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Einleitung

Im Jahr 2018 startete die Versorgungskoordination fur Familien  mit
versorgungsintensiven Kindern und Jugendlichen - kurz VK KidJu - im Land Berlin.
Vorrangiges Ziel des Angebots ist die Sicherung der bedarfsgerechten gesundheitlichen
und pflegerischen Versorgung von versorgungsintensiven Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen in Krisen- und Belastungssituationen. Gemeinsam mit der Familie
werden passgenaue Wege gefunden, um aktuelle Problemlagen und daraus

resultierende Versorgungsdefizite zu I6sen.

Die VK Kidu ist als kooperierendes Angebot zu den bereits bestehenden Angeboten an
Beratung und Unterstitzung konzipiert. In der Regel wird die Unterstutzung je nach
thematischem Schwerpunkt durch die Teilhabefachdienste, die Pflegeberatung der
Berliner Pflegestltzpunkte, die Sozialpadiatrischen Zentren oder auch durch die zeitlich
befristete Sozialmedizinische Nachsorge und bei palliativ erkrankten Kindern durch die
Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche erfolgen. Diese
Angebote kdnnen im Rahmen ihres Beratungs- und Unterstitzungsauftrages den
meisten Familien gut helfen. Wenn die erforderliche Versorgungskoordination die
Maoglichkeiten dieser Angebote Ubersteigt und die Familien sich in einer besonderen
Krisen- oder Belastungssituation befinden, ist eine Ubernahme durch die VK KiJu
moglich. Mit ihrem Ansatz der aufsuchenden Arbeit erreicht die VK Kidu insbesondere
jene Familien, denen es nur schwer oder gar nicht mdglich ist, Beratungsstellen
aufzusuchen. Die vorliegende Chronik stellt die Entwicklung und Meilensteine der VK
Kidu dar.
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Kurzprofil der VK KiJu

Zielgruppe
Familien mit versorgungsintensiven Kindern im Alter von 0 bis 27 Jahren in extremen

Belastungssituationen, die bei ihren Sorgeberechtigten leben und bei denen eine
(drohende) Pflegebedurftigkeit sowie die Notwendigkeit vielfaltiger professioneller Hilfen

mit unterschiedlichen Handlungslogiken besteht.

Ziele der Versorgungskoordination
1. Sicherung der bedarfsgerechten gesundheitlichen und pflegerischen Versorgung

2. Sicherung der Teilhabe in allen Lebensbereichen

3. Verbesserung der subjektiven Lebensqualitat aller Familienmitglieder

4. Empowerment: Unterstitzung der Familien bei der Wahrnehmung ihrer Rechte und
der Nutzung der Ressourcen ihres sozialen Umfeldes.

Arbeitsweise
Die VK Kidu wird nach dem Handlungskonzept Case Management erbracht. Es handelt

sich um eine strukturierte Vorgehensweise speziell fir Klient*innen mit komplexen
Versorgungsbedarfen, die sich in belastenden Lebenslagen befinden und eine Vielzahl
an Hilfe bendtigen. Alle Mitarbeiter*innen verfugen uber eine CM-Weiterbildung,
zertifiziert nach der Deutschen Gesellschaft fur Case und Care Management (DGCC).
Die VK KiJu arbeitet aufsuchend. Das bedeutet, die Familien werden in ihrer Hauslichkeit
kontaktiert.

Leistungserbringer
Die VK KiJu ist angebunden an die drei Leistungserbringer der sozialmedizinischen

Nachsorge in Berlin sowie die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung fur Kinder
und Jugendliche (SAPV KJ) bei den folgenden Tragern: Bjorn Schulz Stiftung,
Kindergesundheitshaus gGmbH, Traglinge e. V.

Vermittelnde Stellen
Teilhabefachdienste, RSD, Kinderbeauftragte der Berliner Pflegestutzpunkte,

Sozialpadiatrische Zentren, Kinder- und Jugendgesundheitsdienst, Kinderarzt*innen,
Kinderkliniken, Kinderintensivpflegedienste, SAPV KJ, Kitas, Schulen u.v.m.

Internetauftritt und Imagefilm https://kinderversorgungsnetz-berlin.de/vk-kiju
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Ubersicht der Entwicklung

Zeitraum

2013 - 2015

April 2015

Mai 2015

Januar 2016

Mai - Dez 2016

Oktober 2017

November 2017

Jan - Marz 2018

2018 - 2020

2021

2022

Entwicklungsschritt

Diverse Akteure stellen erhebliche Koordinations-
mangel in der Versorgung von schwerkranken Kindern
fest

Forderung der Elternselbsthilfe nach Lotsen

Auftrag zur Bedarfsprifung durch die Senatsverwaltung
Gesundheit und Soziales

Expertise Prof. Klie und Bruker

Entwicklung der VK KiJu durch Experten

Entscheidung Finanzierung durch das Land Berlin

Auswahl der Leistungserbringer

Vorbereitungsphase

Erprobung der VK KiJu / Modellphase

Verstetigung der VK KiJu als Angebot

Wechsel in die Senatsverwaltung Bildung, Jugend und
Familie
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Datenlage

In den letzten 20 Jahren hat sich im Kindesalter eine Verschiebung von akuten hin zu
chronischen Erkrankungen vollzogen (vgl. Jenni, 2022, S. 231). Dank innovativer Medizin
und hochwertiger Therapien ist die Kindersterblichkeit stark gesunken (vgl. ebd., 2022,
S. 231). In der Folge ist die Zahl der Kinder mit Behinderungen sowie schweren und
chronischen Erkrankungen stetig angestiegen (vgl. Mauz, Schmitz, & Poethko-Mdiller,
2017, S. 45). Kinder, die Zeit ihres Lebens eine intensive medizinische, pflegerische,

therapeutische und padagogische Versorgung bendtigen.

