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Vorbemerkung

Zur Erleichterung der Lesbarkeit dieses Textes wird bei personenbezogenen Hauptwértern aus-
schlieBlich die weibliche Form oder der Plural verwendet. Dies impliziert keinesfalls eine Benachteili-
gung des ménnlichen Geschlechts. Frauen und Méanner mégen sich von den Inhalten gleichermalBen
angesprochen flahlen. Wird im Text von ,Kindern® gesprochen, sind ausdriicklich Kinder, Jugenad-
liche und junge Erwachsene gemeint. Auch dies soll die Lesbarkeit verbessern.
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1. EINLEITUNG
1.1 PROBLEMBESCHREIBUNG

Kinder mit schweren chronischen Erkrankungen oder Behinderungen sind zwar eine kleine, je-
doch auch sehr vulnerable Personengruppe. Sie sind vielfaltigen gesundheitlichen Risiken aus-
gesetzt, erfordern eine besondere Versorgung und sind im hohen MaBe auf die priméren
Bezugspersonen (i. d. R. die Eltern) als Versorgungsinstanz angewiesen. Sie sind angesichts
ihres oftmals fragilen Gesundheitszustandes geradezu existenziell auf eine verlassliche, sichere
und dauerhafte Versorgung angewiesen'.

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen bei Kindern sind im Vergleich zum Erwachsenen-
alter duBerst heterogen®. Laut KiGGS-Studie definiert sich der ,spezielle Versorgungsbedarf*
Uber die vorliegenden funktionellen Beeintrachtigungen und den Bedarf nach Inanspruch-
nahme von Leistungen des Gesundheitssystems. Aktuell haben 14 % der Kinder einen spe-
ziellen Versorgungsbedarf, wobei chronische Erkrankungen oder Behinderungen in dieser
Gruppe nicht zwangslaufig Auswirkungen auf den Alltag der Betroffenen und ihrer Familien
haben3. Weitere Indikation fir spezifische Versorgungskonzepte, die sich am individuellen
Bedarf orientieren und eine langfristige Versorgung sicherstellen, kann eine fehlende oder
eingeschréankte Entwicklungsmdglichkeit von Selbststandigkeit sein.

Im Dezember 2015 lebten in Berlin 7.375 Kinder* (0 bis 17 Jahre) mit einer amtlich anerkannten
Schwerbehinderung und 130.822 Kinder (0 bis 15 Jahre — Stichtag: 31.12.2015) in Deutschland®.
Dies entpricht 1,3 % aller Kinder bis unter 18 Jahre (in Berlin — flir den Bund eine leicht ho-
here Quote, ca. 1,4 %). Betrachtet man die Personengruppe der ,pflegebedirftigen Kinder*
(im Sinne des § 14 SGB Xl), so hatten im Dezember 2015 in Berlin 5.507 Kinder® (0 bis 15
Jahre) und 80.539 Kinder (0 bis 15 Jahre) bundesweit’ eine Pflegestufe. Dies ergibt eine
Pflegequote von 0,7 %. Betroffene Kinder haben heutzutage aufgrund medizinisch innovativer
Behandlungsverfahren und Férdermdglichkeiten eine langere Lebenserwartung®.

Haben Eltern erst einmal akzeptiert, dass die Entwicklung ihres Kindes aufgrund einer
chronischen Erkrankung, Behinderung oder eines Unfalls anders verlaufen wird als gedacht
oder erhofft, ist es ein konsequenter Schritt, nach Unterstlitzung und vorhandenem Erfah-
rungswissen zu suchen. Die besonderen kindlichen Bedurfnisse beeinflussen die jeweiligen
familiaren Bedurfnisse. Satze wie: ,Wir haben Pflegestufe drei.” und ,Wir hatten heute Nacht

"vgl. Buker, 2010, S. 9-13

2 vgl. Scheidt-Nave et al., 2007, S. 750

3 vgl. Buker, 2010, S. 15

4 vgl. Statistik Berlin Brandenburg, 04/ 2014. Statistischer Bericht.
K1l 1 —2j/13. Schwerbehinderte Menschen in Berlin 2013.

5 vgl. Statistisches Bundesamt, 2015. Statistik der schwerbehinderten Menschen 2015. Kurzbericht.

6 Statistik Berlin Brandenburg. Statistik Uber die Leistungsempfanger/innen nach dem Pflegeversicherungsgesetzt
am 15.12.2015

7 vgl.Statistisches Bundesamt, 2015. Pflegestatistik 2015. Pflege im Rahmen der Pflegeversicherung -
Deutschlandergebnisse.

8 vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 9
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einen schlimmen Krampfanfall.“ unterstreichen, inwieweit die kindliche Gesundheitsstérung
das Familienleben pragen. Zwar geht es fiur die Eltern in erster Linie unmittelbar darum, den
kindlichen Bedurfnissen gerecht zu werden, die familidren Bedirfnisse dirfen jedoch auch
nicht auBer Acht gelassen werden. Vieles spricht dafir, eine resilienz- und familienorientierte
Perspektive bei der Beratung von Familien einzunehmen?®.

Wo Eltern sich dann Unterstlitzung suchen und hoffentlich finden, kann davon abhangen, wie
dringlich konkrete InterventionsmaBnahmen (z.B. eine spezialisierte medizinische Behandlung)
eingeschéatzt werden oder wie sie selbst ihr Kind begreifen: Ist es chronisch krank, behindert,
von Behinderung bedroht oder nur unspezifisch anders? Es kann aber auch vom Zufall, der
theoretischen und praktischen Expertise und Verfligbarkeit der ersten Ansprechpartnerinnen
abhangen, welche Anlaufstelle(n) die Familien anschlieBend nutzen.

In der Regel sind diese Anlaufstellen (z.B. Kinderdrzte, Krankenhauser, Frihforderstellen,
Sozialpadiatrische Zentren, Kinder- und Jugendgesundheitsdienste) Uber &ffentliche Gelder
finanziert, d. h. ein sozialrechtlich normierter Leistungstrager kommt fir die Kosten (vor allem
Personal- und Sachmittel) auf. Die Stellen arbeiten zum groBen Teil mit hauptamtlichem,
entsprechend beruflich qualifiziertem Personal (Sozialarbeiterinnen, Therapeutinnen, Pada-
goginnen). Die Kontaktmdglichkeiten flir ratsuchende Eltern beschrénken sich auf die organi-
sationseigenen Geschéftszeiten und sind bei konkreten Ansprechpartnerinnen durch die
jeweiligen persénlichen Wochenarbeitszeiten weiter eingegrenzt. Bei allem persénlichen
Engagement der Professionellen ist es eben ihr Job’, Kinder mit einem besonderen Betreu-
ungs- oder Versorgungsbedarf und deren Familien zu beraten und bestenfalls Gber einen
gewissen Zeitraum zu begleiten. Auch mit jahrelanger Berufspraxis kénnen sie der mit dem
Peer-Ansatz verbundenen Erfahrungskompetenz einer Peer-Beraterin nicht entsprechen. Die
Erfahrungskompetenz ist fir die Ratsuchenden von hoher Bedeutung in Bezug auf Glaub-
wurdigkeit und férdert die damit verbundene Adharenz'®.

9 vgl. Retzlaff, 2016, Familien-Starken, Klett-Cotta

0 Als Adharenz bezeichnet man in der Medizin die Einhaltung der gemeinsam von Patient und Behandler gesetzten
Therapieziele im Rahmen des Behandlungsprozesses. Anders als der Begriff Compliance liegt hierbei der Fokus auf
der gemeinsamen Einhaltung der Therapieziele und Verantwortlichkeit fir den Behandlungsprozess.
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Abb.1 Auszug aus dem bestehenden Hilfesystem, Quelle: Fachstelle MenschenKind, Berlin

Die Abbildung 1 verdeutlicht die Unlbersichtlichkeit des bestehenden Hilfesystems. Neben
den dargestellten Hilfen sind in der Koordination auch informelle Unterstitzerinnen (z.B.
Verwandte, Nachbarinnen, Freundinnen), Frihforder- oder Spezialférderstellen, Gutachterin-
nen (z.B. MdK), Einzelfallhilfe/ Familienhilfe/ familienunterstiitzende Dienste, Apotheke, Arbeit-
geber/ Jobcenter etc. zu bericksichtigen. Die Unubersichtlichkeit des Versorgungsangebotes
und die Notwendigkeit immer wieder neuer Versorgungsarrangements aufgrund schnell auf-
einander folgender Lebenslbergédnge (z.B. Elternhaus/ KiTa/ Schule/ Ausbildung/ Beruf)
stellen die gréBte Herausforderung und zugleich Barriere flr die Initiierung einer umfassenden
und ganzheitlichen Versorgungskoordination betroffener Familien dar. So Ubernehmen zu-
meist die Eltern die Versorgungskoordination, sofern sie dazu zeitlich, intellektuell, finanziell,
emotional und psychisch in der Lage sind. Die meisten Familien erleben haufig, dass die
Anlaufstellen systembedingt nur Teilaspekte ihres Beratungs- und Unterstitzungsbedarfs
decken kénnen. Und so beginnt fir sie eine Art Anlaufstellen-Hopping in dem Bemihen,
ihrem Kind ganzheitlich gerecht werden zu kénnen (Kinderarztin, Klinik, Frihférderstelle, Hilfs-
mittelversorgerinnen, Kita-Gutscheinstelle, Versorgungsamt usw.), s. Abb. 2.

Dabei missen sie fir jede einzelne Hilfe im schlimmsten Fall einen umfassenden ,,Beschaff-

ungsprozess® durchlaufen. Die rechtlichen Voraussetzungen, um sich die verschiedenen
Anspruchsmadglichkeiten erschlieBen zu kédnnen, werden ihnen — wenn lberhaupt — nur von der
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Wege von Familien im Hilfesystem
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Das richtige Hilfsangebot finden - Quelle: Fachstelle MenschenKind, Berlin
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jeweiligen zustandigen Stelle erklart. Bei Bedarf bekommen sie Unterstitzung beim Ausflllen
der entsprechenden spezifischen Formulare. In der Studie ,Ermittlung von Bulrokratie-Zeit-
Kosten von Blrgern mit Hilfe des Standard-Kosten-Modells“ (2008, Bertelsmann Stiftung)
zeigte sich, dass Eltern schwerbehinderter Kinder in Deutschland ca. 1,4 Mio. Stunden
investieren mussen, um sich die Informationen zur addquaten Versorgung des betroffenen
Kindes erschlieBen zu kénnen''. Diese Zahl unterstreicht noch einmal die Notwendigkeit zur
Initiierung einer koordinierenden, beratenden und begleitenden Unterstlitzung fir die betrof-
fenen Familien.

Bei mittelbar im Zusammenhang mit dem erkrankten Kind stehenden Fragestellungen, wie
z.B. berufliche Vereinbarkeit mit der (neuen) Familienkonstellation, andere Mobilitatsanfor-
derungen oder Bedarfe von Geschwistern, stellt sich flr Eltern ebenfalls die Frage, wer bzw.
welche Stelle(n) flr sie ansprechbar ist/ sind. Neben diesen, fast immer einem bestimmten
Rechtskreis zuzuordnenden Stellen haben Eltern auch die Mdglichkeit, Kontakt mit sogenann-
ten informellen Gesprachs- und Beratungsangeboten, z.B. Selbsthilfegruppen, aufzunehmen.
Hier ist die Auswahl durch die Eltern oftmals vor allem dadurch gepragt, wie sie die Beson-
derheit ihres Kindes definieren und ob fir diese Definition entsprechende Akteure zur
Verfiigung stehen. In zur Verfligung stehenden Selbsthilfegruppen sind Betroffene unter
ihresgleichen, was einen eher ganzheitlichen Blick auf das betroffene Kind und die Familie mit

" vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 11

NESSt // Seite 5



all ihren Bedurfnissen eréffnet. Die Mitglieder bringen eigene Erfahrungen mit ein, die un-
mittelbar, aber eben auch mittelbar, mit dem Krankheitsbild im Zusammenhang stehen.

