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== Zusammenfassung

Der Beitrag fiihrt die spezifischen pfle-
gerischen  Versorgungsbedarfe (schwerst-)
pflegebediirftiger Kinder exemplarisch aus,
beschreibt typische familiale Pflegearran-
gements sowie zentrale Herausforderungen.
Erliduterungen zum Erleben und Bewdil-
tigungshandeln von  Eltern,  betroffenen
Kindern und gesunden Geschwisterkindern
aus empirischen Untersuchungen tragen zum
Verstehen familialer Pflegearrangement mit
einem pflegebediirftigen Kind bei und liefern
Ansatzpunkte fiir pflegerische Interventio-
nen. Zusammenfassend werden zukiinftige
Handlungsanforderungen an eine familienori-
entierte Pflege in der hduslichen Versorgung
von pflegebediirftigen Kindern abgeleitet.

This article exemplifies the specific care needs
of seriously ill children, describes typical out-
patient arrangements of family care as well as
their central challenges. To improve the un-
derstanding of family care arrangements for
a care-dependent child, insights about the ex-
perience and coping strategies of the parents,
the ill children and their healthy siblings from
empirical studies are elaborated and provide
starting points for care interventions. In sum-
mary, the author derives future needs for ac-
tion within family-oriented care in domestic
settings of children in need of care and with
life-limiting diseases.

1.1 Zur Situation
(schwerst-)pflegebediirftiger
Kinder in Deutschland

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche sind
im Kontext der Diskussionen um Pflegebediirf-
tigkeit, Pflegebildung und Versorgungsstruk-
turen eine unzureichend beachtetet Gruppe.
Lange Zeit wurde die Pflege kranker Kinder
mit einem akutem Krankheitsgeschehen asso-
zilert, das sich im Rahmen eines stationiren
Aufenthaltes kurieren ldsst. Doch in der Pédia-
trie zeichnet sich schon lange eine sogenannte

,.,neue Morbiditit*“ (Reinhardt und Petermann
2010) ab, die gekennzeichnet ist durch kom-
plexe chronische Stérungen, die sich nicht nur
somatisch manifestieren, sondern auch Storun-
gen der psychischen Gesundheit einschlielen
(Karg et al. 2021). Aufgrund dieser Entwick-
lungen, durch verinderte Krankheitsverldufe
und auch durch eine Zunahme spezialisier-
ter Versorgungsstrukturen (wie die speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen (SAPV-KJ)) findet eine
Verlagerung des pidiatrischen Versorgungs-
schwerpunktes (Spindler 2016) auf den ambu-
lanten Sektor statt.

Die professionelle Pflege iibernehmen
zumeist auBerklinische spezialisierte Kin-
derkrankenpflegedienste. Diese blicken in
Deutschland auf eine rund dreifligjdhrige Tra-
dition zuriick. Doch bis heute ist das Feld
der piddiatrischen Pflege nicht zufriedenstel-
lend bearbeitet und wenig erforscht. Entwick-
lungen wie Fachkriftemangel, veridnderte Ver-
sorgungsbedarfe, Technisierung und fehlen-
de addquate Qualifizierung fiir dieses spezi-
fische Handlungsfeld stellen pflegebediirftige
Kinder!, ihre Familien, Kinderkrankenpflege-
dienste und professionell Pflegende vor immer
neue Herausforderungen.

Gleichzeitig riicken pflegebediirftige und
schwerkranke Kinder und ihre Familien ver-
starkt in den Fokus von Forschung (Kofahl
und Liidecke 2014; Kofahl et al. 2017; Oet-
ting-Rof} et al. 2019; Falkson et al. 2020;
Schiitirmann 2020; Adler et al. 2021). Fiir die
Pflege und Versorgung von Kindern mit selte-
nen, lebenslimitierenden und/oder chronischen
Erkrankungen sind nicht nur Erkenntnisse zur
Sicht der betroffenen Kinder selbst relevant,
sondern auch zur Perspektive ihrer Eltern, der
Geschwisterkinder und der Familien als Gan-
zes. Die Versorgung eines pflegebediirftigen
Kindes ist eine ,,Familienangelegenheit”. El-

1 Zur besseren Lesbarkeit werden im Weiteren die Be-
griffe Kinder und Jugendliche in der Bezeichnung
Kinder zusammengefasst, obschon ein Verstdndnis
von Kindheit und Jugend als zwei eigenstdndige Le-
bensphasen zugrunde liegt.
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tern und Geschwister sind in die Pflege in-
volviert und sollten gleichermaflen Adressaten
professioneller Pflege sein, insbesondere in
Bezug auf Beratung, psychosoziale Begleitung
sowie auf Aspekte der Gesundheitsfrderung
und Prévention.

1.1.1 Pflegebediirftige Kinder und
Jugendliche in Deutschland

Bis heute fehlen iiber die Gruppe der
(schwerst-)pflegebediirftigen ~ Kinder  in
Deutschland solide epidemiologische Daten.
Ein Grund fiir die unklare Datenlage besteht
darin, dass diese Gruppe unterschiedlich be-
trachtet wird — als chronisch krank, als Kinder
mit Behinderungen, als Kinder mit seltenen
Erkrankungen, als lebenslimitierend erkrankt
aus der Perspektive der Palliativversorgung
und eben als pflegebediirftig im Sinne des
SGB XI, sofern sie einen Pflegegrad aufwei-
sen.

