Pflege & Gesellschaft 13.Jg. 2008 H.1 Schwerpunkt

Christa Biiker

Familien mit einem pflegebediirftigen Kind

— Herausforderungen und Unterstiitzungserfordernisse

Families with a disabled or chronically ill child — challenges and needs of support.

There has been an increasing interest in nursing research focussed on the situation of infor-
mal caregivers. Most studies were dedicated to caregivers of elderly persons with geriatric di-
seases. Only few studies take notice of the situation of families with 4 chronically il or han-
dicapped child. Based on a literature review the present paper investigates the specific de-
mands of long-term care for children, the interventions needed for supporting the families
and the role of nursing in pediatric home care.
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Die Situation pflegender Angehiriger findet in den letzten Jahren sunehmende Beachtung
in pflegewissenschaftlichen Publikationen und Forschun gsarbeiten. Im Mittelpunkt stehen
dabei zumeist Angehirige von ilteren, geriatrisch erkrankten Menschen. Wenig Aufmerk-
samkeit wird hingegen Familien mit einem Pflegebediirfiigen Kind gewidmet. An dieser
Stelle will der vorliegende Beitrag ansetzen. Aufder Grundlage einer Literaruranalyse zeigt
er auf, welche Herausforderungen mit der Pflege eines behinderten oder schwer kranken
Kindes verbunden sind, welche Unterstiitzungserfordernisse betroffene Familien aufiveisen
und wie sich die Rolle der professionellen Pflege in diesem Handlungsfeld darstells.
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1. Problemhintergrund

Unter den mehr als zwei Millionen pflegebediirftigen Personen in Deutschland' befin-
den sich ca. 62.000 Kinder und Jugendliche unter 15 Jahren (Statistisches Bundesamt
2007), eine mit knapp 3% anteilmiRig kleine Gruppe der Pflegebediirfrigen. Ihre Situ-
ation und die Situation der betroffenen Familien findet vergleichsweise geringe Auf-
merksamkeit, da sich Bemiihungen zur Weiterentwicklung einer qualititsgesicherten
pflegerischen Versorgung schwerpunktmifig auf jene Bevélkerungsgruppen konzen-
trieren, die quantitativ den Hauptteil der von Pﬂegebedﬁrﬁigkeit betroffenen Men-
schen ausmachen.

I Gemeint sind hier dic als pflegebediirftig im Sinne des Pflegeversicherungsgesetzes (SGB XI) anerkannten
Personen.
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Die Ursachen fiir eine kindliche Pflegebediirftigkeit sind vielf4ltig und weichen von
denen erwachsener Pflegebediirftiger deutlich ab (MDS 2001). Sie reichen von schwe-
ren chronischen Erkrankungen (wie beispielsweise Mucoviscidose, Krebserkrankun-
gen, Muskeldystrophien, schwere Herzerkrankungen) bis hin zu angeborenen oder er-
worbenen geistigen und/oder kérperlichen Behinderungen (Sinnesbeeintrichtigun-
gen, Zerebralparesen, Gendefekre, Entwicklungsretardierungen unklarer Genese,
etc.). Dank moderner medizintechnologischer Entwicklungen und der Fortschritte in
der Neonatologie sowie pidiatrischen Intensivmedizin iiberleben heute viele Kinder
schwerwiegende gesundheitliche Beeintrichtigungen, die in der Vergangenheit einen
frithen Tod bedeutet hitten (Thyen/Perrin 2000). Auch Friihgeborene mit einem sehr
niedrigen Geburtsgewicht haben deutlich verbesserte Uberlebenschancen (Ganseforth
etal. 2002). Die Folgen kénnen allerdings gravierend sein: Nicht selten leiden die Kin-
der unter lebenslanger korperlicher und/oder geistiger Behinderung, haben einen ho-
hen Pflegeaufwand und miissen zeitweise oder sogar auf Dauer in ihren vitalen Funk-
tionen durch medizinisch-technische Hilfsmittel unterstiitzt werden. Untersuchun-
gen aus den USA weisen darauf hin, dass mit einem Anwachsen dieser Patientenzahlen
zu rechnen ist (Palfrey et al. 1994). Fiir Deutschland kann von einer dhnlichen Ent-
wicklung ausgegangen werden.

