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Mit dem Aufbau der Pflegeberatung durch die Kranken-/Pflegekasse nach § 7a
SGB Xl wurde die Grundlage zur vermittelnden Unterstitzung in der Pflegesituation
geschaffen. Erfolgt diese Pflegeberatung in den Pflegestitzpunkten (PSP), wird
eine Beratungsmadglichkeit erméglicht, die auf eine regionale Vernetzung begriundet
ist und durch Mitarbeiter/-innen mit unterschiedlichen Grundqualifikationen und ver-
schiedenste Kompetenzen ermdglicht wird.

Pflegestitzpunkte und ihre Berater/-innen sind als Netzwerker und Wegbereiter im
Gesundheitssystem von den spezialisierten Beratungsinstitutionen akzeptiert und in
vielen Bundeslandern etabliert. Neben den Beratungsinhalten rund um die Themen
Pflege und Alter, wird auch der praventive Auftrag zunehmend beriicksichtigt.

Die Erfahrungen zeigen, dass besondere Bedarfe eine weiterfilhrende Professiona-
lisierung der Pflegestutzpunktmitarbeiter/-innen notwendig machen. So betrifft das
Thema der Pflege auch Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene und deren El-
tern. Mit der vorliegenden Qualifizierung soll daher speziell auf die Bedarfe von Fa-
milien eingegangen werden, in denen Kinder und Jugendliche aus den unterschied-
lichsten Griinden gepflegt werden. Mit einem Seitenblick werden die Bedarfe der
Kinder und Jugendlichen sensibilisiert, die beispielsweise als Geschwisterkinder in
die Pflegesituation mit einbezogen werden. Neben den Unterstiitzungs- und Bera-
tungsbedarfen werden Verantwortlichkeiten in Netzwerken aufgezeigt und zur Zu-
sammenarbeit ermutigt.

Die pflegenden Eltern sind die ,Profis“ im Beobachten, Einschatzen und Reagieren
auf die Bedirfnisse ihrer Kinder. Diesem Blick zu folgen, nach aktuellem Bedarf Hil-
festellung zu geben, Entlastungen und Auswege aus schwierigen Situationen zu
ermdglichen sowie auch manchmal nur mit Verstandnis zu hdren zu kénnen, ist In-
halt und Ziel dieser Zusatzqualifikation.

Inshesondere die Erfahrungen aus den Pflegestitzpunkten mit Kinderbeauftragten
in Berlin, wo ein intensiver Austauschprozess unter den Akteuren u.a. durch die
Fachstelle fur die Versorgung chronisch kranker und pflegebeddrftiger Kinder ,Men-
schenKind® stattfindet, sowie den Erfahrungen aus der Selbsthilfe, sind in das vor-
liegende Curriculum eingeflossen.
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Hintergrund
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In Deutschland sind derzeit rund 2,9 Millionen Menschen pflegebedurftig, davon
mehr als 80.000 Kinder und Jugendliche unter 15 Jahren. Gemessen an der Ge-
samtzahl der Pflegebedurftigen, handelt es sich bei dieser Gruppe mit ca. 2,8% an
der Gesamtzahl der Betroffenen um eine kleine Zielgruppe?, die besondere Bedarfe
in der Versorgung hat. Die bisher differenziertesten Aussagen zur Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen in Deutschland hat das Robert-Koch-Institut mit der ,Stu-
die zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland® (KIGGS Studie)
verotffentlicht. Die Studie definiert Kriterien fir eine gesundheitliche Beeintrachti-
gung nach dem Grad der Behinderung? und/oder der dauerhaften Unterstiitzungs-
bedarfe und Einschréankungen?, wobei der Grad der Einschrankung sowie der dar-
aus resultierende Betreuungs- und Pflegebedarf von zentraler Bedeutung sind. Der
erhohte Betreuungsaufwand des Kindes fuhrt nicht selten dazu, dass wenig Zeit fur
Freunde oder andere Familienmitglieder zur Verfliigung steht. Beispielsweise fiihlen
sich 40% der Geschwisterkinder benachteiligt.* Geschwister tibernehmen h&ufig
schon friih ein hohes Mal3 an Verantwortung, Uben pflegerische Tatigkeiten aus
und haben weniger Freizeit als andere Kinder im gleichen Alter.>

1. Hintergrund

Die betroffenen Familien sind finanziell, kérperlich und psychisch stark belastet. Le-
diglich 50% der Eltern wird zeitnah tber die Erkrankung ihres Kindes und die Kon-
sequenzen informiert. Psychologische Unterstiitzung erhalt nur ein Viertel aller be-
troffenen Familien und auch auf allgemeine Hilfen und Hilfsangebote wird haufig
nicht hingewiesen. Die Mehrzahl der Eltern wiinscht sich einen verlasslichen und
kundigen Lotsen und eine einzige Anlaufstelle fir ihre Beratungsbedarfe. Aufgrund
des hohen Betreuungsbedarfes nehmen die Eltern beruflichen Einschrankungen in
Kauf, die zu finanziellen EinbuRen fiihren.®

! Vgl. Statistisches Bundesamt (Destatis) (2017a) S.9.

