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VORWORT

Bei dem Begriff der Pflegebedurftigkeit wird zumeist das Bild eines dlteren Menschen assoziiert. Dass
es deutschlandweit auch Giber 73.000 Kinder und Jugendliche mit anerkannter Pflegebedirftigkeit
gibt, ist eher unbekannt. Auch in Berlin leben tiber 3000 pflegebediirftige Kinder und Jugendliche mit
einem zum Teil sehr erheblichen Hilfebedarf".

Die Ursachen der Pflegebediirftigkeit unterscheiden sich deutlich zu denen der Erwachsenen. Es sind
andere Krankheitsbilder, meist angeborene Erkrankungen oder bei der Geburt erworbene
Behinderungen, die den Hilfebedarf auslosen. Die Grunderkrankungen sind duRerst heterogen und
reichen von Muskeldystrophien, tber Stoffwechselstorrungen bis hin zu Querschnittslahmungen.
Haufig handelt es sich um seltene Krankheitsbilder, die sehr spezialisiertes Fachwissen erfordern. Bei
manchen Kindern ist die kognitive Entwicklung beeintrachtigt, andere hingegen haben einen
altersentsprechenden kognitiven Entwicklungsstand. Aufgrund neuerer medizinischer Erkenntnisse
und besserer Behandlungsmoglichkeiten haben viele dieser Kinder eine deutlich hohere
Lebenserwartung und Uberlebensrate als noch vor 10 Jahren. Daher wichst der Personenkreis weiter
an. Der Unterstiitzungsbedarf der Familien ist individuell sehr unterschiedlich. Wahrend die
Diagnose, beziehungsweise die Erkenntnis eines fortwahrenden Hilfebedarfs, viele Familien zunachst
in eine Krise stiirzen, gelingt es den meisten Familien ihr Leben mit einem auf Dauer
pflegebediirftigen Kind zu bewéltigen und das Zusammenleben als bereichernd zu erleben’.

Pflegebedirftige Kinder werden fast immer durch ihre Familien zuhause versorgt und der
Familienalltag richtet sich in aller Regel nach den Versorgungserfordernissen des Kindes aus. Die
Familien haben vielfdltige Bedarfe, z.B. in Form qualifizierter kindspezifischer Betreuung,
psychologischer Unterstitzung bei der Krankheitsbewaltigung und in Krisensituationen, aber vor
allem auch in Form von Informationen und Beratung zu Verlauf und Therapie, zum Umgang mit dem
Kind, zu Erziehungsfragen und zu Férdermoglichkeiten®.

Das vorwiegend geriatrisch ausgerichtete Hilfesystem fiir Pflegebedirftige ist nur zum Teil fir
Familien mit pflegebedirftigen Kindern und Jugendlichen nutzbar. Viele Bedarfssituationen von
Kindern und Jugendlichen mit gesundheitlichen Einschrankungen sind darin nicht bedacht. Nach
derartigen Rickmeldungen von Selbsthilfe und professionellen Akteuren aus dem
Versorgungssystem pflegebedirftiger Kinder, soll diese Befragung den Fokus auf die Nutzung und
Nutzbarkeit von ausgewahlten Unterstitzungsleistungen der Pflegeversicherung durch Familien mit
pflegebediirftigen Kindern in Berlin legen. Befragt wurden Familien hinsichtlich der
Verhinderungspflege, der Kurzzeitpflege, der zusatzlichen Betreuungsleistungen sowie dem zukinftig
angenommenen Betreuungsbedarf.

! Statistisches Bundesamt 2013
2 Biiker 2008, Pflege&Gesellschaft 13Jg. H.1
3

ebd.
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EINFUHRUNG

Die Bedarfserhebung erfolgte durch die Fachstelle MenschenKind (Humanistischer Verband
Deutschland, Landesverband Berlin-Brandenburg) in Kooperation mit der Charité -
Universitdtsmedizin Berlin, Sozialpadiatrisches Zentrum, mittels eines Fragebogens” fur Eltern von
pflegebedirftigen Kindern. Unterstiitzt wurde die Erhebung durch die Senatsverwaltung Gesundheit
und Soziales. Folgende Arbeitshypothesen liegen dem Bericht zu Grunde:
H1: Eltern von pflegebedirftigen Kindern in Berlin kénnen die Unterstitzungs- und
Entlastungsangebote nur eingeschrankt nutzen.
H2: Der Bedarf an Unterstlitzungs- und Entlastungsangeboten kann durch die derzeitigen Hilfen
nicht ausreichend gedeckt werden.
H3: Die angebotenen Kurzzeitpflegeangebote entsprechen nicht dem Bedarf.

Die Auswertung hat keinen Anspruch auf Reprasentativitdt, sie kann lediglich erste Hinweise zur
Nutzung von Unterstlitzungsleistungen durch Familien mit pflegebedirftigen Kindern und zu deren
Betreuungsbedarf liefern. Neben der Auswertung der Daten hinsichtlich der Arbeitshypothesen
wurde explorativ auf der Suche nach weiteren Zusammenhangen gearbeitet.

Insgesamt konnten 87 Fragebdgen, die in dem Zeitraum vom 15.9.15 bis zum 30.4.16 ausgefillt
wurden, in die Auswertung einflieRen. Die Fragebégen wurden durch Kooperationspartner der
Fachstelle MenschenKind an die Eltern pflegebedirftiger Kinder ausgegeben und anschlieBend auch
durch diese zuriick an die Fachstelle gesandt. Folgende Kooperationspartner wurden um die
Mitwirkung an der Bedarfserhebung gebeten und erhielten den Fragebogen: bezirkliche Kinder- und
Jugendambulanzen (KJA/SPZ) und klinische Sozialpadiatrische Zentren (SPZ), Anbieter der
sozialmedizinischen Nachsorge, Kinderbeauftragte der Pflegestitzpunkte, Compass-Pflegeberatung,
Anbieter der  Kurzzeit- und Verhinderungspflege fir Kinder und Jugendliche,
Kinderintensivpflegedienste, Beauftragte fir Menschen mit Behinderung in den Bezirken,
Integrationskindertagesstatten und Forderschulen, Beratungs- und Anlaufstellen fir Familien mit
pflegebedirftigen Kindern, sowie Anbieter von Betreuungs- und Entlastungsleistungen nach §45 SGB
XI. Nur ein Teil der Netzwerkpartner beteiligte sich an der Bedarfserhebung (Abbildung 1).

Welche Stelle hat den Fragebogen ausgegeben?

Abbildung 1: Beteiligte Stellen

4 Siehe Anhang
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Die erhobenen Daten wurden mit Hilfe von SPSS 17.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) analysiert.
Zusammenhédnge wie z.B. zwischen Pflegebediirftigkeit und der Nutzung von Entlastungangeboten
wurden mit Hilfe des Korrelationskoeffizienten Spearman’s p und der Hypothesentests x2 - und
Mann-Whitney U-Test bestimmt. Das Signifikanzniveau fiir alles statistischen Test betragt a = 5%.

KERNDATEN DER ERGEBNISSE

Tabelle mit Kerndaten: Anzahl frozen
GesamtgroRe der Kohorte 87 100%
Fragebogen ausgefullt durch Mutter 72 83%
Fragebogen ausgefiillt durch Vater 13 15%
Kinder mit Pflegestufe O 2 2%
Kinder mit Pflegestufe | 26 30%
Kinder mit Pflegestufe Il 26 30%
Kinder mit Pflegestufe IlI 27 31%
Kinder mit eingeschrankter Alltagskompetenz 47 54%
Kinder mit Schwerpunkt Behandlungspflegebedarf 20 23%
Anteil Einzelkinder 14 16%
Anteil Alleinerziehende 20 23%
Anteil Berufstatige 67 77%
Anteil Familien mit Migrationshintergrund 46 53%

Tabelle 1: Kerndaten

ANGABEN ZUR KOHORTE

72 der insgesamt 87 zuriickgesandten Frageboégen wurden mit
Fragebogen wurde

den Mittern der pflegebedirftigen Kinder ausgefillt, 13 ausgefiillt durch:

Bogen mit den Vatern. Ein Fragebogen wurde durch die
GroRmutter, einer durch die Einzelfallhelferin ausgefillt Qiiter W Vdter W Sonstige Bezugspelsay

(Abbildung 2). 23% waren Alleinerziehende mit einem oder 159 2%

mehreren Kindern, darunter drei alleinerziehende Vater. Ein
Kind wachst bei seinen GroReltern auf. Es gibt keinen signifi-
kanten Unterschied zwischen Paaren und Alleinerziehenden
bezogen auf den Anteil der Pflegestufen ihrer Kinder (y%2=0,12;
p=0,74 bei Pflegestufe Ill) oder auf den Anteil der Kinder mit

N=87

eingeschrankter Alltagskompetenz (x2=0,93; p=0,33). Abbildung 2: Anteil befragter Miitter/Vater
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84% der Kinder wachsen mit mindestens einem Geschwisterkind auf. 14 pflegebedirftige Kinder
(16%) sind Einzelkinder. Der Uberwiegende Teil der Eltern ist also neben der Pflege und Betreuung fur
das pflegebedirftige Kind auch in die Erziehung und Betreuung der Geschwisterkinder eingebunden.

Das Alter der pflegebedirftigen Kinder in der Befragung liegt zwischen 12 Monaten und 27 Jahren
(Tabelle 2), das mediane Alter der Kinder betragt acht Jahre bei einem IQR von neun Jahren.

Alter in Jahren unter 2 2 bis 5 6 bis 11 12 bis 18
Anzahl der Kinder 4 22 32 25 4
Anteil in Prozent 4,5% 25% 37% 29% 4,5%

Tabelle 2: Altersverteilung der Kinder

81 von 87 Kindern haben eine Pflegestufe, davon haben 2% der Kinder die sogenannte Pflegestufe 0.
Somit konnte mit der Befragung auch der gewinschte Personenkreis angesprochen werden
(Abbildung 3). Sechs Befragte machten keine Angaben zur Pflegestufe. Es ist davon auszugehen, dass
bei diesen die Leistungen der Pflegeversicherung im Allgemeinen nicht bekannt waren oder die
vorausgehende Pflichtversicherungszeit fir Leistungsanspriiche an die Pflegeversicherung nicht
erfillt war.

Folgende Verteilung je nach Pflegestufen ergab die Auswertung:

Welche Pflegestufe hat ihr Kind? N=87

PSO PS 1 PSII PSIII

Abbildung 3: Pflegestufenverteilung

Bei etwas Uber der Halfte der Kinder (54%) wurde eine eingeschrankte Alltagskompetenz angegeben.
Die Versorgungsschwerpunkte (Grundpflege, Behandlungspflege, Betreuung) konnten mehrfach
angekreuzt werden. Im Ergebnis sehen 72 Befragte (83%) den Versorgungsschwerpunkt eher bei der
Grundpflege (z.B. waschen, anziehen etc.). 19 Eltern (22%) sehen den Versorgungsschwerpunkt bei
ihrem Kind in der Behandlungspflege (z.B. Katheterisieren, Versorgung PEG etc.). Und 74 Eltern (85%)
geben einen Versorgungsschwerpunkt in der Betreuung (Kind braucht fortwahrende Aufsicht) der
Kinder an (Abbildung 4).

Hier wird vermutlich der allgemeine Betreuungsbedarf der Kinder nicht getrennt von dem erhohten
krankheitsbedingten Betreuungsbedarf erfasst.
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Versorgungsschwerpunkte N=87
(Mehrfachnennung)

Grundpflege Betreuung Behandlungspflege

Abbildung 4: Versorgungsschwerpunkte

Die Berufstatigkeit der Eltern stellt sich folgendermalen dar:

Berufstatigkeit der Eltern N=87

beide berufstdtig Partner_in beruftatig alleinerziehend und alleinerziehend und beide nicht
berufstatig nicht berufstatig berufstatig

Abbildung 5: Berufstatigkeit

Bei 66 Familien (77%) ist mindestens ein Elternteil neben der Pflege des Kindes und der allgemeinen
Familienarbeit berufstatig. Davon gehéren 20 zu den alleinerziehenden Eltern. Bei den
Alleinerziehenden geben neun Befragte an, dass sie nicht berufstatig sind, bei den Paaren sind es
acht, von denen keiner der beiden Eltern einer Erwerbstatigkeit nachgeht (Abbildung 5). Die
Alleinerziehenden geben damit signifikant haufiger keine Berufstatigkeit an als Paare (x2=6,9;
p=0,009).