Trotz der Vielzahl an bestehenden Anlaufstellen flr betroffene Familien bleibt der Zugang zu
diesen oft recht untbersichtlich. Es gibt keine allgemeingultigen, verbindlichen Standards fir
die Informations-, Beratungs- oder Unterstitzungsprozesse. Im besten Fall gibt es standar-
disierte Verfahren, die sich jedoch auf Prozesse innerhalb eines Rechtskreises, eines Rechts-
gebietes oder einer Organisation beziehen. Die Familien werden genétigt, neben unterschied-
lichen Anspruchslogiken auch noch unterschiedliche Handlungsregime zu identifizieren und
zu begreifen, um sie auf die Bedirfnisse ihres Kindes und die eigenen Bedlrfnisse anwenden
zu kénnen.

2. AUSGANGSLAGE

Es existieren einige Veroffentlichungen, die den Bedarf der Familien feststellen. Auch gibt es
Konzepte, die sich mit Beratung in einzelnen Kontexten (z.B. Schwerbehinderung, Pflege-
beratung, Hilfsmittelberatung) befassen. Ein Konzept, das dem von den Eltern beschriebenen
Bedarf und der gewilinschten Beratung in Form einer Lotsenstelle entspricht, haben wir nicht
gefunden.

2.1 SITUATION DER FAMILIEN

Im Rahmen der Kindernetzwerk-Studie (2014) wurde die Lebens- und Versorgungssituation
von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern in Deutschland untersucht. Im
Ergebnis kamen die Autoren zu dem Schluss, dass es massive Defizite in den Beratungs- und
Informationsstrukturen gibt. 2/3 der befragten Familien (n= 1600) &uBerten sich unzufrieden
mit den gegenwartigen Beratungs- und Informationsangeboten. Nur die Hélfte der Familien
ist frihzeitig Uber die Krankheit des Kindes und den damit einhergehenden Folgen informiert
worden'. Dies unterstreicht, wie herausfordernd ,die genannte Personengruppe mit und in
ihrer Heterogenitat zu betrachten ist“!®. Die betroffenen Familien haben sehr unterschiedliche
Bedurfnisse. Einige bendtigen eher allgemeine Informationen zu Entlastungs- und Versor-
gungsangeboten, andere einen Uberblick zu Mdglichkeiten und Grenzen von Leistungsan-
sprichen. Wiederum andere Familien bendtigen Unterstitzung bei spezifischen Fragen in
Entscheidungssituationen oder eine langfristige Begleitung durch Case Management.

2 vgl. Kofahl, Lidecke, 2014, S. 14ff; vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 11
3 Klie, Bruker, 2016, S. 4
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Haufig erleben Familien vor allem rund um die Geburt eine Vielzahl von Versorgungs- und
Unterstitzungsangeboten. Nach der Geburt oder einem stationdren Klinikaufenthalt und da-
mit einhergehender Riickkehr in die eigene Hauslichkeit endet der ,Support’ haufig abrupt und
die Familien sind auf sich allein gestellt. Die betroffenen Familien fihlen sich mit ihrem beson-
deren Kind allein gelassen. Ein regelhaftes ambulantes, ganzheitliches Assessment, in dem
die Bedarfe zur Sicherstellung einer langerfristigen hauslichen Versorgung sowie die Bedarfe
der gesamten Familie erkannt werden kénnten, bleibt haufig aus. Die Eltern sind bemuht, die
fehlende Unterstiitzung zu kompensieren. ,,Diese ,Untertunnelung‘ von Bedarfen fiihrt zu einer
sehr spaten Auseinandersetzung und Annahme von formellen Hilfen“'4. Die betroffenen Fami-
lien sind im Zuge der Herausforderungen, die mit einem chronisch erkrankten Kind einher-
gehen, z. T. erheblich kérperlich, psychisch und finanziell belastet. Sie machen sich haufig
vielfach Sorgen um ihr Kind, kénnen nur schwer Verantwortung abgeben, fihlen sich h&ufig
allein gelassen, hilflos und haben das Geflhl, ihr Leben nicht mehr aktiv steuern zu kénnen,
sondern nur noch zu funktionieren’.

Aufgrund der genannten Bedarfskonstellationen bendétigen die Familien eine Unterstit-
zungsform, die kurzfristig Informationen und bei Bedarf Akuthilfe zur Verfiigung stellt und
mittel- und langfristig Beratung, Vermittlung und komplexe Begleitung anbieten kann. Inner-
halb der bisher etablierten Versorgungsstrukturen kann eine umfassende und langfristige
Begleitung der betroffenen Familien hdufig aufgrund von Ressourcenengpadssen nicht um-
fassend gewdhrleistet werden. Die Kompensation dieser Engpdsse und Schnittstellenpro-
bleme ist flr die Familien in der Regel sehr zeit- und kostenintensiv und haufig entmutigend.
Eltern winschen sich gerade friihe Hilfen und eine enge und flexible Begleitung Uber den
gesamten Zeitraum der Erkrankung ihres Kindes. Neben intuitiven Entscheidungen erarbei-
ten sich Eltern ihr Wissen durch gute und schlechte Erfahrungswerte und eben durch den
Austausch mit Peers und Expertinnen'®.

Ausgangspunkt der Selbsthilfeaktivitdten ist das mit den besonderen Versorgungs- und Be-
treuungserfordernissen des Kindes verbundene auBerordentlich hohe - teilweise selbstver-
stéandliche und freiwillige, teilweise aber auch notgedrungene — Engagement der Eltern. Fami-
lien streben danach, informierte und eigenverantwortliche Entscheidungen zu treffen, die
Rechte aller Familienmitglieder einzufordern und Unterstitzungsmdglichkeiten auch im Sinne
der Pravention friihzeitig nutzen zu kénnen. Betroffene Familien sind hdufig Multiproblem-
lagen und damit verbundenen Risikofaktoren ausgesetzt:

4 Klie, Bruker, 2016, S. 28
® vgl. Bachmann, 2014, S. 89
6 vgl. Bachmann, 2014, S. 124, S. 140f
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+ Informationsdefizite Gber entwicklungs- oder verhaltensbeeinflussende und leistungsbegrin-
dende Besonderheiten ihres Kindes,

* soziale Isolation sowie fehlende gesellschaftliche und innerfamilidre Anerkennung mit unge-
nigenden Ruhepausen und defizitarer Selbstpflege der sorgenden Familienmitglieder,

- emotionale Belastung durch zu hohe eigene und duBere Erwartungen, Angst, Scham, Schuld-
geflhle und (zusatzliche) finanzielle Belastungen bilden Konfliktpotentiale innerhalb der Familie
und mit der Umwelt,

* Informationsdefizite zu entlastenden und unterstiitzenden MaBnahmen und Angeboten und
deren Geltendmachung,

- system- und strukturbedingte Barrieren, die von den Familien nur sehr eingeschréankt als
solche erkannt und Uberwunden werden kdnnen,

- fehlende medizinische Behandlungs-, Beratungs- und Therapiemdglichkeiten, z. B. auf Grund
der Seltenheit einer Erkrankung.

2.2 GESETZLICHER HINTERGRUND

Im deutschen (Sozial-) Recht sind u. a. in den einzelnen Sozialgesetzblchern (SGB I, V, VI,
IX, Xl, Xll) verschiedenste Informations-, Beratungs- und Unterstitzungssanspriiche formu-
liert, welche wiederum unterschiedlichen Zugangsvoraussetzungen unterliegen. Aufgrund der
bereits skizzierten Heterogenitdt der Problem- und Bedirfnislagen haben die betroffenen
Kinder und Familien je nach Personengruppenzugehdrigkeit oder anerkannten Defiziten einen
Rechtsanspruch auf unterschiedliche Leistungen. Leistungen sind haufig Limitierungen
(z.B. Dauer der Inanspruchnahme, Alter) unterworfen und kénnen zu Schnittstellen- und
Abgrenzungsproblemen, sowie auch mdglichen Konkurrenzen zwischen verschiedenen
Leistungen an sich oder auch zwischen Leistungserbringern flihren. Das umfangreiche
Leistungs- und mitunter auch Angebotsspektrum stellt alle Beteiligten vor enorme Heraus-
forderungen und verlangt einen ausgepragten Koordinierungsaufwand zur Realisierung und
Abstimmung einer aufeinander bezogenen Leistungsgewahrung. Eine konsequente integrier-
te Leistungserbringung, die samtliche Leistungsanspriiche prift und bei der Einleitung dieser
unterstitzt, ist in der Praxis bislang nur vereinzelt zu beobachten (z.B. sozialmedizinische
Nachsorge, Frihe Hilfen). Die skizzierten Problemlagen unterstreichen den Bedarf eines
Ubergreifenden Case und Care Managements. Aufgrund fehlender gesetzlich klar formulierter
Vorgaben ist die Qualitat der einzelnen Informations- und Beratungsmdglichkeiten sehr unter-
schiedlich.

Der Beratung kommt eine wichtige Funktion zur Stabilisierung hauslicher Versorgungsarran-
gements zu. Daher soll nachfolgend ein kurzer Auszug relevanter gesetzlicher Regelungen
auf Bundesebene gegeben werden, die explizit das Themenfeld ,Information und Beratung*
benennen.
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SGB | (Sozialgesetzbuch - Alilgemeiner Teil)
Obwohl alle Leistungstrager dem Grundsatz nach zur Aufkldrung, Beratung und Auskunft
(§§ 13 ff) verpflichtet sind und darauf hinwirken sollen,

- dass jede Berechtigte die ihr zustehenden Sozialleistungen in zeitgeméaBer Weise,
umfassend und zlgig erhalt,

+ Unterstitzungsangebote rechtzeitig und ausreichend zur Verfiigung stehen und

* der Zugang zu Sozialleistungen maoglichst einfach gestaltet wird (§ 17 Abs. 1),

mUssen Betroffene allzu oft feststellen, dass ihnen dieses Recht nur auf Aufforderung und nicht
vollstéandig gewahrt wird.

SGB V (Sozialgesetzbuch - Gesetzliche Krankenversicherung)

Krankenkassen sind Uber § 1 S. 4 ausdrlicklich dazu verpflichtet, Versicherte durch Aufklar-
ung, Beratung und Leistungen darin zu unterstitzen, auf gesunde Lebensverhéltnisse hinzu-
wirken. Diese implizieren u. a. eine gesundheitsbewusste Lebensflihrung, eine friihzeitige
Beteiligung an medizinischen VorsorgemaBnahmen, eine aktive Mitwirkung an Kranken-
und Rehabilitationsbehandlungen um eine drohende Behinderung zu verhindern bzw. deren
Folgen zu Uberwinden. Weiterhin verpflichten sich die Krankenkassen, die Versicherten bei
der Verfolgung von Schadensersatzanspriichen durch Behandlungsfehler zu unterstiitzen
(§ 66). Nach unserer Einschatzung gibt es wenige Positivbeispiele, in denen Krankenkassen
von sich aus Hinweise z.B. zu Behandlungsmdglichkeiten oder Leistungsanspriichen an ihre
Versicherten geben.

SGB VIl (Sozialgesetzbuch - Kinder- und Jugendhilfe)

Die Jugendhilfe berat Kinder und Jugendliche direkt und in besonderen Fallen auch ohne
das Wissen der Personensorgeberechtigten (§ 8 Abs. 1 und 3) oder mit Hilfe der Jugendarbeit
(§ 11 Abs. 3). An die Eltern richten sich Beratungsangebote zu unterschiedlichen Fragestel-
lungen im Rahmen der §§ 16 Abs. 2, 17, 18, 28, 37. Im § 36 ist ein Rechtsanspruch auf eine
integrierte Hilfeplanung formuliert. Dennoch kénnen Jugendamter aufgrund personeller Eng-
passe ihren Aufgaben und ihrem Auftrag nicht immer ausreichend gerecht werden. In der
Selbsthilfe ist bekannt, dass Familien gerade diese Informationsangebote und Beratungs-
mdglichkeiten haufig scheuen, weil sie beflrchten, dass das Familiensystem als solches
(sozial) problematisiert wird. AuBerdem flrchten sie, dass Interventionen ‘Gber ihren Kopf
hinweg’ eingeleitet werden kénnten, die nicht unbedingt mit der chronischen Erkrankung oder
Behinderung ihres Kindes in Verbindung stehen.
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SGB IX (Sozialgesetzbuch - Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen')

Ein Beratungsanspruch lasst sich aus § 12 Abs. 1 S. 3 ableiten. Ausdricklich seien hier die
§§ 22, 30 erwahnt. Darliber hinaus sind die Personensorgeberechtigten im § 60 dazu ange-
halten, das betroffene Kind einer gemeinsamen Servicestelle, einer Arztin oder einer Bera-
tungsstelle fir Rehabilitation vorzustellen, um geeignete Leistungen zur Teilhabe initiileren zu
kénnen. In diesem Paragraphen wird deutlich, dass ein Einfordern von Beratung durch die
Ratsuchenden vom Gesetzgeber ausdrlicklich erwartet wird. Weiterhin ist in den Koopera-
tionsvorschriften (§§ 9 ff) ein abgestimmtes Assessment vorgesehen, welches eine aufeinander
bezogene Hilfeplanung, sowie ein Ubergreifendes Beratungs- und Case-Management-System
vorsieht'®. Dieses konnte sich bislang in der Praxis kaum etablieren, so dass davon auszu-
gehen ist, dass die gesetzlichen Ressourcen insbesondere im Hinblick auf Kinder mit einer
Behinderung nicht (vollstédndig) ausgeschopft werden (kénnen).