Laut der KIGSS Studie des Robert Koch Instituts weisen 10 % aller Kinder in Deutschland
einen besonderen Versorgungsbedarf auf (vgl. ebd., 2017, S. 45). Unter Bezugnahme auf
die Pflege- und Schwerbehindertenstatistik sowie die Anzahl der lebensverkirzt
erkrankten Kinder und Jugendlichen kann der Personenkreis der Kinder und
Jugendlichen mit einem sehr hohen Versorgungsbedarf auf ca. 1 % geschatzt werden.
Das entspricht ca. 10.000 Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen bis zum 27.
Lebensjahr im Land Berlin (vgl. Amt fur Statistik Berlin-Brandenburg, 2025, S.4).

Die Betreuung, Pflege und Foérderung dieser versorgungsintensiven Kinder sowie die
gesamte Koordination aller notwendigen MaRnahmen und dem damit verbundenen
barokratischen Aufwand obliegt ihren Sorgeberechtigten. Entsprechend des individuellen
Versorgungsbedarfs kann diese Aufgabe zwischen 2 und 24 Stunden am Tag einnehmen
(vgl. Bachmann, 2014, S. 33). Aufgrund der komplexen gesundheitlichen Problemlagen
ihres Kindes sehen sich die Sorgeberechtigten mit einer erheblichen Anzahl an
sozialrechtlichen und organisationalen Schnittstellen konfrontiert (vgl. Kofahl & Lidecke,
2014, S. 14). Die Koordination der Versorgung stellt Eltern und Angehorige sowie

Fachkrafte vor grol3e Herausforderungen.

Diese Familien bendtigen gerade in Krisensituationen Unterstitzung bei der Koordination
der Versorgung. Sie sind allein nicht zu bewaltigen. Es drohen Versorgungsabbruche und
Teilhabebeeintrachtigungen, die erhebliche Folgen fur die betreffenden Familien und
Kosten flr die Krankenkassen und Leistungserbringer der Regelversorgung nach sich

ziehen.
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Ausgangssituation im Land Berlin

Im Land Berlin bestehen zahlreiche Unterstitzungsangebote fur versorgungsintensive
Kinder und Jugendliche. Die Fulle und die Ausspezialisierung der Angebote sind sowohl
fur Familien als auch fur Fachkrafte schwer zu Uberblicken. Zusatzlich stellen
Schnittstellenprobleme und Koordinierungsmangel weitere Erschwernisse in der
Versorgung dar. Eine Problematik, die bundesweit besteht und in diversen Studien belegt
wurde. Daraus resultiert, dass Leistungsanspriche unzureichend wahrgenommen
werden und die individuelle Versorgung sich schwierig gestaltet. Die Dysfunktionalitat des
Hilfesystems in Kombination mit den komplexen Versorgungserfordernissen von
versorgungsintensiven Kindern und Jugendlichen fuhrt fur die Familien zu einem hohen
und Uber die Zeit Uberfordernden Koordinationsaufwand. Dies trifft besonders fur
schwerst- und lebensverkurzt erkrankte Kinder zu: Eine Studie von Prof. Thomas Klie aus
dem Jahr 2013 zur Kinderhospiz- und Palliativversorgung kam zu dem Ergebnis, dass es
in Berlin keine verbindliche, regelmalige Netzwerkstruktur gibt. Keiner der Akteur*innen
verfugte uUber die Ressourcen, die zum Teil erheblichen Versorgungsengpasse
systematisch aufzuzeigen und die notwendigen Handlungsbedarfe an die Politik
weiterzugeben (vgl. Klie, Bruker, & Schuhmacher, 2013, S. 70f.). Erst durch die
konzeptionelle Anpassung der Fachstelle MenschenKind wurde eine berlinweite,
institutionalisierte  Netzwerkarbeit implementiert, welche sich methodisch am
Handlungskonzept des Case und Care Managements ausrichtet. Seitdem wurden sowohl
verbindliche Netzwerkstrukturen etabliert als auch systembedingte
Versorgungsengpasse fur den Personenkreis gebundelt und als Handlungsauftrag an die
Politik gemeldet.

In den Jahren 2013 bis 2016 erreichten die Fachstelle MenschenKind stetig kritische
Meldungen von Akteuriinnen aus dem Versorgungssystem, wie z. B. der
Sozialmedizinischen Nachsorge, Kinderintensivpflege, den klinischen
Sozialpadiatrischen Zentren, Kinderhospiz- und Palliativdiensten und auch der
Elternselbsthilfe Uber Mangel in der Versorgung. Viele der Familien mit schwer oder
lebensverkiurzend  erkrankten  Kindern  konnten  durch das  vorhandene

Versorgungssystem nur unzureichend unterstutzt werden. Gerade in grofRRen

BERLIN




Belastungssituationen erwiesen sich die bestehenden Strukturen als nicht ausreichend
fahig, sektorenubergreifend zusammenarbeiten. Professor Klie beschreibt die Situation
in Berlin wie folgt: ,Die Versorgungskoordination gelingt zwar in zahlreichen Féllen. Von
einer Ubergreifenden, tragfdhigen familiennahen Steuerung von Hilfen und Angeboten
kann jedoch keinesfalls die Rede sein“ (vgl. Bruker & Klie, 2016, S. 29). Die 2014
veroffentlichte Kindernetzwerkstudie unterstrich den Bedarf an einer
sektorenubergreifenden Versorgungskoordination far Familien mit
versorgungsintensiven Kindern im Sinne einer Lotsenfunktion (vgl. Kofahl & Ludecke,
2014, S. 33). Und auch die Pflegewissenschaftlerin Sandra Bachmann beschreibt in ihrer
Dissertation mit dem Titel ,Die Situation von Eltern chronisch kranker Kinder®: ,Eltern
bendtigen mit Beginn der Diagnosestellung und Uber den gesamten Krankheitsverlauf
hinweg eine professionelle, multidisziplinare, sektorenltbergreifende und aufsuchende
Begleitung und Beratung® (ebd., 2014, S. 152).