Verzeichnete die Pflegestatistik 2018 in der
Gruppe der 0- bis 15-Jahrigen noch 80.539
pflegebediirftige Kinder (Statistisches Bundes-
amt 2018), sind nach aktueller Pflegestatistik
schon 160.953 Kinder und Jugendliche unter
15 Jahren pflegebediirftig im Sinne des SGB XI
(Statistisches Bundesamt 2020). Die hier ab-
zulesende, zuvor prognostizierte Tendenzstei-
gerung ldsst sich auf eine zunehmende Tech-
nisierung, medizinischen Fortschritt und eine
damit einhergehende hohere Lebenserwartung
zuriickfiithren. Die Pflegequote, also der An-
teil der Pflegebediirftigen in dieser Altersgrup-
pe, liegt bei 1,4 %. Anders als die Altersein-
teilung der Pflegestatistik schlie3t die padiatri-
sche Versorgung Kinder, Jugendliche und mit-
unter junge Erwachsene bis 21 Jahre ein. Auf-
grund der Alterseinteilung der Pflegestatistik
bis 15 Jahre ist auch diese Datenbasis fiir die
padiatrische Pflege nur bedingt aussagekriftig.

Viele der pflegebediirftigen Kinder leiden
unter sehr seltenen und komplexen Erkrankun-
gen. Aktuell werden ca. 8.000 seltene Erkran-
kungen geschitzt, davon sind 80 % genetisch

determiniert (Boettcher et al. 2021). Fiir die
meisten seltenen Erkrankungen existieren kei-
ne kurativen Therapieansitze; die Behandlung
und Pflege sollte daher einem palliativen An-
satz folgen, symptomorientiert und auf eine
Linderung des Leidens ausgerichtet sein sowie
auf die Forderung von Lebensqualitit, Wiirde
und Autonomie des Kindes und der gesamten
Familie abzielen. Dies gelingt bisher nur be-
dingt, nicht flichendeckend und konzeptionell
durch sehr unterschiedliche Ansitze (Krem-
eike et al. 2016; Fischbach et al. 2018). Die
Lebenserwartung der Kinder ist aufgrund der
seltenen Erkrankungen oftmals verkiirzt. So
haben viele pflegebediirftige Kinder seltene,
sogenannte lebenslimitierende Erkrankungen.

Die Krankheitsbilder sind ausgesprochen
heterogen. Lédngst nicht alle lebenslimitierend
erkrankten Kinder gelten als pflegebediirftig
im Sinne des SGB XI (Kofahl et al. 2017).
Da manche Familien ausschlielich Leistun-
gen der gesetzlichen Krankenversicherung be-
ziehen, werden sie nicht in der Pflegestatistik
erfasst und es fehlt an Daten zur Haufigkeit
einzelner lebenslimitierender Erkrankungen in
Deutschland. Bekannt ist, dass in Deutsch-
land jedes Jahr 3.500 bis 4.000 Kinder an
einer unheilbaren Erkrankung versterben (Zer-
nikow et al. 2017). Grundsitzlich ldsst sich
konstatieren, dass sich Pflegebediirftigkeit, die
in angeborenen Beeintrichtigungen, Unfillen
oder chronischen Erkrankungen griindet, an-
ders darstellt als Pflegebediirftigkeit, die aus
Alterungsprozessen entsteht (Rothgang et al.
2017).

1.1.2 Versorgungssituationen

Annihernd alle pflegebediirftigen Kinder wer-
den zu Hause versorgt, obschon sie in der
Regel eine erheblich eingeschrinkte Alltags-
kompetenz aufweisen (Statistisches Bundes-
amt 2018, 2020) und mitunter intensivpflichtig
gepflegt werden. Nach aktueller Pflegestatis-
tik sind nur 0,16 % (268) der pflegebediirt-
tigen Kinder in einer vollstationdren Pflege-
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einrichtung untergebracht. Mit zunehmender
Technisierung und medizinischem Fortschritt
steigt nicht nur die Lebenserwartung erkrank-
ter Kinder, sondern auch die Anzahl der lang-
zeitbeatmeten Kinder unter ihnen an. Nach
Schitzungen sind etwa 2.000 Minderjdhrige
in Deutschland auf eine dauerhafte Unterstiit-
zung der Atmung angewiesen. Genaue Zahlen
iiber die Hiufigkeit der auferklinischen Be-
atmung von Kindern liegen ebenfalls nicht vor,
da ein nationales Heimbeatmungsregister fehlt
(Falkson et al. 2020).

Zusammenfassend verdeutlichen aktuelle
Zahlen zur Versorgungssituation, dass Famili-
en mit einem pflegebediirftigen Kind diejeni-
gen sind, die die Verantwortung fiir die duBerst
heterogenen, hoch komplexen, intensiven und
kaum vorhersehbaren Pflegesituationen und
-verldufe iibernehmen, wobei sich die ,,Last
der Pflege zumeist auf eine Hauptperson kon-
zentriert (Biiker 2015). Diese Rolle iibernimmt
im Allgemeinen die Mutter — 80 % der Miitter
sehen sich als Hauptpflegeperson an (Lap-
wood und Goldman 2012; Kofahl und Liidecke
2014). Sie halten diese Aufgabe fiir selbst-
verstiandlich bzw. sehen sich dazu verpflichtet
(Stahl et al. 2013; Biiker 2015). Gleichzei-
tig ergeben sich fiir sie erhebliche Effekte auf
den Erwerbsumfang (Eggert et al. 2021). So
reduziert jede zweite betroffene Mutter ihre
Arbeitszeit, jede vierte beendet ihre berufliche
Karriere, um den tiglichen Herausforderungen
bei der Versorgung pflegebediirftiger Kinder
nachkommen zu konnen (Kofahl et al. 2017).

