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1. Zusammenfassung

1.1 Gegenstand, Aufgabe und Zielsetzung der Studie:

Gegenstand ist die spezifische Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit ei-
nem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind. Diese wird
aus einer ganzheitlichen und systemischen Perspektive beleuchtet, die Kinder und Ju-
gendliche nicht auf ihre Erkrankung reduziert, sondern sie als Person im Kontext ihrer
Familie und in der Gesellschaft wahrnimmt. Aufgabe der Studie ist die konkretisierende
Beschreibung, was die spezifische Belastungssituation dieser Familien auszeichnet,
was als hilfreich und unterstitzend einerseits sowie schwierig oder gar zusatzlich be-
lastend andererseits angesehen wird. Zielsetzung der Studie ist eine fachlich und empi-
risch begriindete Bedarfsbeschreibung flr ein Leuchtturmhaus mit erganzenden Unter-
stlitzungs- und Entlastungsangeboten, das in ein regionales Versorgungskonzept im
landlichen Raum eingebunden ist. Der Einzugsbereich umfasst die Stadt Trier sowie die
Landkreise Trier-Saarburg, Bernkastel-Wittlich, Eifelkreis Bitburg-Prim und Vulkaneifel.

1.2 Methodisches Vorgehen:

Multiperspektivisches und methodenplurales Vorgehen mit quantitativen und qualitati-
ven Zugangen: Erhebung und Analyse der 2018 durchgefuhrten Begleitungen und Be-
ratungen; Workshops mit Verantwortlichen von nestwarme sowie Eltern, die Angebote
von nestwarme in Anspruch nehmen, zur Erhebung der Binnenperspektive und kom-
munikativen Validierung der Ergebnisse (Workshops zur Bestandsaufnahme und Er-
gebnisdiskussion); Expert*inneninterviews mit Partner*innen im Gesundheits- und So-
zialwesen sowie einer Forderschule und einer Selbsthilfeinitiative; Recherche und Ana-
lyse zum Stand der Forschung und von verfugbaren Daten (Bund, Land, Region).

Durchgefihrt wurde die Studie vom Institut fur Sozialpadagogische Forschung Mainz
gemeinnutzige GmbH (ism).

1.3 Zentrale Befunde:

= Nestwarme ist ein etablierter Anbieter von Unterstitzungsangeboten flr Familien
mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind, der
ein differenziertes Angebot in der Region Trier sowie einzelne Angebote mit Uberre-
gionalem Einzugsbereich vorhalt. Nach der zum Jahr 2018 durchgefuhrten Faller-
hebung wurden in diesem Jahr insgesamt 382 Familien unterstitzt und begleitet.
Nach Aussagen von nestwarme entspricht dies dem Umfang der letzten Jahre (300
bis 400 Familien). Zu welchem Anteil damit die in der Region ansassigen Familien
mit einem chronisch schwer unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind er-
reicht werden, kann nur ndherungsweise ermittelt werden, da Uber die statistischen
Erhebungen zu Bevolkerung, Erkrankungen, Pflegebedarfe und Leistungserbringung



(Bundes- und Landesstatistik) kaum Daten verflgbar sind, die sich eindeutig auf
diese Zielgruppe beziehen lassen.

» Die Fallerhebung zeigt, dass ein Grofteil der von nestwarme begleiteten Kinder
zwei oder noch mehr Diagnosen haben und vielen von ihnen Pflegegrad 2 oder ho-
her zugeordnet wird. Hierin spiegeln sich einerseits die Belastungen und Einschran-
kungen von chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindern
wider. Im Alltag erweisen sich allerdings nicht die Diagnose oder der Pflegegrad an
sich als bedeutsam, sondern der tatsachlich bestehende individuelle erkrankungs-
bedingte Unterstitzungsbedarf. Diesen gilt es in jedem Einzelfall zu erheben und
gemeinsam mit der Familie (Eltern, Kind, ggf. auch Geschwister) einzuschatzen.

= Die Fallerhebung zu den von nestwarme begleiteten Familien zeigt weiter, dass die
Mehrzahl der Familien zwei und mehr Kinder hat. Die Wahrnehmung der Geschwis-
terkinder sowie ihrer Bedurfnisse und Unterstitzungsbedarfe ist damit nicht nur in
Einzelfallen bedeutsam, sondern gehort zur den regelmaRigen Aufgaben einer sys-
temisch orientierten Begleitung.

= Familien, die neu in der Pflegesituation eines Kindes stehen, brauchen anfangs ein
hohes Mafd an fachlicher Begleitung in der Rollenklarung und Qualifizierung als
pflegende Eltern sowie in der Neu-Organisation des Familienalltags. Mit dem inno-
vativen Angebot der Ambulanten Bruckenpflege hat nestwarme bundesweit erst-
mals einen unterstiitzenden Rahmen fiir Eltern in dieser Ubergangsphase geschaf-
fen. Inzwischen hat sich gezeigt, dass dieser Rahmen auch dazu geeignet ist, in Zu-
sammenarbeit mit dem Jugendamt und gemeinsam mit den Eltern oder Sorgebe-
rechtigten zu klaren, ob ausreichend Ressourcen und Kompetenzen zur Versorgung
und Pflege des Kindes im familidren Kontext vorliegen oder entwickelt werden kon-
nen. Damit entsteht bei nestwarme zugleich ein besonderes Potential, Fragen des
Kindeswohls und des Kinderschutzes in Kooperation mit der Kinder- und Jugendhil-
fe zu bearbeiten.

In der Summe der Erhebungen zeigen sich Weiterentwicklungsbedarfe hinsichtlich ei-
ner bedarfsgerechten sowie Selbsthilfe und Resilienz starkenden Unterstitzungsstruk-
tur:

= Selbststdndiges Wohnen aufierhalb des Elternhauses: Auch chronisch schwer, un-
heilbar oder lebensverklrzend erkrankte Kinder haben ein Recht auf Adoleszenz
und damit auf Entwicklung zur Selbststandigkeit und Eigenverantwortung fir ihr Le-
ben. Als besondere Herausforderung stellt sich fur diese jungen Menschen, ein flur
sie selbst geeignetes Lebensmodell hinsichtlich Unterstutzung in der Pflege und
Versorgung sowie im Zusammenleben mit anderen Menschen herauszufinden. Ahn-
lich wie die Ambulante Bruckenpflege zu Beginn der Erkrankung fur Familien mit
Sauglingen und Kleinkindern einen begleiteten Ubergang bietet, wére ein solcher
auch fur Jugendliche und junge Erwachsene wilinschenswert. In einem solchen
Rahmen kénnten die jungen Menschen fir einen begrenzten Zeitraum und mit Be-
gleitung erste Erfahrungen machen, Maoglichkeiten ausloten und nachste Schritte
vorbereiten.



Teilstationares Tages- und Nachthospiz flr Kinder, Jugendliche und ihre Familien:
Die Ergebnisse der Studie zeigen deutlich, dass das bestehende Unterstitzungssys-
tem fUr die Eltern und Familien von chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkur-
zend erkrankten Kindern nicht ausreichend ist. Es fehlen insbesondere auflerfami-
lidre, Uber die Regelangebote von Kita und Schule hinausgehende, den Bedarfen
dieser Kinder und Jugendlichen angemessene Betreuungs- und Entlastungsangebo-
te, die den Eltern Freiraume flr soziale und gesellschaftliche Teilhabe sowie fur ei-
gene Erholung bieten und die Vereinbarung von Familie, Beruf und Pflege so unter-
stUtzen, dass auch fur diese Eltern eine verlassliche Berufstatigkeit moglich wird.
Dies gilt in besonderer Weise flr alleinerziehende Eltern. Ein teilstationdres Tages-
und Nachthospiz fur Kinder, Jugendliche und ihre Familien kann solche Raume er-
6ffnen, indem hier individuelle Vereinbarungen zu Leistungen der Kurzzeit-, Verhin-
derungs- und Notfallpflege getroffen werden. AuBerdem kann das teilstationare Ta-
ges- und Nachthospiz erganzend zu den Unterstlitzungsangeboten, die im familia-
ren Nahraum erbracht werden (z. B. hausliche Kinderkrankenpflege), regelmafig
Entlastung in einem aufRerfamiliaren Rahmen bieten. Auf einen solchen Bedarf wie-
sen mehrfach die interviewten Expert*innen hin. So befinden sich Eltern oftmals in
dem Spannungsfeld, dass sie einerseits auf professionelle Unterstitzung in der
Versorgung des Kindes angewiesen sind, die zeitlich umfangreiche Anwesenheit ei-
ner Pflegekraft im familidaren Nahraum aber als Einschréankung in der Privatsphare
und der familidren Intimitat erlebt wird. Der Verzicht auf professionelle Entlastung
zugunsten familiarer Privatheit und Intimitat fuhrt allerdings immer wieder zur eige-
nen Uberlastung. AuRerfamilidre Betreuungsangebote kénnten hier alternative Lo-
sungsmodelle bieten.

Elternbildungs- und Beratungsangebote mit parallelem Betreuungsangebot fir die
Kinder: Mit der Diagnose einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkir-
zenden Erkrankung bei einem Kind stellen sich fur die Eltern viele Fragen rund um
ihre Rolle als pflegende Eltern und die Aufgabe, die Krankheit in das Familienleben
zu integrieren und dabei die Bedurfnisse aller Familienmitglieder im Blick zu behal-
ten und angemessen auszubalancieren. Elternbildungs- und Beratungsangebote
kdnnen hier einen Rahmen bieten, in dem die Eltern alleine oder gemeinsam mit
anderen Eltern fir sich geeignete Losungsmodelle entwickeln, reflektieren und an-
passen kdnnen. Zudem kdnnen solche Elternbildungs- und Beratungsangebote ei-
nen Beitrag zur Starkung der Resilienz und der Selbsthilfekrafte der Eltern leisten.
Damit die Eltern an solchen Angeboten teilnehmen kénnen, braucht es zeitlich pa-
rallel dazu ein Betreuungsangebot fur das Kind bzw. die Kinder. Mit dieser Option
kann einer wesentlichen Zugangshirde zu solchen Angeboten entgegengewirkt
werden.

Inklusive Freizeit- und Begegnungsangebote: Die Teilhabechancen von schwer
chronisch, unheilbar oder lebensverkurzend erkrankten Kindern und Jugendlichen
sowie ihren Familien sind u. a. auch durch das Fehlen von inklusiven Angeboten im
Bereich der Freizeit, des Sports und sonstiger sozialer und gesellschaftlicher Felder
begrenzt. Die Férderung von Inklusion und die Ermdglichung von selbstbestimmtem
Leben ist eine zentrale Zielsetzung von nestwarme. Dazu soll Inklusion erlebbar



werden. Unter dem Dach des Leuchtturmhauses sollen darum auch inklusive Frei-
zeitangebote fur Kinder, Jugendliche und die ganze Familie initiiert und angeboten
oder die Familien an solche an anderen Orten vermittelt werden.

= Koordination/Case Management als Lotsendienst und Anlaufstelle nach innen und
auBen: Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend er-
krankten Kind befinden sich in der Regel in komplexen Belastungssituationen und
haben entsprechend oftmals Anspruch auf mehrere Hilfen aus unterschiedlichen
Leistungsbereichen. Allerdings sind die vielfaltigen Moéglichkeiten, die in den Sozial-
leistungsgesetzen enthalten sind, (nicht nur) fur Eltern schwer zu durchschauen.
Auferdem sind damit meist unterschiedliche Zugangs- und Beantragungswege ver-
bunden, die fur die Familien oftmals sehr aufwendig sind. Zudem gilt es die ver-
schiedenen Hilfen aufeinander abzustimmen und zu koordinieren. Eine zentrale An-
laufstelle, die Aufgaben der Koordination und des Case Managements sowie eine
Lotsenfunktion Ubernimmt, wird hier sowohl von Eltern als auch Fachkraften als ein
hilfreiches und zielfihrendes Unterstlitzungsangebot angesehen. Indem eine sol-
che Stelle im Leuchtturmhaus platziert wird, kann sie sowohl nach innen als auch
nach auf3en als eine Plattform flr Information, Kommunikation und Koordination im
Einzelfall wie auch in das Netzwerk hinein dienen.

=  Weiterentwicklung der sektoren- und leistungsbereichsibergreifenden Kooperati-
ons-, Vernetzungs- und Versorgungsstrukturen: Eine gelingende Koordination und
Vermittlung auf der Ebene des Einzelfalls braucht die Einbindung in ein kooperati-
ves Netzwerk. HierUber entsteht ein férderlicher Rahmen flr ein zielfUhrendes Lot-
sensystem, so dass die Familien moglichst schnell und mit wenig Aufwand die not-
wendige Hilfe und Unterstltzung erhalten. Nestwarme ist bereits Mitglied in rele-
vanten Netzwerken in der Region Trier und verflgt hier Uber gelingende Erfahrun-
gen der Information und Kommunikation mit Netzwerkpartner*innen. Im Hinblick
auf die komplexen Unterstutzungsbedarfe der Familien mit einem chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind ist die Weiterentwicklung
der bestehenden Strukturen hin zu sektoren- und leistungsbereichsibergreifenden
Kooperations-, Vernetzungs- und Versorgungsstrukturen wesentlich, um die Zugan-
ge in alle Felder zu erleichtern und die Abstimmung zwischen den professionellen
Akteuren zu verbessern.

1.4 Das Leuchtturmhaus

Mit dem Leuchtturmhaus sollen Raumlichkeiten geschaffen werden, in denen neue
Angebote konzipiert und angesiedelt werden, die auf die skizzierten Bedarfe antworten.
Dabei geht es im Kern um Angebote, die die jungen Menschen und ihre Familien in der
Bewaltigung von Ubergangen (hier insbesondere in die Selbststandigkeit mit dem An-
gebot des Jungen Wohnens) unterstitzen. Diese werden erganzt durch eine zentrale
Anlaufstelle sowie Bildungs- und Beratungsangebote, die kontinuierlich Kontaktpunkte
bieten, den Zugang zu Information, Beratung, Bildung und Begegnung erleichtern und
so die Familien individuell und bedarfsorientiert langerfristig begleiten kdnnen. Nach-



1. Zusammenfassung

folgende Grafik zeigt die Konzeptidee des Leuchtturmhauses eingebunden in die regio-
nalen Kooperations- und Vernetzungsstrukturen sowie als Erganzung der bereits be-
stehenden Angebote von nestwarme auf einen Blick.

Abbildung: Auf einen Blick: Das anvisierte Leuchtturmhaus mit hier konzeptionell verankerten Angeboten

im Kontext der bestehenden Angebots- und Vernetzungsstrukturen



2. Einleitung

Die vorliegende Studie beleuchtet die Lebenssituation von Kindern mit chronisch
schweren, unheilbaren oder lebensverklirzenden Erkrankungen und ihre spezifischen
Unterstltzungs- und Forderbedarfe in allen Lebensbereichen. Dabei stellt sich die Her-
ausforderung, dass zur Beschreibung dieser Zielgruppe und ihrer Bedarfslage keine
klar umrissene Datenlage vorliegt. Vielmehr bedarf es mehrerer Zugéange und Be-
schreibungen, die aufeinander bezogen und zu einem moglichst tragfahigen Gesamt-
bild zusammengefiigt werden. Mit dieser Einleitung wird ein erster Uberblick gegeben,
welche Daten und Erkenntnisse hierzu genutzt und einbezogen werden kénnen. Damit
wird zugleich ein fachlicher Bezugsrahmen fir die Bewertung der im Zuge der Studie
gewonnenen Erkenntnisse gesteckt.

2.1 Zum Umfang der Zielgruppe

Im ersten Schritt wird eine Einschatzung vorgenommen, wie grof} die Zielgruppe der
chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kinder und Jugendli-
chen insgesamt in Deutschland und spezifisch in der Region Trier (Stadt Trier sowie die
Landkreise Trier-Saarburg, Bernkastel-Wittlich, Eifelkreis Bitburg-Prim und Vulkaneifel)
ist. Hierzu sind keine Daten direkt abrufbar, vielmehr muss die Zielgruppe Uber ver-
schiedene Bezugspunkte umrissen werden. Eine solche Annaherung erfolgt Gber die
Anzahl von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeeinstufung, die Gewahrung eines
Schwerbehindertenausweises sowie die Anzahl von Kindern und Jugendlichen mit le-
bensverkurzenden Erkrankungen.

Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes waren im Jahr 2017 in Deutschland
insgesamt 113.854 Kinder und Jugendliche im Alter von bis zu 15 Jahren pflegebedurf-
tig. Fast alle (99,8 %) wurden zu Hause versorgt.l Knapp 5.000 der Kinder (genau
4.998) wohnten in Rheinland-Pfalz, 1.213 waren es im Saarland. Die Pflegebedurftig-
keit wird nach der Schwere der Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit oder der Fa-
higkeiten der pflegebedirftigen Person unterschieden. Hierzu dient die Differenzierung
von funf Pflegegraden. Betrachtet man die Verteilung der Kinder und Jugendlichen mit
Pflegebedirftigkeit nach Pflegegraden, so ist fur Rheinland-Pfalz festzustellen, dass
Pflegegrad 1 in dieser Altersgruppe nicht relevant ist (lediglich 0,1 %). Am ehesten sind
die jungen Menschen in Pflegegrad 2 (35 %), Pflegegrad 3 (rund 40 %) oder Pflegegrad
4 (20 %) eingestuft.

Fasst man die Altersgruppe weiter bis zum Alter von 25 Jahren, vergrofert sich die
Gruppe der jungen Menschen mit Pflegebedurftigkeit deutlich. Bundesweit waren dies
2017 insgesamt 180.963 junge Menschen, davon wohnten 8.099 in Rheinland-Pfalz
und 2.013 im Saarland. Fir Rheinland-Pfalz ergibt sich bezogen auf die Gesamtzahl

L Quelle: Statistisches Bundesamt (Destatis), 2020 (zuletzt abgerufen am 28.05.2020)



der jungen Menschen bis 25 Jahre ein Anteil von 0,83 % an dieser Bevilkerungsgrup-
pe. Damit liegt dieser Anteil etwas niedriger als in der Altersgruppe der bis 15-Jahrigen
(0,93 %).

Nach Daten des Statistischen Bundesamtes waren 2017 insgesamt 172.275 junge
Menschen bis 18 Jahre als schwerbehindert anerkannt. Dies sind 5,1 % aller Men-
schen in Deutschland, die in diesem Jahr als schwerbehindert anerkannt waren. Dies
bedeutet somit, dass rund 5 % der Menschen mit einer anerkannten Schwerbehinde-
rung minderjahrig sind. Bezogen auf die Gesamtzahl der Minderjahrigen in Deutschland
liegt der Anteil der jungen Menschen mit einer anerkannten Schwerbehinderung bei ca.
1,3 %.

Weiter ist davon auszugehen, dass in Deutschland Uber eine Million Familien leben, die
ein chronisch krankes oder behindertes Kind zu Hause pflegen und betreuen. Nach
Einschatzungen des Bundesverbandes Kinderhospiz e.V. sind 50.000 Kinder in
Deutschland von einer lebensverkirzenden Erkrankung betroffen und haben einen
Bedarf an Begleitung durch ambulante und/oder teilstationare Kinderhospizhilfe.

Auf der Basis dieser Daten lassen sich folgende Orientierungswerte dazu ermitteln, wie
viele Kinder der skizzierten Zielgruppe ,chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkur-
zend erkrankt” in Rheinland-Pfalz und dem Saarland zugeordnet werden kénnen.



Tabelle 1: Naherungswerte zur Ermittlung des Umfangs der Zielgruppe
Kriterium BRD Rheinland-Pfalz Saarland

Anzahl Minderjah-
rige gesamt

junge Menschen 113.854 4,998 1.213
mit Pflegebedurf-

tigkeit (ab Pflege-

grad 2, Pflegegrad

1 unwesentlich),

Altersstufe bis 15

Jahre

junge Menschen 180.963 8.099 2.013
mit Pflegebedrf-

tigkeit (ab Pflege-

grad 2, Pflegegrad

1 unwesentlich),

Altersstufe bis 25

Jahre

Minderjahrige, die 175.110 8.582 1.893
als schwerbehin-
dert anerkannt sind

Kinder, die von 50.000 2.641 583
lebensverklrzender

Erkrankung betrof-

fen sind

13.470.000 660.166 145.636

Werden die Zahlenverhdltnisse analog auf die junge Bevdlkerung in der Region Trier
angewendet, ergibt sich daraus folgendes Bild: In der Region Trier leben rund 85.000
junge Menschen unter 18 Jahre. Davon ausgehend, dass knapp ein Prozent der jungen
Menschen pflegebedurftig mit einem Pflegegrad 2 oder hdher ist, sind davon in der
Region Trier rund 800 Minderjahrige betroffen. Bezogen auf alle unter 25-Jahrigen ist
die Zahl auf rund 1.000 zu erhéhen. Eine ahnliche GrofRenordnung ergibt sich bezogen
auf die Minderjahrigen mit anerkannter Schwerbehinderung. Ausgehend von einem
Anteil von 1,3 % der Minderjahrigen umfasst diese Gruppe rund 1.100 junge Men-
schen. Betrachtet man allein die Zahl der lebensverkiirzend erkrankten Minderjahrigen
und legt hier einen Anteil von 0,4 % zugrunde, ergibt sich eine Gruppe von 340 jungen
Menschen. Diese Zahlen zeigen, dass im Einzugsbereich von nestwdrme eine nen-
nenswerte Zahl an jungen Menschen mit Unterstltzungsbedarf aufgrund von Pflegebe-
durftigkeit und damit einhergehenden Unterstltzungsbedarfen lebt. Die drei skizzierten
Gruppen sind nicht deckungsgleich und es ist mit dem vorliegenden Datenmaterial
nicht einzuschatzen, wie groR die Uberschneidungen der Gruppen sind. Es ist aber da-
von auszugehen, dass zu allen drei Gruppen potentielle Nutzer*innen des anvisierten
Leuchtturmhauses gehdren. Zur genaueren Einschatzung dieser Zielgruppe gilt es al-



lerdings weitere, insbesondere auch qualitative Merkmale zu berlcksichtigen, die in
den nachfolgenden Kapiteln dieses Berichtes zur Studie dargelegt werden.

2.2  Zur Lebens- und Versorgungssituation der Kinder und ihrer Familien

In der Fachliteratur und in besonderer Weise in der Kindernetzwerk-Studie finden sich
eine Reihe von Befunden dazu, was die spezifische Lebenssituation von Familien mit
einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind ausmacht.
Die Kindernetzwerk-Studie wurde im Abstand von zehn Jahren bereits zwei Mal durch-
gefuhrt und hat mit Hilfe einer Elternbefragung die Lebens- und Versorgungssituation
von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern in Deutschland genauer
unter die Lupe genommen. Die Ergebnisse zeigen, wo die besonderen Herausforderun-
gen im Alltag dieser Familien liegen, welche unterstitzenden Angebote sie kennen so-
wie in Anspruch nehmen und in welchem Maf3e sie diese als hilfreich erleben. Nachfol-
gend werden die Ergebnisse in Verbindung mit weiteren Aspekten aus der Fachliteratur
zusammenfassend dargestellt.

Der Alltag mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkiirzend erkrankten
Kind ist - noch mehr als der Familienalltag heute allgemein - komplex. ,Die Beschafti-
gung mit einem Kind ist zeitintensiv. Daneben sind [...] vielfaltige andere Aufgaben zu
erfullen” (Seifert 2011, S. 7). Hierzu gehéren neben dem Haushalt, dem Familienklima,
der Partnerschaft und den Geschwisterkindern auch die eigene Gesundheit sowie die
Pflege eigener Interessen und Kontakte auferhalb der Familie. ,Trotz der gravierenden
Veranderungen des Familienalltags und den damit verknupften vielfaltigen Herausfor-
derungen gelingt es einem groflen Teil der Familien, sich mit der neuen Situation zu
arrangieren und das familiale Gleichgewicht wiederherzustellen“ (ebenda).

Ein besonderes Merkmal der Lebenssituation von Familien mit einem chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind ist der hohe Betreuungsauf-
wand. Danach befragt gaben im Rahmen der Kindernetzwerk-Studie 40 % der teilneh-
menden Eltern an, dass sie ihr Kind niemals unbeaufsichtigt lassen kdnnen (vgl.
Kofahl/Lidecke 2014b, S. 10), nur 30 % kdnnen langer als eine Stunde ohne Aufsicht
sein (vgl. Kofahl/Ludecke 2014a, S. 15). Fur einen wesentlichen Teil der Kinder ist die-
se hohe Angewiesenheit auf Aufsicht und Versorgung nicht altersabhangig. Unter den
mindestens Zwoélfjahrigen bendtigen immer noch 27 % permanente Aufsicht (ebenda).

Die alltaglichen Anforderungen und Herausforderungen im Zusammenhang mit der
Versorgung und Pflege, aber auch das Zusammenleben mit einem chronisch schwer,
unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind stellen oftmals eine besondere Be-
lastungsprobe fur die Partnerschaft der Eltern dar. Erfahrungsberichte von Muttern und
Vatern zeigen, ,dass es nicht selten zu einer Trennung der Partner kommt“ (Seifert
2011, S. 10). Dabei ist oftmals nicht die Belastung durch das Kind an sich ausschlag-
gebend, sondern haufig war die Partnerschaft bereits nicht mehr intakt und die Erkran-
kung des Kindes gab den (letzten) Anstof3 fir die Trennung. Nach der Trennung Uber-
nehmen meist die MUtter die Betreuung des Kindes. ,Vater werden haufig zu ,Teilzeit-



Vatern’, die den Kontakt zum Kind zwar noch aufrechterhalten, aber nicht mehr direkt
in den Alltag eingebunden sind“ (ebenda). Flr Alleinerziehende stellen sich allgemein
verdichtete Anforderungen an die Bewaltigung und Gestaltung des Erziehungs- und
Familienalltags. Vor diesem Hintergrund bedarf es einer besonderen Aufmerksamkeit
fur die alleinerziehenden Mutter mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkur-
zend erkrankten Kindern.

Die strukturelle Besonderheit von Eltern mit chronisch kranken oder pflegebediirftigen
Kindern liegt darin, dass sie in der Lebensphase ,der Erwerbstéatigkeit, Karriereentwick-
lung und beruflicher Konsolidierung“ (Kofahl/Ludecke 2014a, S. 13) nicht nur Familie
und Beruf vereinbaren mussen, sondern daruber hinaus auch die Pflege fur ihr Kind.
Dabei stellen nicht nur der erkrankungsbedingte Pflegeaufwand, sondern auch der da-
mit einhergehende zusatzliche Betreuungs- und Versorgungsaufwand besondere An-
forderungen an die familidren Vereinbarkeitsleistungen. So fihren gerade komplexere
Krankheitsbilder haufiger zu akuten Erkrankungen, die wiederum keinen Besuch der
Kita oder Schule erlauben. Aulerdem gehen mit aufwendigen Behandlungen, Forde-
rungen und Therapien haufig auch wiederholte Klinikaufenthalte zur (weiteren) Diag-
nostik oder fir medizinische Eingriffe einher. Aufgrund dieses erhdhten Pflege- und
Versorgungsaufwands flur das Kind sind - meist - die Mutter nicht in dem Maf3e er-
werbstatig, was finanzielle Einbuflen mit Auswirkungen auf die Altersvorsorge zur Folge
hat. Die Leistungen der Pflegeversicherung gleichen das verminderte Erwerbseinkom-
men nicht aus. Der Reduktion oder gar dem Verzicht auf Berufstatigkeit steht allerdings
gegenuber, dass gerade die aufierhausliche Erwerbstatigkeit angesichts der verdichte-
ten familidren Belastungssituation ,eine wichtige Ressource im Bewaltigungsprozess*
(Seifert 2011, S. 9) sein kann. Hierzu bedarf es jedoch entsprechender Losungs- und
Betreuungsmodelle, die die Vereinbarkeit von Familie, Beruf und Pflege erméglichen
und unterstltzen.

Eine weitere Herausforderung stellt der frihzeitige Zugang zu Information und Beratung
dar. So fuihlen sich zwei Drittel der Eltern nicht ausreichend informiert (Kofahl/Lidecke
2014a, S. 16). AuBerdem werden burokratische Hirden beschrieben. Fast alle Eltern
(91 %) wunschen sich, ,dass alle Leistungen bei ein- und derselben Stelle beantragt
und vermittelt werden“ (ebenda, S. 17). So bilanzieren Kofahl und Ludecke: insbeson-
dere administrative, organisatorische, verwaltungstechnische, sozialrechtliche und inf-
rastrukturelle Hindernisse erschweren den Familien das Leben (vgl. ebenda, S. 18).

Neben Klinikarzt*innen, Therapeut*innen, Familie und Freund*innen stellt die Selbst-
hilfe fir die Eltern eine bedeutsame Quelle fur Information und Beratung dar. So war
fUr jede vierte Familie die Selbsthilfegruppe die hilfreichste Stelle bezlglich Information
und Beratung (vgl. Kofahl/Lidecke 2014b, S. 15). Familienentlastende Dienste und
Pflegedienste werden dagegen am schlechtesten bewertet, da ,das Pflegepersonal in
der Regel zu wenig Zeit und vor allem nur mangelnde Kenntnisse zur Behandlung der
chronisch erkrankten und behinderten Kinder habe“ (ebenda, S. 16).

Die Befragungsergebnisse der Kindernetzwerk-Studie zeigen schlieflich auch, dass die
Familien mit chronisch erkrankten und behinderten Kindern neben finanziellen Belas-



tungen auch innerfamiliare und soziale Belastungen bewaltigen missen. Die verdichte-
te Belastungslage schlagt sich auch auf die Gesundheit der Eltern nieder. So zeigen
differenzierte Auswertungen auch mit einer Vergleichsgruppe, dass der Gesundheitszu-
stand der Eltern in Abhangigkeit von dem Versorgungs- und Betreuungsbedarf der Kin-
der variiert (vgl. Kofahl/Ludecke 2014b, S. 27f).

2009 hat Deutschland die UN-Behindertenrechtskonvention unterzeichnet. Dieser ist
ein Verstandnis von Behinderung inhdrent, ,das die Wechselwirkung zwischen Indivi-
duum und Umwelt in den Vordergrund stellt“ (Seifert 2011, S. 3). Dies bedeutet im
Blick auf Kinder mit chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Er-
krankungen, dass neben der individuellen Férderung des Kindes immer ,auch der le-
bensweltliche Kontext in den Blick zu hehmen und hinsichtlich der férderlichen oder
hemmenden Faktoren flir die kindliche Entwicklung, zu analysieren und in die Arbeit
einzubeziehen ist“ (ebenda). Damit eng verbunden ist ein Verstdndnis von Behinderung
als einem Ausdruck der Vielfalt des menschlichen Lebens, statt eines Zustandes, den
es zu vermeiden gilt (vgl. ebenda, S. 4).

Angesichts eines noch gesellschaftlich weitverbreiteten defizitorientierten Verstandnis-
ses von Krankheit und Behinderung stellt die eigene Auseinandersetzung der Eltern
von chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindern eine zent-
rale Aufgabe dar. Dieser Prozess lasst sich als Bewaltigung eines kritischen Lebenser-
eignisses beschreiben. In welchem Mafde Eltern eine emotional positive Beziehung zu
ihrem Kind entwickeln konnen, wird wesentlich davon beeinflusst, welche subjektive
Wahrnehmung die Eltern von ihrem Kind mit seiner Erkrankung oder Behinderung ent-
wickeln kénnen. Die Qualitdt der Beziehung zwischen Eltern und Kind stellt wiederum
eine grundlegende Voraussetzung fur die Entwicklung und die emotionale Befindlich-
keit des Kindes dar (vgl. ebenda, S. 6). Die Bewaltigung der neuen Lebenssituation mit
einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind wird auch
mit einem Trauerprozess verglichen. Dabei geht es nicht (nur) um das Annehmen der
Erkrankung des Kindes, sondern daruber hinaus um die Entwicklung von Autonomie als
neuen Selbst- und Weltbezug der Eltern als Mutter und Vater, aber auch als Frauen und
Manner (vgl. ebenda, S. 8).