Im Folgenden werden die Ergebnisse zu den bisher bekannten und genutzten Unterstltzungs-
leistungen je nach Leistungsart dargestellt: Verhinderungspflege, Kurzzeitpflege und
Betreuungsangebote nach §45 SGB XI.
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ERGEBNISSE ZUR NUTZUNG DER VERHINDERUNGSPFLEGE

72 Familien (82%) gaben an, die Leistung der
Kennen Sie die N=87

Verhinderungspflege zu kennen und 44 Familien (50%)
Verhinderungspflege?

nutzten in 2014 bzw. 2015 die Verhinderungspflege
(Abbildung 6). 2%
Davon haben 26 Familien diese Leistung voll
ausgeschopft, 18 Befragte gaben an, diese Leistung nur

teils genutzt zu haben. 24 Familien (28%) nutzten die mja
Verhinderungspflege nicht, obwohl ihnen die Leistung M nein
1 fehlend

bekannt ist (Abbildung 7). Vier Personen duferten sich
nicht zur Nutzung.

Abbildung 6: Wissensstand Verhinderungspflege

Die Verhinderungspflege wurde zu relativ ahnlichen Anteilen durch Privatpersonen (17 Familien) und
durch professionelle Anbieter (18 Familien) erbracht. Allerdings duRRerten sich neun Familien, welche
die Verhinderungspflege nutzten, nicht zu diesem Punkt.

Nutzung der Verhinderungspflege in 2014 bzw. 2015 N=72

ausgeschopft teils genutzt nicht genutzt

Abbildung 7: Nutzung der Verhinderungspflege (2014/2015)

Auf Abbildung 8 entsteht der Eindruck, dass die Verhinderungspflege von Kindern mit verschiedenen
Pflegestufen unterschiedlich genutzt wird. Bei Pflegestufe | haben 45% die Verhinderungspflege teils
oder ganz genutzt, bei Pflegestufe Il haben 62% sie teils oder ganz genutzt, und bei Pflegestufe Il
haben sogar 73% diese Leistung teils oder ganz genutzt. Aus statistischer Sicht konnte jedoch kein
signifikanter Zusammenhang festgestellt werden. Ursache hierflir kénnten aber auch geringe
Fallzahlen sein.
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Nutzung der Verhinderungspflege nach Pflegestufen N=72
PS | (N=22) PS Il (N=21) PS Il (N=26)
M ausgeschopft M teils genutzt 1 nicht genutzt

Abbildung 8: Nutzung der Verhinderungspflege in Abhangigkeit der Pflegestufen

Familien, welche die Verhinderungspflege in 2014 bzw. in 2015 nutzten, machten folgende Angaben
zu dieser Leistung im Freitext:

1. Gottseidank gibt es Verhinderungspflege, sonst wdére der Alltag besonders in Hinblick auf
berufliche Termine schwierig zu meistern. Haben 2014 iiber die Leistungen der
Pflegeversicherung hinaus private Hilfe bezahlt.

Sinnvolle Hilfe, aber h6herer Bedarf, als finanzielle Mittel.
Verhinderungspflege ist hilfreich, schén wdre, wenn es keine Begrenzung der Mittel géibe,
sondern nach Bedarf ginge.

w N

Sinnvolle Leistung, aber zu wenig.

Gute Leistung.

Leistung wurde voll ausgeschopft.

Es gab keine entsprechenden Angebote (iber die Tréiger.

In Einrichtung: 1zul Betreuung nicht méglich, Rdumlichkeiten passen nicht, medizinische
Anforderungen kénnen nicht erfiillt werden.

© N O A

Die Antworten eins bis sechs lassen darauf schliefen, dass diese Leistung als eine sehr hilfreiche
Unterstiitzung fiir Familien mit pflegebedirftigen Kindern erlebt wird, wenn sie genutzt wird, bzw.
genutzt werden kann. Doch es braucht dafiir immer eine Person, die die Pflege ersatzweise
Ubernehmen kann, wie Antwort sieben verdeutlicht. Die Antworten eins bis vier zeigen einen
hoheren Bedarf an, als Mittel fiir diese Leistung zur Verfligung stehen.

Die letzte Antwort kdnnte auf eine Einrichtung der Kurzzeitpflege verweisen. Es konnte sein, dass
hier die Leistungen verwechselt wurden oder die Einrichtung tiber Verhinderungspflege abrechnet.
Die Textangaben zur Kurzzeitpflege (s.u.) zeigen, dass es fiir einige Familien sehr hilfreich ist, dass seit
2015 die Halfte der Kurzzeitpflegeleistungen als Verhinderungspflege verrechnet werden kann.
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Von den Familien, welche die Leistung nutzten, gaben 24 Familien an, die Verhinderungspflege tber
einen Trager zu nutzen. Darunter fallen unter anderem auch integrative Ferienangebote. 39 Familien
gaben an, eine Privatperson einzusetzen. Dabei gab es auch 11 Mehrfachnennungen, wenn eine
Familie diese Leistung sowohl lber eine Privatperson als auch Uber einen Trager organisierte. Die
Ergebnisse zeigen, dass eine Betreuung durch privat organisierte, bekannte Personen favorisiert
wird, die Betreuung durch Fachpersonal jedoch auch ein wichtiges Entlastungsangebot ist.

24 Familien (33%), die die Verhinderungspflege als Leistung kennen (N=72), haben sie in 2014 bzw. in
2015 nicht genutzt. Auf die Frage nach den Griinden konnte mit Mehrfachnennungen auf vierstufig
skalierte Antworten reagiert werden (Abbildung 9).

Einschatzungen zur Verhinderungspflege (Mehrfachnennung)

W trifft voll zu trifft iberwiegend zu trifft kaum zu W trifft gar nicht zu

Angebote passen nicht
mangelndes Vertrauen in Anbieter
wechselnde Bezugspersonen
burokratische Hiirden

Mittel reichen nicht

fehlende Kapazitaten

keine Kenntnis zu Anbieter

Abbildung 9: Einschatzungen zur Verhinderungspflege

Weitere Argumente wurden im Freitextfeld genannt:
1. Aufgrund eines Krankenhausaufenthaltes konnte die Leistung in 2014 nicht genutzt werden.
Verhinderungspflege wurde erst ab 2015 genutzt, da das Kind vorher noch zu klein war.
Kind noch zu klein, Trennung von Zwillingen nicht méglich
Weil nur das kranke Kind betreut wiirde.
Vater und Mutter haben sich die Pflege geteilt.
Es war noch nicht notwendig, im Notfall z.B. bei Krankenhausaufenthalt der Mutter, wiirde es

o A WN

genutzt werden.

N

Bisher war es noch nicht notwendig.
8. Es gibt private Unterstiitzung, die Betreuung soll nicht durch fremde Menschen erfolgen.
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10.
11.
12.
13.

14.
15.

16.
17.
18.

Modochte keine Fremdbetreuung fiir das gesunde Kind in Anspruch nehmen, und méchte die
Kinder nicht ungleich behandeln.

Familie hat erst vor kurzem davon erfahren

Es war nicht klar, dass es so etwas gibt (Betreuung (iber privat organisierte Person).

Vorher keine Kenntnis, wie Verhinderungspflege (iber Privatperson genutzt wird.

Es fehlte die Kenntnis, dass Verhinderungspflege auch iiber private Personen genutzt werden
kann.

Wir haben dariiber noch nicht nachgedacht, es war mir nicht klar, dass es sowas gibt.

Weil meine Tochter in einer normalen Einrichtung nicht gut untergebracht ist, weil sie Infekt
anfdllig ist. Die Hospizversorgung wird nicht finanziert. Normale Einrichtung heifst, wo auch
dltere behinderte Menschen sind. Bei den fiir Kinder geeigneten Einrichtungen ist der
Tagessatz sehr hoch, dass das Kind héchstens sechs Tage im Rahmen der
Verhinderungspflege dort unterkommen kann.

weil Altersdurchschnitt zu hoch

kein Altersentsprechendes Angebot

Kind war in 2014 noch nicht geboren.

Offensichtlich fehlen vielen Eltern genauere Informationen zur Verhinderungspflege. lhnen scheint

teils nicht bekannt zu sein, dass sie die Verhinderungspflege auch firr privat organisierte Personen
abrechnen konnen und damit die Betreuung durch nichtverwandte Bezugspersonen finanziert
werden kann. Auch scheint vielen nicht bekannt zu sein, dass die Betreuung bei Wunsch in der
eigenen Hauslichkeit erfolgen kann.

Die Angaben zu den fehlenden altersentsprechenden Angeboten verweisen auf eine Verwechslung

der Leistungen der Verhinderungspflege und der Kurzzeitpflege aufgrund mangelnder Informationen.

Insgesamt scheint Verhinderungspflege eher nicht als alltdgliche Entlastungsleistung gesehen zu
werden, wenn Eltern im Alltag an der Pflege verhindert sind, sondern sie wird als ein Angebot fiir den
Notfall gesehen, wenn es nicht mehr anders geht.
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ERGEBNISSE ZUR NUTZUNG DER KURZZEITPFLEGE

59 Familien (68%) gaben an, die Leistung der
Kurzzeitpflege zu kennen. Ganze 26 Familien (30%) Kennen Sie die Kurzzeitpflege?
gaben an, die Leistung nicht zu kennen. Damit war

2%

die Kurzzeitpflege weniger Befragten bekannt als
die Verhinderungspflege (Abbildung 10).

Von den 59 Familien, denen die Kurzzeitpflege =i
bekannt ist, haben lediglich neun Familien die W nein
Leistung in 2014 bzw. 2015 voll ausgeschopft. Vier m fehlend
weitere Familien nutzten die Leistung in 2014 bzw.

2015 nur teilweise als integrative Ferienangebote,

sie  rechneten die Leistung in Teilen der N=87

Verhinderungspflege an (Abbildung 11).

Abbildung 10: Wissensstand Kurzzeitpflege

Folgende Einrichtungen wurden genutzt:
Kindertages- und Nachthospiz Berliner Herz, LebensWege Urlaubspflege fiir Kinder, RBO-Herberge,
Einhorn e.V., Lebensmut e.V., Kurzzeitpflege im Park.

Nutzung der Kurzzeitpflege 2014/2015 N

ausgeschopft teils genutzt nicht genutzt

Abbildung 11: Nutzung der Kurzzeitpflege

45 Familien (76%), welche die Kurzzeitpflege als Leistung kennen, nutzten dieses Angebot in 2014
bzw. 2015 trotz Leistungsanspruches nicht. Somit wurde diese Leistung deutlich weniger genutzt, als
die Verhinderungspflege. Offensichtlich passen die Umstdnde des Leistungsangebotes nicht, so dass
Eltern die Kurzzeitpflege nicht in Anspruch nehmen kdénnen oder wollen, trotz der hohen
Belastungen, welche beispielsweise in der Kindernetzwerkstudie ,Familie im Fokus“® fir den
Personenkreis ermittelt wurden.

® Kindernetzwerk-Studie ,Familie im Fokus. Die Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit chronisch kranken und
behinderten Kindern in Deutschland“, Abteilung Pravention des AOK-Bundesverbandes, Berlin 2014
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Folgende Griinde werden benannt (Mehrfachnennung) und in Abbildung 12 dargestellt:

Angebote passen nicht

mangelndes Vertrauen

wechselnde Bezugspersonen

keine Kenntnis Anbieter

Einschatzungen zur Kurzzeitpflege (Mehrfachnennung)  N=59

| trifft voll zu trifft iberwiegend zu trifft kaum zu W trifft gar nicht zu

s [
: s
> [N

biirokratische Hiirden 3

4 10
Mittel reichen nicht 6 _
3

fehlende Kapazitaten

Abbildung 12: Einschatzungen zur Kurzzeitpflege

Auch hier zeigt sich wieder, dass fir viele Eltern die Fremdbetreuung der Kinder eine grofRe Hiirde
darstellt. Daneben fehlen haufig Kenntnisse tber Anbieter, oder die Angebote passen generell nicht.
Teils werden auch fehlende Kapazitaten genannt.

Nachdricklich zeigen sich diese Argumente auch im Freitextfeld:

1.

© N O W

K. ist beatmungspflichtig und braucht 1:1 Behandlungspflege. Angebot bisher nur im Hospiz,
dafiir fehlt entsprechende Diagnose (Querschnittslihmung). Kind ist kognitiv altersgerecht
entwickelt und schulpflichtig. Sorge, dass Schulbesuch widhrend Kurzzeitpflege nicht mdglich
ist. Versorgung mit Beatmungsgerdt und Monitoriiberwachung etc. ist zu komplex, um sie
wechselnden Betreuungspersonen/ Pflegekrdften zu kommunizieren. Die Konsequenz ist, dass
ich das Kind selbst im Krankenhaus komplett selbst versorge und betreue.

oft fehlt Behandlungspflege (Sondierung); Hospiz unpassend und belastend fiir Mutter.
1zul-Betreuung nicht méglich, Rdumlichkeiten nicht passend, medizinische Anforderungen
kdénnen nicht erfiillt werden.