Fast immer leben die Kinder in ihrer Herkunftsfamilie, eine Heimunterbringung ist
eher die Ausnahme (Thimm 2002). Mit der Lebenssituation dieser Familien beschifti-
gen sich bereits seit Jahren verschiedene Disziplinen wie beispielsweise Sozial- und Er-
zichungswissenschaften, die Psychologie und auch die Medizin. Im Gegensatz dazu
findet sich in der Pflegewissenschaft eine bemerkenswerte Leerstelle. Zwar ist die Situa-
tion pflegender Angehériger inzwischen verstirkt in den Blickpunkt auch pflegewissen-
schaftlicher Arbeiten geriickt, doch konzentrieren sie sich in der Regel auf Pflege-
personen, die sich um ein ilteres, geriatrisch erkranktes Familienmitglied kiimmern (u.a.
Meieretal. 1999; Oryetal. 1999; Schaeffer 2001). Untersuchungen zur hiuslichen Ptle-
ge schwer kranker oder behinderter Kinder bilden eher die Ausnahme (Kéhlen 2003).

Ziel des vorliegenden Beitrags ist es, die pflegewissenschaftliche Diskussion ver-
starke fiir die Lebenssituation von Familien mit einem pflegebediirfrigen Kind zu sensi-
bilisieren. Geklirt werden sollen dabei folgende Fragen: Wie stellt sich das spezifische
Pflege- und Versorgungsgeschehen dauerhaft gesundheitlich beeintrichtiger Kinder
dar? Welche Anforderungen resultieren daraus an die Eltern und welche Auswirkungen
zeigen sich auf die Familie? Welche Unterstiitzungserfordernisse weisen betroffene Fa-
milien auf und wie werden diese derzeit von der professionellen Pflege beantworter?

2. Methodisches Vorgehen

Zur Klirung der Fragestellungen erfolgte eine Literaturanalyse mittels Recherche in
verschiedene Fachdatenbanken der Pflegewissenschaft, Pidagogik, Soziologie und
DPsychologie, darunter Medline/Pubmed, Social Sciences Citation Index (SSCI), Psy-
cINFO, CareLit, SOMED und CINAHL. Folgende Suchworte wurden benutze und
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in unterschiedlicher Weise miteinander verkniipft: child/infant, long-term care, handi-
capldisability, chronic illness, family/parents/mother. Aufgrund der vorgefundenen Ma-
terialfiille erfolgte eine Konzentration auf systematische Reviews und Meta-Analysen.
Gesichtet wurden ferner die Literaturverzeichnisse der aufgefundenen Publikationen.
Hinzugezogen werden konnten aufierdem Ergebnisse einer am Institut fiir Pflegewis-
senschaft an der Universitit Bielefeld (IPW) durchgefithrten Untersuchung iiber Fa-
milien mit einem pflegebediirftigen Kind (Wingenfeld/Biiker 2007).

3. Leben mit einem pflegebediirftigen Kind

Das Gewahrwerden einer schweren Erkrankung oder Behinderung eines Kindes zeigt
Parallelen zum Erleben der Diagnosemitteilung bei chronischer Krankheit (siche
Schaeffer/Moers in diesem Heft). Untersuchungen berichten @ibereinstimmend, dass
die betroffenen Eltern hiufig in eine tiefe Krise stiirzen und das Ereignis als Schock er-
leben, welches sie zuniichst hilflos, desorientiert und perspektivlos zuriicklisst (u.a.
Nippert 1988, Prakke 2004). Zweifelsohne kann ein solcher Schicksalsschlag als ein
kritisches Lebensereignis und eine biografische Zasur (Bury 2002) betrachtet werden.

Nach Abklingen der ersten Schockphase folgt cine mehr oder weniger lange Phase
der Bewiltigung und Anpassung an die kindliche Gesundheitsstorung. Aber selbst bei
einem gelingenden Bewiltigungsprozess sind periodisch wiederkehrende Phasen der
Trauer nicht ungewdhnlich (Kearney/Griffin 2001). Eine dauerhafte psychische Belas-
tung resultiert aus einer eventuellen Unaufhebbarkeit einer Krankheit oder Behinde-
rung, den stindig neuen Anforderungen und Krisen, der zeitlich unbegrenzten Verant-
wortung fiir das Kind und der Angst um die Zukunft (u.a. Stegie 1988). Schmerzhaft fiir
die Elrern sind immer wieder auch Begegnungen mit gesunden, gleichaltrigen Kindern.

