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* [Dr. Christoph Aring]

* Schwierige Autonomie-Abhéangigkeitsprozesse bei
Jugendlichen mit Beatmung

>*

[Simone Ahrens-Mende]

* Kevin - Persdnliche Assistenz mit kdrperlich und geistiger
Schwerstmehrfachbehinderung

* Vorstellung ForseA e. V. Und MMB e.V.

[Swantje R3]
* Philipp und meine Gedanken zum Erwachsen werden
* Vorstellung INTENSIVKinder zuhause e.V.

* Wissensaustausch im Dialog mit den Workshop-Teilnehmern

*
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Dr. Christoph Aring

Chefarzt Kinderklinik Viersen
Gr ¢nder AKVindres ehmafu s

\

BesonderesAnliegen: Qualifikation von Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern in der auf3erklinischen Intensivpflege.
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MAIK 2016 We n n

Schwierige Autonomie-
Abhangigkeitsprozesse und was diese

unausweichlichen Prozesse
machen - potenziert u
gesundheitliche Proble

mit uns Eltern
m das

M eines

Jugendlichen mit Beatmung oder anderen
chronischen Gesundheitsstorungen

Dr. ChristophAring 4
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Simone AhrensMende
M.Sc., Dipl-Math. (FH)

Mitglied ForseA e. V.
Ehemaliges Vorstandsmitglied und Mitglied MMB e. V.
MIi tglied ,Daheim statt He
Arbeitgeber: PAREXEL International GmbH
Beruf: Data Asset.ead

E—

Besonderes Anliegen: Verbesserung der gesetzlichen
Bedingungen fur Familien mit schwerstmehrfachbehinderten
Kindern und jungen Erwachsen, Wissenstransfer, Wege in ein

selbstbestimmtes inklusives Leben aufzeigen
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MAIK 2016 A hr Ki nd wird

Moyam

Schlaganfall kurz vor der Geburt mit
unkontrollierbaren epileptische Anfallen
=> Hirn-OP mit 14 Monaten

Hydrocephalus (Shunt)

Epilepsie

Tetraparese mit Halbseitenlahmung
rechts

minimal verbale Kommunikation
geringes Sprachverstandnis
Inkontinenz

hochgradige Sehbehinderung

Eigenes Personlichkeitsempfinden
Simone AhrensMende 6 22.11.2016
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MAIK 2016 AKevin wi r dWeriibera c h

musste 1T ch mir Ge d

* Sicherung der bedarfsgerechten Mobilitat (2004
* Gesetzliche Betreuung (2008)

* Zukunftige Wohnform (2010)

* Absicherung der Pflege und Assistenz (2012)

* Finanzielle Absicherung (2008)

* Fordergruppenplatz (2005)

* Behindertentestament (2011 - 2016)
* Sicherung der gesetzlichen Betreuung
*Schutz von AVer m° geni
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MAIK 2016 Kevin lebt heute selbstbestimmt
und ist glucklich!

Simone AhrendVliende 22.11.2016




MAIK 2016 Bedarfsgerechte Mobilitat (1/2)

KfZ Verordnunq: \

* Die Leistungen setzen voraus, daf3

* 1. der behinderte Mensch infolge seiner Behinderung nicht nur vortibergehend auf die Benutzung
eines Kraftfahrzeugs angewiesen ist, um seinen Arbeits- oder Ausbildungsort oder den Ort einer
sonstigen Leistung der beruflichen Bildung zu erreichen, und

* 2. der behinderte Mensch ein Kraftfahrzeug fihren kann oder gewahrleistet ist, daf3 ein Dritter das
Kraftfahrzeug fur ihn fuhrt.

*(2) Absatz 1 gilt auch fur in Heimarbeit Beschéftigte im Sinne des A 12 Abs. 2 des Vierten Buches
Sozialgesetzbuch, wenn das Kraftfahrzeug wegen Art oder Schwere der Behinderung notwendig ist, um
beim Auftraggeber die Ware abzuholen oder die Arbeitsergebnisse abzuliefern.