Einrichtungen der Kurzzeitpflege passen nicht, weil Kind sehr infektanfdllig ist. Einrichtungen
speziell fiir Kinder haben sehr hohe Tagessdtze und Kurzzeitpflege reicht nur fiir ein paar
Tage.

Die Angebote in Berlin richten sich nur an schwerstmehrfach erkrankte Kinder

Es konnte keine geeignete Betreuungseinrichtung fiir meinen Sohn gefunden werden.

Weil seine Behinderung nicht zu den begrenzten Angeboten in Berlin passt

Trotz Pflegestufe | und eingeschrinkter Alltagskompetenz gibt es nur einige wenige Angebote
fiir schwer betroffene Kinder.

Kaum Angebote fiir kérperbehindertes Kind ohne geistige Einschrdnkung.

13
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10

11.
12.

13.
14.
15.

16.
17.
18.
19.
20.

21.
22.

23.

24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.

In den

. Es gibt zu wenige Angebote in Berlin, Hospize sind keine gute Lésung zur Unterbringung, eine
separate Einrichtung wdre von Vorteil fiir die Kinder.

Die Einrichtungen die es gibt, sind nicht fiir Kinder und Jugendliche geeignet.

Angebote sind nur fiir Senioren, bzw. im Kinderbereich fiir schwerstmehrfach behinderte
Kinder.

Altersdurchschnitt zu hoch, fiir Kinder nicht geeignet.

Es braucht mehr was fiir junge Leute.

Es gibt in Berlin und unmittelbarer Umgebung von Berlin keine Mdglichkeit der Kurzzeitpflege
mangels entsprechender Angebote.

Kind benétigt Aufsicht, spielen, eher wie Urlaub, nicht wie Krankenhaus.

keine Angebote vorhanden

Kind ist zu klein, erst wenn es gréfSer ist...

Weil er zu klein ist und stark fremdelt, wéire er von ungewohnter Person liberfordert

Weil Kind noch zu klein ist. Mutter kann sich nicht vorstellen Kind zu Fremden zu geben fiir
ldngere Zeit.

Kind soll nicht auf8erhalb der Familie versorgt werden

Wir wiirden unser Kind nicht in eine fremde Einrichtung geben, im Notfall wiirden wir Familie
oder Freunde einbinden.

Lieber selber machen, es gibt private Unterstiitzung, Kind wird nicht so gerne in fremde
Héinde gegeben.

Bedarf nicht ausgeprdgt, emotionale Hiirde (fremde Pflegeperson).

Zu grofse Gruppen,; mein Kind hat grof3e Probleme bei zu vielen Personen.

Kind bleibt nicht alleine, aufSer in der Schule.

nicht notwendig

War bisher nicht nétig.

War bisher noch nicht notwendig.

Bisher gab es keine Situation, in der Kurzzeitpflege erforderlich war.

War noch nicht notwendig.

War noch nicht notwendig.

Geschwisterkind miisste mit versorgt werden.

In 2015 teils genutzt durch Umwidmung zu Verhinderungspflege

In 2015 teils genutzt durch Umwidmung zu Verhinderungspflege

Antworten eins bis drei wird auf den hohen intensivpflegerischen Aufwand verwiesen, der nur

von speziellen Fachkraften in einer 1zul-Versorgung zu erflllen sei. Die Antworten eins bis 17

verwei
besteh
nicht

sen auf eine fehlende Passgenauigkeit der bestehenden Angebote, so richteten sich die
enden Angebote nur an schwerstbetroffene Kinder oder die kindspezifischen Bedarfe seien
ausreichend bertlcksichtigt, oder der Zugang sei nur mit palliativer Erkrankung bzw.

behandlungspflegerischer Versorgungsnotwendigkeit moglich. Wahrend drei Befragte ihr Kind noch

zu klein finden, um es auBerhalb der Familie betreuen zu lassen, lehnen sechs Befragte die Betreuung

durch
Notwe

Fremde bzw. in fremder Umgebung ab. Fiinf Antworten verweisen auf eine fehlende
ndigkeit in 2014, weshalb die Kurzzeitpflege nicht genutzt wurde. Zwei Befragte konnten die

Leistung teils als Verhinderungspflege nutzen (Tabelle 3).
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Weil erforderliche Intensivpflege nicht gewahrleistet ist 3

Angebote passen nicht 18

Kind ist zu klein

War nicht notwendig

3
Kind soll nicht durch Fremde/in fremder Umgebung betreut werden 6
3
2

Teils als Verhinderungspflege genutzt
Tabelle 3: Begriindungen Kurzzeitpflege

Folgende Abbildung 13 zeigt die Nutzung der Kurzzeitpflege in Abhangigkeit der Pflegestufen:

Nutzung der Kurzzeitpflege nach Pflegestufen N=59

M ausgeschopft M teils genutzt ™ nicht genutzt

PS 1 PS1I PS 1l

Abbildung 13: Nutzung der Kurzzeitpflege in Abhangigkeit der Pflegestufen

Anscheinend wurde die Kurzzeitpflege eher von Familien ausgeschopft, deren Kinder
schwerstpflegebediirftig sind (Pflegestufe Ill). Die teils ausgeschopften Leistungen wurden von
Kindern mit der Pflegestufe | oder Il in Ferienangeboten oder als Verhinderungspflege genutzt. 18
Familien mit schwerstpflegebedurftigen Kindern (Pflegestufe lll), welche die Leistung kennen, haben
sie trotz der hohen Belastungen in der Pflege nicht genutzt, davon sechs Familien deren Kinder einen
hohen Bedarf an Behandlungspflege haben. Drei von diesen sechs Befragten gaben an, dass die
Anbieter der Kurzzeitpflege die intensivpflegerischen und medizinischen Anforderungen nicht
erfiillen kénnen. Diese Einschatzung wirkt zunachst einmal erstaunlich, da sich die wenigen Angebote
Uberwiegend an schwerstpflegebediirftige Kinder richten. Bedenkt man, dass bei intensivpflichtigen,
technologieabhangigen Kindern (beispielsweise bei aulerklinischer Beatmung) bereits jedes
individuell eingestellte Gerat einer eigenen Einfliihrung und Schulung auch der Fachkrafte bedarf,
werden die Bedenken der Eltern wieder verstandlich.
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ERGEBNISSE ZUR NUTZUNG DER BETREUUNGSANGEBOTE NACH §45 SGB XI

Bei den zusatzlichen Betreuungs- und Entlastungsleistungen nach §45b SGB Xl gab es kurz vor dem
Zeitraum der Befragung entscheidende Anderungen der rechtlichen Rahmenbedingungen.® In 2014
standen diese Leistungen lediglich Kindern mit einer erheblich eingeschrankten Alltagskompetenz zu
(z.B. Kinder mit einer geistigen Behinderung). Seit Januar 2015 kénnen diese Leistungen von allen
Pflegebedirftigen in Anspruch genommen werden. Fir Menschen mit einer erheblich
eingeschrankten Alltagskompetenz steht allerdings ein erhohter Betrag zur Verfligung. Im
Fragebogen wurde die Nutzung der Leistung immer fir das letzte vollendete Jahr erfragt, also teils
nach 2014 und teils nach 2015. Letztendlich bedarf es weiterer Trennscharfe, die im Rahmen dieser
Befragung nicht erfolgen konnte.

51 Personen hatten Kenntnisse Uiber diese Leistung. 23 Familien kennen die zusatzlichen
Betreuungsangebote nicht (Abbildung 14). Bei Betrachtung des Personenkreises, der eine
eingeschrankte Alltagskompetenz des Kindes auf dem Fragebogen angegeben hat, dandert sich die
Verteilung wie folgt (Abbildung 15):

Kennen sie die Mit eingeschrankter
Betreuungsleistungen nach §45 Alltagskompetenz: Kennen sie die
SGB XI? Betreuungsleistungen nach §45 SGB
Xi?

Hja

Mja
Wneg M nein
fehlend fehlend
N=87 N=47
Abbildung 14: Wissensstand Betreuungsleistungen Abbildung 15: Wissensstand Betreuungsleistungen mit

eingeschrankter Alltagskompetenz

16 Befragte gaben an, dass die Betreuungs- und Entlastungsleistungen fiir 2014 bzw. 2015
ausgeschopft wurden, 13 weitere Familien nutzten die zur Verfligung stehenden Mittel teils aus. 20
Familien gaben an, die Leistungen nicht zu nutzen (Abbildung 16). 38 Personen machten keine
Angaben zur Nutzung, vieren davon war die Leistung aber bekannt. Allerdings diirfte sich diese Zahl
inzwischen geandert haben, da bereits einige Zeit vergangen ist, seit sich der Personenkreis der
Anspruchsberechtigten erweitert hat und diese Information mittlerweile vermutlich auch bei den
neuen Anspruchsberechtigten angelangt ist.

6 vgl. Pflegestirkungsgesetz |
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Nutzung der Betreuungsleistungen nach §45b SGB XI N=87

ausgeschopft teils genutzt nicht genutzt

Abbildung 16: Nutzung der zusatzlichen Betreuungsleistungen

Die Betreuungsleistungen wurden mehrheitlich lber einen Trager organisiert (25 Familien). Lediglich
bei zwei Familien wurde eine Privatperson organisiert. Eine Person machte hierzu keine Angaben.
Die Nutzung der Leistungen je nach Pflegestufen, ergab folgende Verteilung, dabei gab es keine
signifikanten Unterschiede (Abbildung 17):

Nutzung der Betreuungsangebote nach Pflegestufen N=51

M ausgeschopft M teils genutzt ™ nicht genutzt

PS I/N=13 PS 11/N=15 PS 11I/N=20

Abbildung 17: Nutzung der zusatzlichen Betreuungsleistungen in Abhangigkeit der Pflegestufe
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Befragte, die die Leistung kennen, aber nur teils oder gar nicht nutzten, nannten folgende Grinde
(Abbildung 18):

Angebote passen nicht

mangelndes Vertrauen

wechselnde Bezugspersonen

blirokratische Hiirden

keine Kenntnis Anbieter

Einschatzungen zu den Betreuungsleistungen nach §45 N=35

| trifft voll zu trifft Uberwiegend zu trifft kaum zu W trifft gar nicht zu

Mittel reichen nicht

fehlende Kapazitaten

Abbildung 18: Einschatzungen zu den zusatzlichen Betreuungsleistungen

Auch hier zeigen die Eltern, dass sie ihre Kinder nicht gerne in eine Fremdbetreuungssituation geben.

Aber vor allem spielen fehlende Kenntnisse Uber Anbieter eine Rolle. Und teils auch fehlende

Kapazitaten.

Im Freitext wurden weitere Griinde angegeben:

1.
2.

Kind war noch zu jung, ab jetzt soll es einmal die Woche genutzt werden.

Es konnte keine Betreuungsperson gefunden werden, die auch in den familidren Zeitrahmen
gepasst hdtte.

Zum Teil schwierig passende Betreuer von der Organisation zu finden. Die vorhandenen
Betreuungspersonen wollen sich nicht registrieren lassen.

Im Wohnumfeld der Familie gibt es keine Anbieter bzw. sie wurden noch nicht gefunden.
Kontinuitdt durch Helfer (liberwiegend Studenten) nicht gewdhrleistet, hohe Fluktuation.
Behandlungspflege (Sondieren) wird von Trdgern hdufig abgelehnt, aber auch Grundpflege
wie Wickeln.

Es gibt genug private Unterstiitzung.

Unsere Nachbarin, Musiktherapeutin, bietet Betreuung an, leider diirfen die Privatanbieter
die Betreuung bald nicht mehr anbieten. Ehrenamtliche sollen die Betreuung zukiinftig
libernehmen, dass méchten wir wegen dem Wechsel an Bezugspersonen nicht. Fiir unsere
Tochter ist eine bestéindige und gut ausgebildete Bezugsperson wichtig. Alternativ soll man
die ZBL fiir Haushaltsnahe Dienstleistungen nutzen diirfen, leider finden wir dazu keinen
Anbieter und die Krankenkasse kann uns dazu keinen Anbieter nennen. Betreuung diirfen
Ehrenamtliche (ibernehmen aber fiir den Haushalt muss es jemand mit spezieller
Zertifizierung sein? Wir kénnen das nicht nachvollziehen.
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Die Daten der Nicht-Nutzer weisen darauf hin, dass hier die Moglichkeiten der Leistungen zur

Entlastung noch nicht ausreichend bekannt sind. Wenn eine Fremdbetreuung nicht gewiinscht ist, so
kann eine selbstorganisierte Betreuungsperson registriert und Uber eine Aufwandsentschadigung
finanziert werden, sofern sie nicht in direkter Linie verwandt ist. Die Trager der niedrigschwelligen
Betreuungsangebote registrieren die vorgeschlagenen Personen zumeist gerne in ihrem Pool von
ehrenamtlichen Unterstitzern. Allerdings fehlt es den Anbietern derzeit allgemein oft an
ehrenamtlichen Helfern, und die Punkte sechs und acht werfen die Schwierigkeiten auf, wenn nur
geschultes Personal eingesetzt werden kann.