2 Vgl. Robert-Koch-Institut (Hrsg.) (2006) S.24.

3 Vgl. Klie, Thomas/ Bruker, Christiane (2016) S.8.

4 Vgl. Kohfahl, Christopher/ Liidecke, Daniel (2014) S. 9 ff.
5 Vgl. Lux, Katharina/ Eggert, Simon (2017) S. 14.

¢ Vgl. Kohfahl, Chistopher/ Liidecke, Daniel (2014) S. 10 ff.
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Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass sich viele Eltern von pflegedurftigen
Kindern unzureichend informiert und mit Fragen rund um die medizinische, pflegeri-
sche, therapeutische und padagogische Versorgung ihrer Kinder allein gelassen
fihlen.” Sie behelfen sich informeller Informationen, die z. B. durch die Selbsthilfe
ermdglicht werden. Die Berlcksichtigung der Partizipation der Kinder und Jugendli-
chen in der Beratungssituation bedeutet einen notwendigen neuen Blick fur die Ent-
scheidungsfindung von Eltern. Die Situation des Pflegealltags, aber auch das zur
Verfligung stehende Hilfesystem von Familien mit pflegebediirftigen Kindern und
Jugendlichen ist nicht mit dem von erwachsenen Pflegebedurftigen vergleichbar.
Die Vernetzung regional beteiligter Akteure ist sehr vom persoénlichen Interesse und
Engagement von Einzelpersonen der Institutionen abhéngig. Zudem ist insbeson-
dere die notwendige Zusammenfihrung der Unterstitzungsmaoglichkeiten zu dem
Themenkomplex der Bildung (Kita, Schule), Jugendhilfe und psychologische Be-
treuung durch die separierten Sektoren erheblich erschwert. Im Ubergang in die Er-
wachsenenversorgung, die Transition, bezieht weitere Akteure in der Vernetzung
ein. Eine weite sektorentbergreifende Hilfestellung wird oftmals notwendig.

7 Vgl. Berliner Senatsverwaltung fiir Gesundheit und Soziales (2015) S.27 ff.
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1.1. Pflegeberatung Kinder und Jugendliche in den
Pflegestitzpunkten

Der Anteil der Pflege, die durch Angehdrige, Freunde und Nachbarn zu Hause er-
folgt, ist in allen Regionen Deutschlands mit rund 73 % in den letzten Jahrzehnten
relativ konstant geblieben.? Aus der deutschlandweiten Pflegestatistik 2015 geht
hervor, dass pflegebedurftige Kinder und Jugendliche unter 15 Jahren sogar zu
uber 99 % zu Hause gepflegt werden.®

Seit dem 01.01.2009 haben Personen, die Leistungen der Pflegeversicherung er-
halten, sowie Personen, die einen Antrag auf Pflegeleistungen gestellt und erkenn-
bar einen Hilfe- und Beratungsbedarf haben, einen Anspruch auf individuelle Pfle-
geberatung. Auf Wunsch einer anspruchsberechtigten Person erfolgt eine Pflege-
beratung ebenfalls gegeniiber Angehérigen und weiteren Personen.1® Wenn es um
die Pflege eines Kindes geht, kann die Pflegeberatung fir die gesamte Familie er-
folgen. Pflegende Angehorige missen familiare Verpflichtungen, Beruf und Pflege
miteinander vereinbaren. Haufig gibt es unvorhersehbare Pflegesituationen, die zu
Uberlastungen fiihren kénnen und langfristig die Gesundheit der Pflegepersonen
gefahrden. Im Zentrum dieser Beratung stehen die Bedirfnisse des bzw. der Pfle-
gebediirftigen und die Entlastungsméglichkeiten der Angehérigen.t

Die Beratung wird auf unterschiedliche Weise umgesetzt: Einige Pflegekassen ha-
ben einen eigenen Pflegeberatungsbereich, andere ermdglichen die Beratung
durch Kooperationen oder setzen ihre Pflegeberater/-innen in Pflegestitzpunkten
ein. Der besondere Vorteil der Pflegestitzpunkte ist, Pflegeberatung und Sozialbe-
ratung an einem Ort, wohnortnah, kostenlos und neutral zu ermdglichen und damit
die Pflegeberatung niedrigschwellig anbieten zu kénnen. Die Mitarbeiter/-innen wei-
sen zudem Kompetenzen in unterschiedlichsten Fachgebieten auf und sind regio-
nal gut vernetzt, sodass sie die Klienten bedarfsgerecht unterstitzen und an wei-
tere notwendige Beratungsakteure vermitteln kénnen, bzw. diese in die Beratung
direkt einbeziehen.'?

8 Vgl. Statistisches Bundesamt (Destatis) (2017b) S.11 ff.
% Vgl. Statistisches Bundesamt (Destatis) (2017a) S. 9.

12 Vgl. Elftes Sozialgesetzbuch (2018) S.12 ff.

'Vgl. Elftes Sozialgesetzbuch (2018) S.12 ff.