Aufgrund unzureichend spezialisierter und
den Eltern wenig bekannter Hilfestrukturen
sowie durch fehlende Versorgungskontinuitét
sind die Familien weitestgehend auf sich ge-
stellt. Die Versorgungsstrukturen sind fiir Fa-
milien undurchsichtig. Segmentierungen von
Zustindigkeiten auf der Ebene von Leistungs-
trigern und Leistungserbringern, eine Frag-
mentierung von Behandlungsabldufen, unter-
schiedliche Steuerungslogiken der Sozialleis-
tungstrdger selbst sowie eine unzureichende
Kultur der Zusammenarbeit verschiedener Ak-
teure erschweren den Zugang zum Versor-
gungssystem fiir sie grundlegend (Bruker und

Klie 2016). Englert et al. (2018) konstatie-
ren, dass bei Beratungsangeboten zur Lang-
zeitpflege die Bedarfe von Familien mit pflege-
bediirftigen Kindern unberiicksichtigt bleiben.
Sie kommen zu dem Ergebnis, dass spezifi-
sche Beratungsangebote fiir diese Nutzergrup-
pe fehlen (ebd.).

= = Familiale Pflegearrangements

In der Mehrzahl haben pflegebediirftige Kin-
der und ihre Familien mehrwochige bzw.
mehrmonatige Krankenhausaufenthalte hinter
sich, meistens aufgrund von komplexen Ope-
rationen oder akuten Krisen. Trotz identischer
Pflegegrade sind die familialen Pflegearrange-
ments und Versorgungssituationen sehr ver-
schieden. Kinder erhalten teilweise professio-
nelle auBerklinische (Kinder-)Intensivpflege
und Begleitung bis zu 24 Stunden tiglich.
Andere Familien tibernehmen die Versorgung
ausschlieBlich und iiber Jahre hinweg selbst
(Peuker und Lehmann 2017). Mitunter sind
spezialisierte ambulante Palliativteams fiir
Kinder und Jugendliche (SAPV-KJ) wieder-
kehrend in die Versorgung involviert (Kremei-
ke 2019). Andere Familien werden (zusétzlich)
durch Ehrenamtliche eines ambulanten Kin-
derhospizdienstes begleitet. Auch der Bunte
Kreis oder familienentlastende Dienste (FeD)
unterstiitzen Familien mit einem pflegebediirf-
tigen Kind (Oetting-Rof et al. 2019). In jlings-
ter Zeit entstehen innovative auferklinische
Betreuungsformen im Sinne von Wohngrup-
pen oder (teil)stationdren Einrichtungen fiir
Kinder (BHK 2022).

Durch die Corona-Pandemie verschirfte
sich die Versorgungssituation vieler Familien
mit einem pflegebediirftigen Kind. Familien
wurden mit ihren Angsten, ihren Sorgen um
das Leben ihres Kindes und mit den (zusétz-
lichen) alltdglichen Anforderungen alleinge-
lassen. Pandemische Mafinahmen potenzierten
das Belastungserleben und reduzierten die In-
anspruchnahme von (dringend erforderlichen)
Versorgungsleistungen. Einschrinkungen der
Teilhabe verstirkten eine oftmals ohnehin be-
stehende soziale Isolation. Die Quarantine-
maBnahmen ziehen voraussichtlich negative
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psychische sowie korperliche Folgen fiir Kin-
der, Eltern und Familien nach sich (Brooks
et al. 2020). Dariiber hinaus wirkt sich die
,,vergessene Perspektive der informellen Pfle-
ge* (Fischer 2021) vermutlich auf das Vertrau-
en der Familien in das Versorgungssystem aus.

m = AuBBerklinisch-padiatrische Pflege

Sind  auBerklinische  Kinderkrankenpfle-
gedienste eingebunden, begeben sich die
professionell Pflegenden in duflerst heterogene
und belastete Familiensituationen; die Privat-
heit der Familien wird zum Arbeitsplatz. Es
handelt sich dabei um pflegerische Langzeit-
versorgung, die viele Jahre andauern kann. Die
Pflegezeiten liegen je nach Situation, Geneh-
migung und Verfiigbarkeit zwischen wenigen
Stunden téglich bis hin zu 24-Stunden-Versor-
gungen (Peuker und Lehmann 2017). Nicht
immer konnen Familien mit einem pflegebe-
diirftigen Kind auf dieses Angebot zihlen,
denn schon vor der Pandemie fehlte es an
Kapazititen: In Niedersachsen mussten 2014
beispielweise 53 padiatrische Versorgungen
abgelehnt werden. Mitunter miissen Familien
ihr Kind dann zur lebensnotwendigen Versor-
gung iiber Monate hinweg im Krankenhaus
belassen (Héusliche Pflege 2016).

Die inhaltliche Vielfalt auBerklinisch-
padiatrischer Pflegesituationen erfordert ei-
ne hochspezialisierte und qualifizierte Pflege
und Begleitung, die sich zum einen an den
individuellen krankheitsbedingten Problemen
und Bediirfnissen der Kinder und Familien
orientiert und zum anderen physiologische,
psychosoziale und kognitive Entwicklungs-
besonderheiten in den unterschiedlichen
Entwicklungsphasen beriicksichtigt (Kohlen
2011). AuBerklinisch-pédiatrische Pflege geht
mit hoher Verantwortung, emotionaler Belas-
tung und zeitlichen Freirdumen einher (Peuker
und Lehmann 2017; Schiiiirmann 2020), die
situative Anpassungen erforderlich machen
und in denen Notfille wiederkehrend und un-
vermittelt auftreten.