SGB Xl (Sozialgesetzbuch - Soziale Pflegeversicherung)

Mit mehreren Anderungsgesetzen sollten seit 2008 die pflegerische Versorgung der Menschen
in Deutschland verbessert und die Strukturen der Pflegeversicherung besser an die Notwen-
digkeiten der Leistungsempfénger angepasst werden. Ein Kernpunkt hierbei stellt die Starkung
des ambulanten Sektors dar'. Die Notwendigkeit dieser Reformen der Pflegeversicherung
zeichnete sich angesichts der soziodemographischen Entwicklung ab. Es macht deutlich, dass
Kinder nicht ‘besonders” gedacht werden und (nur) tber Ausflihrungsvorschriften (z. B. Begut-
achtungsrichtlinie) kindspezifische Anpassungen erfolgen. Eine weitere Barriere flr betroffene
Familien bildet die UnUbersichtlichkeit der verschiedenen Leistungserweiterungen und Kom-
binationsmoglichkeiten einzelner Leistungen miteinander. Die Versorgungsstrukturen, die der
Gesetzgeber fur pflegebedirftige Menschen und deren Angehdrige vorsieht, kdbnnen daher
nicht adaquat ausgeschopft werden. Haufig scheitert eine Inanspruchnahme bereits daran,
dass entsprechende Angebote vor Ort nicht vorhanden sind (z. B. Kurzzeitpflege).

Pflegestutzpunkte (PSP) sollen als zentrale Beratungsstellen fir alle mit der Pflege von
Menschen in Zusammenhang stehenden Fragen zur Verflgung stehen. Der § 7a bildet einen
Rechtsanspruch auf ein Ubergreifendes Case Management im Rahmen der sogenannten
Pflegeberatung. Diese soll sowohl eine individuelle Beratung und Hilfestellung bei der Aus-
wahl und Inanspruchnahme von bundes-/ landesrechtlich vorgesehenen Sozialleistungen,
sowie sonstigen Hilfsangeboten, die auf die Unterstitzung von Menschen mit Pflege-, Versor-
gungs- oder Betreuungsbedarf ausgerichtet sind, umfassen. Aufgabe der Pflegeberatung ist
es demnach, den Hilfebedarf unter Beriicksichtigung der Ergebnisse der Begutachtung
durch den MDK und den Ergebnissen der Beratung in der eigenen Hauslichkeit (§ 37 Abs. 3)

7 nach bestehendem bzw. altem Recht ohne die im Bundesteilhabegesetz vorgesehenen Anderungen
8 vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 24
% http://www.bundesgesundheitsministerium.de/index.php?id=684; [Zugriff zuletzt: 02.01.2017]
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systematisch zu erfassen und zu analysieren, um anschlieBend einen individuellen Versor-
gungsplan zu erstellen. Dieser Versorgungsplan soll sowohl die erforderlichen Sozialleistun-
gen, als auch gesundheitsférdernde, praventive, kurative, rehabilitative, sonstige medizinische,
pflegerische und soziale Hilfen beriicksichtigen. Weiterhin sind die Pflegeberaterinnen dazu
angehalten, bei der Initiierung der erforderlichen MaBnahmen zu unterstiitzen und die Durch-
fuhrung des Versorgungsplans zu Uberwachen und an eine verdnderte Bedarfslage anzu-
passen. Die komplexe Fallgestaltung des Hilfeprozesses soll anschlieBend ausgewertet und
dokumentiert werden. Hierbei gilt es, auch die Angehdérigen Uber Leistungen zur Entlastung
zu informieren.

Pflegebedirftige Menschen, die Pflegegeld beziehen, haben einen Anspruch auf eine halb-
bzw. vierteljahrlich stattfindende Beratung in der eigenen Hauslichkeit durch eine zugelassene
Pflegeeinrichtung oder eine anerkannte Beratungsstelle mit eigener oder von ihr beauftragter
nachgewiesener pflegefachlicher Kompetenz. Diese Beratung soll der Sicherung der Qualitat
der hauslichen Pflege und der regelmaBigen Hilfestellung und praktischen pflegefachlichen
Unterstitzung der hauslich Pflegenden dienen. Die Konzeption der Pflegeberatung nach
§§ 7a und 37 Abs. 3 SGB Xl kommt der Idee einer ,allumfassenden” Beratung und Unterstuit-
zung Betroffener und deren Angehdriger am nahesten. Es lasst sich allerdings beflrchten,
dass sich die Beratung eben doch vor allem auf den Rechtskreis der Pflegeversicherung be-
zieht und nicht auf alle potentiellen sozialrechtlichen Anspruchsmdéglichkeiten. Eine allumfas-
sende Beratung und Unterstitzung im Sinne eines Case Managements findet in weniger als
10 % aller Kontaktaufnahmen durch Informations- und Ratsuchende statt (s. Kapitel 2.3.2).

PSP werden in Berlin politisch und fachlich unterstttzt, wodurch es mittlerweile in der Regel
drei PSP pro Bezirk gibt. Fir die Beratung pflegebeddrftiger Kinder und deren Familien steht
pro Bezirk eine sogenannte Kinderbeauftragte als Ansprechpartnerin zur Verfligung. Leider
sind die PSP und die dortigen Kinderbeauftragten den betroffenen Familien noch immer zu
wenig bekannt, so dass die Beratungsmoglichkeiten vielfach nicht in Anspruch genommen
werden?®. Ein weiterer Beratungsauftrag im weiter gefassten Bereich der Pflege ist durch
den Gesetzgeber in § 3 Abs. 2 Nr. 1 ¢) Krankenpflegegesetz (KrPfIG) formuliert.

20 http://www.pflegestuetzpunkteberlin.de/images/pdfs/2016-9_tb-beileger-pflegest%C3%BCtzpunkte-
berlin.pdf; [Zugriff zuletzt: 02.01.2017]
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SGB XII (Sozialgesetzbuch - Sozialhilfe)

Nach § 4 sollen die Trager der Sozialhilfe mit anderen Stellen, deren gesetzliche Aufgaben
dem gleichen Ziel dienen oder die an Leistungen beteiligt sind oder werden, zusammen-
arbeiten. Diese Regelung bezieht sich u. a. insbesondere auf die Zusammenarbeit mit den
Tragern von Leistungen nach dem Achten und dem Neunten Buch, sowie mit anderen Tragern
von Sozialleistungen, mit Verbdnden und mit den gemeinsamen Servicestellen der Rehabili-
tationstrager. Letztere sollen nach dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) abgeschafft werden.
Die Fachkrafte sollen nach § 6 Abs. 2 u. a. auch fir die Durchflihrung von Dienstleistun-
gen, insbesondere von Beratung und Unterstitzung, fortgebildet werden. § 8 verpflichtet
zu Beratung und Unterstitzung und definiert nach § 10 Abs. 2 insbesondere die Beratung
in Fragen der Sozialhilfe und die Beratung und Unterstlitzung in sonstigen sozialen Angele-
genheiten als Dienstleistung. Eine Uber die Beratung erforderlichenfalls hinausgehende
Unterstitzung und den Auftrag, die Leistungsberechtigten fiir den Erhalt von Sozialleistun-
gen zu befahigen, sieht § 11 Abs. 1 und 2 vor. Bei Leistungen der Sozialhilfe sollen nach § 16
die besonderen Verhéltnisse in der Familie der Leistungsberechtigten berlcksichtigt werden.
Die Sozialhilfe soll die Krafte der Familie zur Selbsthilfe anregen und den Zusammenhalt der
Familie festigen.

Dem Gesundheitsamt oder den durch Landesrecht bestimmten Stellen ist durch § 59 die
Aufgabe zugewiesen, behinderte Menschen oder Personensorgeberechtigte Uber die nach Art
und Schwere der Behinderung geeigneten arztlichen und sonstigen Leistungen der Eingliede-
rungshilfe zu beraten.

Sowohl auf Bundes- als auch auf Landesebene finden sich dartber hinaus in Gesetzen,
Verordnungen, Richtlinien [z. B. Verordnung zur Friherkennung und Frihférderung behinder-
ter und von Behinderung bedrohter Kinder (Frihférderungsverordnung - FrihV)] Hinweise auf
weitere Informations-, Beratungs- und Unterstitzungsanspriiche, auf die hier aus Platzgrin-
den nicht niher eingegangen wird. Der vorhergehende Uberblick veranschaulicht jedoch,
dass Betroffene umfangreiche Beratungs- und Unterstitzungsanspriiche haben — theoretisch.
Praktisch scheitert die Durchsetzung dieser Anspriiche jedoch oft an system-, organisations-
oder personenbezogenen Hurden.

2.3 HANDLUNGSNOTWENDIGKEIT
2.3.1 Psychosoziale Situation

Wenn ein Neugeborenes in die Familie kommt, verdndert sich alles im Alltag. Wenn der
Nachwuchs jedoch Entwicklungsschwierigkeiten hat, ist der Familienalltag auf unabsehbarer
Zeit ungleich mUhevoller und anstrengender. Ausgerechnet in dieser Zeit, in der Schlafman-
gel und viele Sorgen einen aufreiben, missen sich die betroffenen Familien um umfassende
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Informationen kimmern, Formulare ausfillen, Antrage stellen und viele Termine bei Arztinnen
und/ oder Therapeutinnen wahrnehmen?'. Trotz der unterschiedlichen Diagnosen und Be-
handlungsempfehlungen erfahren die Familien mit schwer behinderten und chronisch kranken
Kindern vielfach ahnliche Belastungen und stehen vor &hnlichen Herausforderungen, die sich
auf alle Lebensbereiche auswirken (z.B. durch die komplexen Versorgungsanforderungen,
die hohe Kontaktdichte zum Versorgungssystem, die intensive Arbeitsverdichtung im Alltag)?.

Neben all diesen Anforderungen mussen die Eltern lernen, ihr Tempo an die Bedlirfnisse und
das Tempo des Kindes anzupassen. Gleichzeitig dirfen das Tempo der Familie und vor allem
die Bedirfnisse der einzelnen Familienmitglieder nicht auBer Acht gelassen werden. Erst bei
einer Passung aller Bedurfnislagen und Tempi, kann eine Stabilisierung oder gar Stabilitat des
Familiensystems in dieser Situation erreicht werden. Die betroffenen Familien bilden eine
vulnerable Personengruppe, deren Stabilitt jederzeit schnell durch interne (z.B. gesundheit-
liche Veranderungen, zunehmendes Alter des Kindes und der Eltern, Partnerprobleme) und
externe Ereignisse (z.B. Anforderungen der Kita/ Schule, Wechsel oder Wegfall von professio-
nellen Versorgungs- oder Betreuungspersonen, andere gesetzliche Grundlage bei Eintritt von
Volljahrigkeit, berufliche Herausforderungen an die Eltern) ins Wanken kommen kann.