2015 - Konkretisierung des Bedarfes

Die Mitarbeiterinnen der Fachstelle MenschenKind gingen den Hinweisen der Akteure
nach und gaben die geblndelten Informationen Gber den bestehenden
Versorgungsengpass an die Senatsverwaltung fur Gesundheit, Pflege und Gleichstellung
weiter. Untermauert wurden die Hinweise im April 2015 durch eine Petition mehrerer
Berliner Elternselbsthilfevereine, welche sich gemeinsam an die Senatsverwaltung fur
Gesundheit und Soziales sowie an die Senatsverwaltung fur Bildung, Jugend und Familie
wandten und ,die Einrichtung einer zentralen Beratungs- und Unterstitzungsstelle
forderten, die den vielfaltigen Bedarf von Kindern und Jugendlichen mit einer
Schwerbehinderung, Pflegebedurftigkeit oder einem krankheits- oder
behinderungsbedingten Férderbedarf und ihrer Familien im Sinne einer unabhangigen

und verlasslichen Lotsenfunktion abdeckt®.

Die Senatsverwaltung fur Gesundheit und Soziales beauftragte die Erstellung einer

Expertise zur Ergrindung der Hypothese, dass der Bedarf an Versorgungskoordination
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durch die aktuell bestehenden gesetzlich geregelten Anspriche in Berlin nicht
ausreichend gedeckt sei. Auf der Grundlage sollte die tatsachliche Situation im Land
Berlin bewertet und Handlungsbedarfe abgeleitet werden. Beauftragtes Institut war die
AGP' Sozialforschung an der Evangelischen Hochschule Freiburg unter der Leitung von
Herrn Prof. Dr. Thomas Klie. Aufgabe war es, die bestehenden Strukturen der
familiennahen Steuerung von Angeboten fur schwer und lebensverkurzend erkrankte

Kinder in Berlin zu betrachten und zu reflektieren.

Von Juli bis November 2015 wurde die Studie ,Versorgungskoordination bei Familien mit
schwer und lebensverklrzend erkrankten Kindern in Berlin® durchgefuhrt und im Januar
2016 fertig gestellt. Im Rahmen der Studie wurden funf Experteninterviews gefuhrt und
ausgewahlte Akteure schriftlich befragt. Auf der Basis dieser Erkenntnisse wurde im
November 2015 ein Workshop mit 30 Akteuren durchgefihrt, bei dem die bestehende
Versorgungslage in Berlin differenziert betrachtet, diskutiert sowie Entwicklungen
eingeschatzt wurden. Nach dieser eingehendenden Untersuchung des Berliner
Versorgungssystems bestatigten die Sozialexpert*innen, Herr Prof. Dr. Klie und Frau
Bruker den Bedarf einer Versorgungskoordination fur schwer und lebensverkurzt
erkrankte Kinder und Jugendliche in Berlin. Inre Empfehlung lautete, die Case und Care

Management-Strukturen fur den Personenkreis in Berlin zu starken.

2016 - Entwicklung der VK KiJu

Im Mai 2016 rief die Senatsverwaltung fur Gesundheit und Soziales eine Expertengruppe
unter dem Namen AG VK Kidu — Arbeitsgemeinschaft Versorgungskoordination Kinder
und Jugendliche ins Leben, welche bis Dezember 2016 unter der wissenschaftlichen
Moderation von Frau Prof. Dr. Seifert Rahmenempfehlungen flir das Modellvorhaben

entwickelte. Folgende Akteure partizipierten:

1 Arbeitsschwerpunkt Gerontologie und Pflege
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- Fachstelle MenschenKind

- Zwei Vertreterinnen der Elternselbsthilfe von Kinder Pflege Netzwerk e. V. und
INTENSIVkinderzuhause e. V.

- Bjorn Schulz Stiftung, Kinderhospiz- und Palliativversorgung

- Neuropadiaterin und Sozialarbeiterin, Sozialpadiatrisches Zentrum, Charité
- Chefarzt, Diagnose- und Behandlungszentrum, Vivantes Neukolln

- Arztliche Leitung, Sozialpadiatrisches Zentrum, Sana Klinikum Lichtenberg

- Mitarbeiterin Traglinge e. V. als Stellvertreterin der Sozialmedizinischen
Nachsorge Bunter Kreis e. V.

- Arztliche Leitung, Kinder- und Jugendambulanz/Sozialpadiatrisches Zentrum
der Spastikerhilfe e. V. (heute: Cooperative Mensch e. V.)

