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Wir gestalten Gesellschaft

nestwarme wirkt seit 25 Jahren

Der Verein nestwarme e.V. Deutschland wurde 1999 in Trier von
Elisabeth Schuh und Petra Moske gegrtindet. Er ist heute ein bundes-

weit agierendes gemeinwohlorientiertes Sozialunternehmen mit einem
interdisziplindren Team von 80 Mitarbeitenden, 1.500 ehrenamtlich
Engagierten und einem europaischen Netzwerk im deutschsprachigen

Raum (D, L, A). nestwérme ist ein etablierter Anbieter innovativer,
differenzierter Unterstiitzungsangebote sowohl niedrigschwelliger als

auch hochprofessioneller Art fiir Familien in schwierigen oder heraus-
fordernden Lebenslagen, insbesondere mit schwerstbehinderten,
chronisch und lebensverklrzend erkrankten Kindern und Jugend-

lichen einschlieflich der Geschwisterkinder und

der pflegenden Angehdrigen.

2004 wurde die nestwarme gGmbH als 100%ige

Tochterfirma des Vereins gegriindet. Sie umfasst

einen der groBten ambulanten Kinderkranken-

pflegedienste in Rheinland-Pfalz und dem Saarland,

einen ambulanten Kinderhospizdienst sowie die

vom Land Rheinland-Pfalz geférderte Fachbe-

ratungsstelle fiir Eltern. In Trier griindete sie das Uberleitungsprojekt  Foto:
Ambulante Briickenpflege. nestwérme ist Tragerin der bundesweit (Fl’iit;:)'\fr?jke
ersten inklusiven Kinderkrippe und -tagesstatte (2007), deren weg-  Ejisabeth Schuh
weisendes Modell bundesweit inspiriert hat. (rechts)

Die bundesweite Beratungs- und Lotsenfunktion von nestwéarme
umfasst personliche Beratung zu Unterstitzungsmoglichkeiten,
Rechtsansprlchen und zur Antragstellung oder Koordination von
Hilfen. Darlber hinaus wurden analoge und digitale Préaventionskurse
zur Starkung der Resilienz entwickelt sowie die Online-Plattform
careyoo mit Mikrolerneinheiten fur Selbstflirsorge, Empowerment
und Starkung der seelischen Gesundheit.
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Ein Ziel von nestwarme ist die Entwicklung neuer zukunftsweisender
und bereichsiibergreifender Versorgungsmodelle im Gesamt-
kontext des Familiensystems mit kranken Kindern auf Landes- und
Bundesebene. Der Verein fordert dies als Inkubator von innovativen
Projektideen durch CSR-Partnerschaften mit Akteuren aus Wirt-
schaft, Zivilgesellschaft und 6ffentlicher Hand. Eine wichtige Séule
fur die Erflllung der satzungsgemaBen Aufgaben

ist die Netzwerk-Arbeit, die stetig bundesweit und Wir beraten bundesweit Eltern.
in den Nachbarldndern Luxemburg und Osterreich Wir horen zu."
ntensiviert wird. — Elisabeth Schuh

Fur die Erfassung und Evaluierung des Erreichten

(social impact) folgt der Verein dem wirkungs-

orientierten Ansatz der Phineo gAG. Nach diesen MaPstaben
erreicht nestwérme eine massive Verbesserung der Lebenslage der
betreuten Familien.

Der wirkungsorientierte Ansatz der Phineo gAG
fokussiert sich darauf, soziale Organisationen dabei zu unter-
stitzen, ihre Wirkung systematisch zu erfassen, zu messen
und zu verbessern.

Ziel ist es, durch gezielte MaBnahmen eine moglichst groe
positive gesellschaftliche Veranderung zu erzielen.

Die Grlnderinnen Petra Moske und Elisabeth Schuh sind beide
geschaftsflinrende Vorstandinnen. Sie gestalten maBgeblich das
internationale Netzwerk des Vereins und stlitzen

die Wertehaltung und Innovationskraft der gesamten Jnestwarme ist ein Ort der Unter-
Organisation. Sie pragen die langfristige Strategie des stiitzung der Familien und ein
Vereins und sichern seine nachhaltige Entwicklung. Nest fiir unsere Mitarbeitenden

und ehrenamtlich Engagierten.

- - . Uns liegt ein wertestabiles
Nachhaltiger Impact auf Basis einer 9

klaren Mission ) ) ) personliche Entwicklung férdert
Der Anspruch von nestwérme ist die systemisch und Sinn stiftet.”

ganzheitliche Betrachtung und die Beriicksichtigung - Elisabeth Schuh
des groBen Spektrums der Beeintrachtigungsformen.

Arbeitsumfeld am Herzen, das
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Angebote sind grundsétzlich auf die spezielle W el e Fesies [ o

Situation der Kinder ausQeriChtet' seine Familie Teil einer solidari-
Die Arbeit von nestwéarme tragt dadurch mafgeb- schen Gesellschaft sein sollten, in
lich zur Entwicklung und Stérkung einer diversen, der Unterschiede ganz normal sind.
gerechten und demokratischen Gesellschaft bei, Im Zentrum unserer Arbeit stehen
an der alle teilhaben — orientiert an den UN-Zielen gleichwertige Begegnungen in

der Kinderrechtskonvention sowie den UN- ~ ©iner Gesellschaft mit wechselsei-

Nachhaltigkeitszielen. Diese sind unter anderen:
Armutsbekdmpfung, Gesundheit und Wohlergehen,
hochwertige Bildung, weniger Ungleichheiten,
Frieden, Gerechtigkeit, starke Institutionen sowie das Recht auf
Familie und elterliche Flrsorge, auf Betreuung bei Behinderung und
auf Gesundheitsvorsorge.

tiger Unterstitzung.”
— Petra Moske

nestwarme agiert mit vielen Bezugsgruppen
Bei nestwarme sind umfanglich Stakeholder aus Gesellschaft, Wirt-
schaft, Politik, Verwaltung und Offentlichkeit eingebunden.

Familien und Betroffene: Im Mittelpunkt stehen die Familien, ins-
besondere Eltern und Kinder, die direkt von den Angeboten und
UnterstUtzungsleistungen profitieren.

Ehrenamtliche Helfer: Freiwillige, die sich in unterschiedlichen
Bereichen engagieren, wie Betreuung, Beratung oder organisatorische
Unterstltzung.

Spender und Forderer: Individuen, Unternehmen, Stiftungen und
andere Organisationen, die durch finanzielle Unterstttzung, Sach-
spenden oder ehrenamtlich eingebrachtes Expertenwissen die Arbeit
von nestwarme unterstutzen.

Kooperationspartner: Organisationen und Institutionen, wie Kranken-
hauser, Schulen und soziale Einrichtungen, mit denen nestwarme
zusammenarbeitet, um ein umfassendes Unterstitzungsnetzwerk fiir
die betroffenen Familien zu schaffen.

Mitarbeitende: Hauptamtliche und freie Mitarbeitende, die die
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Programme und Projekte der Organisation umsetzen und koordinieren.

Offentlichkeit und Medien: Die allgemeine Offentlichkeit und Medien
sind wichtig, um Bewusstsein zu schaffen und Unterstitzung zu
mobilisieren.

Politische Akteure: Lokale, regionale und nationale politische
Entscheidungstréger, die durch Rahmenbedingungen und Forder-
programme die Arbeit von nestwarme beeinflussen konnen.

Herausforderungen erkennen
und handeiln

In den letzten Jahren haben tiefgreifende Veranderungen in unserer
Gesellschaft stattgefunden, die erhebliche Auswirkungen auf das
Gesundheits- und Sozialsystem und unser Zusammenleben haben.
Zu den wichtigsten Herausforderungen zahlen:

Transformation im Gesundheits- und Sozialsystem: Das Gesund-
heitssystem befindet sich in einem stéandigen Wandel, gepragt von
neuen Technologien, veranderten PatientenbedUrfnissen und einer
zunehmenden Okonomisierung.

Offnung der gesellschaftlichen Schere: Die Kluft zwischen ver-
schiedenen sozialen Schichten wird groBer, begleitet von einem
veranderten Verstandnis von Solidaritat, was zu einer ungleichen Ver-
teilung von Ressourcen und Chancen flhrt.

Ausschluss von Teilhabe und Inklusion: Viele gesellschaftliche
Gruppen, insbesondere benachteiligte und vulnerable Gruppen, werden
von wichtigen Prozessen und Mdglichkeiten ausgeschlossen.

Geringe Sichtbarkeit der Bediirfnisse kleinerer Gruppen: Die Heraus-
forderungen von Familien mit beeintrachtigten, pflegebedirftigen oder
chronisch erkrankten Kindern finden in der Gesamtgesellschaft zu
wenig Beachtung.

nestwaerme.org/
pflege


http://nestwaerme.org/pflege
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Familien mit pflegebediirftigen Kindern
brauchen mehr Unterstiitzung

Die Belastungen, denen diese Familien ausgesetzt sind, haben
gravierende Auswirkungen. Haufig stoBen Eltern und Angehdrige
sowohl kdrperlich als auch emotional an ihre Grenzen. Oft fihrt die
24/7 Pflege zu einer sozialen Isolierung; die Krafte sind am Ende, die
Wege sind zu weit, die Ricksicht im Umfeld ist verbraucht. Zusatzlich
zu den finanziellen und physischen Belastungen steigt auch das Risiko
flr Partnerschafts- und Familienkrisen, da die schwierige Situation
auch Geschwisterkinder stark beeintrachtigt.

In Deutschland leben tber 1,3 Millionen Kinder mit chronischen
Erkrankungen oder Behinderungen. Pflege und Betreuung
erfolgt meist ausschlieflich zu Hause. Nur etwa 5 Prozent
der Kinder erhalten dabei professionelle Hilfe von ambulanten
Pflegediensten.

Das Gesundheits- und Sozialsystem greift dabei zu kurz. Um eine
hilfreiche Unterstitzung bieten zu kdnnen, missen die Bedurfnisse der
gesamten Familie berlicksichtigt werden. Doch oft fehlen passende
Angebote, die auf alle Familienmitglieder zugeschnitten sind. Die
Versorgungslage wird durch den Rickgang stationdrer padiatrischer
Einrichtungen weiter verscharft. Auch der Anteil an ambulanten Pflege-
angeboten fur Kinder ist im Vergleich zur Erwachsenenpflege deutlich
geringer. Viele Familien scheitern zudem an burokratischen Hurden,
um vorhandene Angebote erst zu finden und dann

auch in Anspruch zu nehmen. Der bestehende Von einer solidarischen Gesell-

Fachkréftemangel in der Kinderkrankenpflege wird schaft erwarten

wir Respekt und

durch die generalistische Pflegeausbildung weiter Anerkennung vor der Leistung der

verstarkt, Es fehlt an flexiblen und bezahlbaren e ma

Versorgungsangeboten, die bereichsubergreifend
organisiert werden. Zudem flihrt die zunehmende
Okonomisierung des Gesundheitswesens haufig
zu einer Verschlechterung der Patientenversorgung.

genauere individ

ilien und eine ziel-
ualisierte Starkung

des sorgenden Familiensystems.”

— Elisabeth Schuh
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Um zu verhindern, dass pflegebedurftige Kinder und ihre Familien
weiter ins gesellschaftliche Abseits gelangen, setzt sich nestwéarme
fUr die Verbesserung der Versorgungssituation und die Forderung einer
inklusiven Gesellschaft ein.

Das 2019 von nestwarme durchgeflihrte Symposium ,Quo vadis
Ambulante Kinderkrankenpflege” zur Zukunft der Versorgung dieser
Familien flhrte zur Beauftragung einer Studie Uber die bedarfsgerechte
Unterstltzung chronisch schwer, unheilbar oder lebensverklrzend
erkrankter junger Menschen und ihrer Familien beim Institut fir Sozial-
padagogische Forschung Mainz (ISM).

Soziale Innovation - ein multifunktionales Haus zur
Unterstiitzung, Beratung, Bildung und Begegnung

Die Ergebnisse der ISM Studie legten die Grundlage fir die Ent-
wicklung des Modellprojekts eines innovativen multifunktionalen
Leuchtturmhauses zur Beratung und Unterstitzung von Familien mit
schwerkranken, chronisch kranken und lebensverklirzend erkrankten
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Das neue nestwarme
Haus mit Kinder- und Jugendhospiz wird ein Multifunktionshaus,
ein familienzentriertes, adaptives Versorgungskonzept am Stand-
ort Trier.

,Statt an fehlenden Fachkraften

Das Modellprojekt verbindet system- und
und mangelhafter Kostentber-

sektorenlibergreifend ambulante, stationére
und teilstationére Leistungen aus den Bereichen
der Kinderkrankenpflege, Kinderhospizarbeit, digitale Tools — und verbessern
padiatrischen Palliativpflege, Eingliederungshilfe damit die Pflege und Unterstiit-

nahme zu kapitulieren, entwickeln
wir moderne Technologien und

und Hilfen zur Erziehung. Gleichzeitig wird es ein zung von Familien mit beeintréch-
inklusiver Ort der Begegnung, Bildung und Beratung tigten Kindern.”
sein. Dieses Konzept wurde vom Bundesfamilien- — Elisabeth Schuh

ministerium ausgezeichnet mit einer Férderung im

Rahmen des Bundeshospizprogramms ,Sterben,

wo man lebt und zu Hause ist".

Mit einem modular aufgebauten Angebotsspektrum berlick-
sichtigt es die individuellen Bedarfe und Bedurfnisse und bietet
differenzierte, innovative und technisch unterstiitzte Lésungen.
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Das Hospiz integriert moderne Ansatze wie Robotik, fortschritt-
liche patientenindividuelle Medizintechnik, digitale Bildungs- und
Entwicklungsangebote zur Pflege- und Gesundheitskompetenz.
Kinstliche Intelligenz und Big Data ermoglichen préazisere Diagnosen
und personalisierte Therapien. E-Health und vernetzte Operationen
fordern die Digitalisierung und Virtualisierung der Gesundheitsver-
sorgung, insbesondere im landlichen Raum.

Die geplanten Angebote, die hier deutschland-
weit erstmals so verbunden werden, reichen von
frihkindlicher Padagogik, Pflege, Hospizarbeit und
Betreuung in neuen ambulanten, teilstationaren

,nestwarme ist eine Antwort und
wird ein Ort: eine Antwort auf die
dréngenden Fragen und Beduirf-
nisse der Familien und ein Ort flr

und stationdren Wohnformen Uber inklusive Frei- ein selbstbestimmtes Leben voller

zeitgestaltung bis hin zu hybriden Angeboten in den nestwarme.”
Bereichen Resilienz, Empowerment sowie Jugend-
und Sozialhilfe.

Das nestwérme Kinderhospiz ist ein wegweisendes Zukunfts-
modell in der Gesundheitswirtschaft. Das multifunktionale Vorhaben
orientiert sich an den Lebens- und Entwicklungsphasen der Kinder und
Jugendlichen und deren sozialen Umfelds. Der umfassend systemische
Ansatz zielt darauf ab, das Recht der Kinder auf bestmogliche Ent-
wicklung sicherzustellen, indem ein stabiles Familienumfeld und die
interdisziplindre Zusammenarbeit gewahrleistet werden.

Das Haus soll in seiner Architektur und technischen Ausstattung neue
MaBstabe in der Gesundheitsarbeit mit schwer kranken Kindern und
Jugendlichen setzen. Es ist ein visiondres Modell, das Humanitat
und technologischen Fortschritt fiir die betroffenen Familien neu
definiert und gestaltet, deren Chance auf ein selbstbestimmteres
Leben gerade in diesem Zusammenspiel liegt.

Eine wesentliche Forderung der Studie ist die Entwicklung einer
ganzheitlichen und leistungsiibergreifenden Beratung fir
pflegende Eltern. Um diesem Bedarf gerecht zu werden, wurde ein
innovatives Studienprojekt entwickelt, das durch eine neue Art der
Beratung und Begleitung den Familien Zugang zu professionellen
sowie niedrigschwelligen Versorgungsnetzwerken ermaoglicht und

— Elisabeth Schuh

nestwaerme.org/
hospiz


http://nestwaerme.org/hospiz
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ihre Resilienz sowie Selbstwirksamkeit starkt. Diese Punkte hat nest-
warme mit seiner 25-jahrigen Erfahrung in das Forschungsprojekt
NEST eingebracht.

Sensibilisieren fiir die Situation der pflegenden Familien
nestwarme setzt sich mit aktiver Lobby- und Offentlichkeitsarbeit fiir
eine solidarische Gesellschaft und Inklusion ein, gibt den betroffenen
Familien eine offentliche, wahrnehmbare Stimme. So werden die Note
und Belastungen sichtbar, die deren Alltag bestimmen.

Auf Bundesebene und im deutschsprachigen Ausland ist nest-
warme mit politischen Gremien und Vertretern der Gesundheits- und
Sozialwirtschaft vernetzt. Dies ist die Voraussetzung, um die Rahmen-
bedingungen fur die Arbeit mit Familien und kranken Kindern nachhaltig
zu verandern. So kdnnen soziale Innovationen wirksam umgesetzt
werden, um die Familien jetzt und in Zukunft zu entlasten. Dazu steht
der Verein im stetigen Austausch mit allen relevanten Ministerien auf
Landes- und Bundesebene.

nestwdrme ist eine starke Stimme in den Medien. Neben den
Social-Media-Kanalen Facebook und Instagram ist nestwarme ein
sichtbarer Akteur in den nationalen Leitmedien, der Fachpresse und
Publikumszeitschriften.

Expertise nestwarme - Erfolgsmodelle konkreter
Familienunterstiitzung

nestwarme verbessert und fordert die hausliche, ganzheitliche
und familienorientierte Betreuung. Hier wird eine groBe Auswahl an
interdisziplindren und niedrigschwelligen, dabei multiprofessionellen
Angeboten sicher, die die pflegerische Betreuung und Behandlung
ebenso betreffen wie die padagogische und psychologische Beratung.
Begleitung, Betreuung, Beratung, Bildung und Begegnung im
Zusammenwirken mit Freiwilligenmanagement und Offentlichkeits-
arbeit schaffen eine umfassende Expertise und Ressourcen, die
bundesweit und in den deutschsprachigen Nachbarléandern den
betroffenen Familien zur Verfligung stehen.
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Die bundesweite Beratungs- und Lotsenfunktion von nestwarme
umfasst personliche Beratung durch Fachkrafte zu Unterstitzungs-
moglichkeiten, Rechtsansprlichen und zur Antragstellung oder
Koordination von Hilfen. Familienangehdrige werden von nestwarme
regional vernetzt und an passende Akteure aus dem bundesweiten
Netzwerk weitergeleitet.

nestwarme fihrt in Rheinland-Pfalz die Fachberatungsstelle fiir
Familien mit schwer kranken Kindern. Sie ist eine Schnittstelle zu
den ambulanten Kinderkrankenpflegediensten in Rheinland-Pfalz. Sie
stellt die Kooperation mit Pflegestitzpunkten in mdglichen regionalen
Netzwerken sicher, inklusive konkreter Beratung vor Ort. Ebenso bietet
sie auch direkte Beratung fur Familien mit pflegeaufwandigen Kindern
im Sinne der Lotsenfunktion sowie Clearing, Leistungen und Hilfen.

Das nestwéarme Kinderkompetenzzentrum ist vorrangig in Rheinland-
Pfalz und dem Saarland tatig und leistet seit mehr als 20 Jahren als
einer der groBten Anbieter Ambulante Kinderkranken- und - intensiv-
pflege sowie seit 15 Jahren auch Kinderhospizarbeit. Mit Einsatzen
bis zu 8 Stunden am Stlck und bis zu 24 Stunden pro Tag in den
Familien unterscheidet sich die Kinderkrankenpflege maBgeblich von
der ambulanten Altenpflege. Zudem bedUrfen die spezifischen Krank-
heitsbilder der Kinder einer Versorgung durch Fachkrafte mit speziellen
Zusatzausbildungen. Im Jahr 2020 hat sich der ohnehin permanente

Foto:
Beratungs-
gespréch bei
nestwérme
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Versorgungsengpass verstetigt. Verstarkt wurde die Situation durch
die Verabschiedung des Intensivpflegegesetzes (IPReG).

Die erste tatsachlich Inklusive Kinderkrippe bundesweit betreut seit
2007 nach dem von nestwarme entwickelten inklusiven Konzept
50 Kinder von O bis 3 Jahren, von denen bis zu elf Kindern eine
Beeintrachtigung oder besonderen Pflegeaufwand haben. Dieses
Modellprojekt erhielt das Phineo Wirkt-Siegel und wurde aus-
gezeichnet von der Behindertenbeauftragten der Bundesregierung
und wurde in mehreren Stédten nach diesem Vorbild umgesetzt.

nestwéarme entwickelt seit Jahren die bereichstibergreifende Beratung
und Begleitung von Familien mit pflegebedurftigen Kindern im Rahmen
der ambulanten Hilfen zur Erziehung und Eingliederungshilfen
weiter. Mit einem multiprofessionellen Team aus Padagogen und
Kinderpflegefachkraften kann eine ganzheitliche inklusive Familien-
beratung und -begleitung erfolgen mit dem Ziel der Starkung und
Entlastung der Familien sowie die bestmogliche und nicht zuletzt
auch teilhabeorientierte Versorgung zu erreichen.

Imm Rahmen der ambulanten Hilfen zur Erziehung ,Es fehlen sektorentibergreifen-
in Familien mit pflegebedurftigen oder palliativen de Ansétze, aus denen flexiblere,
Kindern konnte nestwarme Kompetenzen in effizientere und kostenglnstigere

Angebote und Leistungen der padi-
atrischen Versorgung resultieren

sektoren- und leistungstragertbergreifenden
Arbeitsweisen aufbauen, die in die konzeptionelle
Weiterentwicklung eines integrierten péadiatrisch-
pflegerischen Versorgungsmodells einflossen.

kénnen.”
— Elisabeth Schuh

Humanitare Unterstiitzung - flexibles Handeln aus der
Not geboren

Unmittelbar nach Russlands Angriffskrieg auf die Ukraine uber-
nahm nestwarme im Verbund mit nationalen und internationalen
Koordinatoren einen Teil der Erstversorgung von ukrainischen Familien
und alleinreisenden Muttern mit beeintrachtigten Kindern.