Die professionelle Pflege eines pflegebe-
diirftigen Kindes wird auch dann als Inten-
sivpflege beschrieben, wenn die Kinder nicht

zwangsldufig auf Beatmung angewiesen sind,
da es sich um eine hochspezialisierte Form der
Pflege handelt, die im Grenzbereich zwischen
Leben und Tod stattfindet und existenzielle
Bereiche des Lebens beriihrt (Peuker und Leh-
mann 2017). Beziehungsgestaltung und Aus-
handlungsprozesse beschreiben professionell
Pflegende — auch aufgrund einer groflen Nihe
und familidgren Einbindung — als herausfor-
dernd (Schiiirmann 2020). Diese psychoso-
ziale Begleitung von (hoch belasteten) Eltern
und Familiensystemen stellt ein spezifisches
Aufgabenfeld auBerklinisch-péddiatrisch Pfle-
gender dar, fiir das Pflegende ohne Weiterbil-
dung bisher nicht ausreichend qualifiziert und
nicht angemessen entlohnt werden.

1.1.3 Versorgungsbedarfe

Die Abhingigkeit von einer (medizin-)
technischen Versorgung ist unterschiedlich
stark ausgeprégt und reicht wie erwéhnt bis hin
zur invasiven Heimbeatmung. Die korperli-
chen Einschriankungen der Kinder sind ebenso
wie ihre Krankheitsverldufe und Lebenssitua-
tionen ausgesprochen heterogen. Viele Kinder
sind immobil, die meisten sogar im Stadium
der Ortsfixierung. Andere Kinder sind nicht in
der Lage, verbal zu kommunizieren.

Die Versorgungsbedarfe und Bediirfnis-
se sind duBerst vielfdltig und je nach Alter,
Entwicklungszustand und Gesundheitssituati-
on des erkrankten Kindes und nach Familien-
situation verschieden. Anforderungen ergeben
sich aus der
== korperlichen Situation, z.B. durch ein

ausgepriagtes Symptomgeschehen wie

Schmerzzustinde, Atemproblematik,

Spastiken, Mobilitdtsprobleme, Hautpro-

bleme oder Korperbildverdnderungen, aus

der
== emotionalen Situation aller, z.B. durch

Trauer, Wutanfille, Frust oder Phasen der

Langeweile der Kinder, die vielfach iso-

liert von Gleichaltrigen leben. Pflegerische

Erfordernisse und regelméfige Therapien
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fiihren zu einem rigiden Alltag der Kin-
der, in dem Spontanitiit, Flexibilitit und
Freizeit sehr wenig Raum haben. Dement-
sprechend ist es zusitzlich die

== soziale Situation und entsprechende Aspek-
te, z.B. die Forderung des Kontaktes zu
Gleichaltrigen, die Beziehungsférderung
unter Geschwistern und die Erziehung der
Kinder, die die Familien mit einem pflege-
bediirftigen Kind téiglich herausfordern.

Die Sorge- und Erziehungsaufgaben unterlie-
gen anderen Maf3stiben als in Familien mit
gesunden Kindern. Kranken Kindern Grenzen
zu setzen, ihre Bediirfnisse zuriickzustellen,
Wiinschen nicht immer gleich nachzukommen
oder ihre Selbststiandigkeit zu fordern fillt El-
tern schwer, obschon sie um die Notwendig-
keit wissen (Oetting-Rof et al. 2019). Die Or-
ganisation und Bewiltigung des Alltags nimmt
immensen Raum ein: Pflege und Therapien,
die Auswahl von und der Kontakt zu Hilfsan-
geboten, Betreuungseinrichtungen und Schule.
Die zusitzlichen gravierenden Beanspruchun-
gen einer Familie mit einem pflegebediirftigen
Kind fordern die Bewiéltigungsressourcen her-
aus und fiithren mitunter dazu, dass erheblich
belastete Familien so erschopft sind, dass sie
nicht in der Lage sind, Schritte zu unterneh-
men, um ihre Situation zu dndern.

1.2 Herausforderungen familialer
Pflege

Wie die Eltern die familiale Pflege ihres le-
benslimitierend erkrankten Kindes dennoch
bewiltigen, ldsst sich anhand der derzeitigen
nationalen wie internationalen Forschung nur
unzureichend ablesen. Die Grenzen des auto-
nomen familialen Handelns ergeben sich aus
der individuellen Familiensituation (Tiesmey-
er 2012). Um Familien in ihrer individuellen
Situation begleiten, professionell pflegen und
bedarfsorientiert beraten zu konnen, ist es hilf-
reich, die Familie als individuelles System zu
verstehen. Dazu ist es notwendig, sowohl das
Erleben und Bewiltigungshandeln einzelner

Familienmitglieder in Bezug auf die Krank-
heitsbewéltigung als auch die familiale Bewil-
tigung in den Blick zu nehmen (ebd.).

Erleben und
Bewaltigungshandeln aus
der Perspektive der Eltern

1.2.1

Eltern (schwerst-)pflegebediirftiger Kinder
setzen sich intensiv dafiir ein, als diejenigen
ernst genommen zu werden, die ihr Kind am
besten kennen. Sie betrachten sich als die-
jenigen, die ihr Kind bestmdglich vertreten
und schiitzen konnen (Bachmann 2014; Kars
et al. 2015). Dem gegeniiber steht, dass die
elterliche ebenso wie die familiale Situati-
on von Schockerleben, Erschopfung und dem
Gefiihl emotionaler und handlungsbezogener
Uberforderung gepriigt ist (Biiker 2008; Ties-
meyer 2012). Eltern bewegen sich permanent
zwischen ihren Zielen fiir eine bestmogliche
Begleitung ihres Kindes einerseits und ihrer
eigenen Belastung und Betroffenheit anderer-
seits (Oetting-Rof} et al. 2019). Eltern sind
gefordert, den Schock der Diagnose (Tiesmey-
er 2012), Trauer, Orientierungslosigkeit sowie
die schmerzlichen Stigmatisierungserfahrun-
gen zu verarbeiten. Gleichzeitig stehen sie
unter dem immensen Handlungsdruck, ihrem
Kind gute Eltern zu sein (Tiesmeyer 2012) und
die alltigliche Pflege und Sorgearbeit zu ge-
stalten. Sie eint die existenzielle Sorge um ihr
Kind und der Wunsch, ihrem Kind ein langes
und gutes Leben zu ermoglichen (Verberne
et al. 2017).

