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Dieser Titel ist Teil einer 8-teiligen Ratgeberreihe.

Familien mit einem Kind mit schwerer erworbener
Hirnschadigung bis 25 Jahre konnen die Hefte
kostenlos unter info@lumiastiftung.de bei uns
anfragen. Alle Inhalte stehen auch als Download
unter www.ratgeber.lumiastiftung.de zur Verfigung.

Weitere Informationen zu den einzelnen Titeln
finden Sie auf den Seiten 44-4s.



Die Inhalte wurden sorgfiltig erarbeitet, gleichwohl sind sie
unverbindlich. Irrtiimer kénnen nicht ausgeschlossen werden.
Des Weiteren kénnen seit Erstellung rechtliche Anderungen
eingetreten sein. Deshalb wird keine Gewdhr fur die Richtigkeit
und Vollstandigkeit der Informationen tibernommen. Insbeson-
dere die Haftung fur sachliche Fehler oder deren Folgen wird

ausgeschlossen.

Bitte nehmen Sie zur Kenntnis, dass wir als padagogisches
Team keine verbindliche Rechtsberatung und keine medizini-
schen bzw. therapeutischen Aussagen erbringen und dass wir
immer auch eine rechtliche Beratung oder Vertretung durch
zugelassene Anwaélt*innen (vorzugsweise Fachanwalt*innen

fur Sozialrecht) empfehlen.

Beruht auf Stand 202s.
Jeweils ab Médrz des Jahres erscheint die aktualisierte Ausgabe.
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Mit der Verlegung aus dem Akutkrankenhaus in
die Rehabilitationsklinik beginnt die Phase der Friih-
rehabilitation. Diese bringt fiir die ganze Familie
viele Veriinderungen mit sich. Eine neue Umge-
bung, zahlreiche neue Ansprechpersonen, eine
Fiille neuer Informationen, aber auch offene Fragen
und Ungewissheit. Die Organisation der familidiren,
beruflichen und/oder finanziellen Situation ist oft
zusitzlich belastend.

Wir mochten Sie in dieser Situation unterstiitzen,
indem wir Thnen in diesem Heft Informationen
bereitstellen, von unserer Erfahrung berichten und
Tipps und Anregungen an die Hand geben.

Wahrscheinlich befinden Sie sich mit Threm Kind
schon mehrere Wochen oder Monate in der Reha-
bilitationsklinik und haben einen Uberblick und
Eindruck von den Ablidufen auf der Station; viel-
leicht hat sich auch schon eine Art ,Reha-Alltag*
entwickelt.



Fiir den Fall, dass Sie sich erst seit kurzem in die-
ser neuen Situation befinden oder eine Verlegung
von der Intensivstation erst noch bevorsteht, ist
der folgende kleine Einblick ,,Frithrehabilitation -
was heifdt das?“ moglicherweise hilfreich. An dieser
Stelle mochten wir auch Aspekte aufgreifen, die
etwa die Organisation der familiiren Situation be-
treffen und fiir Familien interessant sein kénnen,
die sich schon ldnger in der Friihrehabilitation
befinden (Mitaufnahme eines Elternteils und von
Geschwisterkindern; Ubernahme von Fahrtkosten
zur Rehabilitationseinrichtung; eine Haushalts-
hilfe fiir die Familie zu Hause; Unterstiitzung durch
den Sozialdienst).

Dariiber hinaus méchten wir Thnen Anregungen
geben, was Sie in dieser Zeit fiir Thr Kind und fiir
sich selbst tun kénnen.
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. Frithrehabili-
tation —

was heifdt das?

,Die Friihrehabilitation ist ein
Glied in der Rehabilitationskette,
welches an die Akutphase auf

der Intensivstation anschlief3t.“

BE Aus ,Schddel-Hirn-Verletzungen bei Kindern und Jugendlichen*
von Christiane Gérard, Christian Lipinski und Wolfgang
Decker, Seite 61
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In der Frithrehabilitation ist Thr Kind von vielen
verschiedenen Berufsgruppen umgeben: von érztli-
chem Personal verschiedener Fachrichtungen,
Pflegepersonal, therapeutischem Personal verschie-
dener Fachrichtungen sowie pidagogischen und ggf.
psychologischen Fachkriften. All diese Menschen
arbeiten zusammen in einem grofen Team und
erginzen einander, um IThr Kind moglichst umfang-
reich zu versorgen. Aufgrund der besonders inten-
siven Versorgung gilt die Frithrehabilitation auch
als ,,Intensivbereich der Rehabilitationsklinik“ und
z#hlt rechtlich gesehen zur Krankenhausbehand-
lung.



Wahrscheinlich erhilt Thr Kind téglich oder mehr-
mals in der Woche Logopidie, Physiotherapie und
Ergotherapie; manche Kliniken bieten dariiber
hinaus weitere Therapien wie beispielsweise Musik-
therapie oder tiergestiitzte Therapie an. Bei eini-
gen Therapiestunden wird es begriiflt, wenn Sie
als Eltern mit teilnehmen. Sie kennen Thr Kind wie
niemand sonst und wissen um seine Vorlieben,
Interessen und Abneigungen. Mit diesem Wissen
konnen Sie helfen, Therapieelemente zu erarbei-
ten, die Thr Kind ganz personlich ansprechen. An-
dere Therapiestunden finden ohne Begleitung der
Eltern statt. Sprechen Sie mit den Therapeutinnen
und Therapeuten, wann Thre Anwesenheit sinnvoll
ist, wann weniger.

