Pflege eines nahen Angehörigen � eine herausfordernde Aufgabe

Ich wurde gebeten einen Artikel über die anspruchsvolle Aufgabe der Pflege eines nahen Angehörigen zu schreiben. 
Wo fange ich da an � vielleicht zuerst ein paar Zahlen?

Neuen Prognosen der Pflegegutachten des Freistaats Bayern zufolge wird (durch den demografischen Wandel) die Zahl der pflegebedürftigen Personen  in Bayern bis zum Jahr 2050 auf bis zu 1,1, Mio. Menschen ansteigen. Dies wäre fast eine Verdopplung der Anzahl der Pflegebedürftigen in nur knapp 30 Jahren!

In der Regel steht der Wunsch nach einer Pflege zuhause im Vordergrund. Der Anteil der zuhause lebenden Pflegebedürftigen hat sich auf über 80% erhöht. Dies bedeutet, dass den Hauptteil der Pflege die Angehörigen stemmen!

Dies gilt auch für die Zahl der bis zu 18-jährigen Pflegebedürftigen (etwa 27.000), die in der Regel selbstverständlich zuhause gepflegt werden.

Und dies ist wahrlich kein einfacher Job!

Ich kann das ganz gut beurteilen, denn mein Mann und ich sind Eltern eines mittlerweile 19-jährigen, seit Geburt schwerst mehrfachbehinderten Jungen (100%, Pflegegrad 5).
Korbinian sitzt im Rollstuhl, kann nicht stehen, gehen, nicht selber Essen und Trinken, kann nicht selbst auf Toilette gehen, nicht reden � ja, er kann nicht mal sich selber an der Nase kratzen oder sich nachts im Bett selbst umdrehen. Das ärgert ihn und ist belastend auch für uns, denn er kann nichts ohne unsere Hilfe. 
Dazu hat er noch Epilepsie, eine spastische Lähmung aller vier Gliedmaßen und eine visuelle Wahrnehmungsstörung, braucht viele Medikamente und wegen einer Kaustörung Pürrierkost bzw. weiche Kost � viele Baustellen, die auch oft mit heftigen Schmerzen für ihn verbunden sind. Magen und Verdauung funktionieren durch die mangelnde Bewegung auch nicht optimal. Seit Mai diesen Jahres hat er auch eine dauerhafte Magensonde.
Schlimm ist aber wirklich, dass er nicht sprechen kann. Dass er uns nicht sagen kann, was er will oder auch wo es weh tut. Wir versuchen, das mit Fragen herauszufinden. Wenn wir die falschen Fragen stellen, macht ihn das noch wütender und verzweifelt � uns aber genauso!

Das, was er aber nicht will, kann er ganz hervorragend kommunizieren � auch wenn z.B. das Essen nicht schmeckt. Angeekelt zieht er dann die Nase nach oben. Gesichtsmimik klappt also.

Wunderbar ist es dagegen, wenn er dann bei seinem Lieblingskuchen (Prinzregententorte) oder seinem Lieblingsessen (Fischcurry) �Mhmm" sagt und lächelt. Sein Lächeln ist überhaupt das Beste, da vergessen wir dann wieder die Sorgen und Nöte, alle 3.


Korbi lebt seit Geburt zuhause und geht in eine Fördereinrichtung zur Schule, das Blindeninstitut München, und ist seit ca. 5 Jahren von Montag bis Freitag dort im Internat. Das entschleunigt uns alle Drei. Er muss nicht so früh aufstehen, ich kann arbeiten gehen und wir können ab und zu unter der Woche auch abends etwas unternehmen. Vorher war Abholung mit dem Schulbus um 06:45 Uhr (er war der Erste der abgeholt wurde) und nach Hause um ca. 18:00 Uhr (leider war er auch der Letzte, der zuhause abgeliefert wurde). Damit hatte er oft einen längeren Arbeitstag als ich. In der Schule erhält er auch Therapien wie Krankengymnastik, Ergotherapie, Logopädie, Sehförderung usw. Das funktioniert in der Regel ganz gut. Außer er ist krank, muss evtl. stationär ins Krankenhaus. Oder die Schule bzw. das Internat hat nicht genügend Personal oder auch keine Nachtwache, dann müssen wir ihn abholen. Seit der Coronapandemie ist der Fachkräftemangel deutlich zu spüren. Während der Pandemie mit Schulschließung war unser Sohn 13 Wochen daheim und wir hatten ihn 24/7 zuhause. Danach hätten wir alle eine Kur gebraucht, aber getrennt, um uns zu erholen. Korbinian längere Zeit rund um die Uhr zuhause ist wirklich kräftezehrend, physisch wie psychisch. Vor allem auch, wenn die Nächte unruhig sind, mit Schmerzen verbunden, wir ausrechnen, wie viel Schmerzmittel wir noch geben können. Sind es wirklich Zahnschmerzen oder ist es doch das Sodbrennen oder nur der blöde �Männerschnupfen�. Oder die Epilepsie schlägt mit einem Anfall zu und Du beamst ihn mit dem Notfallmittel weg und sitzt todmüde an seinem Bett, bis er eingeschlafen ist. Da fällt Dir ein: in 3 Stunden klingelt der Wecker! Und Du hast morgen das wichtige Gespräch oder Sitzung in der Arbeit, wo Du alle Deine Sinne beieinander haben musst. Oder sollte man sich doch mal krank melden, Diagnose: �Schlaflos in Olching�!?