12 Vgl. GKV Spitzenverband (Hrsg.) (2012) S.15 ff.
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Der GKV- Spitzenverband gibt regelmaf3ig Empfehlungen zu Beratungs- und Quali-
fikationsstandards heraus. Zur Umsetzung der Pflegeberatung fur Pflege- und
Krankenkassen gelten demnach grundsatzlich Qualifizierungsvorgaben von 400
Unterrichtseinheiten (Sozialrecht, Pflege und Case Management) sowie eine
Grundqualifizierung im Bereich der Sozial- und Heilpadagogik, Alten-, Gesundheits-
und (Kinder-) Krankenpflege oder langjahrige Beratungserfahrung. Dartiber hinaus
werden Sozialversicherungsfachangestellte oder Mitarbeitende aus angrenzenden
Berufsgruppen aus dem medizinischen Umfeld zugelassen. Laut den Empfehlun-
gen des GKV-Spitzenverbandes sollten Pflegeberater/-innen an themenspezifi-
schen Fortbildungen, die der Kompetenzerweiterung dienen, teilnehmen.'® Um den
besonderen Unterstitzungsbedarfen in der Beratung Rechnung zu tragen, werden
zunehmend Weiterbildungen zu speziellen Themen entwickelt (z.B. Kultursensible
Pflegeberatung, Suchtsensible Pflegeberatung, Beratung fir und zu Menschen mit
Demenz), die zur Professionalisierung der Pflegeberater/-innen fur lhren Bera-
tungsauftrag beitragen. Familien mit Migrationserfahrung stellen eine zusatzliche
Herausforderung dar, da neben mdéglichen Verstandigungsproblemen auch Kennt-
nisse fur eine kultursensible Beratung notwendig sind. In Hamburg wurde bei der
Errichtung der Pflegestitzpunkte ein ,Kinder-Pflegestitzpunkt® etabliert, in Berlin
wurde in jedem Bezirk durch die Pflegekassen, -verbdnde an einem Pflegestiitz-
punkt eine ,Kinderbeauftragte®, ein ,Kinderbeauftragter* eingesetzt.

13 Vgl. GKV Spitzenverband (Hrsg.) (2018) S.4 ff.
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1.2. Heterogenitat kindlicher/jugendlicher
Beeintrachtigungen

Gesundheitliche Beeintrachtigungen von Kindern und Jugendlichen weisen eine
hohe Heterogenitat auf, wobei Klie und Bruker eine Ubersicht durch eine Klassifika-
tion in chronisch und schwer kranke, beatmete, lebensverkiirzend erkrankte, beein-
trachtige bzw. behinderte sowie pflegebedirftige Kinder und Jugendliche, vorneh-
men.

Zuséatzlich kénnen sich hierbei Uberschneidungen ergeben und eine noch
komplexere Situation erzeugen.'* Das Wissen um die Heterogenitét der Ausgangs-
lage und daraus resultierende verénderte Zustandigkeiten innerhalb der einzelnen
Sektoren sowie die Uberwindung dieser Grenzen sind daher besonders relevant.
Fir jede Zielgruppe gibt es unterschiedliche Unterstiitzungsangebote.

Uberschneidungen der Zielgruppen:

"Pflegebediirftige
Kinder" (§14 SGB
XI)
“Behinderte
Kinder"
{§2 SGB IX)

" = '.Ch i h d
(Heim-)Beatmente schrwo:r' skcra:Ee

Kinder" Kinder"

“"Lebensverkiirzend
erkrankte Kinder"

Quelle: Klie, Thomas/ Bruker, Christiane (2016) S.7

14 ygl. Klie, Thomas/ Bruker, Christiane (2016) S.7.
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Die haufigsten Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen:

e obstruktive Bronchitis

e Neurodermitis,

o Asthma bronchiale,®

e rheumatische Erkrankungen,
e Diabetes mellitus,

e Krebserkrankungen,

e zystische Fibrose,

o Epilepsie,

« angeborene Herzfehler.16

Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen, die eine erhebliche Verklirzung der
Lebenserwartung zur Folge haben und zumeist mit einer stark belastenden Symp-
tomatik einhergehen:

e Mukopolysaccharidosen,

e Gangliosidosen,

o Kupferstoffwechselstérungen,

e Muskeldystrophien,

e kongenitale Erkrankungen der Organe,

« verschiedene neurodegenerative Erkrankungen?’,

e seltene Krankheiten, die sich im Kindesalter manifestieren.

Zu den haufigsten Behinderungen im Kindesalter gehdren:

e Stdrungen der geistigen Entwicklung,
e korperliche Behinderungen,
« Paresen (z.B. Zerebralparese, Querschnittsyndrome).18

15 Vgl. Scheidt-Nave, Christa/ Ellert, Ute/ Thyen, Ute/ Schlaud, Martin (2008) S. 592 ff.
16 Vgl. Warschburger, Petra/ Petermann, Franz (2000) S. 479 ff.

17 Vgl. Wingenfeld, Klaus/ Mikula, Marion (2002) S.5 ff.

18 Vgl. Schmidt, Silke./ Thyen, Ute (2008) S. 585.
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1.3. Besonderheiten des Beratungsbedarfes

Bei der Beratung von Familien mit pflegebediirftigen Kindern/Jugendlichen spielt
das Lebensalter der Kinder und Jugendlichen sowie die jeweilige Entwicklung der
Selbstandigkeit eine entscheidende Rolle. Der Anspruch auf Teilhabe und Forde-
rung ist in der UN Behindertenrechts- und den UN Kinderrechtskonventionen fest-
gelegt. Die Maoglichkeiten zur Teilhabe und die Einbindung in ein Frihférderpro-
gramm spielen daher in der Beratung eine ebenso grof3e Rolle wie die Notwendig-
keit spezieller und individuell zugeschnittener Versorgungsformen.

Der Beratungsbedarf bei Familien mit pflegebedurftigen Kindern und Jugendlichen
umfasst u.a.:

e Unterstutzung, Begleitung und Férderung von pflegebedurftigen Kindern/Ju-
gendlichen im familiaren Umfeld inklusive Verbesserung der Versorgungs-
und Lebenssituation,

e Verbesserung der Lebenssituation der Familien (z. B. Beratung zu Entlas-
tungsmaglichkeiten — auch fur Geschwister),

e Empowerment,

e Starkung der Ressourcen und der Resilienz des Kindes/Jugendlichen und
der Familie,

e Betreuungsliicken identifizieren und schlief3en,

e Vermittlung in die regionalen Hilfesysteme,

e Verzahnung der Lebensweltsysteme (beispielsweise mit der Schule/Kita),

¢ Vernetzung und Austausch ermdéglichen (Selbsthilfe/ Pflegekurse),

» Anderung/Anpassung der Bedarfe nach Lebensalter und Entwicklung sowie
beim Ubergang ins Erwachsenenalter.