Neben den Therapien ist der Alltag Thres Kindes

in der Frithrehabilitation von der medizinischen
und pflegerischen Versorgung bestimmt. Der Anteil
dieser Titigkeiten kann gegeniiber den Therapie-
mafinahmen vergleichsweise hoch erscheinen. Doch
viele pflegerische Titigkeiten haben auch einen
therapeutischen Charakter. So bietet das Waschen
oder das Verdndern der Lage im Bett beispielsweise
immer auch einen sensorischen Reiz, der Threm
Kind Wahrnehmung ermoglicht.

Hiufig werden Eltern im Laufe der Frithrehabili-
tation in die Pflege ihres Kindes eingebunden. Dies
ist in der Regel eine gute Vorbereitung auf die spi-
tere Versorgung auflerhalb der Klinik.
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Manchmal denken Eltern:

BE Aus ,Schddel-Hirn-Verletzungen bei Kindern und Jugend-
lichen*“von Christiane Gérard, Christian Lipinski und
Wolfgang Decker, Seite 36f.

Wie die individuellen Rehabilitationsziele aussehen
und welche Mafinahmen dafiir in welchem Umfang
eingesetzt werden, ist auf die Situation und Bed{irf-
nisse Thres Kindes zugeschnitten und wird regelmi-
Big im Verlauf der Rehabilitation tiberpriift.

Die Dauer der Frithrehabilitation ist nur schwer
vorherzusehen. Es ist jedoch unserer Erfahrung
nach iiblich, dass Kinder mit einer schweren
erworbenen Hirnschidigung mehrere Monate in
der Frithrehabilitation verbleiben.

Da es nur wenige spezialisierte neurologische Reha-
bilitationskliniken fiir Kinder und Jugendliche gibt,
ist deren Entfernung zu Threm Wohnort méglicher-
weise sehr grof. Tégliche Fahrten zu Threm Kind
konnen dann schnell sehr belastend werden.



Um Thnen auch bei gré3erer Entfernung zwischen
Behandlungszentrum und Wohnort Nihe zu Threm
Kind zu erméglichen, bieten viele Kliniken die Mit-
aufnahme eines Elternteils an. Manchmal kénnen
Sie in das Zimmer Thres Kindes mit aufgenommen
werden (rooming-in), manchmal in der unmittel-
baren Nihe der Klinik untergebracht werden; das
hingt vom Alter des Kindes und den Gegebenhei-
ten vor Ort ab. Manche Kliniken haben auch soge-
nannte Elternhiuser. Die voriibergehende Mitauf-
nahme von Geschwisterkindern ist je nach deren
Alter in Ausnahmefillen moglich.
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Wenn Sie als Elternteil stationir in der Rehaklinik
mit aufgenommen werden, konnen Sie einen An-
trag auf Ubernahme der Kosten stellen, die fiir Sie
als Begleitperson entstehen. Hierzu zéhlen z. B. die
Kosten fiir Unterkunft und Verpflegung.

Auch besteht die Mo6glichkeit, Thren durch die
Mitaufnahme entstehenden Verdienstausfall aus-
zugleichen. Seit dem 01. Januar 2024 kénnen Sie
hierfiir einen Antrag auf Kinderkrankengeld nach
dem § 45 Abs. 1a Sozialgesetzbuch (SGB) 5 stellen,
wenn Thre Mitaufnahme medizinisch notwendig
ist. Leistungspflichtig ist die Krankenkasse des
begleitenden Elternteils.

Das Kinderkrankengeld betrigt ca. 90 % Thres
regelmiflig erzielten Nettoeinkommens, maximal
jedoch 128,63 Euro pro Tag. Der Anspruch ist an-
ders als das herkommliche Kinderkrankengeld
nicht auf eine bestimmte Anzahl von Arbeitstagen
im Jahr begrenzt, sondern besteht fiir die gesamte
Dauer der Mitaufnahme.

Bei Kindern unter 9 Jahren wird grundsitzlich
davon ausgegangen, dass die Mitaufnahme einer
Begleitperson unbedingt erforderlich ist. Dem An-
trag ist dann lediglich eine Bescheinigung tiber die
Dauer Threr Mitaufnahme beizulegen.

Bei Kindern bis 12 Jahren sowie Kindern mit Be-
eintrichtigungen, die auf Hilfe angewiesen sind,
muss die medizinische Notwendigkeit durch eine



Arztin oder einen Arzt des Krankenhauses oder
der Rehaklinik bescheinigt werden. Als Grund fiir
die Notwendigkeit der Mitaufnahme gilt z. B. die
Anwesenheit und Mitwirkung der Eltern bei den
Therapien.

Fiir junge Erwachsene (ab 18 Jahren) mit Behinde-
rung gilt seit dem 01. November 2022 die sogenann-
te Krankenhausbegleitungsrichtlinie. Leisten nahe
Angehorige (also z. B. Eltern oder Geschwister) die
Unterstiitzung im Krankenhaus, gewihrt die fiir sie
zustindige Krankenkasse nach § 44b SGB 5 Kran-
kengeld zur Kompensation des Verdienstausfalls.
Die medizinische Notwendigkeit der Mitaufnahme
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ist hier ebenfalls von Arztinnen oder Arzten der
Klinik zu bescheinigen.

Der Sozialdienst kann Thnen bei der Organisation
und der Antragstellung bei der Krankenkasse helfen.

BE Rechtsgrundlagen sind § 11 Abs. 3 SGB 5, § 45 Abs. 1a
SGB 5 und § 44b SGB 5

ADb der neunten Aufenthaltswoche in der Rehabili-
tationsklinik kann die Krankenkasse die Kosten
fiir 2 Fahrten im Monat zur Klinik und zuriick
iibernehmen. Auch hierfiir muss ein Antrag ge-
stellt werden.