UNTERSCHIEDE IN KENNTNISSEN UND NUTZUNG DER ENTLASTUNGSANGEBOTE VON
FAMILIEN MIT UND OHNE MIGRATIONSHINTERGRUND

Ein Migrationshintergrund wurde bei 53% der
Familien erfasst (Abbildung 19). Bezogen auf den
Wissensstand beziglich der Verhinderungspflege

Migrationshintergrund N=87

und der Kurzzeitpflege unterscheiden sich die
Befragten mit und ohne Migrationshintergrund

signifikant voneinander (Verhinderungspflege: y2=

M ja
7,49; p=0,02 und Kurzzeitpflege y2=6,7; p=0,03).

B nei
Lediglich 5% der Familie ohne Migrationshintergrund e

[ fehlend

war die Verhinderungspflege nicht bekannt, bei den
Familien mit Migrationshintergrund waren es 27%
(Abbildung 20). Die Kurzzeitpflege war 43% der
Familien mit Migrationshintergrund nicht bekannt,

o . TN
aber nur 17% der Familien ohne Migrations Abbildung 19: Anteil Migrationshintergrund
hintergrund kannten diese Leistung nicht (Abbildung

21).

Kennen Sie die
Verhinderungspflege? (N=86)

Kennen Sie die Kurzzeitpflege?
(N=85)

MIGRATIONSHINTERGRUND

OHNE

MIGRATIONSHINTERGRUND OHNE

MIGRATIONSHINTERGRUND

m Verhinderungspflege unbekannt

® Verhinderungspflege bekannt P<0,01

Abbildung 20: Migrationshintergrund Verhinderungspflege

MIGRATIONSHINTERGRUND

m Kurzzeitpeflege unbekannt

m Kurzzeitpeflege bekannt P<0,01

Abbildung 21: Migrationshintergrund Kurzzeitpflege
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Leichte Unterschiede gab es beziiglich der Nutzung der Verhinderungspflege zwischen Familien mit
und ohne Migrationshintergrund (Abbildung 22). Von 69 Familien die sich zur Verhinderungspflege
duBerten, hatten 33 einen Migrationshintergrund. Insgesamt wurde die Leistung aber relativ dhnlich
haufig gar nicht in Anspruch genommen.

Verhinderungspflege in Abhangigkeit N=69
des Migrationshintergrundes

MIT MIGRATIONSHINTERGRUND (N=33) OHNE MIGRATIONSHINTERGRUND (N=36)

W ausgeschopft M teils genutzt ™ nicht genutzt

Abbildung 22: Nutzung der Verhinderungspflege in Abhangigkeit des Migrationshintergrundes

Bezogen auf die Nutzung der Kurzzeitpflege, sind deutliche Unterschiede zu erkennen (Abbildung
23). Von 62 Personen die sich hierzu duBerten, konnte bei 28 Familien ein Migrationshintergrund
festgestellt werden. Sieben dieser Familien mit Migrationshintergrund (25%) schopften die
Kurzzeitpflege voll aus. Bei den Familien ohne Migrationshintergrund waren es lediglich zwei
Familien von 34 (6%).

Kurzzeitpflege in Abhangigkeit des Migrationshintergrundes N=62

4%

L

MIT MIGRATIONSHINTERGRUND (N=28) OHNE MIGRATIONSHINTERGRUND (N=34)

m ausgeschopft M teils genutzt W nicht genutzt

Abbildung 23: Kurzzeitpflege in Abhadngigkeit des Migrationshintergrundes
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WEITERE ENTLASTUNGSANGEBOTE

Viele Familien nannten weitere Entlastungsangebote, die sie nutzen (Tabelle 4). Dabei wird das
Spektrum der als Entlastung wahrgenommenen Unterstiitzungsangebote deutlich, ein groBer Teil
wird privat durch Familie und Freunde geleistet. Aber auch KiTa, Einzelfallhilfe und Familienhilfe
werden u.a. als Entlastung erlebt.

Weitere Entlastungsangebote der Familien Anzahl der
Nennungen

Familie u.a. GroReltern, Freunde, Geschwister 21

Einzelfallhilfe 13

KiTa/Tagesmutter 6

Sonstige: Familienhilfe, ehrenamtliche Helfer, Schule, 13

Pflegedienst, Selbsthilfegruppe, Hospiz, Haushaltshilfe

Tabelle 4: Weitere Entlastungsangebote

Sieben Familien gaben an, keine weiteren Entlastungsmoglichkeiten zu haben, zwei davon hatten zu
einem friheren Zeitpunkt Einzelfallhilfe, die nun nicht mehr genutzt wird: , Derzeit keine weitere
Entlastung, hatte bis vor einigen Monaten Einzelfallhilfe, jetzt ist es Einkommensabhdngig, die
Eigenbeteiligung wiirde nun etwa 600€ fiir 6h in der Woche betragen.”

Ein Teilnehmer beschreibt: ,Friiher gab es eine Betreuung in den Ferien und kurzfristige Betreuung,
wenn Kind nachts nicht schlief, damit Mutter nachmittags Schlaf nachholen kann.” Eine weitere
schreibt: ,, Mutter-Kind-Kur beantragt ohne Erfolg, da keine Einrichtung die Pflege des Kindes abdeckt.
SPZ begleitet nun den Widerspruch fiir einen Reha-Antrag, der erste nach 16 Jahren.”

Zwei Befragte duBern Wiinsche, zum einen nach mehr Informationen: ,Es sind nicht genug
Informationen vorhanden”. Zum anderen nach weiteren Angeboten: ,Mehr Angebote fiir
Geschwister wdren schén, auch Freizeitmdglichkeiten fiir das beatmete Kind, die nicht selbst
organisiert werden miissen.”

ZUKUNFTIGER BEDARF AN BETREUUNG UND ENTLASTUNG

Wie stellen sich die Familien ihren zuklnftigen Bedarf an Betreuung vor? Bei der Abfrage des
zuklnftigen Bedarfs waren Mehrfachantworten maoglich. Dabei wurden die Zeitangaben ,tagstber,
abends, nachts” im Fragebogen nicht genauer definiert.

63 Befragte gaben einen Betreuungsbedarf tagsiiber und stundenweise an. 51 sehen diesen Bedarf
auch unregelmaRig an Wochenenden. In den Abendstunden haben 48 Befragte einen
Betreuungsbedarf gesehen, in den Nachtstunden lediglich 17. Einen Bedarf an einer Uiber mehrere
Tage gehende Betreuung sehen 48 Befragte. Betreuung (ber eine ganze Woche wird von 28
Personen als Bedarf angegeben und liberwiegend als Ferienangebot favorisiert (Abbildung 24).
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Betreuungsbedarf N=87

stundenweise tagsliber
stundenweise abends
stundenweise nachts
stundenweise Wochenende
tageweise

ganze Woche

Abbildung 24: Betreuungsbedarf im Uberblick

Alleinerziehende gaben haufiger einen Betreuungsbedarf als Paare an, sowohl stundenweise
wahrend der Woche und am Wochenende, als auch Gber mehrere Tage. Bei letzteren waren die
Unterschiede signifikant (x2=3,9, p=0,049). Dennoch ergab die Auswertung der Befragung, dass
diese Gruppe die Angebote der Verhinderungspflege, der Kurzzeitpflege und der §45-
Betreuungsangebote nicht signifikant haufiger nutzen (Abbildung 25).

Betreuungsbedarfe in Abhangigkeit des
Beziehungsstatus in Prozent

SOLL DIE BETREUUNG MEHRERE TAGE IN DER WOCHE }*
ERFOLGEN?

SOLL DIE BETREUUNG IN DER WOCHE ERFOLGEN?
SOLL DIE BETREUUNG AM WOCHENENDE ERFOLGEN?
SOLL DIE BETREUUNG NACHTS ERFOLGEN?

SOLL DIE BETREUUNG ABENDS ERFOLGEN?

SOLL DIE BETREUUNG TAGSUBER ERFOLGEN?

0 10 20 30 40 50 60 70 80

*p<0,05 ® Elternpaar = alleinerziehend

Abbildung 25: Betreuungsbedarfe in Abhangigkeit des Erziehungsstatus
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ERGEBNISSE DER BETREUUNGSBEDARFE IM DETAIL
63 Familien gaben hier einen Bedarf an mit folgenden Praferenzen:

Bedarf an stundenweiser Betreuung tagsiiber bei Mehrfachnennung (N=63)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Betreuung Setting Zeit
bekannte inzel- 5 5 =
Fachkraft auBer 2uHause [ICHIEEE Einzel vyochent monat unr'eg.el
Person Haus betreuung | lich lich -maRig
total 38 35 33 48 22 46 30 9 32
ausschlieRlich 20 18 8 23 8 33 22 5 24

Tabelle 5: Stundenweiser Betreuungsbedarf tagstiber

Hier zeigt sich eine Praferenz zur Einzelbetreuung in der Hauslichkeit. Dagegen sind die Antworten
dazu, ob die Betreuung durch eine Fachkraft bzw. durch eine bekannte Person durchgefiihrt werden
soll, relativ dhnlich gewichtet. Die Unterstiitzung wird zum einen als wochentliche Hilfe gesehen,
zum anderen soll sie unregelmaRig nach Bedarf zur Verfligung stehen.

51 der Befragten sehen auch am Wochenende tagsiiber einen Betreuungsbedarf.

Bedarf an stundenweiser Betreuung tagsilber am Wochenende bei Mehrfachnennung (N=51)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Betreuung Setting Zeit
bekannte fopEll 5 o 5
Fachkraft aufier zu Hause | Gruppe Einzel Yvochent ',“°”at un[eg.el
Person Haus betreuung | lich lich -maRig
total 33 34 32 31 18 33 12 12 31
ausschlieBlich | 14 15 14 14 9 24 7 10 24

Tabelle 6: Stundenweise Betreuungsbedarf Wochenende

Hier ist es fir 19 Eltern unerheblich, ob die Betreuung durch eine Fachkraft oder eine bekannte
Person erfolgt. Allerdings geben fast ebenso viele Befragte an ausschliellich eine Fachkraft (N=14)
oder aber eine bekannte Person (N=15) zu wiinschen. Ein dhnliches Bild zeigt sich bei dem
gewiinschten Ort der Betreuung. Klar favorisiert wird wieder die Einzelbetreuung. 18 Befragte geben
auch einen Betreuungsbedarf in einer Gruppe an. 31 Personen wiinschen sich eine unregelmalige
Betreuung je nach den familidren Bedirfnissen, aber immerhin 17 Personen wiinschen sich diese
Betreuungsform ausschlieRlich als regelmaRiges Angebot.

48 Personen geben einen Betreuungsbedarf in den Abendstunden an:

Bedarf an stundenweiser Betreuung am Abend bei Mehrfachnennung (N=48)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Betreuung Setting Zeit
bekannte i L @ b o -
Fachkraft auBer 2u Hause CITEEE Einzel \{vochent r.nonat un“re'gel
Person Haus betreuung | lich lich maRig
total 24 35 4 44 4 36 13 8 32
ausschlieBlich 7 18 40 32 10 4 27

Tabelle 7: Stundenweise Betreuungsbedarf abends

Der Zeitraum wurde dabei nicht weiter definiert. Deutlich zeigt sich eine Pradferenz zu einer
Einzelbetreuung in der Hauslichkeit durch eine bekannte Person zu unregelmaRigen Zeiten.
Allerdings gab es auch vereinzelnd Angaben, die darauf deuten, dass ausschlieBlich eine Fachkraft flr
die Betreuung eingesetzt werden kann.
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17 der Befragten wiinschen sich auch die Mdoglichkeit einer Betreuung in den Nachtstunden.

Bedarf an stundenweiser Betreuung in der Nacht bei Mehrfachnennung (N=17)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Betreuung Setting Zeit
bekannte i - 5 5 o
Fachkraft CLIEL zu Hause | Gruppe Einzel \{vochent r?"°”at un[eg.el
Person Haus betreuung | lich lich -maRig
total 9 11 6 16 3 15 3 3 12
ausschlieBlich 4 6 10 12 2 2 10

Tabelle 8: Stundenweiser Betreuungsbedarf nachts

Favorisiert wird die nachtliche Einzelbetreuung in der Hauslichkeit unregelmaRig nach Bedarf. Sechs
Befragte gaben an, dass es neben der hauslichen Betreuung auch eine Betreuung in einem
auBerhauslichen Setting sein kdnnte.