Vom Moment des Diagnoseschocks an be-
finden sich Eltern in einer Krisensituation (Fi-
lipp und Aymanns 2018). Diese ist durch ei-
ne Uberflutung mit negativen Emotionen und
den Verlust von Zielorientierung und Kontrolle
tiber das eigene Denken und Tun geprigt. Nur
langsam und parallel zum Krankheitsverlauf
gelingt es den Eltern, die Situation zu reali-
sieren, Handlungsféahigkeit zuriickzugewinnen
und eine Strategie der Pflege und Sorgear-
beit zu etablieren. Nach einem tiefgreifenden
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Schockerleben beginnt ein Prozess des Reali-
sierens (Oetting-Rof et al. 2019), der so lange
anhilt, wie das Kind lebt. Dieser Prozess wird
nachfolgend skizziert.

Versuchen zu verstehen: Eltern erkrankter
Kinder vermdgen nicht abzusehen, was diese
Diagnose konkret bedeutet. Die Konsequen-
zen lassen sich anfangs nur vage erahnen.
Zunichst versuchen Eltern, Handlungsfihig-
keit zuriickzugewinnen. IThre Situation ist ge-
prigt von Ungewissheit, Griibelei und der Su-
che nach Antworten und Informationen. Eltern
sind in dieser Phase besonders auf spezia-
lisierte Beratung angewiesen. Sie versuchen
zu verstehen, welche Rolle sie ihrem kranken
Kind gegeniiber einnehmen sollten. Ganz fiir
das Kind da zu sein ist trotz vielfiltiger emo-
tionaler, korperlicher, kognitiver und sozialer
Herausforderungen ein zentrales Handlungs-
motiv.

Situativen Anforderungen an Sorgearbeit
gerecht werden: Vielfiltige alltigliche Anfor-
derungen unterliegen stindigen Verdnderun-
gen, was eine hohe Flexibilitit erforderlich
macht. Die fragile Handlungsfahigkeit der El-
tern wirkt sich auf die Deutung ihrer eigenen
Situation und damit indirekt auch auf die Deu-
tung der Situation des Kindes aus. Eltern sehen
vorrangig die Defizite, Abhingigkeiten und
den Hilfebedarf ihrer Kinder.

Krisen und Riickschritte durchleben: Viele
pflegebediirftige Kinder gelangen eine gewisse
Zeit oder sehr schnell nach Diagnosestellung
in einen krisenhaften Zustand. Die Lebensbe-
drohung des Kindes riickt in den Vordergrund,
gepaart mit einer schwer auszuhaltenden Un-
gewissheit und stindigen Sorge um das Kind.
Eltern realisieren, dass die Sicherheit ihres
Kindes permanent bedroht sein wird. Sie er-
fahren, dass es (jederzeit) zur weiteren Ver-
schlechterung und zum Tod ihres Kindes kom-
men kann.

Sorgearbeit etablieren: ITm Kontext skiz-
zierter Anforderungen einerseits und durch
den Zuwachs an Wissen und Erfahrungen an-
dererseits realisieren Eltern fiir sich, dass ihnen
eine grundlegende Ausrichtung Orientierung
bieten kann. Eltern positionieren sich und eta-

blieren individuelle Strategien der Pflege und

Sorgearbeit, denen die existenzielle Sorge um

das Wohl des Kindes gemein ist. Diese elterli-

chen Strategien haben einen direkten Einfluss

auf die Gestaltung familialer Pflegearrange-

ments (Oetting-Rof et al. 2019).

== Die pathologisierend-kontrollierende
Strategie zielt auf die groftmogliche Si-
cherheit fiir die Gesundheit des Kindes.
Stabilisierung und der Erhalt der Ist-
Situation ist oberste Maxime. Eltern entwi-
ckeln dabei wiederkehrende, berechenbare
Strukturen und Handlungsabliufe, die auf-
grund ihres systematischen Charakters gut
zu tiiberblicken und zu kontrollieren sind
und damit vermeintliche Kontrolle der
Situation suggerieren. Es besteht kaum
Flexibilitit in der Gestaltung der Pflegesi-
tuation

== Die bildungs- und entwicklungsfordern-
de Strategie ist darauf ausgerichtet, Bil-
dung zu ermoglichen und damit die Option
fiir ein selbststindiges und selbstbestimm-
tes Leben des Kindes zu schaffen. Oberste
Maxime ist das Lernen und damit einherge-
hend eine individuelle Weiterentwicklung
von Fahigkeiten und Kompetenzen. Die
alltdgliche Sorgearbeit zielt darauf ab, eine
geeignete Lernumgebung und Anreizstruk-
turen zu schaffen. Aspekte des korperli-
chen Wohlbefindens und der Pflege werden
als nachrangig betrachtet.