Partizipation (Teilhaben, Mitbestimmen, Beteiligtsein, Mitentscheiden)

Die Partizipation ist auch bei Kindern/Jugendlichen ein Schlissel fur die Ak-

zeptanz von Veranderungen und Hilfeleistungen. Partizipation stellt durch die
UN-Behindertenrechtskonvention und das Bundesteilhabegesetz zentrale An-
forderung fur Beratung und soziale Dienstleistungen. Gerade in der Beratung

von Familien mit Kindern/Jugendlichen mit chronischen Krankheiten und Be-
hinderung spielt die Trennscharfe zwischen dem Anspruch der Erziehungs-
berechtigen und den Kindern/Jugendlichen selbst, eine zentral Rolle. In Bera-
tungssettings ist deshalb die aktive Einbindung der Kinder/Jugenlichen uner-
lasslich.
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Transition (lat. ,.transitio“: ,,Ubergang“, Substantiv zu , transire*: ,hiniiberge-
hen“)

Die Transition beschreibt Ubergange im Leben eines Menschen. Die dabei
notwendigen Veranderungen werden von allen Beteiligten sehr unterschied-
lich bewaltigt. Bei Kindern mit chronischen Krankheiten oder Behinderungen

sind z. B. der Eintritt in den Kindergarten, in die Schule oder in die Erwachse-
nen Medizin, mit den dadurch entstehenden Belastungen, bedeutsam. Wie
Kinder/Jugendliche diese Ubergange bewaltigen, hangt stark von ihrer Beteili-
gung (Partizipation), ihren persénlichen Starken (Resilienz) und der Beglei-
tung, aber auch des Loslassens der Familie ab.

Neben den Entwicklungsphasen des Kindes/Jugendlichen wird der Beratungsbe-
darf beeinflusst durch:

e Diagnosen

¢ individueller Krankheitsverlauf und Pflegeanforderungen,

e Artund Auspragung der Behinderung,

e Alter des Kindes/Jugendlichen und Stand der Entwicklung,
e Ressourcen der Familie und

o kulturellen Hintergrund®®.

Bei der Beratung von Familien mit pflegebedurftigen Kindern/Jugendlichen ist im-
mer auch der kulturelle Hintergrund zu betrachten. Die Herausforderungen kénnen
vielfaltig sein, beispielsweise spielen Rollenbilder, sprachliche Barrieren oder auch
religiosen und weltlichen Anschauungen eine Rolle.

Ziel der Beratung und Begleitung ist

* ein verbesserter Informationsstand der Eltern,

e Starkung der Pflegekompetenz in der Familie,

e Partizipation,

e die Erhdhung der Lebensqualitat,

e Verringerung der Belastungen in der Familie,

e die Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten Akteure verbessern,
e und die gesellschaftliche Teilhabe férdern.

19 Vgl. GKV -Spitzenverband (Hrsg.) (2013) S.17 ff.

10
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2. Aufbau und Hintergrinde der Qualifizierung

2.1. Vorbemerkungen

Bei der Beratung ist die Betrachtung im Kontext des Familienumfeldes des pflege-
beddrftigen Kindes von besonderer Bedeutung (beispielsweise Ressourcenbildung
und Problematiken bei Geschwisterkindern, Eltern, Bekannten und Verwandten).
Die Pflegeberatung von Familien mit pflegebedirftigen Kindern und Jugendlichen
erfordert spezielles Wissen, das in der Besonderheit der Zielgruppe der pflegebe-
duarftigen Kinder im Alter von 0-17 Jahren bis ins Erwachsenenalter begriindet liegt.
Insgesamt ist hier ein hoher Anteil an Koordination, insbesondere an den Schnitt-
stellen zwischen den einzelnen Hilfesystemen, notwendig, der bei Vorliegen einer
komplexen Problemlage durch die Methode des Case Managements realisiert wer-
den sollte.?°

Merkmale einer komplexen Problemlage sind hierbei

e Multimorbiditat,

e langerfristiger Hilfebedarf,

e schwach ausgepréagtes soziales Netz,

* hoher Bedarf an Versorgungsleistungen,
« Beteiligung verschiedener Akteure.?!

Zu beachten ist, dass viele Familien einen hohen Informations-und Beratungsbe-
darf haben, auch wenn keine komplexe Problemlage vorliegt.

Innerhalb der Pflege-/Krankenkassen erfolgt zunehmend eine Spezialisierung auf
besondere Zielgruppen wie z.B. Kinder und Jugendliche. Mit dem vorliegenden
Curriculum soll dem Bedarf eines besonderen Blickes auf die Zielgruppe von Fami-
lien mit pflegebediirftigen Kindern und Jugendlichen nachgekommen werden.

2 Vgl. GKV Spitzenverband (Hrsg.) (2013) S.17 ff.
21 Vgl. Deutsche Gesellschaft fiir Care und Case Management (DGCC) (Hrsg.) (2009) S. 12.