Wohnraumbeschaffung und Unterbringung in den nestwarme-
eigenen Familienappartements
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Betreuung bei Amtergangen und Hilfestellungen
bei Asylantrdgen und Schaffen von Ver-

Wenn die Not fiir Blrokratie keine
Zeit |asst, braucht es mutige

sorgungsstrukturen fiir die beeintrachtigen Entscheidungen und umsichtiges
Kinder inkl. Unterstltzung bei der Suche nach beherztes Handeln.”
Kindergartenplatzen und Schulen fiir Kinder und — Petra Moske

Geschwisterkinder

psychosoziale Unterstlitzung als Einstieg in die Traumabewaltigung,
ebenso wie Resilienz-Kurse und 1:1-Betreuungen, die mit Uber-
setzern stattfanden

bundesweit: psychosoziale Beratung und Betreuung gefliichteter
Familien in Zusammenarbeit mit dem Kinderhospizdienst in
Frankfurt

Das nestwiarme Institut - Empowerment durch Resilienz

Die Ressourcen, die der Sozialstaat unterstlitzungswirdigen
gesellschaftlichen Gruppen zur Verfligung stellen kann, sind und

werden beschrankt. Deshalb hat nestwérme seine Empowerment-
Projekte erheblich ausgeweitet und im nestwarme Institut gebiindelt,
um betroffene Familien nachhaltig zu stérken.

PSYCHOSOZIALE BERATUNG UND COACHING
Diese Dienste bietet nestwarme barrierefrei flr betroffene Familien Foto:
an, vorrangig in digitaler Form. Professionelle Fachkréfte um Trauer- ~ Das Blickwech-

- ) sel-Coaching bei
beratung bei Todesfall, Abschied oder Trennung. nestwarme
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Das Blickwechsel-Coaching ist ein von Start Social geférdertes
niedrigschwelliges, kostenfreies online 1:1-Beratungsangebot, um
personliche Widerstandsfahigkeit zu starken. Ziel ist es, Ressourcen
zu reaktivieren und neue Perspektiven auf Herausforderungen zu
entwickeln. Durch diesen Ansatz wird ein effektiver Blickwechsel
ermdglicht. Der Coaching-Ansatz basiert auf der Resilienz Theorie,
die besagt, dass Menschen durch Anpassung auf Herausforderungen
reagieren konnen, wenn die richtigen Ressourcen zur Verflgung
stehen. Das Coaching erfolgt unkompliziert per Smartphone, Laptop
oder PC Uber Zoom.

BILDUNGSANGEBOTE FUR MENTALE GESUNDHEIT

nestwarme bietet fur pflegende Angehdrige sowie Ehrenamtliche
oder andere Interessierte digital als auch live umfassende Resilienz
Trainings in unterschiedlichen Kursprogrammen und Modulen an. Ziel
ist, die eigene Widerstandskraft zu starken und die Balance in heraus-
fordernden Situationen zu halten. Im Resilienz-Practitioner-Kurs
erlernen Teilnehmende theoretische Grundlagen, praktische Methoden
und Ubungen zur Bewaltigung des Alitags. Der Kurs bietet ausreichend
Raum fiir Ubungen, Austausch, Fallbesprechungen und individuelle
Anliegen. In einer betreuten Online-Peergroup kdnnen sich die Teil-
nehmenden weiter austauschen und trainieren.

Fir diejenigen, die sich weiter engagieren mochten, bietet die Resilienz-
Begleiter-Ausbildung umfassende Schulungen in empathischer
Gesprachsfiihrung und Unterstlitzung zur Selbsthilfe. Die Ausbildung
vermittelt Kenntnisse in Coaching, Consulting und Teaching, ethischen
Grundsatzen, Ressourcenforderung, Gesprachsfiihrung sowie Uber-
blick Uber Psychopathologie und Begleitungsmaoglichkeiten.
Zusétzlich stehen kostenfreie Erklarvideos und Ubungen zur Ver-
fligung, um sich einen ersten Uberblick tiber das Thema Resilienz zu
verschaffen.

RESILIENZ ANGEBOTE FUR FACHKRAFTE — STARKUNG

IN FAMILIENSYSTEMEN

Risikofaktoren wie Friihgeburt, unsichere Bindung oder soziale Heraus-
forderungen wie familigre Armut kénnen die kindliche Entwicklung
beeintrachtigen. Stresssituationen wie Scheidung, Krankheit oder
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der Verlust eines Angehdrigen erndhen das Risiko flr physische und
psychische Gesundheitsprobleme.

Fachkrafte aus den Bereichen Friihe Hilfen, Padagogik und Pflege
spielen eine entscheidende Rolle bei der Forderung der Resilienz in
Familien. Die Schulungen von nestwarme stérken die Resilienz der
Eltern und fordern die Widerstandsfahigkeit der Fachkréfte. Ziel ist es,
Handlungskompetenzen zu erweitern und wirksame Maf3nahmen zur
Resilienzforderung in vulnerablen Familien anzuwenden.

CAREYOO — NEUE E-LEARNING PLATTFORM FUR SELBSTFURSORGE
nestwarme hat mit careyoo eine innovative Plattform zur Starkung
der seelischen Gesundheit und Selbstfursorge

entwickelt. Dank einer Stiftungsforderung ist das ,Die Stérkung der Resilienz von
Angebot aktuell fir pflegende Eltern und Eltern Familien ist eine tragende nest-
beeintrachtigter Kinder sowie Menschen, die sich warme-Séule. Mit careyoo geben

ehrenamtlich flr Kinder engagieren kostenfrei.
careyoo bietet flexible Module zu Stressbewaltigung
und Ressourcenaufbau, die zeitlich und ortlich
unabhangig durchgefihrt werden konnen. Neben
den Lernmodulen fordert eine Community-Funktion
den Austausch und die Unterstitzung unter den Nutzer. Qualifizierte
Ansprechpartner stehen fur individuelle Beratung zur Verfiigung. Das
wissenschaftlich fundierte Curriculum wurde in Zusammenarbeit mit
dem Institut flr angewandte Padagogik I.F.A.P. Graz entwickelt und
erganzt bestehende Praventionskurse zur seelischen Gesundheit. Als
Experte fUr Resilienz ist nestwarme auch in européischen Projekten
eingebunden.

Drehscheibe fiir ehrenamtliches Engagement

nestwarme koordiniert ein Netzwerk von rund 1.500 Freiwilligen in
Deutschland, Luxemburg und Osterreich, unterstiitzt durch Experten
im Ehrenamtsmanagement. Eine ausgepragte Wertschatzungskultur
fordert das Engagement und sorgt fiir einen kontinuierlichen Zuwachs
an Ehrenamtlichen. Wichtige Bausteine sind die Entwicklung neuer
Einarbeitungskonzepte, interner Bildungsformate, Coaching-Angebote
und Corporate Volunteering.

wir Werkzeuge in die Hand, um
den Herausforderungen des
Lebens gestérkt zu begegnen.”

— Petra Moske

careyoo.org


http://careyoo.org
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www.Careyeo.org

careyoo ist eine Online-Plattform zur Stérkung
der psychischen Gesundheit und ein Ort fir
Selbstflrsorge. Wenn Sie jeden Tag 200 % flr
Ihr Kind da sind, ist es umso wichtiger, auch fuir
sich selbst zu sorgen. Damit sich Ihre (Super-)
Kréfte erneuern konnen, statt zu schwinden.
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Imm Rahmen der Familienbegleitung unterstitzen ehrenamtlich Mit-
arbeitende betroffenen Familien. Sie helfen den erkrankten Kindern,
Geschwistern und der ganzen Familie bei Freizeitaktivitaten, Hausauf-
gaben oder Alltagsgestaltung durch regelmaBige Besuche zu Hause.
nestwarme nutzt die Moglichkeiten der Digitalisierung, um ein flexibles
Unterstutzungsangebot zu schaffen. Dies ermdglicht es, Familien
auch in landlichen Regionen besser zu erreichen. Besonders fiir
Familien mit schwer kranken Kindern sind zeitlich unabhangige und
flexible Angebote entscheidend.

Beispiele flUr das Engagement sind ,Gute-Nacht-Geschichten®;
112 Geschichten, vorgelesen von Ehrenamtlichen und Prominenten,
bieten Struktur fir den Abend und sind in mehreren Sprachen online
verfligbar. ,nestwarme erleben* gelingt mit digitalen Begegnungs-
formaten wie Malworkshops oder Yoga, die Gemeinschaft und
Zugeharigkeit fordern. ,Freudenmomente” sind inklusive Freizeit-
angebote wie Themengeburtstage, Streichelzoo-Besuche oder
Alpaka-Wanderungen flir betroffene Kinder und deren Geschwister.

Innovator und Partner fiir Forschung
und Entwicklung

nestwarme ist anerkannter Experte und Partner fiir Hochschulen, Ver-
bande und die Wirtschaft. Um neue zukunftsweisende Modelle an
den Schnittstellen der Gesundheitswirtschaft zu erforschen und zu

Foto:

Engagierte
organisieren und
begleiten Freu-
denmomente
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erproben, initiierte oder beteiligt sich nestwarme maBgeblich in nach-
stehenden Forschungs- und Entwicklungsprojekten.

Praxiskonzeption fiir ein integriertes padagogisch-
pflegerisches Familienversorgungsmodell

nestwarme arbeitete 2020 verantwortlich das Konzept fiir eine beduirf-
nis- und bedarfsgerechte Begleitung von Familien mit pflegebedUirftigen
oder lebensverkirzend erkrankten Kindern aus. Dies erfolgte maBgeb-
lich durch die Erprobung leistungstrager- und sektorentbergreifender
Hilfsangebote, die in gemeinsamer Abstimmung und Abgrenzung
zwischen Eingliederungshilfe, Kinder- und Jugendhilfe und Kranken
und Pflegekassen erbracht werden konnten. Innerhalb des regionalen
Netzwerks wurde dieses Forderprojekt des Landes Rheinland-Pfalz
praxisnah entwickelt und erprobt.

Interreg Euregio Maas-Rhein Projekts CORESIL
Nestwéarme war Partner in diesem grenzlberschreitenden Projekt,
das darauf zielte, die Widerstandsfahigkeit von Gruppen zu stérken,
die von der Covid-19-Krise besonders betroffen waren, darunter
Menschen mit Beeintréachtigungen, Senioren, ihre Familien und Fach-
leute. Die Pandemie hatte die Schwachen vieler sozialer Dienste
aufgezeigt. CORESIL bindelte die Bemihungen der Akteure in zwei
Bereichen: Erstens wurde die Resilienz der betroffenen Gruppen durch
Beratung, geeignete Instrumente und psychosoziale Unterstitzung
gefordert. Zweitens zielte das Projekt darauf ab, die organisatorische
Belastbarkeit 6ffentlicher und sozialer Dienste zu starken, um die
Kontinuitat ihrer Unterstlitzung zu gewahrleisten. Hierzu wurden
Digitalisierungskonzepte und -werkzeuge entwickelt, die grenztber-
schreitend einsetzbar und jederzeit zuganglich sind.

Entwicklungsprojekt

~Sterben, wo man lebt und zu Hause ist*

Damit zukunftig noch mehr Menschen in der letzten Lebensphase
im gewohnten Umfeld verbleiben sowie deren sorgende An- und
Zugehorige bestmaogliche Unterstitzung erfahren konnen, starkt das
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend mit
dem Pilotprogramm ,Sterben, wo man lebt und zu Hause ist* den
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Ausbau und die Weiterentwicklung von Angeboten im Bereich der
Hospizarbeit und Palliativversorgung. nestwarme wird als fachkundiger
Trager der Hospizarbeit und Palliativversorgung flr lebensverkiirzend
erkrankte Kinder und Jugendliche gefordert.

Interreg-Projekt CAPACITI

CAPACITI hat das Ziel, die aktive Beteiligung von Kindern in der
Grofregion zu fordern und ihre Rechte zu starken. Das Projekt
strebt die Einbindung von Kindern sowie von (zukunftigen) Fach-
kréften an, die mit ihnen arbeiten. Dazu sollen die Bedurfnisse, das
Wissen und die Perspektiven der Kinder gesammelt und analysiert
werden. Im Rahmen des Projekts werden Empfehlungen entwickelt
und Methoden zur Sensibilisierung und Schulung im Bereich
der Kinderrechte erarbeitet. Attraktive Materialien wie interaktive
Geschichten und Serious Games sollen das Bewusstsein der jungen
Menschen fur ihre Rechte erhohen und ihre Handlungskraft starken.
Ein zentrales Ergebnis des Projekts wird die Schaffung eines grenz-
Uberschreitenden Zentrums fiir interdisziplindre Kompetenzen
sein. Dieses Zentrum wird die entwickelten Beratungs-, Schulungs-
und Bildungsinstrumente integrieren und als zentrale Schnittstelle in
der Grofregion fungieren, um nachhaltig zur Verbreitung bewahrter
Praktiken im Bereich der Kinderrechte beizutragen. nestwarme ist als
strategischer Partner im Projekt involviert und bringt seine Expertise
in die Entwicklung dieser Ressourcen ein.

Forschungsprojekt NEST Familiengesundheitspartner
Das Forschungsprojekt NEST, gefordert beim
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA),
untersucht die ,Starkung und Entlastung von
Familien mit pflegebedurftigen Kindern durch
FamilienGesundheitsPartner: innen (FGP) in

,Wir kombinieren

Pflege und

Padagogik, um ganzheitliche
Versorgungsmodelle zu schaffen,
die die Bedurfnisse von Fami-
lien umfassend abdecken. Unser

regionalen Netzwerken®. Das Projekt wurde von Institut und das FamilienGesund-
nestwarme initiiert und evaluiert die Wirkung von heitsPartner-Programm bieten
speziell geschulten Pflegefachkréaften, den FGP, die dafir die notwendigen Aus- und

regionale, sektorenlibergreifende Unterstiitzung Weiterbildungen.

bieten.

— Elisabeth Schuh



23 nestwarme

Die FGP koordinieren medizinische und nicht-medizinische Hilfen fir
die Familien und sollen deren Belastung reduzieren. Ziel der Studie ist
es, herauszufinden, wie die FGP zur Verbesserung der Situation der
Familien beitragen kénnen, einschlieflich gesundheitlicher, sozialer
und wirtschaftlicher Aspekte.

Das Projekt wird unter der Leitung des aQua-Instituts von einem
Konsortium aus nestwarme e.V., Kindernetzwerk e.V., Leibniz-Institut
fur Resilienzforschung, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf und
dem Institut flr Sozialpadagogische Forschung Mainz durchgeftihrt.

Der Pioniergeist, die Expertise, die Forschungsprojekte und
die bestehenden Netzwerke ebnen nestwidrme den Weg
fiuir Innovationen in der Gesundheits- und Sozialwirtschaft,
um grundlegende Verbesserungen in Richtung inklusiver
Gesellschaft und sozialer Teilhabe fiir pflegende Familien
voranzubringen.

Mit den sozialen Innovationen ist nestwarme auf dem Weg,
das Leben von 1,3 Millionen Kindern und ihren Familien
nachhaltig zu verbessern.
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VORWORT

Zukunft braucht Gestaltung:
Auf dem Weg zur NEST-Studie

,Das Leben hat uns mit voller Wucht ins Gesicht geschlagen. Ich
war total verzweifelt und hatte kein bisschen Kraft mehr.” Claudia
M. ist gezeichnet von den letzten Wochen in der Klinik. Jetzt steht
sie in der grofen, aber dennoch gemutlichen Wohnkiche und erzahit
der FamilienGesundheitsPartnerin Anne ihre Geschichte. Claudia
und ihr Mann hatten sich auf ihren Paul so sehr gefreut. Die Eltern
haben bereits zwei gesunde Kinder, einen kleinen Sohn und eine
Tochter, die davon traumt, Sangerin zu werden. Nichts deutete in
der Schwangerschaft darauf hin, dass ihr drittes Kind schwer krank
sein wuirde. Wie es sich anfihlte, als die Familie von der Krankheit
erfuhr, beschreibt der Vater so: ,Es war, als ob mir der Boden unter
den FURen weggerissen wurde.“ Alle hatten nur noch einen einzigen
Gedanken: Paulchen soll das schaffen, er soll leben. Und sie schafften
das dann auch irgendwie. ,Aber jetzt sind wir am Ende unserer Kréfte
angekommen, wir wissen nicht mehr weiter".

Die Herausforderungen, denen sich Familien mit pflegebedurftigen
Kindern oft Uber viele Jahre stellen, haben weitreichende Folgen. Viele
Familien geraten durch die hohe, dauerhafte und oft auch finanzielle
Belastung an ihre physischen und psychischen Grenzen und oft auch
an den Rand der Gesellschaft. Diese Belastungen flhren zu einem
hoheren Risiko fUr Krisen in der Partnerschaft und in der Familie, ein-
geschrankter Teilhabe und Benachteiligung aller Familienmitglieder.
Aus unserer langjahrigen Arbeit wissen wir, dass flr eine gute
Versorgung pflegender Familien eine Weiterentwicklung unseres
Gesundheits- und Sozialsystems notwendig ist.

Bisher orientieren sich viele Leistungen ausschlieflich am Krank-
heitsbild des Kindes. Dieser eingeengte Blickwinkel fuhrt dazu, dass
die gesamte Familiensituation nicht ausreichend berticksichtigt wird,
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obwohl gerade dort sowohl Potentiale als auch Hemmungen liegen.
Mit innovativen sektorenUbergreifenden Ansatzen konnten flexiblere,
effizientere und kostenglnstigere Angebote entwickelt werden, die
auch familienorientiert ausgerichtet sind und so den Bedurfnissen
aller Familienmitglieder entgegenkommen wiirden.

Nicht zuletzt ist der Zugang zu vorhandenen Hilfen und Unterstitzungs-
angeboten oft durch hohe birokratische Hirden erschwert, was dazu
fhrt, dass viele Leistungen von den Familien nicht gefunden und in
Anspruch genommen werden. Seit Jahren bringt sich nestwéarme
mit innovativen Anséatzen, in die sich stetig verandernde Sozialland-
schaft ein, um neue Versorgungsmodelle voranzubringen und aktiv
mitzugestalten. Darum hat nestwarme die Studie zur ,Bedarfsein-
schatzung bezogen auf ein Leuchtturmhaus fiir die bedarfsgerechte
Unterstitzung chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkirzend
erkrankter junger Menschen und ihrer Familien“ beim Institut fur
Sozialpddagogische Forschung Mainz (ISM) beauftragt, deren Ergeb-
nisse 2020 vorgelegt wurden. Eine ihrer wesentlichen Erkenntnisse
ist die Notwendigkeit der Entwicklung einer ganzheitlichen und
leistungsubergreifenden Beratung fiir pflegende Eltern.

Aus diesem Grund hat nestwérme erneut ein Forschungsprojekt
initiiert und mitgestaltet, das durch eine neue Art der Beratung und
Begleitung den Familien Zugang zu professionellen und niedrig-
schwelligen Versorgungsnetzwerken ermaglicht, ihre Resilienz und
insbesondere die Selbstwirksamkeit stérkt.

Mit diesem Tagungsband mochten wir Ihnen Einblick in die Studie
NEST geben und die wichtigsten Ergebnisse und Losungsanséatze
vorstellen.
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EINLEITUNG

Zur Situation von Familien
mit pflegebediirftigen Kindern

Ca. 1,3 Millionen Kinder leben in Deutschland mit einer chronischen
Erkrankung. 320 .000 bis 400.000 Kinder und Jugendliche leiden
an einer lebenslimitierenden Erkrankung, von denen etwa 190.000
akut lebensbedrohlich erkrankt sind. Fast alle dieser Kinder werden
zu Hause betreut.

Hinsichtlich der Organisation und Gestaltung des Familienalltags
stellen der oft hohe Pflege- und Betreuungsbedarf der Kinder, auch
im heranwachsenden Alter, sowie die haufig notwendige standige
Beaufsichtigung und unterstitzende Anwesenheit einer Pflegeperson
eine besondere Herausforderung dar. Die Pflege eines Kindes bedarf
zudem einer langfristigen Anpassung an die sich standig veréandernden
Bedurfnisse und Entwicklungsphasen. Dementsprechend sind die
Familien starken emotionalen, sozialen, finanziellen und zeitlichen
Herausforderungen ausgesetzt, die den Alltag pragen. Von Eltern
bzw. Erziehungspersonen pflegebedurftiger Kinder wird somit immer
eine dreifache Vereinbarkeitsleistung von Familie, Pflege und Beruf
erwartet. Darlber hinaus stellt sich die Aufgabe, die Bedarfe und
BedUrfnisse aller Familienmitglieder — sowohl des pflegebedurftigen
Kindes als auch seiner Geschwister sowie der Erziehungspersonen
— in angemessener Balance zu halten.

Demnach ist die Pflege von chronisch kranken und pflege-
bedUrftigen Kindern in der Regel ein ,Fulltime-Job*. Die verdichtete
familidre Belastungslage schldgt sich oftmals auf die Gesundheit
und die Lebensqualitét der Eltern nieder und kann diese physisch
und psychisch an ihre Grenzen bringen. Darlber hinaus sind die
spezifischen Anforderungen der skizzierten Familiensituation eine
Belastungsprobe fiir die Partnerschaft der Eltern, so dass oftmals
auch Trennung und Scheidung zusatzliche Bewaltigungsthemen in
diesen Familien sind.