Seit den 1990er Jahren ist zunehmend die Situation von Geschwistern eines chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindes in den Blick gerlckt. Dabei
geht es zum einen um ihre Unterstitzung und Begleitung durch entsprechende Angebo-
te bzw. eine entsprechende Berlcksichtigung in der Beratung der Familien. Zum ande-
ren hat in den letzten Jahren zunehmend auch die Ubernahme von Pflegeaufgaben
durch Kinder und Jugendliche Beachtung gefunden. So Ubernehmen nach einer Studie
der Stiftung ZQP 5 % der jungen Menschen zwischen 12 und 17 Jahren Aufgaben in der
Versorgung von zu pflegenden Angehorigen. Dies sind 230.000 junge Menschen in
Deutschland. 90 % von ihnen nehmen mehrmals in der Woche solche Aufgaben war,
ein Drittel taglich (vgl. Eggert, Lux, Sulmann 2016, S. 5). In 4 % der Falle benennen die
befragten jungen Menschen Geschwister, die sie mit pflegerischen Aufgaben unterstut-
zen (vgl. ebenda S. 7).



Wenn wie oben skizziert der Zugang zum bestehenden Hilfe- und Unterstiitzungssystem
far alle Familien mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten
Kindern eine Herausforderung darstellt, so gilt dies in besonderem Mafe flir Familien
in Armutslagen, benachteiligten Lebenslagen und flr Familien mit Migrationshinter-
grund. ,Die bestehenden Beratungs-, Unterstitzungs- und Bildungsangebote entspre-
chen oft nicht den Bedurfnislagen von sozial benachteiligten Familien. Hier sind nied-
rigschwellige Angebote zu entwickeln, die an der Lebenswelt der Familien und ihren
kulturellen oder milieubedingten Wertvorstellungen ansetzen® (Seifert 2011, S. 12).
Hier geeignete Unterstlutzungsmaglichkeiten zu entwickeln, ist nicht zuletzt vor dem
Hintergrund bedeutsam, dass anhaltende Uberforderung auch zu Gefahrdungslagen fiir
das Kind fuhren kann.

In der Zusammenschau der dargelegten Aspekte zur Lebenssituation von Familien mit
einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind kann resu-
miert werden:

Schwer kranke Kinder sind ganz besonders auf eine vertrauensvolle und tragfahige
Beziehung zu ihren Eltern angewiesen. Ein besonderer Balanceakt stellt dabei die Ab-
hangigkeit von Pflege und Versorgung einerseits und das Recht auf einen alters- und
entwicklungsgerechten Zugewinn an Eigenstandigkeit und individueller Lebensgestal-
tung dar. DarUber hinaus befinden sich diese Familien in einer komplexen Belastungs-
situation, die es so zu bewaltigen gilt, dass alle Familienmitglieder zu ihrem Recht
kommen, ihre BedUrfnisse ausreichend Beachtung finden und das familiare Miteinan-
der zugewandt und wechselseitig unterstitzend wirksam werden und bleiben kann.
Dabei gilt es die ,Belastungs-Ressourcen-Balance® (Wolf 2012) immer wieder neu aus-
zutarieren und soweit moglich nachzujustieren.

Ein dauerhaft krankes Kind zu Hause zu versorgen, ist ein Fulltime-Job fur die (alleiner-
ziehenden) Eltern, der sie physisch und psychisch an ihre Grenzen bringen kann, oft-
mals auch bringt. Zudem fuhrt die Pflege eines Kindes die Familie oft an den Rand der
Gesellschaft, nicht zuletzt, da die Pflege den Eltern bzw. Muttern/Vatern gar keine oder
nur eine sehr begrenzte Berufstatigkeit erlaubt und kaum Freiraum fur die Teilhabe am
gesellschaftlichen und sozialen Leben auflerhalb der Familie lasst. Diese Aufgabe er-
fordert viel Kraft und Energie, um fur das kranke Kind und ggf. auch (gesunde) Ge-
schwisterkinder da zu sein und den Bedurfnissen aller - auch der eigenen - angemes-
sen gerecht zu werden, als Familie ein gutes und tragfahiges Miteinander zu leben und
moglichst auch ausreichend Raum zur Pflege der Partnerschaft auf der Eltern- bzw.
Erwachsenenebene sowie sozialen Kontakten im Umfeld zu finden. Denn nach den
Erkenntnissen der Resilienzforschung ist der vertrauensvollen und unterstitzenden
Beziehung zu mindestens einer Bezugsperson und der Zugehdrigkeit zu einer verlassli-
chen Gemeinschaft besondere Bedeutung zuzumessen. Dies gilt fur die Kinder ebenso
wie fur die Eltern und tragt wesentlich zu einer gelingenden Bewaltigung der schwieri-
gen und belastenden Lebenssituation bei.



Fir Alleinerziehende verdichten sich die Bewaltigungsanforderungen, vor allem wenn
sie kein oder nur ein kleines unterstiitzendes soziales Netzwerk haben. Alleinerziehen-
den, die den Alltag und damit auch die Versorgung und Pflege ihres chronisch schwer,
unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindes alleine bewaltigen mussen, ist es
meist noch weniger moglich als Eltern-Paaren, sich personliche Auszeiten zu nehmen,
einer Berufstatigkeit oder auch eigenen Interessen nachzugehen. Sie sind darum be-
sonders auf Betreuungsangebote angewiesen, die solche Auszeiten zum persdnlichen
Auftanken ermdglichen.

Neben den hoch verdichteten innerfamiliaren Anforderungen stellen Unsicherheiten
und Vorbehalte, ggf. auch Vorurteile im sozialen Umfeld zuséatzliche Herausforderungen
dar, die zugleich das dringende notwendige Unterstitzungspotential begrenzen. Damit
die Eltern, aber auch die ganze Familie diese oftmals Uber viele Jahre andauernde Be-
lastung bewaltigen kdnnen, sind sie auf ausreichend Entlastung angewiesen, um im-
mer wieder die notwendigen Kraftreserven auftanken und im guten Sinne durchhalten
zu kdénnen. Hierbei geht es wesentlich auch um eine angemessene Belastungs- und
Entlastungsbalance, die fur den Erhalt der (psychischen) Gesundheit aller Familienmit-
glieder wesentlich ist.

Als Herausforderung zeigt sich oftmals, dass den betroffenen Familien die im medizini-
schen wie auch sozialpadiatrischen System sowie im Sozialrecht (Kinder- und Jugend-
hilfe, Rehabilitation, Eingliederungshilfe etc.) vorgesehenen Mdglichkeiten, Hilfen und
Unterstutzungsleistungen nicht umfassend bekannt sind und/oder sie die Wege zur
Inanspruchnahme nicht ausreichend kennen. Aber auch flr Fachkréafte ist es oftmals
keine leichte Aufgabe, in der Vielfalt der Angebote und Bestimmungen der verschiede-
nen Sozialleistungsbereiche mit vertretbarem Aufwand das individuell passende Ange-
bot zu finden. Dies ist zum einen dadurch bedingt, dass die in unterschiedlichen Sozial-
gesetzblchern geregelten Leistungsbereiche meist nicht aufeinander bezogen sind und
somit entsprechende Kooperations- und Vernetzungsstrukturen zur fallbezogenen und
fallibergreifenden Zusammenarbeit fehlen. So sind Komplexleistungen als abgestimm-
te Hilfegebinde rechtlich bisher nur im Bereich der Frihférderung maoglich. Kooperativ
im Einzelfall zusammenzufiihrende Hilfen im Sinne abgestimmter Hilfesettings finden
darum oftmals ihre Grenzen darin, dass die dazu notwendige Kooperationsarbeit in
vielen Bereichen noch nicht als Leistung anerkannt wird oder es an geklarten Struktu-
ren der Koordination und Steuerung fehlt.

DarUber hinaus lassen sich gut verzahnte Netzwerke und ,Versorgungspfade® fur Kin-
der mit chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkiirzenden Erkrankungen auch
aufgrund geringer Fallzahlen und der gleichzeitig hohen individuellen Unterschiede
schwer installieren. Das gilt umso mehr fur landliche Regionen mit einer entsprechend
geringeren Bevolkerungsdichte und damit einhergehenden verhaltnismafig geringeren
Fallzahlen. Dennoch waren gerade flr diese Kinder und ihre Familien unabhangig von
ihrem Wohnort Orientierungshilfen und leichte Zugangswege besonders wichtig.

Hinzu kommen die sich seit einigen Jahren abzeichnende Okonomisierung des Ge-
sundheitssystems sowie aktuelle Veranderungen auf rechtlicher und struktureller Ebe-



ne im System der Pflege und Leistungsgewéahrung, die in Fachkreisen als flur diese Fa-
milien erschwerend und benachteiligend eingeschatzt werden (z. B. zunehmender
Fachkraftemangel (nicht nur) im Bereich der Pflege, SchliefSung von klinischen Abtei-
lungen/Stationen mit in Folge weiteren Anfahrtswegen fur die Eltern und Kinder). Mit
der Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes (BTHG) und den damit einhergehenden
Veranderungen im Blick auf die Zusammenarbeit von Jugend- und Eingliederungshilfe
stellen sich aktuell Fragen der Neugestaltung von Strukturen der Hilfeplanung und Hil-
fegestaltung, die (neue) Herausforderungen an die jeweils zustandigen Jugend- und
Sozialdmter bilden, aber auch neue Chancen im Zugang zu Unterstltzung beinhalten
kénnen.

Die Skizze der besonderen Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit einem
chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind ist schliefllich
noch durch einen Aspekt zu erganzen, der sich aus der spezifischen Struktur der Leis-
tungsgesetze und der Leistungsgewahrung ergibt. So kennt auer dem SGB VIII (Kin-
der- und Jugendhilfe) kein weiteres Sozialgesetzbuch die Familie als Adressatin von
Hilfe. Vielmehr sind Leistungen im Bereich der Gesundheit, Pflege, Rehabilitation und
Teilhabe auf Einzelpersonen ausgerichtet. Damit rlcken die spezifischen Bedarfe von
Familien mit chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankungen
gar nicht als System in den Blick. In der Folge fehlen Angebote, die die Kinder in ihrem
Kindsein, die Eltern und die ganze Familie in ihren spezifischen Bedarfen unterstitzen
(kbnnen). Dies gilt beispielsweise fur Moglichkeiten der niedrigschwelligen Entlastung,
der Kurzzeitpflege oder auch der ganzheitlichen Férderung der Kinder hin zu einer ei-
genstandigen und gemeinschaftsfahigen Personlichkeit.

Vor diesem Hintergrund kann die Bedarfslage der Kinder, Eltern und der ganzen Familie
verdichtet wie folgt skizziert werden:

Kinder und Jugendliche mit chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden
Erkrankungen

= haben ein Recht auf Férderung ihrer persdnlichen Entwicklung hin zu einer eigen-
standigen und gemeinschaftsfahigen Personlichkeit,

= haben Anspruch auf Férderung ihrer Kompetenzen und Teilhabemdglichkeiten, dies
gilt gleichermafen fur ihre Bildungsprozesse wie auch fur ihre soziale und gesell-
schaftliche Teilhabe,

= haben Anspruch auf bedarfsgerechte medizinische und pflegerische Versorgung
gem. Art. 24 UN-Kinderrechtskonvention.

Eltern von Kindern und Jugendlichen mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder
lebensverklrzenden Erkrankung

= haben Anspruch auf Beratung und Unterstitzung in der Wahrnehmung ihrer Erzie-
hungsverantwortung, gerade auch in ihrer besonderen Situation als pflegende El-
tern und daraus sich ergebenden spezifischen Erziehungsfragen,




= brauchen als Pflegende Beratung, Unterstltzung und Entlastung, um der komple-
xen Aufgabe der Pflege angemessen nhachkommen zu kdnnen. Hierzu gilt es leichte
Zugange zu Information, aber auch wohlwollende Gewahrung von unterstitzenden
Leistungen sowie ausreichend Entlastungsmaoglichkeiten im Alltag zu schaffen,

= stehen vor besonderen Herausforderungen hinsichtlich der Vereinbarkeit von Fami-
lie, Pflege und Beruf, da hierauf abgestimmte Betreuungsmaglichkeiten bislang feh-
len,

= haben Anspruch auf soziale und gesellschaftliche Teilhabe sowie auf persdnliche
Entwicklungs- und Entfaltungsmaoglichkeiten,

= brauchen die gezielte Unterstitzung in der Erhaltung und ggf. auch Erweiterung
ihrer Bewaltigungskompetenzen sowie ihrer Resilienz zur eigenen Gesunderhaltung.

Familien mit Kindern und Jugendlichen mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder
lebensverklrzenden Erkrankung

= stehen vor besonderen Herausforderungen bezlglich ihrer Alltagsorganisation und
des Familienmanagements (z. B. aufgrund der Koordination und Bewaltigung von
Arzt- und Therapieterminen neben allen sonst auch in Familien zu erledigenden
Aufgaben),

= sind besonders auf unterstitzende und einander zugewandte Beziehungen in der
Familie angewiesen, um die komplexen Belastungen gemeinsam tragen, BedUrfnis-
se wechselseitig wahrnehmen und geeignete Antworten miteinander entwickeln
und abstimmen zu konnen,

= mussen als ganzes System mit allen Familienmitgliedern (Eltern und Kinder) gese-
hen werden und bei der Frage nach Unterstitzungsbedarfen Bertcksichtigung fin-
den,

= sind auf niedrigschwellige und barrierefreie Zugange zu sozialen Kontakten, Begeg-
nungsmoglichkeiten und Freizeitaktivitdten angewiesen, um soziale und gesell-
schaftliche Teilhabe erfahren zu kénnen.

Kinder und Jugendliche sind demnach immer zuerst Kinder, Eltern sind Eltern, Familien
sind Familien, die samtliche (Entwicklungs)Aufgaben bewaltigen mussen, wie alle ande-
ren Kinder, Eltern und Familien auch. Hinzu kommen spezifische Bewaltigungsaufga-
ben fur die Kinder, die Eltern und die ganze Familie in Folge der chronisch schweren,
unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung. Daraus ergeben sich besondere
Anforderungen an ihre Bewaltigungskompetenzen und die notwendigen Ressourcen -
persoOnliche, familiare, soziale, materielle etc. -, um den mit der Erkrankung einherge-
henden Belastungen angemessen begegnen zu konnen. Gelingende Bewaltigung
zeichnet sich dadurch aus, dass sich Belastungen und Ressourcen die Waage halten
und die Ressourcen ausreichen, um mit den Belastungen zu Rande zu kommen. Ist
dies nicht (mehr) gegeben, weil die Ressourcen ,aufgebraucht” sind, nicht wieder aus-
reichend hergestellt werden kdnnen oder aber auch von Anfang an nicht ausreichend




zur Verfugung standen, Uberwiegen die Belastungen. Das System ist erschopft oder
bricht sogar zusammen. Die Frage nach einer bedarfsgerechten Unterstitzung von Fa-
milien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind
ist vor diesem Hintergrund immer auch eine Frage danach, wie eine ausgewogene Be-
lastungs-Ressourcen-Balance gefunden und erhalten werden kann. Diese Frage ist in
jedem Einzelfall einzuschatzen, um fir und mit jeder einzelnen Familie die passgenaue
Unterstutzungsstruktur finden bzw. entwickeln zu kdnnen. Dabei gilt es zu berlcksichti-
gen:

= die Art der Erkrankung und der zu erwartende weitere Verlauf bzw. die Unvorher-
sehbarkeit und Ungewissheit diesbezlglich sowie die damit einhergehenden Belas-
tungen und Herausforderungen

= die Familienkonstellation und die darin enthaltenen Unterstlitzungsoptionen (z. B.
Elternpaar, das sich wechselseitig unterstitzen kann, Alleinerziehende, die auf sich
allein gestellt sind, mit oder ohne Grofleltern oder nahestehende sonstige Perso-
nen, die die Familie unterstitzen)

= die soziale Einbindung der Familie und das Ausmaf, in dem ein unterstitzendes
Netzwerk verfigbar und nutzbar ist

= weitere psychosoziale Belastungen von Familienmitgliedern bzw. der Familie insge-
samt einschlieRlich méglicher Traumatisierungen in Folge der Erkrankung des Kin-
des.

2.3 Der Verein nestwarme e. V.

Der Verein nestwarme e. V. Deutschland wurde 1999 gegriindet. Mit mittlerweile 1.800
ehrenamtlichen Mitmacher*innen (,ZeitSchenkern®) bundesweit und 100 Mitarbei-
ter*innen in Rheinland-Pfalz und im Saarland hat nestwarme e. V. ein einzigartiges
ambulantes Entlastungsnetzwerk aufgebaut, das sich fur Familien mit behinderten,
schwer oder unheilbar erkrankten Kindern innerhalb ihres alltaglichen Lebensumfelds
und besonders in direkter Verbindung mit ihren Familien einsetzt. Der Begriff Nestwar-
me steht fir die persdnliche Mindesttemperatur, die jeder benétigt, um Extremsituatio-
nen zu meistern und in Balance zu bleiben. Sie ist ein Geflhl von Geborgenheit und
Angenommen-Sein, das alle individuellen Talente und Fahigkeiten umschliefit.

Nestwarme e. V. versteht sich als nestwarme-Gemeinschaft, die ihre reichhaltigen Er-
fahrungen und Kompetenzen weitergibt und einen Beitrag dazu leistet, dass ein gesell-
schaftliches Klima und eine Haltung von Respekt, Achtsamkeit, Resilienz und Inklusion
entsteht - ausgerichtet auf die Vision eines Miteinanders, das der Idee der Gemein-
schaft in der Familie Wirklichkeit gibt.

Nestwarme e. V. Deutschland und die Tochterorganisation Kinderkompetenzzentrum
nestwarme gemeinnutzige GmbH, sind dem Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsver-
band (DPWV) angeschlossen. Nestwarme e. V. ist Mitglied in verschiedenen Organisati-
onen wie Kindernetzwerk, Bundesverband Kinderhospiz, Analyseinstitut Phineo AG und



hat fUr seine Projekte des burgerschaftlichen Engagements und als Social Entrepreneur
bundesweit Anerkennung und Auszeichnungen erhalten.

Die nestwarme gGmbH ist anerkannter Trager der Kinder- und Jugendhilfe und als Kin-
derkranken- und -intensivpflegedienst mit eigener IK-Nummer, das ist ein bundesweites
Institutionskennzeichen zur Abrechnung und Qualitatssicherung im Rahmen der Sozial-
versicherung, bundesweit zugelassen. Seit zwoIf Jahren ist nestwarme gGmbH Trager
der bundesweit ersten inklusiven Kinderkrippe, in der bis zu 49 Kleinkinder, von denen
mindestens zwoOIf eine Beeintrachtigung oder besonderen Pflegeaufwand haben, ge-
meinsam padagogisch und pflegerisch begleitet werden. Seit finf Jahren ist nestwarme
gGmbH Trager des ambulanten Kinderhospizdienstes flir vier Landkreise (im ehemali-
gen Regierungsbezirk Trier) mit besonders qualifizierten Familienbegleiterinnen unter
der fachlichen Anleitung und WKoordination zweier padiatrischer Palliativ-Care-
Kinderkrankenschwestern. Nestwarme e. V. ist Initiator und bis heute Trager des ,,Haus
der Familie (MGH)“ in Trier, welches mit Konsortialpartnern 2007 ins Leben gerufen
wurde. Diese sind bis heute: Palais e. V., SEKIS Trier, Ehrenamtsagentur Trier, Pro Fami-
lia, FAZIT Trier e. V.

Nestwarme e. V. und nestwarme gGmbH haben mit inrem Netzwerk eine ganzheitliche
Betrachtungs- und Herangehensweise geschaffen, die eine bundesweit einmalige idea-
le Ausgangssituation zur Erweiterung der leistungstrager- und sektorenlbergreifenden
Zusammenarbeit bildet.

Schon jetzt leistet nestwérme einen starken Beitrag zur Stabilisierung der hauslichen
Pflegesituation in Familien mit chronisch, teils lebensverklrzend erkrankten, beein-
trachtigten und pflegeintensiven Kindern sowie zur Unterstitzung der Bewaltigungsbe-
reitschaft und der Persdnlichkeitsentwicklung aller Familienmitglieder. Dabei halt es
nestwarme vor allem fur wichtig, die Eigenverantwortlichkeit, Selbsthilfe und aktive
Beteiligung der Familien wie auch der professionellen und ehrenamtlichen Hel-
fer*innen als wichtiges Element zu aktivieren und zu stérken.

nestwarme zeichnet sich durch eine Arbeitsweise mit systemischer Grundhaltung aus.
Das ganze System wird in den Blick genommen (Familie/Organisation) und nicht allein
der Symptomtrager, an dem sich ggf. ein Problem festmacht. Die betroffenen Familien
kommen oft an ihre Grenzen und erleben Uberforderung. Haufig befinden sie sich dann
in einem Problemkreislauf. Hier geht es darum, die Eltern zu starken sowie ihre Sicht
und Handlungskompetenz zu erweitern. Nicht die Krankheit oder die Behinderung ste-
hen im Fokus, sondern das Kind und die Familie. Dazu gehort eine Haltung, die vom
Grundprinzip der Salutogenese als Gesundheitsentstehung gekennzeichnet ist. Seeli-
sche und korperliche Gesundheit sind kein Zustand, sondern ein Prozess. Im Mittel-
punkt stehen bei nestwarme entsprechend die Faktoren und die dynamischen Wech-
selwirkungen, die zur Entstehung von Gesundheit beitragen.

Im Zuge der inzwischen Uber zwanzig Jahre gesammelten Erfahrungen in der Zusam-
menarbeit und Begleitung von Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder
lebensverklrzend erkrankten Kind gewann nestwarme e. V. zunehmend differenzierte



Einschatzungen zu Bedarfen sowie Moglichkeiten und Grenzen des bestehenden Hilfe-
systems. Besonderes Merkmal der Arbeitsweise und Angebote von nestwarme ist dabei
die leistungsbereichslUbergreifende Herangehensweise und die daraus resultierende
breite Kundigkeit zu den Leistungsmaéglichkeiten und -grenzen der verschiedenen, fur
die Familien relevanten Sozialgesetzblcher. Vor diesem Hintergrund sieht nestwarme
folgende Entwicklungsbedarfe auf struktureller Ebene:

= Es braucht eine ganzheitliche Betrachtung der Unterstiitzungs- und Entlastungsbe-
darfe der Kinder bzw. Jugendlichen, ihrer Eltern und der ganzen Familie: Auch junge
Menschen mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkiurzenden Er-
krankung haben entsprechend dem Kinder- und Jugendhilfegesetz (§ 1 SGB VII)
ein Recht auf Entwicklung und Erziehung hin zu einer eigenstandigen Personlich-
keit, Benachteiligungen gilt es zu vermeiden bzw. diesen entgegenzuwirken. Auf3er-
dem hat auch fir diese Kinder das Recht auf gleichberechtigte Teilhabe an der Ge-
sellschaft gem. der UN-Behindertenrechtskonvention Gultigkeit. Der Zugang zu die-
sem Recht wird wesentlich durch entsprechende Foérder-, Bildungs- und Erzie-
hungsangebote erdffnet und unterstitzt. Damit diese wirksam zu einer gleichbe-
rechtigten Teilhabe an der Gesellschaft beitragen kdnnen, bedarf es in jedem Ein-
zelfall ein genaues Sondieren der individuellen Bedarfe in den verschiedenen Le-
bensbereichen. Darlber hinaus ist eine systemische Betrachtung des familiaren
Miteinanders notwendig, da es hier stets um Erkrankungen geht, die auf den ge-
samten familidren Alltag Einfluss nehmen. Dabei geht es sowohl darum, die Res-
sourcen der einzelnen Familienmitglieder und ihr Zusammenspiel in den Blick zu
nehmen, als auch differenziert nach den Unterstitzungsbedarfen der einzelnen
Familienmitglieder als Personen und in ihrer jeweiligen Familienrolle zu fragen (z. B.
als Mutter und Vater, aber auch als Partner*in; als Geschwister, die alle auch ein
Recht auf eine adaquate alters- und entwicklungsgerechte Forderung und Erzie-
hung haben etc.). Nur so kdnnen bedarfsgerechte Unterstitzungsangebote entwi-
ckelt werden, die den komplexen Bedarfslagen der Kinder und auch ihrer Eltern
bzw. der ganzen Familie gerecht werden. Dabei kommt es darauf an, die Angebote
so auszuwahlen und aufeinander zu beziehen, dass ein abgestimmtes Gesamtset-
ting entsteht.

Ein Beispiel zur lllustration:

Ein lebensbedrohend erkranktes Kleinkind kommt mit seiner Uberforderten Mutter
nach erstmaliger Entlassung aus der Klinik voribergehend zur Pflegeanleitung in den
ambulanten Wohnbereich der nestwarme-Brucke. In dieser Zeit werden sie von einer
Padagogin begleitet, die im Rahmen einer Fragestellung zum Kinderschutz im Auftrag
des Jugendamts ein Clearing durchfuihrt. Die Erkenntnisse wahrend dieses Aufenthalts
sprechen dafur, die Familie im hauslichen Bereich im Rahmen einer ambulanten Hilfe
zur Erziehung (Leistung der Kinder- und Jugendhilfe) stundenweise zu beraten und zu
begleiten. Auflerdem wird der Kontakt zu einer Palliativ-Care-Fachkraft von nestwarme
hergestellt, die einen langerfristig tatigen, ehrenamtlichen Kinderhospizhelfer in die
Familie vermittelt und begleitet. So kann sich die Familie auf die auf sie zukommenden



schweren Belastungssituationen vorbereiten. Das Netzwerk ist geknupft und steht zur
Unterstutzung bereit.

Je nach Verlauf der Erkrankung und Entwicklung der Familiensituation kdnnten noch
folgende Angebote hilfreich sein: Nachthospiz und Notfallentlastung oder auch Kurz-
zeitpflege. Solche Angebote, die die Familie immer mal wieder entlasten kdnnen und
Freiraum zum Krafte sammeln flr das weitere Miteinander in der Familie schaffen,
fehlen allerdings bisher in der Region Trier wie auch an vielen anderen Orten. Unter-
stitzen kann auch die Elternselbsthilfe. Erste Gruppen ,Eltern helfen Eltern“ werden im
Rahmen der Resilienz-Ausbildung initiiert. Diese kdbnnten aber noch systematischer auf-
und ausgebaut sowie begleitend unterstutzt werden.

Es braucht eine bedarfsorientierte Begleitung der Ubergénge im Entwicklungs- und
Lebensverlauf der betroffenen Kinder und Jugendlichen: Kinder und Jugendliche
mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung
leben meist Uber mehrere Jahre mit dieser Erkrankung. Mit zunehmendem Alter
und den dazugehdrenden Entwicklungsschritten verandern sich die Bedarfe an Un-
terstitzung und Entlastung insbesondere auch im Blick auf die Ermoéglichung eines
sukzessiven Zugewinns an Eigenstandigkeit und Selbstverantwortung auch mit und
trotz der Erkrankung. Besondere Herausforderungen und Konfliktpotentiale er-
wachsen dabei oftmals aus der spezifischen Situation, die von einem hohen Maf3
an Angewiesenheit auf Seiten der jungen Menschen und an Sorge und Bemuhen
auf Seiten der Eltern gepragt ist, welche gewissermafien diametral dem kindlichen
und jugendlichen Drangen nach Eigenstandigkeit und Unabhangigkeit entgegen-
stehen. Alters- und entwicklungsbedingte Anpassungen im Unterstitzungs- und Ent-
lastungskonzept erfordern darum immer auch eine sensible Reflexion und Beglei-
tung von Ubergangen. Zentral geht es dabei um Loslassen und Neujustieren der El-
tern-Kind-Beziehung sowie der Familienbeziehungen insgesamt. In diesem Zusam-
menhang ist auch das Thema Transition, namlich die Uberleitung der Behandlung
kranker Kinder und Jugendlicher von der Kinderheilkunde in die Erwachsenenmedi-
zin bedeutsam. Neben den Ubergéngen im Leistungssystem und verénderten An-
forderungen an die Gewahrungspraxis gehort dazu auch die Begleitung der jungen
Menschen und ihrer Eltern dahingehend, dass die jungen Menschen mehr und
mehr selbst die Verantwortung fur ihre Erkrankung, den Umgang damit sowie die
Nutzung der mdglichen Leistungen (z. B. Steuerung des Einsatzes des Personlichen
Budgets) ubernehmen. Angebote wie das Junge Wohnen kdnnen hier beispielswei-
se einen begleiteten Lern- und Erfahrungsraum fur die jungen Menschen (und ihre
Eltern) schaffen.

Es braucht sektoren- und leistungsbereichsiibergreifende Kooperations-, Vernet-
zungs- und Versorgungsstrukturen: Ist die Anzahl der Kinder, die von einer chro-
nisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung betroffen sind,
insgesamt nicht sehr hoch, so ist doch die Varianz an Diagnosen und Auspragungen
sehr breit. Damit einher geht, dass die Unterstltzungs- und Entlastungsbedarfe
ebenso wie die Selbsthilfepotentiale der Kinder und ihrer Familien sehr unter-
schiedlich sind. Standard-Angebote greifen meist zu kurz und kénnen den spezifi-



schen Bedarfslagen in aller Regel nicht gerecht werden. Vielmehr ist hier in jedem
Einzelfall eine genaue Prifung der spezifischen Situation in ihrer gesamten Kom-
plexitat erforderlich, um zu bedarfsgerechten und damit wirksamen und zielflhren-
den Unterstutzungs- und Entlastungsangeboten zu kommen. Hinzu kommt, dass
oftmals die gesundheitliche Entwicklung des Kindes bzw. Jugendlichen schwer vor-
herzusagen ist, so dass ggf. kurzfristig auf Verdnderungen reagiert werden muss.
Angesichts dieser vielschichtigen Bedarfslagen kommt es darauf an, ein individuell
auf den einzelnen jungen Menschen und seine Familie bezogenes Hilfesetting/-
konzept unter Einbeziehung der jeweils geeigneten und notwendigen Leistungen
Uber verschiedene Sektoren und Leistungsbereiche hinweg zu entwickeln. Hierzu ist
der Auf- und Ausbau von entsprechenden Kooperations- und Vernetzungsstrukturen
erforderlich, die die Ubersicht und die Zugange zu den im Einzelfall geeigneten Un-
terstitzungs- und Entlastungsangeboten erleichtern. Dabei gilt es auch den Bereich
des burgerschaftlichen Engagements miteinzubeziehen.