BE Rechtsgrundlage ist § 60 Absatz 5 SGB 5 und
§73 Absatz 1-3 SGB 9

Wenn Thnen eine Mitaufnahme aus bestimmten
Griinden nicht moglich ist und Sie jeden Tag in die
Klinik fahren, kénnen Sie die finanzielle Belastung,
die durch diese regelmifligen Fahrten entsteht,
ebenfalls senken: Stellen Sie einen Antrag auf Uber-
nahme der tiglichen Fahrtkosten einer medizinisch
notwendigen Begleitperson bei der Krankenkasse.
Voraussetzung fiir die Erstattung der Fahrtkosten
ist hier ebenfalls eine drztliche Bescheinigung, dass
die Anwesenheit der Eltern medizinisch notwendig
ist. Die Fahrtkosten werden dann im Einzelfallent-
scheid anstelle der Kosten fiir die Mitaufnahme
einer Begleitperson gezahlt.



Unser Tipp:

Wir empfehlen lhnen, Leistungen auszuschdpfen,
auch wenn Ihnen die Summe der erstatteten Kosten
gering erscheint oder Ihnen die selbststandige Finan-
zierung gerade keine Probleme macht. Sie haben
einen Anspruch auf bestimmte Leistungen und kon-
nen so lhre eigene finanzielle Belastung tber einen
langeren Zeitraum minimieren. Der biirokratische
Aufwand erscheint zwar manchmal hoch - vor allem,
wenn man noch nie einen Antrag bei der Krankenkas-
se gestellt hat. Vielleicht haben Sie aber eine Person
im Freundschafts- oder Bekanntenkreis, die lhnen
bei diesen Aufgaben zur Seite steht. Oder der Sozial-
dienst in der Klinik kann Ihnen dabei helfen, nétige
Bescheinigungen zu erhalten und Antrége zu formu-
lieren.

Wenn es Thnen aufgrund der Mitaufnahme in

der Rehabilitationsklinik nicht moglich ist, Thren
Haushalt weiterzufiihren, haben Sie die Moglich-
keit, eine Haushaltshilfe bei der Krankenkasse (in
manchen Fillen auch bei der Unfall- oder Renten-
versicherung) zu beantragen. Voraussetzung ist,
dass im Haushalt ein Kind lebt, das das zwolfte
Lebensjahr noch nicht vollendet oder eine Behinde-
rung hat und auf Hilfe angewiesen ist. Dariiber
hinaus wird vorausgesetzt, dass keine andere im
Haushalt lebende Person die Weiterfithrung des
Haushalts sicherstellen kann. Das kann am sehr ho-
hen Alter, am Gesundheitszustand oder am Umfang
der Haushaltsfiihrung liegen.
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Anspruch auf eine Haushaltshilfe besteht auch
dann, wenn Sie als Begleitperson mit in der Klinik
aufgenommen sind und Thr Mann oder Thre Frau
das weitere Kind oder die weiteren Kinder aus
Griinden der Berufstétigkeit nicht vollstindig
betreuen und versorgen kann. Eine Beurlaubung
von der Arbeit wird nicht gefordert.

Entsprechende Antragsformulare stellen viele
Krankenkassen bereits auf ihrer Internetseite zur
Verfiigung.

BE Rechtsgrundlage ist § 38 SGB 5



Unser Tipp:

Sollten Sie keine fremde Haushaltshilfe benétigen,
weil der Haushalt von Angehdrigen (Verwandte und
Verschwdgerte bis zum zweiten Grad) fortgefiihrt
wird, kann die betreffende Person die dadurch
entstehenden Aufwendungen erstattet bekommen
(Fahrtkosten, Verdienstausfall).

In Einzelféllen gewdhren manche Krankenkassen auch
eine Haushaltshilfe, wenn das im Haushalt lebende
Kind das 14. Lebensjahr noch nicht vollendet hat.

Der bereits mehrfach erwihnte Sozialdienst ist ein
geeigneter Ansprechpartner bei allen Fragen rund
um die Thnen gesetzlich zustehenden Leistungen.
Neben der sozialrechtlichen Beratung erbringt der
Sozialdienst auch kompetente Hilfe bei vielen an-
deren wichtigen Fragen und Anliegen. Er kann von
Beginn an und iiber die ganze Dauer der Rehabili-
tation in Anspruch genommen werden.

Es kommt immer wieder vor, dass Eltern erst zu
einem sehr spiiten Zeitpunkt den Kontakt zu Mit-
arbeitenden des Sozialdienstes suchen, weil sie
glauben, diese seien ,nur“ fiir die Entlassungsvor-
bereitung da. Diesem Missverstindnis mdchten
wir vorbeugen, indem wir Thnen das moégliche
Aufgabenspektrum eines Sozialdienstes aufzeigen.
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Kurgz informiert o

Die Aufgaben eines Sozialdienstes

= Psychosoziale Beratung/Betreuung
- Wohnen und Leben
- Beruf und Arbeit
- Lebensunterhalt und Geld
- Familie, Partnerschaft und soziales Umfeld
- Unterstiitzung in der Krankheitsverarbeitung

= Vermittlung von weiterfithrenden Hilfen
- psychologische Hilfe
- Beratungsstellen
- Selbsthilfegruppen
- weitere Hilfsinstitutionen

= Sozialrechtliche Beratung
Unterstiitzung bei der Beantragung von
Leistungen, zum Beispiel bei
- Krankenkasse/Pflegekasse
- Agentur fur Arbeit/Jobcenter
- Wohnungsamt
- Sozialamt/Eingliederungshilfe
- Rentenversicherung
- Unfallversicherung
- Jugendamt
- Schulamt
- Versorgungsamt

=> Angehdrigenberatung
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Fortsetzung: Die Aufgaben eines Sozialdienstes

= Entlassungsvorbereitung
- Hilfsmittelversorgung
- Pflegegrad
- hdusliche Kinderkrankenpflege
- Kindergarten/Schulen
- Therapien
- Entlastungsangebote
- vollstationdre Einrichtungen
- Transport
- und Weiteres ...

