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VORWORT

Eltern, Geschwister und andere Angehérige von versorgungsintensiven! Kindern, Ju-
gendlichen und jungen Volljahrigen? sind groBeren Herausforderungen in der Alltags-
bewidltigung ausgesetzt als andere Familien3. Sie sind nicht nur ungleich stark, sondern
auch Uber einen wesentlich langeren Zeitraum gefordert als es bei jungen Menschen
mit altersgerechter Entwicklung der Fall ist, meistens bis Gber die Volljahrigkeit hinaus.
Die Familien versorgen und unterstlitzen die Heranwachsenden im Alltag, arbeiten sich
in seltene chronische Krankheitsbilder ein, fihren zahe und zermirbende Auseinan-
dersetzungen mit Kostentragern und Behorden und verbringen viel Zeit mit Arzt- und
Klinikaufenthalten. Darliber hinaus kompensieren sie fehlende (Kinder-)Pflegedienste
oder andere Versorgungsleistungen, die nicht regelmaRig und zuverlassig erbracht wer-
den. Dies geschieht entgegen dem gesetzlichen Anspruch und dem tatsachlichen Be-
darf. Die dauerhafte psychische und physische Belastung fiihrt dabei zur Uberlastung
und wirkt sich auf alle Bereiche des Familienlebens aus wie u.a. auf die Firsorge und
Erziehung von Geschwistern, auf die Partnerschaft, auf die Erwerbstatigkeit, die soziale
Teilhabe sowie auf die Gesundheit und Selbstfiirsorge der Familien. Die daraus resultie-
rende tiefgreifende Erschopfung birgt die Gefahr einer Destabilisierung des gesamten
Familiensystems. Daraus ergibt sich eine dauerhafte Notlage fiir die Familien. Eine vor-
Ubergehende Entlastung und Unterstlitzung der betroffenen Familien ist unabdingbar,
zum Wohle der versorgungsintensiven jungen Menschen und der Verbesserung ihrer
Teilhabe.

Im Land Berlin kdnnen Familien ihren bestehenden gesetzlichen Anspruch auf Kurz-
zeitpflege fur junge Menschen aufgrund unzureichender Rahmenbedingungen und
fehlender Einrichtungen kaum einlosen. Um den Aufbau geeigneter Institutionen zu
unterstlitzen, hat der Fachbeirat Care Management die Unterarbeitsgruppe (UAG)
,Kurzzeitwohnen” eingerichtet. Unter Kurzzeitwohnen wird die temporare Pflege und

1 Als versorgungsintensiv definiert der Fachbeirat Care Management Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die ge-
genliber dem Durchschnitt ihrer Altersstufe einen deutlich erhéhten Bedarf an medizinischer, pflegerischer, therapeuti-
scher und/oder heilpddagogischer Unterstiitzung haben.

2 Im Folgenden umfasst der Begriff ,,junge Menschen” die Altersgruppe von 0 bis 27 Jahren gemaR § 7 Absatz 1 SGB VIII.

3 Gemeint sind Eltern, Pflegeeltern, Geschwister und andere An- und Zugehorige, in Folge Familien genannt.
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Betreuung von jungen Menschen verstanden, die Gber die Leistungen von Kurzzeitpfle-
ge gemal § 42 SGB Xl hinausgehen und Teilhabeleistungen im Sinne des SGB IX (BTHG)
einbeziehen. Auch beim Kurzzeitwohnen werden versorgungsintensive junge Men-
schen fir kurze Zeiten von wenigen Tagen bis Wochen in einer stationaren Einrichtung
aufgenommen. Kurzzeitwohnen wird durch zusatzlich mogliche Leistungen der Teilhabe
bewusst von der Kurzzeitpflege abgegrenzt, in der vor allem Pflegeleistungen erbracht
werden.

Flr die Unterarbeitsgruppe zielt das Konzept des , Kurzzeitwohnens” fiir junge Menschen
auf eine langfristige Resilienzstarkung und Entlastung der pflegenden Angehdrigen sowie
auf den Erhalt der Stabilitdt von Familiensystemen ab, denn resiliente, handlungsfahige
Familiensysteme sind Schliisselfaktoren fiir gelingende Teilhabe von junge Menschen. Das
Aufwachsen der jungen Menschen in den Familien ist als natirliches Recht anerkannt.*
Der Starkung der Familien ist absoluter Vorrang zu geben vor einer dauerhaften stationa-
ren Unterbringung der jungen Menschen.