Eine Betreuungsmaoglichkeit flr das ganze Wochenende wiinschen sich 48 der Befragten.

Bedarf an tageweiser Betreuung am Wochenende bei Mehrfachnennung (N=48)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Ferienangebot | Setting Zeit
bekannte = o o -
Fachkraft auBer 2u Hause | Ferien auf&erhélb \{vochent monat un“re'gel
Person Haus der Ferien | lich lich maRig
total 22 30 34 22 28 18 3 11 38
ausschlieRlich |9 18 19 7 16 6 3 4 35

Tabelle 9: Betreuungsbedarf Wochenende

42 Befragte wiinschen sich eine lGiber mehrere Tage gehende Betreuung auch in der Woche.

Bedarf an tageweiser Betreuung in der Woche bei Mehrfachnennung (N=42)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Ferienangebot | Setting Zeit
bekannte = o o -
Fachkraft auBer 2u Hause | Ferien auBerh?Ib \{\/ochent monat un“re.gel
Person Haus der Ferien | lich lich malig
total 22 28 27 25 28 21 7 2 33
ausschlieBlich | 10 16 12 10 11 4 6 2 32

Tabelle 10: Betreuungsbedarf liber mehrere Tage

Sowohl bei der tageweisen Betreuung am Wochenende als auch in der Woche wird die Betreuung
durch eine bekannte Person nach Bedarf favorisiert. Die Betreuung soll eher innerhalb der Ferien und
teils auch auBer Haus erfolgen.

Einen Betreuungsbedarf fiir eine ganze Woche gaben 28 Befragte an. 22 davon wiinschen sich ein
passendes Ferienangebot fir ihr Kind, auRer Haus (N=22) und durch eine Fachkraft betreut (N=20).
11 Personen gaben einen liber eine ganze Woche gehenden Bedarf auch auBerhalb der Ferien an.

Bedarf an Betreuung als ganze Woche bei Mehrfachnennung (N=28)

Betreuungsperson Setting Ort Setting Ferienangebot
bekannte
Fachkraft auBer Haus zu Hause Ferien auB.erhaIb Ll
Person Ferien
total 20 11 22 6 22 11
ausschlieRlich 15 6 18 2 15 4

Tabelle 11: Betreuungsbedarf ganze Woche
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BETREUUNGSBEDARF INTENSIVPFLICHTIGER KINDER

Der Begriff ,intensivpflichtige Kinder” meint in diesem Zusammenhang Kinder, deren
Gesundheitszustand Gberwachungspflichtig ist und die teils technologieabhangig sind. Sie stehen
zumeist an der Grenze zwischen Hochleistungsmedizin und Palliativmedizin. Die Grunderkrankungen
sind duRerst heterogen und reichen von Muskeldystrophien, tGber Stoffwechselstérrungen bis hin zu
Querschnittslahmungen. Haufig handelt es sich um seltene Krankheitsbilder, die sehr spezialisiertes
Fachwissen erfordern. Bei manchen Kindern ist die kognitive Entwicklung beeintrachtigt, andere
hingegen haben einen altersentsprechenden kognitiven Entwicklungsstand. Aber immer ist in der
Auspragung der Symptomatik eine Notfallkomponente enthalten. Eine Teilhabe am Leben der
Gesellschaft ist auch fir diese Kinder moglich, aber sie ist mit hohem Aufwand verbunden. Zahlen
dariber, wie viele der in Berlin lebenden pflegebedirftigen Kinder zu den intensivpflegebediirftigen
Kindern gehdren, gibt es nicht. Auch bundesweit gibt es hierzu keine Daten.

In der Befragung wurden 20 Kinder mit einem hohen Bedarf an Behandlungspflege und
Intensivpflege erfasst. Signifikante Unterschiede in der Nutzung der Leistungen durch diesen
Personenkreis zur restlichen Kohorte gab es nicht. Allerdings wurde ein signifikant héherer
Betreuungsbedarf als Nachtpflege angegeben (%2=6,92, p=0,009) (Abbildung 26).

Nachtlicher Betreungsbedarf

120%
100%
13% 87%

80%
60%

40%

20%

0%
ja nein
P<0,01
M intenspflichtig restliche Kohorte

Abbildung 26: Nachtlicher Betreuungsbedarf in Abhadngigkeit des Behandlungspflegebedarfs

11 Personen mit einem intensivpflichtigen oder schwerstpflegebediirftigen Kind haben Uber eine
dauerhafte Unterbringung ihres Kindes nachgedacht (,trifft voll zu“, , trifft Gberwiegend zu“, ,trifft
kaum zu“). Bei lediglich 2 davon traf die Frage voll zu. Insgesamt waren diese Werte nicht signifikant
hoher, als bei der restlichen Kohorte (p=0,07). Auch dort haben manche Eltern Gber die
Unterbringung ihres Kindes in einer Einrichtung nachgedacht.

Die meisten Eltern gaben dabei als Bedarf Wohnformen fiir junge Erwachsene an (5 Familien), aber
es wurde ebenfalls ein Bedarf an Wohnformen fiir schwerst- und intensivpflegebedirftige Kinder (3
Familien) und Jugendliche (1 Familie) angegeben. Zwei Befragte machten hierzu keine weiteren
Angaben.
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WUNSCHE AN EIN OPTIMALES BETREUUNGSANGEBOT FUR PFLEGEBEDURFTIGE KINDER

Im Fragebogen gab es die Moglichkeit Gber ein Freitextfeld die Vorstellungen beziiglich eines
optimalen Betreuungsangebotes flir den Notfall zu beschreiben. Tabelle 12 fasst die Angaben aus
dem Freitextfeld zusammen:

. Anzahl der
Optimales Betreuungsangebot
Nennungen
Pflege und Betreuung durch Familie und Bekannte in der Hauslichkeit 24
Pflege und Betreuung durch eine Fachkraft in der Hauslichkeit 23
Kleine Einrichtungen zur Kurzzeitpflege fir Kinder 16
Sonstige Angaben: Kita, Ferienlager, spontane Hilfe 5

Tabelle 12: Vorstellungen zu einem optimalen Betreuungsangebot

24 Teilnehmer wiinschen sich, dass in einer Notsituation ein Familienmitglied oder eine bereits
bekannte Person unkompliziert die Pflege in der Hauslichkeit Gbernimmt. Dabei steht neben dem
zumeist gedulRerten Wunsch nach einer Person, zu der das Kind bereits eine gute Beziehung hat,
auch der Wunsch, dass das Kind in seiner gewohnten Umgebung verbleiben kann. 23 Personen gaben
an, dass im Notfall die Betreuung durch eine Fachkraft in der Hauslichkeit erfolgen soll. Die Fachkraft
wird teils als padagogische teils als Pflegefachkraft gesehen, so werden neben der Familienpflege
auch Einzelfallhilfe oder Pflegedienste benannt. Mehrmals wird die Bedeutung einer 1zul-Betreuung
beschrieben. Nicht in jeder Situation ist es moglich eine voriibergehende Betreuung in der
Hauslichkeit sicherzustellen. Dies zeigen auch die Angaben von 16 Befragten, welche kleine, flexible,
barrierefreie und wohnortnahe Kurzzeitpflege-Einrichtungen fiir Kinder favorisieren. Die Bedeutung
einer ausreichenden Personaldichte mit Fachkenntnissen zur Intensivpflege und der Madglichkeit
einer 1zul-Pflege wird ebenso benannt, wie die Option einer im Notfall spontanen Belegung. Zu
bericksichtigen ist die Gewahrleistung des Schulbesuchs.

Im Zentrum steht aber auch hier die kindspezifische Ausrichtung, so sagt eine Person: , Es miisste
eine Einrichtung sein, die speziell fiir Kinder und Jugendliche ist und ein Beschdftigungsangebot hat.”
Oder auch diese: , Optimales Entlastungsangebot: Verldsslichkeit und Kontinuitdt der helfenden
Person, wenig blirokratische Hindernisse (Eingliederungshilfe zum Beispiel als Kostentréger), wenn
Mittel der Kurzzeitpflege nicht ausreichen, Kindgerechtes Umfeld und Infrastruktur

III

(Spielméglichkeiten). Das Konzept Urlaubspflege von LebensWege war optimal!“ Dass so eine
Einrichtung gerade fiir Eltern von Kindern mit hohem Betreuungs- und Pflegebedarf als praventives
Entlastungsangebot genutzt werden kdnnte, zeigt diese Aussage: ,/ch wiinsche mir, dass ich meine
Tochter in Krisensituationen ohne viel Biirokratie in einer Einrichtung nach Wahl abgeben kann. Wenn
man zwischendurch entlastet ist, dann kommt es auch nicht zu einer Krisensituation.” Die Eltern
winschen sich, dass dadurch andere Entlastungsleistungen, wie beispielsweise die
Verhinderungspflege nicht gekiirzt werden, denn fiir sie ist eine stundenweise Betreuung im Alltag
ebenso wichtig, wie ab und zu mal eine (iber mehrere Tage gehende Betreuung: ,derzeit wird
Verhinderungspflege angerechnet, daher kénnen die Angebote nicht genutzt werden.” Eine Aussage
bezieht sich auf die Betreuung in der Kita: ,,Es wdre schén, wenn sie nicht nur fiir vier Stunden in die
Kita kénnte, sondern genauso lang wie die anderen Kinder. lhre i-Erzieherin hat nur diese vier Stunden
bewilligt bekommen und mein Kind braucht eine 1zul-Betreuung.” Wie bereits in den Ergebnissen zur
Nutzung der Verhinderungspflege deutlich wurde, sind auch Ferienangebote ein wichtiges Element

im Unterstitzungssystem. Ein Befragter gab dieses als optimales Betreuungsangebot an.

26
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ABSCHLUSSBEWERTUNG

Die Befragung konnte den gewiinschten Personenkreis, Eltern von Kindern mit unterschiedlichem
Pflegebedarf, erreichen. Ziel der Befragung ist das Erfassen des Bedarfs an Unterstlitzungs- und
Betreuungsleistungen, den diese Familien bezlglich der Versorgung ihres pflegebedirftigen Kindes
sehen. Dabei liegen der Befragung drei Arbeitshypothesen zugrunde: H1 ,Eltern von
pflegebedirftigen Kindern in Berlin kdnnen die Unterstitzungs- und Entlastungsangebote nur
eingeschrankt nutzen”, H2 ,,Der Bedarf an Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten kann durch die
derzeitigen Hilfen nicht ausreichend gedeckt werden” und H3 ,Die angebotenen
Kurzzeitpflegeangebote entsprechen nicht dem Bedarf’. Daneben wurden zukiinftige
Betreuungsbedarfe abgefragt.

Zunachst zu den Ergebnissen der allgemeinen Fragen zur Zusammensetzung der Kohorte.
Alleinerziehende geben signifikant haufiger keine Berufstatigkeit an, als Paare mit einem
pflegebedirftigen Kind. Vermutlich haben Paare die Moglichkeit die Betreuung des
pflegebedirftigen Kindes aufzuteilen, bzw. einer kann arbeiten gehen, wahrend der andere die
Versorgung Ubernimmt. Es ist anzunehmen, dass Alleinerziehende aufgrund der Pflege und
Versorgungssituation weniger zeitliche Ressourcen fiir die Erwerbstatigkeit haben. Ein
pflegebedirftiges Kind wirkt sich daher wahrscheinlich verstarkt auf die wirtschaftlichen Verhaltnisse
von Alleinerziehenden aus.

Weitere Ergebnisse der Befragung zeigen, dass Eltern einen deutlichen Versorgungsschwerpunkt in
der Betreuung ihrer Kinder sehen (85%), unabhangig von deren Pflegestufe. In erster Linie ist das
Kind ein Kind und bedarf einer liebevollen Aufsicht. Diese Haltung spiegelt sich auch in einer sehr
eingeschrankten Nutzung der bisherigen Betreuungs- und Unterstitzungsangebote wider. Die
pflegebedirftigen Kinder wachsen zu 84% mit Geschwistern auf und sind eingebunden in das tagliche
Familiengeschehen. Eltern wollen auch ihre pflegebediirftigen Kinder so normal wie moglich
behandeln, so war fiir viele ein Argument gegen eine Unterstltzungsleistung, dass diese nicht auch
die Geschwisterkinder mit einbezieht. Einer der Befragten schrieb: ,,Mdchte keine Fremdbetreuung
fiir das gesunde Kind in Anspruch nehmen, und mdéchte die Kinder nicht ungleich behandeln.” Ein
weiterer wollte das pflegebedirftige Zwillingskind nicht von dem Gesunden trennen.

