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Ein Netzwerk fur Familien mit

pflegebedlrftigen Kindern und
Jugendlichen




Familien mit pflegebeddtrftigen oder beeintrachtigten Kindern
Im Zentrum unseres Wirkens...

L §
Nestwarme

Familie Nurnberger: ,Ihr habt uns unser Kind nach
Hause gebracht.”

= 660.000 Kinder in RLP

= 100.000 chronisch
krank oder
beeintrachtigt

= 10.000 schwerst
behindert
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Emotionale Herausforderungen fur die ganze Familie...

Traumatisierung ?f;ﬁunje ~ Schock ~ Stabilisi

Kontrolliverlust Hilflosigkeit chuldgefihle
Reaktionen der Familie Freunde Nachbarschaft Iinformationsfliut
Enttauschungen UBERFORDERUNG DS Ch u Dg el
Trost ook
Odyssee Unsicherheit sorsen
Verantwortung Lebendbinm Berufstatigkeit ??
Verstiandnislosigkeit Wertvolle Erfahrungen
Familienplanung Ruhelosigkeit
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Neue Netzwerkpartner der Familie...

Neben den innerfamilidren Veranderungen ist die Koordination der vielen
an der Versorgung Beteiligten fur die Familien meist anstrengend und

kraftezehrend
Z1« Kranken-und
Kliniken Pflegekassen
/

/ \ Pflegedienst
Selbsthilfe SAPPV
-gruppen
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Einrichtungen

stellen

Apotheken



Die Lebensplanung fiir die gesamte Familie wird ,,liber den Haufen geworfen®
alles passiert fast gleichzeitig - jeder Partner der Familie hat Therapie, Vorschlage,
Anspruche - aber wer hilft priorisieren?

Jahrelang erhohter Zeitbedarf fur Diagnostik, Therapie, Forderung

Jahrelang erhohter Betreuungsaufwand, da Fremdbetreuung oft schwer umsetzbar:
Anwesenheitspflicht zuhause

Berufstatigkeit eingeschrankt bis hin zu unterqualifizierter oder gar keiner Tatigkeit

Finanzielle EinbuRen — Herausforderung Altersvorsorge v.a. fiir Alleinerziehende: Risiko
Armutsfalle,

Biirokratie und Verwaltung — wenig Fach/Sachwissen und wenig Unterstlitzung innerhalb
der Amter u. Behdérden



Hoher elterlicher Einsatz erforderlich — bewirkt haufig Frustration,
Widerspruchsverfahren zu vielen Antragen: fiihrt zu Verzogerung von Therapien,
Forderung, Selbstbestimmung, Kita- oder Schulbesuchen

Weniger Zeit fur Pflege von Freundschaften, Kontakte, pers. Entwicklung Hobbies

Freizeit, Urlaub, Spontanitit u.i. — mehr Hilfsmittel, groReres Auto, mehr Uberpriifung ob
und was Behinderte.gerecht, pflegerelevant ist vor Ort selbst Kuren/Reha werden
abgebrochen, vermieden...

Oft lebenslanglich erhohte Sorge um die Zukunft der Kinder, Familie

wenig Zeit/Chancen auf Erholungsmaoglichkeiten
Psychische Erschopfung bis hin zu Depression, Burn-out, Suizidgedanken



Wirthe

Ambulanter — Inklusive

Kinder- Kinderkrippe
Intensivpflege-
Dienst

Seminare, Aus- und Weiterbildung

[ Kompetenz und Personlichkeit ]

| PFLEGE RESILIENZ 1
Campus Campus
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Einige Partner im Versorgungsnetzwerk...

Guter Start

Kinderkliniken

ins mit
_ SEKIS u.
Kinderleben Kindersozial- Selbsthilfe
Sozial- i
S0z dienst gruppen
padiatrisches

Zentrum Sozial-

medizinische
Nachsorge

Pflege-
stutzpunkte Physio-
Ergo-
Logotherap

Hospiz-und Dachverbande euten
Trauernetz- _ Selbsthilfe,
werke Kinder- Elternorganisat
krankenpflege- ionen
dienst
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Unsere Erfahrungen und Erkenntnisse ...

Niedrigschwelligkeit bis nahezu Anonymitat bei , Erstkontakt”, Beratung oder bei digitalen
Gruppenveranstaltungen

Flexible Uhrzeiten von digitalen Veranstaltungen: Vormittags bzw. spater Abend z.B. 19 oder 20 Uhr

Inklusive Freizeit- Bildungs- Begegnungsformate schaffen wie z.B. Inklusive Familienwanderungen,
Familienfeste, Kochkurse, Wanderungen mit Grillen, Spielplatz und Musik

Einbindung von Unternehmen in Angebote z.B. gesponserter Familientag im Landal-Park

Bildungs- und Schulungsangebote NICHT zielgruppenspezifisch ausschreiben z.B. Resilienztrainings
fur Interessierte

Anerkennung der Care Arbeit als Expertise der Angehorigen elterliches Wissen und Erfahrung ist
wertvoll

Pflegenden Eltern Mitgestaltung ermoglichen: nutzen gern kleine Zeitfenster fir Mitwirkung, in die
Planung Ausfall des Elternteils durch ,,Co-Kollegin“ einplanen

Pflegende Eltern mit ihrer origindaren beruflichen Expertise einbinden ehrenamtlich ggf. auch gegen
Honorar
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Perspektiven schaffen: das nestwarme Haus

TRIL - e

...wird ein Leuchtturmprojekt fir Familien mit chronisch schwer, unheilbar oder lebensverkiirzend erkrankten Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen fir die Grol3region Trier

-

Das nestwarme Haus wird ein Multifunktionshaus das ein familienzentriertes adaptives Versorgungskonzept ermoglicht.

Das nestwarme Haus fulSt auf 3 Saulen:
» 1. Stationare Angebote fir schwer kranke Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene: Kinderhospiz, Tageshospiz, Hospiz-WG

» 2. Fallibergreifende und fallbezogene Kooperationen

» 3. Inklusive Freizeit-, Bildungs- und Betreuungsangebote