Wichtig: Das aufgelistete Aufgabenspektrum ent-
spricht unseren Erfahrungen und Gesprachen mit
Sozialdiensten in der Friihrehabilitation. Das bedeutet
nicht, dass jeder Sozialdienst im Einzelfall auch alle
diese Aufgaben abdecken kann und muss.

Haufig sind die Mitarbeitenden der Sozialdienste fur
eine Vielzahl von Patientinnen und Patienten und
deren Angehdrige zustdndig, so dass ihre zeitlichen
Ressourcen begrenzt sind. Daflir haben sie in der
Regel ein gutes Netz an weiterfiihrenden Hilfen und
Ansprechpersonen, um Sie bestmdglich zu versorgen.

Wenn es von lhnen und dem Sozialdienst gewtiinscht
ist, kann die Lumia Stiftung bereits wahrend der Re-
habilitation ihre zusatzliche Unterstiitzung anbieten.
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Unser Tipp:

Die Entlassungsvorbereitung sollte unserer Erfahrung
nach rechtzeitig beginnen. Falls Sie sich dafur ent-
scheiden, lhr Kind zu Hause zu versorgen, muss ge-
gebenenfalls ein Pflegedienst gefunden werden, der
Sie unterstiitzt. Da es deutlich weniger spezialisierte
Kinderkrankenpflegedienste als Erwachsenenpflege-
dienste in Deutschland gibt, nimmt die Suche oft viel
Zeit in Anspruch.

Ebenso aufwendig gestaltet sich die Suche nach einer
geeigneten stationdren Einrichtung. Wir empfehlen
daher, fir die Entlassungsvorbereitungen etwa einen
Zeitraum von 2 bis 3 Monaten einzuplanen, um in
Ruhe Entscheidungen treffen zu kénnen.

21



Was kann ich
fiir mein Kind
tun?

Wir mochten Ihnen Anregungen
geben, was Sie fiir Ihr Kind und

fiir sich selbst tun kénnen.
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Viele Eltern mochten aktiv etwas fiir ihr Kind tun,

sind aber unsicher, wie das am besten geht. Das ist

nur allzu verstindlich angesichts der so plotzlich

verdnderten Situation. Thr Kind, das vor kurzem

noch gesund war, zeigt nun womaglich keinerlei 3
oder kaum wahrnehmbare Reaktionen auf Thre

Anwesenheit, Thre Worte und Berithrungen.

Thr Kind kann Thnen im Moment nicht sagen, wie
es ihm geht und was es braucht. Hinzu kommt die
medizinische Versorgung etwa mit einer Sonde
und/oder einem Tracheostoma, was nachvollzieh-
bare Berithrungsiingste und Unsicherheit hervor-
rufen kann.

Womit kénnen Sie Threm Kind konkret helfen? Was
tut ihm gut, was ist richtig? Was ist zu viel und ihm
moglicherweise eher unangenehm? Hierfiir gibt es
sicherlich keine pauschale Antwort. Jedes Kind,
ob gesund oder krank, ist anders. Doch es gibt Anre-
gungen, konkrete Anleitungen und Tipps von Fach-
personen und auch anderen betroffenen Eltern, die
Ihnen vielleicht dabei helfen, Thre Unsicherheit zu
tiberwinden und Threr Intuition zu vertrauen. Denn
mindestens ebenso wichtig wie drztliches, therapeu-
tisches und pflegerisches Personal sind Sie als Eltern
fiir Thr Kind.



24



IN DER REHA - WAS KANN ICH TUN?

Intuition

An dieser Stelle méchten wir eine ehemalige Mit-
arbeiterin der Lumia Stiftung und selbst betroffene

Mutter zitieren:
25

»Machen Sie sich klar, dass Sie als Eltern wichti-
ge Personen fiir Ihr Kind bleiben. Die Arzte und
das Pflegepersonal sind nun vielleicht kompeten-
ter, was die medizinische, korperliche Seite des
Krankheitszustandes ausmachen mag. Als engs-
te Vertraute bleiben Eltern jedoch wichtig fiir ihr
Kind. Trauen Sie sich weiterhin zu, zu spiiren,
wie sich Ihr Kind fiihlt und wie es empfindet.
Vertrauen Sie auf Ihre Intuitionen. Wenn Sie
zum Beispiel denken, Ihr Kind kann Sie horen,

dann sprechen oder singen Sie ruhig mit ihm.

Wenn Sie Ihr Kind besuchen, nutzen Sie den
Weg zum Krankenbett, um eine grofse ,Sorgen-
tasche’ zu packen. Versuchen Sie dabei Ihre
eigenen Gefiihle klar zu erkennen: Ihre Trau-
rigkeit, Ihre Angst um Ihr Kind oder Ihre
Besorgnis um aktuelle Probleme, iiber Progno-
sen und Bemerkungen von Arzten und Pflege-
personal, was immer da sein mag, packen Sie

es sorgfiltig in die grofSe Sorgentasche und
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stellen Sie die Tasche sorgfiltig verschlossen
vor der Tiir des Krankenzimmers ab. Wenn Sie
dann die Tiir 6ffnen, seien Sie ganz bei Ihrem
Kind. Begriifsen Sie es. Was fiihlen Sie dabei?
Was fiihlt Ihr Kind? Freut es sich, hat es auf
Ihren Besuch gewartet? Lassen Sie ihm Zeit, Ihre
Anwesenheit zu spiiren. Wenn Ihr Kind nicht
reagieren kann, lauschen Sie auf Antworten in
Ihrem eigenen Innern. Wie liegt Ihr Kind, ist es
gut gelagert? Wie sind die Werte, Messungen?
Was braucht Ihr Kind jetzt von Ihnen? Mdéchte
es Neues von zu Hause héren? Braucht es sein
Kuscheltier oder sein Lieblingslied? Oder mochte
es sich an Sie kuscheln und beriihrt und gestrei-

chelt werden wie als Baby?