2.3.2 Sozialrechtliche Situation

Betroffene Eltern missen sich um viele praktische Dinge kiimmern. Eine verpasste Frist oder
schlichtes Nicht-Wissen kann Geld und/ oder Gesundheit kosten. Um sich durch das Wirrwarr
an Fakten, gut gemeinten Ratschlagen, Formularen und Antrdgen zu kadmpfen, braucht es
Durchhaltevermégen und ,gute Nerven“?. Trotz der im Kapitel 2.2 dargestellten gesetzlich
definierten leistungsubergreifenden Beratungs- und Koordinationsanspriiche der Betroffenen,
ist bislang noch immer eine groBe Licke zwischen Theorie und Praxis zu beobachten. So
sind beispielsweise 84 % der Beratungsvorgénge nach § 7a SGB Xl nach einem oder maximal
zwei Gesprachskontakten (7 %) beendet. In nur 9 % der Beratungen wurden drei oder mehr
Kontakte erfasst, in denen nach einem Erstkontakt eine Fallbegleitung im Sinne eines Case
Managements initiiert wurde?*. Die Entscheidung, ob fir den jeweiligen Beratungsfall ein Ver-
sorgungsplan zu erstellen ist, ist eng verbunden mit der Einordnung des Falles (durch die
Beraterin) als Informations-, Beratungs- und Fallbegleitungs-Fall?®*. So ist beispielsweise die

21 ygl. Pollmacher, Holthaus, 2005, S. 57

22 ygl. Biker, 2010, S. 176

23 ygl. Pollméacher, Holthaus, 2005, S. 91

24 vgl. GKV-Spitzenverband, 12/ 2011, S. 52ff
2 vgl. GKV-Spitzenverband, 12/ 2011, S. 181
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Pflegeberatung ein Baustein der persoénlichen Hilfen nach dem SGB V, SGB Xl und SGB XiII,
der jedoch andere sozialrechtliche Aspekte (z.B. Kinder- und Jugendhilfe) nicht mit berick-
sichtigt. Folglich kénnen die Multiproblemlagen der Familien nicht ganzheitlich erfasst und L6-
sungen, die alle Dimensionen mit einbeziehen, nicht erarbeitet werden. Insgesamt Iasst sich
feststellen, dass die Umsetzung des Ideals in der Praxis noch stark ausbauféhig ist.

2.3.3 Hiirden der Durchsetzbarkeit von Leistungsanspriichen

Ob eine Familie eine Leistung in Anspruch nimmt oder nicht, ist einerseits von der subjektiv
empfundenen Notlage der Betroffenen abhéngig und andererseits von dem individuellen
Wissen Uber Leistungsanspriche und die gesetzlichen Regelungen. Bei Familien mit chronisch
kranken, schwerbehinderten und pflegebedirftigen Kindern kommt eine Vielzahl von verschie-
denen Leistungsansprichen in Betracht. Diese zu kennen und entsprechend einzufordern,
setzt ein hohes Engagement und breites (Eigen-) Wissen der Eltern voraus. Dies beginnt schon
beim Finden der ,zustdndigen Beratungsstelle”. Stops und Wenzig (2016) auBern die Hypo-
these, dass die zahlenmaBige Inanspruchnahme der verschiedenen Sozialleistungen unter
der Zahl der potenziellen Anspruchsinhaberinnen liege?. Eine Ursache hierfir kdnnte in einer
6konomischen Kosten-Nutzen-Analyse der Leistungsberechtigten liegen. Mdégliche ,Kosten'
kénnten hierbei tatsachliche und vermutete burokratische Hirden sein. Diese zu bewaltigen
erfordert vielfach einen hohen zeitlichen Aufwand (fir die Informationsbeschaffung, Antrags-
stellung) und zusatzliche Kosten (Fahrtkosten zur Behdrde oder zusatzliche Kosten, die durch
die Inanspruchname der Leistung entstehen, z. B. ein Eigenanteil).

Eine Nichtinanspruchnahme von Sozialleistungen ist mit mehreren negativen Implikationen
verknlpft. Fachkréfte vor Ort spielen eine wichtige Rolle flr den erfolgreichen Zugang zu
Leistungen. Die Sichtweisen der Fachkrafte auf die generellen Rahmenbedingungen, deren
Einstellung und Zutrauen in die zur Verfigung stehenden Instrumente beeinflussen u. a. den
jeweiligen Beratungsprozess. Der Einsatz oder die Empfehlung zu einer Leistung ist dann
wahrscheinlich, wenn die vorab erwartete und definierte Zielsetzung von der Beraterin als
hilfreich bewertet wird. Fir eine bedarfsgerechte, nutzerinnenfreundliche und transparente
Beratung ist es wichtig, dass die Fachkrafte ausreichend Hintergrundinformationen zu den
Besonderheiten und damit einhergehenden Problemlagen haben. Darlber hinaus bendtigen
sie Informationen und Schulungen Uber verfligbare Leistungen, um die betroffenen Familien
bei der Antragsstellung unterstitzen zu kénnen.

% vgl. S. 358-362
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Nachfolgend stellen wir ein Konzept vor, das die Idealstandards flir eine familienorientierte
niedrigschwellige Beratung und Unterstitzung aus Sicht der Elternselbsthilfe beschreibt. Mit
Hilfe einer koordinierenden Lotsenstelle sollen die Versorgungslicken und Schnittstellenpro-
bleme aus Sicht der betroffenen Kinder und Familien Gberwunden und verbindliche, ganz-
heitliche und damit rechtskreistibergreifende Beratungs- und Unterstlitzungsstandards — nach
Méglichkeit im Rahmen einer Peer-Beratung — entwickelt werden. Zielgruppe sind Selbsthilfe-
organisationen, die bereits eigene Beratungsangebote haben oder sich mit dem Gedanken
tragen, solche ihren Mitgliedern oder anderen Betroffenen anzubieten. Eine weitere Zielgruppe
kénnen aber auch ,professionelle® Fachberatungsstellen sein, die ihre Angebote im Sinne
eines Empowerments?” (Erh6hung der Handlungsfahigkeit und rationalere” Inanspruchnahme
von Leistungen) der Familien selbsthilfefreundlicher fir Ratsuchende gestalten wollen.

3. HANDLUNGEMPFEHLUNG: LOTSENSTELLE

In den Ergebnissen der Kindernetzwerk-Studie (2014) duBerten die Eltern ihre Unzufriedenheit
hinsichtlich bestehender Informations- und Beratungsangebote. Das defizitdre Informations-
verhalten der Professionellen und die Unzufriedenheit mit der Leistungserbringung werden
durch die Familien als zusatzliche Belastung empfunden®. Wie auch bereits in einer Umfrage
von 2004 winschen sich die Eltern einen ,verlasslichen und kundigen Lotsen, der die Famili-
en durch den schier undurchdringlichen Gesundheitsdschungel fiihrt“?°. Dieser Wunsch wurde
durch den 2. Berliner Appell des Kindernetzwerkes (2012) unterstlitzt, der die Etablierung von
Lotsinnen forderte, die betroffene Kinder und deren Familien durch die Systeme der Sozialen
Sicherung begleiten®. Dartiber hinaus erachten Eltern eine langfristige, vertrauensvolle Basis
zu den professionellen Helferinnen, die sie ermutigen und einfiihlsam anleiten, als hiflreich.

3.1 IDEE EINER NIEDRIGSCHWELLIGEN ELTERN SERVICE STELLE (NESST)

Gegenwartig sind die Familien gendtigt, sich je nach Problemlagen(-vielfalt) mit verschiedenen
Akteurinnen auseinanderzusetzen, die haufig unterschiedliche Auftrédge, Rollen und Handlungs-
spielrdume inne haben, um die Bedarfe und BedUrfnisse der gesamten Familie zu koordinie-
ren. Dies flhrt in der Praxis dazu, dass einige Bedirfnisse nicht ausreichend berlcksichtigt
werden3'.

27 Empowerment ist die Férderung der Fahigkeit fir selbststéndiges und selbstbestimmtes Handeln.
2 vgl. Buker, 2010, S. 56

2 Kofahl, Ludecke, 2014, S. 33

%0 vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 11

3 vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 4
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Mit einer Lotsenstelle kdnnen folgende Hauptziele verfolgt werden:

+ zentrale Anlaufstelle fir Familien mit einem versorgungs- oder betreuungsintensiven Kind mit
einem anhaltenden und/ oder wiederkehrenden Informations- oder Beratungsbedurfnis,

- Starkung des Familiensystems und Unterstlitzung hauslicher Versorgungs- und Betreuungs-
arrangements,

+ Empowerment der entscheidenden und sorgenden Familienangehdrigen,

- umfassende und unabhangige Auskunft, Information und Beratung zu den Rechten und Pflich-
ten des SGB sowie zur Auswahl und Inanspruchnahme von Sozialleistungen und sonstiger
Hilfsangebote,

- individuelle Versorgungsplanung und —organisation zur Vermeidung einer Uber-, Unter- und
Fehlversorgung und Uberwindung der Schnittstellenprobleme,

- bei Bedarf kontinuierliche sektoreniibergreifende Koordinierung aller sozialrechtlichen Hilfs-
und Unterstitzungsangebote,

- flexible ,Back up“-Funktion fir die Familien im Falle sich verdndernder Anforderungen an die
Versorgung oder Betreuung des Kindes (siehe Kapitel 4.5).

Die Lotsenstelle versteht sich als eine Form der Beratung von Betroffenen fir Betroffene
und somit als ein ergdnzendes Angebot zum bestehenden Feld der ,professionellen (Fach-)
Beratungen®. Sie Ubernimmt eine Wegweiserfunktion in Form von Orientierungs-, Planungs-
und Entscheidungshilfe.

Die Idee einer niedrigschwelligen, familienorientierten und selbsthilfeférderlichen Beratungs-
und Unterstutzungsstelle soll mit der Umschreibung Niedrigschwellige Eltern Service Stelle
(NESSt) zum Ausdruck gebracht werden. Da der Begriff ,,Niedrigschwellige Eltern Service Stelle
(NESSt)“ rechtlich nicht geschiitzt ist, besteht hier die Mdglichkeit, durch Nutzung dieser Be-
grifflichkeit die eigene fachliche Kompetenz der Elternselbsthilfe bzgl. Beratung auch nach
auBen bekannt(er) zu machen. Elternselbsthilfeorganisationen kénnen ,im laufenden Betrieb®
eine neue Dienstleistung fur ihre Mitglieder aufbauen. Im Weiteren eignet sich der etablierte
Service auch dazu, neue Mitglieder zu gewinnen.

3.2 PEER-BERATUNG UND NIEDRIGSCHWELLIGKEIT

Eltern wiinschen sich fir ihr Kind und die gesamte Familie mehr Versténdnis und eine nieder-
schwellige Unterstlitzung aus einer Hand, die Uber die akuten Phasen hinausgeht®*2. Obwonhl
Peer-Beratung eine lange Tradition innerhalb der Selbsthilfe hat und viele Selbsthilfeorganisa-
tionen Peer-Beratung auch praktizieren, fehlen gréBtenteils eigenstandige Beratungsstellen.

%2 ygl. Bachmann, 2014, S. 89
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Die Beratungen erfolgen in der Regel ehrenamtlich durch die Mitglieder. Offentlich geférderte
oder selbst finanzierte Beratungsstellen gibt es wenige. Beispiele hierfir sind u. a. ,Eltern be-
raten Eltern von Kindern mit und ohne Behinderung e.V.* in Berlin oder ,Leben mit Behinderung
Hamburg Elternverein e.V.“

Peer-Beratung meint eine direkte, persdnliche Beratung von Betroffenen fir Betroffene®. Es
handelt sich hierbei um eine emanzipatorische Beratungsmethode, die sich stets an den Be-
durfnissen und Erfordernissen der Ratsuchenden orientiert. Hierbei wird die psychosoziale
Gesamtsituation mit in die individuelle Lésungsanalyse einbezogen3*. Wichtige Merkmale der
Peer-Beratung stellen dabei die Begegnung auf Augenhéhe® und die Akzeptanz der Beraterin
als ,,Peer” dar.

