informiert Uber verschiedene Angebote in einem digitalen Kalender.

Rund 250.000 pflegende Angehori-
ge bilden in Berlin die mit Abstand
grofite Pflegesdule. Sie pflegen ihre
Ehegatten, ihre Eltern, einen lieb-
gewonnenen Nachbarn oder ihre
schwerkranken Kinder. Zur Unter-
stiitzung dieser gesellschaftlich so
wichtigen Arbeit gibt es ein Netz-
werk an unterschiedlichen Unter-
stiitzungsleistungen. Die ,,Angebote
zur Unterstiitzung im Alltag” (AUA)
etwa bieten Betreuung und Alltags-
begleitung an, um so die Pflegehaus-
halte ganz konkret im Pflegealltag
zu entlasten.

Unterstiitzung fiir die
Pflege-Selbsthilfe

Zwolf Berliner ,,Kontaktstellen Pfle-
geEngagement” (KPE) wiederum
unterstiitzen die Selbsthilfe der
pflegenden Angehorigen: Sie stel-
len den rund 220 Pflegeselbsthilfe-
gruppen der Hauptstadt geeignete
RAume fiir ihre Gruppentreffen zur
Verfiigung, begleiten die Gruppen-
arbeit, vermitteln ehrenamtliches
Engagement, organisieren Informa-
tionsveranstaltungen und arbeiten
eng mit anderen Einrichtungen im
Bezirk zusammen - etwa den Pfle-
gestilitzpunkten, Kultur- und Stadt-
teilzentren, Kompetenzzentren,
Migrantischen Communitys oder
Bezirksdmtern.

Ein weiterer wichtiger Akteur in
Berlin ist das Kompetenzzentrum
Pflegeunterstiitzung (KPU), das die
Kontaktstellen PflegeEngagement
und Angebote zur Alltagsunterstiit-

Die Fachstelle biindelt ab 2024 alle
Angebote im digitalen Jahreskalender.

zung miteinander vernetzt, Fachwis-
sen vermittelt und die Zusammen-
arbeit relevanter Akteure fordert.

Angebote sichtbar machen

Der Fokus der Fachstelle fiir pfle-
gende Angehorige liegt hingegen
darauf, tiber die verschiedenen Ak-
teure und Unterstlitzungsangebote
der Stadt zu informieren, damit die
pflegenden Angehdrigen und ihre
Familien eine individuell méglichst
passgenaue Unterstiitzung bekom-
men. Damit Betroffene das fiir sie
passende Angebot so einfach wie
moglich finden, wird die Fachstelle
2024 mit einem digitalen Jahreska-
lender starten. Mithilfe einer digita-

len Lotsen-Funktion und wenigen
Klicks erhalten pflegende Angehd-
rige so Auskunft {iber die Unterstiit-
zungsmoglichkeiten in ihrer Néhe.
Ob es um die Beantragung eines
Pflegegrades geht, die Pflege selbst,
Beratung zu Wohnraumanpassung
oder Demenz, Vereinbarkeit von
Pflege und Beruf, spezifische Hilfs-
angebote fiir pflegende Kinder und
Jugendliche, Selbsthilfe, Entspan-
nungstraining oder weitere Entlas-
tung - der Lotse fiihrt an die richtige
Stelle. Die Webseite der Fachstelle
bietet auferdem eine Auswahl ak-
tueller und wichtiger Informations-
broschiiren zur hiuslichen Pflege,
die online gelesen oder herunterge-
laden werden kénnen.

Mehr Wertschatzung

Im Mai 2024 wird die Fachstelle zum
siebten Mal die ,Woche der pflegen-
den Angehorigen” gemeinsam mit
weiteren Kooperationspartnern aus-
richten. Pflegende Angehorige er-
fahren hier besondere 6ffentliche
Aufmerksamkeit und Wertschit-
zung. Neben der Ehrengala im Ro-
ten Rathaus am 25. Mai 2024, bei der
traditionell der Berliner Pflegebdr
lberreicht wird, gibt es eine Fiille
an zentralen sowie kiezbezogenen
Veranstaltungen. °

Anke Buchholtz-Gorke ist Projekt-
leiterin im Kompetenzzentrum Pflege-
unterstiitzung (KPU) in Berlin, Veronika
Vahrenhorst leitet die Berliner Fach-
stelle fiir pflegende Angehdrige.
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Best-Practice

Wie lasst sich das Selbsthilfeangebot fur pflegende Angehorige
ausbauen und bekannter machen? Wir haben nach guten Ideen
gesucht und prasentieren hier drei Projekte mit Leuchtturmcharakter.