== Die reflektiert-situative Strategie zielt in
erster Linie auf das subjektive Wohlbe-
finden und die Lebensqualitit des Kindes
ab. Ziel ist es, Anforderungen zu redu-
zieren und Uberforderungssituationen fiir
das Kind und die Familie als Ganzes zu
vermeiden. Zentrale Aspekte der Sorge-
arbeit sind die umfassende Orientierung
am Kind und an seinen situativen Bediirf-
nissen. Korperliche, kognitive, emotionale
und soziale Bediirfnisse werden dabei glei-
chermaflen beriicksichtigt. Es besteht eine
grof3e Flexibilitit.

Mit Hilfe dieser (oftmals unbewussten) Strate-
gien gelingt es den Eltern, den Fokus nicht nur
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auf das erkrankte Kinder, sondern auch wieder
auf sich als Paar und auf die Familie als Gan-
zes zu richten.

1.2.2 Erleben und
Bewaltigungshandeln
erkrankter Kinder

Aus Sicht der erkrankten und pflegebediirt-
tigen Kinder erscheinen weniger die korper-
lichen und emotionalen Beschwerden oder
pflegerischen Erfordernisse, sondern vielmehr
daraus resultierende Konsequenzen fiir ihren
Alltag zentral zu sein. Fiir die Kinder ist das
Streben danach, ein normales Leben zu fiih-
ren, von groBer Bedeutung (Atkin und Ahmad
2001). Kinder entwickeln vielféltige Strate-
gien, um eine Normalitdt aufrechtzuerhalten,
obschon sie um die Fragilitdt ihrer Situati-
on und dieser Strategien wissen. Kinder und
vor allem Jugendliche lehnen es ab, als tra-
gische Opfer ihrer Erkrankung gesehen zu
werden. Gleichzeitig beschreiben einige Ju-
gendliche den Eindruck, ihre Eltern sdhen nur
die Krankheit und nicht sie selbst (ebd.). Ein
weiteres zentrales Bediirfnis erkrankter Kinder
besteht darin, altersentsprechende Freizeitakti-
vitit, ,,normal childhood actvities®, zu erleben.
Swallow et al. (2012) beschreiben, Jugendli-
chen sei es wichtig, funktionstiichtiges Equip-
ment vor Ort zu haben, wie beispielsweise
einen elektrischen Rollstuhl. Dieser sei aus
ihrer Sicht die hauptsidchliche Mobilitdtsmog-
lichkeit und dariiber hinaus ihr Schliissel zur
Unabhingigkeit. Im Gegensatz dazu beschrei-
ben einige Miitter den elektrischen Rollstuhl
als Zeichen einer Verschlechterung, als letzten
Ausweg und lehnen eine friihzeitige Nutzung
ab (ebd.). Das Beispiel verdeutlicht, wie un-
terschiedlich die Sichtweisen und Bewertungs-
malBstibe zwischen erkrankten Kindern und
ihren Eltern sein konnen.

Verschiedene Untersuchungen zur Kinder-
perspektive ist die Erkenntnis gemein, dass
pflegebediirftige Kinder iiber ihre Krankheit

Bescheid wissen wollen und die Informationen
aufspiiren, die fiir sie wichtig sind (Oetting-
Rof et al. 2014). Bluebond-Langner (1994)
hebt hervor, dass sterbenskranke Kinder in
ihrem Verstdndnis und ihrer Sicht auf den
Tod keinesfalls gleichgesetzt werden kdnnen
mit alters- und entwicklungsbedingten Stufen-
schemen zum kindlichen Verstindnis des To-
des.

Nahezu alle Kinder beschreiben eine All-
tagsstruktur, die durch rigide Abldufe gekenn-
zeichnet ist. Die Kinder stehen morgens friih
auf, um gewaschen, gepflegt und angezogen
zu werden. Die Pflege beinhaltet neben einer —
aufgrund von Immobilitét, Spastiken oder Ab-
hingigkeit von technischen Hilfsmitteln — oh-
nehin aufwindigen Korperpflege spezielle In-
terventionen wie atemstimulierende Malnah-
men, spezielle Mobilisierungsiibungen oder
aufwindige Hautpflege (Oetting-Rof3 et al.
2018). Zudem sind bei vielen pflegebediirt-
tigen Kindern neben der Atmung auch die
Ausscheidung und die Erndhrung problema-
tisch. Die Kinder benétigen iiberdurchschnitt-
lich viel Zeit fiir eine Mahlzeit, leiden unter
Appetitlosigkeit, Schluckstorungen und sind
auf Hilfe bei der Nahrungsaufnahme ange-
wiesen. All das erfordert friithes Aufstehen,
insbesondere dann, wenn die Kinder in weit
vom Wohnort entfernte Sonderschulen gehen.
Nach der Schule und einer abermals aufwén-
digen Mittagsmahlzeit stehen fiir die Kinder
taglich Therapien auf dem Plan: Sie gehen
zur Physiotherapie, Ergotherapie, Logopéidie,
besuchen regelméBig Fachérzte, gehen zur Be-
wegungstherapie ins Schwimmbad oder zum
padagogischen Reiten (ebd.).

Grundsitzlich bleibt den Kindern kaum
Zeit fiir sich, fiir Freizeitaktivititen oder da-
fiir, sich einfach von der Schule auszuruhen.
Spontanitit ist nur bedingt und verbunden mit
einem (hohen) gesundheitlichen Risiko mog-
lich, das Beteiligte ungern in Kauf nehmen.
Der durchstrukturierte Alltag, der sich Woche
fiir Woche wiederholt, stresst und langweilt
die Kinder gleichermallen (Oetting-Rof} et al.
2018).
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== Handlungsstrategien erkrankter Kinder
Kognitiv Handeln: Die erste Strategie umfasst
eine kognitive Auseinandersetzung mit der ei-
genen Situation und zeigt sich beispielsweise
im Aufbau komplexer Phantasiewelten, in de-
nen die Kinder handeln, spielen, laufen, mit
der Schwester in eine WG ziehen oder in
andere Rollen schliipfen. Die Kinder ermdg-
lichen sich in ihrer Phantasie das, was in der
Realitidt unmoglich ist. Der ,,defekte* Korper
verliert an Bedeutung, die geistige Ausein-
andersetzung und kognitiv-emotionale Anteile
des Selbst sind zentral.