Bis weitin die 1980er Jahre hinein stand die Belastungssituation von betroffenen Fa-
milien im Mittelpunkt wissenschaftlicher Untersuchungen (u.a. Featherstone 1980).
Das chronisch kranke oder behinderte Kind wurde quasi zur Tragddie erklire, von der
sich die Familie nie wieder erholt, sie sogar potentiell gefihrdet. Erst Kritik an diesem
Eindruck einer ,behinderten® Familie (u.a. Engelbert 1989) fithrte zu einem Wandel
der Betrachtungsweise. Neuere Arbeiten zeigen, dass es den meisten Familien durchaus
gelingg, ihr Leben mit einem pflegebediirfrigen Kind zu bewiltigen und es sogar als be-
reichernd zu erleben (Heiman 2002; McKeever/Miller 2004; Prakke 2004). Gleich-
wohl kann nicht geleugnet werden, dass die Betreuung und Pflege eines behinderten
Kindes mit vielfiltigen Herausforderungen an die Familie verbunden ist. Diese sollen
nachfolgend eingehender betrachtet werden.

3.1 Spezifik des Pflege- und Versorgungsgeschehens

Das Pflege- und Versorgungsgeschehen eines Kindes weist im Vergleich zu einem ilte-
ren Pflegebediirftigen einen deutlich hsheren Komplexititsgrad auf (Wingenfeld/Bii-
ker 2007). Neben der direkten Pflegearbeit stehen Entwicklungsforderung, Erzie-
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hung, Privention, Rehabilitation sowie sozio-emotionale Unterstiitzung im Mittel-
punke. Ferner sind die Gestaltung von Ubergingen im Lebenslauf, die Herstellung von
Normalitit und die Sicherstellung der Zukunft des Kindes mit besonderen Anforde-
rungen verbunden, die diese Pflegebeziehung kennzeichnen.

Fast alle Kinder zeigen einen erhdhten Pflege- und Versorgungsaufwand (u.a.
Hiufler et al. 1996; Hirchert 2005). Die Entwicklung von Selbstpflegefihigkeiten ist
stark verzdgert; basale Kompetenzen wie Essen, Waschen, Anziehen oder die Sauber-
keitsentwicklung miissen in einem oft mithsamen und langwierigen Prozess erlernt
werden. Manche Kinder erreichen nie eine umfassende Autonomie und sind dauerhaft
auf Unterstiitzung bei allciglichen Pflegemafinahmen angewiesen.

Insbesondere die Berreuung geistig behinderter Kinder stelle hohe Anforderungen
an die Eltern (Bremer-Hiibler 1990). Hiufig bediirfen sie aufgrund fehlenden Gefah-
renbewusstseins einer stindigen Beaufsichtigung. Stérungen im Sprachverstindnis so-
wie Sprachprobleme erschweren unter Umstinden die Kommunikation; belastend
sind VerhaltensaufFilligkeiten wie hiufiges und lang anhaltendes Schreien, (auto-)ag-
gressives Verhalten, starke motorische Unruhe, Uneinsichtigkeit, mangelnde Koopera-
tionsbereitschaft oder stark wechselnde Stimmungslagen (Quine/Pahl 1985).

In Abhingigkeit von Art und Schwere der Erkrankung bzw. Behinderung wird die
Durchfithrung spezieller Pflegemafinahmen erforderlich. Dazu kénnen Medikamen-
tengaben, Einreibungen oder Inhalationen, aber auch technikintensive Maflnahmen
wie Beatmung, Monitoring, Absaugen oder Sondenernihrung gehéren. Auf Seiten der
Eltern erfordert dies ein hohes spezialisiertes Wissen, die Beherrschung komplexer
Techniken und die Bereitschaft zur Ubernahme einer erheblichen Verantwortung (Ste-
phenson 1999). Nahezu typisch fiir pflegebediirftige Kinder sind héufige Arztbesuche
und Klinikaufenthalte (Haufller/Bormann 1997). Insbesondere letztere gehen jeweils
nicht nur mit erheblicher Sorge um das Kind einher, sondern auch mit einer Auflésung
gewohnter Routinen und empfindlicher, mitunter krisenhafter Stérung des Alltags.