Zusatzlich zu den kurz skizzierten familidren Belastungen und

— Literatur-
empfehlungen

— Literatur-
hinweise
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aufgezeigten Problempotenzialen stellt sich fir die Familien die
Gestaltung eines individuell passenden Unterstitzungsnetzwerks
als komplexe, zeit- und nervenaufreibende Herausforderung dar. Die
aktuelle Literatur beschreibt das deutsche Versorgungs- und Unter-
stitzungssystem als die Summe einer schlicht untberschaubaren
Anzahl von leistungsrechtlichen Anspruchs-Paragrafen. Dies bildet in
seiner kleinteiligen Differenziertheit zwar die Komplexitat der mog-
lichen Lebenswelten der betroffenen Familien ab, jedoch spiegelt
sich in der Realitét ein anderes Bild. Die individuelle Familiensituation
und ihre unterschiedlichen Lebenslagen lassen sich nicht als ein-
fache Summe einzelner Leistungsanspriiche fir Kinder und pflegende
Angehdrige abbilden.

Neben dem Bedarf an Personen, die die Familien durch den ,Para-
graphen-Dschungel” lotsen, ist eine bedarfs- und bedurfnisgerechte,
individuelle Versorgung aller Mitglieder in Familien mit pflege-
bedurftigen Kindern essenziell. Letztlich geht es um die Sicherstellung
der bestmoglichen physischen, psychischen und teilhabe-orientierten
Versorgung der pflegebedirftigen Kinder und die Entlastung der
pflegenden Angehdrigen. Darunterfallen nicht nur die primére
Pflegeperson oder die Eltern, sondern auch weitere, zum direkten
Familiennetzwerk gehérende Personen.

Aus langjahriger Erfahrung wissen wir, dass Familien mit pflege-
bedurftigen Kindern vor vielfaltigen Herausforderungen stehen, die
sich nicht einfach nach einem festgelegten Schema abarbeiten lassen.
Diese Herausforderungen sind oft individuell und komplex, hdufig auch
emotional belastend. Besonders wichtig ist, dass die verschiedenen
Aspekte im sozialen und lebensweltlichen Kontext der Familien eng
miteinander verknupft sind. Familien sind die zentrale Versorgungs-,
Betreuungs- und Pflegeressource fur ihre pflegebedurftigen Kinder
und stellen gleichzeitig ein verletzbares Konstrukt dar, das es zu
erhalten und idealerweise zu stérken gilt.

In unserer Arbeit mit diesen Familien beobachten wir immer wieder,
wie sie sich im Dschungel des oft unverstandlichen Leistungsrechts
und der unterschiedlichen Hilfs- und Unterstitzungsangebote ver-
lieren. Die Belastungen, die aus dieser Gesamtsituation resultieren,
sind erheblich. Gleichzeitig erfahren wir die Dankbarkeit der Familien,
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wenn sie als familidre Einheit in ihrer individuellen Situation wahr-
genommen werden und Unterstitzung fir ihre aktuell vorrangigsten
Bedarfe und Wiinsche finden oder sich besser im Paragraphen-
Dschungel zurechtzufinden. Es ist uns ein Anliegen, sie durch ein
System an niedrigschwelligen Hilfen und Unterstitzungsangeboten
zu begleiten und aufzuzeigen, wie sie in einem regionalen Netzwerk
Zugang zu passenden bedarfs- und bedirfnisgerechten Angeboten
erhalten konnen.

Diese Erkenntnisse basieren auf unserer mehr als zwanzigjahrigen
praktischen Erfahrung, doch wir wollten auch herausfinden, ob
unsere Ansatze tatséchlich nachweisbar wirksam sind und wie
dieses Erfahrungswissen in eine nachhaltige und Ubertragbare Form
gebracht werden kann.

Gemeinsam mit einem engagierten Forschungskonsortium unter
der Leitung des Goéttinger aQua-Instituts haben wir das Konzept
des Familiengesundheitspartners entwickelt. Dabei haben wir die
Aufgaben und Tatigkeiten prazise definiert, die Funktion unter
kontrollierten Bedingungen eingesetzt und ihre Wirksamkeit evaluiert.

Dank der Projektférderung des Innovationsausschusses beim
Gemeinsamen Bundesausschuss hatten wir die Mdglichkeit, das
Konzept Familiengesundheitspartner Uber dreieinhalb Jahre zu
erproben, weiterzuentwickeln und wissenschaftlich zu evaluieren.
Wir sind Uberzeugt, dass sich dieser Aufwand sehr gelohnt hat und
die Ergebnisse unsere Erfahrungen bestatigen.

— siehe hierzu
das Studiende-
sign in Kapitel 1

— siehe hierzu
insbesondere die
Kapitel 2, 3 und 5
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»Am Anfang nach der Diagnose-
stellung ist man noch voller
Tatendrang, aber irgendwann kommt

der Einbruch und dann braucht man
den FGP.”

— O-Ton einer Mutter

N

sEine ,Abfolge kleiner Schritte’

beschreiben: aufsuchen, beobachten,
beraten, lotsen”

— O-Ton FGP

N

»ich habe ein schlechtes Gewissen,
wenn ich mit dem Geschwisterkind
was ganz Normales mache.”

— O-Ton einer Mutter

N
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KAPITEL 1
NEST: Die Studie

Am 1. April 2021 startete die mit Mitteln des Innovationsausschuss
beim Gemeinsamen Bundesausschuss geforderte Studie ,Starkung
und Entlastung von Familien mit pflegebedUrftigen Kindern durch
FamilienGesundheitsPartner:iinnen (FGP) in regionalen NEtzwerk-
STrukturen (NEST)". [Forderkennzeichen: 01VSF20004]

Gegenstand der Studie war die Entwicklung, Erprobung und
Evaluation einer in ein regionales Versorgungsnetzwerk eingebundenen,
sektoren- und leistungstrageriibergreifend agierenden Beratungs- und
Begleitungsfunktion fur Familien mit pflegebedurftigen Kindern — der
oder die sogenannte FGP.

Entwicklung und Implementierung der FGP-Intervention:
Insgesamt wurden sechs FGP rekrutiert und projektspezifisch aus-
gebildet, die die insgesamt 102 Familien der Interventionsgruppe
individuell Gber max. 18 Monate in den Regionen Trier, Minchen und
Saarbrlicken begleitet haben. Als Kontrollgruppe wurden bundesweit
102 Familien mit pflegebedUrftigen Kindern rekrutiert, die keine FGP-
Intervention erhielten.

Forschungsleitende Arbeitshypothese war, dass Familien mit
pflegebedlrftigen Kindern, die auf einen FGP zurlickgreifen kdnnen,
bedarfs- und bedUrfnisgerechter versorgt und damit mehr entlastet
werden als Familien mit Regelversorgung.

Neben der Entwicklung und Implementierung der sogenannten FGP
verfolgte die Studie zwei Hauptziele:

Evaluation der Wirksamkeit einer sektoren- und
leistungstragertbergreifend agierenden professionellen Unter-
stutzungsfunktion flr Familien mit pflegebedUrftigen Kindern
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Erstellung eines projektiibergreifenden ,Handbuchs® bzw.
eines Transfermodells, mit Empfehlungen zur Implementierung
nachhaltiger Strukturen und Prozesse zur bedarfs- und beddrfnis-
gerechten Versorgung von Familien mit pflegebedurftigen Kindern.

Die folgende Abbildung stellt wesentliche Elemente der Intervention
und des Studienablaufs dar.

Abb. 1:
Studienelemente
und -ablauf

Trotz der zwischenzeitlichen Herausforderungen durch die Corona-
Pandemie, konnten die Intervention und alle vorgesehenen
Arbeitsschritte, d. h. alle Datenerhebungen und Auswertungen, durch-
geflihrt werden.

Zentrale Ergebnisse und wichtige Erkenntnisse finden sich in den
folgenden Kapiteln dieses Tagungsbandes.

Das Projekt endet offiziell am 30. September 2024.
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KAPITEL 2

Basis fiir eine bedarfs- und
bediirfnisorientierte Unterstiitzung
von Familien mit pflegebediirftigen
Kindern:

Das Strukturierte Assessment

Familien mit pflegebedurftigen Kindern haben in ihrem Alltag h&ufig
komplexe Herausforderungen zu bewaltigen. Um hier bedarfs- und
bedurfnisgerecht unterstitzen und die Gesundheit aller Familien-
mitglieder zu erhalten bzw. angemessen fordern zu kdnnen, ist es
fUr jeden einzelnen Fall angezeigt, was es wann und in welchem
Zuschnitt braucht und wer dazu beitragen kann, die familidren
Ressourcen zu stérken und die Selbsthilfepotentiale zu férdern. Im
Rahmen der Studie NEST wurde ein sektoren- und leistungs-
trdageriibergreifendes Strukturiertes Assessment fir eine
systematische Bedarfserhebung der individuellen Familien-
situation entwickelt und formativ evaluiert. Damit wurde eine
Basis geschaffen, um notwendige und geeignete MaBnahmen
gemeinsam mit der Familie und allen Familienmitgliedern auszuloten
und gezielt beim Zugang zu den identifizierten Manahmen bzw. bei
der Weitervermittlung an andere geeignete Angebote unterstitzen

21 Das Strukturierte Assessment als
Instrument fiir die gemeinsame Erhebung
von Bedarfen und Bediirfnissen

Das Strukturierte Assessment erfasst zunachst initial Basis-
daten zur Familie, zur Familiensituation, zur Situation des Kindes mit
Pflegebedarf (in der Studie ,Marker-Kind" genannt), zu den Geschwister-
kindern, zu den bisher in Anspruch genommenen Leistungen aller
Sozialleistungsbereiche, Informationen zum sozialen Netzwerk sowie
Einschdtzungen zum ,Wohlergehen®, mindestens zu Beginn
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und Ende der Begleitiimmdom die auf dem Assessment basierende
Begleitung fortlaufend zu dokumentieren, wurden systematisch die
Kontakte der FGP mit den Familien (Kommunikationshistorie) die
vereinbarten Ziele und Mapnahmen sowie deren Bearbeitungsstand
in einem MaBnahmenplan erfasst. Die fur das Projekt entwickelte
Datenbank fur das Assessment und die Prozessdokumentation war
im Verlauf der Studie fUr alle FGP digital zuganglich und konnte ent-
sprechend kontinuierlich bearbeitet werden. Im Projekt diente die
Datenbank zugleich als Akte, die falllbergreifende Auswertungen
erlaubte, so dass ein Monitoring zum Einsatz der FGP mdglich war
(vgl Abbildung 2).

Strukturiertes Assessment:

MaRBnahmenplanung

Eltern (Stammdaten, Erwerbstatigkeit)

Kind mit Pflegebedarf (Stammdaten, Grad
Schwerbehinderung, Pflegegrad, Diagnose gem. ICD-10,
Kita-/Schulbesuch)

Geschwister (Stammdaten)

Art der MaRnahme (Hilfsmittel, Leistung nach
einem SGB, finanzielle Leistung, sonstige
Unterstiitzung, etc.)

Wer soll mit der MaRBnahme unterstiitzt werden?

) i i ) ' . Wer kiimmert sich um Umsetzung?
Leistungen (alle SGBs, finanzielle Leistungen, Hilfsmittel) . . 5
) N o i Bis wann soll MaRnahme erledigt sein?
Soziales Netzwerk (Familie, auBerfamilidres soziales
Bezugssystem, formelle Dienste und Hilfen, informelle

Hilfen und Unterstiitzungen)

Prozessdokumentation

Aktuelle Familiensituation (Anlass und Grund fiir
Kontaktaufnahme, aktuell relevante Themen)

Fragen zum Wohlergehen

(gemeinsame Bearbeitung zu Beginn und zum Ende der Begleitung) Abb. 2:
Wie beschreiben Sie lhren aktuellen Gesundheitszustand? Aufbau von
Wie gestresst fiihlen Sie sich aktuell? Assessment und
Wie zufrieden sind Sie mit lhrer aktuellen Losung zur Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf? Dokumentation
Wie hiufig gibt die Krankheit/Behinderung Anlass fiir Stress oder Streit in der Familie? (in der LOgik der
Wie viel Unterstiitzung erhalten Sie von anderen? Datenbank)

2.2 Zentrale Erkenntnisse zu Unterstiitzungs-
bedarfen und -moéglichkeiten auf der Basis
des Assessments

Die fallibergreifende Auswertung des Strukturierten Assessments
sowie der Prozessdokumentation Uber den gesamten Beratungsver-
lauf von bis zu 18 Monaten der an der Studie teilnehmenden Familien
gibt Hinweise, wie die bedarfs- und bedlrfnisgerechte Unterstiitzung
der Familien verbessert und die Selbsthilfepotenziale der Familien
gestarkt werden konnen. Vier zentrale Befunde sind hervorzuheben:



34 Kapitel 2 Das Strukturierte Assessment

2.21 Die Beratung durch die FGP kann zur Erweiterung
des sozialen Netzwerkes der Familien beitragen

Zur Erfassung des familidren Netzwerkes wurden die sozialen Kontakte
in vier Bereichen gruppiert:
Familienangehorige einschlieBlich zum Haushalt gehdrende
Bezugspersonen
Soziale Kontakte im auBerfamilidgren Bezugssystem (Bekannte,
Freund:innen, Nachbar:innen, Vereine usw.)
Formelle Dienste und Hilfen, die eine Familie in Anspruch nimmt
(professionelle Hilfen und Dienstleistungen, Kita, Schule etc.)
Informelle Hilfen und Unterstitzungen, die eine Familie
in  Anspruch nimmt (Selbsthilfegruppe, ZeitSchenker,
Familienpatiinnen, organisierte Nachbarschaftsdienste/Tausch-
borse, Alltagsbegleiterinnen, Hospizdienst, etc.)

Im Zuge des Strukturierten Assessments wurden zu 99 Familien ins-
gesamt 1.367 Kontakte erfasst. Bis zum Ende der Begleitung durch

die FGP erweiterte sich diese Zahl auf 1.725.

In der Verteilung der Kontakte auf die vier definierten Bereiche fallt
auf, dass der weit Uberwiegende Teil der Kontakte dem Bereich der
formellen Dienste und Hilfen zuzuordnen ist. Das Netzwerk der Familie

ist damit zu wesentlichen Teilen ein professionelles Hilfenetzwerk, da

das Spektrum an Kontakten zu professionellen Dienstleistern deut-
lich breiter ist als das (auBer)familidre Bezugssystem.

Im Vergleich der Daten aus dem Strukturierten Assessment zu Beginn

der Begleitung durch die FGP und zum Abschluss der Prozess-
dokumentation zeigt sich, dass im Bereich des auBerfamilidren

sozialen Bezugssystems sowie der informellen Hilfen und Unter-
stlitzungen leichte Zuwachse zu verzeichnen sind, welche als

Erweiterung des lebensweltlichen Bezugs- und Unterstitzungs-
systems verstanden werden kdnnen. Wie die FGP in den im Rahmen

der formativen Evaluation durchgefiihrten Einzelinterviews berichteten,
dienen informelle Hilfen haufig auch als ,LlckenblBer”, wenn formelle

Hilfen nicht zeitnah zur Verfligung stehen oder aus Kapazitatsgriinden

nicht realisiert werden kdnnen. Angesichts der zunehmenden Heraus-
forderung, auch bei formaler Gewahrung entsprechender Leistungen
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diese tatsachlich auch in Anspruch nehmen bzw. in erreichbarer Nahe
ein entsprechendes Angebot finden zu kdnnen, wurde von den FGP
ein besonderes Augenmerk auf erschlieBbare Ressourcen im Lebens-
feld sowie selbsthilfestérkende Ansatze gelegt. In der Erweiterung der
entsprechenden Kontakte spiegeln sich die Erfolge dieser Vorgehens-
weise. Damit werden professionelle Hilfen nicht Uberflissig, aber
Familien kdnnen ihre eigene Handlungsfahigkeit erhalten, wenn die
formellen Hilfen nicht in erforderlichem oder erwinschtem Umfang
(direkt) realisierbar sind.

2.2.2 FGP konnen die Entwicklung alternativer
Bewiltigungsstrategien bei alltédglichen
Belastungen unterstiitzen

Um die Familiensituation zu erfassen, wurden die im Projekt teil-
nehmenden Eltern gefragt, welche Themen flr sie besonders relevant
bzw. belastend sind. Von den begleiteten Familien gaben 96 Familien
im Zuge des Strukturierten Assessments insgesamt 543 Themen an,
dies entspricht 5,66 Themen je Familie. Zum Ende der Begleitung
wurden von 83 Familien 360 Themen benannt. Das heifit im Mittel
wurden am Ende noch durchschnittlich 4,45 Themen angegeben
(vgl Abbildung 3).

Abb. 3:
Vorher-/Nachher-
Vergleich relevanter/
belastender
Familienthemen
(Angaben in %)
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Die sowohl zu Beginn als auch zum Ende der Begleitung von mehr als
40 % der Familien benannten Themen waren ,personliche Belastung
eines oder mehrerer Familienmitglieder”, ,Organisatorisches/
Administratives®, ,Arbeits-/Jobsituation®, ,allen Kindern in der Familie
gerecht werden®,

Im Vergleich der beiden Befragungszeitpunkte fallt auf, dass das
Thema ,Organisatorisches/Administratives” zum Ende der Begleitung
noch ahnlich haufig wie zu Beginn genannt wurde (66 % zum Ende,
71 % zu Beginn), jedoch die anderen drei Themen deutlich seltener.
So werden ,personliche Belastungen eines oder mehrerer Familien-
mitglieder” noch von 78 % der Familien (zu Beginn 93 %), ,Arbeits-/
Jobsituation” von 47 % (zu Beginn 60 %) und ,allen Kindern in der
Familie gerecht werden® von 42 % (zu Beginn 52 %) genannt.

In Verbindung mit weiteren Evaluationsergebnissen des Projektes
wird aus diesem Befund die Einschatzung abgeleitet, dass die FGP
im Zuge ihrer Beratung mit den Familien alternative Strategien
im Umgang mit relevanten bzw. belastenden Themen entwickeln
konnten, die mit ihrer spezifischen Lebenssituation in Zusammen-
hang stehen. Hieraus resultieren deutlich entlastende Effekte, die
auch entlang der Befragung zum Wohlergehen (siehe unten) sicht-
bar werden. Herausforderungen, die im Unterschied dazu strukturell
bedingt sind, wie die Antragsverfahren auf bestimmte Leistungen
und der damit verbundene birokratische Aufwand, kdnnen dagegen
durch die FGP-Beratung scheinbar nur wenig beeinflusst werden. Hier
bestatigen die Ergebnisse des Strukturierten Assessments und der
Prozessdokumentation vielmehr die Befunde anderer Studien, die
ebenfalls den burokratischen Aufwand und die damit verbundenen
Zugangshurden zu Unterstitzungsleistungen als besonders hart-
nackige Belastung fur die Familien identifizieren.

2.2.3 FGP konnen zur Verbesserung des Wohlergebens
der Eltern beitragen

Mit der Konzeptionierung und Erprobung der FGP-Begleitung war
wesentlich die Zielsetzung verbunden, die Resilienz und Bewaltigungs-
kompetenz der Familien zu stérken. Um hierzu mit den Familien,
insbesondere den Eltern im Rahmen der Beratung und Begleitung

— Kapitel 3 & 5
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ins Gesprach zu kommen, eine Einschatzung zum Stand vornehmen

sowie geeignete Unterstitzungsmaglichkeiten gemeinsam sondieren

zu konnen, wurde als Bestandteil des Strukturierten Assessments

ein Frageset entwickelt, das zu Beginn und zum Ende der Begleitung

durch die FGP mit den Familien bearbeitet wurde. Um sprachlich und

inhaltlich zu diesem Thema verstandlich und nachvollziehbar mit den

Familien kommunizieren zu kdnnen, wurde im Beratungs- und Begleit-
prozess der Begriff des Wohlergehens verwendet. AuBerdem sollten

die ausgewahlten Fragestellungen hier eine impulsgebende Funktion

fur die Selbsteinschatzung und gemeinsame Reflexion wahrnehmen.
Uber den wiederholten Einsatz des Fragesets zumindest zum Ende

der Begleitung (ggf. auch haufiger im Verlauf) kdnnen zudem Ver-
anderungen hinsichtlich des Wohlergehens Uber diesen Zeitraum

festgestellt und ebenso gemeinsam reflektiert werden.

Das Frageset besteht aus fiinf Fragen fUr die Erwachsenen in der
Familie und vier analoge Fragen fUr die Kinder.

Frageset zum Wohlergehen:
Wie beschreiben Sie lhren aktuellen Gesundheitszustand?
Wie gestresst flihlen Sie sich aktuell?
Wie zufrieden sind Sie mit lhrer aktuellen Losung zur Ver-

einbarkeit von Familie, Pflege und Beruf?

Wie haufig gibt die Krankheit/Behinderung Anlass fiir Stress
oder Streit in der Familie? Wie viel Unterstltzung erhalten
Sie von anderen?

Aus der falllibergreifenden Auswertung von Strukturiertem Assess-
ment und Prozessdokumentation konnten folgende Erkenntnisse
gewonnen werden:

= Die Mutter beschreiben ihren aktuellen Gesundheitszustand zum
Ende der Begleitung durch die FGP etwas besser als zu Beginn.
Auch bei den Vétern ist eine sehr leichte Verbesserung festzustellen.
Hier kann ein Zusammenhang mit dem zuvor berichteten Befund
hergestellt werden, dass zum Ende der Begleitung personliche



38 Kapitel 2 Das Strukturierte Assessment

Belastungen einzelner oder mehrerer Familienmitglieder nicht mehr
so stark thematisiert wurden wie zu Beginn.

Insbesondere die Mitter empfinden sich zum Ende der Begleitung
weniger gestresst. Bei den Véatern Iasst sich ein Trend in die gleiche
Richtung ablesen. In Verbindung mit der aktuellen subjektiven
Gesundheitseinschatzung und der reduzierten Thematisierung von
personlichen Belastungen unterstreicht dieser Befund die Wirk-
samkeit der Begleitung durch die FGP.