Es gilt Resilienz, Empowerment und Selbsthilfe gezielt zu stérken: Bundesweit wer-
den fast alle (99 %) minderjahrigen Kinder mit Pflegebedarf zuhause versorgt. Fur
Rheinland-Pfalz bedeutet das, dass rund 5.000 Kinder und Jugendliche im Alter von
bis zu 15 Jahren mit Pflegeeinstufung von mindestens Pflegegrad 2 und vielfach
deutlich komplexeren Versorgungs- und Betreuungsbedarfen von ihren Eltern zu-
hause nicht nur erzogen, sondern auch gepflegt und versorgt werden. Wenn Eltern
sich daflir entscheiden, ihr chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkurzend er-
kranktes Kind zu Hause zu versorgen, bringen sie damit zugleich zum Ausdruck,
dass ihr Kind zur Familie gehort und hier auch seinen Platz haben soll. Damit das
familidare Miteinander auch trotz und mit den spezifischen Belastungen, die dieser
Situation inharent sind, gelingt, bedarf es wie oben skizziert angemessener Unter-
stitzung und Entlastung. In welchem Mafe und in welcher Hinsicht dies durch pro-
fessionelle Leistungen oder aber durch lebensweltliche Ressourcen erreicht wird,
gilt es ebenfalls im Einzelfall angemessen auszuloten. Festzustellen ist allerdings,
dass Familie sich gerade dadurch auszeichnet, dass die Familienmitglieder mitei-
nander den Alltag gestalten, die Mutter und Vater die Erziehungsverantwortung fur
ihre Kinder wahrnehmen und die aus ihrer Sicht passenden Entwicklungsimpulse
setzen. Dies geschieht weitgehend im Zusammenleben und dadurch wie die Eltern
mit ihren Kindern sowie alle Familienmitglieder miteinander kommunizieren und in
Beziehung gehen. Dies geschieht gewissermafen selbstbestimmt und eigensinnig,
nicht professionell geleitet oder vorgegeben. Damit der familiare Alltag auch ange-
sichts besonderer Belastungen moglichst fur alle Familienmitglieder forderlich ge-
lingt, bedarf es ausreichend Resilienz, Empowerment und Selbsthilfepotential. Hie-
rauf sollten - auch professionelle - Beratungs-, Bildungs-, Unterstlutzungs- und Ent-
lastungsangebote primar zielen und somit einen ,normalen” Familienalltag ermdg-
lichen. Dazu gehdren wesentlich ambulante, zugehende und im Sozialraum veran-
kerte Angebote, aber auch blrgerschaftliches Engagement, die Vernetzung von
Familien in ahnlicher Lebenssituation (z. B. in Form von Selbsthilfegruppen), Quali-
fizierungsmaglichkeiten fur Eltern und Familien sowie die Mdéglichkeit von Auszei-
ten. Auszeiten bedarf es insbesondere auch als Erholungsmaéglichkeit fur die Eltern



sowie zur Erleichterung der Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf. Neben Kita
und Schule braucht es hierzu weitere alltags- und wohnortnahe Entlastungsangebo-
te, die auch dann genutzt werden kdnnen, wenn die jungen Menschen aus gesund-
heitlichen Grinden zeitweise die Kita oder Schule nicht besuchen kénnen. Hierzu
gehoren insbesondere Moglichkeiten der Kurzzeit- oder Verhinderungspflege sowie
ein Tages- oder Nachthospiz in Wohnortnadhe, so dass Auszeiten zur Entlastung in
das alltagliche Familienleben integriert werden kdnnen.

DarUber hinaus sieht nestwarme Impulse fur eine kritische Reflexion des bestehenden
Unterstitzungs- und Entlastungssystems auch vor dem Hintergrund der MaRgaben der
UN-Kinderrechtskonvention sowie der UN-Behindertenrechtskonvention. Danach ist in
jedem Einzelfall immer auch die Frage zu stellen, wie die Rechte der Kinder mit einer
chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung auf ein selbst-
bestimmtes Leben gewahrleistet sowie ihre Teilhabe an der Gesellschaft angemessen
sichergestellt werden kénnen. Damit sie auch mit ihren spezifischen Einschrankungen
und Belastungen zu ,eigenverantwortlichen und gemeinschaftsfahigen Persdnlichkei-
ten“ (§ 1 SGB VIIl) heranwachsen kdnnen, bedarf es geeigneter Unterstitzungsangebo-
te und -strukturen fur sie und ihre Familien. Diese sollen entsprechend an der Zielset-
zung ausgerichtet werden, wie nestwarme es im Leitmotto des Vorhabens verdichtet
formuliert hat: ,Inklusion ermdéglichen! Selbstbestimmtes Lebens ermoglichen!”.

Die skizzierten Erfahrungen, Einschatzungen und Erkenntnisse hat nestwarme Uber
zwanzig Jahre sowohl in der Ausgestaltung eigener Angebote als auch in der Uber die
Zeit gewachsenen Zusammenarbeit mit anderen Akteuren auf Bundesebene und im
Besonderen im Netzwerk der Region Trier gewonnen. AuRerdem steht nestwarme jahr-
lich mit 300 bis 400 Familien im Austausch. Vor diesem Hintergrund kann nestwarme
Ressourcen und mdgliche Synergien des Unterstitzungssystems flr Familien mit einem
chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind identifizieren so-
wie Weiterentwicklungsbedarfe aufzeigen. Erganzend zu den oben skizzierten Entwick-
lungsbedarfen sieht nestwarme folgende Aufgaben und Herausforderungen:

= Es gilt die bestehenden Versorgungsstrukturen so weiterzuentwickeln, dass sie den
besonderen Bedingungen des landlichen Raums Rechnung tragen (insbesondere
weitere Wege, fehlende 6ffentliche Verkehrsanbindung, bezogen auf die Flache ge-
ringere Bedarfszahlen aufgrund diinnerer Besiedelung etc.).

= Es gilt verstarkt sektoren- und leistungsbereichslbergreifende Angebote und Unter-
stutzungsstrukturen zu entwickeln, die den komplexen Bedarfen der Familien ge-
recht(er) werden.

= Es bedarf einer gezielteren Forderung der Teilhabechancen von heranwachsenden
jungen Menschen mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkur-
zenden Erkrankung.

= Es bedarf der gezielten Férderung der Inklusion durch die Entwicklung von Angebo-
ten, Begegnungs- und Erfahrungsmaéglichkeiten von jungen Menschen mit und ohne
Erkrankung bzw. Behinderung.



Dabei geht es nicht darum, zusatzlich neue Angebote zu entwickeln, sondern vielmehr
das bestehende, insbesondere ambulante Unterstlitzungssystem bedarfsorientiert aus-
zubauen, zu erganzen und zu vernetzen. Erste Schritte in diese Richtung ist nestwarme
bereits mit der Entwicklung der Ambulanten Brickenpflege gegangen. Als nachster
Schritt wird nun ein ,Leuchtturmhaus® flr die Region Trier angestrebt, das das beste-
hende Angebotsportfolio entsprechend der identifizierten Licken (alltagsnahe Entlas-
tungsmoglichkeiten, Kurzzeitpflege, Junges Wohnen etc.) weiter erganzt. Aulerdem
sollen hier koordinierende Familien-Gesundheits-Partner*innen (FGP) angesiedelt sein,
die die Familien im Zugang zu bedarfsgerechten und fur ihre familidre Situation pas-
senden Angeboten unterstitzen. Indem diese FGP kontinuierlich in den Netzwerken
aller relevanten Leistungs- und Handlungsbereiche mitwirken, erwerben sie eine breite
Kundigkeit zu den Unterstitzungsmoglichkeiten und Zugangsvoraussetzungen und
kdnnen die Familien entsprechend passgenau beraten. Zugleich gewinnen sie uber die
Beratung der Familien fortlaufend Hinweise zu weiterhin bestehenden Grenzen und
Licken im System, die sie in die entsprechenden Planungsprozesse der Leistungstra-
ger im Bereich der Jugend-, Gesundheits- und Sozialhilfe in der Region einbringen kon-
nen. So kann ein quasi lernendes Unterstitzungs- und Vernetzungssystem in der Regi-
on entstehen.

Auf diese Weise soll ein Unterstitzungssystem entstehen, das die Bedarfe der Familien
tber alle Entwicklungsphasen des Kindes hinweg bis zum Ubergang ins Erwachsenen-
leben, insbesondere auch hinsichtlich besonders kritischer und herausfordernder
Ubergénge fir das Familiensystem, im Blick hat. Das anvisierte Leuchtturmhaus bietet
hierzu:

e Selbststandiges Wohnen aufierhalb des Elternhauses

o Teilstationares Tages- und Nachthospiz fUr Kinder, Jugendliche und ihre Fami-
lien

e Elternbildungs- und Beratungsangebote mit parallelem Betreuungsangebot fur
die Kinder bzw. Jugendlichen

e Inklusive Freizeit- und Begegnungsangebote

e Koordination/Case Management als Lotsendienst und Anlaufstelle nach innen
und auflen

e Weiterentwicklung der sektoren- und leistungsbereichsubergreifenden Koopera-
tions-, Vernetzungs- und Versorgungsstrukturen

Mit diesem Leuchtturmhaus verbindet sich die Vision, ein Modell zu entwickeln und zu
erproben, wie Inklusion und selbstbestimmtes Leben fir und mit Kindern und Jugendli-
chen mit einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung
gestaltet und durch eine verbesserte Infrastruktur unterstitzt werden kann. Das
Leuchtturmhaus bietet Erleichterungen im Alltag der Familien und starkt die Resilienz
der pflegenden Angehoérigen. Hierzu bedarf es genligend breite fachliche Kompetenz



und Flexibilitdt in der Kombination und Ausgestaltung von Angeboten, um der Vielfalt
an Krankheitsbildern (z. B. seltene Erkrankungen), Familienkonstellationen und familia-
ren Ressourcenpotentialen, aber auch den mit zunehmendem Alter der Kinder sich
verandernden entwicklungsbedingten Anforderungen (z. B. zunehmende Verselbst-
standigung und diese unterstitzende Wohnmaglichkeiten wie das Junge Wohnen, Ge-
staltung Transition) angemessen gerecht werden zu kdnnen.

Zur Validierung dieses Vorhabens wurde der Konzeptentwicklung eine Studie vorange-
stellt. In diesem Rahmen wurden die bisherigen Erfahrungen sowohl von nestwarme als
auch von Kooperationspartnern systematisiert erfasst und soweit moéglich mit empiri-
schen Daten und wissenschaftlichen Erkenntnissen in Bezug gesetzt sowie fachlich
reflektiert. Das Institut fUr Sozialpadagogische Forschung Mainz gemeinnutzige GmbH
(ism) war mit der Durchfihrung dieser Studie beauftragt. Nachfolgend werden Gegen-
stand und Zielsetzung sowie das methodische Vorgehen detaillierter beschrieben.



3. Gegenstand, Zielsetzung und methodisches
Vorgehen der Studie

Gegenstand der Studie ist die Versorgungssituation und eine darauf bezogene Be-
darfsanalyse hinsichtlich Unterstlitzungs- und Entlastungsangeboten fur Familien mit
einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind. Dabei ist
eine ganzheitliche und systemische Sichtweise leitend, die Kinder und Jugendliche
nicht auf ihre Erkrankung reduziert, sondern sie als Person im Kontext ihrer Familie wie
auch in der Gesellschaft wahrnimmt. Fragen der medizinischen Versorgung und Pflege
muissen darum immer auch im Kontext von und im Wechselspiel mit Fragen der Ent-
wicklung und Erziehung des erkrankten Kindes, den Kompetenzen und Mdglichkeiten
des Familiensystems sowie der Forderung eines unterstitzenden Miteinanders in der
Familie betrachtet werden.

Im Rahmen der Studie soll die aktuelle Situation der Unterstitzung und Entlastung von
Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten
Kindern und Jugendlichen genauer in den Blick genommen werden. Aufgabe der Studie
ist es konkretisierend zu beschreiben, was die spezifische Belastungssituation dieser
Familien auszeichnet, was als hilfreich und unterstitzend einerseits und schwierig oder
gar zusatzlich belastend andererseits angesehen wird. Dazu gehéren auch Hinweise
und Anregungen zur Weiterentwicklung und Verbesserung der aktuell gegebenen Un-
terstitzungsstrukturen und -wege. Dabei geht es darum, mit Hilfe von empirischen Me-
thoden Erfahrungen und Hypothesen aus der Praxis zu validieren und einen Begrin-
dungszusammenhang fir die weitere Konzeptentwicklung zu erarbeiten.

Zielsetzung der Studie ist es, fachlich und empirisch begrindet ein Modell fur ein regi-
onales Versorgungskonzept flr diese Zielgruppe im landlichen Raum zu entwickeln und
damit aufzuzeigen, wie Teilhabe fur alle, somit auch fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkran-
kungen, sowie Inklusion und selbstbestimmtes Leben konkret ermdglicht und unter-
stutzt werden kdnnen. Hierzu gilt es Uber verschiedene Zugange die Bedarfslagen aus-
zuloten und geeignete Ansatze aufzuzeigen, die Uberdies auf die Starkung von Resili-
enz, Empowerment und Inklusion zielen.

Um die skizzierte Zielsetzung zu erreichen, braucht es ein multiperspektivisches und
methodenplurales Vorgehen. Die Multiperspektivitdat wird darlber hergestellt, dass
moglichst viele Leistungsbereiche (Medizin, Pflege, Kinder- und Jugendhilfe, Eingliede-
rungshilfe, Selbsthilfe) mit den jeweils zentralen Unterstitzungsstrukturen reprasentiert
sind und die Einschatzungen zur Versorgungslage von relevanten Vertreter*innen ein-
geholt werden. Das methodenplurale Vorgehen ergibt sich aus den unterschiedlichen
methodischen Zugangen von der Recherche, Uber die Dokumenten- und Datenanalyse
bis zu den Expert*inneninterviews und Workshops mit den Verantwortlichen von nest-
warme zur strukturierten Erfassung ihrer bisherigen Erfahrungen sowie zur kommunika-
tiven Validierung der Uber die einzelnen Erhebungszugange gewonnenen Befunde.



Im Einzelnen erfolgten fur die Erstellung der Studie folgende Erhebungsschritte:

Workshop zur Bestandsaufnahme: Um die bisherigen Erfahrungen von nestwarme
systematisch zu erfassen, wurde ein Workshop zur Bestandsaufnahme durchge-
fahrt. An diesem Workshop haben neben den Verantwortlichen und Leitungen der
verschiedensten Arbeitsfelder und Projekte des Vereins und Kinderkompetenzzent-
rums nestwarme drei betroffene Familien, langjahrig tatige Ehrenamtliche, For-
der*innen und ein Beiratsmitglied mitgewirkt. Entlang von Leitfragen wurden die re-
levanten Handlungsbereiche identifiziert und gemeinsam beleuchtet. Das so ge-
wonnene Material wurde strukturiert und hinsichtlich der zentralen Erkenntnisse
geblndelt. Die Erkenntnisse dieses Erhebungsschrittes werden im nachfolgenden
Kapitel dargelegt.

Analyse der bisher im Kinderkompetenzzentrum und beim Verein nestwarme ein-
gegangenen Anfragen und durchgefihrten Begleitungen bzw. Beratungen (Bezugs-
jahr 2018): Im Rahmen des Kinderkompetenzzentrums steht nestwarme mit den
bereits bestehenden Angeboten (insbesondere Ambulante Brickenpflege, ambu-
lante Kinderkrankenpflege, ambulanter Kinderhospizdienst und Pflegefachbera-
tung, inklusive Kinderkrippe und im Verein vor allem mit dem Volunteeringprojekt)
mit vielen Familien in Kontakt. Der Fokus dieses Analyseschritts lag insbesondere
auf konkretisierenden Informationen zu den Bedarfslagen der Familien auf der
Ebene von Diagnosen und Pflegegraden sowie den Rechtsgrundlagen der Bewilli-
gung. Hierzu wurde ein Erhebungsbogen entwickelt, mit dem fur alle Angebotsbe-
reiche systematisch vergleichbare Informationen zu allen 2018 begleiteten Kindern
und Jugendlichen sowie deren Familien erhoben wurden.

Expert*inneninterviews mit Partnern im Gesundheits- und Sozialwesen: Neben der
Binnenperspektive von nestwarme sind flr eine tragfahige Bedarfseinschatzung
auch die Informationen zu Fallkonstellationen und Bedarfslagen von potentiellen
Vermittler*innen und Kooperationspartner*innen bedeutsam. Hierzu wurde ein
moglichst breites Spektrum an Perspektiven angestrebt, indem Expert*innen be-
fragt wurden, die in unterschiedlichen Kontexten mit den Familien in Kontakt kom-
men und zusammenarbeiten. Entsprechend wurden Expert*innen aus folgenden
Leistungsbereichen befragt:

o Kinderkliniken, insbesondere auch Neonatologie, Perinatalzentren (Level | und
II), Kinderonkologie

o Sozialpadiatrische Zentren, Frihférderung, sozialmedizinische Nachsorge

o Pflegestitzpunkte und Anbieter von hauslicher Kinderkrankenpflege

o Akteure der Kinder- und Jugendhilfe und der Frihen Hilfen

o Beratungsstellen, insbesondere Lebensberatung und Sozialberatungsstellen

Die Ergebnisse dieser Expert*inneninterviews werden ebenfalls in einem nachfol-
genden Kapitel dargelegt. Dort findet sich auch die genauere Beschreibung des me-
thodischen Vorgehens.



= Recherche und Analyse zum Stand der Forschung hinsichtlich der Versorgung und
Unterstitzung chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkiirzend erkrankter jun-
ger Menschen einschliefllich der Erhebung aussagekraftiger Daten, aus denen sich
eine zu erwartende Nachfrage nach verschiedenen Angeboten ableiten lasst: Zur
Einordnung der Befunde und Entwicklung einer angemessenen Begrundungsstrate-
gie flr das anvisierte Leuchtturmhaus ist auch der Abgleich der Praxiserfahrungen
und der Uber die verschiedenen Erhebungsschritte gewonnenen Erkenntnisse mit
dem Stand der Forschung bedeutsam. Hierzu wurden einschlagige Forschungsar-
beiten recherchiert und im Blick auf die Leitfragen der Studie analysiert. Die Er-
kenntnisse aus diesem Zugang sind in die fachliche Rahmung der Studie (einlei-
tendes Kapitel) sowie die Gewichtung der Befunde und Begrindung der Schlussfol-
gerungen eingeflossen.

= Auswertungsworkshop: Die insgesamt gewonnenen Erkenntnisse und Ergebnisse
wurden im Rahmen des Auswertungsworkshops prasentiert und gemeinsam disku-
tiert. Auf diese Weise wurden die Ergebnisse kommunikativ validiert. An diesem
Workshop haben sich neben den Verantwortlichen und Expert*innen von nestwar-
me zwei betroffene Familien, langjahrig tatige Ehrenamtliche, Férder*innen und ein
Beiratsmitglied beteiligt. Dabei lag der primare Fokus auf der zusammenfassenden
Betrachtung der gewonnenen Informationen zur Lebenslage von chronisch schwer,
unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen und ihren
Familien sowie auf den zentralen Unterstlitzungsbedarfen und den sich daraus er-
gebenden Weiterentwicklungsbedarfen im bestehenden Versorgungssystem. Auf
diese Weise wurden die zentralen AnknUpfungspunkte und Begrindungslinien fur
die weitere Konzeptionierung eines Leuchtturmhauses herausgearbeitet.

Die Erkenntnisse aus den verschiedenen skizzierten Zugangen der Studie wurden
schliefllich im vorliegenden Bericht zusammengefuhrt und bilanziert. Auf dieser Basis
kdnnen der konzeptionelle Zuschnitt des Leuchtturmhauses konkretisiert und dazu
notwendige Schwerpunktsetzungen bedarfsorientiert begriindet werden. Die weitere
konzeptionelle Ausarbeitung und Erprobung des Leuchtturmhauses soll wie im voran-
gegangenen Kapitel aufgezeigt eine Pilotfunktion fur die Weiterentwicklung der Versor-
gungs- und Unterstltzungsstrukturen flr Familien mit einem chronisch schwer, unheil-
bar oder lebensverklrzend erkrankten Kind wahrnehmen.

Im nachfolgenden Kapitel werden die Ergebnisse aus dem Workshop zur Bestandsauf-
nahme dargelegt und mit ausgewahlten Ergebnissen aus der Fallerhebung erganzt.
Damit werden die Eigensicht von nestwarme zu Potentialen und Grenzen der bisherigen
Angebote sowie Ansatze zur Weiterentwicklung der Unterstitzungsansatze skizziert. Im
darauffolgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Expert*inneninterviews dargelegt.
Im letzten Kapitel werden die Ergebnisse aller Erhebungszugange zusammengeflihrt
und Anknupfungspunkte fur die weiterfiihrende Diskussion zur Konzeptionierung eines
Leuchtturmhauses sowie ggf. erganzende infrastrukturelle Manahmen beschrieben.



4. Eigensicht von nestwarme zu Potentialen,
Grenzen und Weiterentwicklungsperspektiven

Die Bestandsaufnahme, die im Rahmen eines Evaluationsworkshops gemeinsam mit
Fach- und Leitungskraften aus allen Angebotsbereichen von nestwarme sowie drei be-
troffenen Familien, langjahrig tatigen Ehrenamtlichen, Férderern und einem Beiratsmit-
glied durchgefuhrt wurde, fokussierte zum einen die Leistungsmdglichkeiten von nest-
warme in den verschiedenen Angebotsbereichen bezogen auf die Bedarfe der Kinder,
ihrer Eltern und der ganzen Familie. Zum anderen wurden Weiterentwicklungsbedarfe
bezogen auf das anvisierte Leuchtturmhaus, aber auch die lokale und regionale Ver-
sorgungs- und Infrastruktur sowie des Leistungssystems insgesamt identifiziert. Die
Ergebnisse aus dem Workshop zur Bestandsaufnahme werden erganzt durch Ange-
botsskizzen und Ergebnisse der Fallerhebung, die bezogen auf die im Verlauf des Jah-
res 2018 begleiteten Familien in den verschiedenen Angeboten durchgeflhrt wurde.

4.1 Nestwarme in Zahlen: ausgewahlte Aspekte der Lebenssituation der 2018
begleiteten Familien

Nestwarme begleitet jahrlich 300 bis 400 Familien. Mit Hilfe eines teilstandardisierten
Erhebungsbogens sollte genauer untersucht werden, wie sich die Bedarfslagen der von
nestwarme begleiteten Familien anhand ausgewahlter Indikatoren umreifen lassen
und welche Leistungen jeweils in Anspruch genommen werden. Hierzu wurde zu allen
im Verlauf des Jahres durchgefihrten Begleitungen und Beratungen eine Fallerhebung
durchgefihrt. Erhoben wurden das jeweils in Anspruch genommene Angebot (Mehr-
fachnennung moglich), Angaben zum Kind mit Pflegebedarf (Alter, Geschlecht, Diagno-
se, Pflegegrad, Krankenkasse, behandelnde Klinik etc.), zur Familiensituation (Anzahl
der Kinder, Familienform, Wahrnehmung von Pflegeaufgaben durch Familienmitglie-
der), die soziobkonomische Situation der Familie, die Entfernung zwischen Wohnort
und Angebot, gewahrte Leistungen sowie sonstige Unterstitzungsbedarfe.

In die Erhebung einbezogen wurden alle Familien, die zur Zielgruppe dieser Studie ge-
héren und - je nach Angebot - in der Region Trier einschliefdlich dem Saarland wohnen
(inklusive Kinderkrippe, ambulante Kinderkrankenpflege, ambulanter Kinderhospiz-
dienst, ZeitSchenker - FamilienPaten) oder Uberregionale Angebote von nestwarme in
Anspruch nehmen (Ambulante Brlckenpflege, tragertubergreifende Fachbera-
tung/Lotsenfunktion).

Insgesamt konnten im Rahmen der Fallerhebung zum Jahr 2018 Angaben zur Beglei-
tung von insgesamt 382 Familien erfasst werden. Nachfolgend werden zentrale Ergeb-
nisse dieser Fallerhebung skizziert.

Die in die Fallerhebung einbezogenen Familien wurden von nestwarme in den unter-
schiedlichen verfligbaren Angeboten begleitet. Im Einzelnen wurden von diesen Fami-
lien folgende Angebote in Anspruch genommen (Mehrfachnennung maglich):



Tabelle 2: Inanspruchnahme der Angebote von nestwarme 2018 (Mehrfachnennung
maoglich)

Anzahl der Kinder bzw.

Angebot Familien

Inklusive Kinderkrippe (nur Inklusionskinder) 24
Ambulanter Kinderhospizdienst 27
Ambulante Brickenpflege 13
Ambulante Kinderkrankenpflege 175
Trégg_rﬂbergreifende Fachberatung/Lotsenfunktion fur 192
Familien

ZeitSchenker - FamilienPaten (nur Region Trier) 25

Die Komplexitat der Unterstutzungsbedarfe der Familien und der damit einhergehende
Umstand, dass oftmals ein Angebot alleine nicht den gesamten Bedarf passend abde-
cken kann, spiegelt sich in der Haufigkeit, in der Familien mehrere Angebote in An-
spruch nehmen. In der Regel geht es dabei um eine Kombination von zwei Angeboten,
2018 haben funf Familien sogar drei und eine Familie vier Angebote bei nestwarme in
Anspruch genommen. Inwieweit die Familien darlber hinaus auch Angebote weiterer
Leistungserbringer in Anspruch genommen haben, konnte mit der Fallerhebung nicht
erfasst werden, da hierzu keine Angaben vorlagen.

Bei den Dreifachkombinationen finden sich folgende Zusammensetzungen:

=  Zwei Mal: inklusive Kinderkrippe, ambulanter Kinderhospizdienst, ambulante Kin-
derkrankenpflege

= Zwei Mal: Ambulante Briickenpflege, ambulante Kinderkrankenpflege, tragerlber-
greifende Fachberatung flr Familien

= Einmal: ambulanter Kinderhospizdienst, ambulante Kinderkrankenpflege, trager-
Ubergreifende Fachberatung fur Familien

= Bei der Vierfachkombination nimmt die Familie den ambulanten Kinderhospiz-
dienst, die ambulante Kinderkrankenpflege, die trageribergreifende Fachberatung
fur Familien sowie die ZeitSchenker*innen in Anspruch.

Die nachfolgende Tabelle stellt dar, welche Kombinationen von Angeboten am haufigs-
ten vorliegen. Dies trifft mit Abstand fur die Kombination ambulante Kinderkranken-
pflege und tragertbergreifende Fachberatung fur Familien zu, gefolgt von der Kombina-
tion ambulante Kinderkrankenpflege und ambulanter Kinderhospizdienst.



Tabelle 3: Kombination der Angebote bei Inanspruchnahme von zwei Angeboten von
nestwarme

Amb. Fachberatung ZeitSchenker

Angebot Krippe  Hospiz  Brlcke Pflege

Krippe
Hospiz 1

Briicke 1

Fachberatung 3 3
ZeitSchenker 1 1 3 -

Erhoben wurde auch, auf welcher Rechtsgrundlage die jeweilige Leistung gewahrt wur-
de. Daraus ergibt sich folgendes Bild:

Tabelle 4: Rechtsgrundlage der gewahrten Leistungen (Mehrfachnennung maéglich)

Sozialgesetzbuch Anzahl der Nennungen
SGBV 67
SGB VI 12
SGB IX 58
SGB XII 6

Wenn Leistungen nach mehreren Sozialgesetzblchern gewahrt werden, sind dies mit
Abstand am haufigsten Leistungen nach SGB V und SGB IX. Diese Kombination trifft
insgesamt 35 Mal zu. Leistungen nach dem SGB VIl treten funf Mal in Kombination mit
Leistungen nach dem SGB V und drei Mal in Kombination mit Leistungen nach dem
SGB XII auf. In drei Fallen werden Leistungen nach drei Sozialgesetzblichern angege-
ben. Dies ist in zwei Fallen die Kombination von SGB V, SGB VIIl und SGB XlI sowie in
einem Fall die Kombination von SGB V, SGB IX und SGB XIlI.

Weitere Angaben zu den Kindern und ihrer familidren Situation unterliegen der Ein-
schrankung, dass insbesondere zu den im Rahmen der trageribergreifenden Fachbera-
tung beratenen Familien vielfach keine ndheren Angaben erfasst werden, da diese Be-
ratung sich eng an den Fragestellungen der Familie orientiert. Auf der Basis der verflig-
baren Daten kdnnen jedoch weitere Merkmale der Kinder, der Erkrankung und der fa-
milidren Situation wie folgt beschrieben werden:



Nestwéarme begleitet Kinder bis zur Volljahrigkeit. In 62 % der Falle liegen Angaben
zum Alter der Kinder und Jugendlichen vor. Das Durchschnittsalter in dieser Gruppe
liegt bei 7,5 Jahren. Gut drei Viertel sind unter 12 Jahre alt. Auffallend ist, dass die
Altersgruppen der O- bis unter 3-, 3- bis unter 6-, 6- bis unter 9- und 9- bis unter 12-
Jahrigen mit jeweils um die 20 % recht gleichméaRig verteilt sind. Jugendliche sind
dagegen seltener vertreten. Dabei ist die Gruppe der 12- bis unter 15-Jahrigen fast
doppelt so grof’ wie die der 15- bis unter 18-Jahrigen. Junge Volljahrige (18- bis un-
ter 21-Jahrige) werden bisher eher vereinzelt begleitet. Es besteht allerdings die
Absicht, diesen Bereich auszubauen und mit dem Leuchtturmhaus und dem hier
angesiedelten Angebot des Jungen Wohnens auch ein starker auf diese Altersgrup-
pe ausgerichtetes Angebot aufzubauen.

Es kommt weniger auf die Diagnose und den Pflegegrad an sich an, als vielmehr
auf den erkrankungsbedingten Unterstitzungsbedarf im Alltag. In zwei Drittel der
Falle liegen Angaben zu den Diagnosen vor, in der Halfte der Falle wurde ein Pfle-
gegrad angegeben. Die Streuung der Angaben zeigt, dass nestwarme mit den ver-
fugbaren Angeboten in sehr unterschiedlichen Konstellationen Unterstltzung an-
bieten kann. Die Diskussion der Daten im Auswertungsworkshop hat auf3erdem ge-
zeigt, dass es fur den Alltag der Familien und eine passgenaue Unterstitzung weni-
ger relevant ist, welche Erkrankung vorliegt. Vielmehr ist bedeutsam, wie sich die
Erkrankung fir das Kind und seine Familie im Alltag auswirkt (bezuglich Beeintrach-
tigungen, Belastung, Pflegebedarf, Beaufsichtigung, Férderbedarf, aufwendiger me-
dizinischer Therapien etc.) und welche Unterstitzungsbedarfe sich hieraus ergeben,
aber auch auf welche Ressourcen und individuelle Netzwerkstruktur die jeweilige
Familie zurickgreifen kann. Auch erscheint der Schweregrad der Erkrankung be-
deutsam, insbesondere wenn damit einher geht, dass Kita- und Schulbesuch immer
wieder erkrankungsbedingt abgesagt oder ausgesetzt werden muss und in Folge
auch fur die Eltern nur schwer verlassliche personliche und berufliche Planungen
maoglich sind. Von dieser Situation und dazu gehérenden Herausforderungen sind
Alleinerziehende, die alleine fur ihr Kind bzw. ihre Kinder sorgen (mussen), beson-
ders betroffen.

Es gilt alle Kinder in der Familie in den Blick zu nehmen. In 55 % der Féalle werden
Angaben zur Anzahl der Kinder im Haushalt der Familie gemacht. Zu rund drei Vier-
tel dieser Familien gehdéren mindestens zwei Kinder. Dies bedeutet, dass die er-
krankten Kinder und Jugendlichen meistens noch Geschwister haben. In Kapitel
zwei wurde bereits herausgestellt, wie wichtig es ist, auch die Situation und Unter-
stutzungsbedarfe der Geschwisterkinder im Blick zu behalten. Die Daten zur Hau-
figkeit, in der mindestens zwei Kinder zur Familie gehdren, unterstreichen die Be-
deutung, in der Beratung und Begleitung immer auch nach Geschwisterkindern zu
fragen und diesen ihren Bedurfnissen und Bedarfen entsprechende Aufmerksam-
keit zu schenken.