12
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Deutscher Qualifikationsrahmen fir lebenslanges Lernen

Das Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) hat einen Deutschen
Qualitatsrahmen fur lebenslanges Lernen (DQR) entwickelt. DQR ist ein Instrument
zur systematischen Beschreibung und Einordnung von Qualifikationen mit Hilfe von
Qualitatsniveaus, um den Vergleich von Qualifikationen im Bildungssystem zu er-
leichtern. Acht Niveaus beschreiben hierbei fachliche und personale Kompetenzen,
die auf Lernergebnissen beruhen, die der Lernende wahrend der Qualifizierung er-
werben soll. Die Lernergebnisse werden in Wissen, Fertigkeiten sowie Sozialkom-
petenz und Selbstkompetenz unterschieden.??23 Das vorliegende Curriculum orien-
tiert sich an dieser Struktur.

Kompetenz beschreibt die Fahigkeit und Bereitschaft des Einzelnen, Kenntnisse

und Fertigkeiten sowie persdnliche, soziale und methodische Fahigkeiten zu nutzen und sich
durchdacht sowie individuell und sozial verantwortlich zu verhalten. Kompetenz wird in diesem
Sinne als umfassende Handlungskompetenz verstanden. Kompetenz wird in den Dimensionen
Fachkompetenz und personale Kompetenz dargestellt.

Praxis in einem
Lern-oder
Arbeitsbereich als
Ergebnis von
Lernenund
Verstehen.

einzusetzen,
um Aufgaben
auszufihren
und Probleme
zu losen.

Situationen zu erfassen,
sich mit ihnen rational und
verantwortungsbewusst
auseinanderzusetzenund

zu verstandigen sowie die
Arbeits-und Lebenswelt

mitzugestalten.

Fachkompetenz Personale Kompetenz

Wissen Fertigkeiten Sozialkompetenz Selbstkompetenz
bezeichnet die bezeichnen die | bezeichnet die Fahigkeit bezeichnet die Fahigkeit
Gesamtheit der Fahigkeit, und Bereitschatft, und Bereitschatft,

Fakten, Kenntnisse zielorientiert mit anderen | eigenstandigund
Grundsatze, anzuwenden zusammenzuarbeiten, ihre | verantwortlich zu handeln,
Theorien und und Interessen und sozialen eigenes und das Handeln

anderer zu reflektieren und
die eigene
Handlungsfahigkeit
weiterzuentwickeln.

Lernergebnisse nach dem deutschen Qualifikationsrahmen fiir lebenslanges Lernen (DQR)

2 Bundesministerium fiir Bildung und Forschung/ Stindige Konferenz der Kultusminister der Lander (2011) S.3 ff.
2 Kern, Martina/ Miiller, Dirk/ Melching, Heiner/ Nauck, Friedemann (2017) S.10 ff.
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Das vorliegende ,,Curriculum zur Pflegeberatung nach § 7a SGB XI mit dem
Schwerpunkt Kinder und Jugendliche fur Pflegeberaterinnen und —berater der Kran-
ken-/Pflegekassen und Pflegestlitzpunkte® soll im Interesse der zu informierenden
und zu beratenden Klientinnen und Klienten drei wesentliche Lernziele beschrei-
ben:

2.2. Zielstellung

1. Sensibilisierung der Pflegeberaterinnen und -berater fiir die Thematik pflegebe-
durftiger Kinder und Jugendlicher und deren Familien

2. Erweiterung der Kommunikationskompetenz mit dem Schwerpunkt Information
und Beratung zu Fragen bei pflegebedurftigen Kindern.

3. Bei Bedarf Weitervermittlung von Klientinnen und Klienten in die passenden Hil-
festrukturen und Vermittlung von Kenntnissen tber die Verfugbarkeit und In-
halte regionaler Hilfestrukturen und spezialisierter Beratungsinstitutionen (Netz-
werkkompetenz).

Es wird davon ausgegangen, dass bei Pflegeberater/-innen grundsatzliche Bera-
tungskompetenz durch die Qualifizierung zur Pflegeberatung vorliegt. Jedoch be-
stehen in Bezug auf spezifische Fragen bei pflegebedirftigen Kindern und Jugend-
lichen Qualifizierungsbedarfe um auch der Beriicksichtigung von in der Regel mit-
beteiligten Familienstrukturen (Geschwisterkinder, Berufstatigkeit der Eltern, Schul-
bedarf) gerecht zu werden. Ziel ist es, dass die Familienmitglieder durch die Pflege-
berater/-innen, welche als kompetente Lotsen mit gro3em Fachwissen fungieren,
zielgerichtet und nach individuellem Bedarf beraten bzw. begleitet werden. Die Pfle-
geberater/-innen tragen zur Starkung familidrer Ressourcen und Resilienzen bei
und vermitteln Zugangswege zu gesundheitsfordernden, krankheits-, altersspezifi-
schen, psychosozialen und pflegerischen Beratungs- und Betreuungsangeboten,
die sich am individuellen Bedarf orientieren und die Selbstbestimmung der Kinder/
Jugendlichen achtet. Dazu ist es fur die Pflegeberater/-innen wichtig ein regionales
Netzwerk aufzubauen.

14
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Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der FortbildungsmalRhahme erhalten die Mdg-
lichkeit, sich in einem geschiitzten Rahmen mit den Themenbereichen Kultur,
Werte, Weltbilder, Diskriminierung, Vorurteile und Kommunikation auseinanderzu-
setzen sowie Grundkompetenzen fur die Beratung im interkulturellen Kontext fir ihr
Tatigkeitsfeld zu erwerben bzw. zu erweitern. Sie erhalten Hilfestellungen, um die
komplexen Problemfelder der ratsuchenden (Klientinnen und Klienten sowie deren
Angehdorige) zu erkennen, ihnen angemessen zu begegnen und bei Bedarf interkul-
turelle Unterstitzungsangebote im Rahmen ihrer Lotsenfunktion zu vermitteln. Dar-
Uber hinaus erhalten die Teilnehmenden die Mdglichkeit, ihre eigene Haltung zu re-
flektieren und Unterstltzung, sich damit auseinanderzusetzen.