Wie wir das stemmen? 
Das geht nur mit einer perfekten Logistik und viel Improvisationstalent, einer gut abgestimmten Arbeitsteilung und einer gehörigen Portion Optimismus und Idealismus. Wer gerade die besseren Nerven hat (vor allem nachts) übernimmt.
Gott sei Dank habe ich den besten Ehemann von Allen, ohne ihn wäre z.B. auch nicht möglich, dass ich arbeiten gehe. Mein Mann erledigt alle Schultermine, alle Arzttermine, alle Termine beim Rehatechniker und macht mittlerweile den Hauptanteil der Pflege. Dazu kommt noch der Behördenkram, der nicht zu unterschätzen ist! Und natürlich noch der Haushalt mit allem, was dazu gehört. Und nun langsam auch meine Eltern, die, Beide über 80, nun ihrerseits Betreuung brauchen, nachdem sie uns jahrelang sehr unterstützt haben�.......

Pflege unseres Sohnes:

Das bedeutet vom Zeitaufwand her mindestens einen Halbtagesjob, für den es nur einen sehr geringen gesetzlichen Ausgleich gibt - die Pflegekasse zahlt Rentenversicherungsbeiträge aus dem monatlichen Pflegegeld für die Hauptpflegeperson. Das gibt nachher etwa 150 Euro mehr Rente � dafür, dass mein Mann seine Arbeit als Technischer Leiter einer Werkzeugbaufirma vor ca. 14 Jahren aufgegeben hat. Ein Ausgleich für seinen bisherigen guten Verdienst gibt es nicht.

Also versuche ich das finanziell etwas auszugleichen.

Zudem wird für mich die Pflege immer schwieriger zu handhaben. Das liegt daran, dass Korbinian ca. 55 kg wiegt. Grundsätzlich nicht viel. Aber für die Transfers vom Bett in den Rollstuhl oder vom Rollstuhl auf seine �Spielwiese" im Wohnzimmer ist Körperkraft gefragt, die ich nicht mehr im nötigen Umfang habe. Und Korbinian kann bei den Transfers nicht mithelfen. Vor allem, wenn die Spastik einschießt, ist er steif wie ein Brett, dann kann ich ihn nicht mehr heben. Für Notfälle haben wir einen Pflegelifter. Den alleine zu bedienen, ist aber oft auch eine Herausforderung.

Unser Sohn geht jetzt noch bis zum Sommer 2024 zur Schule � dann ist Schluss mit Betreuung und Internat durch andere.

Wie geht es weiter?

Das wissen wir nicht � wir suchen seit Wochen einen Wohnheimplatz und einen Förderstättenplatz. Auf Beides gibt es keinen Rechtsanspruch! 

Wir schreiben viele Bewerbungen, damit jemand unseren Sohn in eine stationäre Wohneinrichtung aufnimmt. Aber der Personalmangel - und auch ein Verschlafen in der Politik und versäumte Pflegeplanung � führen dazu, dass für unseren ziemlich schwerbehinderten Sohn einfach kein Platz ist. Die Wartelisten in den Einrichtungen sind lang � und nur, wenn einer wegstirbt und Korbinian da �reinpasst� bekommen wir vielleicht einen Platz, wo er gut aufgehoben ist. Denn klar ist, wir leben nicht ewig und werden nicht immer die Pflege leisten können, die wir jetzt leisten.

Das mach uns momentan am meisten Angst vor der Zukunft�...........

Was wünschen wir uns also als Eltern eines behinderten Menschen?

Bewunderung? Mitleid?

Nein, das brauchen wir nicht!

Wichtig ist für uns, dass man uns in der Pflegesituation unterstützt. 

Dass uns Behörden beraten und nicht als lästigen Bittsteller empfinden. 
Uns nicht Briefe schreiben wie:
�Bitte begründen Sie, weshalb Ihr Sohn jeden Tag 5 Windeln am Tag benötigt. Fügen Sie zu Ihrer Begründung ein Trink- und Ausscheidungsprotokoll von mindestens 2 Wochen bei!" (das ist kein Witz!)

Zu unserem Antrag auf Bezuschussung eines Schwenksitzes im Auto für den einfacheren Transfer vom Rollstuhl ins Auto und umgekehrt.

�Wir fördern nicht die Bequemlichkeit von Eltern, die meinen, sie müssen alles mit dem Auto fahren! Urlaubsfahrten können Sie auch barrierefrei mit der Bahn unternehmen. Zudem fahren andere Hartz 4 Familien auch nicht in Urlaub."  - wie bitte??

Das ließe sich noch beliebig fortsetzen.

Und dass wir Unterstützung finden, wenn wir mal eine Auszeit ohne unseren Sohn brauchen � wir verzichten schon auf sehr viele Sachen wie Hobbys, manche Urlaube, wo man unseren Sohn einfach nicht mitnehmen kann! Betreuungspersonal für unseren Sohn zu finden, das ist sehr schwierig, denn das gibt es für Schwerbehinderte kaum.

Und manchmal etwas Verständnis, wenn man gerade nicht den Kopf frei hat für andere Probleme in der Arbeit��... 
Dass man uns hilft, für Korbinian einen angemessenen Platz in der Gesellschaft zu finden.

Und einfach das Bewusstsein in der Gesellschaft, dass es uns gibt, die Eltern mit behinderten Kindern�����..