Die Herausforderungen an die Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf zeigen
sich in begrenzter Erwerbstétigkeit. Es liegen nur in knapp der Halfte der erfassten
Falle Angaben zur soziobkonomischen Situation vor. In dieser Gruppe fallt allerdings



auf, dass nur zwei Drittel dieser Familien Uber ein Erwerbseinkommen verfigt. Da-
gegen erhalten 90 % Pflegegeld. Diesem Befund gebuhrt besondere Beachtung
insbesondere vor dem Hintergrund, dass die Altersversorgung in Form von Renten-
leistungen primar auf der eigenen Erwerbstatigkeit beruht. Eine vergleichbare Aner-
kennung von Erziehungs- und Pflegeleistungen im privaten Raum fehlt.

= Die Angebote von nestwdarme werden in einem weiten Umkreis in Anspruch ge-
nommen. Angaben zur Entfernung zwischen dem Wohnort der Familie und dem
Standort des jeweils in Anspruch genommenen Angebotes wurden fast vollstandig
gemacht. Die Ergebnisse zeigen, dass die Entfernung in rund drei Viertel der Falle
50 km und mehr betragt. Dies begrindet sich wesentlich in den spezialisierten An-
geboten, die jeweils eine zahlenmaRig kleine Zielgruppe adressieren und darum
erst Uber einen groferen Einzugsbereich eine angemessene Auslastung erreichen.
Anders verhalt es sich bei der inklusiven Kinderkrippe, die in ihrem Einzugsbereich
auf die Stadt Trier und den Landkreis Trier-Saarburg begrenzt ist.

Tabelle 5: Entfernung zwischen Wohnort und Angebot

10-19 20-29 30-49 50-99 > 100

Angebot < Al km km km km km
Krippe 63 % 17 % 21 % 0% 0% 0%
Hospiz 19 % 12 % 11 % 11% 33% 4 %
Briicke 8% 0% 8% 8% 23 % 54 %
Amb. Pflege 21 % 13 % 9% 9% 40 % 7%
Fachberatung 3% 8% 14 % 4% 14 % 57 %
ZeitSchenker 8% 20% 20% 28 % 8% 16 %

4.2  Bedarfe und Leistungsmoglichkeiten bezogen auf Kinder/Jugendliche, Eltern
und Familiensystem

Zur Einschatzung, inwieweit nestwarme mit den bisher entwickelten Angeboten den
Bedarfen der Kinder, Jugendlichen, Eltern und den ganzen Familien gerecht werden
kann, wurde ein Analyseraster erstellt und im Rahmen des Workshops zur Bestands-
aufnahme bearbeitet. Die ausgewahlten Dimensionen orientierten sich dabei an rele-
vanten Lebens- und Entwicklungsbereichen, Rollenanforderungen und allgemein sich
stellenden Bewaltigungsaufgaben. Nachfolgende Tabelle stellt das Analyseraster dar.



Tabelle 6: Dimensionen zur Bedarfsanalyse

Kind/Jugendlicher Eltern/Erziehungsberechtigte Familie

Alltagsorganisation / Fa-

Forderung (ganzheitlich) Rolle als Eltern milienmanagement

Bildung / Teilhabe an

Bildung Rolle als Pflegende Eltern-Kind-Beziehung
. . Rolle als Arbeitneh- .

Soziale Teilhabe mer*innen / Berufstitige Partnerbeziehung

Mggllghke_lten ez BT Soziale Teilhabe Geschwisterbeziehung

standigkeit

Adaquate Unterstitzung . . .

im Blick auf Pflegebedarf Sonstiges Soziale Teilhabe

Sonstiges Sonstiges

Entlang dieses Analyserasters schatzten die Teilnehmenden des Workshops ein, inwie-
weit diese Bedarfe von den bestehenden Angeboten von nestwarme beantwortet wer-
den kénnen, was dabei gut gelingt, wo sich Grenzen zeigen und was es erganzend oder
zusatzlich brauchte. Nachfolgend werden die Ergebnisse dieses Erhebungsschrittes
beschrieben.

4.2.1 Bedarfe und Leistungsmoéglichkeiten bezogen auf die Kinder

Aus den Einschatzungen der Workshop-Teilnehmenden wird deutlich, dass die be-
troffenen jungen Menschen auf ein System (Kita, Schule, Ausbildung, Freizeit, Wohnen,
Pflege) treffen, das nur bedingt auf ihre individuellen und z. T. sehr speziellen Bedurf-
nisse vorbereitet ist und darauf eingehen kann. Die Teilhabemdglichkeiten der Kinder
sind in vieler Hinsicht noch begrenzt, Inklusion wird noch wenig gelebt. Im Einzelnen
wurden folgende Aspekte hervorgehoben:

=  Forderung (ganzheitlich): Insbesondere in der Kinderkrippe von nestwarme gibt es
ein multidisziplindres Team und es besteht eine Vernetzung mit dem Sozialpadiatri-
schen Zentrum (SPZ). In diesem Rahmen ist eine ganzheitliche Férderung maoglich.
Insgesamt muss aber festgestellt werden, dass es zu wenige Kitaplatze flr kranke
Kinder und Kinder mit Beeintrachtigungen gibt. Hier besteht konzeptioneller Wei-
terentwicklungsbedarf, insbesondere auch im Hinblick auf die Umsetzung und Aus-
gestaltung von Inklusion.

= Bildung/Teilhabe an Bildung: Nestwarme ist die Forderung der Bildungsprozesse
der Kinder ein wichtiges Anliegen. Festzustellen ist allerdings, dass es zu wenige In-
tegrationshelfer*innen gibt, die Kinder zum Teil mit ihren Integrationshelfer*innen



isoliert sind, die Kinder oftmals verwahrt und nicht geférdert werden. DarUber hin-
aus bedarf es einer besseren Hilfsmittelversorgung und rollstuhlgeeignete Hauser.

= Soziale Teilhabe: Alle Angebote von nestwdrme versuchen auf ihre Weise einen
Beitrag dazu zu leisten, dass die Kinder an Veranstaltungen und Aktivitaten teil-
nehmen kénnen. Als Hlrde erweisen sich dabei immer wieder eine mangelhafte
Versorgung mit Hilfsmitteln sowie fehlende personelle Ressourcen flr die Beglei-
tung.

= Moglichkeiten der Eigenstandigkeit: nestwarme ermdglicht eine individuelle Forde-
rung der Kinder in ihrer Eigenstandigkeit auf vielfaltige Weise. Dabei treten diverse
Grenzen auf: die Ausbildungsmdoglichkeiten sind kaum an die Fahigkeiten der Kin-
der bzw. jungen Menschen angepasst, es fehlt Wohnraum flr koérperlich einge-
schrankte junge Menschen, es bestehen bauliche Hirden (z. B. nicht rollstuhige-
eignet), es fehlt an Pflegekraften und Integrationshelfer*innen. Mit dem Leucht-
turmhaus und dem hier vorgesehenen Angebot des Jungen Wohnens will nestwar-
me einen Beitrag dazu leisten, diese Liicke zu schliefRen.

» Adéaquate Unterstitzung im Blick auf Pflegebedarf: Die Pflege orientiert sich an den
Bedurfnissen der Kinder, wird individuell durchgefihrt und mit den Eltern abge-
stimmt. Der Pflegebedarf kann allerdings aufgrund des Fachkraftemangels und feh-
lender Rahmenvertrage mit allen Krankenkassen zur ambulanten Kinderkranken-
pflege nicht immer ausreichend abgedeckt werden.

4.2.2 Bedarfe und Leistungsmoéglichkeiten bezogen auf die Eltern

Mit der Geburt eines chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten
Kindes werden Eltern zu Eltern eines ,besonderen” Kindes. In besonderem Mafle
kommt es ihnen als Aufgabe zu, in ihre Elternrolle hineinzuwachsen. Hierzu gehort vor
allem, sich mit dem Umstand der Erkrankung des Kindes zu verséhnen und diese an-
zunehmen. Nicht selten besteht zu Beginn Unklarheit bzgl. der genauen Diagnose, ins-
besondere auch wenn es um eine seltene Erkrankung geht. Auf Seiten der Eltern I6st
dies meist grofle Unsicherheit aus. Auch stellt diese Aufgabe oftmals eine besondere
Belastung der Paarbeziehung dar, die haufig zur Trennung fihrt. Die besondere Her-
ausforderung, die sich in dieser Situation fUr die (alleinerziehenden) Eltern stellt, liegt
darin, die Krankheit in das eigene Leben zu integrieren und sich ein ,,Gerlst” an innerer
Starke (Resilienz) sowie ein familiares, soziales und unterstitzendes Netzwerk aufzu-
bauen, aus dem Ressourcen fir die Bewaltigung der mit der Erkrankung einhergehen-
den Anforderungen geschdpft werden kdnnen. Oftmals werden die (alleinerziehenden)
Eltern im Verlauf der Zeit in besonderer Weise zu Expert*innen ihrer Kinder, insbeson-
dere wenn es sich um eine seltene Erkrankung handelt, die eine hohe Eigeninitiative
und -recherche der Mitter und Vater erforderlich macht, um sich mit der Symptomatik
des Krankheitsbildes vertraut zu machen. Insbesondere bei seltenen Krankheiten
kommt erschwerend hinzu, dass aufgrund der geringen Fallzahlen wenig Austausch-
moglichkeiten mit Expert*innen gegeben sind. Der Aspekt Zeit zieht sich schlieflich



durch alle Lebensbereiche der (alleinerziehenden) Eltern hindurch und scheint immer
zu knapp, insbesondere auch was die Paarbeziehung der Eltern bzw. das Eingehen
neuer Partnerschaften angeht. Als weitere Belastung kommt die ,Burokratisierung der
Pflege“ hinzu, wie z. B. aufwendige und wenig kindspezifische Antragsverfahren, die
eine angemessene und mitunter notwendige Hilfsmittelversorgung und Inanspruch-
nahme von diversen Therapien und Pflege erschweren oder auch versagen (Antrage
werden nicht genehmigt). Im Einzelnen wurden folgende Aspekte hervorgehoben:

= Rolle als Eltern: Die eigene Rolle als Mutter und Vater zu finden und zu entwickeln,
kann viele Jahre dauern. Aus Sicht der Workshop-Teilnehmenden ware es fur die El-
tern hilfreich, wenn sie in der Entwicklung ihrer Elternrolle in ihrer besonderen Fami-
liensituation - als Alleinerziehende oder als Paar - gezielt unterstutzt und begleitet
wirden. Im Hinblick auf die Zusammenarbeit mit Arzt*innen, Pflegekraften und
sonstigen Expert*innen wird eine Sensibilisierung und Qualifizierung dahingehend
als notwendig erachtet, dass diese aufgrund der raumlichen Nahe und zeitlichen
Dichte der Begleitung und Versorgung oftmals gewissermafien Teil der Familie sind.
Ein weiterer Aspekt der Qualifizierung wird in der Wahrnehmung der Kinder auch in
ihrem Kind-Sein gesehen.

= Rolle als Pflegende: Die Eltern werden mit der Zeit zu ,Pflege-Expert*innen” flr ihr
Kind. Der zeitliche Umfang und die Intensitat der Pflege fUhrt allerdings oft zu Er-
schopfung und sozialer Isolation, insbesondere wenn die Eltern ihr Kind nicht ,aus
den Handen geben“ mdchten. AuRerdem kommen die Familien aufgrund einge-
schrankter Moglichkeiten, erwerbstatig zu sein, oftmals an ihre finanziellen Gren-
zen. Hier wird als Bedarf benannt, moéglichst frihzeitig Pflegeanleitung anzubieten
und die Pflegeberatungsgesprache auszuweiten.

* Rolle als Arbeitnehmer*innen/Berufstatige: Um Erwerbstatigkeit fur diese Eltern zu
ermdéglichen bzw. zu erleichtern, braucht es flexiblere Arbeitszeiten, Mdglichkeiten
zu Teilzeitarbeit, aber auch zuverlassige Betreuungs- und Entlastungsangebote. Zu-
dem werden entsprechende Familien-/Elternbildungsangebote, die diese speziellen
und besonderen Themen dieser (alleinerziehenden) Eltern aufgreifen, als Unterstut-
zung angesehen.

= Soziale Teilhabe: Zur Férderung der sozialen Teilhabemdglichkeiten dieser Eltern
werden flexible Begegnungsangebote, begleitende Betreuung der Kinder bzw. Ju-
gendlichen und digitale Plattformen fur virtuelle Begegnungen vorgeschlagen.

4.2.3 Bedarfe und Leistungsmoéglichkeiten bezogen auf die Familie

Zur allgemeinen Familienalltagsbewaltigung kommt vor allem in diesen Familien der
hohe Pflegeaufwand fur das betreffende Kind hinzu. Die Krankheit bzw. das zu pfle-
gende Kind steht im Fokus und ist eine Daueraufgabe fur die pflegenden Eltern. Dies
beeinflusst alle Lebensbereiche und erfordert mehr Aufmerksamkeit, Zeit und Kraft-
aufwand als in Familien ohne ein erkranktes Kind. Hier geht es nicht nur um die Ver-
einbarkeit von Familie und Beruf, sondern zusatzlich auch von Pflege. Der Familienall-



tag gelingt so lange gut, wie er sich in den daflr geregelten Ablaufen und entwickelten
Routinen vollzieht; ungeplante Vorkommnisse bringen das Geflige und Familienma-
nagement ins Wanken und erfordern zusatzliche Ressourcen, die es oftmals nicht gibt.
Gemeinsame Zeit mit dem*r Partner*in und mit den weiteren Kindern gibt es kaum
oder ist nur unter groflen organisatorischen Anstrengungen realisierbar. Das Gefuhl,
sich zurlick gesetzt zu fuhlen, auf Seiten der Geschwisterkinder bis hin zu Geflhlen der
Eifersucht auf das kranke Geschwisterkind, Schuldgefihlen und Konflikten zwischen
den Eltern, die nicht ausgetragen werden, begleiten haufig das Familiengeflige. Gut
gelingt es dort, wo eine hohe Resilienz der Eltern vorhanden ist, keine finanzielle Not
vorherrscht und die anfallenden Aufgaben zwischen den Eltern bzw. Partner*innen
gleichmagBig verteilt werden. Zu beobachten ist haufig eine innige Geschwisterbezie-
hung, die durch Flrsorge gekennzeichnet ist, aber bei nicht altersgemafier und rollen-
adaquater Verantwortungsibernahme zur Belastung flr diese Geschwisterkinder wer-
den kann. Daneben zeigen gesunde Geschwisterkinder haufig eine starkere Motivation,
selbststandig zu werden. Im Einzelnen wurden folgende Aspekte hervorgehoben:

= Alltagsorganisation/Familienmanagement: Angesichts der verdichteten Belastungs-
konstellationen in diesen Familien sind unterstitzende Angebote besonders wich-
tig. Als besonderer Bedarf werden Beratungsangebote und Begleitung aus einer
Hand sowie Mdglichkeiten des Erfahrungsaustausches zwischen mehr und weniger
erfahrenen Eltern benannt.

= Eltern-Kind-Beziehung: Als besondere Herausforderung fur diese Familien wird die
gesellschaftliche Entwicklung der Individualisierung gesehen. Damit einher geht der
Verlust von Nachbarschaftsbeziehungen, die das Potential zu wechselseitiger Un-
terstutzung enthalten. Damit fehlen Entlastungsmdglichkeiten fir Familien (nicht
nur) mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindern im
sozialen Umfeld.

= Soziale Teilhabe: Neben den begrenzten zeitlichen Moglichkeiten fur Aktivitaten und
soziale Kontakte werden die Moglichkeiten der Freizeitgestaltung auch durch finan-
zielle Engpasse begrenzt. Die Plattform www.meine-nestwaerme.de unterstutzt die
soziale Teilhabe der Familien. Als weitergehender Bedarf wurde die soziale Aner-
kennung der pflegenden Tatigkeit der Eltern und Familien benannt. Winschenswert
ware es hier, die Pflege der eigenen Kinder analog einer Berufstatigkeit anzuerken-
nen, inkl. der entsprechenden Berlcksichtigung von Rentenpunkten.

4.3 Leistungsmoglichkeiten und Weiterentwicklungsbedarfe der Angebote von
nestwarme

Im Rahmen des Evaluationsworkshops wurden alle Angebote von nestwarme darauf hin
beleuchtet, was sie fur und mit den Familien leisten kénnen, wie sie mit anderen Ange-
boten vernetzt sind (intern und extern) und was es noch brauchte, um die Familien
passender unterstitzen zu kdnnen. Nachfolgend werden auf der Basis dieser Ergebnis-
se erganzt durch ausgewahlte Ergebnisse aus der Fallerhebung Kurzprofile aller bereits
bestehenden Angebote von nestwadrme beschrieben. Die jeweils aufgezeigten Ansatz-


http://www.meine-nestwaerme.de/

punkte zur Weiterentwicklung des jeweiligen Angebotes sind dabei Einschatzungen von
nestwarme selbst, die von den Mitwirkenden des Workshops zur Bestandsaufnahme
geteilt wurden.

4.3.1 Inklusive Kinderkrippe

In der nestwarme-Kinderkrippe werden Kinder im Alter von zwei Monaten bis drei Jah-
ren von kompetenten Fachkraften aus dem padagogischen, heilpadagogischen und
pflegerischen Bereich in ihrer Entwicklung begleitet, geférdert und individuell betreut.
Es stehen inzwischen funf Gruppen fur insgesamt 49 Kinder aus der Stadt Trier und
dem Landkreis Trier-Saarburg zur Verfugung. Die inklusive Kinderkrippe ist Betriebskita
far Kinder von Mitarbeitenden der Stadtverwaltung und der Kreisverwaltung Trier-
Saarburg. Das inklusive Konzept sieht vor, dass insgesamt bis zu 15 Kinder mit Beein-
trachtigung, chronischer Erkrankung und Entwicklungsverzégerung aufgenommen wer-
den (kdénnen). Es soll jedem Kind die bestmdgliche Betreuung gewahrt werden, damit
es je nach seinem eigenen Tempo Fahigkeiten und Fertigkeiten entwickeln kann. Be-
sonderer Wert wird auf die ganzheitliche Begleitung der Kinder gelegt. Herzensbildung
und ein gutes soziales Miteinander stehen dabei im Vordergrund. Die wichtigsten Part-
ner in der Betreuung und Pflege der Kinder sind die Eltern. Eine vertrauensvolle, offene
und transparente Zusammenarbeit mit ihnen bildet die Basis jeglicher Betreuung. Die
inklusive Kinderkrippe ermoglicht zugleich ein frihes Kennenlernen von Menschen mit
unterschiedlichsten Fahigkeiten und den offenen Umgang mit ihnen. Sie kann so die
Gesellschaft nachhaltig fur mehr Toleranz, mehr soziales Engagement und mehr Ver-
antwortung sensibilisieren. Damit leistet sie zugleich einen wesentlichen Beitrag zur
Entwicklung einer inklusiven Gesellschaft.

Im Jahr 2018 wurden in der inklusiven Kinderkrippe insgesamt 24 Kinder im Alter von
0 bis 6 Jahren betreut. Zu 13 Kindern liegen Angaben zum Pflegegrad vor. Dieser streu-
te von 1 bis 5 (Pflegegrad 1: 2 Kinder, Pflegegrad 2: 3 Kinder, Pflegegrad 3: 2 Kinder,
Pflegegrad 5: 6 Kinder). Die Diagnosen waren sehr vielfaltig, so dass sich diesbezuglich
keine Schwerpunktsetzung zeigt. Alle Kinder wohnen in einer Entfernung von maximal
30 km vom Standort der Krippe entfernt. Flr fast zwei Drittel der Kinder betragt die
Entfernung nur bis zu 10 km.

Die inklusive Kinderkrippe nimmt jedes Kind unabhangig von seiner Beeintrachtigung
auf. Alle Kinder, die keinen Kitaplatz bekommen, kdnnen hier auch langer betreut wer-
den. Die inklusive Kinderkrippe bietet kompetente, an den Bedlrfnissen der Kinder
orientierte inklusive Betreuung. Soweit es personell méglich ist, wird auch Unterstit-
zung im Blick auf die familidre Situation angeboten. Darliber hinaus wird die inklusive
Kinderkrippe auch als Lotsin aktiv, beispielsweise bei Erziehungsproblemen, Deu-
tungsproblemen u. A.

Die inklusive Kinderkrippe arbeitet eng mit dem Sozialpadiatrischen Zentrum und der
Sozialmedizinischen Nachsorge der Villa Kunterbunt zusammen. Die Therapeut*innen
kommen ins Haus, so dass die Wege flr die Familien kurzer sind und keine zusatzli-
chen Termine vereinbart werden mussen. Es besteht darliber hinaus eine enge Koope-



ration mit dem Jugendamt, mit anderen Kitas, dem Kinderpflege- und -hospizdienst, der
Ambulanten Brickenpflege, den ZeitSchenkern und der (Resilienz)Ausbildung.

4.3.2 Ambulanter Kinderhospizdienst

Der ambulante Kinderhospizdienst betreut und begleitet Kinder und Jugendliche in der
Region Trier, die an einer unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankung leiden. Das
Team besteht aus mehreren professionell ausgebildeten Kinderhospizschwestern mit
Palliativfachweiterbildung sowie einem Team von ehrenamtlichen Kinderhospizhel-
fer*innen und wird von einer Koordinatorin mit zehnjahriger Erfahrung in der Kinderin-
tensivkrankenpflege geleitet. Die Hospizhelfer*innen werden in einem von nestwarme
konzipierten Schulungsprogramm auf ihre Aufgabe vorbereitet.

Im Jahr 2018 wurden vom ambulanten Kinderhospizdienst insgesamt 27 Kinder im
Alter von O bis 21 Jahren begleitet. Der Pflegegrad der Kinder streute von O bis 5 (Pfle-
gegrad O: 3 Kinder, Pflegegrad 1: 2 Kinder, Pflegegrad 2: 2 Kinder, Pflegegrad 3: 6 Kin-
der, Pflegegrad 4: 7 Kinder, Pflegegrad 5: 7 Kinder). Die Diagnosen waren sehr vielfal-
tig. Bei sieben Kindern wurden zwei und mehr Diagnosen angegeben. Am haufigsten
wurde eine Diagnose nach ICD-10 im Bereich ,,Q - Angeborene Fehlbildungen, Deformi-
taten und Chromosomenanomalien® (13 Kinder) angegeben, gefolgt von einer Diagno-
se im Bereich ,G - Krankheiten des Nervensystems* (9 Kinder). Der ambulante Kin-
derhospizdienst wird von Familien in der ndheren und weiteren Umgebung in Anspruch
genommen. Bei ungefahr einem Drittel der Familien betragt die Entfernung zu Trier 50
bis 100 km. Dies bedeutet, dass die ehrenamtlichen Hospizhelfer*innen entweder wei-
te Wege zuricklegen mulssen oder aber diese weit verstreut wohnen, was entspre-
chende Anforderungen an die Begleitung der Ehrenamtlichen stellt.

Der ambulante Kinderhospizdienst bietet Hausbesuche und spezifische Beratung, eh-
renamtliche Betreuung und Begleitung sowie Gesprache an.

Der ambulante Kinderhospizdienst ist Mitglied im Hospiz- und Palliativverband Rhein-
land-Pfalz und im Bundesverband Kinderhospiz und Mitveranstalter des jahrlichen
Hospiztages fur die Region Trier. Aulerdem besteht eine Zusammenarbeit mit dem
Trierer Hospizdienst, dem Hospiznetzwerk der Region Trier und dem Spezialisierte am-
bulanten padiatrischen Palliativversorgung (SAPPV) des Saarlandes.

Um die Familien passgenauer unterstitzen zu kdnnen, bedarf es sowohl einer Erweite-
rung der personellen und zeitlichen Kapazitaten (mehr Begleiter*innen, mehr Fami-
lienbesuche) als auch der Mdéglichkeit einer konzeptionellen und qualitativen Weiter-
entwicklung. Dabei geht es um die Starkung der Alltagskompetenz, die SAPPV und die
Profilierung der Berater*innen als Bezugspersonen bei gleichzeitiger kritischer Reflexi-
on der Beziehungsgestaltung. Dartber hinaus wurde angemerkt, dass der Begriff ,Hos-
piz* von vielen Familien mit schwer kranken Kindern oder Jugendlichen als ,verletzend“
empfunden wird, aber im Blick auf die Anerkennung und Finanzierung des Angebots
verwendet werden muss.



4.3.3 Ambulante Briickenpflege

Die Ambulante Brlckenpflege ist das erste Angebot flir Familien mit pflegeintensiven
Kindern in Deutschland auf dem Weg, das heifdt als ,Brucke*, von der Klinik nach Hau-
se. In familienahnlicher Atmosphére wird den Eltern die Méglichkeit gegeben, die Pflege
ihres Kindes an der Seite erfahrener Pflegefachkrafte zu erlernen und Schritt flr Schritt
eine hausliche Struktur aufzubauen. Nestwarme und seine Kooperationspartner bieten
in dieser Orientierungsphase den Eltern fachliche und persdnliche Beratung und Be-
treuung. Ein wichtiges Ziel dieses Angebots ist es, den Eltern so praktisch und lebens-
nah wie moglich Pflegeerfahrung zu vermitteln, damit diese selbstbewusster und
selbststandiger mit den Anforderungen der Intensivpflege zuhause umgehen kénnen.
Vielen Eltern kann so ihre Angst und Sorge um das Kind genommen werden. Unter
fachlicher Anleitung lernen sie ihr Kind mit seinen besonderen BedUrfnissen besser zu
verstehen. Sie gewinnen Sicherheit, was sich positiv und stabilisierend auf die gesamte
Familie auswirkt.

Im Jahr 2018 wurden in der Ambulanten Brickenpflege insgesamt 13 Kinder und ihre
Familien intensiv begleitet. Davon waren zehn Kinder bei Aufnahme im Sauglingsalter,
das heifdt junger als ein Jahr alt. Je ein Kind waren 13 bzw. 15 Monate alt, ein Kind 3,5
Jahre. Die Ambulante Briickenpflege stellt somit (bisher) insbesondere ein Angebot flr
Familien mit Kindern im Sauglings- und Kleinkindalter dar. Der Aufenthalt begrenzt sich
Uberwiegend auf bis zu drei Monate. In diesem Zeitraum wurden zehn der dreizehn
Kinder entlassen, je ein Kind bzw. Familie wurden sechs, sieben bzw. zehn Monate in
der Ambulanten Brlckenpflege begleitet und unterstitzt. Diese (meist) kurze Aufent-
haltsdauer von wenigen Wochen oder Monaten entspricht der oben skizzierten Zielset-
zung der Ambulanten Brickenpflege als einem Angebot zur Begleitung und Unterstit-
zung des Ubergangs von der Klinik nach Hause.

Funf Kinder wurden im Anschluss an die Ambulante Brickenpflege weiter durch die
ambulante Kinderkrankenpflege begleitet. Die Diagnosen waren vielfaltig. Bei acht Kin-
dern wurden zwei und mehr Diagnosen angegeben, bei zwei Kindern waren es flnf, bei
einem vier Diagnosen. Mehrfach wurden Diagnosen nach ICD-10 im Bereich ,P - Be-
stimmte Zustande, die ihren Ursprung in der Perinatalperiode haben“, ,Q - Angeborene
Fehlbildungen, Deformitaten und Chromosomenanomalien“ und ,Z - Faktoren, die den
Gesundheitszustand beeinflussen und zur Inanspruchnahme des Gesundheitswesens
flhren“ angegeben.

Der Einzugsbereich, aus dem die Familien kommen, die die Ambulante Brickenpflege
2018 in Anspruch genommen haben, ist grof. 54 % der Familien haben hierfur eine
Entfernung von Uber 100 km zurlickgelegt. Bei 23 % waren es 50 bis 99 km. Der rdum-
liche Radius, aus dem die Nutzer*innen der Ambulanten Briickenpflege kommen, ent-
spricht dem Einzugsgebiet der Kinderkliniken mit entsprechendem Spezialangebot. Die
Ambulante Brickenpflege kann vor diesem Hintergrund als ein Infrastrukturangebot im
Gesamtsystem der Unterstitzung fur die Familien und Kinder angesehen werden, die
hier behandelt werden. Dass die Familien eher nicht aus der naheren Umgebung kom-
men, ist aus Sicht von nestwarme damit zu erkldren, dass die Familien im naheren



Umkreis von Trier, dem Standort der Ambulanten Brlickenpflege, eher auch in dieser
Phase im hauslichen Umfeld durch den ambulanten Kinderpflegedienst unterstitzt und
begleitet werden kénnen. Fur Familien, die weiter weg wohnen, zudem in eher landli-
chen Regionen mit dinnerer Versorgungsdichte durch Kinderpflegedienste ist dagegen
die Ambulante Brlckenpflege ein geeignetes Angebot, um die pflegefachliche Unter-
stutzung zu gewabhrleisten, bis die (alleinerziehenden) Eltern mehr Kompetenz und Si-
cherheit in der selbststandigen Versorgung des Kindes gewonnen haben. Darlber hin-
aus ist die Auslastung eines solchen spezifischen, fur die betreffenden Familien aber
hochbedeutsamen Angebotes nur Uiber einen gréfleren Einzugsbereich zu erreichen.

Die Ambulante Bruckenpflege leistet mit versierten Pflegefachkraften rund um die Uhr
intensive Pflegeanleitung und Beratung in der notwendigen Grund- und Behandlungs-
pflege fur die bislang unerfahrenen Familienangehdrigen. Bei Bedarf kann parallel auch
ein Clearingauftrag angenommen werden, um zu klaren, inwieweit die Eltern bereit und
in der Lage sind, fur die nétige Pflege und das Wohl ihres Kindes Sorge zu tragen. Hier-
flr entsteht aktuell eine Leistungsvereinbarung mit dem ortlichen Jugendamt, so dass
in diesem Rahmen bei Bedarf auch ambulante Hilfen zur Erziehung insbesondere im
Kontext von Clearing-Auftrégen regular erbracht werden kdénnen. Entsprechend dem
Konzept der Ambulanten Brlickenpflege besteht eine Vereinbarung mit etlichen Kran-
ken- und Pflegekassen. Die Ambulante BrUckenpflege ist mit einer Reihe von Koopera-
tionspartnern vernetzt im Besonderen mit allen Kinderkliniken in Rheinland-Pfalz und
den angrenzenden Bundeslandern wie Nordrhein-Westfalen, Hessen und Baden-
Wirttemberg.

Im Rahmen der Ambulanten Brickenpflege zeigen sich Bedarfe der mittel- und langfris-
tigen Unterstitzung und Entlastung der Familien, die nicht allein durch das bislang auf-
gebaute Angebot des nestwarme-Netzwerks gelost werden kdnnen. Benannt wurden
hierzu die Kurzzeitpflege, die Verhinderungspflege, Hospizbetten (palliativ), z. B. auch
im Sinne alltagsnaher Familienentlastung als Tages- oder Nachthospiz und Notfallpfle-
ge. Auch die rechtliche Verankerung und die finanzielle Ausstattung dieses Angebotes
ist noch nicht zufriedenstellend geldst. Bezogen auf die personelle Ausstattung und
vielfaltigen Fragestellungen wird eine Erweiterung hinsichtlich der Multiprofessionalitat
im Team als notwendig angesehen.

4.3.4 Ambulante Kinderkrankenpflege

Der nestwarme-Kinderkrankenpflegedienst ermoglicht schwer kranken und pflegeauf-
wendigen Kindern ein Leben zu Hause: dort, wo sie sich wohl fiuhlen und wo sie Gebor-
genheit und Liebe innerhalb der Familie erfahren. Bei Bedarf kimmert sich ein profes-
sionelles Pflegeteam moglicherweise auch rund um die Uhr zu Hause um das kranke
Kind. So kann sich das Familiensystem im vertrauten Umfeld stabilisieren und tragfahi-
ger werden. Uber 80 Mitarbeiter*innen des multiprofessionellen nestwarme-
Kinderintensivpflegedienstes haben es sich zur Berufung gemacht, den Familien trotz
intensivmedizinischer Versorgung ein erleichtertes und zugleich erfllltes und gltckli-
ches Leben zu ermdglichen.