Zielgruppe
Die Qualifizierung richtet sich an

o Pflegeberater/-innen nach § 7a SGB Xl der Richtlinien des GKV-Spitzenver-

bandes,
e Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger/-innen,
o Pflegefachkrafte,
e Pflegefachkréafte mit generalisierter Ausbildung.

15
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2.3. Rahmenbedingungen

Regeln fir eine respektvolle Atmosphére in der Fortbildung:

e Alle Teilnehmenden sind bestrebt, eine offene neugierige Haltung sich selbst
und den anderen Teilnehmenden gegeniber einzunehmen.

¢ Alle Teilnehmenden respektieren, dass personliche Mitteilungen der anderen
Teilnehmenden vertraulich sind und nicht an Unbeteiligte weitergetragen
werden durfen.

e Der Rahmen der Fortbildung ist klar von einem religidsen oder politischen
Diskurs abzugrenzen und dient ausschlie3lich dem Erkenntnisgewinn und
Wissenserwerb bei Pflegeberatungen im interkulturellen Kontext.

2.3.1. Zeitumfang

Die Qualifizierung umfasst 40 Unterrichtseinheiten bzw. 38,5 Zeitstunden.

2.3.2. Ort/Setting
Erforderlich ist ein ausreichend grof3er Seminarraum, in dem in einer Runde oder in
einem Stuhlkreis gearbeitet werden kann. Zusatzlich werden weitere Riickzugs-
moglichkeiten fur Einzel- und Kleingruppenarbeit bendtigt. Vorausgesetzt wird auch

eine entsprechende technische Ausstattung, wie Leinwand, Beamer, Laptop, Pinn-
wand, Flipchart, Moderationsmaterial usw.

2.3.3. Gruppengrolile

Maximal 15-20 Teilnehmende.
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2.4. Umsetzung

2.4.1. Stundenverteilung

40 UE* Umsetzungsformen
5 Tage
. 2x2 Tage und
Variante 1 1x1 Tag
Variante 2 Montag bis Freitag

*Unterrichtseinheiten a 45 Minuten

Modulnummer

Modul

UE*

1

Zielgruppe chronisch
kranke Kinder, le-
bensverkirzend er-
krankte Kinder, be-
eintrachtigte bzw. be-
hinderte sowie pfle-
gebedurftige Kinder
und Jugendliche

Entwicklungsphasen
von Kindern und Ju-
gendlichen

12

Besonderer Entwick-
lungsverlauf und spe-
zielle Bedurfnisse
von pflegebedirftigen
Kindern und Jugend-
lichen — Unterschiede
in der Beratung

16

Sozialrecht und Netz-
werke

UE gesamt

Stunden gesamt (inkl.
Pausen)

40
38,5

*Unterrichtseinheiten a 45 Minuten

AOK 9’@

Pflege Akademie
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Zur Durchfuhrung der Fortbildung werden folgende Methoden empfohlen, die in ei-
nem Mix eingesetzt werden sollten:

2.4.2. Methoden

* Vortrag (mit Handouts)

e Plenumsgesprach

e Simulationsspiel/Rollenspiel

o Selbsterfahrungs- und Selbstreflexionsiibungen
e Einzelarbeit/Partnerarbeit/Kleingruppenarbeit

e ergénzende Literatur zum Eigenstudium.

2.4.3. Kursleitung, Referentinnen und Referenten

Das vorliegende Curriculum bietet die Basis fiir Lehrende, die die Qualifizierung
durchfuhren und richtet sich an Kinder- und Jugendpsychologen, Entwicklungspsy-
chologen, Padiater und Pflegewissenschaftler, die deutschlandweit qualifizieren. Es
werden umfassendes Wissen und Fertigkeiten in den Bereichen der Methodik und
der Didaktik vorausgesetzt.

2.4.4. Abschlusszertifikat

Die Teilnehmenden erhalten ein Zertifikat, ausgestellt von der AOK Pflege
Akademie.
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3. Inhalte des Curriculums und Darstellung der
Kompetenzen

3.1. Kernkompetenzen

Die Pflegeberater/-innen bringen aufgrund lhrer Qualifizierung Personalkompeten-
zen, wie beispielsweise Andersartigkeit zu akzeptieren, und Sozialkompetenzen,
wie beispielsweise die Fahigkeit Konflikte zu erkennen, mit.

Die Pflegeberater/-innen bendtigen speziell fur Kinder und Jugendliche zusatzliche
Fachkompetenz hinsichtlich:

,Fallbezogener” Blick auf das Kind/ den Jugendlichen und die Familiensitua-
tion,

Padagogische Betreuungsformen (Kita, Schule, Hort, Férdergruppen),
Entwicklungsphasen/ Notwendigkeiten/ Verzdégerungen,
Symptomgeschehen im Kindes- und Jugendalter,

lokale und Uberregionale medizinische und soziale Versorgungslandschaft,
Selbsthilfe,

Diversity/ Transition,

Kinderschutz,

des Sozialrechtes und Uber das deutsche Gesundheitssystem beziglich der
Bedarfe und Anspriiche von betroffenen Kindern, Jugendlichen und ihren Fa-
milien,

UN Behindertenrechtskonvention und UN Kinderrechtskonvention,
Psychologische Versorgung der Eltern/Familie,

Vermittlung zu Arztinnen und Arzten, Therapeuten,

Entlastungsangebote fiir die Familie (Eltern, Geschwisterkinder),

Aufbau und Pflege eines Kinder- und Jugendspezifischen Netzwerks.