Hinsichtlich der Zufriedenheit mit den aktuellen Losungen zur
Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf zeigt sich eine sehr
deutliche Steigerung sowohl bei den MUttern als auch den Vatern.
Dieses Ergebnis korrespondiert damit, dass die aktuelle Arbeits-
und Jobsituation zum Ende der Begleitung durch die FGP deutlich
seltener als relevantes Thema benannt wurde.

Die Krankheit bzw. Behinderung des Kindes ist aus Sicht der Mitter
wie auch der Vater zum Ende der Begleitung durch die FGP deutlich
seltener Anlass fur Stress oder Streit in der Familie. Dieser Befund
korrespondiert damit, dass der Umgang mit der Behinderung zum
Ende deutlich seltener von den Familien als relevantes Familien-
thema benannt wird.

Mutter wie Vater flihlen sich am Ende der Begleitung auch von
Familienangehdrigen, Freund:innen oder sonstigen Personen
besser unterstlitzt. Hier spiegelt sich moglicherweise auch die
Erweiterung von unterstitzenden Kontakten im Bereich des aufer-
familialen sozialen Bezugssystems sowie der informellen Hilfen und
Unterstutzungen.

2.2.4 Das Recht auf Bildung kann nur eingeschrankt
wahrgenommen werden

Den Ergebnissen des Strukturierten Assessments kann entnommen
werden, dass nicht alle Kinder mit Pflegebedarf altersentsprechend
eine Kindertageseinrichtung oder Schule im gewinschten Umfang
besuchen konnen. In immerhin 80 % der Falle war die Teilhabe an
Kita oder Schule wunschgemaB moglich. Das hei3t aber auch: Bei
jedem fiinften Kind war nur eine reduzierte Teilhabe mdglich. Grund
fUr die eingeschrankte Teilhabe sind laut Auskunft der Eltern fehlende
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unterstitzende Strukturen und Integrationshilfen in den Bildungsein-
richtungen. Berichten der Familien zu Folge geht es dabei oftmals um
praktische Pflege- und Versorgungsleistungen wahrend des Kita- bzw.
Schulbesuchs, die entsprechende personelle Ressourcen oder auch
Qualifikationen in den Einrichtungen erfordern oder auch um einen
bedarfsorientierteren Einsatz von Integrationshilfen (z. B. wéhrend
Unterrichts- und/oder Pausenzeiten).

Letztlich geht es hier um strukturelle Verbesserungen und Anpassungen,
um das Recht auf Bildung gem. der UN-Kinderrechtskonvention auch
fur Kinder mit Pflegebedarf sowie ihr Recht auf Teilhabe gem. der UN-
Behindertenrechtskonvention einzuldsen. Dartber hinaus sind hieraus
Anforderungen an eine inklusive(re) Ausrichtung und Ausgestaltung
von Kindertageseinrichtungen und Schulen auch in Verantwortung
dieser Systeme zu stellen, wie es zum Beispiel auch in einigen anderen
europaischen Landern vorangetrieben wird.

— Kapitel 4

2.3 Das Strukturierte Assessment begiinstigt
die Umsetzung bedarfs- und bediirfnis-

gerechter Maf3inahmen

Alle projektbeteiligten FGP beschreiben das Strukturierte Assess-
ment riickblickend als ein hilfreiches Instrument sowohl zur Erhebung
des Ist-Standes bei Kontaktaufnahme als auch im Verlauf der
begleitenden Beratung, um den ,roten Faden* zu halten. Ebenso habe
die systematische Ubersicht zu Leistungen aus den unterschiedlichen
Sozialgesetzbiichern dazu beigetragen, die Eltern Uber mogliche
Leistungen zu informieren, hierlber Bedarfe zu konkretisieren und
erste Ziele zu formulieren:

Mir hat geholfen, erst mal den Ist-Zustand zu erfassen, wo sich
die Familien jetzt befinden, weil das ist sehr strukturiert und
dadurch konnte man dann strukturiert die ganzen MaBnahmen
erfragen, ohne etwas zu vergessen. Dadurch hat sich zum Tei/
schon ein Bedarf ergeben. Wenn man dann schon gemerkt hat,
die haben das nicht, sie haben aber einen Bedarf. Dadurch
konnte man auch schon so ein bisschen eine Zielformulierung
machen.” (aus dem Interview mit einer FGF)
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Unterstitzt wurde dieser Prozess durch zuséatzliche Materialien und
Instrumente zur Visualisierung der Gespréchsinhalte wie z. B. der
Ressourcenbaum und die Geschwisterfragebdgen. Hierdurch ist in
der Summe ein komprimiertes Instrument entstanden, das von allen
Beteiligten — FGP wie Eltern — als hilfreich erlebt wurde.

DarUber hinaus unterstitzte das Strukturierte Assessment durch
die systematische Verknipfung mit dem Ma3nahmenplan ein ziel-
orientiertes Vorgehen in enger Kooperation mit der Familie. So wurden
alle MaBnahmen aus der Erhebung und Konkretisierung von Bedarfen
und Bedurfnissen abgeleitet. Als MaBnahme wurde nur definiert, was
von der Familie selbst bzw. einem Familienmitglied als Wille, dies als
konkrete MaB3nahmen anzugehen, mitgeteilt wurde. Das beteiligungs-
orientierte Zusammenwirken in der Bearbeitung des Strukturierten
Assess-ments wie auch der Ableitung des Mafnahmenkatalogs ist
dabei als zentrales Qualitdtsmerkmal anzusehen.

Jede MaBnahme wurde gemeinsam so konkretisiert, dass die
Bearbeitung bzw. das Voranschreiten im Umsetzungsprozess
leicht Uberprifbar war. Dazu gehort neben der Beschreibung der
MaBnahme, die Zuordnung zu einem Leistungsbereich sowie die
Klarung, welchem Familienmitglied die MaBnahme dienen soll (Eltern-
teil, Kind, Geschwister, ganze Familie), wer sich um die Umsetzung
der MaBnahme kiimmert und bis wann sie umgesetzt sein soll. Zur
Uberpriifung des Umsetzungsstandes wurden fiinf Kategorien hinter-
legt, die farblich unterschiedlich dargestellt wurden. Diese sind: noch
nicht erfolgt, in Bearbeitung/Umsetzung, umfassend erfolgt, nicht
umsetzbar, nicht verfligbar. Wahrend die Kategorien ,noch nicht
erfolgt®, ,in Bearbeitung/Umsetzung”“ und ,umfassend erfolgt” in
der Prozessdokumentation den Fortgang der Umsetzung von Maf3-
nahmen abbilden, bilden die Kategorien ,nicht umsetzbar* und ,nicht
verfugbar® Grenzen im Versorgungssystem ab. Wenn in der Uber-
prufung des Umsetzungsprozesses diese Einschatzungen gewonnen
wurden, nahmen dies die FGP zum Anlass, mit der Familie tiber alter-
native Strategien nachzudenken. So wurden beispielsweise gezielt
Uberlegungen angestellt, wie durch informelle Hilfen Liicken im Ver-
sorgungssystem Uberbrlckt werden kdénnen.
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Bilanzierend kann festgehalten werden, dass dem Strukturierten
Assessment eine zentrale Bedeutung flr eine individuell passende,
bedarfs- und bedurfnisorientierte Unterstitzung von Familien mit
pflegebeddirftigen Kindern zukommt, wodurch die Risiken fiir Uber-,
Unter und Fehlversorgungen minimiert werden.
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KAPITEL 3

Lotsenfunktion zwischen
professioneller Unterstiitzung
und Selbsthilfe: der FGP

FamilienGesundheitsPartneriinnen (FGP) als Berater:iinnen und
Lots:iinnen bei komplexeren Problemlagen und sektoren- bzw.
leistungstrageribergreifenden Bedarfskonstellationen einzusetzen,
resultiert aus der Erkenntnis, dass der Zugang fUr Familien mit Kindern
mit besonderem Pflegebedarf zu einer bedarfs- und bedurfnis-
gerechten Versorgung oftmals schwer ohne fremde Hilfe gefunden
werden kann. Viele Studien sowie auch die Ergebnisse der NEST-
Studie identifizieren diese komplexen Bedarfe und zeigen geeignete
Ansatze flr Verbesserungen auf. Zentral sind dabei Instrumente und
professionelle Vorgehensweisen, wie sie im Rahmen von NEST bei-
spielsweise mit dem Strukturierten Assessment sowie der Funktion
der FGP entwickelt wurden.

Zielsetzung der Studie war es, eine bedarfs- und bedurfnisgerechte
sowie individuelle Versorgung aller Mitglieder in Familien mit pflege-
bedurftigen Kindern, d. h. die bestmogliche physische, psychische
und teilhabeorientierte Versorgung der pflegebedUurftigen Kinder und
die Entlastung der Angehdrigen sicherzustellen. Als Dreh- und Angel-
punkt zur Zielerreichung wurde die Funktion der FGP entwickelt, die
im Zuge des Projektes bzw. im Studienverlauf konzeptionell aus-
gearbeitet, erprobt und evaluiert werden sollte. Der oder die FGP
ist demnach eine die Familie individuell und personlich begleitende
Person, die in der regionalen Versorgungsstruktur verortet ist und als
Lotse fungiert. Im Rahmen der regionalen Versorgungs-, Beratungs-
und UnterstUtzungsangebote koordinieren die FGP die medizinischen
und nicht-medizinischen Hilfen fur das Gesamtsystem der Familie,

1 O-Ton einer
Mutter im Ab-
schlussgesprach
mit der FGP
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die ihr Kind zuhause pflegt. Es ist zentral und zugleich innovativ,
dass sich die FGP an den individuellen BedUrfnissen und Bedarfen
der betroffenen Kinder im Kontext der Familie und damit auch im
Beziehungssystem mit allen Familienmitgliedern orientieren und auf
der Basis eines Strukturierten Assessments das gesamte Familien-
system ressourcenorientiert und leistungstrégertbergreifend beraten.
Dabei fungieren die FGP als personliche Ansprechpartnerinnen mit
pflegerischer Fachexpertise, die die Familie auch hinsichtlich der
Forderung von bislang vernachlassigten Bereichen wie Lebensquali-
tat, Resilienz und Selbstwirksamkeit unterstitzen.

Das heifit konkret: Ausgehend von den sektoren- und leistungs-
trégerubergreifend ermittelten Unterstitzungsbedarfen werden die
betroffenen Familien Uber einen gewissen Zeitraum (im Projekt: 18
Monate) individuell von den FGP begleitet. Mittelfristiges Ziel ist dabei,
die Familie als Selbsthilfesystem, d. h. selbstkompetente, eigenstandig
agierende und primére Ressource der Versorgung und Unterstlitzung
ihrer pflegebedUrftigen Kinder zu stérken und zu erhalten. Nach-
folgend werden die zentralen Erkenntnisse der Evaluation hinsichtlich
einer zielfUhrenden Ausgestaltung von Rolle und Aufgabenprofil der
FGP aufgezeigt.

Diese fachliche Zielsetzung diente als konzeptioneller Orientierungs- 2 O-Ton einer
rahmen des auf 18 Monaten beschrankten Begleitprozesses der an gﬂcﬁﬂsiéne :;k:a‘,ch
der Studie beteiligten Familien durch die FGP. Die Tatigkeit der FGP it der FGP
zZielt(e) dabei auf drei Ebenen ab:

Erhebung der Bedarfe und Bedurfnisse des gesamten Familien-

systems mittels des Strukturierten Assessments

= Initiales Assessment im Rahmen der Kontaktaufnahme
Begleitendes Assessment im Rahmen der

Prozessdokumentation
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bedarfsorientierte Beratung der Familie und kontinuierliche
Koordination der Begleitung
Eroffnung von Zugangen zu bedUrfnis- und bedarfsgerechten
Unterstutzungs- und Entlastungsangeboten im regionalen
Versorgungsnetz
Als zentral kristallisierten sich dabei vor allem fiinf Handlungs-
maximen in der Herangehensweise heraus, die zugleich
besondere Alleinstellungsmerkmale des FGP-Aufgabenprofils
darstellen:

Niedrigschwelligkeit: Beratungs- und Unterstitzungs-
angebot fUr die Familien ohne burokratische Hirden

= Aufsuchende Kontaktaufnahme: Mischung von Haus-
besuchen und digitalen bzw. telefonischen Kontakten
Kontinuitat der Personen: Vorhandensein einer festen,
dauerhaften Ansprechperson

= Systemischer Blick: Bedarfe und Bedlirfnisse aller
Familienmitglieder sowie das medizinisch-pflegerische wie
auch soziale Netzwerk der Familie im Blick
Wertschatzende, ressourcenorientierte Haltung:
Offenheit gegentiber der individuellen Familiendynamik und
Orientierung an den Moglichkeiten der Familie

Weniger technokratisch ausgedriickt und auf die Handlungs-
ebene heruntergebrochen, Ia8sst sich die Vorgehensweise des
FGP-Beratungsangebotes als ,eine ,Abfolge kleiner Schritte’
beschreiben: aufsuchen, beobachten, beraten, lotsen“
(O-Ton, FGP 4). D. h. der oder die FGP begibt sich mit den Familien
in einen begleitenden Prozess, an dessen Anfang der Kontakt- und
Beziehungsaufbau steht, in dem sowohl Vertrauen zu und Verstand-
nis fur die Familien entwickelt wird. Im Weiteren kommt der Funktion
FGP gewissermapBen die Rolle eines ,Moderators“ zu, um im
Prozess als dauerhaft verfligbare und konstante Ansprechperson ,den
roten Faden zu behalten®, was von allen Beteiligten angesichts der
haufig hohen Familiendynamik und aufgrund komplexer Belastungs-
situationen als zielfGhrend erlebt wurde:
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...well ich so gemerkt habe und auch von vielen Familien die
Riickmeldung bekommen habe, es ist einfach eine super-
wichtige Sache, wenn man nicht weiterweif3, was ist jetzt der
richtige Ansprechpartner. Die haben immer bei mir angerufen,
weil die gesagt haben, ich wusste, ich erreiche sie, ich werde
nicht weitergeleitet, und sie wissen (ber die Diagnose meines
Kindes Bescheid und kénnen daraufhin mich an die richtige
Stelle setzen'” (O-Ton, FGP 5)

Uberdies impliziert die FGP-Rolle auch Anteile von Anwaltschaft
flr die Familie und fungiert mitunter auch als ,Auffangperson” bzw.
Uberbriickungsbegleitung beim Warten auf die Bewilligung und den
Erhalt von Leistungen.

Als grundlegende Voraussetzung fUr die Zusammenarbeit mit den
Familien stellte sich, als Bestandteil einer wertschétzenden und
ressourcenorientierten Haltung, zudem die Orientierung an
den Moglichkeiten der Familien selbst heraus. Das heif3t, im
Beratungs-/Begleitungsprozess wird nicht eine einheitliche Abfolge
geradlinig abgearbeitet, sondern es bedarf zu Beginn zunachst einer
Verstandigung Uber die Kontaktgestaltung mit den Familien (zumeist
eine Kombination aus analogen, digitalen, telefonischen Kontakten)
und insgesamt viel Geduld und eine kleinschrittige Vorgehensweise
als Wegbereitung hin zur Umsetzung vereinbarter Mapnahmen und
Ldsungen. Insbesondere dann, wenn Familien oder Elternteile auf-
grund der dauerhaften Belastung oder aktuellen Krisensituation
psychisch geschwacht sind.

Somit kdonnen auch Anteile von Coaching in der Beratung
punktuell in den Vordergrund treten, um in krisenhaften Situationen
Uber einen begrenzten Zeitraum intensiver zu begleiten und unter
Anleitung einen individuellen Rahmen zur Klérung u. U. auch sehr
personlicher Fragen oder Themen zur Verfligung zu stellen.

Daran anknlpfend kann zum Verhaltnis von Case- und Care
Management im Aufgabenprofil der FGP festgestellt werden, dass
es beides braucht,

,.INUr gibt es zu verschiedenen Zeiten der Arbeit auch unter-
schiedliche Prioritdten, die man setzen muss.” (O-Ton, FGP 3)
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Hierzu wurde von zwei FGP sehr anschaulich entlang von Fall-
beispielen beschrieben, wieviel Fingerspitzengefiihl und Geduld es
insbesondere zu Beratungsbeginn mit Familien braucht, die sich zu
diesem Zeitpunkt in einem sozusagen ,desolaten* Zustand befinden,
so dass es kaum maoglich ist, in einen Arbeitsprozess im Sinne eines
Care Managements einzusteigen. Dann steht zunédchst an, Ruhe in die
Situation zu bringen, gemeinsam zu sortieren und zunachst grund-
legende Bedarfe zu bearbeiten:

,Es ist immer abhdngig nach dem Bedarf der Familie. Also
der Bedarf ist ausschlaggebend. Und dass man dann auch
wirklich, wenn der Bedarf da ist, reingeht. Prdvention ist erst
maoglich, wenn der Grundlevel abgedeckt ist. Dann kénnten die
Familien sich von ihren Ressourcen her auf préventive Sachen
einlassen. Aber ich habe sehr viele Familien gehabt, da musste
man ,aufrdumen;, sortieren und koordinieren und gucken, was
machen wir zuerst.” (O-Ton, FGP 1)

Das Verhaltnis von Case- und Care Management in der Arbeit der
FGP ist demnach ebenfalls als ein Prozess zu verstehen, der je nach
Bedarf variieren kann. So kann Case-Management gerade zu Beginn
sinnvoll sein, da noch viel an Fallsteuerung Ubernommen werden
muss, wie oben beschrieben. Bei Familien, die schon langer in der
Versorgung sind, geht es wiederum eher darum, nochmal auf den
Care-Bereich in der ortlichen Vernetzung zu schauen, ,wo kann man
die noch wie gut anbinden®. (O-Ton, FGP 5)

Der Aspekt der Anbindung flhrt zur weiteren zentralen Aufgabe der
FGP: der Lotsenfunktion. Dabei werden vor allem drei Aspekte als
wichtig herausgestellt: kontinuierliches Informieren Uber bestehende
Moglichkeiten und Ausbau des regionalen Netzwerkes sowie Vor-
sortieren und Ausloten, welches Angebot fir die Familie jeweils das
richtige ist:

,Wenn ich mit denen zum Beispiel in Kontakt war und mit
denen vernetzt bin und ich glaube, da ist einfach auch diese
Erfahrung wichtig, zu sagen, ich habe schon mal mit einer
Familie zusammengearbeitet, ..., dann ist die Chance, dass
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das Angebot angenommen wird und dass es funktioniert, ein-
fach um einiges héher, als wenn ich alle Anbieter raussuche
und dann funktioniert es nicht.” (O-Ton, FGP 5)

Der hier benannte Vernetzungsaspekt konkretisierte sich in der Studie
als ein Netzwerkaufbau in zwei Richtungen. Dies meint: Angebote
und Institutionen in der lokalen Infrastruktur entdecken und sich mit
diesen vernetzen, ebenso aber auch Vernetzung von Eltern untereinander
anstoBen, ihr Schwarmwissen als Expertiinnen nutzen und anderen
Eltern zur Verflgung stellen. Insbesondere darin liegt ein wesentlicher
Beitrag zur Starkung der Selbsthilfe, wie sich dies u. a. in der Grindung
einer Selbsthilfegruppe von Eltern im Studienverlauf realisieren lief3.

Aus den im Rahmen der Studie gesammelten Praxiserfahrungen
sowie den Evaluationsergebnissen lassen sich Voraussetzungen
bzw. Gelingensbedingungen fUr eine erfolgreiche Ausgestaltung der
FGP-Begleitung herauskristallisieren. Mapgeblich ist dabei, dass die
Begleitung von den Familien selbst als zielflihrend und hilfreich erlebt
wird. Die zentralen Aspekte lassen sich auf drei Ebenen verorten und
umfassen sowohl spezifische Kompetenzen als auch flankierende
MaBnahmen (vgl. Abbildung 4).

Ausgehend von den auf der folgenden Seite beschriebenen Facetten
der Rolle der FGP lassen sich demnach bestimmte Voraus-
setzungen auf Seiten der FGP wie auch der Organisation, an der
diese angebunden sind, als zweckdienlich bestimmen. So haben
bspw. alle FGP rickblickend berichtet, dass sie es als hilfreich und
unabdingbar erlebt haben, sowohl eine pflegerische Grundaus-
bildung als auch weitere Zusatzausbildungen wie z. B. als Case
Manager:in oder in der systemischen Beratung mitgebracht zu haben.
Des Weiteren ist es unerlasslich, Uber ein umfassendes Hinter-
grundwissen liber Funktionslogiken und Verfahrensweisen
der unterschiedlichen Rechtssysteme sowie der Unter-
stiitzungsmoglichkeiten vor Ort zu verfligen.

3 O-Ton einer
Mutter im Ab-
schlussgesprach
mit der FGP
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,We ,Aber ich finde auch so dieses Grundwissen in diesen
verschiedenen Bereichen zu haben, ist flr FGP super, weil es
sind oft kleinere Fragen, wo Familien nicht weiterwissen, wo
die dann mal anrufen, wo man dann einfach relativ schnell,
ihnen Mdglichkeiten oder Losungsvorschldge zeigen kann, wie
die so eine Sache angehen kénnen.” (O-Ton, FGP 5)

Neben einer entsprechenden arbeitsfeldspezifischen Grundqualifikation
sollten weitere Voraussetzungen und Kompetenzen gegeben sein, die
flr einen gelingenden Beratungsprozess in der Zusammenarbeit mit
den Familien bedeutsam sind. Wie die Erfahrungen aus der Studie
gezeigt haben, zeichnet sich das professionelle Selbstverstandnis
und Rollenprofil der FGP durch die Balance aus, Offenheit gegen-
Uber dem ,bedurftigen® Familiensystem zu zeigen, aber zugleich
auch professionelle Distanz, Rollenklarheit sowie das Kennen der
eigenen Grenzen stets aufrecht zu erhalten und mit den Familien zu
kommunizieren. Handlungsleitend ist dabei immer das Zutrauen in die
Selbstverantwortung und -fahigkeit der Familien, die es im Rahmen
der Begleitung zu stérken und zu erhalten gilt.