Der ambulante Kinderkrankenpflegedienst von nestwarme zeichnet sich dadurch aus,
dass dieser eng mit dem nestwarme-Netzwerk zusammenarbeitet. Wenn die Pflege-
fachkrafte im Zuge ihrer Tatigkeit Beratungs- und Entlastungsbedarfe bei der individuel-
len Versorgung des Kindes erkennen, stellen sie entsprechende Kontakte in das erwei-
terte nestwarme-Netzwerk her bzw. ziehen dieses hinzu. So kann das nestwarme-Team
gemeinsam mit einem*r Sozialarbeiter*in in allen Fragen rund um die Pflege, Ernah-
rung, Erkrankung, Recht und Finanzen fir die Familien da sein. Der nestwarme-
Kinderpflegedienst und das erweiterte nestwarme-Netzwerk geben Anleitung zur
Selbsthilfe, unterstiitzen bei familidren Konflikten und Angsten, trésten und héren zu.
So kann das nestwarme-Team dazu beitragen, dass innerhalb des oft stark bean-
spruchten Familienalltags mehr Entlastung, Sicherheit, Kontinuitdt und Ruhe einkeh-
ren. Die Pflege des Kindes wird individuell den jeweiligen medizinischen und pflegeri-
schen Notwendigkeiten und den ganz personlichen Bedirfnissen des Kindes ange-
passt. Lieb gewonnene Gewohnheiten der Familie und des Kindes werden sensibel
berucksichtigt und in den pflegerischen Alltag mit eingebunden. Die Mitarbeiter*innen
des ambulanten Kinderkrankenpflegedienstes betreuen das Kind und seine Angehdri-
gen auch im Sterbeprozess und schaffen einen Rahmen, in dem wurdevolles Sterben in
gewohnter, liebevoll eingerichteter Umgebung maoglich ist und Leben bis zum letzten
Atemzug voll ausgeschdpft werden kann. Wiinsche der Familie werden aufgegriffen und
respektiert, auch im Hinblick auf die Traditionen und Brauche anderer Kulturen und
Religionen im Umgang mit schwerer Pflegebedurftigkeit und dem Tod.

Im Jahr 2018 wurden von der ambulanten Kinderkrankenpflege insgesamt 175 Kinder
im Alter von O bis 21 Jahren versorgt. Der Pflegegrad der Kinder streute von O bis 5
(Pflegegrad O: 6 Kinder, Pflegegrad 1: 2 Kinder, Pflegegrad 2: 32 Kinder, Pflegegrad 3:
48 Kinder, Pflegegrad 4: 30 Kinder, Pflegegrad 5: 31 Kinder). Bei einem Teil der Kinder
wurde im Rahmen der Fallerhebung kein Alter und/oder kein Pflegegrad angegeben.
Die Diagnosen waren sehr vielfaltig. Die Angaben zur Entfernung zwischen dem Woh-
nort der Familie und dem Standort des Angebotes, hier der ambulanten Kinderkran-
kenpflege, zeigen, dass der Einzugsbereich auch dieses Angebotes grofd ist, was wie
oben ausgefuhrt in der Spezifitat des Angebotes und der Haufigkeit eines entsprechen-
den Bedarfs begrindet ist. Ungefahr ein Funftel der Familien wohnt im Umkreis von 10
km, bei 40 % betragt die Entfernung allerdings 50 bis 99 km. 7 % der Familien wohnen
sogar Uber 100 km weit entfernt. Damit wohnt fast die Halfte der Kinder, die 2018 im
Rahmen der ambulanten Kinderkrankenpflege versorgt wurden, 50 km und mehr vom
Standort dieses Angebotes entfernt. Entsprechend hoch ist der Fahraufwand flr die
ambulante Kinderkrankenpflege als aufsuchendem Dienst.

Die ambulante Kinderkrankenpflege bietet Grund- und Behandlungspflege, Beratung
und Anleitung zu Pflege, aber auch Entlastung und Vernetzung. Die ambulante Kinder-
krankenpflege ist selbst mit vielen Kooperationspartnern vernetzt. Dazu gehdren auch
andere Kinderkrankenpflegedienste.

Die Moglichkeiten der ambulanten Kinderkrankenpflege werden stark durch die gege-
benen Rahmenbedingungen begrenzt, die sich auf die Finanzierung, Personalausstat-
tung und Qualifikationsvorgaben auswirken. Hier schlagen sich strukturelle Verande-



rungen im Bereich der Pflege nieder, die in den letzten Jahren umgesetzt worden sind.
Dazu gehort auch, dass die Aufwendungen fur die Anfahrtswege kaum Uber die Kran-
kenkassen refinanzierbar sind. Entsprechend ergeben sich nicht zuletzt vor dem Hin-
tergrund des raumlich groflen Versorgungsgebietes grofle Anforderungen an die wirt-
schaftliche und zuverlassige Gestaltung dieses Angebotes. Das anvisierte Leuchtturm-
haus mit einem ergdnzenden Angebot der Kurzzeit- oder Verhinderungspflege sowie
eines teilstationaren Kinderhospizes ist als eine Antwort hierauf zu verstehen. Mit die-
sen erganzenden Angeboten kann zugleich eine Entlastung der ambulanten Kinder-
krankenpflege erreicht werden.

4.3.5 Tréageriibergrelfende Fachberatung fiir Familien

Kinder mit schweren chronischen Erkrankungen und ihre Familien bendétigen ganz be-
sondere Aufmerksamkeit, Pflege und Beratung. Im Umfeld schwerer Erkrankungen
kommen immer wieder spezielle Fragen auf, denen oftmals neben den Angehdrigen
auch Fachleute des Sozial- und Gesundheitswesens ratlos gegenuberstehen. Betroffe-
nen Familien bietet nestwarme geférdert vom Land Rheinland-Pfalz eine trageruber-
greifende Fachberatung an. Die Fachberatung sucht den Austausch und die Zusam-
menarbeit mit allen an der Pflege beteiligten Organisationen, Leistungsanbietern und
Selbsthilfegruppen im Bereich Versorgung und Unterstltzung der Familien. Ebenfalls
steht sie Kommunen, Landesbehdrden sowie Kranken- und Pflegekassen beratend bei
Projekten zum Thema Pflege und Versorgung schwer kranker Kinder und Jugendlicher
zur Verfugung.

Im Jahr 2018 erbrachte die tragerubergreifende Fachberatungsstelle 192 Beratungen.
Genauere Angaben zum Alter der Kinder bzw. Jugendlichen, Diagnosen und Pflegegra-
de liegen hier nur zu einem kleinen Teil der Falle vor, so dass hierzu keine tiefergehen-
den Aussagen getroffen werden kénnen. Deutlich wird allerdings, dass sich die Bera-
tungen auf Kinder und Jugendliche aller Altersgruppen mit unterschiedlichen Diagno-
sen und unterschiedlichem Pflegebedarf (alle Pflegegrade werden angegeben) bezie-
hen. Aus den Angaben zur Entfernung wird sichtbar, dass dieses Angebot tatsachlich
Uberregional genutzt wird. 57 % der Familien wohnen mehr als 100 km weit von Trier
entfernt, weitere 14 % zwischen 50 und 99 km. Damit sind rund 70 % der Familien 50
km und mehr entfernt.

Die tragerubergreifende Fachberatung fur Familien bietet Beratung hinsichtlich der
Pflegeeinstufung, aber auch allgemeine Beratung sowie Beratung zum Sozialrecht. Au-
3erdem fungiert die Fachberatung als Lotsin in verschiedensten Fragestellungen. Die
tragertbergreifende Fachberatung flr Familien ist in das interne Netzwerk von nest-
warme eingebunden und mit Pflegestutzpunkten in Rheinland-Pfalz vernetzt. Im Rah-
men des Workshops zur Bestandsaufnahme wurde als Erkenntnis zu zentralen Weiter-
entwicklungsbedarfen im Unterstitzungssystem die Maoglichkeit von Erstbesuchen
durch ,Expert*innen“ sowie regelmafRige Hausbesuche durch Beratungs- und/oder
Bezugspersonen beschrieben, sofern die Familie dieses wiinscht. Die mit dem Leucht-
turmhaus vorgesehene Funktion eines Familien-Gesundheitspartners kann eine mogli-
che Antwort hierauf sein.



4.3.6 ZeitSchenker - Engagement der Zivilgesellschaft

ZeitSchenker unterstlitzen die Familien ganz praktisch entsprechend ihren Kompeten-
zen und den Bedarfen der Familien, z. B. bei der Organisation des taglichen Lebens,
durch handwerkliche Arbeiten oder die Schaffung von Freirdumen, damit die Eltern/die
Familie wieder (mehr) am gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen (z. B. Freunde
treffen, Wahrnehmung von kulturellen Angeboten etc.).

Im Jahr 2018 wurden in der Region Trier 25 Familien mit Kindern im Alter von O bis 21
Jahren unmittelbar durch FamilienPaten und 75 Familien mittelbar durch ZeitSchenker
unterstutzt. Die Diagnosen der Kinder und Jugendlichen sind vielfaltig und werden hier
eher mit den im Alltag Ublichen Begrifflichkeiten und nicht mit ICD-10-Diagnosen be-
zeichnet. Zum Pflegegrad liegt Uberwiegend keine Information vor. Dies entspricht dem
Kontext dieses Angebotes. Im Rahmen des bulrgerschaftlichen Engagements sind In-
formationen zu Diagnosen und Pflegegraden weniger relevant, vielmehr stehen der
junge Mensch und seine Familie in ihrer aktuellen Lebenssituation im Fokus. Die Zeit-
Schenker sind innerhalb der Region Trier ein eher regionales, kleinrAumigeres Angebot.
Ungefahr drei Viertel der Familien wohnen im Umkreis von bis zu 50 km, was allerdings
bedeutet, dass ein Viertel 50 km und mehr entfernt wohnt. Ahnlich wie beim ambulan-
ten Kinderhospizdienst besteht auch hier die Mdglichkeit, dass entweder die ehrenamt-
lichen ZeitSchenker weite Wege zurlicklegen mussen oder aber diese weitverstreut
wohnen, bei entsprechender Zuordnung die Wege zu den Familien zwar kurz sind, sich
dann aber daraus entsprechende Anforderungen an die Begleitung der Ehrenamtlichen
ergeben.

Die ZeitSchenker sind primar davon motiviert, Nestwarme erlebbar zu machen und
Inklusion zu leben. Sie bieten Beratung, Begleitung und Betreuung im Rahmen ihres
ehrenamtlichen Engagements. Das Angebot der ZeitSchenker ist vernetzt mit Institutio-
nen, die Multiplikatoren fur ehrenamtlich Engagierte sind, sowie mit Unternehmen, die
das ehrenamtliche Engagement ihrer Mitarbeitenden férdern und fordern.

Das Angebot der ZeitSchenker kbnnte ausgebaut und weiterentwickelt werden. Aller-
dings bedarf es hierzu einer hauptamtlichen Begleitung durch ,hauptamtliche Nestge-
stalter” sowie der Schaffung eines ,nestwarmen Raums*“. AuBerdem kénnte der Einsatz
von ZeitSchenkern durch die Erhebung von ,Suche + Biete* der Familien zielorientierter
ausgerichtet werden. Eine digitale Losung gibt es durch die Plattform www.meine-
nestwaerme.de, welche weiter ausgebaut werden kann.

4.3.7 (Resilienz)Ausbildung

Die (Resilienz)Ausbildung ist intern Uber die Strukturen von nestwarme und selbst aus-
gebildete Trainer*innen bundesweit vernetzt. AuRerdem bestehen Kooperationen mit
externen Trainer*innen und Coaches sowie Bildungsinstituten, Stiftungen, Unterneh-
men und Krankenkassen.

Ziel der (Resilienz)Ausbildung betroffener Eltern(teile) ist es, deren Ressourcen ,positiv*
zu aktivieren, die Starken zu erkennen und nachhaltig zu férdern. Die Eltern tragen die
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flr sich gewonnenen Erkenntnisse ebenso wie die Sensibilisierung fur die Resilienz
anderer in das Familiensystem hinein. Peergroup-Treffen bieten darlber hinaus einen
Rahmen, um die Nachhaltigkeit des Trainings zu férdern.

Das Angebot der (Resilienz)Ausbildung wird durch das Modul der Resilienz-
Begleiter*innen weiter ausgebaut und mehr Familien angeboten. Es ermdglicht ausge-
bildeten Resilienz-Trainer*innen in acht bis zehn Einheiten Familien zum Thema Resili-
enz zu begleiten und sie zu befahigen, sich diesem Thema eigenverantwortlich zu wid-
men und die eigene Resilienz durch wirksame Methoden zu starken (Empowerment).
Dieses Skalierungsmodell bedarf noch weiterer finanzieller Férderung. Auerdem sollte
im nachsten Schritt ein Angebot der Resilienzférderung fur die Kinder und Jugendlichen
entwickelt werden.

4.3.8 Offentlichkeitsarbeit

Neben den unterstitzenden Angeboten flUr die Familien stellt auch die Informations-
und Offentlichkeitsarbeit einen bedeutsamen Ansatz von nestwdrme dar. Zielsetzung
ist dabei, verschiedenste Zielgruppen auf die besonders herausfordernde Lebenssitua-
tion von Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend er-
krankten Kind zu sensibilisieren. So konnten 2018 auf 73 eigenen oder fremd initiier-
ten Veranstaltungen und durch Ver6ffentlichungen allein in Printmedien mehr als vier
Mio. Menschen erreicht werden. An die Mitgestaltung eines jeden Einzelnen zu einer
inklusiveren Gesellschaft zu appellieren, steht dabei als Vision von nestwarme im Zent-
rum der Kommunikation.

Um breiter, direkter und individueller informieren zu kdnnen, bedarf es mehr Personals
und der Verstarkung eines Teams, das fur die Offentlichkeitsarbeit verantwortlich ist.
Aufgabe dieses Teams sollten die Lobbyarbeit, das Ausloten von Schnittstellen, aber
auch die Prasenz an relevanten Schnittstellen und die gezielte Sammlung von Informa-
tionen sein. Zielfokus sollte dabei das Aufzeigen von Bedarfen, aber auch von geeigne-
ten Lésungsansatzen sein.

4.4  Zusammenfassung der Ergebnisse aus dem Workshop zur Bestandsauf-
nahme

Nestwarme e. V. Deutschland bietet fur Familien mit schwer chronisch, unheilbar oder
lebensverklrzend erkrankten Kindern oder Jugendlichen verschiedene Unterstit-
zungsmoglichkeiten. Die Reflexion dieser Angebote im Rahmen des Workshops zur Be-
standsaufnahme zeigte die Leistungsmoglichkeiten, aber auch die Grenzen. Grenzen
resultieren insbesondere aus gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, unzureichender
Ausstattung (inkl. Finanzierung und Gewahrung) und Bedarfslagen, fur die noch keine
passenden Angebote zur Verflgung stehen. Daraus lassen sich nachfolgend aufgefihr-
te Weiterentwicklungsbedarfe im Unterstitzungssystem fur Familien mit einem chro-
nisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind ableiten, die zugleich



AnknUpfungspunkte fur die Konzeptionierung des anvisierten Leuchtturmhauses bie-
ten.

= Es besteht dringender Bedarf an Entlastungsmdglichkeiten flir die (alleinerziehen-
den) Eltern und Betreuungsmaoglichkeiten fur die Kinder bzw. Jugendlichen, damit
sich auch fur diese - oftmals alleinerziehenden - Eltern Chancen auf gesellschaftli-
che Teilhabe er6ffnen (z. B. fUr Mitwirkung in Vereinen, Teilnahme an Seminaren
zur Weiterbildung wie beispielsweise die (Resilienz)Ausbildung).

= Es besteht dringender Bedarf an Betreuungsangeboten, die es (alleinerziehenden)
Eltern mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverklirzend erkrankten
Kind ermdglichen, verlasslich berufstatig sein zu kdnnen.

» Es braucht Kurzzeitpflegeplatze, die eine (regelmafige) Auszeit ermoglichen. Kurz-
zeitpflege stellt ein wesentliches Instrument fir pflegende Angehdrige dar, die ein
pflegebedirftiges Familienmitglied zu Hause versorgen, indem hier der pflegebe-
durftige junge Mensch flir eine begrenzte Anzahl an Tagen vollstationar versorgt
wird.

= Es braucht Mdéglichkeiten der Verhinderungspflege und der Notfallpflege, wenn die
pflegenden (alleinerziehenden) Eltern selbst Vertretung brauchen, da sie selbst
krank sind, eine eigene gesundheitliche Mafnahme oder andere Grinde hierfur
vorliegen.

= Es braucht die Méglichkeiten eines teilstationaren Kinderhospizes, das regelmafiige
und in den familidren Alltag integrierbare Zeiten der Versorgung und Betreuung
Uber Tag und/oder GUber Nacht anbietet.

= Es braucht die leidensmindernden (palliativen) medizinischen und pflegerischen
Leistungen der padiatrischen SAPV, damit die jungen Menschen maoglichst in ihrem
familidaren Umfeld angemessen versorgt werden kdnnen und ihnen (weitere) Kran-
kenhausaufenthalte nach Moglichkeit erspart bleiben.

= Es braucht Einrichtungen und Konzepte, die auch jungen Menschen mit schweren
chronischen, unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankungen und kérperlichen
Beeintrachtigungen ein selbststandiges Wohnen aufierhalb des Elternhauses er-
maoglichen.

» Es bedarf der verstérkten Sensibilisierung und Qualifizierung von Arzt*innen und
Pflegepersonal fur die besondere Lebenssituation von Kindern und Jugendlichen
mit schweren chronischen, unheilbaren oder lebensverkiirzenden Erkrankungen
und deren Familien zur Entwicklung eines ganzheitlichen Blicks auf den jungen
Menschen, seine Eltern und die ganze Familie.

=  Wiulnschenswert ware der Ausbau von Pflegeberatungsgesprachen sowie ein syste-
matischer Erstbesuch durch Expert*innen und in Fortfihrung regelmaRige Hausbe-
suche durch Beratungs- bzw. Bezugsperson. Nestwarme strebt hierzu die Konzepti-
onierung und Implementierung der Rolle und Funktion eines Familien-
Gesundheitspartners an.



= Als alltagsnahe und auch im Rahmen der Selbsthilfe realisierbare Unterstitzungs-
maoglichkeit wird die gezielte Initiierung von Gelegenheiten zur Begegnung und An-
geboten zum Erfahrungsaustausch fur Eltern und Familien mit einem schwer chro-
nisch, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind oder Jugendlichen vorge-
schlagen.

= Deutlich wurde der Bedarf an Elternbildungsangeboten zur Unterstitzung der Rol-
lenklarung als (alleinerziehende) Eltern eines schwer chronisch, unheilbar oder le-
bensverkirzend erkrankten Kindes oder Jugendlichen.

Daruber hinaus bestehen aus Sicht von nestwarme eine Reihe von weiteren Entwick-
lungsbedarfen, die allerdings gesetzgeberische und fachpolitische Prozesse erfordern
und nicht mit der Konzeptionierung und dem Aufbau des Leuchtturmhauses beantwor-
tet werden kénnen. Im Sinne der Ergebnissicherung werden diese Aspekte hier lediglich
aufgefuhrt und damit fur die Weiterarbeit an anderer Stelle zur Verflgung gestellt.

Weiterentwicklungsbedarfe auf der Ebene von Ausstattung:
= Flexiblere Einsatzmoglichkeiten von Pflegekraften im hauslichen Umfeld

= Mehr Beziehungskontinuitat durch Familien-Gesundheitspartner oder dhnliche kon-
tinuierlich begleitende Personen

= Mehr rollstuhlgerechte RGume und Verkehrsmittel
= Bedarfsgerechtere Hilfsmittelversorgung

= Praxisnahe Regularien und leichtere Zugange zu Leistungen nach den Sozialge-
setzbichern

= Bessere personelle und finanzielle Ausstattung der inklusiven Kinderkrippe

= Mehr Begleiter*innen und Berater*innen im Rahmen des ambulanten Kinderhos-
pizdienstes

= Erweiterung des multiprofessionellen Teams und der finanziellen Mittel in der Bru-
ckenpflege

= Verbesserung der Rahmenbedingungen/Vertrage fur die ambulante Kinderkran-
kenpflege

= Ausbau des Angebots ZeitSchenker durch Gewinnung von Ehrenamtlichen und
hauptamtliche Begleitung (,hauptamtliche Nestgestalter®)

Weiterentwicklungsbedarfe auf der Ebene gesellschaftlicher Rahmenbedingungen:

= [nformation Uber und Sensibilisierung fur die Lebenssituation von Familien mit ei-
nem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkiirzend erkrankten Kind in der Of-
fentlichkeit

= Weiterentwicklung gesellschaftlicher Strukturen zu mehr Inklusion in Bildungsein-
richtungen, im sozialen Nahraum, in der Kommune etc.



5. Erkenntnisse aus den Expert*inneninterviews

Mit Hilfe der Expert*inneninterviews, die mit Schllsselpersonen in unterschiedlichen
Leistungsfeldern durchgeflihrt wurden, werden die Perspektiven auf die Unterstit-
zungsangebote flr Familien mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankten Kindern erweitert. Auf diesem Wege wurden Informationen zu Fallkonstella-
tionen und Bedarfslagen von potentiellen Vermittler*innen in Unterstitzungsangebote,
weiteren Helfer*innen sowie Kooperationspartner*innen eingeholt und die Informati-
onsbasis fur eine Bedarfseinschatzung bezogen auf das anvisierte Leuchtturmhaus
wurde verbreitert. Insgesamt konnten zehn Interviews mit Expert*innen aus verschie-
denen Bereichen der Pflege, der Gesundheit im weitesten Sinne sowie der Bildung und
Selbsthilfe gefuhrt werden. Im Einzelnen waren dies:

= Guter Start ins Kinderleben vertreten durch die koordinierende Familien-
Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin, Mutterhaus der Borroméaerinnen, Trier

= Kinderklinik Mutterhaus, Trier

= |nteressengemeinschaft der freiberuflich und/oder praventiv tatigen Kinderkran-
kenschwestern e. V. (IG KiKra)

= Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e. V. (BHK e. V.), Dresden
= Bunter Kreis Rheinland, Koblenz/Bonn

= Pflegestutzpunkt, Trier

=  Familienentlastender Dienst, Trier

= Selbsthilfegruppe AHC 18 Plus (Vorstandvorsitzender des Vereins und zugleich Va-
ter eines betroffenen Kindes)

= Treverer Schule (Férderschule), Trier
= Stadtjugendamt, Trier

Vorgesehen waren auch je ein Interview mit der Villa Kunterbunt sowie dem Sozialpadi-
atrischen Zentrum in Trier. Diese lieRen sich leider aufgrund innerinstitutioneller Grun-
de zum Zeitpunkt der Erhebung nicht realisieren. Da hier allerdings intensive Koopera-
tionen mit nestwarme bestehen, wurden diese Schnittstellen bestmdglich in der Ge-
samtauswertung berucksichtigt.

Fur die Auswahl der Interviewpartner*innen war die Frage leitend, wer bzw. welche In-
stitution bzw. welcher Dienst in unterschiedlichen Lebensphasen und Lebenslagen des
jungen Menschen wie auch der Familie mit diesen in Kontakt kommt. Dabei sollten
sowohl Institutionen und Dienste zu Wort kommen, die auf Grund des Pflegebedarfs
des Kindes/Jugendlichen quasi regelhaft und zielgruppenspezifisch mit den Familien in
Kontakt kommen, als auch solche, die eher in spezifischen Situationen und Konstella-
tionen und damit eher im Einzelfall in diesem Kontext tatig werden. Auf diese Weise
wurde erreicht, dass Perspektiven von unterschiedlichen Professionen eingeholt wer-



den konnten, die zugleich in unterschiedlichen Kontexten und Leistungsbereichen mit
den jungen Menschen und ihren Familien in Kontakt stehen.

Mit diesem Zugang geht einher, dass die Einschatzungen der Expert*innen auf einem
unterschiedlich breiten Erfahrungsspektrum mit der hier im Fokus stehenden Zielgrup-
pe beruhen. Neben der unterschiedlichen Haufigkeit des Kontakts werden die Ein-
schatzung aber auch dadurch gepragt, wie frihzeitig die jeweiligen Institutionen und
Dienste mit den Familien in Kontakt kommen und wie ausgepragt entsprechend Belas-
tungslagen in den Familien sind. So sind die Kinderklinik und der Bundesverband Haus-
liche Kinderkrankenpflege e. V. aufgrund ihres Aufgabengebietes bzw. ihrer Zustandig-
keit alltaglich mit der Behandlung, Pflege und Begleitung schwer chronisch, unheilbar
oder lebensverkurzend erkrankter Kinder beschaftigt. Dagegen kommen andere pflege-
rische Dienste eher punktuell mit diesen Familien in Kontakt. Entsprechend uUber die
Geburts- oder Kinderkliniken vermittelt, kommen die Familien auch mit den familien-
entlastenden Diensten oder dem Bunten Kreis i. d. R. zu einem frihen Zeitpunkt in
Kontakt. Der Pflegestitzpunkt scheint dagegen oftmals weniger als Unterstitzungs-
struktur im Blick zu sein. So wird von dort berichtet, dass hier haufig erst ein Kontakt
entsteht, ,wenn sie [die Familien] durch alle Maschen gefallen sind“. Damit sind vor
allem Familien gemeint, die die Pflege lange Zeit alleine Gbernommen haben und nun
an ihre finanziellen und personlichen Grenzen stofen.

DarUber hinaus ist zur Einordnung der Ergebnisse zu beachten, dass die getroffenen
Aussagen vor dem spezifischen ,Erfahrungsraum® der jeweiligen Profession und dem
Handlungsfeld der Interviewten sowie dem ortlichen Einzugsbereich (Stadt und Land-
kreis Trier) zu lesen sind. Die Interessengemeinschaft der freiberuflich und/oder pra-
ventiv tatigen Kinderkrankenschwestern e. V. (IG KiKra) und der Bundesverband Haus-
liche Kinderkrankenpflege e. V. (BHK e. V., Dresden) weiten den Blick auf die Landes-
und Bundesebene.

Der Fokus der Auswertung lag auf den relevanten Themen, die mehrfach und aus ver-
schiedenen Perspektiven angesprochen wurden. Diese werden erganzt durch spezifi-
sche Aspekte, die sich aus der Besonderheit der einzelnen Perspektiven ergeben. Ins-
gesamt war dabei ein exploratives Vorgehen leitend.

Die Interviews erfolgten telefonisch und orientierten sich an einem Leitfaden mit fol-
genden Fragen- und Themenkomplexen:

= Besonderheiten in der Lebenssituation der Familien

= Bedarfe der Kinder, Jugendlichen, Eltern und der Familie
= Zusammenarbeit mit den Eltern

= Kooperation mit relevanten Akteuren

=  Weiterentwicklungsbedarfe

Nachfolgend werden die Ergebnisse entlang dieser Themen zusammenfassend darge-
stellt.



5.1 Besonderheiten in der Lebenssituation der Familien

Unter dem Fokus der Lebenssituation der Familien wird in den Blick genommen, was
neben den ganz alltédglichen Anforderungen in der Bewaltigung des Familienalltags die
spezifische Lebenssituation dieser Familien ausmacht. Uber diese Betrachtung lassen
sich die besonderen UnterstUtzungsbedarfe der Familien mit chronisch schwer, unheil-
bar oder lebensverkirzend erkrankten jungen Menschen herauskristallisieren.

5.1.1 Die Pflegeleistung fiir das Kind als besondere Bewaltigungsanforderung fiir die
Eltern

In der Summe zeigen die Aussagen der befragten Expert*innen, wie die Lebenssituati-
on dieser Familien, die Gestaltungsmaoglichkeiten des Familienlebens und das Rollen-
geflge innerhalb der Familie von der Erkrankung des Kindes dominiert und beeinflusst
werden. Der intensive Pflege- und Betreuungsaufwand, den die Eltern selbst aufbrin-
gen, begrenzt zum einen die Moéglichkeiten fir die Eltern, einer Berufstatigkeit nachzu-
gehen. Die Vereinbarkeit von Familie und Beruf steht hier unter besonderen Vorzei-
chen. Damit einher gehen oftmals finanzielle Einbufien bzw. begrenzte finanzielle Mog-
lichkeiten, aber auch erschwerte Bedingungen fir einen Wiedereinstieg nach einer lan-
geren Pause der Berufstatigkeit. Darlber hinaus fuhren das Eingebundensein in die
Pflege des Kindes, die sténdige Aufsichts- und Interventionsnotwendigkeit sowie die
spezifischen Aufwendungen flr ein Unterwegssein mit dem Kind oftmals dazu, dass
diese Familien (zunehmend) sozial isoliert leben. Es fehlen sowohl Gelegenheiten als
auch zeitliche Spielraume, Begegnungsorte aufzusuchen, Freundschaften zu pflegen
und wie andere Familien aktiv am gesellschaftlichen, sozialen Leben zu partizipieren.
Hinzu kommt, dass Eltern oftmals nicht primar Eltern sind, sondern durch die Anforde-
rungen, die ein zu pflegendes Kind stellt, zunehmend die Rolle einer Pflegekraft Uber-
nehmen. Insbesondere soziale Isolation in Verbindung mit einer zunehmenden Rollen-
verschiebung zur Pflegekraft haben oftmals eine hohe psychische Belastung fir die
Eltern ebenso wie flr die Kinder (einschliefllich Geschwisterkinder) zur Folge. Gleich-
sam erfordert die Betreuung von chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkurzend
erkrankten Kindern und Jugendlichen in der Regel eine besondere Aufsicht, die Uber
das Ubliche Babysitting hinausgeht und in jedem Lebensalter erforderlich ist. Die (al-
leinerziehenden) Eltern erfahren somit auch mit alter werdenden Kindern nur bedingt
Erleichterungen und einen Zugewinn an Eigenstandigkeit und somit Freiraum flr eige-
ne Belange, wie es bei ,gesunden® Kindern der Fall ist.

Ist Familie in den westlichen Industriegesellschaften generell als Herstellungsleistung
anzusehen (auch bezeichnet mit ,Doing Family“), so stehen Familien mit einem schwer
chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind doch vor besonderen
Herausforderungen. Vor dem Hintergrund der je spezifischen Belastungskonstellatio-
nen muss jede Familie fUr sich und unter Berlcksichtigung der Bedurfnisse aller Fami-
lienmitglieder ein flr sie passendes Familien(organisations)modell finden. Damit sind
an diese Familien Uber die allgemeinen komplexen Bewaltigungsanforderungen an Fa-
milien in der heutigen Zeit hinaus hohe zusatzliche Anforderungen gestellt.



5.1.2 Zwischen Entlastung in der hduslichen Pflege und Familie als privatem
Lebensraum

Mehrfach wurden die besonderen Anforderungen an die Selbstorganisation dieser Fa-
milien anhand der Bedeutung einer 24-Stunden-Pflege im hauslichen Kontext be-
schrieben. Die dauerhafte Prasenz stellt mit der Zeit eine grofle Belastung fur die Fami-
lien dar. Die Familie ist praktisch nie unter sich und funktioniert in hohem Mafe
Lfremdbestimmt®. In der Regel sind auch die rdumlichen Kapazitaten nicht gegeben,
um einen zusatzlichen ,Pflegebereich” einzurichten, so dass eine solch intensive Form
der Unterstutzung durch Fachpersonal immer im privaten ,intimen“ Raum der Familie
stattfindet. Dies erfordert zugleich die standige Balance von Unterstitzung und Entlas-
tung einerseits und Erhalt eines geschutzten privaten Rickzugsraums andererseits.
Dieses Balancemanagement stellt eine weitere zusatzliche Anforderung dar, die bewal-
tigt werden muss. Die Expert*innen berichten, dass dies die Familien immer wieder an
ihre Grenzen bringt, so dass zum einen Unterstitzung aufgegeben wird, um mal wieder
unter sich sein zu kdénnen, zum andern die alleinige Ubernahme der Pflegeaufgaben
dann aber auch wieder zur Uberforderung und Uberlastung fiihren kann.