*(3) Ist der behinderte Mensch zur Berufsaustibung im Rahmen eines Arbeitsverhaltnisses nicht nur
vorubergehend auf ein Kraftfahrzeug angewiesen, wird Kraftfahrzeughilfe geleistet, wenn infolge seiner
Behinderung nur auf diese Weise die Teilhabe am Arbeitsleben dauerhaft gesichert werden kann und
die Ubernahme der Kosten durch den Arbeitgeber nicht tblich oder nicht zumutbar ist.

* (4) Sofern nach den fur den Trager geltenden besonderen Vorschriften Kraftfahrzeughilfe flr behinderte
Menscher&, die nicht Arbeitnehmer sind, in Betracht kommt, sind die Absatze 1 und 3 entsprechend
anzuwenden.
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MAIK 2016 Bedarfsgerechte Mobilitat (2/2)

* Keine finanzielle Unterstutzung fur die Anschaffung eines Kfz
sowie behindertengerechte Umbauten flr schwerbehinderte
Kinder und erwerbslose Erwachsene!

* Finanzierung/Beratung/Unterstitzung:
Mobil mit Behinderung e. V.

MAIK BeatmungskongressMiiinchen 10 22.11.2016



MAIK 2016 Gesetzliche Betreuung (1/2)

* Mit der Volljahrigkeit erlischt automatisch die
Sorge

* gesetzlicher Betreuer wird vom Betreuungsgericht
bestellt

* Eltern sind nicht verpflichtet, die Betreuung ihres volljahrigen
Kindes zu Ubernehmen

* BGB A1894, FamFG A R78ff
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MAIK 2016 Gesetzliche Betreuung (2/2)

* Beantragung beim Betreuungsgericht z. ? du

* Betreuungsrichter bestimmt:

* Notwendigkeit und Umfang der Betreuung

* Betreuer
* Betreuerausweis mit Nennung der Zustandigkeiten
* Besonderheit bel In-Sich-Geschaften

* 1 x jahrlich Aufwandsentschadigung beim Amtsgericht
beantragen

* Nachweiserbringung von geleisteten Tatigkeiten,
Kontostande, Kontoausdrucke

N die Eltern

MAIK Beatmungskongress Minchen 12 22.11.2016



MAIK 2016 Wahl der passenden Wohnform

* Wohnformen: —_—_
* Familie
* Heim
* Wohngruppe
* elgene Wohnung

* Aundenstudieii Wohnformen fiir Menschen mit

Behinderung im Vergleich - Monika Seifert:

* https://lwww.Imbhh.de/fileadmin/user upload/Infomaterial/Veranstaltungsreihe
Horizonte erweitern/SEIFERT Kundenstudie Vortrag 12-11-12.pdf

* http://lwww.lvr.de/app/resources/unterwegsimsozialraumprofdrseifert. pdf
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https://www.lmbhh.de/fileadmin/user_upload/Infomaterial/Veranstaltungsreihe_Horizonte_erweitern/SEIFERT_Kundenstudie_Vortrag_12-11-12.pdf
http://www.lvr.de/app/resources/unterwegsimsozialraumprofdrseifert.pdf

MAIK 2016 Finanzen

Kindergeld —_

* Lebenslanger Anspruch
* Achtung! Nicht als Einkommen des Kindes bei der Grundsicherung angeben
Dieses Geld dient der Deckung des Mehraufwandes der Eltern

*  Grundsicherung inkl. Mietzuschulf3

* El'tern m¢gssen monatlich Unterhalt ar
Berlin)
* Personliches Budget
*  Pflegegeld

* wird als Teil des Personlichen Budgets einbezogen

* Zusatzliche Betreuungsleistungen

*  Familienentlastender Dienst nach A 45 SGB XI, Pflegeleistungs-
Erganzungsgesetz

* Verhinderungspflegegeld
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MAIK 2016 Personliches Budget/Assistenz