Charakreristisch fiir die Versorgung eines pflegebediirftigen Kindes ist die Durch-
fithrung vielfiltiger Therapie- und Fordermafinahmen (Peterander/Speck 1995). Be-
reits im Siuglings- und Kleinkindalter sind viele Kinder in ein intensives Frithférderpro-
gramm, u. a. mit Krankengymnastik, Ergo- und Logopidie, mit oft mehreren Terminen
pro Woche eingebunden. Ubungen werden nach entsprechender Anleitung durch die
Therapeuten von den Eltern zu Hause weitergefiihre, die Eltern fungieren quasi als ,,Co-
Therapeuten® (Innerhofer/Warnke 1978). Hinzu kommt der Wunsch vieler Eltern, alle
Maoglichkeiten einer Férderung zu kennen und auszuschépfen, um so eine grofitmogli-
che Selbststindigkeit ihres Kindes im spiteren Leben zu erreichen. Neben den drzdich
verordneten und regelfinanzierten Therapien werden erginzende Férdermallnahmen,
wie beispielsweise Reit- oder Musiktherapie, akquiriert und —angesichts fehlender Bezu-
schussung durch Kostentriger — privat finanziert (Wingenfeld/Biiker 2007).

Insgesamt ist das Pflegegeschehen von einer hohen Kontaktdichte zum Gesund-
heits- und Sozialsystem gekennzeichnet (Hiufler/Bormann 1997). Versorgungsleis-
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den Miittern zumeist nicht hinterfragt, sie selbst betrachten dies als /4re Aufgabe (Red-
mond/Richardson 2003; Prakke 2004). Aber auch fiir die Umwelt ist es selbstverstind-
lich, dass Miitter eigene Lebensentwiirfe, z.B. berufliche Planungen, zugunsten der
Pflege ihres Kindes zuriickstellen. Traditionelle Rollenmuster greifen im Falle eines
pflegebediirftigen Kindes offensichtlich weitaus stirker als in anderen Familien.

Der Alltag der Familien weist eine starke Zentrierung auf die Bediirfnisse des chro-
nisch kranken oder behinderten Kindes auf. Angesichts der aufgezeigten komplexen
Versorgungserfordernisse kommt es hiufig zu einer erheblichen zeitlichen, physischen
und psychischen Beanspruchung insbesondere der Miitter mit der auch bei anderen
pflegenden Angehrigen zu beobachtenden Gefahr der Uberstrapazierung und Uber-
lastung (Schaeffer/Moers 2000). Nicht wenige Miitter klagen tiber Erschpfungszu-
stinde, Schlafstérungen und fehlende Zeit fiir eine nachhaltige Regeneration oder die
Erfiillung eigener Bediirfnisse (Green 2007). Hiufler et al. (1996) ermitteln, dass ein
Viertel der Hauptpflegepersonen von Kindern und Jugendlichen ihren Gesundheits-
zustand als weniger gut bis schlecht bezeichnen.

Im Hinblick auf die Auswirkungen kindlicher Behinderung auf Ehe und Partner-
schaft zeigt die Befundlage ein widerspriichliches Bild. Frithere Vermutungen iiber
hiufigere Partnerkonflikte und héhere Scheidungsraten in betroffenen Familien (Fea-
therstone 1980) lassen sich nicht aufrechterhalten. Vielmehr wird inzwischen ver-
mehrt iiber positive Auswirkungen auf die Partnerschaft im Sinne eines stirkeren Zu-
sammengehorigkeitsgefiihls und einer Intensivierung der Beziehung berichtet (Heim-
an 2002). Ebenso verhilt es sich mit der Befundlage iiber die Geschwister von
pflegebediirftigen Kindern. Die Spannbreite reicht von einer empfundenen Vernach-
lissigung und Beeintrichtigung der psychosozialen Entwicklung von Geschwisterkin-
dern bis hin zur Vermeldung positiver Effekte im Sinne von mehr Toleranz und Ver-
stindnis fiir andere Menschen oder eine stirkere Orientierung an sozialen bzw. huma-
nen Werten (Hackenberg 1992; Neumann 2001).

