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Zwei Frauen - eine Institution: She S
10 Jahre Sozialrechtliche Beratungsstelle “N.s =

athrin Borsutzky und Ina Schneider gelten lingst als die
Institution fiir Wissen, das im Leben mit angeborenem
Herzfehler weiterhilft. Jetzt feiern die Expertinnen von der
gemeinsamen Sozialrechdlichen Beratungsstelle von Kinder-
herzstiftung und Herzkind e. V. zehnjihriges Jubildum.
Meistens geht es genau um die Sorgen und Fragen, die
man nicht auch noch braucht, wenn sowieso schon der Aus-
nahmezustand herrscht. Wer kiimmert sich um die Geschwis-
ter, wenn ein Elternteil das herzkranke Kind in die Klinik
begleitet? Wie kann ein Schwerbehindertenausweis beantragt
werden? Welche Hilfen gibt es fiir Pflegebediirftige und Pfle-
gende? Wann muss mein Arbeitgeber mir eine Freistellung
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bewilligen? Wie sollten individuelle Leistungsunterschiede
im Arztbrief erkennbar sein? Hat mein Kind Anspruch auf
eine Schulbegleitung? Welchen Schutz gibt es fiir werdende
Miitter mit einem angeborenen Herzfehler? Wie dndert sich
der Mutterschutz, wenn eine Behinderung des Kindes droht?
Wenn Familien mit einem herzkranken Kind nicht mehr wei-
terwissen im Fragendschungel, dann sind sie bei der Sozial-
rechtlichen Beratungsstelle, dem gemeinsamen Angebot der
Kinderherzstiftung in Frankfurt und von Herzkind e.V. in
Braunschweig, genau richtig. Hier bieten Kathrin Borsutzky,
Diplom-Sozialpidagogin, und Ina Schneider, Juristin, sozi-
alrechtliches Fachwissen auf der Basis jahrelanger Erfahrung
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an. Von montags bis freitags gibt es feste Telefonzeiten und
tiber die jeweilige Website der finanzierenden Organisationen
konnen Betroffene ihre Fragen schriftlich einreichen und er-
halten kostenlos Rat. ,, Wir sehen uns als Vermittler zwischen
Betroffenen, Arzten und den Behérden®, sagt Ina Schneider.

Neue Perspektiven eréffnen
,Es macht uns beiden immer Freude, zu recherchieren, wie
wir im Einzelfall weiterhelfen kénnen, welche Argumente wir

noch anfiihren kénnen®, sagt Kathrin Borsutzky. Denn jede
Frage ist mit einer individuellen Antwort und individuellen
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LAls Eltern von herzkranken Kindern leben wir in einer kleinen Blase. Meine
Tochter, 11, hat einen schweren Herzfehler und trégt einen Herzschritt-
macher, seit sie einen Monat alt ist. Damals fiihlte ich mich sehr allein.
Informationen waren kaum zu kriegen, ich war anfangs auch einfach nur
froh, dass mein Kind tberlebt hat und sich erholt. Aber wie geht es dann
weiter? Was ist mit Kita, Integration und Schwerbehinderung? Wenn ich
heute als Herzkind-Kontaktgruppenleiterin mit Eltern rede, egal, ob sie das
erste Mal kommen oder schon langer dabei sind, merke ich immer wieder,
wie wichtig die sozialrechtliche Beratung ist. Denn niemand sonst sagt dir,
was man alles beantragen kann und wie Férderungen aussehen kénnen.
Ohne diese Unterstiitzung wiirde ich als Mutter nicht so selbstbewusst mit
dem Thema umgehen.“ Dérthe Schwenk, Herzkind-Kontaktgruppenleiterin Berlin

Entscheidungen verbunden, Patentlésungen fiir das Leben
mit angeborenem Herzfehler gibt es nicht. , Trotzdem helfen
uns Beispiele zu bestimmten Themen aus den letzten Jahren,
um in manchen Fragen weiterzukommen®, sagt Ina Schneider.
Tiglich merken die beiden Expertinnen, wie dankbar betrof-
fene Familien dafiir sind. ,Manchmal reicht schon eine einfa-
che Information, um neue Perspektiven zu eréffnen!“

,Fur viele Familien sind sozialrechtliche Fragen besonders
zu Beginn, aber auch nach Jahren des Alltags mit ihrem herz-
kranken Kind eine Quelle der Unsicherheit und der Angst,
berichtet Ina Schneider. Als Juristin weifd sie um die Tiicken
von Formulierungen, die dazu fithren konnten, dass rechtli-
che Anspriiche manchmal nicht anerkannt werden, obwohl
ohne Zweifel die Notwendigkeit besteht.

Um auf dem neuesten Stand zu bleiben, nutzen die beiden
Beraterinnen den regelmifligen Austausch mit Arzten und
jede Gelegenheit zur Weiterbildung: Sie besuchen Symposien
zu medizinischen Themen an Universititskliniken, nehmen
an Sitzungen von Arbeitskreisen und Kommissionen teil und
tauschen sich mit niedergelassenen Kinderkardiologen aus.
Ina Schneider ist zudem Erstautorin einer neuen Stellungnah-
me mit dem Thema ,Sozialrechtliche Belange bei Menschen
mit angeborenen- und im Kindesalter erworbenen Herzfeh-
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,Die Sozialrechtliche Beratungsstelle leistet seit Jahren eine groRartige
Arbeit. Die beiden erfahrenen und kompetenten Mitarbeiterinnen helfen
mit viel Empathie und groem Wissen bei konkreten Problemen, beson-
ders auch in den akuten Phasen rund um Krankenhausaufenthalte und
Pflege. Manche Familien werden auf diese Weise durch die schwersten
Zeiten ihres Lebens begleitet. Die Herzstiftung zeigt mit diesem gemein-
samen Angebot mit Herzkind e. V. eine besondere Starke.“

Philipp Glaser, Elternvertreter im Vorstand der Deutschen Herzstiftung

lern®, die die Deutsche Gesellschaft fiir padiatrische Kardiolo-
gie und Angeborene Herzfehler (DGPK) 2020 veréffentliche
hat und an der sich die Arzte orientieren diirfen. Diese neue
Stellungnahme sei eine richtungsweisende Grundlage fiir die
sozialrechtlichen Beratungsangebote.

Im Sozialrecht geht es immer auch darum, die individu-
ellen Einschrinkungen eines herzkranken Kindes treffend
zu beschreiben. Diese Informationen sollen es den Sachbe-
arbeitern der Behorden erleichtern, eine angemessene Ent-
scheidung zu treffen. ,Denn ein Brief ans Versorgungsamt,
der nicht verstindlich machen kann, welche Unterstiitzung
ein Kind benétigt, niitzt nichts, sagt Ina Schneider. Natiir-
lich konnen die beiden Expertinnen keine Erfolgsgarantien
fur Ratschlige geben, aber sie konnen auf einen jahrelangen
Erfahrungsschatz zuriickgreifen.

Wias sich die beiden Beraterinnen fiir die Zukunft wiin-
schen? ,,Noch viel, viel mehr Riickmeldungen von betroffenen
Familien, Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenem
Herzfehler, die wir beraten haben®, sagt Kathrin Borsutzky.
,Denn jedes Feedback, jede Reaktion der Amter und jeder
Ausgang einer Gerichtsverhandlung kénnte anderen Familien
weiterhelfen, erginzt Ina Schneider. Martina Hinz
www.herzstiftung.de/beratungsstelle
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