Auftrage der UAG sind

e Bedarfsbeschreibung und -begriindung

e Ermittlung des aktuellen Standes zum Kurzzeitwohnen im Land Berlin

e Ausarbeitung wesentlicher Anforderungen an Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen

Das erarbeitete Dokument stellt den Bedarf am Angebot des Kurzzeitwohnens dar und
soll das Land Berlin bei der Planung und Umsetzung von bedarfsgerechten Einrichtungen
zum Kurzzeitwohnen fiir junge Menschen unterstiitzen. Es werden wesentliche Punkte
aufgefiihrt, die bei der Etablierung zu berlicksichtigen sind. Das Dokument erhebt kei-
nen Anspruch auf Vollstandigkeit. Bei konkreten konzeptionellen Ausarbeitungen von
Kurzzeitwohneinrichtungen miissen die Senatsverwaltungen fiur Bildung, Jugend und

4 vgl. Grundgesetz flr die Bundesrepublik Deutschland Artikel 6

In den Erlauterungen zu Artikel 19 der UN-Behindertenrechtskonvention betont der UN-Ausschuss fiir die Rechte von
Menschen mit Behinderungen die Verpflichtung der Vertragsstaaten zur Deinstitutionalisierung der Wohn- und Lebens-
situationen. In Bezug auf Kinder wird ausdriicklich das Aufwachsen in der eigenen Familie betont (vgl. UN-Ausschuss fir
Rechte von Menschen mit Behinderungen 2018).
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Familie (SenBJF), fiir Wissenschaft, Gesundheit, Pflege und Gleichstellung (SenWGPG),
flr Integration, Arbeit und Soziales (SenlIAS) und fir Finanzen (SenFin) sowie die anderen
Leistungs- und Kostentrager (wie z.B. Kranken- und Pflegekassen, Teilhabefachdienst
(THFD)) eingebunden werden, um die rechtlichen und finanziellen Strukturen im Einzel-
nen zu determinieren.
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1. Bedarfsbeschreibung und -begriindung

1.1 Aktuell verfiighare Datenlage

Die prekare Notsituation der Familien mit versorgungsintensiven jungen Menschen lasst
sich anhand der aktuell zur Verfiigung stehenden Datenlage nur bedingt aufzeigen, da
diese nicht ausreichend bedarfsdifferenziert ist. Die vorliegenden Statistiken spiegeln
somit ausschlieBlich Anndaherungswerte wider und bilden nicht die Gesamtpopulation
der entsprechenden Zielgruppe ab. Als Basis dient die Erfassung des Amtes fiir Statistik
Berlin-Brandenburg, zum Stichtag 15.12.2021 und 31.12.2021.

Alter Pflegebediirftige | Pflegegrad | Pflegegrad | Pflegegrad | Pflegegrad | Pflegegrad
von ... bis insgesamt 1 2 3 4 5
0-6 2.001 247 713 759 217 65
6—-18 6.880 622 2.703 2.429 746 380
18 - 27 2.823 211 973 832 443 364
Berlin
insgesamt 11.704 1.080 4.389 4.020 1.406 809
Eigene Darstellung: Amt fiir Statistik Berlin-Brandenburg. Leistungsempfénger/innen nach dem
Pflegeversicherungsgesetz am 15.12.2021 nach Altersgruppen und Pflegegrad Berlin
Alter Grad der Behinderung
von ... bis Insgesamt 50 60 70 80 90 100
0-6 1.515 285 155 280 295 70 435
6—-18 7.105 1.435 710 1.950 1.360 290 1.350
18 —27 6.375 1.860 830 980 995 220 1.495
Berlin
insgesamt 14.995 3.580 1.695 3.210 2.650 580 3.280

Eigene Darstellung: Amt fiir Statistik Berlin-Brandenburg. Schwerbehinderte Menschen zum 31.12.2021 nach Altersgruppen
und Grad der Behinderung Berlin

In einer gemeinsamen Befragung der Fachstelle MenschenKind und des Sozial-
padiatrischen Zentrums der Charité aus dem Jahr 2016 wird deutlich, dass die
Leistungen der Kurzzeitpflege im Land Berlin sehr selten genutzt werden. Als
Hauptgrinde fur die Nichtinanspruchnahme werden fehlende Kenntnisse Uber
Anbieter, nicht bedarfsgerechte Angebote sowie die Hiirde der Fremdbetreuung
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genannt.® Auch die Jahresberichte der Versorgungskoordination fiir Familien mit versorgungs-
intensiven Kindern (VK KiJu) weisen regelmaRig auf fehlende Kurzzeitpflegeangebote hin.®

Der Bedarf an Kurzzeitwohnen im Land Berlin lasst sich auf der Grundlage der vorliegenden
Daten nicht quantifizieren, zumal keine entsprechende Einrichtung zur Verfligung steht.