4 )

Reflexion der eigenen Situation
als Eltern eines chronisch kranken
oder behinderten Kindes

Erleben der Bewaltigungsstrategien Bewusstsein als Expert*in der
von Eltern eines chronisch kranken Situation von Eltern eines chronisch
oder behinderten Kindes kranken oder behinderten Kindes

[ Weitergabe des }
Peer group Erfahrungswissens
[ = Peer Counseling ]

Peer to Peer-Beratung®®

3 Betroffenheit kann gerade im Hinblick auf die Elternselbsthilfe auch als gesundes Familienmitglied gegeben sein.

34 vgl. http://www.peer-counseling.org/index.php/peer-counseling-online-bibliothek/definitionen-fuer-peer-counseling
[Zugriff zuletzt: 29.03.2017]

35 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR). Evaluation von Peer Counseling Anlaufstellen und Beratungsangeboten im
Rheinland. 1. Zwischenbericht. S. 11, S. 51

% in Anlehnung an FamilienBande AKTUELL Ausgabe 2 | 2016, S. 3
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Zu den Wirk- und Erfolgsfaktoren der Peer-Beratung zahlen:

- die Authentizitat der Peer-Beraterinnen und damit einhergehende Glaubwirdigkeit (verfigen
neben Fachwissen auch Uber behinderungs- oder krankheitsspezifisches Erfahrungswissen),

- die Vorbildfunktion der Peer-Beraterinnen durch die eigene ,erfolgreiche’ Lebensgestaltung.
Im Kontakt mit der Peer-Beraterin als ,lebendes Beispiel” fur die Verwirklichung eigener Ziele,
kénnen sich Angste und Unsicherheiten auf Seiten der betroffenen Familien vermindern und
Selbstwirksamkeitspotenziale ,trotz Behinderungen® geférdert werden (Empowerment).

+ Die Arbeitsbeziehung zwischen der ratsuchenden Person und der Peer-Beraterin ist durch
(emotionales) Verstandnis und einen offenen Umgang geprégt. Im Zuge dessen werden for-
male Beratung und Informationsvermittlung mit persénlicher Anteilnahme kombiniert.

+ Durch die Peer-Zugehorigkeit fallt es Betroffenen leichter, die Unterstitzungsangebote anzu-
nehmen als bei Verwaltungskraften oder Leistungsanbietern.

+ Darlber hinaus sind bestehende Hemmnisse und Barrieren reduziert (gemeinsame Sprache,
weniger Scham, wodurch auch sensible Themen angesprochen werden kénnen).

- Der Wert von Selbsthilfe, im Sinne einer besseren Krankheitsbewaltigung fiir Eltern und Kinder,
wird durch diese Beratungsqualitat erlebbar.

All diese Faktoren haben einen positiven Effekt auf die Beratungsarbeit. Ein weiterer Vorteil
der Peer-Beratung im Vergleich zur Fachberatung liegt in ihrer Unabhangigkeit von Leistungs-
trdgern und -erbringern. Eine Peer-Beratung ist daher nicht mit einem Leistungstrédger oder
—erbringer organisatorisch verbunden, weisungsgebunden oder anderweitig interessengeleitet.
Darlber hinaus werden Empowermentprozesse bei den betroffenen Familien durch die Peer-
Beratung ausgel6st. Die Losungsstrategien werden selbststandig erarbeitet und gegenuiber
Leistungstragern begriindet. Auch auf Seiten der Peer-Beraterinnen sorgt die Beratungstatig-
keit fir ein hoheres Selbstwertgefuhl®. Darliber hinaus kann ihr (6ffentliches) Auftreten zu einer
positiven Beeinflussung der &ffentlichen Wahrnehmung der (Eltern-) Selbsthilfe beitragen.

Unter Niedrigschwelligkeit ist gemeint, dass die Nutzerinnen nur einen geringen Aufwand zur
Inanspruchnahme des Angebotes haben. Niederschwellige Kontaktmdglichkeiten kdnnen ge-
kennzeichnet sein durch:

- feste telefonische Sprechzeiten,

+ Méglichkeit eines E-Mail-Austauschs,

* M&glichkeit eines Austausches Uber soziale Medien,

- feste Blirozeiten,

+ weitestgehend barrierefreie Rdume,

%7 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR). Evaluation von Peer Counseling Anlaufstellen und Beratungsangeboten im
Rheinland. 1. Zwischenbericht. S. 51f.
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- offene (Grupppen) Angebote,

+ Kostenfreiheit

* Mehrsprachigkeit oder

- die Bereitschaft, sich auf individuelle (behinderungsbedingte) Bedarfe der Ratsuchenden ein-
zustellen.

Gesprachsangebote, Angebote von Hausbesuchen oder zur Begleitung zu Amtern und Behdr-
den zéhlen ebenfalls dazu.

3.3 FAMILIENORIENTIERUNG

Eine chronische Erkrankung und Behinderung und die damit einhergehenden besonderen
Versorgungs- und Betreuungserfordernisse betreffen nicht nur das betroffene Kind selbst,
sondern auch alle anderen Bezugspersonen (priméar die engsten Familienmitglieder). Wie be-
reits dargestellt, fuhlen sich Eltern haufig allein gelassen. Daher ist der Austausch von Eltern
mit anderen betroffenen Eltern wichtig, um u. a. auch Antworten finden zu kénnen, mit denen
,man leben kann“®,

Der Einbezug der gesamten Familie ist notwendig, um eine gesunde Entwicklung aller Mitglie-
der zu férdern und gesundheitlichen und psychosozialen Auffalligkeiten entgegen wirken zu
kénnen. Vor allem die Mutter erfahren hdufig eine signifikant hohe psychosoziale Belastung
und tragen selbst damit auch ein deutlich erhéhtes Gesundheitsrisiko. Diese Besonderheit
muss im Beratungsangebot berticksichtigt werden.

Die Mitarbeit, Unterstltzung und Kompetenzentwicklung der Eltern haben einen entscheiden-
den Einfluss auf das Therapieergebnis und die Spatfolgen des erkrankten Kindes einerseits und
die Stabilitat des gesamten Familiensystems andererseits. Die Unterstlitzung der Eltern sollte
demnach neben medizinischen und pflegerischen Fragestellungen auch entwicklungsspezifi-
sche und erzieherische Fragestellungen mit einbeziehen®.

3.4 SELBSTHILFEFORDERLICHKEIT/ EMPOWERMENT

Die Beraterin unterstitzt und begleitet die betroffenen Familien im Rahmen ihrer empower-
ment-orientierten Grundhaltung®. Im Zuge einer empowerment-orientierten Beratung sollen

38 Pollméacher, Holthaus, 2005, S. 7

% vgl. Bachmann, 2014, S. 20-26

4 Empowerment meint die Selbstbeméchtigung, -befahigung einer Person und hat die Starkung von Autonomie und
Eigenmacht des Einzelnen zur Uberwindung der powerlessness (Gefiihl der Macht- und Einflusslosigkeit) zum Ziel
(vgl. Herriger, 2011, S. 232).
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bestehende und neue Gestaltungsspielrdume und Ressourcen*' wahrgenommen und genutzt
werden. Empowerment trédgt damit auch zur gesundheitlichen und sozialen Prévention bei.
Die Informations-, Beratungs- und Unterstltzungsprozesse der Peer-Beratung haben demnach
das Ziel, die Selbstwirksamkeitspotenziale der Familien zu férdern, so dass diese selbstbe-
stimmte Entscheidungen treffen kénnen. Um jedoch selbstbestimmte Entscheidungen zu tref-
fen und eigene Interessen (wieder) eigenméchtig und selbstverantwortlich vertreten zu kén-
nen, bendtigen die betroffenen Familien in einem transparenten Beratungsverfahren alle fur die
Entscheidungsfindung nétigen Informationen in versténdlicher Sprache. Selbsthilfeorganisa-
tionen, die den Eltern mit dieser Uberzeugung helfen, ihre Selbsthilfekréfte zu mobilisieren und
durch das fragmentierte und nicht vernetzte Hilfe- und Gesundheitssystem zu kommen, sind fir
die Eltern dienlich und entlastend*.

3.5 UNABHANGIGKEIT UND PARTEILICHKEIT IM SINNE DER FAMILIEN

Kranich (2016) betont, dass die Beratungsinhalte unabhangig von den Interessen der Leistungs-
erbringer (Arzte, Krankenhduser, Pharmafirmen) und Kostentrager (u.a. Krankenkasse) sein
sollten. Beratung muss ohne eigenes Interesse der Beratenden stattfinden. ,Eine wirklich un-
abhéangige Unterstiitzung kénnen eigentlich nur Organisationen der Patienten selbst gewahr-
leisten. Alle anderen laufen immer Gefahr, ihre eigenen Interessen zu verfolgen“3. Somit ist die
Parteilichkeit im Sinne der Betroffenen vor dem ,Hintergrund gesellschaftlicher Machtdiffe-
renzen ein notwendiges Instrument zur Konfrontation und Uberwindung bestehender Ungleich-
gewichte™.

NESSt muss parteiisch sein. Aus der eigenen Betroffenenkompetenz und den durchgefihr-
ten Beratungen verfligen Selbsthilfeorganisationen Uber eine eigene Systemkompetenz. Die
Beraterinnen sind angehalten, kritisch und parteiisch fir und mit den betroffenen Familien
Prozessverdnderungen ,im Kleinen“ herbeizufilhren und sich fir Systemverdnderungen ,im
GroBen“ (Metaebene) zu engagieren, so dass sie ,im gesellschaftlichen Kraftespiel dieselben
Mdglichkeiten haben, wie sie Leistungserbringer und Kostentrager langst haben™?.

4 Samtliche Aspekte, die fur die Lebensgestaltung und —bewaltigung bendtigt werden: Objekte (Wohnung, Hilfsmittel),
Lebensbedingungen (Partnerschaft, sinanielle Sicherheit) und persdnliche Merkmale (Kompetenz)

42 Bachmann, 2014, S. 120

43 Kranich, 2016, S. 19

4Yigit, 2013, S. 44

4 Kranich, 2016, S. 19
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4. MABNAHMEN IM RAHMEN DER NIEDRIGSCHWELLIGEN ELTERN
SERVICE STELLE (NESST)

Alle MaBnahmen im Rahmen einer niedrigschwelligen, familienorientierten und selbsthilfefér-
derlichen Beratungs- und Unterstitzungsstelle dienen der Starkung des gesamten Familien-
systems im ambulanten Bereich. Dazu z&hlen u. a. die psychosoziale Betreuung, die Férderung
von Adhérenz seitens der Betroffenen und bei Bedarf ein Krisenmanagement. Die Selbsthilfe
kann far Familien als Anlaufstelle folgende Hilfen bieten:

- psychosoziale Unterstltzung, u. a. beim Prozess der Bewaéltigung, frihzeitiges Erkennen
von Be- und Uberlastung, Krisenintervention, Hilfestellung bei Partnerschaftskonflikten oder
Geschwisterproblematiken, Férderung des Austauschs mit ebenfalls betroffenen Familien

- zeitliche Entlastung durch Aufzeigen von Entlastungsangeboten, Empfehlung von familien-
unterstitzenden Diensten, qualifizierter Betreuung, Wochenend- und Freizeitbetreuung, Kurz-
zeitpflege u. &.

- sozialrechtliche Hilfestellung durch Beratung Uber finanzielle Hilfen durch die verschiedenen
Leistungstrager, Unterstitzung im Kontakt mit Behérden und Institutionen, Vorbereitung und
Begleitung von Verfahren zur Feststellung von Hilfebedarfen in unterschiedlichen Rechtskrei-
sen etc.

+ Beratung und Anleitung zur Férderung des Versténdnisses fir das ,anderssein“ des Kindes
und damit einhergehender Akzeptanz der Andersartigkeit, Informationsvermittlung tber Art
und Auswirkung der jeweiligen Gesundheitsstérung, Beratung im Umgang mit Kommunika-
tionsschwierigkeiten und Verhaltsauffalligkeiten, Erziehungsberatung, Vermittlung spezieller
Unterstitzungstechniken, Wohnraumberatung u. a.*.

Es ist wichtig, dass die Beratungs- und Unterstitzungsstelle ein individuelles und flexibles
Unterstutzungsrepertoire bereithalt. Bei sehr spezifischen Fragestellungen besteht aufgrund
der Komplexitdt der Problemlagen die Notwendigkeit der Einbeziehung von Kooperations-
partnerinnen bis hin zur komplexen Fallsteuerung im Sinne eines Case Managements. Daher
erfolgt vor Ort eine umfassende Bedarfsanalyse (i. S. e. Assessment) mit den betroffenen
Familien, in der die notwendigen Hilfeleistungen und deren Dringlichkeit erfasst und ggf. im
weiteren Verlauf interdisziplinar eruiert werden. Die Interdisziplinaritdt und Kooperation mit
der Familie soll dem Bedurfnis und Anspruch einer ganzheitlichen Wahrnehmung der Multipro-
blemlagen der Familien - von Beginn an - gerecht werden. Die Familien erhalten eine ausfihr-
liche Aufklarung Uber Unterstitzungsmdglichkeiten und die daflir notwendigen Schritte. An-
schlieBend erfolgt im Bedarfsfall eine gemeinsame Hilfeplanerstellung. Damit die Familien ihre
Entscheidungen flir oder gegen eine Leistung selbstbestimmt treffen kbnnen, ist ein transparen-

46 yvgl. Buker, 2010, S. 179
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tes Beratungsvorgehen notwendig, welches sich stets an den Bedurfnissen der Familie orien-
tiert. Auf Wunsch der Familie kann ein Case Management initiiert werden.

