Sehr geehrte Frau Eckstein, liebe Karin,
Sehr geehrte Damen und Herrn,

Ich freue mich sehr und es ist mir eine groRRe Ehre, dass ich heute die Laudatio fiir Karin Eckstein als

diesjahrige Empfangerin des Barbara Kiinkelin Preises halten darf.

Ich bin absolut Gberzeugt davon, dass das wofiir Karin Eckstein heute geehrt wird, in der Tat duferst
mutig, ganz groR und wirklich wunderbar ist. Ich habe nédmlich die Auswirkungen davon in meinen
eigenen Leben erfahren. Und ich freue mich, die Gelegenheit zu haben, heute fiir Sie ein stlickweit
lebendig zu machen Augen, wie bahnbrechend und gesellschaftsrelevant es ist, was sie aufgebaut hat
- und auf welche beeindruckende Art und Weise. Ich bin ihr auch persénlich von Herzen dankbar,

denn ohne die Familienherberge Lebensweg wiirde ich hier vielleicht nicht stehen.

Mein Name ist Leslie Klitzke und ich spreche hier fiir mich und meine Familie, aber auch als

,Fursprecherin” flir eine besondere Personengruppe...

Kennen Sie sie? Die sogenannten ,Stillen Helden oder Heldinnen“? Manchmal muss man in unserer
lauten Welt genau hinschauen, um sie zu erkennen. Ich spreche von ,pflegenden Angehérigen”.
Menschen, die sich fiir ein pflegebediirftiges Familienmitglied tatkréftig einsetzen, sich engagieren,
oft aufopfern. Uber 5,7 Millionen Menschen in Deutschland sind pflegebediirftig und 86 % davon

werden zuhause von Angehdrigen versorgt. Was fiir ein groRes Heer an stillen Helden!

Fiir die meisten von uns wird dieses Thema relevant, wenn die eigenen Eltern alter werden. Vielleicht
kennen Sie selbst diese intensive und durchaus kraftezehrende Lebensphase, in denen die Eltern
gepflegt werden, die Pflege organisiert oder auch finanziert werden muss. In den allermeisten Fallen
aber es ist eine Phase, die begrenzt ist und durch ein etabliertes System von Pflegeeinrichtungen,

Unterstiitzungs- und Entlastungsdiensten in Deutschland erleichtert wird.

Aber: unser Kranken- und Pflegekassensystem ist ganz klar auf Erwachsenen und deren Bedarfe
zugeschnitten. Eine kleine Gruppe fallt deshalb durchs Raster: Es sind die Familien, deren
pflegebediirftiger Angehdrige das eigene Kind ist. Diese besondere Personengruppe umfasst in
Deutschland schatzungsweise 190 000 Familien, die sich um ihr schwerkrankes und / oder
behindertes Kind kimmern. Die Bediirfnisse der Kinder und deren Familie wird nur als Randnotiz im

Pflegesystem beachtet. Heute mochte ich sie aber in den Fokus riicken.

Die Pflege des eigenen Kindes ist jedoch eine Aufgabe, die Eltern nicht nur psychisch, sondern auch
physisch an den Rand der Belastbarkeit bringt. Pflege verbunden mit Angsten um das Kind tiber

Jahre, manchmal Jahrzehnte hinweg hinterlassen Spuren und gehen an die Substanz. Die Folgen sind
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leider allzu oft Uberforderung, Erschépfung, Burnout und Depression. Aber auch der Zerbruch der

Ehe oder der Familie ist nicht selten.

Ich bin selbst Mutter einer schwerkranken und mehrfachbehinderten Tochter namens Philippa.
Durch einen angeborenen Herz- und Lungendefekt ist sie 24/7 auf Intensivpflege angewiesen ist. Seit
13 Jahren pflegen mein Mann und ich unsere Tochter zuhause, tagsiiber unterstiitzt durch Fachkrafte
eines Intensivpflegedienstes. Philippa bendtigt Unterstiitzung bei allen Aktivitaten und ist zudem auf
zusatzlichen Sauerstoff, die Sondenerndhrung und verschiedene Beatmungsgerate angewiesen. lhre
Versorgung nimmt den Lowenanteil meiner Zeit, Kraft, Gedanken und Nerven in Anspruch. Aber
Moment mal, da sind ja noch die Geschwister von Philippa! Drei quirlige jiingere Madchen geh6ren
ebenfalls zu unserer Familie. Habe ich im Laufe des Tages tiberhaupt noch Kapazitaten fiir die drei,

meinen Mann, das ,bisschen Haushalt” und mich selbst?

Ja, die Belastung und auch die Einschréankungen flir unsere Familie sind gro. Wie oft werde ich
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gefragt ,,wie schaffst du das?

Wenn auch die Ausnahme, so ist unsere Familie, wie bereits erwdhnt, doch kein Einzelfall. Ich leite
ehrenamtlich eine Selbsthilfe-Community fir Eltern von kranken oder behinderten Kindern in
Stuttgart. Die Community heiRt ,,Mein Herz Lacht“ und wurde von einer anderen mutigen Frau
namens Gail McCutcheon 2018 gegriindet. Derzeit sind es etwa 70 Familien in unserer Gruppe — aber
natdrlich gibt es noch viel mehr betroffene Familien in Stuttgart. In der Gruppe zeigt sich: Obwohl die
Kinder und ihre Erkrankungen nicht unterschiedlicher sein kdnnten, haben alle Familie eine
Gemeinsamkeit: unser Alltag kostet unglaublich viel Kraft. Neben der Pflege, dem
Pflegemanagement, den Therapien und Klinikaufenthalten, sind es die Kdmpfe mit Krankenkassen,
Kostentrdgern und Amtern, die uns zusitzlich aufreiben und frustrieren. Alle haben aber auch
gemeinsam, dass sie ihr Kind lieben und alles fiir es geben. Unsere Kinder bereiten uns riesige
Freude, wie jedes Kind. Aber neben den Héhen gibt es eben die Tiefen — und die sind oft tief und
lang, - weil die Krafte ausgehen und der Akku leerlduft und keine Ladesaule in Sicht ist. Mangel an
Entlastung, keine Pause, kein Wochenende, kein Urlaub von der Pflege. Das laugt Miitter und Vater,
aber auch Geschwister aus. Tatsachlich gab es bis zur Griindung der Familienherberge Lebensweg
durch Karin Eckstein in Deutschland keine Einrichtung, die ein geeignetes Entlastungsangebot fiir

Familie mit pflegeintensiven Kindern anbietet und wo Familien Kraft schopfen kdnnen.

Nur wenige Menschen kennen Familien mit einem schwerkranken Kind persénlich. Ein Grund dafiir
ist auch, dass diese Familie wegen der Erschépfung und durch die vielen Barrieren kaum am Ublichen
gesellschaftlichen Leben teilhaben. Kaum einer hat oder wagt den Einblick in diese Familien. Und
wenn doch, dann ist die Reaktion oft Betroffenheit, Mitleid, Ratlosigkeit. Satze, wie ,,ich kdnnte das

nicht” oder ,,ihr seid echt Helden” sind mit Sicherheit gut gemeint, verkennen aber die Tatsache, dass