5.1.3 Besondere Anforderungen an die Ubergangsgestaltung bei altersbedingten
Statuspassagen

Aber auch Statuspassagen im Aufwachsen des Kindes, wie z. B. der Ubergang von der
Kita in die Schule, die fur alle Familien mit vielen Fragen und Sorgen einhergehen, stel-
len fur Eltern von Kindern mit schweren chronischen, unheilbaren und lebensverkur-
zenden Erkrankungen oftmals eine besondere Hurde dar. Bewahrte Alltagsstrukturen
und Lésungsansatze mussen fur den neuen Kontext Uberdacht und neu ausgelotet
werden. Dazu gehéren viele Fragen und Unklarheiten, die es zu klaren gilt. Der befragte
Vertreter einer Forderschule konnte hierzu aufzeigen, wie in meist mehreren Gespra-
chen, im Rahmen der Gutachtenerstellung, beim jahrlichen Tag der offenen Tur, ggf. bei
einer Hospitation 0.A. mit (der Leitung) der Férderschule Fragen und Unsicherheiten
besprochen werden kdnnen. Im Zuge eines solchen Klarungsprozesses kdonnen die
Eltern mehr und mehr Einblick in die unterrichtliche und therapeutische Férderung er-
halten und Vertrauen entwickeln. Eine solche Vorbereitung im Sinne des gemeinsamen
Auslotens von passenden Arrangements erscheint als ein wichtiger Beitrag fur eine
gelingende Ubergangsgestaltung.

5.1.4 Der Pflegebedarf eines Kindes als eine Bewaltigungsanforderung neben
weiteren Belastungsfaktoren

Besondere Herausforderungen stellen sich fur diejenigen Familien, die neben der Er-
krankung des Kindes noch weitere Belastungsfaktoren wie schwierige finanzielle Ver-
héltnisse, Arbeitslosigkeit, beengte Wohnverhaltnisse, Trennung/Scheidung oder auch
die besondere Belastung bis hin zur Traumatisierung von Geschwisterkindern zu bewal-
tigen haben. Dazu gehéren insbesondere auch Beeintrdchtigungen und spezifische
Belastungen in der Biografie und Lebenssituation der Eltern, die sich als besondere
Bewaltigungsanforderungen im familialen Alltag darstellen. Dies gilt insbesondere fur



Eltern mit psychischen oder Suchterkrankungen oder auch fur Eltern mit einer Beein-
trachtigung infolge einer schweren Erkrankung oder Behinderung. Die Kumulation von
Belastungen stellt die Selbsthilfekrafte der Eltern in besonderer Weise auf die Probe.
Dabei kdnnen die Eltern so an ihre Grenzen kommen, dass die Frage zu stellen ist, in-
wieweit sie (noch) ausreichend flr das Wohl und den Schutz des Kindes sorgen kon-
nen. Ein systematisches Clearing kann in diesem Fall dazu beitragen, die Bewalti-
gungsmaoglichkeiten und Grenzen aller Familienmitglieder sowie die Unterstitzungspo-
tentiale des familidaren Umfeldes auszuloten. Hierzu gehoéren sowohl die Fahigkeit und
Bereitschaft der Eltern ihre Kompetenzen hinsichtlich der notwendigen und zusatzli-
chen pflegerischen Aufgaben zu erweitern als auch die Entwicklung der nétigen Fein-
fuhligkeit, um die spezifischen Bedirfnisse des Kindes mit Pflegebedarf wahrzuneh-
men und adaquat darauf einzugehen, aber auch geeignete Wege des Umgangs mit der
eigenen Erschdpfung zu finden.

5.1.5 HKrankheit in das Leben integrieren - zur Bedeutung von Resilienz

Bei allen Herausforderungen, die sich an Familien mit einem schwer chronisch, unheil-
bar oder lebensverkirzend erkrankten Kind stellen, wurde in den Interviews auch deut-
lich, dass viele dieser Familien ihren Weg damit finden. Ein Interviewpartner brachte
dies mit der Aussage auf den Punkt: ,Ein gutes Leben ist trotz schlimmer Krankheit
maoglich“. Ein Mut machender Satz eines selbst betroffenen und fur andere Eltern en-
gagierten Vaters, der versichert, dass es eine Fahigkeit im Menschen gibt, die es er-
maglicht, Krisen im Lebenszyklus zu meistern und als Anlass fur Entwicklung zu nutzen,
bestenfalls jedoch unter Ruckgriff auf persénliche und sozial vermittelte Ressourcen.
Diese Resilienz gilt es zu starken und zu férdern.

5.2 Bedarfe der Kinder, Eltern und Familien

Neben der Beschreibung der Lebenssituation der Familien ist es fUr den Aufbau eines
differenzierten und systemisch verstandenen Versorgungsnetzwerkes wichtig, die Be-
darfe der einzelnen Familienmitglieder perspektivendifferenziert in den Blick zu neh-
men. Entsprechend wurde im Rahmen der Interviews differenziert nach den spezifi-
schen Bedarfen der Kinder, Eltern und der ganzen Familie gefragt.

5.2.1 Bedarfe der Kinder und Jugendlichen

Bezogen auf die Kinder und Jugendlichen ergaben sich aus den Interviews drei relevan-
te Aspekte:

Kinder und Jugendliche nicht auf die Erkrankung reduzieren

Insbesondere fur Kinder und Jugendliche mit einem hohen Pflegebedarf stellt sich die
Herausforderung, dass der Familienalltag stark von den Notwendigkeiten der Pflege
und Versorgung gepragt ist. Daraus resultiert die Gefahr, dass sich das Kind nur noch
als Patient*in wahrgenommen empfindet. Erkrankung und Pflege verdecken die Per-
sonlichkeit des Kindes bzw. Jugendlichen in seiner Gesamtheit. Hier gilt es den Blick zu



weiten und die Kinder als Kinder bzw. die Jugendlichen als Jugendliche und nicht als
Patient*innen anzusprechen, ihre subjektiven Bedlrfnisse wahrzunehmen und flr sie
geeignete und passende Erfahrungs- und Gestaltungsraume zu eréffnen.

Geschwisterkinder im Blick behalten

In Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkiurzend erkrankten
Kind stellt sich oftmals die Herausforderung, alle Kinder angemessen im Blick zu behal-
ten. Die Notwendigkeit intensiver Pflege und Versorgung fir ein Kind und die damit
einhergehende Sorge hat auch Auswirkungen auf die Geschwisterkinder. Oft stehen sie
mit ihren Bedurfnissen ,hinten an“ oder Ubernehmen die Rolle von Pflegenden mit Auf-
gaben, die nicht ihrem Alter entsprechen. Hier die nétige Balance in der Aufmerksam-
keit und Zuwendung fur alle Kinder zu finden, stellt eine besondere Anforderung an die
Erziehungskompetenz und -verantwortung der Eltern dar.

Teilhabechancen durch den Ausbau von inklusiven Angeboten erweitern

Zeichnet sich die Lebenssituation von Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar
oder lebensverkirzend erkrankten Kind wie oben skizziert durch (drohende) soziale
Isolation aus, so ist dem gegenuber zu stellen, dass Sport- und Freizeitangebote bisher
kaum darauf ausgerichtet sind, Kinder und Jugendliche mit (hohem) Pflegebedarf an-
zusprechen und aufzunehmen. Hier bedarf es der Offnung und Weiterentwicklung, um
(mehr) Inklusion zu erméglichen und damit die Teilhabechancen auch dieser Kinder
und Jugendlichen zu verbessern.

5.2.2 Bedarfe der Eltern

Die Bedarfe auf Seiten der Eltern sind sehr vielschichtig und kdénnen bislang - wie die
Interviewpartner*innen berichten - mit den vorhandenen Kapazitaten und Versor-
gungsstrukturen nur bedingt befriedigt werden.

Bessere Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf

Die Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf wurde von den Interviewpartner*innen
am haufigsten als spezifischer Bedarf der Eltern thematisiert. Durch den hohen Pflege-
aufwand, den die Eltern selbst aufbringen, sind die Moglichkeiten der Berufstatigkeit
begrenzt. Haufig ist nur ein Elternteil erwerbstatig, das andere Ubernimmt die Pflege.
Auch kénnen die Einschrankungen hinsichtlich der Verfugbarkeit und Flexibilitat fur die
berufliche Tatigkeit in Folge der Pflegeverantwortung dazu fuhren, dass sich Eltern eher
in prekaren Beschaftigungsverhaltnissen befinden oder sich mit diversen Jobs ,Uber
Wasser halten®. Jobverlust durch vermehrte Ausfalle wird ebenfalls als Phdnomen be-
schrieben. Eine besondere Zuspitzung der Situation ergibt sich fir Alleinerziehende.
Diese Schwierigkeiten hinsichtlich der eigenen Erwerbstatigkeit der Eltern fiihren nicht
selten zu finanziellen Engpassen, die zusatzlich belasten.

Die eingeschrankte Verfugbarkeit pflegender Eltern in der eigenen Erwerbstatigkeit ist
eng verbunden mit fehlenden oder eingeschrankten Betreuungsmaoglichkeiten fur Kin-
der mit schweren chronischen, unheilbaren oder lebensverklirzenden Erkrankungen.



Insbesondere eine Interviewpartnerin stellte dazu heraus, dass das deutsche Gesund-
heitssystem so konzipiert ist, dass bei Kindern die Eltern vollumfanglich fir die Versor-
gung ihrer Kinder verantwortlich sind. ,Fur Erwachsene gibt es andere Mdglichkeiten,
bei kleinen Kindern muissen die Eltern die Versorgung Ubernehmen. Sie haben keine
andere Moglichkeit. Es wird erwartet, dass die Eltern diese Pflege leisten.” Dies gilt be-
sonders flr Kinder im Alter bis zu drei Jahren. Eine integrative Kindertagesstatte bzw.
die inklusive Kinderkrippe stellt hier oftmals die erste Moglichkeit der verlasslichen
Betreuung und damit Entlastung fur die Eltern dar.

Als weiterer Ansatz zur UnterstUtzung der Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf
werden Ferienangebote genannt. Ferienangebote kdnnten fur die Kinder und Jugendli-
chen eine foérderliche Abwechslung zum Alltag und eine Gelegenheit darstellen, mit an-
deren Kindern und Jugendlichen in Kontakt zu treten. Auch béten sie fur die Eltern Ent-
lastung, indem sie fur die Eltern eine Pause und/oder die Moglichkeit eréffnen, ihrer
Berufstatigkeit auch in Ferienzeiten nachgehen zu kénnen. Hier fehlt es allerdings noch
an geeigneten Ferienangeboten fur Kinder und Jugendliche mit schweren chronischen,
unheilbaren oder lebensverkirzenden Erkrankungen.

Informationsbedarf ber Férdermdglichkeiten und familienunterstiitzende Leistungen

Am zweithaufigsten wurde der Informationsbedarf auf Seiten der Eltern zu Férdermdg-
lichkeiten und familienunterstitzenden Leistungen benannt. Die bestehenden Unter-
stutzungsmaglichkeiten flr Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder le-
bensverkirzend erkrankten Kind sind fur die Eltern und oftmals auch fir die Fachkrafte
schwer zu durchschauen. Hier fehlt es an zentralen Anlauf- und Beratungsstellen und
koordinierenden Kraften, die Uber Unterstitzungsméglichkeiten, aber auch die dazuge-
hérenden Zugangsvoraussetzungen und sonstigen zu beachtenden Bedingungen in-
formieren kbnnen. Bedeutsam ware dabei eine frihzeitige Information, bevor sich Kri-
sen in den Familien anbahnen oder gar zuspitzen.

Biirokratische Hiirden minimieren

Hieran schliefdt sich der Bedarf von Eltern an, birokratische Hirden insgesamt zu mi-
nimieren. Neben der Undurchsichtigkeit des Gesundheits- und Sozialleistungssystems
stellen eine grofle Formularflut, aufwendige Antragsverfahren nebst Ablehnungen und
Neubeantragungen, die das enge Zeitkorsett der Eltern zusatzlich strapazieren, eine
besondere Belastung dar. Auch wenn das Krankheitsbild eine langerfristige Behand-
lung bzw. kontinuierliche Therapien erfordert, lassen sich Krankenkassen meist nicht
auf mehrere Langverordnungen auflerhalb des Regelfalles ein. AuRerdem fliihren die
Anforderungen an die Verordnung dazu, dass die notwendigen Therapien (Ergotherapie,
Logopédie, (spezielle) Physiotherapie) von verschiedenen Arzt*innen verschrieben wer-
den mussen und oftmals die Eltern allein flr das Einholen der Rezepte Arzttermine ver-
einbaren mussen, die zu den reguldren Arztterminen und Therapiestunden dazu kom-
men und somit einen zusatzlichen Aufwand darstellen.



Leben lernen mit der Erkrankung des eigenen Kindes

SchlieBlich wird bezogen auf die Eltern der Bedarf beschrieben, die Erkrankung des
Kindes zu akzeptieren und die besonderen Bedarfe des Kindes bzw. Jugendlichen in
den Familienalltag integrieren zu lernen. Nicht selten gehen damit Angste einher, ,als
Eltern nicht gut funktionieren zu kénnen“. Psychologische Beratung oder auch die Mog-
lichkeit zum Gesprach mit einer entsprechend fachkundigen Person bieten hier einen
Rahmen, um sich mit der Erkrankung und den daraus resultierenden Fragen und Her-
ausforderungen an die Gestaltung des Familien- und Erziehungsalltags auseinander-
setzen zu kdonnen. Dazu gehort wesentlich, die Eltern dabei zu unterstitzen je fur sich
selbst und ihre Familie auszuloten, wie viel Unterstitzung sie bendtigen und wollen,
aber auch welche Unterstutzungsmoglichkeiten flir sie am passendsten sind, um ihr
Kind gut versorgen und als Familie in einen gelingenden Alltag finden zu kénnen. Eine
solche Beratung kann Eltern zugleich eine Entscheidungshilfe bieten, um die fur sie
angemessene Balance zwischen Unterstitzung und Selbsttun zu finden. Ein solches
Gesprachsangebot kdnnen beispielsweise die koordinierende Familienhebamme oder
Familien-Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger*in in der Geburtsklinik (Guter Start
ins Kinderleben) oder der Sozialdienst in der Kinderklinik bieten. Beide Zugange sind
allerdings an einen Klinikaufenthalt gebunden. Bedeutsam sind darlUber hinaus mog-
lichst niedrigschwellige Beratungszugange Uber den gesamten Krankheits- und Be-
handlungsverlauf, die auch die Méglichkeit einer aufsuchenden Beratung enthalten
sollten.

5.2.3 Bedarfe der Familie

Die Bedarfe, die sich bezogen auf die ganze Familie zeigen, ergeben sich - erganzend
zu den skizzierten Bedarfen bezogen auf die Kinder einerseits und die Eltern anderer-
seits - insbesondere aus der Fragestellung heraus, wie der Familienalltag mit einem
schwer chronisch, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind bzw. Jugendlichen
gelingend gestaltet werden kann. Besondere Herausforderungen stellen sich ange-
sichts drohender Verarmung in Folge von prekéaren finanziellen Situationen (insbeson-
dere fur Alleinerziehende). Die Interviewpartner*innen stellten im Blick auf die soziale
Teilhabe der Familien insbesondere Selbsthilfegruppen und Elternnetzwerke als wichti-
ge AnknuUpfungspunkte fir soziale Kontakte heraus. Darlber hinaus stellen der sich
zunehmend abzeichnende Mangel an Pflegekraften sowie infrastrukturelle Bedingun-
gen im landlichen Raum zu beachtende Rahmenbedingungen dar, die die Unterstit-
zungsmoglichkeiten begrenzen.

Mangel an Pflegekraften

Mehrfach wurde von den Interviewpartner*innen der Mangel an Pflegefachkraften als
besondere Herausforderung skizziert. So berichtet eine Interviewpartnerin, dass ein
Grofteil der Dienste auf Grund des Mangels an entsprechend qualifizierten Kinder-
krankenpflegekraften inzwischen Pflegekrafte mit anderem Schwerpunkt (insbesonde-
re Altenpflege) zurlickgreift, die entsprechend geschult und begleitet werden. Dennoch
kann vielerorts die eigentlich notwendige 24-Stunden-Pflege durch ambulante Pflege-



dienste nicht mehr vollumfanglich geleistet werden. Die Familien miUssen dann selber
»in die Bresche springen®.

Insbesondere im I&andlichen Raum wird die Schwierigkeit, eine ambulante Kinderkran-
kenpflege im erforderlichen Umfang in Anspruch nehmen zu kénnen, noch dadurch
verscharft, dass der mit der aufsuchenden Arbeit verbundene Fahraufwand besonders
hoch ist und nicht adaquat Uber die Kranken- bzw. Pflegekassen refinanziert werden
kann. Fur die Pflegedienste stellt sich somit eine doppelte Herausforderung, namlich
zum einen Uberhaupt genugend Pflegekrafte zu gewinnen, die fur die ambulante Inten-
sivpflege von Kindern adaquat qualifiziert sind, und zum anderen diese Leistung auch
ausreichend refinanzieren und damit den Pflegedienst selbst nachhaltig finanziell si-
chern zu kénnen. In dem Mafe wie die Pflegedienste selbst im Zuge dieser Entwicklun-
gen an ihre Grenzen kommen, verengen sich die Entlastungs- und Unterstlitzungsmaog-
lichkeiten fUr die Familien im hduslichen Umfeld im Blick auf die Pflege. Wie die Inter-
viewpartner*innen auch aus ihren eigenen Erfahrungen beschreiben, wird es zuneh-
mend schwieriger, dass dem Pflegebedarf des Kindes in angemessenem Umfang durch
entsprechende Pflegeleistungen entsprochen werden kann.

Aber nicht nur quantitativ, sondern auch qualitativ ist spezialisiertes Pflegepersonal
nicht ausreichend vorhanden, so dass Eltern aus Angst die Pflege ihrer Kinder selbst
Ubernehmen, da sie sie am besten kennen und erste Anzeichen beispielsweise flr
Krampfe oder Léhmungsanfalle u. A. selber am besten einschatzen kdénnen. Darlber
hinaus erfordert insbesondere die zeitlich umfangreiche Pflegearbeit im hauslichen
Umfeld, dass die ,Chemie“ zwischen Pflegekraft und Eltern passt. Bei zunehmend ge-
ringerer Verflgbarkeit von Pflegekraften werden allerdings auch die Auswahlmdglich-
keiten begrenzter. Auch hieraus kann sich fur die Eltern die Frage ergeben, ob sie sich
trotzdem auf die Pflegekraft einlassen oder doch mehr Pflegearbeit selbst Uberneh-
men. Die Ubernahme von (mehr) Pflegearbeit auf Grund fehlender geeigneter Pflege-
krafte bringt allerdings immer die Gefahr mit sich, dass die Eltern zu sehr an ihre Belas-
tungsgrenzen, moglicherweise bis zur Erschdpfung gehen.

Erreichbarkeit von unterstiitzenden Angeboten und fehlendes Versorgungsnetzwerk im
landlichen Raum

Insbesondere im landlichen Raum stellt die Erreichbarkeit von Einrichtungen flir diese
Familien eine besondere Herausforderung dar, vor allem wenn sie Uber kein Auto ver-
fugen bzw. kein Versorgungsnetzwerk vorhanden ist. Dies gilt umso mehr, als der 6f-
fentliche Nahverkehr in der Regel nicht Uber die notwendige Ausstattung zum Transport
von Kindern mit Rollstuhl und weiterem umfangreichen Versorgungsequipment verfugt.
Aus diesem Umstand ergeben sich zwei Bedarfe. Zum einen kdnnte die Erreichbarkeit
und Zuganglichkeit durch mehr zugehende Angebote verbessert werden. Zum anderen
kdnnte ein ,inklusiver“ Ausbau des OPNV-Netzes einen Beitrag dazu leisten, dass diese
Familien mobiler werden kdnnen - nicht nur bezogen auf unterstitzende (professionel-
le) Angebote, sondern auch allgemein hinsichtlich ihrer sozialen und gesellschaftlichen
Teilhabe.



5.3  Zusammenarbeit mit den Eltern

Aus den Erfahrungen der Interviewpartner*innen zur Zusammenarbeit mit den Eltern
ergeben sich Erkenntnisse, die wiederum flir eine gelingende Ausgestaltung von Ange-
boten bedeutsam sind.

5.3.1 Eltern als Expert*innen Ihrer Kinder wahrnehmen

Die Eltern entwickeln im Zusammenleben mit inrem Kind und im Verlauf der Pflege ein
umfangreiches und differenziertes Erfahrungswissen, das eine wichtige Ressource in
der Entwicklung passgenauer Ansatze der Unterstitzung, Behandlung und Begleitung
darstellt. Eltern werden aber auch gewissermafien notwendigerweise zu Expert*innen,
wenn die Diagnosestellung zu Auffalligkeiten schwierig und mihsam ist, wenn Informa-
tionen und Zugangswege zu unterstitzenden Angeboten wenig transparent sind oder
zu festgestellten Bedarfen keine passenden Angebote verflgbar sind. Immer dann,
wenn Eltern sich selbst auf den Weg machen, mit Selbstbewusstsein und Beharrlichkeit
nach Antworten und Lésungen suchen, werden sie mehr und mehr zu Expert*innen der
Erkrankung ihres Kindes. Fur eine gelingende Zusammenarbeit von Professionellen
und Eltern ist es vor diesem Hintergrund bedeutsam, das spezifische Expert*innentum
der Eltern anzuerkennen, an ihre Erfahrungen anzuschliefien und sie in ihrer Kompe-
tenz durch entsprechende (Fach)information und Erlduterung bzw. Anleitung zu unter-
stutzen. Hierzu bedarf es eines Dialogs auf Augenhdhe, der die je spezifische Expertise
(Fach- und Erfahrungskompetenz) wechselseitig anerkennt.

Besondere Herausforderungen an die Kommunikationskompetenzen aller Beteiligten
ergeben sich dabei nicht zuletzt aus dem leichteren Zugang zu Informationen auf dem
digitalen Weg. Kdnnen das Mehr an Information und auch die durch eigene Auseinan-
dersetzung gewonnene Information und Einschatzung einerseits Eltern darin unterstut-
zen, mehr Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung ihres Kindes zu gewinnen, so stellt
die Fulle an zuganglichen Informationen auch eine besondere Herausforderung dar.
Information muss gefiltert, gewichtet und fur die eigene Situation handhabbar gemacht
werden. Dazu gehért auch, mit den behandelnden Arzt*innen und Pflegekréften im
Dialog zu sein und madglichst ein gemeinsam getragenes Verstandnis hinsichtlich der
flr das eigene Kind geeigneten und bestmdglichen Behandlung und Pflege zu entwi-
ckeln. Erfahrungen des Nicht-Anerkannt- oder -Wertgeschatzt-Werdens auf Seiten der
Eltern und die Wahrnehmung, sich fir die eigene Fachkompetenz und berufliche Erfah-
rung rechtfertigen zu missen, auf Seiten der Arzt*innen und Pflegekréfte stellen be-
sondere Hurden in diesem Kommunikations- und Verstandigungsprozess dar.

5.3.2 Balance zwischen Entlastung und in Verantwortung bleiben

Eltern mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind
stehen hochkomplexen Anforderungen gegeniber. Ein angemessenes Maf3 an Entlas-
tung ist wesentlich, damit sie ihren Erziehungs- und Pflegeaufgaben maoglichst langfris-
tig gerecht werden konnen. Dabei kommt es aber darauf an, dass sie stets als Eltern in
der Verantwortung bleiben. Hierzu gehéren nicht zuletzt klare Absprachen zwischen



allen Beteiligten (Eltern, unterstitzende Familienangehdrige, Ehrenamtliche, Professio-
nelle), wer welche Aufgaben nicht nur in der Pflege, sondern auch im Familienalltag
insgesamt ibernimmt, sowie die regelmagige Uberpriifung, inwieweit diese zielfilhrend
wahrgenommen werden, fur die Familie insgesamt férderlich oder Anpassungen not-
wendig sind.

5.3.3 Spielraume fiir die Kommunikation mit Eltern in den Institutionen vorhalten

Fur die Integration von schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten
Kindern in (Regel)Institutionen, insbesondere Kindertagesstatten und Schulen bedarf
es hier entsprechender Personal- und Zeitressourcen, um nach Bedarf in engem Aus-
tausch mit den Eltern auftretende Fragen klaren und ggf. unterschiedliche geeignete
Losungsoptionen erproben zu kdnnen. Strukturell verankerte Informations- und Kom-
munikationswege erleichtern dabei die zeithahe Kontaktaufhahme und Verstandigung.
Diese kdnnen - wie der Interviewpartner aus der Férderschule beispielhaft berichtete -
vom immer bei dem*der Schiler*in befindlichen Mitteilungsheft, dem Hospitationsan-
gebot in Unterricht und Therapie, schnellen Gesprachsterminen bei Bedarf auch mit der
Schulleitung bis zum schulischen Runden Tisch mit allen an der Férderung und Betreu-
ung beteiligten schulischen Mitarbeiter*innen reichen.

5.4  Kooperation mit relevanten Akteuren

Wie bereits skizziert zeichnen sich Familien mit schwer chronisch, unheilbar oder le-
bensverkirzend erkrankten Kindern meist durch komplexe Unterstltzungsbedarfe aus,
die sich nicht nur aus dem spezifischen Pflege- und Behandlungsbedarf des Kindes,
sondern auch aus den damit einhergehenden Herausforderungen an die Eltern bezlg-
lich der Wahrnehmung ihrer Erziehungsverantwortung fir alle ihre Kinder und das Fa-
milienmanagement insgesamt unter den hier besonderen Anforderungen an die Ver-
einbarkeit von Familie, Pflege und Beruf ergeben. Angesichts des in Deutschland gege-
benen differenzierten Sozialleistungssystems mit unterschiedlichen Zustandigkeiten
ergibt sich bei komplexen Bedarfslagen in aller Regel die Notwendigkeit der Kooperati-
on von unterschiedlichen Professionen, Institutionen und Diensten. In der Zusammen-
schau lassen sich fur die hier im Fokus stehenden Familien insbesondere folgende
Professionen, Institutionen und Dienste hervorheben (keine abschlieRende Aufzah-

lung):

= Medizin mit unterschiedlichen Fachbereichen
= Pflegedienste

= Krankenkassen

= Medizinischer Dienst der Krankenkassen

= Jugendhilfe (Jugendamt als Offentlicher Trager und leistungserbringende Einrich-
tungen und Dienste)

= Sozialamt Eingliederungshilfe



= Anbieter von familienunterstiutzenden Diensten
= Beratungsangebote
= Kindertagesstatten und Schulen

Zum differenzierten Leistungssystem gehort, dass jeder Leistungsbereich und die hier
fUr unterschiedliche Bedarfslagen zustandigen Institutionen und Dienste einen je spezi-
fischen Auftrag und Zuschnitt und damit auch ein je eigenes fachliches und auftragsbe-
zogenes Profil haben. Ein funktionierendes Versorgungssystem zeichnet sich dadurch
aus, dass alle notwendigen Angebote bedarfsgerecht zur Verfigung stehen und so auf-
einander abgestimmt sind, dass fur die Familien ein Unterstitzungssystem entsteht,
das den spezifischen Bedarfen moglichst aller Familienmitglieder gerecht wird. Dies
erfordert Planung und Koordination sowohl auf der Ebene des Einzelfalls (Familie) als
auch fallibergreifend.

Wie die Interviews zeigen, bestehen in der Region Trier Kooperations- und Vernet-
zungsstrukturen, in die aber nicht alle hier Befragten gleichermafien eingebunden sind.
Wahrend die Interviewpartner*innen, die regelmafiig mit schwer chronisch, unheilbar
oder lebensverkirzend erkrankten Eltern zu tun haben, sich eher wechselseitig als Ko-
operationspartner benannt haben, sind diese bei denjenigen, die eher punktuell mit
diesen Familien in Kontakt kommen, weniger bekannt. Hier stellt sich zum einen die
Frage, wie im Bedarfsfall die passenden Ansprechpartner*innen gefunden und die We-
ge dorthin mdglichst einfach und niedrigschwellig zu finden sind. Zum anderen stellt
sich wie in allen Kooperations- und Vernetzungssystemen die Frage, wie die Zusam-
menarbeit im Einzelfall geférdert, das Wissen voneinander erleichtert und notwendige
Abstimmungsprozesse unterstitzt werden kdnnen. Neben einer deutlichen und trans-
parenten Profilierung der einzelnen Angebote, Institutionen und Dienste, die im Ge-
samtsystem der Unterstitzung von Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar
oder lebensverkurzend erkrankten Kind relevant sind, wurden in den Interviews Ansat-
ze benannt, die zum einen die Zusammenarbeit der Professionellen und zum anderen
die Zugangswege flr die Familien zu den Angeboten verbessern konnten. Schlieflich
wurden aber auch Schwierigkeiten im System beschrieben, fur die es noch Lésungsan-
satze zu entwickeln gilt.

5.4.1 Zum spezifischen Leistungsprofil der relevanten Akteure

Fur eine gelingende Kooperation der Akteure, die fur ein bestimmtes Handlungsfeld -
hier die Versorgung von Kindern mit schweren chronischen, unheilbaren und lebens-
verklrzenden Erkrankungen und die bedarfsgerechte Unterstitzung ihrer Familien -
bedeutsam sind, stellt das wechselseitige Wissen um die Moglichkeiten und Grenzen
jedes einzelnen Akteurs eine wichtige Grundlage dar. Im Rahmen der Interviews konnte
keine umfassende Profilierung vorgenommen werden. Es wurden aber Moglichkeiten
und Grenzen der Unterstitzung angesprochen.

Fur die Region Trier sind mindestens nachfolgend aufgefuhrte Institutionen und Diens-
te zentrale Elemente der Versorgungsstruktur.
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Abbildung: Institutionen und Dienste im Netzwerk fur chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankte Kinder und Jugendliche sowie deren Familien

Da es nicht méglich war, mit Vertreter*innen aller dieser Institutionen und Dienste ein
Interview zu flhren, kdnnen die Profile hier nur in ersten Ansatzen skizziert werden.
Verfugbare Interviewaussagen wurden hierzu durch allgemeines Fachwissen und In-
formationen von einschlagigen Internetseiten erganzt.