Folgen Sie Ihren Eingebungen und Ideen und
seien Sie gewiss, dass dies eine Kompetenz ist,
die Arzte und Pflegepersonal nicht haben

kénnen, die aber fiir Ihr Kind sehr wichtig ist.

BWE Aus ,Uber die Notwendigkeit zu trauern, denn trauern

macht gesund“ von Gudrun und Alexander Streit, Seite 2
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Uber Ihre Intuition hinaus, die Thnen sagt, was Thr
Kind braucht und ihm guttut, kénnen vielleicht
konkrete, anschauliche Tipps und Ideen hilfreich

. 27
sein.

In der Broschiire ,,Informationen fiir Angehdérige
von Menschen im Koma und Wachkoma“ zeigt der
Arzt Andreas Zieger verschiedene Moglichkeiten
auf, wie Sie Threm Kind Kommunikationsangebote

machen kénnen.

Daraus mochten wir Thnen 2 Beispiele zur An-
regung der Sinne vorstellen und zugleich darauf
hinweisen, diese immer nur in Absprache mit den
behandelnden Therapeutinnen und Therapeuten
durchzufihren.

BE Die komplette Broschiire kann bei der ZNS —
Hannelore Kohl Stiftung kostenlos bestellt werden:
www.hannelore-kohl-stiftung.de/shop/publikationen-

gesamtuebersicht


http://www.hannelore-kohl-stiftung.de/shop/publikationen-gesamtuebersicht
http://www.hannelore-kohl-stiftung.de/shop/publikationen-gesamtuebersicht
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Gefiihl

- Sagen Sie immer, welchen Korperteil lhres Kindes Sie

mit welchem Gegenstand oder Koérperteil bertihren.

- Beriihren Sie Schultern, Arme, Hiande, Stirn und

Gesicht - Letzteres besonders vorsichtig!

- Atmen Sie mit lhrem Kind, indem Sie lhre Hinde auf

seinen Brustkorb legen.

- Variieren Sie Dauer und Intensitdt der Berlhrung.

- Veranderungen der Kérper- und Gesichtsspannung
- Kau-, Schmatz-, Mund- und Lippenbewegungen

- angedeutete Bewegungen mit Korperteilen

- Antworten durch Schlucken, Téne oder Stimme

- In frihen Phasen kdnnen auch zuerst ausschlieRlich

vegetative ,Regungen auftreten wie Verdnderung
der Atmung, der Herzfrequenz oder der Hautfarbe.

- Gewebe, weiche Baumwolle, Stoffe, raue Wolle,

harte Schwiamme, nasse Stoffstlicke, warmes oder
kaltes Wasser, lhre Hande, Lippen

- gewohnte Gegenstande aus dem Familienleben:

Lebensmittel, Pinsel, Ball, Schliissel, Haarbtirsten

- Halten Sie die Hinde, streicheln Sie das Gesicht, die

Arme, die Schultern, die Brust, den Bauch.

- Betasten und bestreichen Sie gemeinsam mit einer

Hand Ihres Kindes sein Gesicht und benennen Sie
alle Korperteile, die Sie mit ihm zusammen beriihren:
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Nase, Mund, Stirn, Wange, Augenbraue, Ohren, Kopf,
Haare, Brust, Schulter, Bauch usw.

- Sie kdnnen dann das Gleiche auch umgekehrt tun,
indem Sie mit lhrem Kind zusammen lhr eigenes
Gesicht usw. betasten, wobei Sie ihm sagen, wo es
sich gerade befindet und was Sie splren.

- Die Haut ist gewohnlich sehr empfindlich. Schauen
Sie nach R&tungen, Hautreizungen, Druckstellen,
Prellungen, Schrammen und Wunden. Benachrich-
tigen Sie unverziiglich das Pflegepersonal, wenn
Sie irgendeine Auffdlligkeit entdecken. Vor allem
muss ein Wundliegen Ihres Kindes unbedingt ver-
mieden werden.

BE Frei nach ,Informationen fiir Angehérige von Menschen

im Koma und Wachkoma*“von Andreas Zieger, Seite 23-34



30

Gehor

- Sprechen Sie liebevoll mit lhrem Kind.
- Sagen Sie, wer Sie sind, welches Datum, welche

Jahreszeit, welcher Ort, welche Tageszeit gerade ist.

- Erzéhlen Sie positive Neuigkeiten aus der Familie,

uber die Stadt, die Gegend, die ganze Welt.

- Lesen Sie kurze Geschichten, Briefe oder Gedichte

vor, die lhr Kind immer mochte.

- Nehmen Sie Familienstimmen auf und spielen Sie

sie wihrend des Tages mehrmals fir kurze Zeit ab.

- Spielen Sie Stimmen und Musikstucke, die lhr Kind

gern gehort hat und leicht wiedererkennen kann.