Werden im Zuge der Beratung Missstande offenbar, die nicht in der Person der Anspruchs-
berechtigten liegen, sondern eher auf personelle, organisations- oder systembedingte Mangel
der Leistungstrager oder -erbringer zurlckzufihren sind, muss auf diese Missstande nach-
dricklich aufmerksam gemacht werden. Dies kann beispielsweise durch eine Meldung an die
Care Management-Ebene und direkte Ansprache der jeweiligen Stelle erfolgen. Auf diese Weise
kénnen die Selbsthilfeorganisationen und andere Beratungsstellen dazu beitragen, dass sich
eine nachhaltige Kultur des Beschwerdemanagements etabliert. Letzteres kdnnte die Verwal-
tung und den Gesetzgeber fir die Missstdnde und die damit einhergehenden Folgen sensi-
bilisieren und notfalls mit &ffentlichem Druck zu einer Anderung der Umsténde fiihren. Nicht
selten offenbaren sich in der Beratung auch GesetzesverstéBe, denen ggf. (auch) mit juristi-
schen Mitteln begegnet werden muss. Dies muss in jedem Fall einer Rechtsanwaéltin Gbertra-
gen werden, da hierfur keine Kompetenz und auch nicht das entsprechende Mandat durch die
Ratsuchenden an die Beratungsstelle erteilt werden kann.

4.1 INFORMATIONSSUCHE

Wenn die betroffenen Familienangehdrigen auf die ,Suche nach Informationen‘ gehen, nutzen
sie mittlerweile haufig (zunédchst) das Internet und weniger den persdnlichen Kontakt zu einer
Beratungsstelle. Hierbei ist das Ziel, sich einen groben Uberblick iber die Auswirkungen eines
bestimmten Krankheitsbildes oder Uber ein Leistungsspektrum zu verschaffen. Die Aneignung
und Verarbeitung der Informationen obliegt dabei letzlich der Empfangerin. Das Dilemma hier-
bei ist, dass eine umfangreiche (Internet-) Recherche die Wahl der richtigen Suchbegriffe
voraussetzt. Je nach Qualitdt der Quellen kdnnen die Ergebnisse der Recherche zusétzlich
,erschlagend® und unibersichtlich wirken. Die Nutzerinnen sollten ungefédhr wissen, wonach
sie suchen und die informierende Stelle hat daflir Sorge zu tragen, dass die von ihr bereitge-
stellten Informationen tatséchlich gefunden und verstanden werden kénnen.

Unabhangig von der oder parallel zur Internetrecherche kdnnen die betroffenen Familien
NESSt kontaktieren, um sich entsprechend der individuellen Problemlagen und Belastungen
Informationen einzuholen. Ein Kontakt ist u. a. telefonisch, via E-Mail oder Uber ein Kontakt-
formular auf der Homepage mdglich. Beim Erstkontakt sollten zundchst erste Stammdaten
erhoben werden, die dann auf einem Stammdatenblatt Ubersichtlich verschriftlicht werden.
Je nach Anliegen der Informationssuchenden kann zuné&chst eine Informationsbroschire
zugesandt werden, in der die Familien einen Uberblick Uber zur Rechts- und Sachlage erhal-
ten?’. DarUber hinaus kann aber auch schon direkt beim ersten Kontakt eine Beratung statt-
finden oder ein Termin flr ein Beratungsgesprach vereinbart werden.
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4.2 BERATUNG

Ratsuchende, die eine Beratungsstelle flr ein Erstgesprach aufsuchen, haben in der Regel
ein Anliegen (z.B. spezifische oder unspezifische Fragestellungen, Problemlagen) oder einen
Leidensdruck bzgl. einer oder mehrerer Themen. Rund 1/3 der Ratsuchenden mdéchte die
Beratung kennenlernen oder sich allgemein informieren“. Der Ubergang vom Bediirfnis nach
Information hin zu einem Beratungsbedirfnis ist meistens flieBend. Daher ist es wichtig, im
Erstkontakt die Anliegen, Fragestellungen und Bediirfnisse der Ratsuchenden zu konkreti-
sieren. Durch eine sensible, ressourcen- und I&sungsorientierte Gesprachsflihrung sollen die
betroffenen Familienangehdrigen einen Raum zur Entlastung finden.

Die Beratung von Eltern unterliegt besonderen Gegebenheiten, da zwischen den Interessen des
Kindes und denen der Familie unterschieden werden muss. Die jeweiligen Interessen kénnen
mitunter stark voneinander abweichen und beeinflussen sich gegenseitig. Hierbei stehen
u. a. Themen wie: ausgewogenes Sicherheitsbestreben (Sicherheit vs. Kontrolle); das Kamp-
fen um die eigene Autonomie zur Vermeidung von Abhangigkeiten (bzgl. Personen, Situationen
und Hilfsmitteln) oder eine ungentigende Ricksichtsnahme auf sich selbst und den eigenen
Kérper. Eine ruhige und vertrauensvolle Beratungsatmosphére ist unerlasslich, um den vielfal-
tigen Perspektiven eines Falles gerecht werden zu kénnen (s. Abb. 3). Innerhalb der Beratung
sollten auch die Eltern nach eigenen Symptomen gefragt werden (z. B. Ein- und Durchschlaf-
stérungen, Reizbarkeit, Wutausbriiche, Beziehungs-, Bindungsschwierigkeiten). Auf Seiten der
Peer-Beraterin erfordert dies die Fahigkeit einer akzeptierenden Empathie, Reflexion und Offen-
heit.

47 z.B. Mein Kind ist behindert — diese Hilfen gibt es: http:/bvkm.de/wp-content/uploads/2016_Mein-Kind-ist-behindert-
diese-Hilfen-gibt-es.pdf [Zugriff zuletzt: 30.11.2016] oder Tuberdse Sklerose Complex (TSC) - eine Einflhrung fur
Eltern: http://www.tsdev.org/92001/Uploaded/shoffmann|Einsteiger-Broschre_Literaturverweise_small.pdf
[Zugriff zuletzt: 30.11.2016]

48 ygl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/ 2016. Evaluation von Peer Counseling Anlaufstellen und Beratungsange-
boten im Rheinland, S. 35
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Abb. 3 Beratungsanldsse®

4 angelehnt an Zentrum fur Qualitét in der Pflege (ZQP), 2016
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Durch einen interaktiven Beratungsprozess sollen neue Mdglichkeitsspielrdume und Wege
dorthin erarbeitet werden. Das primére Anliegen hierbei ist die Férderung der Hilfe zur Selbst-
hilfe. Die Verantwortung fur die Umsetzung der mit dem gemeinsam erarbeiteten Lésungsweg
einhergehenden nachsten Schritte tragt die betroffene Familie. Hierbei ist es wichtig, dass die
Familie auch Uber das Tempo der einzelnen Umsetzungsschritte entscheidet.

Der Beratungsprozess gliedert sich i. d. R. in eine Anfangsphase, in der die setting-abhéngigen
Rahmenbedingungen erklart werden. Hierunter z&hlen z. B. Transparenz bzgl. der Arbeits-
weise und des Beratungsprozesses, sowie eine Datenschutzaufklarung. AnschlieBend erfolgt
eine Informations- und Kldrungsphase, in der neben den konkreten Anliegen zuséatzliche Be-
lastungen und Schwierigkeiten und bislang unternommene L&sungsversuche (z. B. bisherige
Beratungserfahrungen, falls vorhanden) eruiert werden. In dieser Phase ist es ebenfalls wichtig,
auch bestehende Angste und Befiirchtungen (Scham) anzusprechen. Weiterhin sollte fiir die
Inanspruchnahme von unterschiedlichen Leistungsansprichen die notwendige Einhaltung von
Fristen zur Antragsstellung transparent gemacht werden. In der Befundphase werden die bis-
herigen Ergebnisse gemeinsam mit den Ratsuchenden zusammengefasst und interpretiert,
um mogliche Handlungsoptionen und das dazugehdrige Vorgehen klar zu benennen. Hierbei
ist es wichtig, eine realistische, individuelle und flexible Zielplanung zu gestalten, so dass
die Unterstitzungsleistungen als ,passend‘ empfunden und Enttduschungen seitens der
Ratsuchenden vorgebeugt werden kann. Am Ende dieser Phase erfolgt ggf. (s. Kapitel 4.3)
die Erteilung von Vollmachten. Nach einer ,Entscheidungsphase’ werden die Ziele verschrift-
licht. Sollten aufgezeigte MaBnahmen aus unterschiedlichen Grinden seitens der Ratsuchen-
den abgelehnt werden, so wird dies ebenfalls vermerkt. In der abschlieBenden Endphase
werden die Ergebnisse und ggf. weiteren Schritte zusammengefasst und dokumentiert, so
dass eine spatere Evalutation mdglich ist.

Zwischenziele einer Beratung bei NESSt sind daher:

* Anliegen benennen, strukturieren, um ,gemeinsames Bild“ herzustellen zur Auftragsklarung,
- bestehendes Wissen erganzen/ vertiefen,

+ Handlungsspielrdume aufzeigen und erweitern,

+ Handlungsoptionen entwickeln, aufzeigen und abwéagen (Chancen — Risiken),

+ Durchfihrungsmdglichkeiten aufzeigen und abwéagen (Chancen — Risiken),
 Entscheidungsfindung unterstitzen,

+ Qualitatssicherung durch Dokumentation und Evaluation®.

50 ygl. Wimmer, Wimmer, Buchacher, Kamp, 2012, S. 10, S. 80ff
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Die Ratsuchenden geben ihr Mandat nicht ab oder beauftragen die Ratgeberin. Die Beratung
ermdglicht ihnen im besten Fall mit Hilfe der Peer-Beraterin einen Perspektivwechsel, aus
dem heraus sie Deutungswissen zum Verstandnis und zur Einordnung der individuellen Situa-
tion und Lésungsmdglichkeiten entwickeln kédnnen. Beratung kann als Einmalintervention erfol-
gen, sich aber auch Uber mehrere Termine erstrecken®'.

Die hier beschriebene Form der Beratung ist nicht mit einer Rechtsberatung identisch, die dem
Rechtsdienstleistungsgesetz (RDG) unterliegt. In § 8 Abs. 1, S. 5 des RDG ist geregelt, dass
Rechtsberatung erlaubt ist, wenn sie durch Verbande der freien Wohlfahrtspflege (i.S. § 5 SGB
Xll), anerkannte Trager der freien Jugendhilfe (i.S. § 75 SBG VIll) und anerkannte Verbande zur
Férderung der Belange behinderter Menschen (i.S. § 13 Abs. 3 Behindertengleistellungsge-
setztes) im Rahmen ihres Aufgaben- und Zustandigkeitsbereichs durchgefiihrt wird. Die Vor-
aussetzungen zur sachgerechten Umsetzung dieser Form der Rechtsberatung sind in § 7 Abs.
2 RDG geregelt. Dazu wirde die Sicherstellung einer personellen, sachlichen und finanziellen
Ausstattung gehéren, so dass die Rechtsdienstleistung durch eine Person, der die entgeltliche
Erbringung dieser Rechtsdienstleistung erlaubt ist oder unter Anleitung einer solchen Person
erfolgt. § 6 Abs. 2 Satz 2 RDG gilt entsprechend®. Die Erweiterung der hier beschriebenen
Beratung zu einer Rechtsberatung kénnte rechtlich durch die Zusammenarbeit mit einer Voll-
juristin, die die geforderte Anleitung der Beratung tGbernimmt, abgesichert werden. Auch be-
steht die Mdglichkeit, hierfur auf Organisationen wie die Verbraucherzentralen oder Sozialver-
bande zurtckzugreifen.