1.2 Bedarfslagen

,Familien mit Angehdérigen mit Behinderungen bendtigen angesichts ihrer besonderen
Belastungssituation Regenerationszeiten, um die an sie gestellten Anforderungen des
Alltags dauerhaft meistern zu kénnen. Urlaubs- und Erholungszeiten sind deshalb in ihrer
Bedeutung fiir die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben und im Hinblick auf die psycho-
soziale Gesundheit von Familien nicht zu unterschdétzen.”

Im Berliner MaRBnahmenplan zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention bekennt
sich das Land Berlin dazu, , die Teilhabeméglichkeiten von Kindern mit Behinderungen zu ver-
bessern. Es wird angestrebt, Inklusion fiir alle Kinder und Jugendlichen mit Behinderungen zu
erméglichen und Unterstiitzungssysteme fiir Familien mit behinderten Kindern auszubauen.”®

Die Bedarfslagen der Familien fiir die Nutzung der Angebote zum Kurzzeitwohnen haben

unterschiedliche Ursachen. Im Vordergrund steht stets das Kindeswohl in temporaren

und dauerhaften Belastungssituationen der Familien. Hierunter subsumieren sich u.a.

folgende Punkte:

e Kurzfristige Krisenintervention

e Ubergang in die hiusliche Versorgung nach Klinikaufenthalt

e Individuell geplante Betreuungszeit und notwendige Entlastung (z.B. Ferien- oder
Wochenendbetreuung oder Krankenhausaufenthalt der Betreuungsperson 0.A.), auch
auBerhalb von Ferienzeiten

5 ,Was brauchen pflegebedirftige Kinder in Berlin? Erhebung zu Unterstiitzungs- und Entlastungsbedarfen von Familien
mit pflegebeddrftigen Kindern in Berlin” Fachstelle MenschenKind, Charité, SenGS, HVD, 2016. S. 12

6 vgl. Jahresbericht VK KiJu 2020, S. 39 und Jahresbericht VK KiJu 2019, S. 34

7 ,Berlin Inklusiv”. Berliner MaRnahmenplan 2020 bis 2025 zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention. Senats-
verwaltung fir Integration, Arbeit und Soziales, Januar 2021. S. 26

8 ebd.
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1.3 Personenkreis
Anspruchsberechtigter Personenkreis sind versorgungsintensive junge Menschen, die bei
ihren Familien leben sowie deren Angehorige.

Folgender Personenkreis subsumiert sich unter der allgemein gehaltenen Definition des
Fachbeirates Care Management:

Junge Menschen mit Behinderung gemaR § 2 SGB IX und/oder mit Pflegebedarf gemaR §
14 SGB XI. Dazu gehoéren u.a. junge Menschen mit komplexen Entwicklungsstérungen und
intensivem Forder- und Betreuungsbedarf und/oder medizinischer Grunderkrankung und
erhohtem Grund- sowie Behandlungspflegebedarf und/oder komplexer medizinischer
Grunderkrankung und dauerhafter intensivmedizinischer Behandlungspflege.

1.4 Finanzierung

Das Hauptproblem bei der Etablierung von angemessenen Kurzzeitwohneinrichtungen
sind die rechtliche Umsetzung sowie die Finanzierung. In keinem SGB wird die Leistung
Kurzzeitwohnen explizit aufgefiihrt. Die Heterogenitat des Personenkreises zieht zwar
verschiedene Anspriiche aus unterschiedlichen Sozialgesetzblichern nach sich, aber die
aktuellen gesetzlichen Rahmenbedingungen sind nicht ausreichend, um ein Versorgungs-
angebot zum Kurzzeitwohnen fiir junge Menschen vorzuhalten. Es muss eine auskdmm-
liche Finanzierung und eine differenzierte Leistungsbeschreibung durch das Land Berlin
fr die potenziellen Leistungserbringer geschaffen werden.