Um die angebotenen Entlastungsleistungen nutzen zu kénnen, missen sie den Eltern bekannt sein.
Die Ergebnisse zeigen, dass dies iberwiegend der Fall ist:

Wie gut sind die Unterstiitzungsleistungen bekannt? (N=87)

Verhinderungspflege Kurzzeitpflege Betreuungsleistungen

2% 2%

N Ja Bnein fehlend

Abbildung 27: Wissensstand um Unterstiitzungsleistungen im Vergleich
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Allerdings fallt sowohl bei der Kurzzeitpflege als auch bei den zusatzlichen Betreuungsleistungen der
Bekanntheitsgrad deutlich geringer aus, als bei der Verhinderungspflege (Abbildung 27). Bezogen auf
die Pflegestufen unterscheidet sich die Bekanntheit der Leistungen nicht signifikant voneinander
(p=0,96).

Die Zugangsvoraussetzungen zu den zusatzlichen Betreuungsleistungen nach §45b SGB Xl hatten sich
zu 2015 geéandert, die Anspruchsberechtigten dieser Leistung unterscheiden sich daher in den Jahren
2014 und 2015 voneinander. Dies beeinflusst die Ergebnisse zur Nutzung der Leistung, da hier
zundchst fir das Jahr 2014 und spater flir das Jahr 2015 die Nutzung abgefragt wurde. Die Frage
belief sich jeweils auf die Nutzung im vergangenen Jahr. Die Frage nach dem Bekanntheitsgrad dieser
Leistung bleibt davon allerdings unberiihrt, da die Befragung erst 2015 begonnen wurde, als bereits
alle an der Befragung beteiligten zum anspruchsberechtigten Personenkreis gehorten. Umso
erstaunlicher ist es, dass diese Leistung lediglich bei 61% der Befragten bekannt war. Offensichtlich
braucht es einige Zeit, bis Informationen zu solchen Anderungen bei den Familien ankommen. Denn
bei Betrachtung der Kinder mit eingeschrankter Alltagskompetenz, sind es 74% der Familien, die das
Angebot kennen.

Insgesamt werden die Unterstiitzungsangebote Uber die Leistungen der Pflegeversicherung durch
Familien mit pflegebedirftigen Kindern aber nur sehr eingeschrankt genutzt (Abbildung 28).

Nutzung der Leistungen im Vergleich

B nutzen Leistung  ® nutzen Leistung nicht

Verhinderungspflege Kurzzeitpflege §45-Betreuungsangebote

Abbildung 28: Nutzung der Unterstiitzungsleistungen im Vergleich

Zum Teil, weil die Leistungen selbst oder auch die Anbieter der Leistungen nicht bekannt sind. Aber
auch, weil die Angebote sich schwer in den Familienalltag integrieren lassen oder kindspezifische
Bediirfnisse nicht ausreichend berlicksichtigen. Ein Erhebungsteilnehmer schrieb: , Es konnte keine
Betreuungsperson gefunden werden, die auch in den familidren Zeitrahmen gepasst hdtte.”
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So werden die Angebote eher von den Familien genutzt, bei denen auch eine privat organisierte
Betreuung moglich ist, bzw. bei welchen Eltern einen Einfluss darauf haben, wer die Betreuung
libernimmt und wo sie durchgefiihrt werden soll. Ein Hauptaugenmerk der Eltern scheint hier auf der
Beziehungsebene bei der Betreuung des Kindes zu liegen. Die Beziehungsebene zum Kind muss
demnach erst geschaffen werden, bevor ein Kind in eine Fremdbetreuung gegeben wird (dhnlich der
Eingewbhnungszeit in einer KiTa) und erst dann konnen die Eltern diese Leistung als
Entlastungsangebot nutzen und nicht nur als Notfalloption. Es spielt offensichtlich eine Rolle, ob das
Kind zur Entlastung der Eltern in Betreuung gegeben werden soll, oder aus anderen Griinden
(beispielsweise in familidren Krisensituationen: Elternteil muss ins Krankenhaus, Anpassungsbedarf
der hauslichen Pflegesituation nach Krankenhaus-aufenthalt, Trennung der Eltern etc.). Fiir genauere
Ergebnisse bedarf es hier weiterer Untersuchungen.

Verhinderungspflege:

Die Verhinderungspflege scheint insgesamt ein passendes Entlastungsangebot zu sein, so das
Feedback der Eltern, die die Leistung genutzt haben. Dass dennoch 49% der Familien die
Verhinderungspflege nicht nutzen, scheint vor allem auch an fehlendem Wissen und einem
entsprechendem Beratungsbedarf zu liegen. Die Ergebnisse der Nutzer zeigen einen hoheren Bedarf
an, als Mittel fir diese Leistung zur Verfligung stehen: ,Sinnvolle Hilfe, aber héherer Bedarf, als
finanzielle Mittel.” Dem ist mit dem Pflegestarkungsgesetz zum Teil bereits Rechnung getragen
worden, denn seit 2015 ist die Anrechnung der Halfte der Kurzzeitpflege-Mittel auf die Leistungen
der Verhinderungspflege moglich.

Kurzzeitpflege:

Die Kurzzeitpflege war wesentlich weniger bekannt und wurde deutlich weniger genutzt. Neben
fehlenden Kenntnissen zu Anbietern und fehlenden Kapazitdten, wurde hier vor allem darauf
verwiesen, dass die Angebote nicht zu den Bedirfnissen des Kindes passen. Die Fremdbetreuung in
einer stationaren Einrichtung wurde fast nur fiir Kinder der Pflegestufe Ill genutzt. Nur wenige Kinder
der Pflegestufe | und Il konnten diese Leistung in Ermangelung von Alternativen in
Einzelfallentscheidungen bei Anbietern von integrativen Ferienreisen abrechnen.

Die Ergebnisse decken sich mit den bekannten Angeboten im Hilfesystem:

Fir Kinder mit sehr hohem Hilfebedarf bezogen auf Grund- und Behandlungspflege stehen die
Intensivpflegewohngruppen Max & Moritz, Strolchennest und Strolchennest Wilma, sowie bei
entsprechenden Voraussetzungen die Kinderhospize Sonnenhof und Berliner Herz zur Verfligung. Die
Pflegewohngruppen sind dabei eigentlich fiir das Dauerwohnen von intensivpflichtigen Kindern
ausgerichtet, die Kurzzeitpflegegdste werden bei Kapazititen tempordr in die bestehenden
Wohngruppen integriert.

Speziell fiir Kinder war die Urlaubspflege von Lebenswege gGmbH angelegt. Dort konnte jeweils ein
Kind bis zum siebten Lebensjahr durch eine Krankenpflegefachkraft Gber die Verhinderungs- oder
Kurzzeitpflege versorgt werden. Sowohl Kinder mit hohem Betreuungsbedarf, als auch Kinder mit
hohem Pflegebedarf konnten das Angebot nutzen. Die Lebenswege Urlaubspflege fiir Kinder wurde
allerdings Ende 2015 eingestellt.

Die reguldr zugelassenen Kurzzeitpflegeanbieter fiir erwachsene Pflegebedirftige nehmen Kinder
und Jugendliche nur in Ausnahmen auf, da sie sich Gberwiegend an altere Pflegebeddrftige richten.
Die Herberge des Trdagers RBO - Rehabilitationszentrum Berlin-Ost gGmbH - stammt aus der
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Behindertenhilfe, die Aufnahme von Kindern Uber die Leistungen der Kurzzeitpflege ist mit
Einzelfallentscheidung moglich. Doch richtet sich auch dieses Angebot nicht explizit an Kinder, sie
sind gemeinsam mit erwachsenen Menschen mit Behinderungen untergebracht, 1zul-Betreuungen
kénnen nicht gewahrleistet werden, und auch spezielle Angebote fiir die Forderung und Entwicklung
der Kinder sind nicht vorgesehen. In der Herberge kénnen zudem keine intensivpflichtigen Kinder
versorgt werden. Daneben gibt es Anbieter von integrativen Ferienreisen, die nach
Einzelfallentscheidungen der Kassen ebenfalls im Rahmen der Kurzzeitpflege genutzt werden
kénnen. Rechtlich ware es moglich, die Kurzzeitpflege auch in Wohneinrichtungen fiir behinderte
Kinder durchzufiihren. Derzeit gibt es hier leider keine Anbieter mehr, da es konzeptionell schwierig
und finanziell auch nicht auskdmmlich ist, kurzfristige Gaste in dauerhafte Wohngruppen zu
integrieren.

Fir Kinder, die neben Pflegebedarf auch einen hohen Betreuungsbedarf haben (beispielsweise
Kinder mit frihkindlichem Autismus mit selbst- oder fremdgefahrdendem Verhalten), sind alle oben
genannten eher pflegezentrierten Angebote weniger geeignet, da deren Betreuung padagogisches
und oft auch therapeutisches Fachwissen erfordern, oft in einem 1zul-Setting. Und selbst fiir Kinder
mit Intensivpflegebedarf konnen wunter Umstdnden die bestehenden Angebote fir
schwerstpflegebediirftige Kinder nicht genutzt werden, weil die Einweisung in die lebensabhangigen
Gerate sehr komplex ist. Demnach decken die derzeitigen Angebote den vielfaltigen Bedarf nicht ab.
Die Ergebnisse zeigen, dass die Angebote der Kurzzeitpflege fir Kinder deren Heterogenitat beziglich
Hilfe- und Betreuungsbedarf berlicksichtigen missen. Sie diirfen die kindspezifischen Bedirfnisse
nicht auBer Acht lassen, da Eltern sonst im Interesse ihrer Kinder die eigenen Bedirfnisse
zurickstellen und trotz hoher Belastung dieses Leistungsangebot nicht nutzen koénnen.
Entscheidende Voraussetzungen dafiir, dass Eltern ihre Kinder in fremde Betreuung geben, sind eine
kindgerechte Umgebung, eine entsprechende entwicklungsférdernde Tagesgestaltung sowie die
Bindungsfahigkeit des Personals. Dies kann nicht allein Aufgabe der Pflegeversicherung sein. Daher
ist die Kurzzeitpflege fiir Kinder anders als bisher zu denken. Vielleicht konnen Konzepte entwickelt
werden, welche die Kurzzeitpflege fir Kinder in die allgemeinen Betreuungsformen, namlich
Kindertagesstatten, Tagespflegestellen und Hortbetreuung, integrieren, so dass auch die Anspriiche
der UN-Behindertenkonvention zur Teilhabe und Inklusion umgesetzt wiirden.

Betreuungs- und Entlastungsangebote nach §45 SGB XI:

Die Leistung der Betreuungs- und Entlastungsangebote nach §45 SGB XI und die Breite der moglichen
Nutzung sind vielen Eltern nicht ausreichend bekannt. Zudem scheint gerade hier der Weg bis zur
Umsetzung der Unterstiitzung mit Hirden verbunden zu sein. Eltern fehlt es offensichtlich an Wissen
bezliglich der Moglichkeit auch selbst Betreuungspersonen zu organisieren, und Wissen dariber, wie
diese Personen dann lber bestimmte Angebotstrager anzubinden sind. Hier ware eine engmaschige
Unterstlitzung bei dem Weg zur Inanspruchnahme der Betreuungs- und Entlastungsangebote
notwendig. Genutzt werden sie dann, wenn die Beziehung der Betreuungspersonen zu den Kindern
gesichert ist. Wie bei den vorherigen Unterstiitzungsleistungen auch, weisen die Ergebnisse darauf
hin, dass Eltern ihre Kinder nur unter bestimmten Voraussetzungen durch externe Personen
betreuen lassen.



c LE FOR DIE VERSORGUNG CHRONISCH
KRANKER UND PFLEGEBEDURFTIGER KINDER

@H\‘A RITE MenschenKind

Betrachtet man die Nutzung der verschiedenen Leistungen in Abhangigkeit der Pflegestufen, fallt ein
deutlicher Anstieg der Inanspruchnahme von Pflegestufe | bis lll auf (Abbildung 29). Sicherlich ist der
Unterstlitzungsbedarf von Familien mit schwerer betroffenen Kindern hoéher, dementsprechend
werden die Leistungen dann eher genutzt. Allerdings nicht bezogen auf die zusatzlichen
Betreuungsangebote, hier bleibt die Inanspruchnahme (iber die Pflegestufen gleichverteilt. Die
zusatzlichen Betreuungsleistungen werden (iberwiegend von Freiwilligen erbracht. Der Betreuung
von schwerstpflegebedirftigen oder intensivpflichtigen Kindern sind daher Grenzen gesetzt. Hier
bedarf es Entlastung liber Fachpersonal.