Die Qualifizierung orientiert sich an den Kompetenzebenen des DQR, die in der Be-
ratung erforderlich sind.
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3.2. Modul 1: Zielgruppe chronisch kranke Kinder,
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rzend erkrankte Kinder, beeintrachtigte

bzw. behinderte sowie pflegebedurftige Kinder und

Jugendliche

3.2.1. Lernziele des Moduls

Die Teilnehmer/-innen:

3.2.2. Inhalte

kennen spezielle Versorgungsbedarfe von Kindern,

kennen die Moglichkeiten zur Einbindung eines umfangreichen Férder- und
Bildungsprogrammes,

wissen, dass neben den Entwicklungsphasen eines Kindes der Beratungsbe-
darf durch Diagnose, Krankheitsverlauf, Pflegeanforderungen und Ressour-
cen der Familie beeinflusst wird,

kennen die Herausforderung der Transition?4,

kennen die Problematik der Geschwisterkinder (,Schattenkinder®, Verantwor-
tung der Geschwister).

Familie im Wandel der Zeit

Familienformen und familiale Konstellationen

Familienmitglieder — Wandel in den Rollen und Rollenerwartungen
Situationen von Familien

Familien in Risikolagen

Familiensystem

= Familien- und umweltbezogene Pflege — Theorie des systemischen
Gleichgewichts nach Marie Luise Friedemann

Kompetenzforderung von Eltern
= Niederschwellige Information, Beratungs- und Fortbildungsangebote
= Vernetzung von Beratung und Hilfsangeboten auch auf regionaler
Ebene

Inklusion von Kindern mit einer chronischen Erkrankung bzw. Behinderung

= Umgang mit krankheitsspezifischen Symptomen, Gewahrleistung der
notwendigen Therapien (medikamentos, pflegerische Mal3nahmen)

24 Transition ist der Ubergang der Behandlung von chronisch kranken Jugendlichen in die Erwachsenenmedizin.
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= Schulung von gesunden Geschwistern von chronisch kranken Kin-
dern
= Kinder als pflegende Angehdrige

e Geschwisterkinder

o Spezifischer Pflegebedarf von Kindern und Jugendlichen

3.2.3. Referent/-in

» Pflegepadagogin / Pflegewissenschaftlerin

3.2.4. Zeitlicher Rahmen

e 4 Unterrichtseinheiten
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3.3. Modul 2: Entwicklungsphasen von Kindern und
Jugendlichen

3.3.1. Lernziele des Moduls
Die Teilnehmer/-innen:

e kennen die verschiedenen Entwicklungsbereiche von Kindern: Motorik, Spre-
chen, Kognition, soziale und emotionale Entwicklung, Selbstéandigkeitsent-
wicklung,

e kennen Einschatzungsinstrumente der kindlichen Entwicklung,

e kennen Forderungsmoglichkeiten gesunder Entwicklung.

3.3.2. Inhalte des Moduls

o Kurzer Uberblick zur Entwicklung des Kindes/ Jugendlichen

motorische, kognitive, soziale und emotionale Entwicklung
Spracherwerb/ Sprachentwicklung (Mehrsprachigkeit, Gehdrlosigkeit)
Spielentwicklung

Entwicklung zur Selbstandigkeit

Mogliche weitere Themen: Erndhrung, Schlaf, Schreien

Entwicklung der Bindungsorganisation, Qualitat der Bindungsbezie-
hung

= Entwicklung von Korperfunktionen

e Anleitung und Beratung von Eltern/Bezugspersonen zu Mdglichkeiten und
Malnahmen der Entwicklungsférderung unter Berlicksichtigung der Situation
und Mdglichkeit der jeweiligen Familie,

e Abweichungen in der Entwicklung/ Entwicklungs- und Regulationsstérungen,

o Entwicklungskonzepte und Theorien der Entwicklungspsychologie,

e Einschatzungsinstrumente zur Einstufung des Entwicklungsstandes,

» Bedingungen gesunder Entwicklung/ gesunden Aufwachsens,

e Entwicklungsférderung und Gesundheitsférderung,

e Konzepte zur Entwicklungsférderung (z.B. Kinaesthetics Infant Handling),

e Risiken in der Entwicklung,

e Unfall- und Verletzungsrisiken bzw. — Pravention,

e Beratung und Unterstltzung,

e Erziehung,

e Pubertat/Adoleszenz.
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3.3.3. Referent/-in

e Kinder- und Jugendpsychologe/-in
e Entwicklungspsychologe/-in
o Pflegepadagoge/-in

3.3.4. Zeitlicher Rahmen

e 12 Unterrichtseinheiten
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3.4. Modul 3: Besonderer Entwicklungsverlauf und
spezielle Bediurfnisse von pflegebedirftigen Kindern
und Jugendlichen - Unterschiede in der Beratung

3.4.1. Lernziele des Moduls
Die Teilnehmer/-innen:

e kennen Ressourcen und Belastungen von Familien mit Kindern und Jugend-
lichen, die eine chronische Krankheit haben,

* kennen Ressourcen und Belastungen von Familien mit Kindern und Jugend-
lichen mit (drohender) Behinderung — differenziert nach dem Grad der Behin-
derung,

e haben Kenntnisse tiber Auswirkungen von Friihgeburt, chronischer Krankheit
oder (drohender) Behinderung Kindern und Jugendlichen auf die Eltern-Kind-
Interaktion,

o verfigen Uber Kenntnisse dariiber, wie das Bindungsverhalten durch Erkran-
kungen, Behandlungen, Therapien beeinflusst sein kann,