- Eine Gruppenleiterin der Eingliederungshilfe im Jugendamt, Berlin-Mitte

- Zwei Referatsleiterinnen aus dem Bereich Pflege und die Fachreferentin fur

Hospiz- und Palliativversorgung, Senatsverwaltung Gesundheit und Soziales
- Ein niedergelassener Kinderarzt
- Eine Kinderbeauftragte eines Berliner Pflegestutzpunkts

- Eine Fachreferentin Senatsverwaltung Bildung, Jugend und Wissenschaft,

Fachbereich Rehabilitation und Teilhabe von Kindern mit Behinderung

- Leitung, Koordinierungsstelle Kinder- und Jugendambulanzen/

Sozialpadiatrische Zentren

Im November 2016 wurde ein Expertenhearing durchgefuhrt. Gemeinsam mit den
Expert*nnen wurden die von der AG entwickelte Konzeption und die Standards fur die
VK KiJu diskutiert und angepasst. U. a. waren Frau Buker, Professorin flr
Pflegewissenschaften der Fachhochschule Bielefeld, Herr Kofahl, Institut fur
medizinische Soziologie, Zentrum fur psychosoziale Medizin im Uniklinikum Hamburg-
Eppendorf, Herr Prof. Dr. Klie Institutsleiter AGP Sozialforschung, Andreas Podeswik

Vorstand Bunter Kreis e. V. und Vertreter*innen von Krankenkassen beteiligt.
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2017 - Realisierung der VK KiJu

Im Oktober 2017 konnte die Finanzierung Versorgungskoordination durch den Berliner
Landeshaushalt ab dem Jahr 2018 realisiert werden. Folgender Passus in der
Koalitionsvereinbarung bildete dafur die Grundlage: ,Die Koalition wird die
Unterstiitzungsstrukturen flir Familien mit pflegebedirftigen und chronisch kranken
Kindern verbessern (SPD, Die LINKE & Bundnis 90/die Grlinen, 2016, S. 109).“ Die
Modelllaufzeit zur Erprobung der Versorgungskoordination wurde auf drei Jahre

festgelegt.

Als Leistungserbringer wurden die drei Trager ausgewahlt, die in Berlin die
Sozialmedizinische Nachsorge nach dem Modell ,Bunter Kreis“ anbieten. Hintergrund
dieser Entscheidung ist, dass die Sozialmedizinische Nachsorge bereits in einem
multiprofessionellen und interdisziplinar arbeitenden Team die Versorgungskoordination
fur Kinder mit schweren gesundheitlichen Beeintrachtigungen tbernimmt. Allerdings ist
dieses Angebot zeitlich begrenzt und nur nach einem stationaren Aufenthalt in einem
Krankenhaus oder einer Nachsorgeeinrichtung zugangig. Die Arbeit der VK KiJu wird
gemaly der folgenden, von den Expert*innen festgelegten Pramissen erbracht:
aufsuchend, zeitnah, =zeitlich unbegrenzt, sektorenlbergreifend, neutral und
multiprofessionell. Die VK KlJu nutzt auf der Fallebene das Handlungskonzept Case
Management. Die Fachstelle MenschenKind ist auf der Systemebene fur das Care
Management zustandig und wurde mit der Vernetzung und der fachlichen Betreuung der

Versorgungskoordination beauftragt.

Die Finanzierung der VK KiJu durch das Land Berlin wurde vorerst auf drei Jahre
festgelegt. Die Phase von 2018 bis 2020 diente der Erprobung des Modellvorhabens. In
dieser Zeit wurden der Aufbau und die Etablierung der VK KiJu intensiv von der
Fachstelle MenschenKind unterstutzt. In jedem Jahr fand ein VK Kidu Vernetzungstreffen
statt. In dessen Rahmen wurden die Tatigkeit, die Erfolge sowie die Herausforderungen
in der Arbeit der VK Kidu den jeweils ca. 80 teilnehmenden Fachkraften vorgestellt. Nach
der dreijahrigen Modellphase, in welcher sich die VK KiJu nicht nur gut im

Versorgungssystem etabliert, sondern auch vielen Familien erfolgreich unterstutzt hatte,
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wurde die Finanzierung vom Land Berlin verstetigt: Aus dem Modellvorhaben wurde ein
Angebot. Im Jahr 2022 wechselte die Zustandigkeit zur Senatsverwaltung Bildung,
Jugend und Familie.

2018 — Start der VK Kidu

In den Monaten Januar und Februar wurden alle notwendigen Vorbereitungen getroffen,
um die Begleitung der Familien beginnen zu kdénnen. Qualifiziertes Personal musste
eingestellt, Dokumente angepasst und Abstimmung unter den drei Tragern getatigt
werden. Ab dem 1. Marz 2018 begann die VK KiJu Familien mit versorgungsintensiven
Kindern zu begleiten. Der Zeitraum bis zum 31.12.2018 war gepragt vom Aufbau der
umsetzenden Teams, der Schaffung der raumlichen und technischen Voraussetzungen,
der Etablierung einer Arbeitsebene innerhalb des gesamten Projektteams und mit den
zustandigen Landesbehodrden. Zusatzlich wurden die Grundlagen fur die
Offentlichkeitsarbeit erarbeitet und das Modellvorhaben wurde allen wichtigen
Netzwerkpartner*innen vorgestellt. Trotz dieser administrativen Herausforderungen lief
die aktive Versorgung der Familien erfolgreich an. Es wurde deutlich, dass der formulierte
Bedarf einer Versorgungskoordination besteht und das Case Management von den

Familien als hilfreiche Unterstitzung angenommen wurde.

2019 — Etablierung der VK Kidu

Im zweiten Jahr der Modellphase fokussierte sich die VK Kidu darauf, sich weiterhin bei
diversen Akteur*innen vorzustellen. Auch war es notwendig, sich unter den drei Tragern
abzustimmen im Sinne einer einheitlichen Leistungserbringung. Im Jahr 2019 konnten
deutlich mehr Familien als im Vorjahr betreut werden. Eine Vielzahl der Familien hatte
sich als Selbstmelder in der Regel auf Empfehlung anderer Eltern gemeldet.