Soziale Biindnisse eingehen: Gezielt wer-
den intensive soziale Biindnisse zumeist mit
erwachsenen Personen auBlerhalb der Familie
geschlossen. Den Kindern gelingt es, diese
Personen fiir sich zu vereinnahmen. Die er-
wachsenen Biindnispartner iiberschreiten pro-
fessionelle Grenzen, bspw. zwischen Nihe
und Distanz. Innerhalb dieser fiir die Kin-
der duferst bedeutsamen Biindnisse existie-
ren Thematisierungs- und Umgangsregeln, die
durch die Kinder festgelegt sind. In diesen
Beziehungen erhalten sie die Moglichkeit zu
gestalten und selbstbestimmt zu handeln.

Gesundheitskompetenz entwickeln: Eine
weitere Strategie ist die Entwicklung von Ge-
sundheitskompetenz. Schon Schulkinder sind
in der Lage, sich selbst und die eigenen kor-
perlichen Bediirfnisse sehr gut wahrzunehmen
und einzuschitzen. Thnen ist bewusst, dass
Fehler eine Gefahr fiir ihr Leben darstellen.
Vor diesem Hintergrund beschaffen sie sich
Wissen aus unterschiedlichen Quellen, beherr-
schen Fachtermini, folgen den Therapie- und
Pflegeauflagen und entwickeln sukzessive und
im Rahmen ihrer Moglichkeiten eine krank-
heitsbezogene Expertise. Damit tragen sie zum
Selbstschutz und zur Reduktion ihrer Angste
aktiv bei (Oetting-Ro8 et al. 2018).

== Rolle und Perspektive

der Geschwisterkinder
Sind Geschwister vorhanden, kommt ihnen ei-
ne schwierige Rolle zu. Geschwister fiihlen
sich allein, einsam, unbedeutend, unwichtig,
unbeachtet oder vernachlissigt (Knecht 2016).

Thre vielfdltigen Gefiihle konnen sowohl nach
innen als auch nach auflen gerichtet sein. Ge-
schwister zeigen aber trotz ihrer eigenen Be-
troffenheit und Belastung Verstdndnis, Geduld
und Mitgefiihl fiir ihre erkranken Geschwis-
ter und ihre Familien (ebd.). Auch sie wollen
aktiv mitwirken. Fiir pflegebediirftige Kinder
spielen die Geschwister eine herausragende
Rolle. Gerade weil ein intensiver Kontakt zu
Gleichaltrigen oft fehlt, sind die Beziehun-
gen zu den gesunden Geschwisterkindern von
immenser Bedeutung. Hier fiihlen sie sich an-
erkannt, fiir voll genommen und als Person
gesehen (Oetting-Rof et al. 2018). Im Kontext
der Geschwisterbeziehung gelingt es erkrank-
ten Kindern, einfach Kind zu sein (ebd.)

1.3 Zukiinftige pflegerische
Handlungsanforderungen

Nicht etwa technische Herausforderungen ste-
hen fiir die professionell Pflegenden im Vor-
dergrund, vielmehr fordern sie Beziehungsge-
staltung, Aushandlung, Nihe und Distanz und
eine offene, nicht-direktive Kommunikation
auch iiber schwierige Themen heraus (Peuker
und Lehmann 2017; Schiiiirmann 2020).

= m Konzeptionelle Fundamente schaffen

Die Herangehensweise Pflegender an diese
Aufgaben sollte zukiinftig stirker theoriegelei-
tet und methodengestiitzt erfolgen. Forderpro-
gramme und Forschungsausschreibungen soll-
ten konkret (schwerst-)pflegebediirftige Kin-
der und ihre Familien adressieren, zu einer dif-
ferenzierteren Datenlage beitragen und Lang-
zeiterhebungen ermoglichen (Boettcher et al.
2021). Pflegewissenschaft, Pflegebildung und
Pflegende selbst sind gefordert, konzeptionel-
le Fundamente fiir diese Aufgaben zu entwi-
ckeln, spezifische Instrumente zu implemen-
tieren und Methodenkompetenzen zu erwei-
tern (Peuker und Lehmann 2017). Die Integra-
tion spezifischer Instrumente zur Familienori-
entierung (Wright und Leahey 2014), Bezie-
hungsgestaltung, Beratung und Fallsteuerung
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(GKV-Spitzenverband 2013), aber auch zur
Reflexion konnen zu einer bedarfsgerechten
Pflege beitragen. Gerade der Bedarf an spe-
zifischen Beratungen wird schon lange kon-
statiert; leider zeigten sich in diesem Bereich
jedoch iiber Jahre hinweg bisher keine Verbes-
serungen (Kofahl et al. 2017).