Abb. 4
Spezifische Kom-
petenzen und
flankierende
MaBnahmen
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Die Rolle der FGP in diesem Sinne auszuflllen, erfordert ein hohes
Map an Selbstorganisation. Damit dies gelingt, braucht es eine
unterstitzende strukturelle Einbindung in ein Team. Sind die FGP
in der Beratung der Familien in der Regel allein, sozusagen als
Einzelkdmpferinnen unterwegs, konnen Uber die Einbindung in ein
Team fachlicher Rickhalt sowie ein Reflexionsraum durch kollegiale
Fallberatung, interne Schulungen sowie Supervision geboten werden.
Auf diese Weise kann das anspruchsvolle Rollen- und Aufgaben-
profil der FGP, wie die Evaluation gezeigt hat, zielfihrend ausgeflillt
werden. Die bedarfs- und bedurfnisgerechte Beratung der Familien mit
pflegebedirftigen Kindern tréagt wiederum entsprechend der Rick-
meldungen der Familien zu einer nachhaltigen Entlastung wie auch
Stéarkung des Familiensystems angesichts der zu bewéltigenden
familidren Herausforderungen bei.
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KAPITEL 4

Familien mit pflegebediirftigen
Kindern in ausgewahlten

europaischen Landern: Impulse aus
dem europadischen Vergleich

Die Versorgung und Betreuung von pflegebedtrftigen Kindern findet in =~ # Kuhimey et al.
Deutschland hauptséchlich in und durch die Familie statt*, die dennoch 2?;3?26‘1’;8“'
aufgrund der komplexen Bedarfs- und BedUrfnislagen vielfach auf
Unterstltzung von auBen angewiesen ist. Die komplexe Problematik,

die sich wesentlich als familidre Herausforderung darstellt, trifft

dabei auf eine segmentierte, individuums- bzw. personenzentrierte
Versorgungs- und Unterstitzungsstruktur mit strikten Sektoren- - Kapitel 6
grenzen und leistungstragerabgrenzenden Verantwortlichkeiten.

In der Konsequenz fehlt den Familien zumeist jeglicher Uberblick tiber

die Leistungsanspriiche und Zugange zu verfligbaren Hilfs- und Unter-
stlitzungsangeboten. Ein vielfach in Studien und Analysen berichteter,
Uberbordender Blrokratie- und Koordinierungsaufwand fihrt u. a. zu

emotionalen Belastungen. In Anbetracht dessen, dass die Familie

die bedeutsamste Versorgungs-, Pflege- und Betreuungseinheit des

Kindes ist, fehlt es weithin an familienzentrierten sowie sektoren- und
leistungstrageriibergreifenden Beratungs- und Unterstitzungsan-

geboten, damit Familien in dieser wichtigen Funktion gestarkt werden.

Naturlich sind Familien mit pflegebedurftigen Kindern nicht nur in

Deutschland besonderen Belastungen ausgesetzt, sondern ebenso

in anderen (europaischen) Landern.® Auch dort wurden auf ver- isaet al. 2016;
sorgungspolitischer und sozialgesetzlicher Ebene Strategien und Sg'f;tii‘xztka"
Ansatze entwickelt, um betroffene Familien zu unterstiitzen und &t a1, 2013

zu starken. Mit dem Fokus auf spezifisch ,familiar* ausgerichtete

Formen der Unterstlitzung, also jene, die im deutschen System eher
unterentwickelt sind, wird im Folgenden ein (unvollstandiger) Blick

auf ausgewahlte (Best-Practice-)Ansétze in anderen europaischen

Landern gerichtet. Weitere Beschrénkungen hinsichtlich der Auswahl
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der Beispiele ergeben sich schlicht aus dem Umstand, dass es sich
bei den zu recherchierenden Informationen zumeist um landessprach-
lich verfasste, interne und oftmals nur auf Internetseiten publizierte
Policy-Ansatze handelt, die einer ad-hoc-Analyse nicht so einfach
zuganglich sind. Der Anspruch des Folgenden ist es also nicht, eine
vollstédndige vergleichende Auflistung der Unterstitzungsformen fir
Familien mit pflegebedurftigen Kindern in allen européaischen Landern
darzulegen, sondern spezifische, von den deutschen Herangehens-
weisen und Schwerpunkten ahnliche und abweichende Strategien
aufzuzeigen.

In Schottland wird das System der Familie als elementares Element
bei der Versorgung und Betreuung eines pflegebedUrftigen Kindes
wahrgenommen. Basierend auf dem ,Children (Scotland) Act 1995
(Section 23 Assessment)* hat jede Familie mit einem pflege-
bedurftigen Kind Uber die kommunalen Behdrden Anspruch auf ein
Assessment der familidren Gesamtsituation.® Dieses Assessment
umfasst je nach individueller Familiensituation unterschiedliche Ober-
ziele. Folgende acht Zielsetzungen gibt es: “safe, healthy, achieving,
nurtured, active, respected, responsible, included”. AnschlieBend an
die Ergebnisse des Assessements soll ein MaBnahmenplan ent-
sprechend den BedUrfnissen und Bedarfen der Familie erstellt werden.
Darin werden die Ziele, die Art der Leistungen, deren Zeitumfang und
verantwortliche Personen festgelegt. Durch die friihzeitige Identi-
fizierung der Bedurfnisse des Kindes bzw. der Familie und durch
die Suche nach Losungen soll die Entwicklung des Kindes geférdert
werden. Die Unterstiitzung fir die Kinder kann entweder direkt von
den kommunalen Behorden oder von ihnen finanzierten, gemein-
nutzigen und kommerziellen Organisationen geleistet werden. Dieser
Teil der Versorgung ist weitgehend durch eine staatlich-kommunale
Finanzierung gesichert.” Zu den angebotenen Unterstitzungs-
leistungen gehoren die Beratung der Familie, Erholungsdienste, die
Organisation von Tagesbetreuungen oder Unterklnfte fur das Kind,
finanzielle Zuschlsse sowie die Vermittlung von Unterstltzung im

8 The Scottish
Office 2004

7 Citizens Advice
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hauslichen Umfeld. Zusatzlich bieten Familienzentren den Eltern und
Kindern eine Reihe von Dienstleistungen, z. B. die Teilnahme an Eltern-
bzw. Kindergruppen oder Erwachsenenbildungskurse an.

Das beschriebene Assessment und die integrierten individuellen
Beratungen der Familien werden in Schottland von Sozialarbeiterinnen
durchgefihrt. Die lokalen Behorden sind daflir verantwortlich,
Informationen Uber die angebotenen Dienstleistungen und Beratungen
bereitzustellen.

Die betroffenen Familien missen jedoch selbststandig mit der ent-
sprechenden Behdrde Kontakt aufnehmen, um von dem gesamten
Angebot profitieren zu konnen. Eine aufsuchende Struktur ist nicht
etabliert. Untersuchungen zeigten Uberdies, dass Personalmangel
und staatliche Klrzungen von Mitteln dazu flhren, dass viele
Familien keinen oder nur begrenzten Zugang zu Sozialarbeiterinnen
in kommunalen Behorden finden, dass lange Wartelisten fir die
Durchflhrung des Assessments vorherrschen und es zu einer Ver-
scharfung von Anspruchsberechtigungen flr diverse Leistungen
kommt. AuBerdem auPern die Familien in vielen Féllen ein limitiertes
Mitentscheidungsrecht Uber die Anderung der Gewahrung von
Leistungen in Bezug auf den MaBnahmenplan.®

Danemark kann als positives Beispiel bezliglich des Empowerments
von Familien mit pflegebedUrftigen Kindern eingestuft werden. Alle
danischen Burgerinnen haben Anspruch auf soziale Dienstleistungen
entsprechend inren BedUrfnissen. Die Verantwortung fur das 6ffentliche
Gesundheitswesen liegt bei den flnf danischen Regionen. Die 98
kleineren Gemeinden sind fiir den Grofteil der Sozialdienste zusténdig,
z. B. fUr Tagesbetreuung, Behindertenhilfe, Physiotherapie, Sonderein-
richtungen. Die meisten Sozialdienste fur Kinder mit Behinderungen
werden vom offentlichen Dienst bereitgestellt. Private Programme
und Hilfen werden in Dénemark nur selten in Anspruch genommen,
da alle Hilfen entweder kostenlos oder in Abhangigkeit vom Haus-
haltseinkommmen gestaltet sind. Die Sozialarbeiter:innen sind die
hauptverantwortlichen Personen und haben die Aufgabe, die Eltern

8 Stalker et al.
2013
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zu informieren und mit ihnen zusammenzuarbeiten und — oft in einem
Team von Fallbearbeiter:innen — zu entscheiden, welche und wie viel
Unterstitzung die Familie erhalten kann.

In Dénemark sind die Kommunen — basierend auf dem ,Danish
Consolidation Act on Social Services” — fir die Beratungen sowie
die frlihzeitige und kontinuierliche Unterstitzung von Familien mit
pflegebedurftigen Kindern zusténdig. Das Ziel dieser Beratung und
Unterstitzung ist die Starkung der persoénlichen Ressourcen von
pflegebedirftigen Kindern und ihrer Familien. Dadurch sollen den
Kindern die gleichen Entwicklungsmaoglichkeiten und ein selbst-
bestimmtes Erwachsenwerden wie anderen Kindern in ihrem Alter
ermdglicht werden.® Der kommunale Sozialdienst entscheidet auf
Grundlage eines Assessments der familidren Situation, auf welche
Leistungen die Familien einen Anspruch haben. Der Leistungsumfang
kann in den einzelnen Kommunen variieren, da diese das Angebots-
spektrum innerhalb des gesetzlichen Rahmens eigenstandig festlegen
kdnnen. Der Sozialdienst erstellt zusammen mit der Familie einen
auf ihre Bedurfnisse und Bedarfe abgestimmten Plan, indem die
zu ergreifenden MaBnahmen, deren Ziele und Dauer sowie weitere
Aspekte wie z. B. Hilfsmittel, Tagesstatten und Behandlungen fest-
geschrieben werden. Der Plan wird regelmafig an veranderte
BedUrfnisse angepasst. Wahrend die Erstellung eines solchen Plans
fUr Kinder ab 18 Jahren verpflichtend ist (The Act on Social Services
§ 141), ist sie bei Kindern vor dem Erreichen des 18. Lebensjahres nicht
gesetzlich vorgeschrieben. Sollte eine Behinderung bereits wahrend
der Schwangerschaft erkannt werden, kann ein erstes Assessment
auch schon in diesem Zeitraum erfolgen. DarUber hinaus ist die ort-
liche Behdrde daflir zustandig, den Bildungsbedarf des Kindes zu
decken sowie der Familie finanzielle Zuschisse, psychologische
Unterstiitzungsangebote und Kurzzeitpflege zur Verfligung zu stellen.

Ein wichtiger Aspekt nicht nur der kindlichen, sondern auch der elter-
lichen Teilhabe ist die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf bei Familien
mit pflegebeduirftigen Kindern, die in Danemark vergleichsweise gut
geregelt ist. Familien mit Kindern profitieren (unabhéngig von einer
PflegebedUrftigkeit) von zahlreichen offentlichen Betreuungs- und

® Ministry of
Social Affairs and
Senior Citizens b;
Danish Ministry
for Children and
Social Affairs
2018

1° Ministry of
Social Affairs and
Senior Citizens a;
Knigge 2007
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Bildungsangeboten, die staatlicherseits vorgegeben sind und von
den Kommunen verpflichtend umgesetzt werden muissen. Danische
Kinder haben bereits ab einem Alter von sechs Monaten Anspruch auf
eine Betreuungsleistung. Durch den §32 des ,serviceloven® (Gesetz
Uber Soziale Dienste) haben auch Kinder mit Behinderungen Anspruch
auf einen Betreuungsplatz. Die Kommunen missen die bendtigte
Anzahl an 6ffentlichen Betreuungsplatzen sicherstellen. Allein durch
diese Angebote werden Familien mit (pflegebedUrftigen) Kindern in
Déanemark entlastet — was wiederrum zu einer vergleichsweisen
hohen Geburtenrate und einer vergleichsweise hohen Erwerbs-
quote von Frauen fUhrt. Darliber hinaus gibt es in Danemark einige
finanzielle Sonderzulagen flr Familien mit pflegebedurftigen Kindern,
die die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf sicherstellen sollen: Eltern
kdnnen bspw. unter verschiedenen Bedingungen eine Ersatzleistung
fur einen etwaigen Einkommensverlust, der durch die notwendige
und angemessene Betreuung des Kindes im héauslichen Umfeld
entsteht, beantragen. Daneben gibt es einen Zuschuss fir Kosten,
die mit der Behinderung und dem Erhalt des alltédglichen Lebens
zusammenhangen.”

Eine Studie zeigte allerdings, dass viele belastete Familien Probleme
haben, das danische Sozialsystem zu verstehen. Es wurde festgestellt,
dass die Begegnung mit den Sozialdiensten das Stresslevel in den
Familien erhoht, da die Inanspruchnahme als sehr ressourcenintensiv
empfunden wird. Die Erwartungen und Bedurfnisse der Eltern wurden
teilweise nicht erfillt, insbesondere in Bezug auf die Informations-
weitergabe und in Bezug auf die praktische Unterstitzung und
einfiihlsame Fallbearbeitung. Der Wunsch besteht, dass das System
an der ein oder anderen Stelle optimiert wird.?

In den Landern wie Norwegen und Schweden stehen - ahnlich wie
in Danemark — die Work-Life-Balance, die Vereinbarkeit von Familie
und Beruf sowie die Gleichstellung der Geschlechter insbesondere
auf dem Arbeitsmarkt stark im Fokus der staatlichen BemUhungen.

" Merkle 2021

12 Graungaard et
al. 2011
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Dort wird die zusatzliche Belastung der Familie bzw. der Eltern im
Falle der Pflegebedurftigkeit eines Kindes als Hindernis der gleich-
berechtigten Austibung der beruflichen Tatigkeit mit vorwiegend
finanziellen Nachteilen im Vergleich zu Familien mit gesunden Kindern
gesehen

Aus diesem Grund werden in den beiden Landern Sozialleistungen
zur Verbesserung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf integriert,
die von der Ausgestaltung eher weniger in das Konzept des Lotsen
passen. Indem der Fokus vielmehr auf der Erhdhung der Erwerbs-
tatigkeitsquote insbesondere unter den Frauen und der Verpflichtung
zur Gleichberechtigung am Arbeitsplatz sowie der partnerschaftlichen
Aufteilung der Kindererziehung liegt, wird der subventionierten Kinder-
betreuung ein groBer Stellenwert zugeschrieben. Im Falle eines durch
die Behinderung oder Erkrankung verursachten erhndéhten Betreuungs-
und Pflegeaufwandes kann eine ,Personal Assistance” (PA) flr ein
gewisses Zeitkontingent in den Familienalltag geholt werden, um
dort Aufgaben in den Bereichen Betreuung, Pflege und Haushalt zu
ubernehmen.

In Norwegen wird diese Leistung Uber den Social Services Act
geregelt. Urspriinglich waren diese Leistungen nur Erwachsenen mit
einer Behinderung zugéanglich, aber aufgrund des hohen Stellenwerts
fur das Empowerment, die Unabhangigkeit und die Teilhabe von
Familien mit pflegebedUrftigen Kindern, wurde der Zugang 2006 auch
fUr Kinder mit einer Behinderung gedffnet. Im Falle der Genehmigung
einer PA Ubernehmen die Eltern eine gewisse Managementaufgabe
zur Koordination der PA. Untersuchungen zeigten, dass die Eltern sich
dadurch gestérkt fihlen und die Kinder ihren Grad an Unabhangig-
keit steigern konnen. Auf der anderen Seite wird davon berichtet,
dass das Leistungsangebot PA in dieser Zielgruppe eher unbekannt
ist und die Eltern bei der Antragsstellung bzw. der Aushandlung des
Stundenkontingents mit den kommunalen Behorden auf Barrieren
stoBen, was den Zugang zu diesem Angebot erschwert. Aufgrund
der geringen Inanspruchnahme haben die kommunalen Behdrden
nur geringe Kompetenzen im Umgang mit den Familien und ihren
Bedarfen.™

3 Wondemu et
al. 2022; Olsson
et al. 2006

* Jenhaug et al.
2018
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In Schweden wurde das Angebot der PA als subventionierte
Betreuungstatigkeit flr Kinder mit einer Behinderung bereits ein
paar Jahre friiher durch die Gesetzgebung ,Concerning Support
and Services for Persons with Certain Functional Impairments® [LSS]
und ,Concerning Assistance Compensation® [LASS] 1994 ins Leben
gerufen. Dabei kann die PA ein Familienmitglied sein, welches fir
die Betreuungs- und Pflegeaufgaben bezahlt wird, oder sie ist eine
externe angestellte Fachkraft. Untersuchungen haben gezeigt, dass
der Einsatz einer externen Fachkraft mit mehreren Vorteilen ver-
bunden ist: Die Teilnahme an sozial integrativen Aktivitdten des
Kindes findet durch externe PA stérker statt, was wiederrum positiv
zu dessen sozialer und kognitiver Entwicklung beitragt.

AuBerdem werden die Eltern durch den Einsatz von externen Fach-
kraften emotional und korperlich entlastet und vermeiden den inneren
Konflikt zwischen bezahlter Tatigkeit und familidrer Beziehung.
Zusatzlich ist die Familie weniger finanziell von dem von der Behdrde
kontrollierten und genehmigten Stundenkontingent abhangig.

In beiden Landern gibt es eine staatlich organisierte Sozialver-
sicherung, die beitrags- und steuerfinanziert ist. Dabei werden in
Schweden die Sozialversicherungsbeitrége von den Arbeitgeberinnen
bezahlt — in Norwegen von den Arbeitnehmer:innen. Der hohe
Grad an Vollzeitbeschéftigung sichert dabei die Finanzierung des
Sozialleistungssystems.

Das Vereinigte Kdnigreich ist allgemein dafir bekannt, dass dort
bereits seit den 1990er Jahren sehr viel Wert auf die Inklusion und
Teilhabe pflegebedUrftiger Kinder gelegt wird. Das System basierte
dort erst auf dem ,Children Act” von 1989 und anschliefend auf dem
,Children and Families Act" von 2014, der nach einer Systemevaluation
im Jahr 2010 aufgrund der daraus entwickelten Empfehlungen in
Kraft getreten ist.”

Die kommunalen Behérden fiihren auf Wunsch der Eltern ein umfang-
reiches Assessment durch, das den Bedarf der Familie, vordergriindig
aber der Kinder, in den Bereichen Gesundheit, Pflege, Betreuung

5 Boren et al.
2016

16 Jaillet 2009

17 Government of
United Kingdom
2014
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und Bildung abfragt. Auf Grundlage der Bedarfsermittiung wird ein
umfassender Plan erstellt, der der Familie Empfehlungen fir das
weitere Vorgehen (insbesondere in Bezug auf den weiteren Bildungs-
weg) gibt und staatliche Unterstitzungsangebote vermittelt, die
kostenlos oder kostenpflichtig bzw. zuzahlungspflichtig sind. Als
Alternative zu den Betreuungs- und Koordinierungsleistungen der
Kommune besteht flir die Familie die Option, Direktzahlungen zu
erhalten und die Dienstleistungen flr das Kind selbst zu organisieren.
Anspruchsberechtigt sind hier neben Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einer Behinderung vor allem auch solche
mit ,Special Educational Needs" im Alter bis zu 25 Jahren.”® Die Ver-
antwortung zur Umsetzung der Gesetzgebung obliegt den einzelnen
Landesteilen des Vereinigten Konigreichs.

Die Probleme und Herausforderungen, vor die Familien mit pflege-
bedurftigen Kindern in Deutschland gestellt sind, unterscheiden sich
kaum von denen, in den hier betrachteten anderen europaischen
Landern. Die Analyse zeigt allerdings, dass die versorgungspolitischen
Akteure der einzelnen Lander z. T. recht unterschiedliche Heran-
gehensweisen zu unterschiedlichen Zeiten auf sozialpolitischer
und -gesetzlicher Ebene zur Unterstitzung der Familien gewahit
und implementiert haben und auch sichtbar andere Schwer-
punkte setzen. Wahrend in Danemark und Schottland eine durch
das Leistungsportfolio lotsende Beratungsfunktion auffindbar ist,
wurde in Schweden und Norwegen eine Unterstltzungsfunktion ver-
ankert, welche substitutiv pflegerische Tatigkeiten und Aufgaben im
Haushalt dbernimmt. Im Vereinigten Konigreich wurden Strukturen
geschaffen, die Inklusion in verschiedenen Bereichen des Lebens fiir
Kinder mit einer Behinderung stark fordert.

Insgesamt ist aufféllig, dass Lotsenfunktionen bzw. Iangerfristig
anlegte Case-Management-Ansatze in den betrachteten Landern flr
diese Zielgruppe nicht sonderlich stark verbreitet sind. Dies hat ver-
mutlich zundchst damit zu tun, dass keines der anderen Lander eine
vergleichbar strikte leistungsrechtliche Trennung von Versorgungs-
und Unterstutzungsangeboten kennt. Die Versorgungs- und

18 Department for
Education et al.
2015; Department
for Education
2014; Department
for Education
2011;
Government of
United Kingdom
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Sozialsysteme der geschilderten Lander sind vorwiegend staatlich
organisiert und vielfach auch steuerfinanziert und somit deutlich
weniger auf leistungstragerbezogener Ebene segmentiert , weshalb
eine leistungstragertibergreifende Lotsenfunktion nicht in gleichem
MaBe wie in Deutschland notwendig ist.