Fir die Finanzierung von Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen miussen die entsprechen-
den Kostentrdager und Kooperationspartner auf verschiedenen Ebenen zusammenwir-
ken. Der rechtliche Anspruch auf Teilhabe in Form von (heil)padagogischer, pflegerischer
und medizinisch-therapeutischer Hilfe, Betreuung und Unterstiitzung kann sich bspw. in
einer Mischfinanzierung zwischen u.a. Jugend- und Eingliederungshilfe sowie den Kran-
ken- und Pflegekassen widerspiegeln. Es ist eine bedarfsgerechte und auskémmliche
Finanzierung erforderlich, die den anspruchsberechtigten Familien und den Anbietern
eine kontinuierliche Verfligbarkeit des Angebotes sicherstellt. Eine saisonale Schwan-
kung der Auslastung ist zu bertlicksichtigen. Die Federfiihrung sowie die Konstituierung
einer entsprechenden Leistungsvereinbarung obliegen den zustandigen Senatsverwal-
tungen.
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2. Aktueller Stand zum Kurzzeitwohnen im Land Berlin

Es besteht ein rechtlicher Anspruch auf Kurzzeitpflege im Sinne des § 42 SGB XI. Diesen
kdnnen Familien im Land Berlin mit versorgungsintensiven jungen Menschen kaum rea-
lisieren, da es derzeit nur sehr wenige Moglichkeiten der Kurzzeitpflege fiir junge Men-
schen und keine Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen fiir junge Menschen gibt.

2.1 Behindertenhilfe

In den unterschiedlichen Angeboten der Behindertenhilfe wurden sogenannte ,eingestreu-
te Platze” zum Kurzzeitwohnen bereitgestellt. Da die Einrichtungen aber Gberwiegend pad-
agogisches Personal vorhielten, konnten junge Menschen mit hohem Pflegebedarf das An-
gebot nicht nutzen. Letztendlich fiihrten wirtschaftliche Aspekte zur Abschaffung der Platze.

2.2 Kinderhospize

Die Unterbringung im Hospiz stellt fiir den Personenkreis keine addaquate Option dar. In Hos-
pizen werden nur junge Menschen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen und palliativen
Versorgungsbedarfen aufgenommen. Somit haben Hospize eine andere inhaltliche Ausrich-
tung und ein Grof3teil der versorgungsintensiven jungen Menschen haben keinen Zugang.

2.3 Intensivpflegewohngemeinschaften

Die Unterbringung in Kinderintensivpflegewohngemeinschaften ist nur dem Personen-
kreis mit Bedarf an aullerklinischer Intensivpflege zuganglich. Hierbei handelt es sich
ebenfalls um eingestreute Platze, die in Abhangigkeit zu freien Kapazitaten stehen.

2.4 Kurzzeitpflegeeinrichtungen

In den bestehenden Kurzzeitpflegeeinrichtungen liegt der Schwerpunkt auf der Pflege
dlterer Menschen, eine Betreuung von Nichterwachsenen ist konzeptionell nicht vorge-
sehen. In den Einrichtungen wird entsprechend der vorgegebenen Standards fiir Kurzzeit-
pflege kein padagogisches Angebot im Sinne des SGB IX vorgehalten.

3. Anforderungen an Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen
Der gesetzlich geregelte Anspruch auf Teilhabe muss zentraler Aspekt des Konzeptes sein.
Der Umfang an pflegerischen, medizinisch-therapeutischen und (heil)padagogischen

10
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Rahmenbedingungen in den Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen ist in Abhangigkeit von
den Versorgungsbedarfen des Personenkreises zu schaffen. Bei der konzeptionellen Aus-
gestaltung von Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen steht die Sicherung des Kindeswohls,
der Kinderrechte und des Kinderschutzes im Mittelpunkt. Das Kurzzeitwohnen muss tber
ein einrichtungsinternes Qualitdtsmanagement verfligen. Das spezifische Profil einzelner
Einrichtungen orientiert sich an den Bedarfen des jeweiligen Personenkreises (siehe hier-
zu Kapitel 1.2 und 1.3).

Die Aufnahme des anspruchsberechtigten Personenkreises wird iber den Rechtsan-
spruch und Uber die Ermittlung des Versorgungsbedarfes auf Grundlage von ICF und
unter Berucksichtigung der Ausschlusskriterien der versorgenden Einrichtung sowie zur
Pravention von Krisensituationen oder in Krisensituationen geregelt.

,Soll das ,Kurzzeitwohnen’ seinem préventiven Charakter gerecht werden kénnen, so ist
es erforderlich, das Angebot fiir die Eltern attraktiv zu gestalten.”