Auf der Fallebene ergab sich ein hoher Zeitaufwand fur die Kommunikation und

Koordination der an der jeweiligen Versorgung und Férderung des Kindes beteiligten
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Akteur*innen. Keine der Dbegleiteten Familien hatte weniger als 15
Ansprechpartner*innen. Die Zustandigkeit der beteiligten Behorden und Hilfestellen
waren oftmals nicht eindeutig geklart oder deren Erreichbarkeit derart eingeschrankt,
dass sich die Terminvergabe Uber sehr lange Zeit hinzog. Aulzerdem fiel auf, dass viele
Familien auch mit alteren Kindern vor der Aufnahme in die VK KiJu nicht ausreichend im
Hilfesystem angebunden waren. In einigen Fallen waren wiederum bereits viele

Fachkrafte eingebunden, jedoch ohne voneinander Kenntnis zu haben.

In der Versorgung kristallisierten sich folgende Schwierigkeiten heraus: In den
zustandigen Behdrden mussten lange Bearbeitungszeiten hingenommen werden mit teils
erheblichen Auswirkungen auf die Versorgung des Kindes und der Lebensqualitat der
gesamten Familie. Es wurden fehlende Kapazitaten bei der Versorgung mit
Kinderarzt*innen, Therapeut*innen, Kinderintensivpflegediensten, Kita- und Schulplatzen
und Kurzzeitpflegeplatzen verzeichnet. Zudem wurde ein Mangel an angemessenen

Entlastungsangeboten fur die pflegenden Eltern bzw. Angehdrigen deutlich.

2020 — Abschluss der Modellphase

Die VK KiJu hatte sich in den beiden Vorjahren erfolgreich im Versorgungssystem
etablieren koénnen, sodass der anfinglich hohe Anteil an Offentlichkeits- und
Netzwerkarbeit reduziert werden konnte. So konnte im Jahr 2020 daher deutlich mehr

Arbeitszeit in die direkte Betreuung der Familien flie3en.

Eine besondere Herausforderung stellte der Beginn der Corona-Pandemie, die
Malnahmen zur Einddammung der Pandemie und deren Auswirkungen auf die Familien
dar. Die Einschrankungen wirkten wie ein Brennglas, das bestehende Probleme
verstarkte und bislang verdeckte Problemlagen sichtbar werden lie3. Insgesamt ging die
Pandemie mit extremen Belastungen fur die Familien einher. Es bestand grof3e Sorge,
dass sich die versorgungsintensiven Kinder mit SARS-CoV-2 infizieren und schwer
erkranken koénnten. Dazu kamen Angste der Hauptpflegepersonen, wer ihr Kind
versorgen wurde, wenn sie selber an Covid-19 erkranken und ausfallen sollten. Gerade

zu Beginn der Pandemie hatten die Familien ihre Kontakte daher teils drastisch reduziert.
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Sie lebten sehr isoliert und auf sich allein gestellt. Die VK KiJu Case Manager*innen
suchten die Familien trotzdem auf oder hielten Uber Videokonferenzen oder Telefonate
Kontakt.

In diesem Jahr wurde ein vergleichsweise hoher Anteil von Kindern im ersten Lebensjahr
mit schwerwiegenden gesundheitlichen Beeintrachtigungen, u. a. nach Frihgeburten
dokumentiert. In diesen Fallen ist der Aufwand zum Aufbau einer angemessenen
ambulanten Versorgung sehr hoch. Haufig Uberschreitet er den zeitlichen Rahmen, den
die Sozialmedizinischen Nachsorge bietet. Die VK KiJu Ubernahm diese Falle aus der

Sozialmedizinischen Nachsorge und fihrte die Versorgungskoordination fort.

2021 — Verstetigung der VK Kidu

Das Jahr 2021 war stark gepragt von der Corona-Pandemie. Fast alle Leistungsangebote
fielen aus. Viele notwendige Operationen, Klinikaufenthalte oder andere Malinahmen
mussten verschoben werden. Die Familien waren in der Hauslichkeit mit der Betreuung
und Versorgung ihrer Kinder und ihren Sorgen, insbesondere um eine mogliche Infektion
und ihre Folge ganz auf sich allein gestellt. Dies erwies als extreme Belastungssituation
fur alle Familienmitglieder. Viele Familien berichteten von ihrem taglichen Spagat
zwischen Kindern, Pflege, Partnerschaft, Arbeit und sozialem Leben. Durch die Corona-
Malnahmen, die zum Teil auch zu zusatzlicher Isolation geflhrt haben, gingen Eltern oft
uber ihre eigenen Grenzen. Die Familien bendtigten daher mehr psycho-soziale

Begleitung.

Hervorzuheben ist, dass die VK KiJu trotz der pandemiebedingten Auflagen weiter aktiv
blieb. Die Case-Manager*innen waren haufig die einzigen Fachkrafte, die verlasslich
Kontakt zu den Familien hielten. Gerade der Empowerment-Ansatz als wesentlicher
Bestandteil der Versorgungskoordination fuhrte nach Ruckmeldungen von vielen Eltern
dazu, dass sie sich handlungsfahig fuhlten. Auch die Moglichkeit, uneingeschrankt tber
die Belastungen durch die gesundheitlichen Beeintrachtigungen ihrer Kinder sprechen zu
konnen, beschrieben Eltern als sehr hilfreich und starkend. Aufgrund der

pandemiebedingten Einschrankungen und Ausfélle insbesondere im Bereich der
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medizinisch-therapeutischen Versorgung sowie von Kita und Schule kam es bei vielen
Kindern zu Ruckschritten bzw. Stagnierung in der Entwicklung. Daher nahm eine nicht
unerhebliche Anzahl von Familien erneut Kontakt auf, um die Begleitung durch die VK

KidJu wiederaufzunehmen.