Uberdies ist feststellbar, dass sich die Herangehensweisen und
Schwerpunktsetzungen in den anderen Landern auch aufgrund
von sozialpolitischen und kulturellen Grundlberzeugungen von den
deutschen unterscheiden. Insofern kann aus den recherchierten
Ansatzen nur wenig auf die ,gewachsene” deutsche Versorgungs-
landschaft Ubertragen und Implementierungsempfehlungen fur das
deutsche System abgeleitet werden. Uberdies wurde zumindest
angedeutet, dass die Unterstltzungen fir Familien in den
beschriebenen Landern nicht immer adressatengerecht und fehler-
frei funktionieren: auch dort bestehen offensichtlich z. T. mangelnde
Kenntnisse Uber Moglichkeiten, es gibt Probleme beim Zugang zu
UnterstUtzungsgeboten oder sie sind praktisch gar nicht verflgbar.
Nichtdestotrotz kann der Blick in andere Systeme die eigene
Perspektive erweitern und ggf. auch dazu anregen, sich mit den
Vor- und Nachteilen alternativer Herangehensweisen in diesem
Themenfeld auseinanderzusetzen.
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KAPITEL 5

Uber den Nutzen der FPG:
Ergebnisse der Familienbefragung

Die im Rahmen des Forschungsprojekts NEST (,Starkung und Ent-
lastung von Familien mit pflegebedurftigen Kindern durch FamilienG
esundheitsPartnerinnen (FGP) in regionalen NEtzwerk-STrukturen®)
entwickelte Intervention beinhaltet eine sektoren- und leistungs-
tragerUbergreifende Unterstitzungsfunktion durch FGP fur betroffene
Familien. Diese im Netzwerk verankerte und personalisierte Funktion
zielt auf eine ganzheitliche Unterstitzung von Familien mit pflege-
bedUirftigen Kindern ab. Dabei werden Bedarfe und BedUrfnisse der
Familien individuell und zundchst unabhangig von sektoralen oder
leistungstragerspezifischen Angeboten ermittelt (,Strukturiertes
Assessment”). In den Blick werden nicht nur medizinische, pflegerische
oder therapeutische Versorgungsbedarfe genommen, sondern auch
sozialrechtliche, 6konomische und burokratische Beratungs- und
Unterstitzungsbedarfe sowie soziale, psychosoziale und emotionale
Bedurfnisse und gesellschaftliche Teilhabechancen.

Ausgehend von den ermittelten Unterstitzungsbedarfen werden
betroffene Familien Uber den Projektzeitraum (maximal 18 Monate)
individuell von einem oder einer FGP begleitet. Im Rahmen der
regionalen Versorgungs-, Beratungs- und Unterstitzungsangebote
koordinieren die FGP medizinische und nicht-medizinische Hilfen
flr die gesamte Familie. Mittelfristiges und praventiv ausgerichtetes
Ziel der FGP-Unterstltzung ist es, die Familie als selbstwirksame,
eigenstandig agierende und primare Ressource der Versorgung und
Unterstltzung ihrer pflegebediirftigen Kinder zu starken oder zu
erhalten.

Bei den FGP handelt es sich um Pflegefachkrafte mit Zusatzquali-
fikationen (z. B. Pflegeberatung nach § 37.3 SGB XI), die ein speziell fir
das NEST-Projekt entwickeltes Curriculum absolviert haben. Neben
dem Strukturierten Assessment bilden das regelméaBige Aufsuchen,
die Beratung, Koordination und langfristige Begleitung von Familien
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zu den Aufgaben der FGP. Es werden Angebote und Einrichtungen
auf lokaler Ebene gesucht und das regionale Netzwerk wird aktiv
mitgestaltet. Familien kdnnen bei ihren Antragstellungen und Termin-
vereinbarungen unterstitzt werden und auch die Vernetzung von
Familien untereinander kann initiiert werden. Explizit nicht zu den
FGP-Aufgaben gehoren pflegerische oder betreuende Tétigkeiten,
die stellvertretende Ubernahme von Antragsstellungen/Terminver-
einbarungen sowie das Krisenmanagement bei schwerwiegenden
psychischen oder padagogischen Problemen.

Familien mit gesundheitlich stark beeintrachtigten Kindern sind
groBen emotionalen, sozialen, finanziellen und zeitlichen Belastungen
ausgesetzt, die den Alltag jedes Familienmitglieds einzeln préagen
und individuell belasten. Genau diese Belastungen galt es durch die
ganzheitliche Unterstltzung durch die FGP zu adressieren und zu
vermindern sowie die Lebensqualitét, Resilienz und die psychische
Gesundheit zu starken. Eine Online-Befragung der teilnehmenden
Eltern zu vier verschiedenen Zeitpunkten sollte Aufschluss dartiber
geben, inwiefern das funktioniert hat. Zudem war wichtig zu erfahren,
ob das Wissen uber mdgliche Unterstitzungsangebote und Ver-
sorgungsleistungen zunimmt und die Familien sich durch die FGP
ein besseres Versorgungsnetzwerk aufbauen kénnen.

Die Wirksamkeit der FGP wurde in einer Online-Befragung mit ins-
gesamt 202 Eltern untersucht. Dabei wurden die Eltern in zwei Gruppen
eingeteilt: Eine Kontrollgruppe, die keine zusatzlichen Leistungen zur
Standardversorgung erhielt, und eine Interventionsgruppe, die zusatz-
lich Unterstiitzung durch die FGP bekamen. Uber eineinhalb Jahre
hinweg wurden die Eltern insgesamt viermal - also jedes halbe Jahr
— mittels eines Online-Fragebogens befragt. Die Eltern der Kontroll-
gruppe wurden vom ,Kindernetzwerk e.V." angeworben, wahrend
die Eltern der Interventionsgruppe Unterstltzung von ,nestwarme
gGmbH* erhielten.
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Die Eltern wurden neben Angaben zu ihrer Person und ihren Kindern (z.
B. Alter, Bildungsabschluss, Erwerbstatigkeit, Pflegegrad des Kindes,
Anzahl der Geschwisterkinder) nach ihren familidren Belastungen, der
Lebensqualitét und Resilienz sowie vorhandenen Ressourcen befragt.
Zudem wurde der Zugang zur Versorgung, also die Kenntnis und
die Nutzung allgemeiner und spezifischer Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsangebote flr Familien mit pflegebediirftigen Kindern, erfragt.
Die Daten der vier Befragungszeitpunkte wurden statistisch hin-
sichtlich moglicher Unterschiede zwischen den Gruppen analysiert.

5.31 Beschreibung der Befragten

Insgesamt haben 203 Personen an der ersten Umfrage teilgenommen,
darunter 102 in der Interventionsgruppe und 101 in der Kontrollgruppe.
In 98 Prozent der Félle handelte es sich bei den Befragten um die
leiblichen Eltern. Fast alle Hauptbetreuungspersonen der Kinder waren
Frauen (92 %) und somit Uberwiegend die leiblichen MUtter. Nur ein
geringer Anteil (knapp 13 %) der Teilnehmenden war zum Zeitpunkt
der Umfrage alleinerziehend oder ohne Partnerschaft. Die juingste Teil-
nehmerin war 25 Jahre und die Alteste 59 Jahre alt. Im Durchschnitt
waren die teiinehmenden Personen 42 Jahre alt. Auffallig viele der
Teilnehmenden verflgten Uber einen Uberdurchschnittlichen Bildungs-
abschluss; der Anteil der Personen mit einem abgeschlossenen
(Fach-) Hochschulstudium betrug mehr als ein Drittel. Die Mehr-
zahl der Teilnehmenden war in Teilzeit (56 %) beschéaftigt oder nicht
erwerbstatig (23 %). Das adjustierte Haushaltsnettoeinkommen betrug
durchschnittlich etwa 1.900 Euro.

Die gesundheitlich beeintrachtigten Kinder waren im Durchschnitt
knapp acht Jahre alt. Etwas mehr als die Halfte (53 %) der Kinder
waren Jungen. Die groBe Mehrheit hatte einen Pflegegrad, darunter
54 % Pflegegrad 4 oder 5, was schwerstpflegebedUrftig bedeutet.
In mehr als zwei Drittel der Haushalte lebten weitere (Geschwister-)
Kinder.
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Interventi- Kontroll- Signifi-
onsgruppe gruppe kanter
Unter-
schied?
Alter in Jahren @ 42,41 @ 4,29 Nein
Geschlecht 92,2 % 921 % Nein
(weiblich)
Partnerschaft 96,9 % 97,8 % Nein
(ja)
Bildungsabschluss 56,8 % 511 % Nein
(Abitur, Hochschule)
Erwerbstatigkeit 676 % 75,0 % Nein
(Voll- oder Teilzeit)
Grope des Wohnortes 432 % 46,7 % Nein Abb. 5:
(>20.000 EW) Charakteristika
der Teilnehmen-
Nettodquivalenzeinkommen © 1.888 ©1.920 Nein den im Vergleich

(Mittelwerte | %)

Um zu untersuchen, ob sich die FGP-Unterstltzung im Verlauf der
Studie positiv auf die Situation der Familien auswirkt, war es wichtig,
dass beide Gruppen zu Studienbeginn vergleichbar waren. Tabelle
1 zeigt, dass es zwischen der Kontroll- und der Interventionsgruppe
zu Studienbeginn tatséchlich keine nennenswerten Unterschiede gab.

Zum Ende der Online-Befragung nach Abschluss der Intervention,
also nach 18 Monaten, nahmen noch 65 % der Befragten in der Inter-
ventionsgruppe und 77 % in der Kontrollgruppe teil.

5.3.2 Belastungen der Familien

Durch die Pflegebedurftigkeit des Kindes sind die Familien vielfaltigen
Belastungen ausgesetzt. Um dies in den Familien zu messen, wurde
sich auf drei Bereiche konzentriert: die allgemeine familidre Belastung,
die individuelle psychische Belastung sowie den empfundenen Stress.
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Psychische Belastung bezieht sich auf das Ausmaf der emotionalen
Erschépfung oder Uberforderung, wohingegen Stress sich darin
bemisst, wie haufig sich eine Person angespannt oder unter Druck
gesetzt fuhlt.

Abb. 6:
Familigre
Belastungen

* Signifikant auf dem 0,05-Niveau

(Zeit x Gruppe; Mehrebenenmodell);

IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe;

TO = Baseline, T1-T3 = Follow-up nach 6, 12 und 18 Monaten

Abbildung 6 stellt die familidre Belastung insgesamt und unterteilt
in verschiedene Belastungsarten Uber den Zeitverlauf in der Kontroll-
und der Interventionsgruppe dar. Es zeigt sich, dass insbesondere
die Probleme durch psychophysische und soziale Belastungen, wie
etwa Isolation von der restlichen Familie und Freundeskreis, weniger
Zeit fur die Familie oder allgemein weniger Zeit fiir gemeinsame (Frei-
zeit-)Aktivitaten, in der Interventionsgruppe in den ersten 12 Monaten
der FGP-Begleitung signifikant abnehmen. Tendenziell betrifft dies
auch die anderen Formen der Belastung (zum Beispiel die Belastung
der Geschwisterkinder), wahrend die Familien in der Kontrollgruppe
vergleichsweise konstante Belastungen erfahren.

Einen ahnlichen Einfluss haben die FGP auf die psychische Belastung
und das Stressempfinden der Eltern. Wie Abbildung 7 zeigt, reduzieren
sich die psychische Belastung und das Stressempfinden in der
Interventionsgruppe vor allem nach Beginn der FGP-Unterstitzung
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deutlich, wahrend es in der Kontrollgruppe keine bedeutsamen Ver-
anderungen gibt. Das reduzierte Belastungsempfinden blieb in der
Interventionsgruppe anschliefend stabil und lag auf einem niedrigeren
Niveau als vor der Intervention.

* Signifikant auf dem 0,05-Niveau
(Zeit x Gruppe; Mehrebenenmodell);
TO = Baseline, T1-T3 = Follow-up nach 6, 12 und 18 Monaten

5.3.3 Lebensqualitat der Eltern

Lebensqualitat beschreibt aus psychologischer Sicht, wie gut sich
eine Person in ihrem Alltag fuhlt und wie zufrieden sie insgesamt
mit ihrem Leben ist. Um zu messen, ob FGP die Lebensqualitat der
Eltern positiv beeinflussen kann, haben wir uns auf zwei Hauptaspekte
konzentriert: das Wohlbefinden und die Lebenszufriedenheit. Wohl-
befinden bezieht sich darauf, wie hdufig eine Person positive Gefuhle
und wie selten sie negative Geflihle erlebt. Lebenszufriedenheit hin-
gegen beschreibt, wie zufrieden eine Person mit verschiedenen
Bereichen seines Lebens ist. Abbildung 8 stellt die Ergebnisse flr
beide Merkmale getrennt fUr beide Gruppen Uber den Zeitverlauf dar.

Die Ergebnisse zeigen, dass sowohl die Lebenszufriedenheit als auch
das Wohlbefinden der Eltern in der Interventionsgruppe deutlich
gesteigert wurden, insbesondere nachdem die Unterstitzung durch
die FGP begonnen hat. Diese Verbesserungen blieben anschliefend

Abb. 7:
Belastung
der Eltern
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in der Interventionsgruppe auf einem bedeutsam hoheren Niveau
als vor der Intervention und erwiesen sich als statistisch signifikant.

* Signifikant auf dem 0,05-Niveau
(Zeit x Gruppe; Mehrebenenmodell);
TO = Baseline, T1-T3 = Follow-up nach 6, 12 und 18 Monaten

5.3.4 Ressourcen: Resilienz(-faktoren)

Um mit den oben beschriebenen Belastungen gut umgehen zu
kdnnen, sind Resilienz und die damit verbundenen Resilienzfaktoren
eine wichtige Ressource. Resilienz beschreibt die Fahigkeit einer
Person, schwierige Lebenssituationen und Herausforderungen gut zu
bewaltigen und sich schnell von Rickschlagen zu erholen. Menschen
mit hoher Resilienz kdnnen Stress und Widrigkeiten besser stand-
halten und finden leichter Wege, trotz Problemen positiv zu denken
und gesund zu bleiben. Resilienzfaktoren sind interne und externe
Schutzfaktoren, die dazu beitragen, die negativen Auswirkungen von
Stress und Risikofaktoren (z. B. Erkrankungen, soziodkonomische
Benachteiligung) vorzubeugen oder diese abzuschwéachen. In unserer
Studie untersuchten wir die Resilienzfaktoren Selbstwirksamkeit,
soziale Unterstutzung, Optimismus, internale Kontrolllberzeugung
und Familienkohdsion.

Abbildung 9 zeigt die Ergebnisse zur Veranderung der Resilienz der
Eltern im Zeitverlauf fir beide Gruppen. In der Interventionsgruppe
wurde bis zum dritten Messzeitpunkt eine deutliche, statistisch

Abb. 8:
Lebensqualitat
der Eltern
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signifikante Verbesserung der Resilienz erzielt. Die Teilnehmenden der
Interventionsgruppe zeigten, nachdem die FGP in den Familien tétig
waren, einen deutlich gestérkten Umgang mit Herausforderungen
und Stress. In der Kontrollgruppe kam es hingegen nicht zu einer
Zunahme der Resilienz. Nachdem die FGP-Begleitung der Familien in
der Interventionsgruppe endete, nahm die Resilienz wieder ab, blieb
jedoch hoher als zu Beginn der Intervention und hoher als in der
Kontrollgruppe. Auch bei den Resilienzfaktoren wie Selbstwirksam-
keit, sozialer Unterstitzung, Optimismus, internem Kontrollglauben
und Familienzusammenhalt zeigten sich im Vergleich zur Kontroll-
gruppe kein signifikanter Anstieg, jedoch stiegen die Werte innerhalb
der Interventionsgruppe signifikant an.

Abb. 9:
Resilienz der
Eltern

* Signifikant auf dem 0,05-Niveau
(Zeit x Gruppe; Mehrebenenmodell);
TO = Baseline, T1-T3 = Follow-up nach 6, 12 und 18 Monaten

5.3.5 Zugang zur Versorgung

Ein wichtiges Ziel der FGP ist es, den Familien angemessenere und
bisher eventuell nicht bekannte oder versperrte Zugange zu regionalen
Versorgungsangeboten bekannt zu machen und ihnen Zugang dazu
zu verschaffen. Daflr wurden neben Aspekten der Versorgungs-
qualitédt und des allgemeinen Leistungsrechts (z. B. Steuer- und
Arbeitsrecht) insbesondere die Kenntnis und Inanspruchnahme von
spezifischen Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten fir Familien
mit pflegebedUrftigen Kindern (z. B. Freistellung von der Arbeit, Hilfe
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bei der Pflege) erfasst. Abbildung 10 zeigt die Ergebnisse in vier Uber-
geordneten Kategorien der Unterstiitzung fur beide Gruppen Uber
den Zeitverlauf.

* Signifikant auf dem 0,05-Niveau

(Zeit x Gruppe; Mehrebenenmodell);

IG = Interventionsgruppe, KG = Kontrollgruppe;

TO = Baseline, T1-T3 = Follow-up nach 6, 12 und 18 Monaten

Die Ergebnisse zeigen, dass das Wissen der Mitglieder der Interventions-
gruppe in drei von vier Bereichen im Vergleich zur Kontrollgruppe
signifikant stérker zugenommen hat. Konkret handelt es sich um
MapBnahmen zur Pflege/Therapie (z. B. hdusliche Verhinderungspflege),
finanzielle Hilfen (z. B. Pflegegeld oder Pflegesachleistungen) und
zusatzliche Beratungsangebote (z. B. Pflegestiitzpunkte, Ergdnzende
unabhéngige Teilhabeberatung (EUTB)). Hinsichtlich der Kenntnis von
Moglichkeiten zur Freistellung von der Arbeit (z. B. Freistellung nach
Pflegezeitgesetz) gilt dies tendenziell ebenfalls, allerdings profitieren
auch Mitglieder der Kontrollgruppe in diesem Zeitraum.

Im Unterschied zum Wissensstand ist der Anstieg in der Inanspruch-
nahme der verschiedenen Unterstitzungs- und Entlastungsangebote
in der Interventionsgruppe deutlich geringer und nur fur Hilfen zur
Pflege/Therapie sowie bei der Nutzung weiterer Beratungsangebote
statistisch bedeutsam. Die Ergebnisse fiir die Kontrollgruppe bleiben
im Zeitverlauf konstant.

Abb. 10:
Kenntnis von
UnterstUtzungs-
und Entlastungs-
angeboten
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In einer abschlieBenden Frage wurden die Eltern gebeten, auf einer
Skala von 1 bis 6 ihren Eindruck von der Erreichbarkeit der FGP
einzuschatzen. Die Uberwiegende Mehrheit duBerte einen sehr
positiven Eindruck, insbesondere hinsichtlich der Verstandlichkeit,
des ausgehéndigten Infomaterials und der angemessenen Uhrzeit
der Besuchstermine.

Die Ergebnisse zeigen, dass FGP eine positive Wirkung auf die
beteiligten Familien hat. Bereits nach kurzer Zeit zeigen sich erste
Erfolge. Ein wichtiges Ziel der FGP-Begleitung - der Rickgang
familidrer Belastungen — konnte festgestellt werden. Auch wenn der
Rickgang eher als klein bis moderat eingestuft wird, kann dadurch
das Risiko fir gesundheitliche, soziale und wirtschaftliche Beein-
trachtigungen gesenkt werden.

Zudem fUhrte die Intervention durch die FGP zu einer Verbesserung
der Lebensqualitét, da Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit in
der Interventionsgruppe uber den Studienverlauf anstiegen. Diese
positiven Verdnderungen wurden nicht nur kurzfristig erreicht,
sondern auch langfristig stabilisiert. Fur die betroffenen Eltern ist
eine Steigerung der Lebenszufriedenheit und des Wohlbefindens
besonders wichtig. Dies kann zu einer besseren psychischen und
physischen Gesundheit flhren, was es den Eltern ermdglicht, ihre tag-
lichen Herausforderungen effektiver zu bewaltigen. Ein gesteigertes
Wohlbefinden kann auch die familidren Beziehungen starken, da
Elternteile, die sich wohlfiinlen, oft geduldiger und einflihisamer im
Umgang mit ihren Kindern und in der Partnerschaft sind. Insgesamt
kdnnen Eltern dadurch Stress und Belastungen besser bewéltigen.

Gleichzeitig gingen die psychische Belastung und das Stresserleben
der betroffenen Eltern durch die Unterstitzung zurlick. Auch diese
positiven Verdnderungen konnten Uber den Zeitverlauf stabilisiert
werden. Eine Verringerung der psychischen Belastung ist fur Eltern
besonders wertvoll, da sie damit ihre taglichen Herausforderungen
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gelassener und effektiver bewaltigen. Weniger Stress fuhrt oft zu
einer besseren emotionalen Stabilitdt und einem hdheren Ma3 an
Geduld und Verstandnis im Umgang mit ihren Kindern und innerhalb
der Partnerschaft. Eine geringere psychische Belastung kann auch
dazu beitragen, das Risiko stressbedingter Gesundheitsprobleme
zu reduzieren. Insgesamt verbessert die Reduktion von Stress und
psychischer Belastung nicht nur das personliche Wohlbefinden
der Eltern, sondern wirkt sich positiv auf die gesamte familiare
Atmosphare aus.