Guter Start ins Kinderleben = Koordinierende Fachkraft in der Geburtsklinik (Fa-
milienhebamme oder FGKIKP)

= Systematisches Erkennen von Unterstutzungsbe-
darfen (unterstitzt durch den sogenannten LupE-
Bogen)

= Vertiefende Gesprache mit Eltern bei Bedarf

= Unterstutzung der Weiterleitung in unterstutzende
Angebote

= Gemeinsames (Ubergangs)Gesprach mit Nachsor-
geeinrichtungen/unterstitzenden Diensten maglich

= Ansprechpartner*in far Eltern (Sprechstunde, Kon-
taktaufnahme Uber Homepage)

= Leistung in der Regel auf Zeit des Klinikaufenthal-
tes (Schwangerschaft, Geburt, Wochenbett) be-

grenzt
Kinderklinik mit Kindersozial- = Begrenzt auf stationaren Aufenthalt
dienst und Begleitzimmer = Entwickelt im Blick auf Frihgeborene (Perinatal-

zentrum Level |) als Rahmen, um Eltern mit extrem
frih geborenem Kind in der Pflege anzuleiten und
so auf die Versorgung zu Hause vorzubereiten

= |n der Kinderklinik in Trier (Mutterhaus) stehen zwei
solcher Begleitzimmer zur Verfugung

= Finanzierung Uber Fallpauschalen




Sozialmedizinische Nachsorge
/ Villa Kunterbunt, anerkannte
Einrichtung des Bunten Krei-
ses (Dachverband)

Rechtsgrundlage: § 43 Abs. 2 SGB V
Anspruchsberechtigt: chronisch kranke oder
schwerstkranke Kinder und Jugendliche, die das
14. Lebensjahr und in besonders schwerwiegenden
Fallen das 18. Lebensjahr noch nicht vollendet ha-
ben

Leistung: Begleitung des Ubergangs von der Klinik

nach Hause (Vorbereitung der Ruckkehr, Schulung

von Eltern und Pflegedienst der Nachsorge, Aufbau
eines Helfer*innennetzes)

Leistung der sozialmedizinischen Nachsorge ist

bezogen auf ein Kind auf zehn Einheiten begrenzt,

Zugang Uber Case Management der Klinik

An sozialmedizinische Nachsorgeeinrichtungen sind

hohe Anforderungen gestellt:

o Leitung durch Vollzeitkraft

o Vorhalten eines interdisziplinaren Teams (Kin-
derkrankenpfleger*in, sozialpadagogische
Fachkraft, Facharzt*in fir Kinder- und Jugend-
medizin)

o Kooperationsvereinbarungen mit regionalen
Krankenhausern, die padiatrische, neuropadiat-
rische oder kinder-chirurgische Abteilungen be-
sitzen

Finanzierung durch die Krankenkassen ist nicht

auskdmmlich, weshalb Anbieter sozialmedizinischer

Nachsorge zu wesentlichen Teilen spendenfinan-

ziert sind

Sozialpadiatrisches Zentrum

Kernaufgabe: Friherkennung und Frihférderung
behinderter Kinder und von Behinderung bedrohter
Kinder

Schwerpunktsetzung: frihzeitige Erkennung, Férde-
rung und Behandlung von Entwicklungsstérungen,
drohenden Behinderungen und bestehenden Be-
hinderungen bei Kindern und Jugendlichen
Zielgruppe: Kinder und Jugendliche mit Auffalligkei-
ten in allen Entwicklungsbereichen, chronischen
Erkrankungen, Behinderungen und drohenden Be-
hinderungen (bis 18 Jahre)

Zugangsvoraussetzung in Rheinland-Pfalz: Uber-
weisung eines*r niedergelassenen Vertragsarz-
tes*arztin

Versorgungsstruktur in Rheinland-Pfalz: acht Sozi-
alpadiatrische Zentren mit angegliederten Fruhfor-
derstellen sowie insgesamt 27 AuBenstellen
Leistungen der Frihférderung werden unter einem
Dach in der Hand eines Tragers als Komplexleis-
tung erbracht

Interdisziplinare/multiprofessionelle Teams: Fach-
disziplinen der Kinderheilkunde, medizinische The-
rapie, Psychologie und Heilpadagogik/ Sozialpada-
gogik




PflegestUtzpunkt

Insgesamt 135 Pflegestutzpunkte in Rheinland-

Pfalz

Sind zentrale Anlaufstellen rund um die Pflege

Bieten auf Anfrage eine gemeinsame, unabhangige

und tragertbergreifende individuelle Pflegebera-

tung

Pflegeberatung wird haufig aufsuchend, in der

Hauslichkeit der betroffenen Personen durchge-

flhrt

Zentrale Aufgabe: gemeinsam mit dem hilfebedUrf-

tigen Menschen und dessen Angehdrigen einen in-

dividuellen Versorgungsplan erarbeiten

Betroffene entscheiden selbst, welche Angebote sie

in Anspruch nehmen mochten

Leistungsspektrum:

o Beratung/Information Uber alle Leistungsfragen
hinsichtlich SGB V und XI, Kassenleistungen in-
klusive das Ausfullen von Formularen sowie
Herantreten an andere Behérden

o Beratung in finanziellen Fragen, ,wie man sich
ein Netz aufbauen kann“

o Vermittlung zu anderen Diensten wie z. B. fami-
lienentlastende Dienste, integrative Kitas

o intensive Vorbereitung auf die Begutachtung
durch den MDK in mehrfachen Gesprachen mit
den Eltern

Ambulante Brickenpflege
(nestwarme)

Angebot fur Familien mit pflegeintensiven Kindern
auf dem Weg von der Klinik nach Hause
Aufeinander abgestimmtes Angebot von Pflege-,
Schulungs- und Beratungsleistungen

24 h-Behandlungspflege fur pflegeintensive Kinder
Kind und Familie sind rund um die Uhr medizinisch
und ambulant versorgt

Mindestens ein*e Eltern-
teil/Erziehungsberechtigte*r ist wahrend der Bru-
ckenpflege bei dem Kind vor Ort

Eltern und Kind bekommen ein Familienzimmer, so
dass die Eltern-Kind-Nahe immer gewahrt bleibt
Die Eltern steuern den Tagesablauf wie zuhause
und lernen ihn so selbststandig zu organisieren
Arztliche Begleitung durch Padiater*in der Kinder-
klinik in Abstimmung mit dem*der Kinderarzt*in
der Familie

Anleitung der Eltern zur intensivpflegerischen Ver-
sorgung des Kindes zu Hause

Beratung beim Aufbau der hauslichen Pflegestruk-
tur

Lotsenfunktion zu weiteren Unterstitzungsangebo-
ten fur die Eltern, Kinder und die ganze Familie
Palliativ-Begleitung moglich

Unterschied zu Begleitzimmern in Kinderklinik: El-
tern werden langer und intensiver begleitet, RGum-




lichkeiten sind hauslicher (kein Krankenhaus)

Kinderkrankenpflegedienste = Zielsetzung: Pflege und Begleitung von Kin-
dern/Jugendlichen mit schweren Erkrankungen
und/oder Behinderungen sowie ihren Fami-
lien/Bezugspersonen in der Entwicklung von
Selbstpflegekompetenzen und in der Gestaltung
von Normalitat im Alltag durch alle Lebensphasen
hindurch (BHK e. V.)

= Herausforderungen: fehlende Rahmenvertrage fur
dieses spezielle Pflegeangebot, Pflegefachkrafte-
mangel, generalisierte Pflegeausbildung, bei gro-
Sem Versorgungsgebiet i. d. R. keine auskdmmliche
Kostenerstattung fur Fahrzeit- und kosten.

Freiberufliche Gesundheits- = Aufsuchend tatig

und Kinderkrankenpfle- = |n der Regel im Rahmen des persdnlichen Budgets

ger*innen (GKiKra) tatig, kdnnen nicht mit den Krankenkassen abrech-
nen

= |m Rahmen der Frihen Hilfen (finanziert Gber Ju-
gendamt/Bundesstiftung Frihe Hilfen) insbesonde-
re in der Begleitung von Familien mit Fruhgebore-
nen und/oder Sauglingen mit Beeintrachtigungen
im Ubergang von der Klinik nach Hause tatig

5.4.2 Ansatze zur Verbesserung der Zusammenarbeit und der Zugangswege im
Versorgungsnetzwerk

Seitens der befragten Expert*innen wurden immer wieder Aspekte der Zusammenar-
beit und der Zugangsgestaltung zu Angeboten angesprochen. Damit wurden Hinweise
zur Verbesserung der Zusammenarbeit und der Zugangswege in das Unterstitzungs-
und Versorgungssystem gegeben, die insbesondere drei thematische Schwerpunkte
betreffen.

Arbeitskreise, Runde Tische und kollegiale Fallberatung als Unterstitzungsstruktur

In den vergangenen Jahren wurden - gewissermafien als Antwort auf ein zunehmend
ausdifferenziertes und zugleich zunehmend unubersichtlicheres Feld vielfaltiger Unter-
stlitzungsangebote - in vielen Handlungsfeldern Netzwerke sowie institutions- und pro-
fessionslbergreifende Arbeitsstrukturen entwickelt und aufgebaut. Gleichzeitig zeigt
sich immer wieder, dass im Blick auf spezifische Bedarfslagen und Zielgruppen - wie
beispielsweise Familien mit Kindern, die an einer schweren chronischen, unheilbaren
oder lebensverkirzenden Erkrankung leiden - die bestehenden Kooperations- und
Vernetzungsstrukturen nicht passen. Vielmehr bedarf es je nach Themenfeld immer
wieder anderer Zuschnitte bzw. es werden (noch) andere Akteure in der Zusammenar-
beit wichtig. Entsprechend lasst sich auch im Blick auf die hier im Fokus stehenden
Familien aus den Expert*inneninterviews der Bedarf ableiten, Kooperations- und Ver-
netzungsstrukturen mit den hier relevanten Akteuren im Bereich der Gesundheit, Pfle-
ge, Rehabilitation, Eingliederungshilfe und Kinder- und Jugendhilfe zu schaffen bzw. die



bestehenden entsprechend anzupassen. Aus den Erkenntnissen zu gelingender Koope-
rations- und Vernetzungsarbeit 1asst sich dazu als zentraler Gelingensfaktor hervorhe-
ben, dass es strukturell verankerte Orte gibt, an denen sich die relevanten Akteure re-
gelhaft treffen, sich wechselseitig (besser) kennenlernen und gemeinsam an anste-
henden Themen zur bedarfsgerechten Weiterentwicklung der Versorgungsstruktur ar-
beiten. Hierzu gehdren neben Fragen zur Angebotsweiterentwicklung wesentlich auch
Aspekte der (gelingenderen) Zusammenarbeit im Einzelfall (Klarung von Verfahrensfra-
gen, Ubergangsgestaltung bei einrichtungs- und trageriibergreifender Zusammenarbeit
etc.).

Den Anfang und Zugang in das Unterstiitzungs- und Versorgungssystem erleichtern

Die Feststellung, dass das eigene Kind schwer erkrankt ist, stellt fir Eltern eine beson-
ders herausfordernde Situation dar. Hier stellt sich die Frage, wie die Eltern méglichst
schnell und einfach den Zugang zu Information, Beratung und Unterstitzung finden. Im
Bereich der Frihen Hilfen gibt es hierzu inzwischen mehrjahrige Erfahrungen mit Lot-
sensystemen wie Guter Start ins Kinderleben. Von den Interviewpartner*innen wurde
beispielhaft aufgezeigt, wie solche Strukturen dazu beitragen kénnen, fur Eltern die
Zugange zu Information und Beratung zu erleichtern.

Zentrale Strukturelemente dieser Lotsensysteme sind das systematische Erkennen, auf
die Eltern zu und mit ihnen ins Gesprach gehen sowie das bedarfsorientierte Vermitteln
in passende Unterstitzungsangebote. Im Blick auf Eltern mit einem schwer chronisch,
unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind ware analog die Frage zu stellen, wo
die Eltern in der Regel erstmals von der Erkrankung ihres Kindes erfahren, welche Pro-
fession oder Institution systematisch mit ihnen in dieser Anfangssituation in Kontakt
steht und wie hier ein Lotsensystem implementiert werden kann. Zentrales Gelingen-
selement ist dabei eine koordinierende Fachkraft, die die Lotsenfunktion wahrnimmt
und den Ubergang in weiterfiihrende Hilfen begleitet. Hierzu ist erforderlich, dass diese
koordinierende Fachkraft in das Versorgungsnetzwerk flr die hier im Fokus stehenden
Familien eingebunden ist, fur die Kooperationspartner bekannt ist, aber auch ausrei-
chend bedarfsgerechte Hilfen zur Verflgung stehen, in die weitervermittelt werden
kann. Erganzend konnten hier auch Online-Strukturen zur Informationsweitergabe und
Beratung zielfuhrend sein (im Sinne von ,Wegweisern®).

Kontinuierliche Ansprechpartner*innen und Anlaufstellen Uber das gesamte Aufwach-
sen des Kindes

Wie aus den oben skizzierten Bedarfen der Eltern zu erkennen ist, stehen die Eltern von
schwer chronisch, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kindern oftmals mit
vielen Stellen in Kontakt. Auch gehen mit dem Heranwachsen des Kindes und den da-
mit verbundenen Entwicklungs- und Erziehungsanforderungen Veranderungen einher,
aus denen neue Fragen und Beratungsbedarfe resultieren. Ebenso kann sich die Not-
wendigkeit von Neujustierungen aus Veranderungen im Krankheitsverlauf oder auch im
Familiensystem ergeben. Vor diesem Hintergrund betonen die Interviewpartner*innen
die unterstltzende Funktion eines*r kontinuierlichen Ansprechpartners*in bzw. von



Anlaufstellen, an die sich die Eltern, ggf. auch die Kinder bzw. Familien, jederzeit wen-
den koénnen. Zentrale unterstitzende Faktoren stellen dabei die Kontinuitat der An-
sprechpersonen, aber auch die Offenheit flr alle Themen dar, die die Eltern (Kinder,
Familien) in Zusammenhang mit der Erkrankung des Kindes und den daraus resultier-
ten Herausforderungen an die Alltagsbewaltigung und Lebensgestaltung bewegen. Be-
deutsam ist, dass eine solche zentrale Anlaufstelle im regionalen Versorgungsnetzwerk
leistungsbereichslbergreifend kundig und gut vernetzt ist. So kann sie neben der indi-
viduellen Beratung auch als Lotse*in zu geeigneten Unterstltzungsangeboten tatig
werden. Darlber hinaus kdénnte eine solche zentrale Anlaufstelle auch Uber die regel-
mafig stattfindende Pflegeberatung hinaus ein Ort sein, an dem systematisch Informa-
tionen zu Bedarfslagen der Familien und der Passung des Hilfe- und Unterstitzungssys-
tems eingehen, in angemessener Weise aufbereitet und leistungsbereichstbergreifend
fUr Planungsprozesse (Jugendhilfe-, Sozial-, Gesundheitsplanung) mit dem Ziel der kon-
tinuierlichen bedarfsorientierten Weiterentwicklung des Versorgungssystems zur Verfu-
gung gestellt werden.

5.5 Weiterentwicklungsbedarfe

Im Rahmen der Expert*inneninterviews wurde explizit gefragt, welche Weiterentwick-
lungsbedarfe die Interviewpartner*innen im Blick auf die bestehenden Versorgungs-
strukturen flr Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankten Kind sehen. Hieraus ergab sich eine Reihe von Hinweisen. Diese wurden
mit den oben skizzierten Ergebnissen zur Bedarfslage der Kinder, Eltern und Familien
zusammengefuhrt. Daraus ergeben sich nachfolgend skizzierte Ansatze zur Weiterent-
wicklung des Unterstiitzungssystems.

Auferfamilidre Betreuungsangebote fir Kinder mit schweren chronischen, unheilbaren
und lebensverkirzenden Erkrankungen

Die Ergebnisse der Expert*inneninterviews zeigen ahnlich wie die in Kapitel zwei dar-
stellten Ergebnisse der Kindernetzwerk-Studie aber auch die Erfahrungen von nest-
warme, welch komplexen Alltag die hier im Fokus stehenden Familien - oftmals alleine
- zu bewaltigen haben. Nicht zuletzt der zunehmende Mangel an qualifizierten Pflege-
kraften und die fehlende Refinanzierung des Fahraufwandes fur die ambulanten Pfle-
gedienste stellen strukturelle Herausforderungen dar. Darlber hinaus bedarf es neuer
und/oder zusatzlicher (Betreuungs)Angebote zur Verbesserung der Vereinbarkeit von
Familie, Pflege und Beruf fur diese Familien. Angesichts gesellschaftlicher Versor-
gungsstrukturen und einem Leistungsrecht, das wesentlich auf einer méglichst durch-
gangigen Vollzeitberufstatigkeit basiert und Pflegeleistungen von Angehoérigen wenig
honoriert, gilt es die hotwendigen Voraussetzungen zu schaffen, dass auch (alleinerzie-
hende) Eltern mit pflegebedurftigen Kindern so erwerbstéatig sein kdbnnen, dass sie ein
auskdmmliches Einkommen erzielen kdnnen und Altersarmut nicht zwangslaufig vor-
programmiert ist. DarlUber hinaus sind auch die sozialen und gesellschaftlichen Teilha-
bechancen der (alleinerziehenden) Eltern von chronisch schwer, unheilbar oder lebens-
verklrzend erkrankten Kindern von bedarfsgerechten Betreuungsangeboten abhangig.



Um diesem Bedarf gerecht zu werden, braucht es Betreuungsangebote, die schwer
chronisch, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankte Kinder und Jugendliche ange-
messen pflegerisch versorgen kénnen und ihnen zugleich eine anregungsreiche forder-
liche Umgebung bieten. Analog der Grundpramissen der Kindertagesbetreuung braucht
es auch fur diese Kinder Angebote, die der Trias Betreuung, Bildung und Erziehung ge-
recht werden und zuséatzlich adaquate Pflegeleistungen erbringen kdnnen, dabei in
engem Austausch mit den Eltern stehen und eine Erziehungs(- und Pflege)partnerschaft
aktiv leben. Inklusive Kindertagesstatten kdonnen einen Teil dieses Bedarfes decken.
DarUber hinaus braucht es insbesondere im Blick auf Kinder mit intensivem Pflegebe-
darf Angebote, die eine Betreuung Uber ganze Tage, Uber Nacht oder auch Uber ein
Wochenende ermdglichen. Hinsichtlich Dauer und Haufigkeit sollte die Inanspruch-
nahme moglichst flexibel von den Eltern bzw. Familien gewahlt werden kdnnen. Ein
teilstationares Tages- und Nachthospiz fur Kinder und Jugendliche kénnte hierauf eine
Antwort sein.

Ein solches Angebot kann angesichts des wachsenden Mangels an Pflegekraften und
der zunehmend schwierigen finanziellen Situation von ambulanten Kinderpflegediens-
ten eine Entlastungsmaoglichkeit fur Eltern darstellen, die die aktuell bestehende Licke
in der professionellen Versorgung durch mehr Eigenleistung in der Pflege schlieflen. Ein
teilstationares Tages- und Nachthospiz fur Kinder und Jugendliche kdnnte diesen Eltern
eine Entlastungsmaoglichkeit bieten, die von pflegenden Eltern systematisch eingeplant
werden kann. Auch fur Familien, denen die regelmafiige und dauerhafte Anwesenheit
einer (fremden) Pflegekraft im familidren Raum zu eng wird bzw. die familiare Intimitat
fehlt, kbnnten aufierfamiliare Angebote wie ein teilstationares Kinderhospiz ein wichti-
ges entlastendes und unterstutzendes Element in ihrem Versorgungsmodell darstellen.

Das Konzept der Ambulanten Briickenpflege um das Angebot eines Clearings erweitern

Die Ambulante Brickenpflege hat sich als ein Angebot zur Qualifizierung von Eltern fur
die Pflegeleistungen mit ihrem Kind und zur Begleitung des Ubergangs aus der Klinik
nach Hause profiliert. Nach entsprechenden Anfragen durch ein Jugendamt konnte die
Durchfiihrung eines Clearings in diesem Rahmen erprobt werden. Dabei geht es in Ein-
zelfallen um die Frage, ob die Eltern neben allen anderen Bewaltigungsanforderungen,
die sich in ihrer Lebens- und Familiensituation stellen, (noch) ausreichend Pflegekom-
petenz entwickeln und angemessen fur das Wohl ihres Kindes sorgen kdnnen. Flr ein
solches Clearing bedarf es der systematischen Beobachtung und Einschatzung ge-
meinsam mit den Eltern bei gleichzeitiger Anleitung und sich Erproben in der neuen
Rolle als pflegende Eltern. Dies kann im Rahmen der Ambulanten Brickenpflege geleis-
tet werden. Das Angebot eines solchen Clearings wurde bereits im Verlauf der Studie in
das Konzept aufgenommen. Die personelle Ausstattung wurde hierzu angepasst, indem
das Team durch eine Fachkraft mit sozialpddagogischer bzw. Jugendhilfekompetenz
erweitert wurde. Auflerdem bedarf es in diesen Fallen einer engen Zusammenarbeit mit
dem Jugendamt. Entsprechende Vereinbarungen hierzu werden getroffen.



Case Management und Ubergangsbegleitung als Unterstiitzung und Entlastung der
Eltern auf dem Weg zu dem fiir sie und ihre Familien passenden und bedarfsgerechten
Modell der Versorgung

Familien mit einem schwer chronisch, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten
Kind befinden sich in der Regel in komplexen Belastungssituationen und haben ent-
sprechend oftmals Anspruch auf mehrere Hilfen aus unterschiedlichen Leistungsberei-
chen. Allerdings sind die vielfaltigen Moglichkeiten, die in den Sozialleistungsgesetzen
enthalten sind, (nicht nur) fir Eltern schwer zu durchschauen. AufRerdem sind damit
meist unterschiedliche Zugangs- und Beantragungswege verbunden, die flr die Fami-
lien haufig sehr aufwendig sind. Zudem gilt es die verschiedenen Hilfen aufeinander
abzustimmen und zu koordinieren. Hier kdnnte ein*e Case Manager*in hilfreich sein,
der/die das Sozialleistungssystem Uberblickt. Dabei ist bedeutsam, dass eine solche
Person bzw. Stelle samtliche Sozialgesetzbicher (I bis XlIlI) und die darin enthaltenen
Anspriche kennt, die fUr die hier im Fokus stehenden Familien relevant sind, und zwar
sowohl fur die betroffenen Kinder als auch fir deren Eltern und Geschwister. Neben der
Information und Beratung zu den Anspriichen gegenuber den verschiedenen Leistungs-
tragern konnte/sollte mit dem Case Management auch die Aufgabe der Koordination
und Abstimmung der Unterstutzungsleistungen zwischen allen Beteiligten verbunden
sein. Hierzu kann auch eine Vermittlungsfunktion gehéren, wenn Unzufriedenheit mit
einer Leistungserbringung entsteht, Hilfen nicht mehr passend erscheinen oder auch
neue bzw. veranderte Bedarfe eine Neujustierung erfordern. Letztlich geht es um eine
Begleitung und Unterstltzung der Familie, damit diese ein flr sie passendes Familien-
und Versorgungsmodell findet, das moglichst den Bedurfnissen aller Familienmitglieder
angemessen gerecht wird. Solche Anséatze der individuellen Planung und Hilfesteue-
rung finden sich in der Kinder- und Jugendhilfe in der Hilfeplanung gem. § 36 SGB VII|,
in der Teilhabeplanung gem. § 19 SGB IX oder auch in der regelmafiig stattfindenden
Pflegeberatung. Diese gilt es in einem leistungsbereichstbergreifenden individuellen
Planungs- und Steuerungsprozess zusammenzufihren. Geeignete Handlungsansatze
hierzu sind noch zu entwickeln.

Verbesserung der Teilhabeméglichkeiten durch inklusive Freizeitangebote und Aktivita-
ten

Wie oben aufgezeigt, werden die Teilhabechancen von schwer chronisch, unheilbar
oder lebensverkurzend erkrankten Kindern und ihren Familien u. a. auch durch das
Fehlen von inklusiven Angeboten im Bereich der Freizeit, des Sports und sonstiger so-
zialer und gesellschaftlicher Felder begrenzt. Dieser Situation gilt es gezielt durch eine
Angebotsentwicklung unter den Pramissen der Inklusion entgegenzuwirken. Hierzu ge-
horen Begegnungsmoglichkeiten sowie Gelegenheiten selbst aktiv zu werden, sei es im
kulturellen, sportlichen oder musikalischen Bereich.



6. Auf dem Weg zum Leuchtturmhaus

In der Zusammenschau der Ergebnisse aus den unterschiedlichen Erhebungszugangen
der Studie zeigen sich eine Reihe von Entwicklungsthemen bezogen auf die Lebenssi-
tuation von Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkurzend
erkrankten Kind. Leitend ist dabei die Frage, was es braucht, damit auch diese Fami-
lien und jedes der Familienmitglieder angemessen am sozialen und gesellschaftlichen
Leben teilnaben kénnen und trotz aller Herausforderungen und Belastungen im Alltag
das familidre Miteinander gelingen kann, Beziehungen tragen und flr alle Beteiligten
féorderlich sind. Bezogen auf die Potentiale des anvisierten Leuchtturmhauses sollen
hier insbesondere folgende Entwicklungsthemen aufgegriffen werden:

Es braucht Begleitung in den Ubergéngen. Mit der Ambulanten Briickenpflege konn-
te bereits ein Angebot zur Begleitung des Anfangs implementiert werden, namlich
wenn die Familiensituation mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensver-
kirzend erkrankten Kind neu entstanden ist. Die Ambulante Brlckenpflege bietet
hier fachliche Begleitung im Ubergang von der Klinik nach Hause, indem sie die EI-
tern in der Rollenklarung, Qualifizierung und Neu-Organisation des Familienalltags
unterstiitzt. Ubergangssituationen entstehen auch im Zuge der Aufnahme in Kinder-
tagesbetreuung und von dort in die Schule. Diese Ubergénge werden in der Regel
von den Kindertageseinrichtungen und der Schule begleitet. Auch gewinnt die
Ubergangsbegleitung in diesen Institutionen zunehmend an Bedeutung und konkre-
tisiert sich in einer entsprechenden Konzeptentwicklung. Bisher wenig im Blick ist
der Ubergang von Jugendlichen mit Pflegebedarf in das Erwachsenenalter und die
Verselbststandigung aus der Herkunftsfamilie. Hier fehlt es bislang an Konzepten
und entsprechenden Angeboten, die es jungen Menschen mit chronisch schweren,
unheilbaren oder lebensverkiirzenden Erkrankungen ermdéglichen, altersgemaf Au-
tonomie zu erweitern sowie selbststandiges Wohnen und Leben zu erproben. Dazu
gehort wesentlich auszuloten und zu erfahren, welche Unterstlitzung sie brauchen
und in welcher Form und Intensitat sie diese winschen.

Es braucht auferfamilidre Betreuungsmoglichkeiten, die den Eltern Entlastungs-
maoglichkeiten im Alltag bieten, soziale und gesellschaftliche Teilhabemdoglichkeiten
erdffnen sowie die Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf unterstiitzen. Dies
gilt in besonderem Mafle fur alleinerziehende Eltern. Winschenswert wére in die-
sem Zusammenhang ein teilstationares Tages- und Nachthospiz, das regelmaRige
und in den familidren Alltag integrierbare Zeiten der Versorgung und Betreuung bie-
tet. Es braucht darlber hinaus bzw. im Rahmen dieses teilstationaren Hospizes
auch Méglichkeiten der Kurzzeit-, Verhinderungs- und Notfallpflege.

Es braucht Elternbildungs- und Elternberatungsangebote, die auch die spezifischen
Rollenanforderungen an pflegende Eltern aufgreifen und auf die Starkung ihrer
Resilienz ausgerichtet sind. Dazu gehdéren auch Mdéglichkeiten des Erfahrungsaus-
tauschs fur Eltern und Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder le-



bensverkirzend erkrankten Kind sowie Gelegenheiten zur Initiierung und Starkung
der Selbsthilfe.

= Die Teilhabemdglichkeiten von Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar
oder lebensverklrzend erkrankten Kind werden unter anderem durch das Fehlen
von inklusiven Freizeit- und Begegnungsmaéglichkeiten begrenzt. Hier Verbesserun-
gen zu schaffen, ist eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Entsprechend der Aus-
richtung und Zielsetzung von nestwarme stellt sich die Frage, wie aus der Beglei-
tung der Familien heraus und/oder im Kontext der Offentlichkeitsarbeit Impulse fiir
inklusive Events und Aktivitaten gesetzt werden kénnen.

= Es braucht eine kontinuierliche Begleitung der Eltern und Familien beispielsweise
durch regelmaRige Pflegeberatungsgesprache oder systematische Erstbesuche und
regelméafRige Hausbesuche durch professionelle Beratungspersonen, die als konti-
nuierliche Ansprechpersonen und Anlaufstellen Uber das gesamte Aufwachsen der
jungen Menschen fungieren kdnnen. Dabei geht es auch um die Wahrnehmung ei-
ner Lotsenfunktion mit dem Ziel, die Zugange zu Information und unterstitzenden
Angeboten zu erleichtern, gemeinsam fur die individuelle Situation passende Ange-
bote auszuwahlen und die Ubergange in und zwischen Angeboten zu begleiten. Be-
deutung gewinnt dieser Bedarf insbesondere vor dem Hintergrund, dass mit dem
Heranwachsen der Kinder und den damit einhergehenden Veranderungen bezlg-
lich Erziehung und Entwicklung sowie Veranderungen im Krankheitsverlauf immer
wieder Neujustierungen im Unterstitzungssystem erforderlich werden kénnen. In
diesem Zusammenhang ware auch ein Case Management hilfreich, das sektoren-
Ubergreifend Unterstitzungsmaoglichkeiten und Angebote kennt, diese koordinieren
und deren Verbindung hin zu einem fur die einzelne Familie passenden Hilfesetting
moderieren kann.

= Die Unterstitzungsbedarfe von Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar
oder lebensverkurzend erkrankten Kind sind in der Regel komplex. Dabei gilt es alle
Familienmitglieder und alle Lebensbereiche im Blick zu behalten. Bedarfsgerechte
Angebote begrenzen sich entsprechend meist nicht auf einen Leistungsbereich.
Vielmehr erfordern bedarfsgerechte Unterstiitzungssettings ein sektoren- und leis-
tungsbereichsibergreifendes Zusammenwirken. Damit dieses gelingt, braucht es
regionale Netzwerk- und Kooperationsstrukturen, die einen besonderen Fokus auf
die Bedarfe von Familien mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankten Kindern legen und die Zusammenarbeit der in diesem Feld tatigen Ak-
teure fordern.

Die skizzierten Weiterentwicklungsbedarfe sind auf unterschiedlichen Ebenen angesie-
delt und zielen in der Zusammenfihrung auf die Verbesserung der Unterstitzungs-
strukturen fUr Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkurzend
erkrankten Kind. Dabei gilt es zugleich zu beachten, dass die tatsadchlichen Unterstut-
zungs- und Entlastungsbedarfe der einzelnen Familien sehr unterschiedlich ausgepragt
sein kdnnen. Um insgesamt zu einer bedarfsgerechten und passgenauen sowie Selbst-
hilfe und Resilienz starkenden Unterstlitzung der einzelnen Familie zu kommen,
braucht es darum entsprechend elastische, flexibel nutzbare und auch variabel kombi-



nierbare Angebote. Hierauf zielt das von nestwarme anvisierte Leuchtturmhaus als Er-
ganzung zu den bereits bestehenden Angeboten von nestwarme sowie weiteren Anbie-
tern in der Region.

Nachfolgend werden die aufgefihrten Entwicklungsthemen naher erlautert und maogli-
che Antworten hierauf im Rahmen des Leuchtturmhauses skizziert. AbschlieRend wird
aufgezeigt, wie das Leuchtturmhaus Raum schaffen kann, um mit geeigneten Angebo-
ten auf die skizzierten, bislang noch ,unbeantworteten“ Unterstitzungsbedarfe von
Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklirzend erkrankten
Kind in der Region Trier zu reagieren und neue Moglichkeiten zu eréffnen.

6.1  Entwicklungsthema ,Ubergiange“ - Mdglichkeiten des selbststandigen Woh-
nens flr junge Menschen auflerhalb des Elternhauses

Im Zuge des medizinischen Fortschritts werden auch Kinder mit chronisch schweren,
unheilbaren oder lebensverklirzenden Erkrankungen &lter. Dies zeigt sich auch in den
eingangs dargelegten Befunden zum Anteil junger Menschen mit Pflegebedurftigkeit an
der jungen Bevllkerung insgesamt. So liegt ihr Anteil in der Gruppe der jungen Men-
schen im Alter bis zu 25 Jahren nur unwesentlich unter dem der Altersgruppe bis 15
Jahre (0,83 % versus 0,93 % ). In der Region Trier ist entsprechend davon auszugehen,
dass rund 1.000 junge Menschen im Alter bis zu 25 Jahren pflegebedirftig (mindes-
tens Pflegegrad 2) sind.