- Produzieren Sie Gerdusche durch eine Klingel,

Klatschen oder Schnipsen mit den Fingern und
machen Sie auf sich aufmerksam.
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- Drehen des Kopfes zum Gerdusch hin oder
weg davon
- Korper- und Augenbewegungen (Blinzeln)
oder Mimik
- verbale Antworten, Téne oder Unmutsreaktionen
- Geriusche, Téne oder Stimmen missen kurz
und intensiv sein, um eine direkte Reaktion zu
bekommen.

- Vermeiden Sie sorgenvolle, negative, belastende
und stressige Informationen.

- Machen Sie die Gerdusche nicht lauter, als Sie sie
selbst fur Ihre eigenen Ohren einstellen wiirden.

- Wenn Sie einen Kopfhorer benutzen, stellen Sie die
Lautstarke erst an lhren Ohren ein, bevor Sie lhrem
Kind den Kopfhorer aufsetzen.

- Stecken Sie den Kopfhérer nicht ins Ohr, sondern
bleiben Sie im duReren Ohrbereich.

- Achten Sie immer genau auf die Reaktionen Ihres
Kindes.

BE Frei nach ,Informationen fiir Angehdrige von Menschen
im Koma und Wachkoma“ von Andreas Zieger, Seite 34f.
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In dieser belastenden Zeit ziehen sich manche
Familienmitglieder mehr und mehr von anderen
Personen zuriick, weil der Kontakt zu anderen
Menschen ihre Krifte {ibersteigt. Auch liebevolle
Nachfragen nach dem Befinden ihres Kindes und
Hilfsangebote von Menschen aus dem Verwandt-
schafts-, Freundschafts- oder Nachbarschaftskreis
koénnen als belastend erlebt werden, weil man nicht
immer Antworten darauf findet.

Die psychischen und organisatorischen Belastun-
gen sind immens. Wenn Thnen Hilfe angeboten
wird, scheuen Sie sich nicht, diese anzunehmen
und konkret zu benennen, womit Thnen jemand
eine Hilfe wire. Damit entlasten Sie nicht nur sich
selbst. Auch Thre Verwandten und Bekannten wer-
den dankbar sein, wenn sie Hinweise darauf erhal-
ten, wie sie sich hilfreich einbringen kénnen.

Uberlegen Sie einmal, wer Sie wie konkret unter-
stlitzen konnte. Was kann Thnen jemand abneh-
men? Wobei kann Thnen jemand helfen? Kann
eine Freundin Sie dabei unterstiitzen, Antréige zu
stellen? Kann jemand aus der Nachbarschaft auch
Thren Rasen mihen? Konnen Thre Geschwister Sie
im Haushalt unterstiitzen? Kénnen die Freundin-
nen und Freunde Thres Kindes eine CD mit seiner
Lieblingsmusik zusammenstellen oder Bilder fiir
die Wand in der Reha-Einrichtung malen? Kann ein
Freund die Biichereibiicher fiir Sie abgeben?
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Sie fragen sich wahrscheinlich in erster Linie, was
Sie fiir Thr Kind tun kénnen, und denken weniger
an sich selbst. Damit Sie fiir Thr Kind da sein, es
begleiten, fordern und unterstiitzen kénnen, brau-
chen Sie viel Kraft. Kraft, die nicht unbegrenzt
vorhanden ist und die sich nicht von alleine wieder
aufladt. Aus diesem Grund moéchten wir Sie darin
bestirken, auch auf sich selbst zu achten.

BE Weitere Informationen zu diesem Thema finden Sie in

unserem Heft ,Selbstfiirsorge*.

33



AbschlieBend mdchten wir lhnen zu der Frage, was
Sie fur Ihr Kind tun kénnen, noch etwas Praktisches
an die Hand geben: eine ,,So-mag-ich-begriiit-
werden“-Karte.

Sie kénnen auf der Karte zum Beispiel ein Foto von
lhrem Kind einkleben und notieren, wie lhr Kind -
lhrer Einschatzung nach - gerne von anderen
Menschen begriiSt werden mochte. Die ausgefiillte
Karte kénnen Sie dann beispielsweise in die Nahe
des Bettes oder direkt an das Bett lhres Kindes
hangen, wo sie flr alle Besucherinnen und Besucher
gut sichtbar ist.

Die ,So-mag-ich-begriRt-werden“-Karte kann eine
wirksame Unterstltzung sein: Verwandte und Be-
kannte, die lhr Kind bereits vor dem Unfallereignis
kannten, sind haufig verunsichert, wie sie sich ihm
jetzt ndhern kdénnen, diirfen und sollen. Der Hinweis
auf der Karte, dass lhr Kind beispielsweise gerne
begriiRt werden mochte, indem es namentlich ange-
sprochen und an der Schulter berthrt wird, schafft
Sicherheit fir alle Besucherinnen und Besucher und
sorgt zugleich fur einen respektvollen Umgang mit
Ilhrem Kind. Auch fiir das Personal in der Rehabilita-
tionsklinik sind solche Hinweise oft hilfreich.
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Anhang

Auf den folgenden Seiten haben wir
eine Auswahl an hilfreicher und weiter-
flihrender Literatur zusammengestellt
sowie eine Liste der neuropddiatrischen
Rehabilitationskliniken in Deutschland
(fuir Kinder, Jugendliche und junge

Erwachsene).
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Das gesamte Sozialgesetzbuch SGB | bis SGB XIlI
von Walhalla Fachredaktion (Hrsg.). 38. Auflage.
Regensburg: Walhalla und Praetoria Verlag, 2024/II

Informationen fiir Angehérige von Menschen
im Koma und Wachkoma von Andreas Zieger.
Aktuelle Uberarbeitung. ZNS - Hannelore Kohl
Stiftung (Hrsg.). Bonn, 2021

Ratgeber Wachkoma - fiir Angehorige und Betreu-
ende von Jirgen Drebes. 1. Auflage. Heidelberg und
Berlin: Springer Verlag, 2021

Schéddel-Hirn-Verletzungen bei Kindern und
Jugendlichen - Chancen der Rehabilitation. Alltag
in der Klinik und zu Hause. Verstehen, helfen,
begleiten von Christiane Gérard, Christian G. Lipinski
und Wolfgang Decker. Stuttgart: Trias, 1996

Uber die Notwendigkeit zu trauern, denn trauern
macht gesund von Gudrun und Alexander Streit
(unverdffentlichter Vortrag). Zu beziehen tber die
Lumia Stiftung, bitte sprechen Sie uns an.