Auch die Resilienz der Eltern konnte zu Beginn der Studie durch
die Intervention stark gesteigert werden. Es wurde eine deut-
liche Zunahme der Fahigkeit der Eltern festgestellt, mit Stress und
Herausforderungen trotz der vorhandenen Belastungen umzugehen.
Zum vierten Messzeitpunkt war jedoch ein Rickgang der Resilienz
zu beobachten, auch wenn dieser Wert besser war als das Aus-
gangsniveau. Diese Abnahme kdnnte darauf hindeuten, dass die
anfanglichen positiven Effekte Uber einen langeren Zeitraum nicht
vollsténdig aufrechterhalten werden kdnnen oder dass zusatzliche
kontinuierliche oder intermittierende Unterstitzung notwendig ist, um
die Resilienz langfristig zu stabilisieren. Dennoch zeigt der anfangliche
Anstieg, dass gezielte Interventionen signifikante Verbesserungen in
der Resilienz bewirken kdnnen, was flur die betroffenen Familien von
groBem Nutzen sein kann, um mit den verschiedenen Belastungen
besser umgehen zu kdnnen.

Aus Studien zu pflegebedUrftigen Kindern und Erwachsenen ist
bekannt, dass nicht nur das Wissen von Unterstltzungsangeboten,
sondern auch deren Nutzung sehr heterogen sind. Ein weiteres Ziel
der FGP-Begleitung war daher die Verbesserung der Kenntnisse Uber
allgemeine Leistungsrechte und spezielle Unterstitzungsangebote
fur Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern. Dies
konnte durch die Intervention erreicht werden. Hier ist zu berlck-
sichtigen, dass der hohe Bildungsgrad der teilnehmenden Eltern in
dieser Studie diese Resultate beglnstigt haben kdnnten.

Auch zeigen die Ergebnisse, dass die Inanspruchnahme von Unter-
stitzungsangeboten nicht im gleichen MaBe wie das Wissen darlber
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ansteigt. Das konnte daran liegen, dass nicht alle Dienste fiir jede
Familie relevant sind und auch von der regionalen Verflgbarkeit und
dem speziellen Bedarf der Familien und des Kindes abhéngen. Zusatz-
lich macht es einen Unterschied, ob die Eltern — und in diesem
Zusammenhang die Kinder — moglicherweise privat versichert sind,
und Angebote der gesetzlichen Krankenkassen fiir diese Gruppe
nicht zutreffen. Zwar fiel nur ein kleiner Teil der Befragten in die
Kategorie der Privatversicherten, dennoch kdnnten die Ergebnisse
dadurch beeintrachtigt sein. Als Barrieren flr die Inanspruchnahme
von Hilfen wurden — dies wird auch in den Einzelgesprachen mit den
FGP deutlich - zu viel Blrokratie, hohe Therapiedichte, schwierige
Kommunikation mit den verschiedenen Anlaufstellen und die Nicht-
anerkennung elterlicher Kompetenzen genannt.

Die insgesamt eher kleinen bis moderaten Effekte der Studie sind
mutmaplich dem Zeitraum geschuldet, in dem sich solch eine
Intervention in ihrer vollen Wirkung entfalten kann. Die bedarfs-
und bedUrfnisorientierte Beratung durch die FGP ist komplex und
adressiert viele Themen, deren Bearbeitung oder Lsung einen
langeren Zeitraum bendtigt. Wenn die Ergebnisse mit psychosozialen
Interventionen verglichen werden, die gezielt spezifische Merkmale
wie etwa Resilienzfaktoren trainieren, hat die FGP-Begleitung nur
einen begrenzten Einfluss. Zudem konnten mogliche externe Einfluss-
faktoren (z. B. Veranderungen im Krankheitsverlauf oder der Familie)
Uber den Zeitverlauf nicht kontrolliert und durch die festgelegten
Befragungszeitpunkte erfasst werden. Der Anstieg der Belastungen
zum letzten Erhebungszeitpunkt konnte daran liegen, dass die FGP-
Begleitung zu diesem Zeitpunkt meist schon abgeschlossen war und
den Familien diese Unterstitzung dann wieder fehlte.

Einige Einschréankungen mussen bei der Interpretation der Studien-
ergebnisse berlcksichtigt werden. Erstens ist unsere Stichprobe
nicht vollstéandig reprasentativ fir alle Familien mit pflegebedUrftigen
Kindern, da wir die Eltern hauptsachlich tber zwei bundesweit aktive
Unterstitzungsnetzwerke rekrutiert haben. Dadurch kann es bei-
spielsweise sein, dass wir nur ganz bestimmte Eltern erreicht haben,
die sich besonders fiir ihre Kinder engagieren. Zweitens wurden die
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Befragungen fast ausschlieflich von Frauen beantwortet, was bei
Untersuchungen von Kindern mit chronischen Krankheiten und/oder
Behinderungen haufig der Fall ist. Dadurch kdnnen wir keine Aus-
sagen Uber die psychische Belastung und Lebensqualitat der Vater
machen. Drittens konnten wir aufgrund der Léange des Fragebogens
nur eine begrenzte Anzahl von Merkmalen untersuchen. Wahrend
die ausgewahlten Faktoren in der Literatur gut etabliert sind, gibt es
moglicherweise andere wichtige Faktoren, die in unserer Analyse
nicht berlcksichtigt werden konnten (z. B. Veranderungen im Krank-
heitsverlauf oder der Familie).

Die Analyse der Wirksamkeit eines neuen Unterstitzungsangebotes
fir Familien mit pflegebedurftigen Kindern hat gezeigt, dass es
sich bei NEST um ein innovatives und wichtiges praxisorientiertes
Forschungsprojekt handelt.

Die Ergebnisse der Online-Befragung der jeweiligen Elternteile deuten
darauf hin, dass die FGP-Funktion in den Familien gut angenommen
wird und einen positiven Einfluss auf das Stresserleben, die Lebens-
qualitdt und Resilienz der Befragten hat. Zudem trégt er dazu bei, dass
Belastungen abgebaut und Ressourcen gestérkt werden und FGP eine
wichtige Ressource ist, um sich den komplexen Herausforderungen
des Familienalltags mit pflegebedUrftigem Kind anzunehmen und
sich im ,Dschungel” unseres komplexen Gesundheitssystems besser
zurechtzufinden. Die positive Wirkung ist insbesondere zu Beginn
stark ausgepragt und stabilisiert sich dann im Zeitverlauf. Insgesamt
fallen die positiven Verédnderungen im untersuchten Zeitraum gering
bis moderat aus, lassen aber deutliche Verbesserungen im Rahmen
einer strukturellen Verankerung in der Praxis erwarten. Besonders
wichtig zur Erreichung einer langfristigen Wirksamkeit scheint es,
dass sich die Unterstltzung und Begleitung an den BedUrfnissen
und Bedarfen der Familie orientieren sollte (s. Auch Kapitel zum
Strukturiertes Assessment). Dabei sollte das Angebot nicht in Form
eines festgelegten zeitlichen Fensters (wie im NEST-Projekt), sondern
je nach Problemlagen und kritischen Lebensphasen zeitlich flexibel
und niederschwellig von den Familien abgerufen werden kénnen.



73

Kapitel 5 Ergebnisse der Familienbefragung

»Es ist schon, dass mich mal jemand

gefragt hat, wie es mir eigentlich
geht.”

— O-Ton einer Mutter

NS

»Die Hirden um Leistungen in
Anspruch zu nehmen sind meist so
grof3, dass es oftmals zu viel Zeit in
Anspruch nimmt, die wir als Familie
mit schwerst behinterten Kind nicht

haben. Wir haben keine Kraft mehr
weiter zu kdmpfen”

— O-Ton einer Mutter

N\

slch mochte, dass unser Sohn

als gleichwertiger Mensch wahr-
genommen wird.”

— O-Ton einer Mutter

NS
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KAPITEL 6

Strukturelle Verankerung des FGP
im Sozialleistungssystem:
Chancen und Potenziale

Das im Projekt NEST mit dem FamilienGesundheitsPartner (FGP)
entwickelte, erprobte und evaluierte Beratungs- und Begleitungs-
konzept flr Familien mit pflegebedlrftigen Kindern adressiert
komplexe Ausgangsituationen bzw. die mit Krankheit, Behinderung

und Pflegebeduirftigkeit einhergehenden familidren Herausforderungen

rund um das pflegebedUrftige Kind. Die FGP-Beratung zeichnet sich

dabei sowohl durch einen familienorientierten als auch sektoren- und

leistungstragertbergreifenden Zugang und die Ausrichtung auf eine

bedarfs- und bedUrfnisorientierte Unterstitzung aus. Hierzu hat sich

die MaBnahmenplanung gemeinsam mit der Familie auf der Basis

eines eigens daflr entwickelten Strukturierten Assessments bewahrt,
das bedarfs- und bedurfnisgenerierende Aspekte auf der Ebene des

pflegebedurftigen Kindes ebenso berticksichtigt wie solche auf der
Ebene der Eltern, der Geschwister und auch des familidren Gesamt-
systems. Damit die FGP diese Aufgaben angemessen erfiillen kdnnen,
sind sie in regionale Netzwerkstrukturen eingebunden und wirken an

diesen aktiv mit. In diesem Sinne beinhaltet die FGP-Tatigkeit Anteile

von Case- und Care-Management.

Nachfolgend wird ausgeleuchtet, welche Voraussetzungen und

Maoglichkeiten einer (personen- und begriffsunabhéngigen) sozialrecht-
lichen Verortung der zentralen Beratungs- und Begleitungsfunktionen

des FGP es geben kdnnte.
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61 Allgemeine sozialgesetzliche Verpflichtung
zur sektoren- und leistungstréageriiber-
greifenden Beratung - rechtliche Ma3gaben

und Umsetzungsrealitdten

Familien mit pflegebedurftigen Kindern managen neben ihrem
Familienalltag die zusatzliche Aufgabe, ihr pflegebedirftiges Kind
bestmoglich medizinisch-pflegerisch zu versorgen: Sie koordinieren
Arzttermine, identifizieren, beantragen und begleiten Therapien und
FordermaBnahmen, fordern ergédnzende Integrationsmapnahmen fir
ihr Kind mit seinen besonderen BedUlrfnissen fir Kita- oder Schul-
besuch ein und Uberwachen deren Umsetzung. All diese Aufgaben
sprechen im deutschen Versorgungs- und Leistungssystem ver-
schiedene Sozialgesetzbiicher an, jedes davon mit einer fUr Laien
uniberschaubaren Anzahl von leistungsrechtlichen Regelungen. Dem-
gegenuber ist im alle einzelnen SGB Ubergreifenden SGB | festgelegt,
dass alle Leistungstrager, (d.h. alle ,Korperschaften, Anstalten und
Behorden®), die Anspruchsberechtigten umfassend Uber alle ,Dienst-,
Sach- und Geldleistungen” aufklaren und beraten miissen (§ 14 SGB I).
Dennoch haben sich die unterschiedlichen Leistungstrager in
Richtung formaler Zusténdigkeitsabgrenzungen entwickelt. Die so
entstandene Segmentierung von Zusténdigkeiten und Fragmentierung
von Behandlungsablaufen, aber auch die unzureichenden Beratungs-
und Vernetzungsstrukturen stellen zentrale Probleme des Zugangs
und der Versorgungskontinuitat dar. Viele Familien erkennen daher
nicht, welche Leistungen ihnen zur Verfligung stehen.

Zudem sind mehr oder weniger alle Regelungen und Beratungs-
leistungen in den einzelnen SGB aus der sektoral abgegrenzten
Perspektive der Leistungstrager und -erbringer verfasst, nicht
aber aus der Perspektive Betroffener, deren komplexe Bedarfs-
lagen und Bedurfnisse sich eben nicht in sektoraler Abgrenzung
darstellen. Darum fordern viele Verbé&nde, Organisationen und
Pflegewissenschaftlerinnen gerade fur die hochkomplexe Beratungs-
aufgabe pflegender Eltern die Schaffung von kontinuierlichen
interprofessionellen Begleitungs- und Versorgungsstrukturen aus
einer Hand, die die Fragmentierungen Uberwinden kdnnen.

— siehe
Literatur-
empfehlungen
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6.2 Zugang zu Versorgungs-, Hilfs- und Unter-
stiitzungsleistungen im Kontext einzelner
Sozialgesetzbiicher

In allen SGB werden spezifische Stellen und Verantwortlichkeiten
benannt, die ahnliche Funktionen wie die FGP wahrnehmen kdnnen.
Zumindest dem Anspruch nach kdnnten an diesen Stellen familien-
orientierte, sektoren- und leistungstrageriberreifende Beratungs- und
Begleitungsfunktionen eines FGP strukturell und sozialrechtlich ver-
ortet werden.

Die folgende Ubersicht stellt die fiir Familien mit pflegebedirftigen
Kindern bedeutsamsten, sektoren-, zum Teil auch leistungstrager-
Ubergreifend beratenden und unterstiitzenden Zugénge in das
sozialrechtliche Versorgungs-, Hilfs- und Unterstitzungssystem dar.

SGB VI SGB IX

Sozialmedizinische ’ Beratung ’

Eingliederungshilfe/BTHG

= Nachsorge Pflegeberatung m gem. § 10a (5 106)

E43.2) ¢72)

Sozialpédiatrische || Pflegestiitzpunkte
Zentren (§ 119) (& 7c)

Verfahrenslotse
(§ 10b)

EUTB
(5§32

Abb. 11:
Sozialgesetzliche
Hospiz- und Angme_ine Forderung ZUas
— Palliativberatung — Pf\eg;t;srgtung L{ der Erz::ehu_ln_g in der Frihe Hilfen . ugange .
(539b.1) 6373 aer (5 3 KKG) ins ,System

Je nach individueller und familigrer ,Fall-Konstellation“ sind auch
analoge, Ubergreifend beratende Strukturen der SGB VI (Rentenver-
sicherung), VII (Unfallversicherung) und XlI (Sozialhilfe) relevant.
DarUber hinaus stellt auch die Selbsthilfe einen wichtigen Anteil
an Unterstutzungsstrukturen, die in vielfaltiger Weise beraten und
begleiten. Eine rechtliche Verankerung zur Férderung der Selbsthilfe
findet sich in allen vier SGB (§ 20h SGB V, § 4a SGB VIII, § 45 SGB
IX, § 45d SGB XI).

Zudem sind die niedergelassenen Padiaterinnen weitere wichtige
Handelnde , die um gesundheitliche und pflegerische Bedarfe der
Kinder wissen und immer auch beratend im Kontakt mit den Familien
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stehen. Sie kénnten in herausfordernden Situationen die Unter-
stitzungsfunktion eines FGP empfehlen und dorthin weiterleiten.
Nachfolgend werden alle hier aufgezeigten Ansatzpunkte genauer
skizziert und hinsichtlich ihres Potenzials bewertet, die oben
skizzierten FGP-Funktionen wahrzunehmen.

6.21 Beratung und Begleitung im Kontext der
Gesundheitsversorgung (SGB V)

Die Pflegebedluirftigkeit des Kindes resultiert oftmals aus schweren,
chronischen, zum Teil auch lebensverklrzenden Erkrankungen.
Die sachliche Notwendigkeit, die Familien unter Beachtung der
zu erhebenden sozialen und familidren Kontextbedingungen und
damit auch sektoren- und leistungstragerlbergreifend zu beraten
und ggf. auch (zeitweise) zu begleiten, wird in unterschiedlicher
Fallzusténdigkeit an die Sozialmedizinische Nachsorge (SMN), die
Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) sowie ggf. auch an die Kinder-
hospiz- und Palliativberatung (HPG) adressiert.

Fur alle drei Leistungsangebote gilt allerdings formal, dass es sich
um zeitlich, inhaltlich, indikations- und altersspezifisch begrenzte
Leistungen handelt, die durch behandelnde Arzte verordnet und
von den Krankenkassen genehmigt werden mussen. Auch ledig-
lich beratende Leistungen erfolgen also erst, nachdem die Hlrde
des formalen Eintritts in das jeweilige Versorgungsspektrum uber-
wunden wurde. Eine wesentliche und fUr die Familien besonders
unterstitzende Leistung der FGP ist aber bereits im Zugang zu Ver-
sorgungsleistungen zu beraten und damit Hirden in Folge der oben
skizzierten Unubersichtlichkeit des Hilfesystems Uberwinden zu
helfen.

SOZIALMEDIZINISCHE NACHSORGE

Die SMN nimmt gem. dem GKV-Spitzenverband eine sektoren-
Ubergreifende Brlckenfunktion wahr, die sich bezliglich Art,
Umfang und Dauer an der Schwere der Erkrankung und dem daraus
resultierenden Interventions- und Unterstiitzungsbedarf des Kindes/
Jugendlichen und dessen Eltern bzw. Bezugspersonen orientiert.
Allerdings wird diese Leistung in der Regel nur im Anschluss an
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einen Krankenhausaufenthalt und langstens fir 12 Wochen gewahrt,
unabhangig davon, inwieweit notwendige Unterstiitzungsleistungen
umfassend organisiert und implementiert werden konnten. FUr
sonstige Ubergangssituationen (z.B. von der Kita in die Schule) oder
Situationen mit besonderen Klarungsbedarfen (z.B. aufgrund Ver-
anderungen im Gesundheitszustand, Trennung der Eltern u.A) kann
(bisher) nicht auf die Beratungsleistungen der SMN zuriickgegriffen
werden.

In der Praxis zeigt insbesondere die Umsetzung durch den Bunten
Kreis, wie die SMN als interdisziplindrer Ansatz profiliert und als Case
Management ausgestaltet werden kann.

SOZIALPADIATRISCHE ZENTREN

Gem. § 119 SGB V ist die Behandlung durch sozialp&diatrische Zentren
auf diejenigen Kinder auszurichten, die wegen der Art, Schwere oder
Dauer ihrer Erkrankung oder einer drohenden Erkrankung nicht von
geeigneten Arztinnen oder in Friihforderstellen behandelt werden
kdnnen.

Das im sogenannten Altottinger Papier formulierte Leitbild der
SPZ, enthalt neben den zahlreichen rein padiatrisch-gesundheits-
bezogenen Aufgaben u.a. auch die Zielsetzungen der ,Koordination
arztlicher, psychologischer, therapeutischer, sozialer und
padagogischer Leistungen®, die ,Starkung der familiaren Ressourcen®,
die ,Verbesserung des Krankheitsbewaltigungsprozesses und der
Lebensqualitét auch flir die Familie* sowie die ,Sicherung/Optimierung
der sozialen Integration in Familie und Umfeld*®. In diesem Rahmen
konnte moglicherweise auch die Beratungsleistung der FGP sub-
sumiert und entsprechend Uber die SPZ-Leistung finanziert werden.

AMBULANTE KINDERHOSPIZ- UND PALLIATIVBERATUNG
Das SGB V regelt in § 39a neben stationarer und teilstationérer Ver-
sorgung auch die Eckpunkte der ambulanten Hospizarbeit. Diese
richtet sich an Menschen in ihrer letzten Lebensphase bzw. bei
Kindern und Jugendlichen vor allem an diejenigen mit einer lebens-
verkirzenden Erkrankung. Ambulante Hospizarbeit soll vor allem
palliativ-pflegerische Beratung leisten und ein Netzwerk ehrenamt-
licher Unterstltzung fUr die Betroffenen aufbauen und koordinieren.
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Das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung
flUhrte weiter Erganzungen hinzu, ohne explizit die Belange der lebens-
bedrohlich erkrankten Kinder und ihrer Familien auszuformulieren.
Regelungen zu Inhalt, Qualitdt und Umfang der ambulanten Hospiz-
arbeit fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene wurden 2022
in der Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs. 2 Satz 8 und 9 SGB V
festgehalten. Darin wird ,die gesamte Familie als untrennbare Ein-
heit betrachtet. Die Winsche und Bedurfnisse der jungen Menschen
mit lebensverklrzender Erkrankung und deren An- und Zugehdrigen
stehen im Zentrum der ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit.”
Neben qualifizierter Beratung und der Integration ehrenamtlichen
Engagements kommt der ,Zusammenarbeit mit weiteren regionalen
und Uberregionalen ambulanten, teilstationdaren und stationaren
Strukturen im Versorgungsnetzwerk® groBe Bedeutung zu. Hieraus
lasst sich nicht nur ein sektoren- und leistungstrageribergreifender
Ansatz ableiten, sondern es wird auch die Relevanz betont, den
Bedarfen und Bedurfnissen aller Familienmitglieder Rechnung zu
tragen. Die Integration der Beratungsform des FGP scheint hier gut
maglich.

6.2.2 Beratung und Begleitung im Kontext der
Pflegeberatung (SGB XI)

Abseits der individuellen Pflichtberatung flr Pflegegeldbezieher
nach § 37 (3) SGB X, beinhaltet die Pflegeberatung nach § 7a SGB
X| ausdricklich ,eine umfassende individuelle Pflegeberatung im
Sinne eines Fallmanagements®. In § 7c SGB XI wird dies flUr die
Pflegestitzpunkte wie folgt konkretisiert: ,Koordinierung aller fur die
wohnortnahe Versorgung und Betreuung in Betracht kommenden
gesundheitsfordernden, praventiven, kurativen, rehabilitativen und
sonstigen medizinischen sowie pflegerischen und sozialen Hilfs-
und Unterstutzungsangebote einschlieflich der Hilfestellung bei
der Inanspruchnahme der Leistungen® sowie ,Vernetzung auf-
einander abgestimmter pflegerischer und sozialer Versorgungs- und
Betreuungsangebote®. Die Beratung kann auch aufsuchend und
begleitend stattfinden und sie soll auch die BedUrfnisse zumindest
von pflegenden Angehorigen berlcksichtigen. Damit beinhaltet die
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Pflegeberatung gem. § 7 ¢ SGB IX grundlegende Gestaltungselemente,
die sich im Zuge der formativen Evaluation zur FGP-Begleitung
als wesentlich herausgestellt haben (aufsuchend, begleitend,
familienorientiert).

Festzustellen ist allerdings, dass Gesetz und landrechtliche
Bestimmungen vor allem die typischen Herausforderungen des alters-
bedingten Pflegebedarfs adressieren. Bezogen auf die spezifischen
Bedarfe und BedUrfnisse von pflegebedurftigen Kindern und ihren
Familien fehlt es dagegen oftmals an entsprechenden Ressourcen
und Expertise.