* kennen die Bedeutungen von Behinderungen und Krankheiten von Kindern
und Jugendlichen fur die Entwicklung, Beziehungsgestaltung und ihr Wohl-
befinden,

* kennen Konzepte zur Forderung der Teilhabe trotz Einschrankungen der kor-
perlichen Gesundheit,

e kennen Strategien, welche die Akzeptanz gesundheitsférdernder und ent-
wicklungsférdernder Maflinahmen bei Kindern und Jugendlichen sowie bei
der Mutter, dem Vater bzw. anderen primaren Bezugspersonen erhdhen.
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3.4.2. Inhalte des Moduls

Auswirkungen typischer/ haufiger Formen der Behinderung bei Kindern und
Jugendlichen,

Auswirkungen typischer/ haufiger chronischer Krankheiten Kindern und Ju-
gendlichen,

Formen der Krise bei Diagnose Behinderung/ chronische Erkrankung (akute
Krise/allmahliche Eskalation),

Merkmale einer Krise,

Bewaltigungsprozesse der Eltern und Geschwisterkinder (beispielsweise
Stufenmodell, erlebens- und verhaltensorientiertes Modell),
Corbin-Strauss-Modell zur Verarbeitung chronischer Krankheiten,

Begriff der Resilienz,

Einschatzung der Belastung und der Ressourcen und entsprechende Ge-
sprachsfihrung,

Mdoglichkeiten zur Starkung und Unterstiitzung bei Pflege, Ernéhrung, Be-
treuung, Erziehung, Beziehungsgestaltung (Bindung),

Herausforderungen in der Beziehungsgestaltung zwischen Eltern und Kind
sowie innerhalb des Familiensystems,

Umgang mit Schuldgefiihlen/ Projektionen der Familie,

Umgang mit Geschwisterkindern behinderter/ chronisch kranker Kinder (Ver-
halten und Reaktion),

Maoglichkeiten der Unterstutzung fur die Familien, sich mit der neuen Situa-
tion zurecht zu finden,

Kenntnis zu Pflegekursen zur Anleitung von pflegerischen MafRnahmen mit
dem Ziel, dass die Familie diese nach Méglichkeit selbst tibernehmen kann,
Starken bei der Bewdltigung der Alltagsbelastungen und Unterstiitzung, um
,Normalitat“ zu erleben,

Unterstitzung bei der Einbindung in soziales Netzwerk/ Vermeidung von so-
zialer Isolation, Lotsenfunktion (Anbindung Selbsthilfegruppen beispiels-
weise),

Persdnliche Auseinandersetzung mit der Thematik.

3.4.3. Referent/-in

Padiater/-in

Mitarbeiter/-in Fruhforderstellen
Pflegewissenschaftler/-in
Entwicklungspsychologe/-in

3.4.4. Zeitlicher Rahmen

16 Unterrichtseinheiten
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3.5. Modul 4: Sozialrecht und Netzwerke

3.5.1. Lernziele des Moduls
Die Teilnehmer/-innen:

» kennen relevante sozialrechtliche Hintergriinde hinsichtlich der Bedarfe von
betroffenen Kindern, Jugendlichen und ihren Familien,

e kennen Sozialpadiatrische Zentren in der Region,

e kennen padagogische Angebote und die Versorgungsliicken,

e kennen bedarfsgerechte pflegerische Angebote fur Kinder und

e Jugendliche,

e Pflegekurse,

¢ die relevanten Frihférderungsangebote,

o die Selbsthilfeangebote in der Region,

e das Spannungsfeld Gesundheit in dem sich Eltern und Geschwister befin-
den,

» Kinderschutzangebote durch das Jugendamt und die frihen Hilfen.

3.5.2. Inhalte des Moduls
e Moglichkeiten und Grenzen von Leistungsanspriuchen (z. B. Kinder in der
Pflegebegutachtung),
* Relevante Gesetze der Sozialgesetzgebung,
¢« UN Behindertenrechtskonvention und UN Kinderrechtskonvention,
¢ Rolle (Potential) in der Vernetzung verantwortlicher Akteure,
* Vielzahl beteiligter Institutionen.
3.5.3. Referent/-in
¢ Regionale Mitarbeiter/-in z. B. Sozialpadiatrische Zentren/ Jugendamt/ Men-
schenkind/ Bjérn Schulz Stiftung/ Kindernetzwerk

3.5.4. Zeitlicher Rahmen

e 8 Unterrichtseinheiten
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Elfriede Zoller

Stellv. Vorsitzende des BeKD e.V.

Kinderkrankenschwester, Lehrerin fir Pflegeberufe

Jahrelange Schulleitung einer grof3en Ausbildungsstatte fir Kinderkrankenpflege

Dr. med. Katharina Graffmann-Weschke, MPH

Leiterin der AOK Pflege Akademie

10 Jahre kinderchirurgische arztliche Tétigkeit, Krankenschwester, Arztin, Gesundheitswis-
senschaftlerin
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Anregungen aus Sicht der Selbsthilfe
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erlaubnis der Darstellung des DQR

e Gertraude Langbehn fir die vorbereitende Literaturrecherche

« Angela Tschubel und Cornelia Neubert, Kinderbeauftragte der Berliner Pflegestiitz-
punkte fur die Erganzungen aus den Erfahrungen ihrer jahrelangen Pflegeberatung
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