Wachkoma - Betreuung, Pflege und Forderung
eines Menschen im Wachkoma von Peter Nydahl
(Hrsg.). 4. Auflage. Munchen: Elsevier, 2017
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Auf die Inhalte der verlinkten Seiten haben wir keinen
Einfluss und kénnen deshalb auch keine Gewdhr
libernehmen — Stand Januar 2025.

Neurologische Friihrehabilitation bei Kindern und
Jugendlichen von Andrea Zsoter, Steffen Berweck,
Gerhard Kluger und Martin Staudt. In: Monatsschrift
Kinderheilkunde, Springer-Verlag, Band 159, Ausgabe
7/2011, Seite 634-641
www.researchgate.net/publication/226243034_Neuro-
logische_Fruhrehabilitation_bei_Kindern_und_jugendli-
chen

BAR

Die BAR ist eine Bundesarbeitsgemeinschaft fir Re-
habilitation und férdert die Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen. Neben der Wissensvermittlung
tber Reha und Teilhabe, unterstiitzt sie auch das
Zusammenwirken der Reha-Trager. Auf der Home-
page werden kostenfrei Informationen tber Reha und
Inklusion bereitgestellt.

Telefon: 0 69 - 60 50 18-0

E-Mail: info@bar-frankfurt.de

www.bar-frankfurt.de


https://www.researchgate.net/publication/226243034_Neurologische_Fruhrehabilitation_bei_Kindern_und_Jugendlichen
https://www.researchgate.net/publication/226243034_Neurologische_Fruhrehabilitation_bei_Kindern_und_Jugendlichen
https://www.researchgate.net/publication/226243034_Neurologische_Fruhrehabilitation_bei_Kindern_und_Jugendlichen
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Sortiert nach PLZ, kein Anspruch auf Vollstdndigkeit.
Auf die Inhalte der verlinkten Seiten haben wir keinen
Einfluss und kénnen deshalb auch keine Gewdbhr liber-
nehmen - Stand Januar 2025.

Klinik Bavaria Zscheckwitz
OT Zscheckwitz 1-3

01731 Kreischa

Telefon: 03 52 06 - 550 0O
zscheckwitz.klinik-bavaria.de

Vamed Klinik Hohenstiicken

BrahmsstraRe 38

14772 Brandenburg

Telefon: 033 81-790
www.vamed-gesundheit.de/reha/hohenstuecken

Vamed Klinik Geesthacht
Johannes-Ritter-Stralke 100

21502 Geesthacht

Telefon: 0 4152 - 9180
www.vamed-gesundheit.de/reha/geesthacht

Neurologisches Rehabilitationszentrum Friedehorst
gGmbH

Rotdornallee 64

28717 Bremen

Telefon: 04 21-277 4370
www.johanniter.de/johanniter-kliniken/neurologisches-re-
habilitationszentrum-friedehorst/


http://zscheckwitz.klinik-bavaria.de
https://www.johanniter.de/johanniter-kliniken/neurologisches-rehabilitationszentrum-friedehorst/
https://www.johanniter.de/johanniter-kliniken/neurologisches-rehabilitationszentrum-friedehorst/
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Gesundheit Nordhessen - Klinikum Kassel
Neuropddiatrische Friihrehabilitation
MénchebergstraRe 41-43

34125 Kassel

Telefon: o561 -9 803096
www.klinikum-kassel.de/index.php?parent=5958

Mauritius Therapieklinik

Strimper StraBe 1m

40670 Meerbusch

Telefon: 0 2159 - 67 90
www.mauritius-therapieklinik.de/expertise/fachgebiete/
neuropaediatrie

Vamed Klinik Hattingen

Am Hagen 20

45527 Hattingen

Telefon: 0 23 24 - 96 60
www.vamed-gesundheit.de/reha/hattingen

Clemenshospital GmbH

Kinder-Friihrehabilitation

Diesbergweg 124

48153 Miinster

Telefon: 02 51- 97 60
www.clemenshospital.de/leistungen/abteilungen/kinder-
neurologische-fruehreha


http://www.klinikum-kassel.de/index.php?parent=5958
https://www.mauritius-therapieklinik.de/expertise/fachgebiete/neuropaediatrie
https://www.mauritius-therapieklinik.de/expertise/fachgebiete/neuropaediatrie
www.stmtk.de/behandlungsangebote/kliniken/neurozentrum-intensivstation/klinik-fuer-neurorehabilitation/
www.clemenshospital.de/leistungen/abteilungen/kinderneurologische-fruehreha
www.clemenshospital.de/leistungen/abteilungen/kinderneurologische-fruehreha
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Clementine Kinderhospital
Theobald-Christ-StralRe 16

60316 Frankfurt

Telefon: 0 69 - 94 99 22 42
www.clementine-kinderhospital.de/medizin/
neurologische-rehabilitation-phase-b-und-c.html|