) |

Auf pflegeschaetze.de teilen Eltern von pflegebediirftigen Kindern Erfahrungen aus dem Pflegealltag.

Gute Erfahrungen digital teilen

Das vom Bundesforschungsministerium (BMBF) geférderte Projekt
»ldentifizierung, Visualisierung und Transfer familidrer Innovationen aus dem
Alltag mit pflegebedirftigen Kindern®“ sucht nach guten Ideen
aus der familiaren Pflege von Kindern.

18

Gemeinsam mit Familien wollen die Projekt-
forschenden ,,Pflegeschétze”, also wertvolle
Erfahrungen aus dem Pflegealltag, identi-
fizieren und eine interaktive Plattform zur
Recherche von Ideen und der Vernetzung mit
anderen Betroffenen entwickeln. Die Pflege-
schétze werden im Projektverlauf fiir die On-
line-Plattform visualisiert — etwa als Bilder,
Videos oder auch in Form von Kurztexten. In-
teressierte konnen sich am Projekt zum Bei-
spiel im Rahmen von Workshops oder Inter-
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views beteiligen und eigene Ideen einbringen
oder weiterentwickeln. Ziel ist es, jungen pfle-
genden Familien im Pflegealltag sowie bei der
Urlaubs- und Freizeitgestaltung Entlastung
zu ermoglichen. Auflerdem bietet das Projekt
die Moglichkeit, dass Pflegende selbst organi-
siert, gemeinsam mit Pflegestiitzpunkten, Fir-
men oder Selbsthilfevereinen, eigene Ideen
prototypisch weiterentwickeln.

Ppflegeschaetze.de

Foto: AOK


http://pflegeschaetze.de

Best-Practice

Niedrigschwellige
Online-Fortbildung

Mit dem bewdihrten Fortbildungsformat selbsthilfeWISSEN bietet die Paritatische
Projekte gGmbH gemeinsam mit der Selbsthilfe-Kontaktstelle Frankfurt des

Selbsthilfe e.V. regelmaBig Online-Fortbildungen.

Im Mittelpunkt einer Fortbildungswoche im
November 2023 standen fundierte Informa-
tionen rund um das Thema ,,Pflegende An-
gehorige®. In kompakt gehaltenen Onlinesess-
ions ging es fiinf Abende lang unter anderem
um die Arbeit von Pflegestiitzpunkten, die
Versorgung junger Pflegebediirftiger, die Leis-
tungen der Pflegeversicherung, Pflege bei
Demenz, , Letzte-Hilfe-Kurse® und digitale
Selbsthilfeformate des Vereins ,Wir pflegen®.

Aktive aus Selbsthilfegruppen der jeweili-
gen Themenbereiche begleiteten die Fachvor-

Kompakte Infos zu regionalen

trdge und informierten {iber regionale Selbst-
hilfeangebote im jeweiligen Themenfeld. Um
das Angebot moglichst niedrigschwellig zu
halten, waren die Online-Fortbildungsange-
bote fiir Aktive aus der Selbsthilfe kostenfrei,
eine vorherige Anmeldung war nicht erforder-
lich. Informationen zu Ablauf, Technik und
den Teilnahmebedingungen sowie zu den In-
halten einzelner Angebote fanden Interessier-
te auf der Website von selbsthilfeWISSEN.

paritaet-selbsthilfe.org/selbsthilfewissen-4

Selbsthilfeangeboten

Mit einer Schwerpunktausgabe zur ,,Selbsthilfe flr pflegende Angehorige“

widmete sich die 46. Ausgabe der ,,Selbsthilfezeitung fur die Wetterau“
den verschiedenen Facetten des Themas.