2022 — Wechsel zur Senatsverwaltung Bildung, Jugend
und Familie

Im Zuge des Voranschreitens der Entwicklung hin zu einer inklusiven Kinder- und
Jugendhilfe wechselte die VK KiJu zum 1.1.2022 in die Zustandigkeit der
Senatsverwaltung Bildung, Jugend und Familie. Das Angebot hat sich in diesem Jahr
weiterhin gut in der Berliner Versorgungslandschaft etablieren kénnen. Immer mehr
Netzwerkpartnerinnen nahmen zur VK Kidu Kontakt auf. Sie nahmen zum Teil kollegiale
Beratung in Bezug auf versorgungsintensive Kinder in Anspruch. Die Zahl der Eltern, die
sich selber bei VK KidJu meldeten, nahm ebenfalls zu. Anfang 2022 wurde beschlossen,
die Fallbearbeitung innerhalb des Teams breiter aufzustellen: Die VK KiJu-Case-
Manager*innen gestalten seither die ersten personlichen Kontakte mit den Familien im
Tandem. Dies ermoglicht vom ersten Kontakt an, die Moglichkeit zur kollegialen

Fallberatungen und tragfahige Vertretungsregelungen.

Neben den Auswirkungen der Corona-Pandemie wurde in diesem Jahr eine steigende
Anzahl von Anfragen mit Autismus-Diagnosen verzeichnet. Die Anbindung dieser Kinder
an Kita, Schule und an therapeutischen Angebote gestaltete sich aufgrund mangelnder
Kapazitaten als schwierig. Insgesamt wurde deutlich, dass viele versorgungsintensive
Kinder trotz vorhandenen Schulplatzes nicht oder nur stundenweise am Unterricht
teilnehmen durften. Die Schulen meldeten, dass sie die Betreuung bzw. Versorgung nicht

zu leisten vermogen.

Die kriegerischen Auseinandersetzungen in der Ukraine spielten im Jahr 2022 ebenfalls
eine besondere Rolle. Vielfach waren die Familien mit ihren schwer kranken Kindern
ohne ausreichende Medikamente, Hilfsmittel und arztliche Befunde geflohen. In Berlin

angekommen, unterstitzte die VK Kidu die Familien dabei, ihre Kinder schnell an die
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Versorgung anzubinden, damit sie mit lebensnotwendigen Medikamenten etc. versorgt
werden konnten. Auf das Versorgungssystem wirkte sich der abrupte Anstieg der zu
versorgenden Personen wahrnehmbar aus. Bestehende Engpasse verscharften sich.

2023 — Wachsende Herausforderungen

Stetige Fallanfragen an die VK KiJu sowohl durch bekannte als auch durch neue
zuweisende Stellen zeigten im Jahr 2023 deutlich, dass sich das Angebot der VK KiJu in
der Berliner Versorgungslandschaft fest etabliert hat. Die stabile personelle Situation in
den VK KiJu-Tragern und die Fallubernahmen in Co-Teams ermdglichten eine hohe
Kontinuitat in der Begleitung der Familien. Kompetenzen konnten geblndelt und Ausfalle
gut kompensiert werden. Durch kontinuierliche Fortbildung der Case Manager*innen und
die Vernetzungen mit weiteren relevanten Akteur*innen konnte den zunehmend
komplexen Anforderungen in den Fallen mit hoher Qualitat begegnet werden. Die
Familien konnten bei Abschluss der VK Kidu auf tragfahige Netzwerke zurickgreifen und
kannten die fur sie zustandigen Stellen und Ansprechpersonen. Mit Blick auf den immer
groleren Fachkraftemangel und Kuarzungen im Hilfesystem war die Sicherheit der
Versorgung allerdings als zunehmend instabil anzusehen. Erneute Versorgungslicken
traten immer wieder sehr Uberraschend auf. Versorgungssicherheit bedeutete fur die
Familien daher auch die Sicherheit, sich jederzeit wieder an die VK KiJu wenden zu

konnen.

In folgenden Bereichen wurde die VK KiJu in ihrer Arbeit vor Herausforderungen gestellt:
In der Wahrnehmung der ausflihrenden Trager und der begleiteten Familien standen
deutlich weniger Netzwerkpartner*innen zur Verfligung. Dazu zahlten Kinderarzt*innen
Therapieangebote, Kinderpflegedienste. Die Zahl an Familien mit Migrationshintergrund,
die eine professionelle Ubersetzung von Dolmetschern bendtigen, war deutlich
angestiegen. Passende Dolmetscher zu finden, wurde zu einer wichtigen und
herausfordernden Aufgabe fir die Case Manager*innen. Aufgrund der schlechten
Erreichbarkeit und Uberlastung des Landesamts fiir Fliichtlingsangelegenheiten (LAF)

kam es in vielen Fallen zu erheblichen Verzogerungen in der Versorgung. Die Situation
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fur Kinder und Jugendliche mit Diagnosen im Autismus-Spektrum prasentierte sich als
defizitar. Es fehlte an Diagnostik- und Therapiemoglichkeiten sowie an angemessenen
Kita- und Schulplatzen. Die mangelnde Versorgung mit angemessenen Kita- und
Schulplatzen fur versorgungsintensive Kinder und Jugendliche sowie fehlende
Vorkehrungen in den Bildungseinrichtungen wurde in diesem Jahr sehr deutlich und
wurde gemeinsam mit der Fachstelle MenschenKind Form eines Fachtags mit dem Titel
,ochule fur wirklich Alle?!* aufgegriffen.