4.3 UNTERSTUTZUNG

Die Unterstitzungsleistung auf Handlungsebene der Beraterin erfolgt auf Wunsch der Rat-
suchenden nach dem Beratungsgesprach, in dem gemeinsam Ziele und daflir notwendige
Schritte definiert worden sind. Sie ist daher eine erweiterte Serviceleistung und dient der
Durchfiihrung und Durchsetzung eines erarbeiteten (Teil-) Ziels. Aus den Ratsuchenden werden
Klientinnen. In dieser Funktion kbnnen sie die Beraterin mandatieren, um beispielweise Kontakt
zu weiteren Expertinnen aufzunehmen oder sie im Falle einer Uberforderung bei der Antrags-
stellung zu unterstitzen (z. B. Formulierungshilfen oder die Antragstellung an sich). Dabei wer-
den die Ratsuchenden Uber die Notwendigkeit und die Vorteile einer schriftlichen Vollmacht
aufgeklart. Auch eine umféngliche Darstellung des Umgangs mit ihren personenbezogenen
Daten im weiteren Prozess soll das Vertrauen festigen. Die Unterstitzungsleistung orientiert
sich demnach an den Fahig- und Fertigkeiten der Klientinnen, so dass sie nicht lUberfordert,
aber auch nicht entmiindigt werden (Empowerment).

51 vgl. Zentrum fir Qualitat in der Pflege (ZQP), 2016.
52 ygl. Bundesministerium fiir Justiz, 2009
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4.4 CASE MANAGEMENT

Die Deutsche Gesellschaft flir Care und Case Management definiert Case Management als
»€ine Verfahrensweise in Humandiensten und ihrer Organisation zu dem Zweck, bedarfs-
entsprechend im Einzelfall eine nétige Unterstitzung, Behandlung, Begleitung, Férderung und
Versorgung von Menschen angemessen zu bewerkstelligen. Der Handlungsansatz ist zugleich
ein Programm, nach dem Leistungsprozesse in einem System der Versorgung und in einzelnen
Bereichen des Sozial- und Gesundheitswesens effektiv und effizient gesteuert werden kon-
nen“s3, Hilfebedarfe entstehen haufig aus einem Missverhaltnis der Probleme und Anforde-
rungen einerseits und nicht ausreichend zur Verfigung stehenden Ressourcen zur Bewaltigung
andererseits. Aufgrund der komplexen individuellen Problemlagen der Familien mit beispiels-
weise pflegebedurftigen Kindern bestehe bei 5 bis 10 % der betroffenen Familien ein Bedarf
an einem komplexen Case Management®4. In Abgrenzung zu den Kapiteln 4.1 bis 4.3 sind die
Familien, bei denen eine Indikation fir ein Case Management besteht, durch eine Vielzahl an

%3 online verfugbar unter: http://www.dgcc.de/case-management/ [Zugriff zuletzt: 13.11.16]
54 vgl. Wingenfeld, Blker, Ostendorf, 2013. S. 110
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komplexen Belastungen, Problemlagen und Risikofaktoren charakterisiert, die sich wechsel-
seitig beeinflussen. Durch eine bedarfsgerechte Case Management-Struktur kénnte die bereits
im November 2012 betonte Versorgungslicke, die einen Mangel an sozialrechtlichen Bera-
tungsangeboten zur ErschlieBung entsprechender Leistungen kritisiert, reduziert werden. Somit
wéren die Hilfsangebote, die die betroffenen Familien (bislang) erhalten, weniger personenab-
hé&ngig und deren Zugénge weniger zuféllig (s. Kapitel 1.1)%.

Im Falle einer koordinierenden Funktion (Unterstlitzung und/ oder Case Management) ist es
Aufgabe der Beraterin, je nach Fallkomplexitat die eigene Expertise durch eine interdisziplinare
Expertise zu erganzen. Hierzu ist eine Kooperation mit Physiotherapeutinnen, Ergotherapeutin-
nen, Logopédinnen, Sozialarbeiterinnen, Psychologinnen oder auch Arztinnen wichtig. Weiter-
hin ist es wichtig, die Lebenswelt®® der Ratsuchenden zu respektieren und als gegeben zu
betrachten und mit den Institutionen aus der Lebenswelt des Kindes zusammen zu arbeiten
(KiTa, Schule). Aufgrund der Besonderheiten dieser Personengruppe ist eine Zusammenar-
beit in interdisziplindren Teams empfohlen, soweit es fir den Einzelfall hilfreich sein kann. Die
koordinierende Beraterin bleibt primare Ansprechpartnerin fir die Familie, zieht fakultativ an-
dere Fachkrafte, spezialisierte Beratungsstellen (z. B. Antidiskriminierungsberatung, mobile so-
ziale Dienste) oder auf ein bestimmtes Krankheitsbild spezialisierte Selbsthilfevertreterinnen hin-
zu und stellt ,den Fall* innerhalb des Teams vor (bisheriger Beratungsprozess mit bereits erar-
beiteten Losungsstrategien: ,aktuell ist Phase XY, die nachsten Schritte sind ...“). Durch die
Interdisziplinaritat kann die Beraterin ggf. noch nicht von ihr und den Eltern bedachte Frage-
stellungen erhalten und gemeinsam mit den Kolleginnen weitere Handlungsspielraume disku-
tieren. Darlber hinaus koénnte die Beraterin innerhalb des interdisziplindren Teams nach
Unterstiitzung durch eine weitere Fachkraft, z.B. bei einem Hausbesuch fragen®’. Entwickelt
sich im Laufe der Zeit ein festes Team, sollten regelmaBige Fallbesprechungen (Jour fixe) ein-
geflihrt werden, bei denen die Falle gegenseitig vorgestellt werden.

Innerhalb des Case Management-Prozesses wird zundchst, ahnlich wie in der Beratung, der
Hilfebedarf unter Berlcksichtigung der Feststellung(en) anderer Fachrichtungen systematisch
erfasst und analysiert. AnschlieBend wird gemeinsam mit den betroffenen Familien ein indivi-
dueller Versorgungsplan erstellt, der die im Einzelfall nétigen Sozialleistungen und gesund-
heitsférdernden, praventiven, kurativen, rehabilitativen oder sonstigen medizinischen, pflegeri-
schen und sozialen Hilfen fur alle Familienmitglieder mit berticksichtigt. Die Beraterin begleitet
die Familien darin, die einzelnen MaBnahmen bei den jeweiligen Leistungstragern durchzuset-
zen, die zur Durchflihrung des Versorgungsplans notwendig sind. Weiterhin ist die Beraterin

%5 vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 14-16

%6 Bei der lebensweltorientierten Beratung wird der Beratungsprozess am Alltag und an den materiellen und sozialen
Rahmenbedingungen der Ratsuchenden ausgerichtet.

57 Sarimski, Hintermair & Lang, 2013, S.83
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fur die Uberwachung der Durchfiihrung des Versorgungsplans zusténdig und sollte diesen bei
einer veranderten Bedarfs- und Bedurfnislage individuell anpassen. Vor allem bei einer kom-
plexen Fallgestaltung sollte der Hilfeprozess evaluiert und dokumentiert werden®e.

Der im Einvernehmen mit dem Hilfesuchenden und allen an der Pflege und Versorgung
Beteiligten zu erstellende Versorgungsplan enthélt die geplanten MaBnahmen inklusive Uber-
priufungs- und Anpassungsmechanismen und Hinweise zum 6&rtlich vorhandenen Leistungs-
angebot. Weitere Leistungstrager sowie vorhandene Koordinierungstellen (z.B. aktuell noch
gemeinsame Servicestellen nach § 23 SGB IX) sind frihzeitig in die Erstellung des Versor-
gungsplans zur Abstimmung mit einzubeziehen. Kritisch ist eine ungenaue Datenbasis fir den
Versorgungsplan zu sehen. Ein MDK-Gutachten ist hierfur sicherlich eine Grundlage, jedoch
muissen im weiteren Verlauf zuséatzliche Gutachten und Informationen erhoben werden (wie
beispielsweise psychosoziale Belastungsschwerpunkte, Beratungsbedarf der Angehdrigen,
etc.). Da ein Teil der Ratsuchenden (noch) keinen Pflegegrad oder einen Férderstatus hat,
kénnen keine entsprechenden Gutachten angefordert werden. Hier miUssen eigene Instrumen-
te zur Erfassung des Hilfebedarfs entwickelt werden oder ggf. entsprechende Zuordnungs-
verfahren angeregt werden. Der Versorgungsplan ist nicht gleichwertig mit einem Hilfeplan
gemaB § 36 SGB VI, der Zielvereinbarung geman § 17 SGB IX oder dem Gesamtplan nach
§ 53 SGB Xl zu sehen. Es handelt sich dabei eher um die Beschreibung einer (zusatzlichen)
Dienstleistung der Beraterin, dessen Einhaltung dann durch diese Uberwacht werden soll. Im
Sinne des Case Managements handelt es sich dabei um eine Art Broker-Funktion: Alle még-
lichen Hilfeangebote sollen — soweit irgendwie moglich - wettbewerbsneutral zur Auswahl
gestellt werden®®. Dabei werden auch Verfahrensabldaufe und Rechte und Pflichten im jewei-
ligen Verfahren besprochen.

Nach bisherigen Erfahrungen ist zu erwarten, dass die Dauer eines Case Management-Pro-
zesses im Durchschnitt 11 Monate dauert, bei einem mittleren Zeitbedarf von 68 Stunden.
2/3 der angewandten Unerstitzungsleistungen betrafen die gesetzlichen Kranken- und Pflege-
versicherungen, 13 % des Arbeitsaufwandes die Kinder- und Jugendhilfe und 12 % die
Sozialhilfe®®. Aufgrund seines komplexen und individuumszentrierten Angebots erreicht Case
Management einen hohen Zielerreichnungsgrad bei den Familien und wird durch diese und
bei den Partnerinnen in Netzwerkstrukturen als Zugewinn erlebt. Um dieses Angebot gewéhr-
leisten zu kdnnen, ist Case Management auf vorhandene Kooperations- und Beratungsstruk-
turen angewiesen. Weiterhin erfordert die Begleitung der betroffenen Familien eine spezielle
Expertise hinsichtlich der Erkrankungen, Krankheitsfolgen, Funktionsbeeintrachtigung und

%8 Klie, Kramer, 2009
% vgl. Klie, 2008, S. 32
0 vgl. Vernetzung von Hilfen fir pflegebedirftige Kinder, GKV-Spitzenverband, 2013, S. 81 ff

NESSt // Seite 29



maoglicher Therapieangebote®', die ggf. extern hinzugezogen werden muss.

Bei der Netzwerkarbeit ist daher wichtig

* personenunabhéngige, schriftlich geregelte und aufeinander abgestimmte Kooperationen mit
Partnerinnen aus unterschiedlichen Sektoren zu besitzen

+ auf bekannte Ansprechpartnerinnen und Angebote flr definierte Zielgruppen zurtickzugreifen

+ Leistungszugange zu pflegen, um Angebote schnell und unkompliziert nutzen zu kénnen

- ein gegenseitiges Verstandnis fUr die Arbeit aller Beteiligten zu entwickeln

+ gemeinsam dieselben Ziele zu verfolgen®?.

(" )

Anfragen und Aufsuchende
Zuweisungen Arbeit

Lol

Keine weiteren 1. Stufe Keine weiteren
MaBnahmen BEmifikerism cEr MaBnahmen

Patienten

Neuer
Versorgungsbedarf

2. Stufe

Assessment
(Bedarfserhebung)

Veranderter
Versorgungsbedarf

6. Stufe 3. Stufe

Evaluation des Erstellung eines
Versorgungsplans Versorgungsplans

Uberarbeiten des
Versorgungsplans

5. Stufe 4, Stufe

Monitoring der Implementation des
Leistungserbringung Versorgungsplans

\_ J

& vgl. Klie, Bruker, 2016, S. 13
62 ygl. Kollak, Schmidt, 2015, S. 38
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4.5 NACHHALTIGKEIT - BACK UP-MOGLICHKEIT

Im Laufe der Zeit dndern sich die Bedurfnislagen und Unterstitzungserfordernisse der Fami-
lien innerhalb des Beratungsprozesses. Krankheitsbezogene Anforderungen verdndern sich
mit zunehmendem Alter der Kinder und muissen vor dem Hintergrund der jeweiligen biogra-
fischen und entwicklungsbezogenen Situation angepasst werden®. Damit die erarbeiteten
Lésungen nachhaltig wirken und ggf. modifiziert werden kdnnen, ist es sinnhaft, dass die
Familien nach einigen Wochen, Monaten oder gar Jahren der Kontaktunterbrechung sich
wieder an NESSt wenden kdénnen, wo ,ihr Fall* bereits bekannt ist. Auf diese Weise ist eine
Evaluation der erarbeiten Lésungsvorschlage und deren Umsetzung maoglich. Sollte sich ein
erneuter Beratungsbedarf zeigen, kénnen die Familien umgehend wieder Beratungstermine
in Anspruch nehmen, so dass eine dauerhafte Beratung und damit Begleitung auch ,aus der
Ferne’ durch eine konstant verlassliche Ansprechpartnerin gegeben ist.