* Hilfe zur Pflege und Eingliederungshil!e"

* nach A /%3, 54 SGB Xl

* Eingliederungshilfen fur behinderte Menschen
* nach A61 Abs. 2 SGB Xl

* Hilfe zur Pflege

in Form eines Personlichen Budgets (A 17 Abs. 4 SGB IX)
gemaR A4 Budget

* Vertrag: Zielvereinbarung als Basis der Verwendung des
Budgets zwischen Sozialamt und Budgetnehmer
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MAIK 2016 Personliches Budget/Assistenz

Im Kindes-/Jugendalter

http ://forsea.de/tipps/arbeitgeber.shtm

* Auch im Kindes-/Jugendalter ist Personliche Assistenz
moglich nach dem Arbeitgebermodell

* Funktioniert so, wie bei Erwachsenen
* Lediglich ist ein gesetzlicher Vertreter fur das Handeln
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http://forsea.de/tipps/arbeitgeber.shtml#weg

MAIK 2016 Personliches Budget &

Beatmung (1/2)

http:// Www.forsea.de/projekte/ZO_iahre_asss?

* Personliche Assistenz bei beatmeten Menschen mit starker
Moblilitatseinschrankung muss nicht teurer sein, als die
Ubliche personliche Assistenz!

}atke.shtm

* Beatmung = Grundpflege => Pflegekasse => Pflegestufe lll
plus Hartefall

* Aul3erdem zusatzlich Hilfe zur Pflege beim zustandigen
ortlichen Sozialhilfetrager beantragbar

MAIK Beatmungskongress Minchen 17 22.11.2016


http://www.forsea.de/projekte/20_jahre_assistenz/radtke.shtml

MAIK 2016 Personliches Budget &

Beatmung (2/2)

* Beatmete Menschen haben das Recht, persa e
Assistenz Uber Behandlungspflege abzurechnen!

* Behandelnder Facharzt muss zeitliche Dauer der
Behandlungspflege verordnen
* von 1 Std. bis zu max. 16 -17 Std. pro Tag

* 16 - 17 Std. Behandlungspflege pro Tag bedeuten eine rund-um-
die-Uhr-Assitenz

* gewisser Prozentsatz der Stunden muss Grundpflege sein, die von
anderen Kostentragern gezahlt wird.
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MAIK 2016 Beispiel Kevin - Organisation der

personlichen Assistenz (1/2)

* Mutter als gesetzliche Betreuerin: e
* Durchftiihren von Vorstellungsgesprachen
* Erstellung von Arbeitsvertragen

* Verwaltung des persdnlichen Budgets und der Konten von
Kevin

* Zahlung der Gehalter

* Qrganisation von Teamtreffen zur Abstimmung von Ablaufen,
zur Problemlésung und Planung der nachsten Monate

* Assistententeam:
* 3 x Vollzeitkrafte, 1 x 110h-Kraft, 4 x Minijober
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MAIK 2016 Beispiel Kevin - Organisation der

personlichen Assistenz (2/2)

* Steuerbiiro: —

* Monatliche Lohnberechnung und Meldung der Abgaben an
Finanzamt und Krankenkassen

* An/Abmeldung, halbjahrliche Meldung von geringfligig
Beschaftigten bei der Minijobzentrale

* Assistenz.de: Ubernimmt Kommunikation mit dem Sozialamt,
als auch die Dienstplanerstellung, falls gewiinscht

* Teamlelter:
* Erstellung des Dienst- und Bereichtschaftsplans
* Koordinierung von Urlaub der Assistenten sowie Kevin
* Mitarbeitersuche falls notig
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MAIK 2016 Mutter schwerstbehinderter

Kinder

* Zuriuick ins Berufsleben "

* Arbeitsamter unterstitzen bei der Wiedereingliederung ins
Berufsleben

*Brosche¢gre ABerufst2ti g mit
http://bvkm.de/wp-content/uploads/broschuere wegweiser gesamt light-1.pdf