Nutzung der Unterstiitzungsleistungen nach Pflegestufe in %

54%

PFLEGESTUFE | PFLEGESTUFE Il PFLEGESTUFE IlI

m Verhinderungspflege genutzt (N=42) = Kurzzeitpflege genutzt (N=13) m Betreuungsleistung genutzt (N=27)

Abbildung 29: Nutzung der Unterstiitzungsleistungen nach Pflegestufen

Neben diesen durch die Pflegeversicherung finanzierten Unterstiitzungsleistungen, greifen Familien
auf ein breites Spektrum an weiteren Hilfen zuriick. Neben Familienangehorigen und Bekannten
werden dazu auch Einzelfallhilfen, KiTa und Schule, Pflegedienste und ehrenamtliche Helfer gezahit.

Zukiinftiger Betreuungsbedarf:

Die Angaben zu dem zukiinftigen Betreuungsbedarf weisen sowohl auf eine stundenweise Nachfrage
als auch auf einen Bedarf an tageweise Betreuung hin. Eine Praferenz zur Einzelbetreuung in der
eigenen Hauslichkeit durch bekannte Personen ist unverkennbar. Manche Kinder kénnen allerdings
nur durch Fachkrafte versorgt werden, ndamlich dann, wenn fiir die Pflege oder Betreuung spezifische
Kenntnisse erforderlich sind. Aufgrund der besonderen Bedarfe pflegebedirftiger Kinder, dirfte es
flr Eltern schwieriger sein, eine passende Aufsichtsperson zu finden, um eigenen Interessen
nachgehen zu kénnen. Es liegt nahe, dass hier eine Art ,spezialisierter Babysitter” gewlinscht wird.
Diese Hypothese ware in weiteren Befragungen noch genauer zu liberpriifen. Die Notwendigkeit der
Betreuung durch eine Fachkraft wird aber immer wieder benannt.

Je nach familidrer Situation wird eine tageweise Betreuung auch aullerhalb der Familie in
Ferienangeboten oder in kleinen, flexiblen, kindgerechten Wohneinheiten gesehen. Diese sollten
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dann auch eine spontane Belegung in Notfdllen erméglichen und sowohl eine 1zul-Intensivpflege
abdecken kénnen, also auch eine 1zul-Betreuung mit padagogischen oder therapeutischen
Schwerpunkten. Wichtig ist den Eltern, dass das Kind eine Beziehung zu den betreuenden Personen
aufbauen kann, und dass auch innerhalb der Kurzzeitpflege Schul- und Kitabesuch gewahrleistet sind.
Aus Sicht der Eltern bedarf es ebenfalls eines kindgerechten Beschaftigungsangebotes innerhalb der
Kurzzeitpflegeeinrichtungen. Immerhin gaben 17 Befragte einen Bedarf an Betreuung in den
Nachstunden an. Auch die Fachstelle MenschenKind konnte diesen Betreuungsbedarf in Familien
beobachten, in denen in den Nachtstunden aufwéandige Pflege und Betreuung erforderlich ist und
Eltern (iber massiven Schlafmangel klagen.

Arbeitshypothesen:

Fir die Verhinderungspflege und zusatzlichen Betreuungs- und Entlastungsangebote nach §45b SGB
Xl fehlt es offensichtlich vor allem an guten Beratungsstrukturen, damit die Familien diese Leistungen
nutzen konnen, H1 (Elitern von pflegebediirftigen Kindern in Berlin kénnen die Unterstiitzungs- und
Entlastungsangebote nur eingeschrdnkt nutzen.) ist daher zu bestatigen. Beziglich der Kurzzeitpflege zeigen
die Ergebnisse dieser Bedarfserhebung, dass die derzeitigen Strukturen von Familien nur
eingeschrankt genutzt werden konnen. Demnach ist auch hier Hypothese H1 zu bestdtigen. Auch
Hypothese H2 (Der Bedarf an Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten kann durch die derzeitigen Hilfen nicht
ausreichend gedeckt werden.) und H3 (Die angebotenen Kurzzeitpflegeangebote entsprechen nicht dem Bedarf.)
missen beziiglich der Kurzzeitpflege bestidtigt werden, denn es fehlt an Angeboten und an
Passgenauigkeit. Den Bedarf an tageweiser Unterstiitzung konnen die derzeitigen Angebote nicht
ausreichend decken und fiir pflegebediirftige Kinder werden andere Strukturen benoétigt, als sie
derzeit zur Verfligung stehen. Dabei missen vor allem die kindsspezifischen Bedarfe und die
Heterogenitat des Personenkreises berlicksichtigt werden.

Diese Befragung hat nicht den Anspruch einer reprasentativen Erhebung, aber sie kann erste
Hinweise auf die Bedarfslage von Eltern pflegebedirftiger Kinder bezlglich bestimmter
Entlastungsleistungen geben. Wiinschenswert ware eine bundesweite wissenschaftliche Studie zur
derzeitigen Nutzung der Unterstitzungs- und Entlastungsleistungen durch Familien mit
pflegebediirftigen Kindern im Landervergleich. Dann lieBe sich sagen, ob die doch sehr
eingeschrankte Nutzung der derzeitigen Angebote bundesweit dhnlich gelagert ist. In diesem Fall
wdre eine Anpassungen der Unterstlitzungsleistungen auf Bundesebene fir die Familien
winschenswert. Beziglich der Kurzzeitpflege sollten in Berlin neue Konzepte entwickelt und in Form
von Modellprojekten erprobt werden. Diese sollten die Belange der Kinder in den Vordergrund
stellen, so dass neben der Pflege auch padagogische und teils notwendige therapeutische Begleitung
abgedeckt sind.

Berlin, November 2016

Benita Eisenhardt und Michaela Heinrich, M.A.
Adelheid Borrmann Sozialpadiatrisches Zentrum
Fachstelle MenschenKind Charité — Universitatsmedizin Berlin



(CHARITE Wil S
ABBILDUNGSVERZEICHNIS

Abbildung 1: Beteiligte StEIEN c...veiie e st e e s e e e s e rre e e e enee 4
Abbildung 2: Anteil befragter MULEr/VELEI .....cccui ettt sttt s aae e areeare s 5
Abbildung 3: PflegestUfenVert@ilUNG........coccuviei it e e et e e e e saae e e e e baeeeeeanes 6
Abbildung 4: Versorgungsschwerpunkte ........cccoecveeeercieeeiniieeeennnn, Fehler! Textmarke nicht definiert.
AbbilduNg 5: BErUTStAtIGKEIT. . ceiiiiiiei it e s e e s s ee e e s s bae e e s s baeeeeeanee 7
Abbildung 6: Wissensstand Verhinderungspflege .........oooouiiiiieciiii et 8
Abbildung 7: Nutzung der Verhinderungspflege (2014/2015).....ccccciieiieiieniieciieeieecteesteesieesvee e sreenes 8
Abbildung 8: Nutzung der Verhinderungspflege in Abhangigkeit der Pflegestufen ........cccocvvvvcieennnns 9
Abbildung 9: Einschatzungen zur Verhinderungspflege .........ooovvieiieciiiiecceeeecee e 10
Abbildung 10: Wissensstand KUrzzeitpflege ....covcuuiiiiiciiiiiiiiie ettt 12
Abbildung 11: Nutzung der KUrzzeitpflege.......coouuiii it 12
Abbildung 12: Einschatzungen zur KUrzzeitpfleGe .....ccuvvvi i 13
Abbildung 13: Nutzung der Kurzzeitpflege in Abhangigkeit der Pflegestufen........cccoecvveevicieeeninnnnnn. 15
Abbildung 14: Wissensstand Betreuungsl@iStUNGEN .........ccccuviieeiiiiieeiiiee et eaaee e 16
Abbildung 15: Wissensstand Betreuungsleistungen mit eingeschrankter Alltagskompetenz.............. 16
Abbildung 16: Nutzung der zusatzlichen Betreuungsleistungen ........ccccceeecvieiiiiiiieieiiee e 17
Abbildung 17: Nutzung der zusatzlichen Betreuungsleistungen in Abhangigkeit der Pflegestufe....... 17
Abbildung 18: Einschatzungen zu den zusatzlichen Betreuungsleistungen........cccceevccveeeeccieeeeciveeenn. 18
Abbildung 19: Anteil MigrationShintergrund ..........ccoccviiiiiiiiieecce e ee e 19
Abbildung 20: Migrationshintergrund und Kurzzeitpflege..........coueeeeciieiicciiee e 19
Abbildung 21: Migrationshintergrund Verhinderungspflege.........ccovcviireeciieeecciieeecee e 19
Abbildung 22: Nutzung der Verhinderungspflege in Abhangigkeit des Migrationshintergrundes....... 20
Abbildung 23: Kurzzeitpflege in Abhangigkeit des Migrationshintergrundes...........cccoceeeicieeeeinnneenn. 20
Abbildung 24: Betreuungsbedarf im UBerbliCK..........c.cieviviieerieieeiieeicecieeeeeeeeeee et seeneas 22
Abbildung 25: Betreuungsbedarfe in Abhdngigkeit des Erziehungsstatus .........cccccevveieeeiiiieeecicinenn, 22
Abbildung 26: Nachtlicher Betreuungsbedarf in Abhangigkeit des Behandlungspflegebedarfs.......... 25
Abbildung 27: Wissensstand um Unterstitzungsleistungen im Vergleich ........ccccoeeeeiiiiiiciieeiccnnenn. 27
Abbildung 28: Nutzung der Unterstiitzungsleistungen im Vergleich.......ccocoveeeviiiiiiiiiieiicieeeccieee, 28
Abbildung 29: Nutzung der Unterstiitzungsleistungen nach Pflegestufen........ccccceeeiieiecieeeeccnne.n. 31
TABELLENVERZEICHNIS

Tabelle 1: KEINAAEN ...eeiiiiieieecee ettt ettt sttt e st e e e sabe e s it e e sabteesabeesabeessbeesabaeennnes 5
Tabelle 2: Altersverteilung der KINAEI ... .ottt e et estae e e e ata e e e e sasaeeaean 6
Tabelle 3: Begrindungen KUrzzeitpflege.......cuviiiviiie ittt e 15
Tabelle 4: Weitere Entlastungsangebote ........uviiiieiiiiiiiiiii et e e 21
Tabelle 5: Stundenweiser Betreuungsbedarf tagslber..........ccoooiiiiciiii e, 23
Tabelle 6: Stundenweise Betreuungsbedarf Wochenende...........cccceeveeiiiiiiiiieee et 23
Tabelle 7: Stundenweise Betreuungsbedarf abends.........cccocuveiieiiiiiicciiie e, 23
Tabelle 8: Stundenweiser Betreuungsbedarf Nachts ........cccccuveiieeiiii e 24
Tabelle 9: Betreuungsbedarf WoChenende ............uueviiiiiiicciie ettt 24
Tabelle 10: Betreuungsbedarf Gber Mehrere TAge .....cccuveiieciieee ettt 24
Tabelle 11: Betreuungsbedarf ganze WOCKhE ...........ooo it 24
Tabelle 12: Vorstellungen zu einem optimalen Betreuungsangebot.........ccccccvveevciieeivcieeccciiee e, 26



file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644595
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644597
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644599
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644600
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644603
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644604
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644607
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644612
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644613
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644614
file://///HVD-SRV-FP/Daten/MenschenKind/D%20Strukturelle%20Aufarbeitung/Politische%20Themen_CM%20Systemebene/Kurzzeitfpleg_Dauerunterrbingung/Befragung/Heinrich/Endauswertung-Arbeitsfassung4.0.docx%23_Toc466644620

MenschenK nd

JR DIE VERSORGUNG CHRO
KRANKER UND PFLEGEBEDURFTIGER KINDER

(CHARITE

Anhang

FRAGEBOGEN

Liebe Berliner Eltern,
wir benétigen Ihre Unterstiitzung!

Sie haben ein Kind mit einer Pflegestufe und erhalten Pflegegeld? Da die hausliche Pflege die Angehorigen
sehr fordern kann, wollen wir herausfinden, ob die derzeitigen Entlastungsangebote bekannt sind und in
ausreichendem Maf3 zur Verfiigung stehen.

Wir mdchten von Ihnen erfahren, wie Sie die Situation einer bedarfsgerechten Versorgung fiir Ihr
Kind in Berlin einschitzen.

Gerade wenn es keine passenden Angebote fiir ihr Kind gibt, sind wir auf ihre Angaben
angewiesen, um passende Angebote zu entwickeln.

Wer betreut ihr Kind, wenn Sie einmal die Pflege und Unterstiitzung nicht selber leisten kénnen, z.B.
wegen Terminen, einer eigenen Erkrankung, einer Kur, eines Urlaubs oder eines Notfalles?