Kinderklinik Schémberg
Rémerweg 7

75328 Schomberg

Telefon: 0 70 84 - 92 80
www.kinderklinik-schoemberg.de

Hegau-Jugendwerk
KapellenstralRe 31

78262 Gailingen

Telefon: 07734 - 93 90
www.hegau-jugendwerk.de

Schon Klinik Vogtareuth
KrankenhausstraRe 20
83569 Vogtareuth
Telefon: 0 8038 - g0 0

www.schoen-klinik.de/vogtareuth/fachzentren/neuro-

paediatrie-und-kinderneurologie
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http://www.clementine-kinderhospital.de/medizin/neurologische-rehabilitation-phase-b-und-c.html
http://www.clementine-kinderhospital.de/medizin/neurologische-rehabilitation-phase-b-und-c.html
https://www.kinderklinik-schoemberg.de
http://www.hegau-jugendwerk.de
https://www.schoen-klinik.de/vogtareuth/fachzentren/neuropaediatrie-und-kinderneurologie
https://www.schoen-klinik.de/vogtareuth/fachzentren/neuropaediatrie-und-kinderneurologie
http://www.schoen-kliniken.de/ptp/kkh/bhz/faz/neuropaedriatrie
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Der Familienratgeber

Alle Hefte sind fiir Familien kostenfrei bei uns erhilt-
lich und stehen auch zum Lesen bzw. zum Download
auf www.ratgeber.lumiastiftung.de bereit.

HEFT 1

Wir geben einen Uberblick tiber das
Krankheitsbild einer schweren erworbe-

nen Hirnschadigung und fassen das erfor-
derliche Fachwissen fiir die Eltern zusammen.

HEFT 2
Die Zeit in der Rehabilitationsklinik ist eine
besondere Zeit. Wir bieten Orientierung in der
rehabilitativen Versorgung und greifen prakti-
sche Fragen der familidren Organisation auf.

HEFT 3

Sie erhalten Einblicke, wie es nach der
Entlassung aus der Reha weitergehen
kann. Welche Versorgungsmaoglichkeiten
gibt es, wie werden diese finanziert und
was bedeutet das fur die gesamte Familie?

HEFT 4
Mit dem Fokus auf Familien, die sich entschie-
den haben, ihr Kind zu Hause zu pflegen,
benennen und erldutern wir relevante Entlas-
tungsmoglichkeiten, die die Gesetzgebung fur
pflegende Angehdrige vorgesehen hat.



HEFT 5

Das Gesundbleiben der Eltern steht hier im
Mittelpunkt. Auf sich selbst achtgeben, wie
kann das im anstrengenden Pflegealltag
tberhaupt gelingen? Und wie erlaube ich mir,
Auszeiten fir mich selbst zu nehmen? Wir
haben dazu einige Gedanken zusammengestellt
und sie um Erfahrungen von Eltern ergénzt.

HEFT 6

Die plotzliche schwere Erkrankung
eines Kindes ist ein einschneidendes
Erlebnis und I5st viele, zum Teil wi-
derstreitende Gefiihle bei Eltern aus:
Verzweiflung, Hoffnung, Trauer, Schuld-
gedanken und Zerrissenheit. Wir fassen in
diesem Text Hintergrtinde sowie hilfreiche Anregungen von
Expertinnen und Experten und von anderen betroffenen
Familien im Umgang damit zusammen.

HEFT 7

Ein Interview mit der Geschwisterkinder-Exper-

tin Marlies Winkelheide vermittelt eindrtick-

lich, wie einschneidend Geschwister die plotz-

liche familidre Veranderung bei gleichzeitiger

Sorge um ihren kranken Bruder oder ihre kranke
Schwester erleben. Es zeigt Eltern Méglichkeiten auf,
innerhalb des engen Zeitbudgets auch auf die Bediirfnisse
der Geschwister einzugehen.

HEFT 8
Mit Hilfe von Schaubildern werden Struk-
turen, Leistungstrager und Begriffe erldu-
tert, die fir Eltern eines Kindes mit Behin-
derung erfahrungsgemdl wichtig werden.
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Uber die Lumia Stiftung

Seit vielen Jahren stehen wir deutschlandweit
Familien mit einem Kind mit schwerer erworbener
Hirnschidigung zur Seite. Wir bieten telefonische,
schriftliche und auf Wunsch auch aufsuchende
Hilfe an. Unser Team, bestehend aus Sozial- und
Sonderpidagoginnen,

== ist vertrauensvoller Gesprichspartner und hat
ein offenes Ohr fiir alle Sorgen und Note der

Familien,

= unterstiitzt bei der Suche nach individuellen
Losungen und Bewiltigungsstrategien,

= nimmt sich den unterschiedlichsten Fragen
und Anliegen an, recherchiert und informiert,

e hilft bei biirokratischem Aufwand,

e informiert zum Umgang mit Behorden, Kassen
und rechtlichen Anspriichen

= und unterstiitzt dabei, ein regionales
Hilfenetz aufzubauen und weiterfithrende
Hilfen zu vermitteln.



<fRXrX- Lumia Stiftung

Familien kénnen sich mit einmaligen Fragen, aber
auch mit dem Wunsch nach regelmifligen Gespri-
chen und langjihriger Unterstiitzung an uns wenden.
Wir sind an der Seite der Familien, so wie sie uns
brauchen. Unsere Hilfe ist kostenlos, unabhiingig und
mit keinerlei biirokratischem Aufwand verbunden.

x Lumia Stiftung
Bundesweite Beratungsstelle
Hiniiberstrale 8
30175 Hannover

Telefon 0511 - 70 03 17 44

info@lumiastiftung.de

> R =

www.lumiastiftung.de
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