Hohe Bedeutung auflerhalb der Kernfamilie kommt dem sozialen Netz zu.
Tak/McCubbin (2002) zufolge wirken gute und enge Bezichungen zu Freunden und
Verwandten im Sinne von Ressourcen, die einen positiven Einfluss auf das Stresserle-
ben ausiiben. Familien mir einem pflegebediirftigen Kind verfiigen zwar hiufig iiber
ein nur kleines, dafiir aber stabiles und verlissliches Netzwerk mit einer hohen Interak-
tionsdichte (Heckmann 2004). Als hilfreich empfunden wird ferner die Organisation
in einer Elternselbsthilfegruppe, um dort Gleichgesinnte zu treffen und gemeinsam
nach Lésungen fiir anstehende Probleme zu suchen (Law et al. 2001). Den Gruppen
kommt dabei oftmals eine zentrale Funktion im Rahmen der Informationsgenerierung
zu, da — wie bereits aufgezeigt — die Suche nach passgenauen Hilfen und Versorgungs-
angeboten fiir die Familien mit nicht unerheblichen Schwierigkeiten verbunden ist.

Die Pflege cines Kindes hat auflerdem hiufig Auswirkungen auf die wirtschaftliche
Lage der Familien. Michel et al. (2004) ermitteln in ihrer Untersuchung zur Lebenssi-
tuation von Familien mit behinderten Kindern in Sachsen ein zwischen 500 und 700

niedrigeres Haushaltseinkommen als in vergleichbar groflen Haushalten anderer Fa-
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milien in Ostdeutschland. Wesentliche Ursache dafiir liegt den Erkenntnissen zufolge
in der angesichts der hohen Versorgungserfordernisse des Kindes hiufig nur einge-
schrinke oder nicht méglichen Erwerbstitigkeit pflegender Miitter. Sozialstaatliche
Leistungen, wie beispielsweise der Bezug von Pflegegeld nach dem SGB XI, gleichenin
der Regel diese Benachteiligung nichrt aus.

Dieser nur kurze Aufriss iiber die Auswirkungen auf die Familie zeigt die Uneindeu-
tigkeit der Forschungslage auf. Wihrend sich einerseits Belege fiir eine potenzielle Ge-
fihrdung der Familie finden lassen, zeigen sich andererseits klar gegenteilige Befunde.
Viele Familien bewiltigen offensichtlich erfolgreich ihr Schicksal, zeigen eine hohe
Stabilitit und erleben eine positive Entwicklung aufgrund der Erfahrung mit chroni-
scher Krankheit oder Behinderung. Dies datf jedoch nicht dariiber hinwegtiuschen,
dass die Versorgung eines pflegebediirftigen Kindes zu den ,besonders belasteten Pfle-
gekonstellationen® (Haufller et al. 1996: 391) gehort mit weitgehender Unklarheit
iiber das Ende der Zustindigkeir.

Die aus der Literaturanalyse gewonnen Erkenntnisse konnten im Rahmen einer ei-
genen empirischen Erhebung und einer ersten Sichtung der Daten bestitigt werden.
Die Pflege eines Kindes ist mit vielfiltigen Herausforderungen an die Familien verbun-
den, diesich belastend und benachteiligend auswirken kénnen. Zur Sicherung der Sta-
bilitit der hiuslichen Situation ist daher die Schaffung geeigneter Unterstiitzungsan-
gebote dringend geboten. Ein Unterstiiczungsbedarf betroffener Familien lisst sich
schwerpunkemifig in vier Bereichen verorten (Wingenfeld/Biiker 2007):

- Zeitliche Entlastung: Vorrangig die Miitter benstigen regelmifige ,,Auszeiten vom
Pflegealltag, um Krifte zu regenerieren und eigenen Interessen nachgehen zu kdnnen.
Dienlich wire der Ausbau spezieller Betreuungsangebote fiir pflegebediirftige Kinder,
wic Familienunterstiitzende Dienste (Thimm et al. 1997), Kurzzeitpflegeeinrichtun-
gen oder ein qualifiziertes ,Babysitting“ durch Kinderkrankenpflegekrifte.

- Psychosoziale Unterstiitzung: Familien bediirfen der Unterstiitzung im Bewilti-
gungsprozess, vorrangig unmittelbar nach der Diagnosestellung einer schweren Er-
krankung oder Behinderung, aber auch in Krisensituationen wie beispielsweise einer
absehbaren Abwirtsentwicklung im Gesundheitszustand ihres Kindes. Hilfreich
konnte auch eine professionelle Begleitung bei Partnerschafts- oder Geschwisterpro-
blematiken sein.