* BVKM - Frauen mit besonderen Herausforderungen
http://bvkm.de/unsere-themen/frauen-herausforderungen/
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http://bvkm.de/wp-content/uploads/broschuere_wegweiser_gesamt_light-1.pdf
http://bvkm.de/unsere-themen/frauen-herausforderungen/

MAIK 2016 Jobborsen flur personliche

Assistenten

* Leider gibt es keine zentrale Plattform fur
angebot im Bereich Personlicher Assistenz

* Hier die wichtigsten Links:

* http ://www.assistenzjobonline.dé

* http://www.assistenz.org/jobs.html

* http://www.assistenzboerse.dé

* http://www.kimeta.de/Jobs?qg=behindertenassistenz

* http://www.arbeitgebermodell.de/jobs.html
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http://www.assistenzjobonline.de/
http://www.assistenz.org/jobs.html
http://www.assistenzboerse.de/
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MAIK 2016 Unterstltzung durch Betroffene

o

" M IDM-Stiftung:
www.idm-stiftung.de
ForseA “

Mobil mit Behinderung e. V.:
www.mobil-mit-behinderung.de

Mobil mit Behmderungev ForseA e.V.:
www.forsea.de

. Assist .d
@Asmstenz.de S

Simone AhrensMende 23 22.11.2016


http://www.idm-stiftung.de/
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http://www.forsea.de/
http://www.assistenz.de/

Swantje Ruf3
Dipl.-Ing.

2. Vorsitzende und Regionalleitung fur Schleswitplstein
von INTENSIVKkinder zuhause e.V.

Mitwirkende im AKFAul3erklinischer Arbeitskreis Intensivpflege
In Hamburg

Mitglied der DIGAB und Zertifizierungsgruppe
,Basi squalifi kati on

a—

Besonderes Anliegen: AufklaremBerihrungsangstenehmen,
Mut machen, Unterstltzung far Familien in ahnlichen
Situationen anbieten und einfach zeigen, dass das Leben mit
behinderten Kindern mindestens genauso viel Spass machen
kann wie mit "normalen” Kindern.
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MAIK 2016 We nn me.

Swantje R 25 22.11.2016



MAIK 2016 We n n

Tracheostoma, Shunt, Bulbarparese, Syringomeolie,
Hydrocephalus, Celebralschaden, PEG, Huftdysplasie,
Epilepsie, Reflux.....
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MAIK 2016 die Hausliche Pflege

NaheDistanz

FIuchSegen Pflege kommt als Auftrag
von aussen

Swantje RUR 27 22.11.2016



MAIK 2016 We

————

APNENTRAG | UNTERSTUTZEN SIE UNSERE |y
Bitte ausschneiden und einsenden an: : ZN-ILREICHEN PROJEKTE

INTENSIVkinder zuhause e.V.

Am Kleuterbach 11 i = durch Inre Mitgliedschaft in unserem Verein
468249 Dalmen ! = durch Inre Spende an INTENSIVkinder
Hiermit beantrage ich die Mitgliedschaft | zuhause eV, auf das Spendenkonto:
im Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. ] j
Name: E Volksbank Strohgau INTEhNS|Vk|n\(/jer
Vi i IBAN: DE59 6006 2909 0064 0640 00 Zuhause e.V.
| BIC: GENODESTMCH '
StraRe: '
Wohnort: E
Telefon/Fax; E
E-Mail: , \
Datum: ’

INTENSIV |
kinder

@

Der jahriiche Mitgliedsbeitrag ( Mindestbeitrag
40 Euro) wird nach Antragstellung und danach
jeweils am 1.Mai eines jeden Jahres eingezo-

5 . L fiir schwerpflegebediirftige
i www.intensivkinder.de Kinder, Jugendliche und
Vorstandsmitglieder 2015 ' “m EMCMG
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MAIK 2016 We n n

Bildungskarriere

Loslassen .
Transition

Swantje RUR 29 22.11.2016
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