6.2.3 Beratung und Begleitung im Kontext der
Eingliederungshilfe (SGB IX)

Pflegebedurftige Kinder gelten im Regelfall auch als behindert
im Sinne des SGB IX. Familien mit Kindern und Jugendlichen mit
seelischer Behinderung oder von seelischer Behinderung bedroht,
erhalten entsprechende Unterstitzungsangebote auf Basis des §
35a SGB VIll, unabhangig davon, ob gleichzeitig auch Pflegebedarf
vorliegt.

Nach § 106 SGB X beinhaltet der Anspruch auf ,Beratung und
UnterstUtzung* dezidiert eine umfassende Beratung, Begleitung und
Unterstitzung von Menschen mit (drohender) Behinderung sowie ihrer
Angehdrigen. In der Regel wird diese vom kommunalen Sozialhilfe-
trager ausgeubt. Die Beratung soll auf der Erfassung der persénlichen
Situation basieren, Beratungen zu Leistungen anderer Leistungstréager
umfassen sowie auch Hinweise auf Leistungserbringer und deren
Leistungen sowie auf allgemeine Hilfsmoglichkeiten vor Ort enthalten.
Die Komplexitat der Rechtsmaterie der Eingliederungshilfe kann als
Existenzberechtigung der ,Ergédnzenden Unabhéngigen Teilhabe-
beratung” (EUTB) nach § 32 SGB IX gesehen werden. Sie ist als
,erganzende* Peer-Beratung zu verstehen, die zudem unabhéngig
von Leistungstréagern angeboten wird und vergleichsweise niedrig-
schwellig im Zugang ist. Allerdings weisen Riuckmeldungen von
Familien darauf hin, dass Kinderthemen bei den meisten EUTB eher
nicht im Fokus stehen und Familien sich daher oft nicht ausreichend
beraten fuhlen.
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6.2.4 Beratung und Begleitung im Kontext der
Kinder- und Jugendhilfe (SGB VIII)

Die Kinder- und Jugendhilfe zeichnet sich als einziges Sozialleistungs-
system dadurch aus, dass Kinder und Jugendliche nicht nur als
anspruchsberechtigte Einzelpersonen adressiert werden, sondern
ebenso die Erziehungspersonen. AuBerdem liegt dem SGB VIl ein
systemisches, lebenswelt- und sozialraumorientiertes Fachverstand-
nis zu Grunde.

§ 10a Abs. 1 SGB VIII schlieft an den Beratungsanspruch gem. § 14
SGB | an und beinhaltet einen individuellen Anspruch auf Beratung.
Mit dem KJISG wurde die Beratungspflicht als Aufgabe des Sozial-
leistungssystems unterstrichen, die Leistungsberechtigten oder
-empféngerinnen zu beféhigen, selbstbestimmt und entsprechend
ihren individuellen Vorstellungen die ihnen zustehenden Rechts-
anspruche wahrzunehmen. Allerdings wird dieser Beratungsanspruch
in der Praxis noch kaum eingelost. Weitere Hurden ergeben sich
aus Vorrang- und Nachrangregelungen zwischen den SGB, die ins-
besondere fir Laien oft schwer nachvollziehbar sind.

Quasi in Vorbereitung auf die inklusive Kinder- und Jugendhilfe
wurde mit dem KJSG gem. § 10b SGB VIII die neue Funktion der
Verfahrenslotsen eingefihrt. Diese sind beim ortlichen Trager der
offentlichen Jugendhilfe (= Jugendamt) angesiedelt und haben die
Aufgabe, junge Menschen und ihre Familien in der Verwirklichung
inrer Ansprlche auf Leistungen der Eingliederungshilfe sowie auf
die Inanspruchnahme ihrer Rechte zu unterstiitzen. Dabei kdnnen
die Verfahrenslots:innen Uber das gesamte Verfahren begleiten, das
heiBt von der Sondierung von Leistungsanspriichen Uber die Antrag-
stellung bis zur Leistungsgewahrung einschlieflich des Verlaufs der
Leistungserbringung. Trotz Ansiedlung im Jugendamt gehort es zur
Funktion der Verfahrenslots:innen unabhéngig zu beraten.

Die Umsetzung dieser neuen Rolle und Aufgabe steht allerdings noch
ganz am Anfang (erst seit 1.01.2024 verpflichtend) und gestaltet sich
im Vergleich der Bundeslander und Kommunen sehr unterschied-
lich. AuBerdem ist diese Funktion nach aktueller Rechtslage auf eine
Ubergangszeit bis 3112.2027 begrenzt. Darliber hinaus begrenzt sich
die Zustandigkeit auf Leistungen der Eingliederungshilfe fur junge
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Menschen. Auch wenn junge Menschen mit Behinderungen oftmals
auch Leistungsanspriiche aus den SGB V und XI haben, wirde eine
systematische Ansiedlung der FGP bei den Verfahrenslots*innen eine
entsprechende Erweiterung des Auftrags erfordern. Eine solche wurde
allerdings im KJSG ausdrlcklich ausgeschlossen. Insofern werden
voraussichtlich Verfahrenslots*innen eher bei Bedarf an FGP weiter-
leiten, nicht aber selbst Aufgaben von FGP wahrnehmen konnen.

2.5 Beratung und Begleitung im Kontext der
Frithe Hilfen (Bundeskinderschutzgesetz)

Im Schnittfeld von Kinder- und Jugendhilfe und Gesundheitsver-
sorgung angesiedelt sind die Frihen Hilfen, deren Fokus auf dem
Kindeswohl und dem praventiven Kinderschutz liegt. Die Friihen Hilfen
sind von ihrem Grundverstandnis her sektoren- und leistungstrager-
Ubergreifend angelegt und beruhen hinsichtlich der Inanspruchnahme
immer auf dem Prinzip der Freiwilligkeit. Sie sind im Zugang niedrig-
schwellig ausgerichtet und in der kommunalen Praxis etabliert. Die
Rechtsgrundlage fUr die Frihen Hilfen findet sich im Bundeskinder-
schutzgesetz, die Finanzierung erfolgt tber die Bundesstiftung Frihe
Hilfen auf der Basis der geltenden Leistungsleitlinien. Auch hier
werden, zumindest in der Programmatik des Nationalen Zentrums
Frihe Hilfen (NZFH), wesentliche Aspekte der FGP-Funktionen auf-
gefuhrt: ,Familidre Belastungen werden gemeinsam mit den Eltern
erhoben, um gezielt wirksame, passgenaue Unterstltzungsan-
gebote zu erstellen. Diese reichen von niedrigschwelligen Zugéngen
und Lotsendiensten Uber alltagspraktische Unterstiitzung und auf-
suchende Begleitung durch eine Frihe-Hilfen-Fachkraft bis hin zu
intensiveren Programmen Uber langere Zeitrdume hinweg.” In diesem
Sinne kdnnte die FGP-Begleitung auch im Kontext der Friihen Hilfen
angesiedelt werden, sofern die Aufgabe des Kindeswohls auf Familien
mit pflegebedurftigen Kindern in komplexen Situationen ausgeweitet
wird.

Zu den MaBgaben der Frihen Hilfen gehdrt auch der Aufbau und
die Pflege eines Netzwerkes auf der kommunalen Ebene, das durch
Fachkraftressourcen koordiniert wird. Netzwerke Frihe Hilfen finden
sich inzwischen bundesweit in allen Kommmunen und werden Uber die
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Bundesstiftung Frihe Hilfen gefordert. Grundsatzlich gehdren auch
Familien mit pflegebedUrftigen Kindern zur Zielgruppe. Allerdings
ist die Zustandigkeit der Frihen Hilfen auf Kinder im Alter bis drei
Jahre begrenzt. FUr die Integration der FGP-Beratungsleistung wére
eine altersbezogene Erweiterung bis zur Volljahrigkeit zielfihrend, um
Kontinuitdt in der Beratung sicherstellen zu kdnnen.

2.6 Beratung und Begleitung im Kontext der
organisierten Selbsthilfe

Uber die aufgefiinrten Leistungen in den SGB hinaus ist auch die
(organisierte) Selbsthilfe als sektoren- und leistungstragerlbergreifende
Beratungs- und Begleitungsform zu nennen. Selbsthilfegruppen ver-
flgen Uber sehr spezifisches und sehr zielgenaues Erfahrungswissen.
AuBerdem ist ihr Engagement formal unabhangig.

Da es keine bestimmten Vorgaben zu den ,Leistungen® der zumeist
als Vereine organisierten Selbsthilfe gibt, ist es schwierig hier
allgemeinglltige Aussagen Uber die Beratungs- und Begleitungs-
kompetenzen und Strukturen zu treffen. Aufgrund erfahrungsbasierter
Kompetenz der Betroffenheit entspricht die Perspektive der Selbst-
hilfe im Regelfall jener der Betroffenen — dies gilt insbesondere flr
die gesundheits- und pflegebezogene Selbsthilfe. Uberdies ist der
Zugang niedrigschwellig und nicht an leistungsrechtliche Voraus-
setzungen gebunden.

6.3  Ausblick: Moglichkeiten zur Implementierung
von FGP-Strukturen

Nachdem bestehende Anséatze flr eine sektoren- und leistungs-
trégertbergreifende Beratung und Begleitung von Familien mit
pflegebedirftigen Kindern in den SGB V, VI, IX und XI sowie im
Bereich der Frihen Hilfen und der Selbsthilfe beschrieben sowie
Grenzen fur die Umsetzung der im Rahmen der Studie NEST
erprobten FGP-Funktion skizziert wurden, sollen abschlieBend Ent-
wicklungsoptionen ausgehend von den bestehenden Strukturen
aufgezeigt werden. Leitende Fragestellung ist dabei, wie fir Familien
mit pflegebedlrftigen Kindern eine verlassliches Beratungs- und
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Begleitungsangebot sichergestellt werden kann, das nach Bedarf
von den Familien in Anspruch genommen werden kann, im Zugang
niedrigschwellig und im Vorgehen stets familienorientiert ausgerichtet
ist. Die Inanspruchnahme dieser Angebote bleibt stets seitens der
Familie freiwillig. Die Erweiterung bzw. Weiterentwicklung um die
FGP-Funktionen kann aber die bedarfs- und bedirfnisgerechte Aus-
richtung hinsichtlich der spezifischen Belange von pflegebedUrftigen
Kindern und ihren Familien verbessern.

Die Pflegeberatung gem. § 37.3 SGB Xl oder § 7a SGB X| kdnnte durch
ein Zusatzmodul FGP erweitert werden. Dies wiirde erfordern, dass
Fachkrafte der Pflegeberatung eine Zusatzqualifikation FGP verbunden
mit dem Strukturierten Assessment erwerben und bedarfsbezogen
hierfUr zur Verfligung stehen. Fur Familien mit pflegebedurftigen Kindern
konnte wiederum ein Ressourcenpool fir FGP-Beratung zur Verfligung
gestellt werden, der bedarfsorientiert abgerufen werden kann.

Eine Verknipfung der FGP-Begleitung mit der Pflegeberatung hétte das
Potenzial, dass die Notwendigkeit einer intensiveren Beratung durch
FGP frihzeitig erkannt wird. Auf diese Weise konnte auch sichergestellt
werden, dass keine Familie ,durchs Netz fallt* bzw. auch Familien mit
wenig Eigeninitiative, in Multiproblemkonstellationen oder prekéren
Lebenslagen erreicht werden. Voraussetzung fUr eine gelingende
Umsetzung wére eine Erganzung der Standard-Schulung fir Pflege-
beratung nach & 37,3 SGB XI um FGP-Zusatzinfos, eine generelle
Profilierung der Pflegeberatung als Unterstitzungsangebot (nicht als
Kontrolle) sowie die Klérung, wo und wie ein FGP regional vorgehalten
wird und wie diese zusatzliche Leistung finanziert wird.

FGP konnten auch in den Pflegestltzpunkten angesiedelt werden
und so deren Expertise um die Perspektive auf Kinder und Familien
erweitern. Die Ansiedlung von FGP in den Pflegestitzpunkten hatte den
Vorteil, dass bestehende Beratungsstrukturen genutzt werden konnten,
die zudem regional verankert sind und auch aufsuchend tatig werden
kénnen. Voraussetzung flr eine gelingende Umsetzung ist allerdings,
dass ausreichend Ressourcen und Expertisen bezogen auf Kinder mit
Pflegebedarf und den dazugehdrenden familienbezogenen Fragen und
Themen vorhanden sind bzw. die bestehenden Pflegestitzpunkte um
diese erweitert werden.

Erweiterung
der Pflegebe-
ratung
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Wie vorher dargestellt, sind in den EUTB (bisher) Kinderthemen selten
im Blick. Nichtdestotrotz sind die EUTB der Funktion der FGP sehr
nahe. Die Implementierung von FGP in den EUTB konnten hier einen
Impuls setzen, den Blick auf die Lebenslage von Kindern und Jugend-
lichen mit Pflegebedarf zu erweitern und in diesem grundsatzlich
niedrigschwellig zugénglichen Setting entsprechende Beratung und
Unterstitzung flr Familien anzubieten. Hierzu bedarf es, wie bereits zur
Pflegeberatung skizziert, zusatzlicher Ressourcen und Kompetenzen,
die Uber entsprechende personelle Ergénzung der Teams bzw. ent-
sprechende Zusatzqualifikation bereits hier tatiger Beratungsfachkréfte
erreicht werden konnen.

Wie vorher bereits angedeutet, sind Auftrag und Zielsetzung der SMN
denen der FGP sehr &hnlich. Allerdings begrenzt sich die Leistung
der SMN weitgehend auf ein in die erweiterte Nachsorge hinein-
reichendes Krankenhaus-Entlassmanagement fur chronisch kranke
oder schwerstkranke junge Menschen. Allerdings kénnten diese Kinder
Uber den Zugang des Krankenhauses systematisch und quasi auf-
suchend erreicht werden.

Die weiterfuhrende Unterstutzungsmaoglichkeit durch FGP konnte
hier eroffnet werden, wenn die Begleitung durch ein interdisziplindres
Team und ein Case Management als methodischen Ansatz recht-
lich so implementiert werden wirde, dass sie auch bei weiteren
Ubergangssituationen in Anspruch genommen werden kann. Neben
Ubergangs- und Veranderungspassagen bezogen auf den Gesund-
heitszustand und Uber den Pflegebedarf hinaus, sollten vor allem
entwicklungsbedingte Ubergénge in Lebenswelten (Kita - Schule -
Ausbildung) sowie Verénderungen in den familidren Lebensbedingungen
(z.B. Trennung der Eltern) einbezogen werden. Eine solche Leistungs-
erweiterung der SMN muUsste auch die Moglichkeit der mehrfachen
Inanspruchnahme im Verlauf des Aufwachsens des jungen Menschen
einbeziehen.

In der Versorgung von Kindern mit Pflegebedarf kommt den nieder-
gelassenen Padiaterinnen eine zentrale Rolle zu. lhre Verordnung ist
fur eine Reihe der oben skizzierten wie auch vieler anderer Leistungen,
auf die diese Kinder angewiesen sind, unerlasslich. Auch verfligen sie

Erweiterung
des Beratungs-
angebots der
EUTB

Erweiterung
Sozialmedizi-
nischen
Nachsorge

Starkung der
Beratungs- und
Vermittlungs-
moglichkeiten
niedergelassener
Padiater:innen
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Uber viele Informationen zur kindlichen und familidren Situation, die
fUr die Einschatzung von Bedarfen und BedUurfnissen wesentlich sind.
Gleichzeitig sind die zeitlichen Ressourcen in den kinderéarztlichen
Praxen meist sehr knapp, so dass oftmals die notwendige Zeit fur
umfassendere Beratungsprozesse fehlt. Die Moglichkeit, an FGP ver-
weisen zu kdnnen, kdnnte hier ein wichtiges Entlastungspotenzial fiir
die niedergelassenen Padiater:iinnen bieten. Hierzu bedlrfte es einer
zentralen Stelle, an die sich kinderérztliche Praxen bei Bedarf wenden
kénnen.

Die niedergelassenen Padiater:iinnen sind auch insofern sehr geeignete
Stellen fUr den Zugang zur FGP-Unterstlitzung, weil (fast) alle Kinder
und Familien sowieso in Kontakt mit diesen stehen und somit eine
Beratung und Vermittlung quasi im Alltagskontext der Familie erfolgen
kann.

Um die Leistung einer FGP-Beratung und Begleitung bedarfsorientiert
zur Verflgung stellen zu konnen, braucht es einen entsprechenden
Ressourcenpool flir einen definierten Einzugsbereich sowie die
strukturelle Verortung an einer zentralen Stelle. Aufgabe der zentralen
Stelle ist die Einsatzkoordination und die fachliche Begleitung der FGP.
AuBerdem sollte diese Stelle mit allen fiir das Aufgabengebiet wesent-
lichen Netzwerken und Anlaufstellen in Kooperation stehen.
Entsprechend dem sektoren- und leistungstrageriibergreifenden Ansatz
der FGP sollte diese zentrale Stelle moglichst leistungstragertber-
greifend finanziert werden.

Einrichtung
einer zentralen
Stelle in einem
definierten
regionalen
Einzugsbereich
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sManche Leute sagen, das musst du
so machen und haben keine Ahnung,
wie es wirklich lauft.”

— O-Ton einer Mutter

NS

»Aber ich finde auch so dieses
Grundwissen in diesen ver-
schiedenen Bereichen zu haben,

ist fiir FGP super, weil es sind

oft kleinere Fragen, wo Familien
nicht weiterwissen, wo die dann
mal anrufen, wo man dann einfach
relativ schnell, ihnen Méglichkeiten
oder Losungsvorschlage zeigen
kann, wie die so eine Sache angehen
kénnen.”

R

— O-Ton FGP

+Wir brauchen einen festen
Ansprechpartner.”

— O-Ton einer Mutter

NS
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NACHWORT

Mit Professionalitat und Hingabe:
Der Familiengesundheitspartner als
Stiitze fiir belastete Familien

Wir sind sehr dankbar, dass wir die Gelegenheit hatten, ein lang
anvisiertes Projekt, das Konzept des Familiengesundheitspartners, im
Rahmen der Studie NEST weiterzuentwickeln und auf seine Wirk-
samkeit zu prifen. Die Ergebnisse sprechen eine klare Sprache: Der
Familiengesundheitspartner entfaltet nachhaltige Wirkung, erschlief3t
neue Ressourcen und verbessert splUrbar die Lebensqualitdt der
Familien, welche das Angebot nutzen.

Dieses Projekt war uns besonders wichtig, da es aus unserer
langjahrigen Erfahrung heraus entstanden ist und auf den realen
Bedurfnissen von Familien basiert, die tagtaglich mit den Heraus-
forderungen eines pflegebedirftigen Kindes konfrontiert sind. Unser
Dank gilt daher all den wunderbaren Menschen, die diese Reise mit
uns gegangen sind — unseren Projektpartnerinnen aus der Wissen-
schaft, den Menschen, die uns mit Rat und Tat zur Seite standen und
den vielen Familien, die uns ihr Vertrauen geschenkt haben. Besonders
mdchten wir uns bei den FamilienGesundheitsPartner:innen (FGP)
bedanken, die mit ihrem Engagement und ihrer Hingabe den Grund-
stein fUr den Erfolg dieser Studie gelegt haben.

Ferner danken wir Natascha Paas-Burckhardt, Ariane Gregetz und
Tanja Kramer flr inr Engagement im Projekt sowie unserem wissen-
schaftlichen Beirat.

Nicht nur die wissenschaftlichen Ergebnisse belegen die beein-
druckende Wirksamkeit des FGP, sondern sie wird auch von den
teilnehmenden Eltern und den FGP selbst bestétigt.

Gemeinsam haben sie unter Beweis gestellt, dass das Strukturierte
Assessment eine ganzheitliche Erfassung der Familiensituation
ermoglicht, dass auf dieser Grundlage systematisch Ziele entwickelt
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werden kdnnen und dass eine Beratung und Begleitung entlang dieser
Ziele, den Familien hilft, ihren Weg im Alltag zu finden.

Unser Ziel ist es, dieses Konzept in die Breite zu tragen — als Weiter-
bildungsangebot flr Fachleute und als Inspiration flr alle, die in der
Familienberatung und -begleitung tétig sind. Besonders in Zeiten, in
denen die Anforderungen und Belastungen groB sind, ist es wichtig,
ein Netzwerk aufzubauen, das Familien dauerhaft tragen kann und
ihre Resilienz starkt.

Fir uns bei nestwéarme ist der FGP weit mehr als nur ein Beratungs-
konzept — er ist ein Weg, Familien in schwierigen Zeiten die Hand
zu reichen und ihnen die Kraft zu geben, ihre eigenen Ressourcen
zu entdecken und zu stérken. In einer Welt, die oft von Unsicher-
heiten und Herausforderungen gepragt ist, méchten wir diesen Ansatz
als kontinuierliches Angebot weiter ausbauen und auch anderen
Organisationen zuganglich machen.

Daflr erarbeiten wir ein Curriculum, in dem das Erfolgsrezept des
FGP mit allem seinen wesentlichen Zutaten festgehalten ist.

Als nestwarme e.V. setzen wir uns daflr ein, dass diese wertvolle
Unterstitzung Wirklichkeit wird, und in der Breite eingesetzt werden
kann. Gemeinsam konnen wir dazu beitragen, dass Familien die Hilfe
und Begleitung erhalten, die sie schon lange einfordern und die sie
verdienen.

Wir rufen alle Organisationen und Entscheidungstrager auf, sich
flr die Umsetzung dieses Beratungskonzepts starkzumachen und
gemeinsam mit uns eine Zukunft zu gestalten, in der jede Familie
die fUr sie bestmogliche Unterstitzung erhalten kann.
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