m = Strukturelle Entwicklungen vorantreiben

Damit sich dies #ndert, werden dringend
Strukturen bendétigt, die eine Versorgung aus
einem Guss ermdglichen, Fragmentierungen
aufbrechen (Bruker und Klie 2016) und die
Zusammenarbeit relevanter Akteure initiieren
(GKV-Spitzenverband 2013), in Verschrin-
kung mit bereits vorhandenen Nachsorge-
einrichtungen und Strukturen der SAPV-KJ.
Kinderkrankenpflegedienste sollten in entspre-
chenden Versorgungsnetzwerken eine zentra-
le Verankerung erfahren. Dariiber hinaus be-
notigen Familien Respite-Care-Angebote, die
tiber einfache Entlastungspflegeangebote hi-
nausgehen (Whitmore und Snethen 2018). Die
Etablierung von innovativen stationdren wie
teilstationdren Pflegeinrichtungen fiir Kinder
(BHK 2022) konnen familiale Pflegesituatio-
nen stabilisieren und Familien eine Versor-
gungsperspektive bieten, bevor die familialen
Pflegesysteme kollabieren. Werden padiatri-
sche Pflegenden als Schulgesundheitspflegen-
de (DBfK 2018) titig, konnen sie in Bil-
dungseinrichtungen als Bindeglied zwischen
Familien mit pflegebediirftigen Kindern, Leh-
rern und Versorgungsnetzen fungieren. Insbe-
sondere vor dem Hintergrund zunehmender
psychischer Auffilligkeiten bei Kindern mit
krankheitsbedingten Einschriankungen (Karg
et al. 2021) kommt ihnen zukiinftig eine be-
deutsame Rolle zu.

== Familienorientierung ermdglichen

Familienorientierte Pflege (Wright und Leahey
2014) impliziert die Notwendigkeit, sowohl
die Perspektiven jedes einzelnen Familienmit-
gliedes zu identifizieren als auch eine geteilte,
kollektive Familienperspektive zu beriicksich-
tigen. Dem Verstdndnis von ,,Familie als Her-
stellungsleistung® (Jurczyk 2014) nach gilt es

auch und besonders fiir Familien, zu denen ein
pflegebediirftiges Kind gehort, neuen gesell-
schaftlichen Anforderungen an die Herstellung
von Familie gerecht zu werden. In Famili-
en, zu denen ein lebenslimitierend erkrank-
tes Kind z#hlt, kommt die dauerhafte Pfle-
ge eines Familienmitgliedes als eine weitere
und in dieser Phase untypische Entwicklungs-
aufgabe hinzu. Diese Anforderungen gehen
weit iiber die hinaus, denen Familien, in de-
nen die Kinder gesund sind, gegeniiberstehen
und sie weisen keinen temporidren Charakter
auf. Im Gegenteil: Sie stellen im Kern ei-
nen dauerhaften Zustand dar, der sich iiber
die gesamte Lebenszeit des erkrankten Kindes
erstreckt (Oetting-Rof8 2018). Professionelle
Pflege sollte Familien mit einem pflegebediirf-
tigen Kind bei der ,,Herstellung von Familie*
unterstiitzen und den ,,erzwungenen Lernpro-
zess* (Schaeffer und Moers 2009), den Eltern
bisher intuitiv durchlaufen, systematisch be-
gleiten, bewusst initiieren, gestalten und dabei
den beeinflussenden Charakter ihrer familien-
zentrierten Handlungen systematisch reflektie-
ren. Der Auftrag auflerklinischer Kinderkran-
kenpflege sollte sich explizit auf das pflege-
bediirftige Kind und alle Familienmitglieder
beziehen, was eine Abbildung familidrer Auf-
gaben in Leistungskatalogen zur Folge hitte.

m = Spezifische padiatrische Qualifizierungen
etablieren
Damit diese anspruchsvolle Aufgabe gelingt,
bedarf es fundierter Weiterbildungsangebote
fiir die (auBerklinische) Kinderkrankenpflege.
Diese sollten inhaltlich und bzgl. des Umfangs
der hohen Komplexitit und Heterogenitét pad-
iatrischer Pflegesituationen Rechnung tragen.
Beispielhaft sei hier die Entwicklung in Os-
terreich angefiihrt: Diplomierte Gesundheits-
und Krankenpfleger haben die Moglichkeit,
sich fiir den Bereich der ,,Pflege von Kindern
und Jugendlichen® zu spezialisieren. Die Spe-
zialisierung umfasst eine Weiterbildung von
1.600 Stunden innerhalb eines Jahres. Auch
die erweiterten Kompetenzen, die im Rahmen
eines Pflegestudiums erworben werden, sollten
bei der Begleitung von Familien zum Einsatz
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kommen. Auf Masterniveau pédiatrisch quali-
fizierte Advanced Nursing Practioner konnten
im Feld der pédiatrischen Pflege eine steuern-
de und supervidierende Rolle einnehmen und
Beratungs-, Fall- und Netzwerkmanagement-
aufgaben iibernehmen.

= » Fragen der Haltung und Partizipation
diskutieren

Die Haltung, die pflegebediirftigen Kindern
entgegengebracht wird (Jennessen et al. 2010),
sowie der Grad an Partizipation sollten grund-
sdtzlich iiberdacht werden. Pflegende sind ge-
fordert, Partizipation zu unterstiitzen. Viele le-
benslimitierend erkrankte Kinder, denen sich
keine kurative Therapieoption bietet, haben
heute die Aussicht auf ein ldngeres Leben
und dies bei guter Lebensqualitidt (Zernikow
et al. 2017). Die Vorbereitung erkrankter Kin-
der auf ihr zukiinftiges Leben nimmt bisher
wenig Raum ein. Verdnderte Krankheits- und
Entwicklungsverlidufe und damit einhergehen-
de Anforderungen im Leben der Kinder sollten
im Pflegeprozess Beriicksichtigung finden und
eine Entwicklungsforderung sowie die Forde-
rung familialer Gesundheitskompetenzen zur
Folge haben. Gezielte familiale Gesundheits-
forderung ist eine zentrale Voraussetzung, um
Partizipation, Empowerment und letztendlich
auch Prozesse der geteilten Entscheidungsfin-
dung zu gestalten.
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