- Information, Beratung und Anleitung: Familien bendtigen umfassende Informatio-
nen, z.B. iiber die Erkrankung/Behinderung und ihren Verlauf, iiber Therapie- und
Férderméglichkeiten. Ebenso notwendig sind Beratungsleistungen, u.a. bei Schwie-
rigkeiten im Umgang mit dem Kind oder bei der Erziehung, sowie Anleitung im Hin-
blick auf die Vermittlung spezieller Pflegetechniken oder die Verwendung von Hilfs-

mitteln.

- Begleitung durch das Versorgungssystem: Zur Erleichterung der Suche nach passge-
nauen Hilfen ist cine Begleitung der Familien durch das Gesundheirs- und Sozialsys-
tem angezeigt, z.B. in Form von sozialrechtlicher Hilfestellung, der Unterstiitzung im
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Kontaktzu Behsrden und Institutionen, der Organisation und Koordination von Leis-
tungen.

Besondere Aufmerksamkeit muss die Unterstiitzung von Familien in benachreilig-
ter Lebenslage finden, wie beispielsweise allein erziehende Miitter, Familien mit nie-
drigem sozio-5konomischen Status, von Arbeitslosigkeit betroffene sowie kinderrei-
che und Migranten-Familien. Thre Lebenssituation mit einem pflegebediirftigen Kind
ist hiufig besonders prekir und anfillig fiir soziale Ungleichheit (Biiker i.E.). Gefor-
dert ist hier eine konrtinuierliche Begleitung im Sinne einer Monitoring-Instanz
(Schaeffer 2004), die als zugehendes Angebot gestaltet wird und zu deren Haupraufga-
ben die am konkreten Unterstiitzungsbedarf ausgerichtete Organisation, Koordina-
tion, Moderation, Planung, Steuerung und Evaluation von Hilfen gehort.

4. Unterstiitzung durch professionelle Pflege

Fine gezielte und systematische Unterstiitzung der Familien entsprechend ihren Be-
diirfnissen bedarf des Zusammenwirkens eines multidiszipliniren Hilfeangebots, in
dem auch Interventionsansitze fiir die pflegerische Profession erkennbar werden.
Méglicherweise konnte der Pflege sogar eine Schlisselposition zukommen. Aktuell
fithre sie allerdings eher ein ,,Schattendasein®,

Trotz der hiufig komplexen pflegerischen Versorgungserfordernisse eines chronisch
kranken oder behinderten Kindes finden sich in der Hiuslichkeit und im Alltag der Fa-
milien kaum Beriihrungspunkte zur professionellen Pflege (MDS 2001; Kéhlen
2003). Nur in Ausnahmefillen nehmen die Familien die Hilfe eines ambulanten Kin-
derkrankenpflegedienstes in Anspruch, wie z.B. nach der Krankenhausentlassung ei-
nes Frithgeborenen, der Versorgung eines intensivpflegebediirftigen Kindes oder eines
Kindes mit einer schweren kanzerogenen Erkrankung. Erste Untersuchungen zeigen,
dass den Diensten in diesen Fillen eine wertvolle Unterstiitzungsfunktion zukommr,
insbesondere im Hinblick auf die Beratung und Anleitung der Eltern (Dobke et al.
2001, Kohlen 2003). Bei der Suche nach den Griinden der geringen Inanspruchnahme
ambulanter Kinderkrankenpflege lassen sich verschiedene Faktoren identifizieren:
Zum einen fehlt es an einem flichendeckenden Angebot dieser spezialisierten Dienste
in Deurschland?, zum anderen leiden sie unter dem Problem einer mangelnden adi-
quaten Finanzierung ihrer Leistungen durch die Kostentriger (Dobke et al. 2001).
Fraglich erscheint ferner, inwieweit die Existenz von Kinderkrankenpflegediensten El-
tern iiberhaupt bekannt ist und ob das Leistungsspekerum der Anbieter bzw. das Mo-
dulsystem der nach dem Pflegeversicherungsgesetz abrechenbaren Leistungen iiber-
haupt den Bediirfnissen der Familien entspricht.