,Wir betrachten jede einzelne Ausgabe stets
auch als Wegweiser fiir das aktuelle Thema“,
erklart Anette Obleser, die die Zeitung redak-
tionell betreut. Dementsprechend fanden die
Leserinnen und Leser auf 24 Seiten die wich-
tigsten Infos zu allen Selbsthilfeangeboten,
die in der Region derzeit zum Thema ,,Pfle-
gende Angehorige” existieren. Neben themen-
bezogenen Auskunfts- und Beratungsstellen
berichtete auch der Pflegestiitzpunkt Wetter-
aukreis iiber seine Arbeit. Berichte und Inter-

views aus verschiedenen Selbsthilfegruppen
sollten Interessierte, die bislang noch nicht in
der Selbsthilfe fiir pflegende Angehorige ak-
tiv sind, inspirieren, sich ebenfalls einer Grup-
pe anzuschliefden — oder selbst eine in ihrem
Umfeld zu griinden. Weiterhin bot die Zeitung
Infos zu kostenlosen Schulungsangeboten fiir
pflegende Angehorige. Verschiedene Buch-
empfehlungen rundeten das Angebot ab.

wetteraukreis.de/selbsthilfe/selbsthilfezeitung
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Statements

Sind Sie mit der Selbsthilfeforderung
fir pflegende Angehorige zufrieden?

Zwei Experten aus der Selbsthilfearbeit bringen auf den Punkt, wo es in der
Selbsthilfeférderung nach dem Elften Sozialgesetzbuch (SGB XI) hakt.

Viele pflegende Angehdrige haben wahrend der Covid-19-Pandemie
vermehrt auf die Angebote der Selbsthilfe zurtickgegriffen, weil Unter-
stitzungsangebote der Leistungserbringer wegbrachen und sie plétzlich
mit den groBen Herausforderungen in der Pflege alleine standen. Gleich-
zeitig wird die Selbsthilfe liberwiegend von ehrenamtlich Téatigen
getragen, die Gefahr laufen, sich selbst zu liberfordern. Deshalb sind
stabile Strukturen und innovative Ansdtze zur Unterstiitzung pflegender
Angehdriger dringend notwendig. Die Selbsthilfeférderung im Bereich des
SGB Xl ist derzeit fir Verbéinde und Betroffene gleichermafen sehr
intransparent, weswegen die Férderung noch zu wenig in Anspruch
genommen wird. Dies gilt vor allem fir die regionale, aber auch fir die
Bundesebene. Vor diesem Hintergrund sollten transparente Férderver-
fahren mit klareren Kriterien auf regionaler und auf Bundesebene
geschaffen und dabei entsprechende ,,Arbeitskreise Selbsthilfeférderung
fir die Pflege“ gegriindet werden, in dem auch die Dachverbénde der
Selbsthilfe oder die 6rtlichen Verbdnde beratend beteiligt werden.

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdftsfiihrer der BAG Selbsthilfe

In ca. 100.000 Selbsthilfegruppen tauschen Patientinnen und
Patienten miteinander Erfahrungen und Informationen aus. Das ist
eine bewdhrte Form der Unterstiitzung in belastenden Situationen -
zur Prévention von Uberlastung und Erkrankungen. Im Bereich des
Paritéitischen sind zahllose Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen tdtig. Deshalb haben wir es begrii3t, dass der Gesetzgeber
auch die Férderung des Engagements und der Selbsthilfe von Angeho-
rigen pflegebediirftiger Menschen vorgesehen hat. Leider miissen wir
feststellen, dass diese Unterstlitzung und die Férdermittel weder bei
jenen Menschen ankommen, die sie bendtigen, noch bei den Unterstiit-
zungsstrukturen wie etwa den Selbsthilfeorganisationen und Selbst-
hilfe-Kontaktstellen. Der Grund: Das Antragsverfahren ist bislang sehr
aufwendig und kompliziert, flir Menschen im Ehrenamt oftmals eine
Uberforderung. Das hat im Jahr 2022 dazu gefiihrt, dass etwa zwdlf
Millionen Euro, die laut Gesetz zur Verfligung standen, nicht voll-
stdndig abgerufen wurden. Hier werden Chancen vertan. e

Prof. Dr. Rolf Rosenbrock ist Vorsitzender des Paritétischen Gesamtverbands
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