3.1 Leistungen des Kurzzeitwohnens

In den Einrichtungen zum Kurzzeitwohnen fiir junge Menschen muss grundsatzlich eine
vollstationdre ununterbrochene Betreuung, Begleitung und Forderung stattfinden. Es
folgt eine Aufzahlung der wesentlichen Leistungen:

Tagesstrukturierende Angebote

¢ sozial-/heil- und padagogische Angebote

e therapeutische Einzel- und Gruppenangebote/-anwendungen, unter Beachtung des
gesamten Familiensystems und der Umweltfaktoren

e Sicherstellung des Rechtsanspruches auf Bildung, in- oder extern, vorzugsweise in
Form einer Fortfiihrung des Kitabesuches sowie der Umsetzung der Schulpflicht

Erhalt und Intensivierung der Forderung

e Erhalt und Férderung von Grundkompetenzen bei der Selbstversorgung

e ganzheitliche Forderung der persénlichen Entwicklung hin zu einer moéglichst selbstan-
digen und selbstbestimmten Lebensfiihrung

9 ,Kurzzeitwohnen fur Kinder, Jugendliche und Erwachsene. Vorlage-Nr. 14/824. Landschaftsverband Rhein-
land, 16.10.2015. S. 8

11
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Forderung der Verselbststandigung bspw. beim Ablosungsprozess vom Elternhaus
Erweiterung lebenspraktischer Kompetenzen
Forderung der Entwicklung durch soziales Lernen

Pflegerische Leistungen

Grundpflege
Behandlungspflege

Unterkunft und Verpflegung

Speise- und Getrankeversorgung
Reinigung
Wartung

Raumlichkeiten

Miussen geeignet sein zur Umsetzung der spezifischen Konzeption

Kooperationen

Nutzung von Synergieeffekten durch die Verortung mehrerer und/oder verschiedener
Angebote bspw. zum flexiblen Personaleinsatz entsprechend der saisonalen Auslas-
tung (z.B. Tages- und/oder Nachtpflege (derzeit keine Einrichtungen im Land Berlin),
stationdre Einrichtungen)

Fahrdienst, Schule, Kita, Schulamt

Kooperation mit SPZ, behandelnden Arzt:innen und behandelnden Therapeut:innen
Familienbiiro, Teilhabefachdienst, Jugendamt

Pflegestltzpunkte, VK KiJu

Verfahrenslots:innen

Zusammenarbeit mit Familien

12

Ermoglichung der stationdaren Aufnahme der Familien

Medizinische, therapeutische, pflegerische, psychologische, sozialpadagogische und
sozialrechtliche Begleitung und Beratung der Sorgeberechtigten/Familien auch unter
praventiven Aspekten
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e Einzel- und Gruppenangebote fiir Familien, auch Geschwisterkinder

e Beratung der im Haushalt pflegenden Personen

e Zusammenarbeit im Eingewdhnungsprozess

e Anamnese/Aufnahmeprozess (Hausbesuch etc.)

e Begleitung bei der Riuckfiihrung der Adressat:innen in den Familienalltag (Sozial-
dienst)

3.2 Interdisziplindres und multiprofessionelles Team

Um eine bedarfsgerechte Versorgung von versorgungsintensiven jungen Menschen
zu gewahrleisten, sind interdisziplinar und multiprofessionell arbeitende Fachkrafte
unabdingbar. Das pflegerische und padagogische Personal muss regelmalig an Fort-
bildungen teilnehmen. Folgend eine Auflistung wichtiger Berufsgruppen:

Overhead
e Hausleitung
e Verwaltung

Heil-/Padagogisches Personal

¢ Heilerziehungsfachkrafte

e Sozialarbeiter:innen, Sozialpadagog:innen, Rehapadagog:innen, Sonderpadagog:in-
nen, Erzieher:innen

e Pflegerisches Personal

e Pflegefachkrafte (z.B. Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger:innen, Pflegefachfrauen
und Pflegefachmanner mit ggf. notwendigen zusatzlichen Qualifikationen)

e Pflegehilfskrafte

Medizinisch-therapeutisches Personal

e Therapeut:innen (Logo-, Ergo-, Physiotherapie etc.)

e Psycholog:innen

¢ Kooperationen mit entsprechenden (medizinischen) Fachkraften/Praxen

Hauswirtschaft
e Hauswirtschaftliches Personal (Facility Management, Reinigungskrafte, Kiiche etc.)

13
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