Auch chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankte Kinder haben ein
Recht auf Adoleszenz und damit auf Entwicklung zur Selbststandigkeit und Eigenver-
antwortung fur ihr Leben. Dazu gehort in ihrer spezifischen Lebenssituation, dass sie
lernen auch flr ihre Pflegeaufwendungen und die Gestaltung eines fur sie passenden
Alltags Verantwortung zu Ubernehmen. Dies umfasst, ein flr sie selbst geeignetes Le-
bensmodell hinsichtlich Unterstitzung in der Pflege und Versorgung sowie im Zusam-
menleben mit anderen Menschen herauszufinden. Damit einher geht die Notwendig-
keit, dass auch sie die zur Pubertat gehdrenden Abldseprozesse von ihren Eltern durch-
laufen, auch und gerade wenn diese zu einem wesentlichen Anteil die notwendigen
Pflegeaufgaben tbernommen haben.

Bislang gibt es hierzu noch kaum Angebote und keine systematische Ubergangsbeglei-
tung. Die jungen Menschen und ihre Familien sind in der Regel auf sich allein gestellt,
um alters- und entwicklungsgemafd das Eltern-Kind-Verhaltnis neu auszuloten. Dazu
gehort wesentlich den jungen Menschen zunehmende Autonomie zu gewahren und
Erfahrungsraume fur eine selbststandige Gestaltung des Alltags und eigenstandige
Versorgung zu erdffnen. Flr junge Menschen mit chronisch schweren, unheilbaren und
lebensverklrzenden Erkrankungen gehoért dazu immer auch die Sorge fur die notwen-
digen Pflegeleistungen und das selbstbestimmte Ausloten zwischen Selbst-Tun und
Inanspruchnahme von Unterstutzungsleistungen. Daraus ergeben sich Herausforde-
rungen sowohl fr den jungen Menschen hinsichtlich der Verantwortungsibernahme
fUr sich selbst als auch fur seine Eltern (Mutter, Vater) hinsichtlich der Verantwortungs-



abgabe und des Gewahrenlassens. Nicht zuletzt gibt das Erreichen der Volljahrigkeit
Anlass zur Auseinandersetzung mit den skizzierten Prozessen. Denn mit 18 Jahren
werden die jungen Menschen selbst antragsberechtigt flr die ihnen zustehenden Leis-
tungen und muissen entsprechend die hierzu notwendigen Entscheidungen treffen (ler-
nen).

Um einen begleiteten Lern- und Entwicklungsraum fur die jungen Menschen und ihre
Familien in diesem komplexen Klarungsprozess erméglichen zu kdnnen, ware hier ein
begleiteter Ubergang &hnlich der Ambulanten Briickenpflege zu Beginn der Erkrankung
far Familien mit Sduglingen und Kleinkindern winschenswert. In einem solchen Rah-
men kdénnten die jungen Menschen flr einen begrenzten Zeitraum und mit fachlicher
Begleitung erste Erfahrungen machen, Mdéglichkeiten ausloten und nachste Schritte
vorbereiten. Von Bedeutung ist dabei die spezifische Verbindung einer Wohnmaglich-
keit auRerhalb des Elternhauses mit einer flankierenden padagogischen und pflegeri-
schen, ggf. auch schulischen oder ausbildungsbezogenen Begleitung.

6.2 Entwicklungsthema ,Auflerfamilidre Betreuungsméglichkeiten“ - Implemen-
tierung eines teilstationaren Tages- und Nachthospizes fur Kinder, Jugendli-
che und ihre Familien

Die Ergebnisse der Studie zeigen deutlich, dass das bestehende Unterstitzungssystem
flr die Eltern und Familien von chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankten Kindern nicht ausreichend ist. Es fehlen insbesondere auferfamiliare, Gber
die Regelangebote von Kita und Schule hinausgehende, den Bedarfen dieser Kinder
und Jugendlichen angemessene Betreuungs- und Entlastungsangebote, die den Eltern
Freirdume fur soziale und gesellschaftliche Teilhabe sowie flir eigene Erholung bieten
und die Vereinbarung von Familie, Beruf und Pflege so unterstitzen, dass auch flr die-
se Eltern eine verlassliche Berufstatigkeit moglich wird. Dies gilt in besonderer Weise
fUr alleinerziehende Eltern.

Zusatzliche auferfamilidare Betreuungsmoglichkeiten kdnnten auch eine Antwort auf
das Dilemma bieten, das in den Befragungen bezogen auf die regelmafige und zeitlich
umfangliche professionelle hausliche Pflege (zum Beispiel durch den ambulanten Kin-
derkrankenpflegedienst) im privaten Lebensraum der Familie thematisiert wurde. So
berichteten mehrere Interviewpartner*innen davon, dass sich Eltern oftmals in dem
Spannungsfeld befinden, dass sie einerseits auf professionelle Unterstlitzung in der
Versorgung des Kindes angewiesen sind, die zeitlich umfangreiche Anwesenheit einer
Pflegekraft im familidren Nahraum aber als Einschrankung in der Privatsphare und der
familiaren Intimitat erlebt wird. Der Verzicht auf professionelle Entlastung zugunsten
familidrer Privatheit und Intimitat fihrt allerdings immer wieder zur eigenen Uberlas-
tung.

AuBerfamiliare Betreuungsangebote kénnten hier alternative Lésungsmodelle bieten.
Dabei kommt es darauf an, fir die Eltern eine Mdglichkeit der regelmafiigen und ver-
lasslichen Entlastung zu schaffen, die - wenn auch an einem anderen Ort stattfindend
- wie beispielsweise eine Kindertagesbetreuung systematisch in die familiare Alltags-



organisation eingebunden ist. Hierlber kbnnen Freirdume geschaffen werden, damit
die Eltern im Sinne der Resilienzférderung ihre Ressourcen flr die weitere Pflege und
Versorgung des Kindes aufrechterhalten und somit ihre Belastungs-Ressourcen-
Balance in einem moglichst langfristig tragfahigen Gleichgewicht halten kénnen. Dar-
Uber hinaus kénnen regelmafig nutzbare auferfamilidre Betreuungsangebote einen
Beitrag zur Verbesserung der Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf leisten und
somit die Moglichkeiten der Erwerbsbeteiligung fir diese Eltern verbessern. Schlieflich
kénnten auflerfamilidre Betreuungsangebote auch eine Antwort auf den zunehmenden
Fachkraftemangel im Bereich der ambulanten Kinderkrankenpflege darstellen, da hier
ein Team von Pflegekraften eine héhere Zahl an Kindern versorgen kénnte, Uber eigens
eingerichtete Fahrdienste Fahrzeiten der Pflegekrafte reduziert werden kénnten und
somit mehr Zeit fur die Pflege an sich eingesetzt werden konnte. Nicht zuletzt kdnnten
auBerfamiliare Betreuungsangebote auch Moglichkeiten der Kurzzeit- und Verhinde-
rungspflege schaffen sowie eine Versorgung bei Notsituationen in den Familien anbie-
ten, zum Beispiel wenn Eltern erkranken.

Da im Einzelnen die Entlastungs- und Unterstitzungsbedarfe der Familien sehr unter-
schiedlich gelagert sind, musste es unterschiedlich flexible, zuverlassige und einfach
abrufbare Betreuungskontexte geben. Dabei geht es sowohl um Maoglichkeiten der
Kurzzeitpflege als auch um Tages- oder Nachtbetreuung wie sie von teilstationaren
Kinderhospizen angeboten wird. Aber auch die Anregung aus den Ex-
pert*inneninterviews, Uber Formen von ,nachschulischer Betreuung nachzudenken,
kdnnte maoglicherweise in Verbindung mit einem teilstationaren Tages- und Nachthospiz
aufgegriffen werden. Ebenso stellen Ferienangebote fur die Kinder und Urlaubsangebo-
te auch fir die ganze Familie eine Form der auflerfamilidren Betreuung dar. Die aufier-
familidren Betreuungsangebote sollten zudem mit dem Angebot eines Fahrdienstes
(Bring- und Abholdienst flr die Kinder) verbunden sein, gerade auch vor dem Hinter-
grund der weiten Wege, die im landlichen Raum zu Uberwinden sind und damit einen
zu beachtenden Aufwand fur die Eltern darstellen.

Solche auerfamilidren Betreuungsmdglichkeiten zu schaffen, ist ein Kernanliegen an
die Entwicklung des Leuchtturmhauses. Ein teilstationares Tages- und Nachthospiz fur
Kinder, Jugendliche und ihre Familien kann die Antwort darauf sein, indem individuelle
Vereinbarungen zu Leistungen der Kurzzeit-, Verhinderungs- und Notfallpflege getroffen
werden. So kann das teilstationare Tages- und Nachthospiz als regelmaRiger Aufent-
haltsort fir die Kinder die Familie in der Tages-, Nacht- oder Wochenendpflege entlas-
ten. Uber vereinbarte regelméaRige Nutzungszeiten des teilstationdren Hospizes hinaus
besteht zudem die Moéglichkeit einer temporaren Versorgung des Kindes in Notsituatio-
nen oder bei kurzfristigen Anlassen.

Damit das Angebot des teilstationdren Tages- und Nachthospizes als regelmafig nutz-
bare Unterstutzungsstruktur in den Familienalltag integriert werden kann, ist eine aus-
reichende Wohnortnadhe wichtig. Erfahrungsgemafd wird dies bei einer maximalen An-
fahrtszeit von einer Stunde erreicht. Nach Moéglichkeit sollte alternativ zum Bringen und
Holen durch die Eltern ein Fahrdienst bzw. die Mdglichkeit eines Krankentransportes
mit Pflege zur Verfugung stehen. Damit kann ausgehend von einem Standort des



Leuchtturmhauses in Trier angenommen werden, dass das teilstationare Tages- und
Nachthospiz flir einen Grof3teil der von nestwarme begleiteten bzw. in der Region Trier
lebenden Familien erreichbar ist.

6.3 Entwicklungsthema ,Elternbildungs- und Elternberatungsangebote“ - El-
ternbildungs- und Beratungsangebote mit parallelem Betreuungsangebot fir
die Kinder

Mit der Diagnose einer chronisch schweren, unheilbaren oder lebensverkirzenden Er-
krankung bei einem Kind stellen sich fir die Eltern viele Fragen rund um ihre Rolle als
pflegende Eltern und die Aufgabe, die Krankheit in das Familienleben zu integrieren
und dabei die Bedurfnisse aller Familienmitglieder im Blick zu behalten und angemes-
sen auszubalancieren. Elternbildungs- und Elternberatungsangebote kénnen hier einen
Rahmen bieten, in dem die Eltern sich alleine oder gemeinsam mit anderen Eltern mit
ihrer Rolle als pflegende Eltern auseinandersetzen und geeignete Wege zur Bewalti-
gung dieser Aufgabe suchen. Im Zuge des Heranwachsens der Kinder und der damit
einhergehenden sich verandernden Lebensbedingungen und Anforderungen kann es
notwendig werden, das einmal ,gefundene” Modell immer wieder zu Uberprifen und
anzupassen. Familie ist eine Herstellungsleistung, die immer wieder erneuert werden
muss, wie die Familienforschung es beschreibt. Diese Anforderung stellt sich fir Fami-
lien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind je
nach Krankheitsverlauf und damit einhergehenden Unwagbarkeiten in besonderer
Weise. Elternbildungs- und Beratungsangebote kdnnen hierzu einen Reflexionsrahmen
und Impulse bieten und so die Eltern in der Entwicklung und Fortschreibung eines fur
sie stimmigen Organisations- und Lebensmodells als Familie unterstitzen.

Grundsatzlich zeichnet sich die Eltern- und Familienbildung dadurch aus, dass sie stets
auf die Starkung der Resilienz und der Selbsthilfekrafte zielt. Entsprechend bietet die
Elternbildung und -beratung einen geeigneten Rahmen flir Angebote der Resili-
enz(Ausbildung) sowie weitere resilienzférdernde, aber auch Erziehungskompetenz
starkende Angebote. Da Elternbildung oftmals in Gruppenkontexten stattfindet, kbnnen
Uber diese Settings auch Begegnungsmoglichkeiten mit anderen Eltern geférdert und
Impulse zur Selbsthilfe gesetzt werden.

Damit die Eltern an solchen Angeboten teilnehmen kénnen, braucht es zeitlich parallel
dazu ein Betreuungsangebot fur das Kind bzw. die Kinder, und zwar sowohl fur das
erkrankte Kind als auch potentiell fur Geschwisterkinder ohne Erkrankung. Mit dieser
Option kann einer wesentlichen Zugangshirde zu solchen Angeboten entgegengewirkt
werden. Mit dem Leuchtturmhaus kénnen die rdumlichen Voraussetzungen hinsichtlich
Platz und Ausstattung geschaffen werden, damit solche Betreuungsangebote parallel
zu Elternbildungs- und Beratungsangeboten Uberhaupt umgesetzt werden kdnnen.



6.4 Entwicklungsthema ,Auf- und Ausbau inklusiver Freizeitangebote“ - Impulse
far inklusive Freizeit- und Begegnungsmaéglichkeiten

Die Teilhabechancen von schwer chronisch, unheilbar oder lebensverkirzend erkrank-
ten Kindern und Jugendlichen sowie ihren Familien sind u. a. durch das Fehlen von
inklusiven Angeboten im Bereich der Freizeit, des Sports und sonstiger sozialer und
gesellschaftlicher Felder begrenzt. So wiesen die Beteiligten an den Erhebungen mehr-
fach darauf hin, dass es an solchen Angeboten fehlt. Bestehende Sport- und Freizeit-
angebote sind vielfach nicht darauf ausgerichtet, Kinder und Jugendliche mit (hohem)
Pflegebedarf anzusprechen und aufzunehmen. Hinzu kommt, dass 6ffentliche Rdume
wie auch der offentliche Nahverkehr noch nicht hinreichend barrierefrei sind, so dass
Menschen, die auf einen Rollstuhl oder andere Hilfsmittel angewiesen sind, der Zugang
oftmals verwehrt ist. Schlieflich begrenzt haufig auch die finanzielle Situation der Fami-
lien ihre Moglichkeiten zur Teilhabe. In der Folge droht fir Familien mit einem chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind oftmals die soziale Isolation.
Dies gilt umso mehr angesichts der Veranderung von familidren und nachbarschaftli-
chen Formen des Zusammenlebens und der gesellschaftlichen Entwicklung zur Indivi-
dualisierung der Lebensgestaltung. Wechselseitige Unterstitzung und soziale Einbin-
dung ist nicht selbstverstandlich gegeben, sondern muss Uber entsprechenden Bezie-
hungsaufbau und Beziehungspflege weithin selbst erarbeitet und aufrechterhalten
werden. Dies gilt heute nicht mehr nur im stadtischen, sondern ebenso im landlichen
Kontext.

Der gezielte Aufbau von inklusiven Sport- und Freizeitangeboten kann einen Rahmen
schaffen, in dem Menschen zusammenkommen, sich kennenlernen und - bei entspre-
chender Passung - dann auch freundschaftliche und unterstlitzende Beziehungen
entwickeln kdnnen. Inklusive Freizeitangebote ermdglichen so nicht nur soziale Teilha-
be, sondern wirken auch sozialer Isolation entgegen, ermdglichen Erfahrungen der
Selbstwirksamkeit und ggf. auch Verselbststandigung, wenn Kinder und Jugendliche
alleine, ohne ihre Eltern daran teilnehmen kdnnen.

Die Foérderung von Inklusion und die Erméglichung von selbstbestimmtem Leben ist
eine zentrale Zielsetzung von nestwarme. Dazu soll Inklusion erlebbar werden. Inklusi-
on ist wie bereits aufgezeigt eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Nestwarme kann
hierzu durch die Anregung und Initiierung von Aktivitaten und Events Impulse setzen.
Unter dem Dach des Leuchtturmhaus sollen darum auch inklusive Freizeitangebote fir
Kinder, Jugendliche und die ganze Familie initiilert und angeboten werden, oder es wird
an solche an anderen Orten vermittelt.



6.5 Entwicklungsthema ,Auf- und Ausbau eines Lotsensystems - Koordinati-
on/Case Management als Lotsendienst und Anlaufstelle nach innen und au-
fen

Familien mit einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten
Kind befinden sich in der Regel in komplexen Belastungssituationen und haben ent-
sprechend oftmals Anspruch auf mehrere Hilfen aus unterschiedlichen Leistungsberei-
chen. Allerdings sind die vielfaltigen Mdglichkeiten, die in den Sozialleistungsgesetzen
enthalten sind, (nicht nur) fur Eltern schwer zu durchschauen. AufRerdem sind damit
meist unterschiedliche Zugangs- und Beantragungswege verbunden, die flir die Fami-
lien oftmals sehr aufwendig sind. Zudem gilt es die verschiedenen Hilfen aufeinander
abzustimmen und zu koordinieren. Eine zentrale Anlaufstelle, die Aufgaben der Koordi-
nation und des Case Managements sowie eine Lotsenfunktion Ubernimmt, wird hier
sowohl von Eltern als auch Fachkraften als ein hilfreiches und zielfiUhrendes Unterstut-
zungsangebot angesehen.

Lotsensysteme zeichnen sich dadurch aus, dass sie in einer systematischen und struk-
turierten Weise (Unterstitzungs)Bedarfe erheben, gemeinsam mit den Betroffenen,
hier den Eltern und ggf. den Kindern und Jugendlichen, konkretisieren und der Frage
nachgehen, ob und welches Angebot aus Sicht der Eltern und ggf. auch Kinder hilfreich
und zielfiihrend sein kénnte. AnschlieBend begleitet der/die Lots*in den Ubergang in
dieses Angebot je nachdem, wie viel Begleitung und Unterstltzung die Eltern bzw. die
Familie winschen. Dies kann von der alleinigen Weitergabe der Kontaktdaten zu dem
identifizierten Angebot bis zu der Vereinbarung eines ersten gemeinsamen Termins
reichen.

Damit ein Lotsensystem flir Familien mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensver-
kirzend erkrankten Kindern wirksam funktionieren kann, gilt es folgende Anforderun-
gen zu berUcksichtigen:

= Die Angebotsprofile aller relevanten Anbieter sind klar formuliert und bekannt.

= Bei jedem Anbieter gibt es definierte Ansprechpersonen, die sich fur bestimmte
Themen, Arbeitsfelder und auch Familien verantwortlich zeigen und an die sich
auch die Fachkrafte anderer Dienste wenden kdnnen. Die Wege der Kontaktauf-
nahme und Kommunikation sind geklart, transparent und leicht zuganglich.

= Die Zugangswege zu Information, Beratung und Angeboten sind den Familien be-
kannt. Erganzend hierzu bietet sich der Aufbau einer digitalen Datenbank bzw.
Plattform an, auf der alle Angebote in der Region Trier aufgelistet sind und die fir
Familien jederzeit und leicht handhabbar abzurufen sind.

= Darlber hinaus ware ein/eine Case Manager*in als zentrale*r Ansprechpartner*in
fr die Familien winschenswert. Mit dieser Funktion sollte eine langfristige und
kontinuierliche Begleitung der Familien verbunden sein.

Die Einrichtung eines ,Fahrdienstes” ware eine zusatzliche entlastende Dienstleistung
flr Familien, die nicht mobil sind bzw. weit entfernt wohnen, so dass sie zu den Ange-
boten gebracht werden kénnen. Dabei wird auch die Idee eines ,inklusiven UBER* ge-



auflert, d. h. Familien, die ein rollstuhltaugliches Fahrzeug haben, nehmen andere mit
bzw. kbnnen angesprochen werden; dazu gibt es eine einfache Regelung bzgl. Versi-
cherung, Gebuhr etc.

DarUber hinaus setzt ein Lotsensystem nicht nur eine umfassende Kenntnis der Ange-
bots- und Unterstitzungsstruktur vor Ort voraus, sondern bedarf auch des Wissens um
(sich verandernde) Bedarfe von Familien. Ein moéglicher Zugangsweg ware bspw., Fach-
krafte mit entsprechenden Instrumenten (leicht handhabbarer Fragebogen) auszustat-
ten, so dass im Rahmen der Pflegeberatungsgesprache mit den Eltern systematisch die
Aufmerksamkeit fur Veranderungen bzw. neue Bedarfe des gesamten Familiensystems
gescharft wird. Hieraus zu gewinnende Hinweise unterstitzen nicht nur die weitere
Pflege und Betreuung der Familie, sondern kénnten auch fur die Angebotsweiterent-
wicklung genutzt werden. Ein solcher Fragebogen oder Leitfaden sollte interdisziplinar
erarbeitet werden.

Die skizzierten Aufgaben des Case Management wie auch der Lotsenfunktion kdnnten
in der Rolle eines ,Familien-Gesundheits-Partners“ gebilndelt und auf der Basis der
Pflegeberatungsgesprache gem. § 37,3 Xl etabliert werden. In dieser Rolle kénnte auch
die Vernetzung mit den regionalen Anbietern, zum Beispiel in Form eines Runden Ti-
sches wahrgenommen werden. Auflerdem kdnnten Uber diese Rolle Méglichkeiten zur
Fallbesprechung und kollegialen Beratung geschaffen werden. Zudem koénnten die
+~Familien-Gesundheits-Partner eine Lotsenfunktion in das weitere Beratungssystem
Ubernehmen.

Indem eine solche Stelle im Leuchtturmhaus platziert wird, kann sie sowohl nach innen
als auch nach aufden als eine Plattform fir Information, Kommunikation und Koordina-
tion im Einzelfall wie auch in das Netzwerk hinein dienen.

6.6 Entwicklungsthema ,Weiterentwicklung der regionalen, sektoren- und leis-
tungsbereichslbergreifenden Netzwerk- und Kooperationsstrukturen

Netzwerkstrukturen und Kooperationen haben in verschiedenen Themen- und Hand-
lungsbereichen in den vergangenen Jahren an Bedeutung gewonnen. So gibt es inzwi-
schen bundesweit in allen Kommunen bzw. Jugendamtsbereichen Netzwerke Friher
Hilfen, die wichtige AnknUpfungspunkte auch fur alle Akteure bieten, die mit chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kindern und deren Familien in
Kontakt stehen. In Rheinland-Pfalz wurde daruiber hinaus in einer Reihe von Jugendam-
tern das Programm ,Familienbildung im Netzwerk“ umgesetzt, das wesentlich eine Pla-
nungs- und Netzwerkstruktur mit Akteuren der Familienbildung umfasst. Zielsetzung
dieses Programms ist es, Uber die Frihen Hilfen hinaus entlang des Aufwachsens der
Kinder bis zur Volljahrigkeit die familienunterstitzende soziale Infrastruktur bedarfsori-
entiert auf- und auszubauen.

Aus Wissenschaft und Praxis ist inzwischen bekannt, dass eine gelingende Koordinati-
on und Vermittlung auf der Ebene des Einzelfalls die Einbindung in ein kooperatives
Netzwerk braucht. Der systematische Aufbau von regionalen Netzwerk- und Kooperati-



onsstrukturen zielt entsprechend auf die fallboezogene sowie auf die fallibergreifende
Zusammenarbeit der relevanten Akteure. Zugleich bietet das gelingende Zusammen-
wirken in einem aufeinander abgestimmten Kooperationsnetzwerk einen foérderlichen
Rahmen flr ein zielfhrendes Lotsensystem, so dass die Familien mdglichst schnell
und mit wenig Aufwand die notwendige Hilfe und Unterstlitzung erhalten. Das Netzwerk
kann dariber hinaus einen geeigneten Rahmen fiir die regelméagige Uberpriifung der
Bedarfsgerechtigkeit und Passgenauigkeit des Angebotssystems sowie die Identifizie-
rung von Weiterentwicklungsbedarfen bieten. Fur den Aufbau und die Pflege eines re-
gionalen Netzwerkes braucht es institutionalisierte Orte sowie eine Informations- und
Kommunikationsstruktur, damit sich die relevanten Akteure - professionelle wie auch
aus dem Bereich der Selbsthilfe - wechselseitig kennenlernen und in regelmafigem
Turnus in einen zielorientierten Austausch treten kdnnen. In diesem Rahmen gilt es
eine Kooperationskultur zu entwickeln, die auf wechselseitige Unterstitzung und das
gemeinsame Engagement flr eine bedarfsgerechte Unterstitzung der Familien mit
einem chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind zielt.

Nestwarme ist Mitglied in den regionalen Netzwerken in der Region Trier und ist in viel-
faltige Kooperationsstrukturen eingebunden. In diesem Rahmen konnten gelingende
Erfahrungen hinsichtlich der Information und Kommunikation mit Netzwerkpartnern
gesammelt werden. Hieran kann nestwarme anschlieRen und zur Weiterentwicklung
der bestehenden Strukturen hin zu sektoren- und leistungsbereichsubergreifenden
Kooperations-, Vernetzungs- und Versorgungsstrukturen beitragen. So kann nestwarme
Erfahrungen und Erkenntnisse aus der Begleitung der Familien mit einem chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverklrzend erkrankten Kind hinsichtlich deren spezifi-
scher Lebens- und Versorgungssituation, aus denen sich Weiterentwicklungsbedarfe
bezlglich der Gestaltung der Zugange zu Hilfe- und Unterstlitzungsangeboten wie auch
Verbesserungsbedarfe im Zusammenwirken der relevanten Akteure ergeben, in die
Netzwerk- und Kooperationsarbeit einbringen. Diese kdnnen als Impulse fur die Weiter-
entwicklung der Strukturen und Handlungsanséatze genutzt werden.

6.7 Die Vision: Das Leuchtturmhaus

In der Zusammenschau der aufgezeigten Weiterentwicklungsbedarfe hinsichtlich der
Unterstltzungs- und Versorgungsstruktur fir Familien mit einem chronisch schwer,
unheilbar oder lebensverkirzend erkrankten Kind wird deutlich, dass es zum einen
eine Verbesserung der Zugange zu bedarfsgerechten Angeboten braucht, Hierzu kann
die Etablierung eines Lotsensystems und/oder von Case Management beitragen. Zum
anderen ergab die Studie, dass es in Ergdnzung zum bestehenden Unterstitzungs- und
Versorgungssystem weiterer Angebote insbesondere zur alltagsnahen Entlastung sowie
zur Ermoglichung sozialer Teilhabe auch fur pflegende Eltern sowie zur Begleitung von
Ubergangen insbesondere fiir junge Menschen in ein selbststéandiges Wohnen und Le-
ben bedarf. Diese zusatzlich notwendigen Angebote zeichnet gemeinsam aus, dass es
hierzu Raumlichkeiten auflerhalb des familidaren Kontextes braucht, die Uber die not-
wendige Ausstattung zur Pflege und Betreuung der chronisch schwer, unheilbar oder
lebensverklrzend erkrankten Kinder und Jugendlichen verfligen. Dies gilt flir das



6. Auf dem Weg zum Leuchtturmhaus

selbststandige Wohnen auflerhalb des Elternhauses ebenso wie flir das teilstationare
Tages- und Nachthospiz fur Kinder, Jugendliche und ihre Familien und auch fur die Be-
treuungsangebote, die parallel zu Elternbildungs- und Beratungsangeboten fur die Kin-
der und Jugendlichen notwendig sind, die flr diese Zeit nicht alleine zu Hause bleiben
kénnen. All diese Angebote sollen in dem anvisierten Leuchtturmhaus Platz finden.
Dabei gilt es Raumzuschnitte und Ausstattung so zu konzipieren, dass die Raumlichkei-
ten moglichst flexibel flr die benannten und auch die weiterhin sich entwickelnden
Angebote genutzt werden kdnnen. So kann mit schwankender Nachfrage nach dem
einen oder anderen Angebot besser umgegangen und die Auslastung der Raume leich-
ter erreicht werden.

Erganzend zu den Angeboten mit spezifischem Raumbedarf soll im Leuchtturmhaus
auch eine Anlaufstelle geschaffen werden, die in der skizzierten Weise eine Lotsenfunk-
tion wahrnehmen und/oder das Case Management fUr Einzelfalle Gbernehmen kann.
Diese Anlaufstelle kann sowohl intern von Familien und Fachkraften genutzt werden,
die an Angeboten im Haus teilnehmen oder aber von auflen nach Beratung und Unter-
stutzung anfragen. Zudem bieten Bildungs- und Beratungsangebote kontinuierlich Kon-
taktpunkte fur Eltern und erleichtern damit den Zugang zu Information, Beratung, Bil-
dung und Begegnung. Auch hierlber entsteht die Mdglichkeit der individuellen und be-
darfsorientierten l&ngerfristigen Begleitung der Familie.

Nachfolgende Grafik zeigt die Konzeptidee des Leuchtturmhauses eingebunden in die
regionalen Kooperations- und Vernetzungsstrukturen sowie als Erganzung der bereits
bestehenden Angebote von nestwarme auf einen Blick.

Kooperation und Vernetzung mit Akteuren der Gesundheits-, Eingliederungs-. Kinder- und Jugendhilfe und Pflege

Abbildung: Auf einen Blick: Das anvisierte Leuchtturmhaus mit hier konzeptionell verankerten Angeboten

im Kontext der bestehenden Angebots- und Vernetzungsstrukturen



Das Leuchtturmhaus ist eng vernetzt mit allen bereits bestehenden Angeboten von
nestwarme, die nach Bedarf miteinander kombinierbar sind oder aneinander anschlie-
3en kénnen, wenn sich Bedarfe entsprechend verandern. Die Kooperation der jeweils
verantwortlichen Fach- und Leitungskrafte, die Koordination und Abstimmung auch mit
der Familie sowie die Begleitung von Ubergéngen sind sichergestellt. So kdnnen fiir die
Familien maRgeschneiderte und an sich verandernde Bedarfe anpassungsfahige Hilfen
und Unterstlitzungsangebote gestaltet werden.

Das Leuchtturmhaus ist dartber hinaus ein Ort, an dem Inklusion erlebbar wird. Hierzu
bietet das Leuchtturmhaus unter seinem Dach inklusive Freizeitangebote fur Kinder,
Jugendliche und die ganze Familie an oder vermittelt an geeignete andere Orte. Dies
kénnen Angebote unter der Woche, am Wochenende oder in den Ferien sein. AufRer-
dem sind in FortfUhrung der inklusiven Kinderkrippe auch inklusive Betreuungsangebo-
te fur Schulkinder denkbar.

Ein solches Leuchtturmhaus muss eng vernetzt mit Akteuren der Gesundheits-, Kinder-
und Jugend- und Eingliederungshilfe sowie Pflege konzipiert und ausgestaltet werden.
Auf diese Weise kann das Leuchtturmhaus mit seinen einzelnen Angeboten gezielt an
die bestehende Hilfe- und Unterstitzungsstruktur aller relevanten Leistungsbereiche
anschliefen und die identifizierten Licken flllen (auflerfamiliare Betreuungsangebote,
Elternbildungs- und Beratungsangebote mit thematischem Bezug zu chronisch schwe-
rer, unheilbarer oder lebensverkirzender Erkrankung, inklusive Freizeitangebote, Lot-
sendienst etc.). Damit leistet das Leuchtturmhaus einen wesentlichen Beitrag zur Ver-
besserung der Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit einem chronisch
schwer, unheilbar oder lebensverklirzend erkrankten Kind sowie zur Starkung ihrer
Selbsthilfekrafte und Resilienz - gemaf dem Motto und der zentralen Zielsetzung von
nestwarme, Inklusion und selbstbestimmtes Leben zu erméglichen.
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