2024 — Weiterentwicklung der VK KiJu

Aufgrund steigender Personal- und Sachkosten bei gleicher Zuwendungssumme
mussten im Projekt Klrzungen an den Personalstellen vorgenommen werden. Das Jahr
2024 war gepragt von einem hohen Arbeitspensum der Mitarbeiter*innen. Die
zunehmende Anzahl und Komplexitat der Falle bei nicht stabilen Versorgungsstrukturen
erfordert viel Kraft, Energie und Durchhaltevermbégen. Zusatzlich bendtigten die
steigenden Beratungsanfragen aus dem Netzwerk und von ehemaligen Familien mehr
Zeit als in den Jahren zuvor. Der allgegenwartige Fachkraftemangel fuhrte zu einer
deutlich zunehmenden Erschopfung der Familien und auch der Fachkréafte.

Herausfordernd waren auch die Organisation und der Einsatz von Sprachmittler*innen.
Teilweise konnten Anfragen nicht durch vom Senat gefbrderte, kostenfreie Dienste
bedient werden. Die Kosten fur andere Dolmetsch-Leistungen mussten die Trager selber
tragen.

Besondere Herausforderungen in diesem Jahr ergaben sich durch das IPReG und die
damit einhergehende Neuregelung des Zugangs zu aul3erklinischer Intensivpflege (AKI).
Bei einigen Familien mit intensivpflichtigen Kindern und Jugendlichen konnte durch die
Unterstutzung der VK Kidu eine Weiterbewilligung der Intensivpflege bewirkt werden.
Einige Kinder und Jugendliche, insbesondere jene, die nicht beatmet oder tracheotomiert
sind, konnten den Anspruch auf Intensivpflege in Form einer standigen
Krankenbeobachtung nicht halten. Bei diesen Kindern und Jugendlichen wurde ein

Bedarf an intensiver, aber nicht medizinischer Unterstutzung anerkannt, der auf eine
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Versorgungslicke hinweist. Die dann empfohlenen Teilhabeleistungen decken meist
nicht den viel hoheren Bedarf und die Fachkrafte der Eingliederungshilfe haben zudem
den padagogischen, aber nicht den notwendigen medizinischen Blick.

Erstaunlich im Jahr 2024 ist die deutliche Erhéhung der Fallzahlen mit Uberleitung an die
Jugendamter, speziell an den Regionalen Sozialen Dienst (RSD). In einigen Bezirken
arbeiteten RSD und Teilhabefachdiensten Jugend (THFD Jug) schon eng zusammen, in
anderen Bezirken musste zwischen beiden Diensten vermittelt werden, wenn ein Kind
Anspruch auf Leistungen aus dem SGB VIl und dem SGB IX hat. Die Zusammenarbeit
von VK KiJu mit den Jugendamtern konnte verbessert werden, auch durch die von der
Fachstelle MenschenKind organisierten Austauschtreffen mit den THFD Jug.

Eine hohe Steigerung im Unterstlitzungsbedarf gab es auch bei dem Thema Schule. In
VK KiJu wurden immer mehr Kinder mit sogenanntem herausforderndem Verhalten
begleitet. Das betrifft z. B. haufig nonverbale Kinder im Autismus-Spektrum, fur die die
methodischen und didaktischen Angebote sowie die strukturellen Gegebenheiten in den
Schulen, aber auch in Kitas, nicht ausreichen. Es werden verstarkt zusatzliche
individuelle Assistenzleistungen notwendig.

Auffallig war, dass es viele VK KiJu Familien gab, in denen der Kinderschutz zum Tragen
kam. 2024 waren deutlich mehr Kindeswohlgefahrdungen durch Netzwerkpartner*innen
oder durch Eltern selbst angezeigt worden.

Die Kita- und Schulplatzsituation verscharfte sich 2024. Sowohl die Suche nach
passenden Kitaplatzen als auch nach geeigneten Schulplatzen wurde immer schwieriger

und war nur mit hohem Aufwand von VK KiJu in einzelnen Fallen erfolgreich.

Einen erhéhten Beratungsbedarf sahen die VK KiJu-Trager beim Thema Ubergang ins
Erwachsenenalter, auch als Transition bezeichnet. Die Systeme fur Minderjahrige und
Erwachsene (medizinische, soziale usw.) sind nicht sehr gut miteinander verzahnt und

es existieren verschiedene verwaltungstechnische Logiken.

Sparmalnahmen in vielen sozialen Projekten fuhrten zu einer verstarkten Nachfrage bei
der VK KiJu. Auch das seit langem notwendige und geforderte Kurzzeitwohnen konnte

aus finanziellen Engpassen im Land Berlin nicht realisiert werden.
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2025 — Veranderungen

Eine neue Zielgruppe hat verstarkt die Unterstitzung durch VK Kidu gesucht: Kinder und
Jugendliche mit ME-CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/das Chronische Fatigue
Syndrom). Fur die erkrankten Kinder sind kaum Versorgungsstrukturen vorhanden. Hier
leistet VK Kidu als aufsuchendes Angebot oft die einzige Unterstitzung und versucht in
differenzierten Einzellésungen, eine Teilhabe an der Gesellschaft auch fir diese Gruppe

zu ermaoglichen.

Der Wegfall von Projekten und die Ausdunnung von Angeboten, wie z. B. bei den
Brickenbauerinnen in der Pflege, den Integrationslotsinnen oder Familienzentren usw.

wirkt sich unmittelbar auf die angespannte Situation in den Familien aus.