Die gesetzliche Pflegeversicherung sieht verschiedene Mdoglichkeiten zur Entlastung vor, von kurzzeitiger
bis langerfristiger Betreuung und Pflege, wenn sie selbst einmal diese Tatigkeit nicht ausfithren kénnen.
Sollten Sie die in diesem Fragebogen genannten Entlastungsmoglichkeiten noch nicht kennen, kénnen Sie
sich bei den Kinderbeauftragten der Pflegestiitzpunkte (www.pflegestuetzpunkteberlin.de) oder auch in
Ihrem Sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) bzw. durch Ihren Kinderarzt beraten lassen.

Wir bitten Sie, nachfolgende Fragen zu beantworten. Ihre Angaben werden anonym erfasst und zur
Bedarfsfeststellung verwendet.

Den ausgefiillten Fragebogen konnen Sie bei der Hilfestelle abgeben, wo sie ihn erhalten haben,
oder sie schicken ihn direkt an:

per Post: Fachstelle MenschenKind
Humanistischer Verband Deutschlands
Wallstr. 65
10179 Berlin

per Fax: 030-61290491

per Mail: menschenkind@hvd-bb.de

Ihnen schon einmal herzlichen Dank, dass Sie sich Zeit nehmen.

Adelheid Borrmann und Benita Eisenhardt Michaela Heinrich

Fachstelle MenschenKind Praxisforschung in Sozialer Arbeit u. Pddagogik
Sozialpadiatrisches Zentrum der
Charité - Universitatsmedizin Berlin
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Fragebogen zur Erhebung des Bedarfs an Entlastungsmaéglichkeiten fiir pflegende
Angehorige in Berlin

Wer fiillt den Fragebogen aus?
(] Mutter [ Vater [ sonstige Person:

Durch wen bzw. durch welche Stelle haben sie diesen Fragebogen erhalten?

Wohnen Sie in Berlin oder unmittelbarer Umgebung (,,Speckgtirtel“)?
LJa LI Nein

Hat Thr Kind eine Pflegestufe und/oder eingeschrankte Alltagskompetenz?
0 eingeschrankte Alltagskompetenz ohne Pflegestufe

O Pflegestufe 0 (bei eingeschrankter Alltagskompetenz)
O Pflegestufe I [J und eingeschrankte Alltagskompetenz
O Pflegestufe Il [1 und eingeschrankte Alltagskompetenz
O Pflegestufe III [1 und eingeschrankte Alltagskompetenz
O Pflegestufe 11+

(Hartefallregelung)

Wo sehen Sie den aktuellen Versorgungsschwerpunkt bei lhrem Kind (Mehrfachnennung
moglich)

In der [J Grundpflege [l Betreuung [0 Behandlungspflege
(z.B. waschen, anziehen etc.) (z.B. Kind braucht fortwahrend. (z.B. Katheterisieren, Versorgung
Aufsicht) PEG)
Wie alt ist ihr Kind? Jahre und Monate

Ihre Familie setzt sich aktuell zusammen aus:
[J Mutter [J Vater [J Partner/Partnerin Anzahl der Kinder:___

Alter der Geschwisterkinder (wenn vorhanden):

Sind Sie berufstatig? [ja T nein
Ist Ihr Partner berufstatig? Mja [Inein
Sprechen Sie zu Hause in der Familie noch eine weitere  [1ja [Inein
Sprache aufder deutsch?

Sind Sie und/oder Thr Partner/lhre Partnerin im lja Inein
Ausland geboren?

Haben Sie und/oder Ihr Partner/Ihre Partnerin die Tja "I nein

deutsche Staatsangehorigkeit?

VERHINDERUNGSPFLEGE (§ 39 SGB XI)
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Koénnen Eltern die Pflege Thres Kindes einmal nicht ibernehmen, weil Sie verhindert sind (z.B.

eigene Erholung, Krankenhausaufenthalt, ...), besteht ein Anspruch auf Verhinderungspflege. Die

Verhinderungspflege kann im Elternhaus stunden- oder tageweise genutzt werden, aber auch

durch spezielle Angebote aufder Haus.

Kennen Sie die Verhinderungspflege? [Jja  [Inein

Und wenn ja, durch wen haben Sie von diesem Angebot erfahren?

Wie haben Sie die Verhinderungspflege bisher genutzt?

organisiert liber Privatperson Jja  Unein

organisiert iiber Trager Jja  Unein

In 2015 [Jausgeschopft [ teils genutzt
insgesamtan _____ Tagen

und/oder

[Inicht genutzt

Flir den Fall, dass die Angebote der Verhinderungspflege nicht wahrgenommen wurden, welche

Griinde gab es dafiir?

a) Keine Kenntnis iiber Anbieter

b) Nicht genug Kapazititen der Anbieter

c) Die finanziellen Mittel der Pflegeversicherung
reichen nicht aus

d) Die btirokratischen Hiirden schrecken ab

e) Zuviele wechselnde Bezugspersonen

f) Mangelndes Vertrauen an aufderfamilidre Angebote

g) Die bestehenden Angebote passen nicht fiir mein

Kind,
weil:

Trifft
voll zu

O

O

Trifft Giber-

wiegend zu

[]

[]

h) Weitere Griinde:

Trifft
kaum zu

[]

[]

Trifft gar
nicht zu

O

O
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KURZZEITPFLEGE (§42 SGB XI)
Koénnen Eltern die Pflege Ihres Kindes voriibergehend nicht in der Hauslichkeit iibernehmen
(z.B. Urlaub, eigener Krankenhausaufenthalt oder Anpassung der hduslichen Pflegesituation),

besteht ein Anspruch auf Kurzeitpflege. Die Kurzzeitpflege ist ein stationires
Entlastungsangebot, das heif3t, das pflegebediirftige Kind wird zeitweise in einer Einrichtung
betreut.

Kennen Sie die Kurzzeitpflege? [Jja [ nein
Und wenn ja, durch wen haben Sie von diesem Angebot erfahren?

Wie haben Sie die Kurzzeitpflege bisher genutzt?

In 2015 [Jausgeschopft [ teils genutzt I nicht genutzt
insgesamt an Tagen

Name der Einrichtung:

Flir den Fall, dass die Angebote der Kurzzeitpflege nicht wahrgenommen wurden, welche
Griinde gab es dafiir?

Trifft Trifft iber-  Trifft Trifft gar
voll zu wiegendzu  kaumzu nichtzu
a) Keine Kenntnis iiber Anbieter 0 0 O 0
b) Nicht genug Kapazititen der Anbieter 0 0 l O
c) Die finanziellen Mittel der Pflegeversicherung O O U O
reichen nicht aus
d) Die biirokratischen Hiirden schrecken ab 0 0 H 0
e) Zu viele wechselnde Bezugspersonen 0 0 O 0
f) Mangelndes Vertrauen an aufderfamilidre Angebote 0 0 N 0
g) Die bestehenden Angebote passen nicht fiir mein 0 [ [ 0
Kind,
weil:

h) Weitere Griinde:
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NIEDRIGSCHWELLIGE BETREUUNGS- UND ENTLASTUNGSANGEBOTE (§45b SGB XI)

Bei einer erheblich eingeschriankten Alltagskompetenz und erhéhtem Betreuungsbedarf des
Kindes erhalten Eltern zusatzliche Betreuungs- und Entlastungsleistungen. Diese Leistung kann

bei anerkannten Tragern (z.B. familienentlastenden Diensten) stundenweise, tageweise oder als

Ferienbetreuung abgerufen werden.

Kennen Sie die die niedrigschwelligen Betreuungs- und Entlastungsleistungen? [lja

[Inein
Und wenn ja, durch wen haben Sie von diesem Angebot erfahren?

Wie haben Sie diese bisher genutzt?

organisiert liber Privatperson [Jja  [nein und/oder

organisiert iiber Trager Jja  Unein

In 2015 [Jausgeschopft [1teils genutzt [ nicht genutzt
insgesamt an Tagen

Flir den Fall, dass die Betreuungs- und Entlastungsangebote nicht wahrgenommen wurden,
welche Griinde gab es dafiir?
Trifft Trifft tiber- Trifft

voll zu wiegendzu  kaum zu

a) Keine Kenntnis iiber Anbieter 0 0 O
b) Nicht genug Kapazititen der Anbieter 0 0 l
c) Die finanziellen Mittel der Pflegeversicherung O O U

reichen nicht aus
d) Die burokratischen Hiirden schrecken ab 0 0 O
e) Zu viele wechselnde Bezugspersonen 0 0 O
f) Mangelndes Vertrauen an auf3erfamilidre Angebote [} 0 d
g) Die bestehenden Angebote passen nicht fiir mein 0 [ 0

Kind,

weil:

h) Weitere Griinde:

Trifft gar
nicht zu

O

O

WEITERE ENTLASTUNG

Welche sonstigen Entlastungsmoglichkeiten nutzen Sie?

ZUKUNFTIGER BEDARF
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Wenn es fiir ihr Kind passende Angebote gibe, wie wiirden Sie diese voraussichtlich nutzen?
(Mehrfachnennung méglich)

Betreuung fiir einzelne Stunden:

Wie soll die Betreuung erfolgen: Setting: Haufigkeit:
[J tagslber [J bekannte Person [] zu Hause [J in Gruppe [J wochentlich
[1 Fachkraft [] aufler Haus [] Einzelbetreuun [] monatlich
g
[J unregelmaflig
bei Bedarf
[0 abends [0 Fachkraft [0 aufler Haus [J in Gruppe [J wochentlich
[] bekannte Person [] zu Hause [1 Einzelbetreuun [] monatlich
g
[] unregelmafdig
bei Bedarf
[] nachts [ Fachkraft [J auffer Haus [J in Gruppe [] wdochentlich
[1 bekannte Person [ zu Hause [1 Einzelbetreuun [] monatlich
g
[ unregelmaflig
bei Bedarf
[J am [1 Fachkraft O aufler Haus [ in Gruppe [1 wochentlich
Wochen- [1 bekannte Person [ zu Hause [1 Einzelbetreuun [] monatlich
ende g
[ unregelmafdig
bei Bedarf
Betreuung fiir einen oder mehrere Tage:
Wie soll die Betreuung erfolgen: Setting: Haufigkeit:
[] inder [ bekannte Person [] zu Hause [1 in den Ferien [1 wochentlich
Woche [1 Fachkraft [] aufler Haus [] aufderhalbder [] monatlich
Ferien O unregelmaflig
bei Bedarf
[1 Wochen- [1 Fachkraft [] aufler Haus [] inden Ferien [1 wochentlich
ende [1 bekannte Person [] zu Hause [1 aufderhalb der [1 monatlich
Ferien [ unregelmafiig
bei Bedarf
[] ganze [1 Fachkraft [ aufler Haus [ inden Ferien
Woche [ bekannte Person [] zu Hause [1 aufderhalb der Ferien

Wie sdhe ein optimales Entlastungsangebot speziell fiir [hr Kind aus, wenn Sie in

krankheitsbedingten oder familidren Krisensituationen auf eine Betreuung/Pflege angewiesen

waren?
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BEHANDLUNGSPFLEGE (§37 SGB V)

Hat ihr Kind einen Anspruch auf Behandlungspflege Uja [Inein
(z.B. Versorgung PEG, Katheterisieren)?

Wenn Ja:
Wie viele Stunden? Stunden
Gibt es bei Ihrem Kind akut lebensbedrohliche ja I nein
Situationen und bedarf es daher fortwahrender
Krankenbeobachtung?
Ist Thr Kind von lebenserhaltender Technologie ja I nein

(z.B. Beatmungsgerat) abhangig?

Nutzen sie dauerhaft einen Intensivpflegedienst zur [ja I nein
Unterstiitzung in der hauslichen Pflege?

Haben Sie Bedarf an voriibergehender aufRerhiuslicher intensivpflegerischer Betreuung?
[J nach Entlassung aus dem Krankenhaus

[J in krankheitsbedingten Krisensituationen

0 aufgrund von Uberlastung

[ Sonstiges (bitte beschreiben):

Haben Sie schon einmal iiber eine Vollzeitunterbringung Ihres Kindes in einer Einrichtung
nachgedacht?
L] Trifft voll zu [] Trifft iberwiegend zu [] Trifft kaum zu [] Trifft gar nicht zu

Wenn ja, fiir welche Altersgruppe miisste das Wohn-und Intensivpflege-Angebot ausgelegt sein?
[JKinder [JJugendliche [Jjunge Erwachsene

Wenn es fiir ihr Kind ein passendes Angebot gibe, was brauchte es dort?

Wenn Sie Fragen haben, konnen Sie sich gerne an die Mitarbeiterinnen der Fachstelle MenschenKind
wenden: 030-613 904 870/-879

Thnen herzlichen Dank fiir Ihre Mithilfe.
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SPZ fiir chronisch kranke Kinder der Charité - Universititsmedizin Berlin