Lediglich an einem Punkt kommt es zu regelmifiigen Kontakten zwischen der pro-
fessionellen Pflege und der Lebenswelt cines pflegebediirftigen Kindes: bei der Durch-
fiihrung der fiir Pflegegeldempfinger verpflichtenden Beratungseinsitze nach § 37(3)-

2 Unter den mehr als 10.000 Pflegediensten in Deurschland finden sich nur knapp 100 auf ambulante
Kinderkrankenpflege spezialisierte Einrichtungen (Dobke et al. 2001).
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SGB XI. Angesichts des liickenhaften Angebots an Kinderkrankenpflegediensten kann
davon ausgegangen werden, dass die meisten Familien fiir diese Besuche Pflegedienste
in Anspruch nehmen, deren Fachkrifte sich schwerpunkimifig um iltere Menschen
kitmmern und deren Erfahrungshintergrund eher in diesem Bereich liegt (Biiker 2007).

Wihrend bereits Erkenntnisse iiber die Wirkung der Beratungseinsitze bei erwach-
senen Pflegegeldbezichern vorliegen (Gonzdles-Campanini 2001), ist kaum etwas dar-
tiber bekannt, wie Familien mit einem pflegebediirftigen Kind diese Besuche durch
ambulante Pflegedienste wahrnehmen und ob sie sie iiberhaupt als Unterstiitczung in
ihrem Pflegealltag empfinden. Ersten Hinweisen zufolge werden sie teilweise als
»Pflichtiibung” gesehen, teilweise aber auch als punkeuell hilfreiche Beratung (Win-
genfeld/Biiker 2007). Weitgehend unklar bleibt, wie die Pflegedienste ihre Einsitze
ausgestalten, ob sie hierfiir speziell ausgebildetes Personal, z.B. Kinderkrankenpflege-
krifte, einsetzen und inwieweit sie in der Lage sind, den spezifischen Beratungsbediirf-
nissen der Familien zu entsprechen.

Festzuhalten bleibr, dass eine Unterstiitzung von Familien mit einem pflegebediirf-
tigen Kind durch die professionelle Pflege hierzulande eher die Ausnahme bildet — ganz
im Gegenteil zum angelsichsischen und anglo-amerikanischen Sprachraum, wo Kon-
zepre einer familienorientierten Pflege wie beispielsweise Family Health Nursing (Geh-
ring et al. 2001) oder Community Health Nursing (Klainberg et al. 1998) bereits seit
langem erfolgreich praktiziert werden.

5. Fazit

Die Pflege und Versorgung eines chronisch kranken oder behinderten Kindes ist ein
komplexes, multidimensionales Geschehen und durch eine Reihe spezifischer Fakto-
ren gekennzeichnet. Art, Umfang und Intensitit von Pflegeleistungen zeigen ein klar
anderes Profil als bei einem alten Menschen. Dementsprechend hohe Anforderungen
werden an die Familien gestellt, deren Alltag vielfach eine starke Zentriertheit auf die
Bediirfnisse des Kindes aufweist. Auch wenn den meisten Familien eine Bewiltigung
ihrer Lebenssituation gelingt, darf der Blick dafiir nicht verschlossen bleiben, dass aus
der Sorge um ein pflegebediirftiges Kind vielfiltige Belastungen erwachsen kénnen.
Zum Erhalt von Gesundheit und Pflegebereitschaft bediirfen betroffene Familien
wirksamer und passgenauer Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote. Hierin wiirde
sich auch ein Stiick Wertschitzung fiir die Leistung dieser Familien abbilden, ,,die von
der Gesellschaft mehr oder weniger stillschweigend erwartet und gelegentlich gelobt,
aber in ihrer Bedeutung kaum angemessen gewiirdigt wird“ (Schlack 1995: 220).

Eine Schliisselrolle in diesem Handlungsfeld kénnte zukiinftig der Pflege zukom-
men. Pflegende, insbesondere aus dem ambulanten Bereich, sind mit hauslichen Ver-
sorgungsproblematiken im Falle von Krankheit, Behinderung und Pflegebediirfrigkeit
vertraut. Sie haben einen starken Bezug zur Lebenswelt pflegebediirftiger Menschen
und sind insbesondere fiir die Aufgaben der Beratung, Anleitung sowie der Begleitung
von Familien durch das Versorgungssystem pridestiniert. Entsprechende Konzepre
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