Immer mehr VK KiJu-Mitarbeiterinnen absolvieren in diesem Jahr eine umfangreiche
Fortbildung zur Autismus-Fachberaterin, weil immer mehr Anfragen diese

Fachkompetenz erfordern.

Die Senatsverwaltung Bildung, Jugend und Familie als Zuwendungsgeberin unterstutzt
das Angebot weiterhin, so dass im Land Berlin vielen Familien mit pflegebeduirftigen
Kindern in Belastungssituationen weiterhin die qualifizierte Unterstlitzung der VK Kidu

angeboten werden kann.
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Entwicklung der Fallzahlen 2018-2024

Die Zahlen der Begleitungen von Familien in Krisensituationen steigerte sich in den
ersten sieben Jahren permanent. In den folgenden Diagrammen sind die Gesamtzahl der
Begleitungen, die Zahl der abgeschlossenen und die der abgebrochenen VK KiJu —

Unterstitzungen zu sehen. Weitere Daten sind im Anhang zu finden.
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Abb. 1: Entwicklung der Fallanfragen
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Jahr

2018

2019

2020

2021

2022

2023

2024

Fallzahl

83

203

196

309

296

338

355

Entwicklung der Fallzahlen

Zuweiser

1. SAPV KJ
. Klinikassoziierte SPZ

N

3. Sozialmedizin. Nachsorge

1. Klinikassoziierte SPZ
2. Eltern/Selbstmelder
3. SAPV K;

1. Klinikassoziierte SPZ

2. Sozialmedizin. Nachsorge

3. Eltern/Selbstmelder

1. Eltern/Selbstmelder
2. Klinikassoziierte SPZ

3. Sozialmedizin. Nachsorge

1. Klinikassoziierte SPZ
2. Eltern/Selbstmelder

2. Sozialmedizin. Nachsorge

1. Eltern/Selbstmelder
2. Klinikassoziierte SPZ
3. Kita & Schule

1. Eltern/Selbstmelder
2. Klinikassoziierte SPZ

3. soziale, pflegerische u. gesund-
heitliche Leistungserbringer

Themenfelder der Beratung

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
. Leistungen d.

. Leistungen d.
. Leistungen d.
3.

Leistungen d.

Krankenversicherung
Eingliederungshilfe
Pflegeversicherung

Krankenversicherung
Pflegeversicherung
Eingliederungshilfe

Krankenversicherung
Eingliederungshilfe
Pflegeversicherung

Eingliederungshilfe
Krankenversicherung
Pflegeversicherung

Eingliederungshilfe
Krankenversicherung
Pflegeversicherung

Eingliederungshilfe
Krankenversicherung
Pflegeversicherung

Eingliederungshilfe
Krankenversicherung
Pflegeversicherung

Alter

0-12).:77 %
13-18J.:15%
ab181J.:8 %

0-12).:77 %
13-18J.:15%
ab181J.:8%

0-12).:80 %
13-18J.:14 %
ab18).:6 %

0-12).:83 %
13-18J.:12 %
ab181J.: 5%

0-12).:78 %
13-18J.:16 %
ab181J.:6 %

0-12).:74 %
13-18J.:20%
ab181J.:6 %

0-12).: 76 %
13-181J.:18 %
ab181J.: 6%

Falldauer

0-8h:37 %
8-12h:26 %
16-40 h: 25 %

0-8h:21%
8-16 h: 25%
16-40 h:35%

0-8h:31%
8-16 h: 21 %
16-40 h: 19 %

0-8h:27 %
8-16 h: 21 %
16-40 h: 29 %

0-3h:11%
4-20h:35%
20-40h:31%

0-3h: 10%
4-20h: 30 %
20-40h:31%

0-3h:14 %
4-20h: 44 %
20-40 h: 21 %
<40h:21%

Fallverlauf

unter 1 Monat: 26 %
1-6 Monate: 52 %
Uber 6 Monate: 22 %

unter 1 Monat: 11 %
1-6 Monate: 65 %
Uber 6 Monate: 24 %

unter 1 Monat: 9 %
1-6 Monate: 67 %
Uber 6 Monate: 24 %

unter 1 Monat: 15 %
1-6 Monate: 40 %
6-12 Monate: 45 %

unter 1 Monat: 10 %
1-6 Monate: 43 %
6-12 Monate: 25 %

unter 1 Monat: 12 %
1-6 Monate:41 %
6-12 Monate: 31 %

unter 1 Monat: 17 %
1-6 Monate: 38 %
6-12 Monate: 14 %
<12 Monate: 31 %

Abschliisse

26 Falle
4 Abbriche

84 Fille
13 Abbriiche

96 Falle
12 Abbriche

163 Falle
15 Abbriiche

161 Falle
21 Abbriiche

188 Falle
23 Abbriiche

194 Fille
12 Abbriiche
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Anbindung

[E=N

. Jugendamt (EGH)
Kita & Schule
. Pflegestiitzpunkte

w N

-

. Jugendamt (EGH)
. Klinikassoziierte SPZ
. Jugendamt (RSD)

w N

[E=N

. Jugendamt (EGH)
. Klinikassoziierte SPZ
. Pflegestiitzpunkte

w N

-

. Klinikassoziierte SPZ
. Jugendamt (EGH)
. Arzt*innen

w N

-

. Klinikassoziierte SPZ
. Kitas & Schulen
. Jugendamt (EGH)

w N

-

. Klinikassoziierte SPZ
. Jugendamt (EGH)
. Kita & Schule

w N

1. Jugendamt (RSD)

2. Klinikassoziierte SPZ

3. soziale, pflegerische u.
heitliche Leistungserbringer
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