5. INSTRUMENTE

Die im Rahmen von NESSt entwickelten Instrumente sollen den gesamten Prozess von der
Erstkontaktaufnahme bis hin zu erneuter Kontaktaufnahme abbilden. Das kénnen Gesprachs-
leitfaden, Assessmentinstrumente, Checklisten oder Leitfragen sein. Hierunter fallt auch die
einheitliche Dokumentation der vermittelten Informationen, der Beratungsgesprache, Unter-
stitzungsangebote und ggf. der Initiierung eines Case Management (sieche Kapitel 4). Die
NESSt-Mitarbeiterinnen sollen die Instrumente einheitlich als Arbeitswerkzeuge unter Beach-
tung des Sozialdatenschutzes anwenden. Die Beraterinnen kdnnen die Instrumente grund-
satzlich als PDF-Dokumente direkt am Computer bearbeiten und speichern oder ausdrucken
und handschriftlich bearbeiten®. Hierbei ist jedoch eine einheitliche Handhabung (digital oder
handschriftlich) zu empfehlen, so dass keine Informationen untergehen. Die NESSt-Mitarbei-
terinnen erhalten fir die digitale Bearbeitung Zugang zu einem Benutzerhandbuch, in dem
sie sich bzgl. der Handhabung einzelner Dokumente und Verfahrensablaufe orientieren kén-
nen. Eine Volimacht, die die jeweiligen Adressaten von ihrer Schweigepflicht der Beratungs-
stelle gegenlber entbindet, wird fiir jede Anfrage bei dritten Stellen bendtigt. Hierflir wird
eine einheitliche Schweigepflichtsentbindungsvorlage erstellt. NESSt verpflichtet sich zur
Wahrung und Umsetzung der allgemeinen Datenschutzrichtlinien, da im Zuge des bedurfnis-
orientierten Beratungsprozesses eine Vielzahl von Daten (z.B. Gesundheitsdaten, Sozialdaten
etc.) erhoben und dokumentiert werden. Um ein einheitliches Vorgehen in gréBeren Organi-

% vgl. Bachmann, 2014, S.18, 89
84 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 12
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sationen im Umgang mit diesen sensiblen Daten zu gewdhrleisten wére eine Datenschutz-
beauftragte nétig.

Fir die Dokumentation der Félle, die qualitative Evaluation und die statistische Auswertung
der Beratungsleistungen werden einheitliche Standards angewandt. Im (jahrlichen) Tatigkeits-
bericht der Beratungsstelle werden die Anzahl der durchgeflhrten Beratungen, der zeitliche
(und damit auch personelle) Aufwand sowie die Rechtskreise, denen die Beratungen zugeord-
net wurden, vorgestellt. Sollten sich hierbei oder bei den gestellten Anfragen neue Versor-
gungsliicken aufzeigen, werden weitere Strategien flr den Beratungsprozess, orientierend an
den Bedirfnissen der Ratsuchenden und des Beratungsstettings, entwickelt und formuliert.
Wie bereits in vorherigen Kapiteln skizziert ist die Netzwerkarbeit von NESSt fir eine gelingen-
de bedirfnisangepasste Beratung unerldsslich. Daher werden die NESSt-Mitarbeiterinnen
Kontakte zu anderen Unterstitzungs- und Beratungsangeboten aufbauen und pflegen.

6. ANFORDERUNGEN

Die in Kapitel 3.2 skizzierten Wirk- und Erfolgsfaktoren fur eine Peer-Beratung, wie sie in NESSt
implementiert werden soll, lassen sich grob entlang der Kategorien: konzeptionelle/program-
matische, personelle, rdumliche und séchliche Faktoren, sowie Umfeld- und Umweltfaktoren
untergliedern. Bedeutsam fir eine gelingende Peer-Beratung sind:

+ die Bedurfnis- und Klientinnenzentrierung,

- die Anregung zur Selbstaktivierung,

- die individuelle Problemfeldanalyse und ein

* individuelles bedurfnisorientiertes Problemlésungsmanagement.

Letzteres wird entsprechend der Dauer und Beratungsfrequenzen, sowie durch Angebote un-
terschiedlicher Beratungsformen bei Bedarf angepasst®.

Grundsatzlich muss die Zielgruppe®®, welche dieses Angebot in Anspruch nehmen kann/ soll,
definiert werden. Fir NESSt bedeutet dies, Anlaufstelle zu sein flir Kinder mit einer chronischen
Erkrankung und/ oder Schwerbehinderung und/ oder Pflegebedirfigkeit und im Falle einer
fehlenden Zuordnung einem hohen Férderungs- und Betreuungs- oder komplexen Versorgun-
gsbedarf. Die Situation der anfragenden Familien ist gekennzeichnet durch mehrere Problem-
lagen und/ oder mehrere Akteure und einen sofortigen oder baldigen Interventionsbe-
darf in mindestens einem Handlungsfeld.

8 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 44-47
66 z.B. Altersgruppe, Behinderungsform, Krankheitsspezifik
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Ohne die Unterstlitzung der Stakeholder®” ist die Einfihrung oder Vorhaltung dieser Dienst-
leistung in Selbsthilfeorganisationen, die zumeist als Verein organisiert sind, nicht méglich.
Selbsthilfeorganisationen mussen daher genau kalkulieren und prifen, ob sie neben der
regularen Selbsthilfetatigkeit ausreichend Kapazitaten haben, um diese zusétzlichen Aufgaben
anzugehen. Der mit dem Aufbau und der Vorhaltung eines solchen Angebots verbundene
hohe zeitliche und personelle Aufwand ist nur gerechtfertigt, wenn diese Dienstleistung von
der Zielgruppe mit hoher Wahrscheinlichkeit wahrgenommen und genutzt wird. Hierbei wére
es wichtig, dass mogliche Zuweiserinnen den Zulauf und die Annahme des Angebots tat-
séchlich beférdern und zufriedene Kundinnen NESSt weiterempfehlen.

6.1 PERSONELLE UND FACHLICHE ANFORDERUNGEN

Zu den fachlichen Anforderungen zahlen: eine (Peer-) Beraterqualifikation oder entsprechen-
de Erfahrungen, ein fachliches Wissen tber bestehende Rechte und Unterstitzungsleistungen,
die Fahigkeit zur Initiierung einer tragfahigen Arbeitsbeziehung zur Klientel, die Grundhaltung
der Peer-Beraterinnen, ihre Vorbildfunktion und eigene Betroffenheit. Ein bedeutsamer Aspekt
fur eine gelingende Peer-Beratung ist das sog. ,Matching‘ von Peer-Beraterin und Klientin. Die
Beraterinnen von NESSt sollten an einer Schulung zur Peer-Beratung teilgenommen haben
und neben dem methodischen Wissen auch individuelle Interview-, Gesprachsfiihrungs- und
Beratungskompetenzen erwerben und anwenden kdnnen. Vorteilhaft wéren weitere profes-
sionelle Fachkrafte mit einem juristischen oder sozialarbeiterischen Hintergrund, die inner-
halb des NESSt-Beratungsteams als Ansprechpartnerinnen oder auBerhalb als Kooperations-
partnerinnen und bei sehr komplexen Féllen gegebenfalls auch als Koordinierungspartnerinnen
zur Verfliigung stehen.

Aufgrund der vielseitigen individuellen Problemlagen und Besonderheiten der betroffenen
Familien, ist eine gute Vernetzung von NESSt auf lokaler Ebene mit anderen Vereinen, Selbst-
hilfegruppen, Amtern und (Fach-) Stellen unverzichtbar. Auf diese Weise kénnen die Peer-
Beraterinnen den Ratsuchenden einen umfangreichen Uberblick {iber eine Vielzahl an lokalen
Hilfs- und Unterstitzungsangeboten geben. Die Weiterleitung an einen kommerziellen Anbieter
sollte nach Méglichkeit vermieden, notfalls nach umfassender Prifung mit Bedacht gewahit
werden. Hierbei ist aufgrund der selbsthilfefreundlichen und familienorientierten Grundhaltung
gemeinsam mit den betroffenen Familien abzuwégen, ob eine Weitervermittlung die Familien
unterstitzt oder zusétzlich belastet.

7 Als Stakeholder wird eine Person oder Gruppe bezeichnet, die ein berechtigtes Interesse am Verlauf oder Ergebnis
eines Prozesses oder Projektes hat. Quelle: https://de.wikipedia.org/wiki/Stakeholder (01.12.2016)
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Zu den personlichen Anforderungen einer Peer-Beraterin zéhlen:

* Interesse an der Methode der Peer-Beratung,

+ Kontaktfreude,

+ Zuverlassigkeit,

* Verantwortungsbewusstsein,

+ Teamfahigkeit,

+ Kommunikationskompetenz,

+ Empathieféhigkeit,

- eine stabile Lebenssituation,

- eine reflektierte und selbstkritische Auseinandersetzung der eigenen Betroffenheit und Klarheit
Uber eigene Kompetenzen und Grenzen in Beratungssituationen sowie

- die Bereitschaft, das persénlich und allgemeine Wissen auf einen konkreten Einzelfall anzu-
wenden.

Peer-Beraterinnen sollten darlber hinaus selbstsicher, gelassen, geduldig und konfliktfahig

sowie offen flr andere Sichtweisen sein®. Eine berufliche Grundqualifikation, wie sie beispiels-

weise als Empfehlung des GKV-Spitzenverbandes zur Qualifikation der Pflegeberaterinnen

erwartet wird, muss im Rahmen eines Peer-Beratungskonzepts nicht erfillt werden, wenn im

Selbstverstédndnis der Beratungsstelle eine Kooperation wie unter 4.3 und 4.4. beschrieben,

verankert ist. Hilfreich kann es sein, wenn die Peer-Beraterin eine der folgenden abgeschlos-

senen Berufsausbildungen oder Qualifikation(en) vorweisen kann:

- exam. Gesundheits- und Krankenpflegerin,

+ exam. Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin,

+ Sozialversicherungsfachangestellte

- abgeschlossenes Studium der sozialen oder paddagogischen Arbeit

* Weiterbildung im Case Management (Standards der Deutschen Gesellschaft fir Care und
Case Management (DGCC).

Sollte eine Peer-Beraterin keine beratungsspezifischen Vorerfahrungen oder Ausbildungen

haben, soll diese Qualifizierung durch entsprechende Schulungsprogramme oder projektinterne

Schulungen nachgeschult werden. Die Inhalte dieser Qualifizierung sollten u. a. sein:

+ Grundkenntnisse sozialrechtlichen Handelns (§§ 12 ff SGB X),

- Kenntnisse sozialrechtlicher Verfahren (Verwaltungsakt, Widerspruch, Klage),

+ Kommunikations-, Moderations- und klientenzentrierte Gesprachsfiihrungskompetenzen fir
die Beratungstatigkeit und das Leiten von interdisziplindren Fallkonferenzen,

+ Verhandlungstechniken mit Sozialleistungstragern und Leistungserbringern,

+ Grundkenntnisse im Umgang mit dem Computer und den entsprechenden Programmen.

58 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 48-52, LVR/Prognos 29.05.2015
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Neben der Begegnung auf Augenhdhe bilden die Unabhéngigkeit von institutionellen, persén-
lichen, sozialen und wirtschaftlichen Interessen und die Parteilichkeit der Peer-Beraterin fir die
Belange der Ratsuchenden ein Alleinstellungsmerkmale der Peer-Beratung. Auf diese Weise
bildet diese Beratungsmethode eine wichtige und unersetzbare Alternative und Erganzung zu
(bereits) bestehenden Beratungsangeboten. Zur Aufrechterhaltung einer guten Beratungsqua-
litat ist die Teilnahme an Gruppen- und/ oder Einzelsupervision empfohlen.

6.2 RAUMLICHE ANFORDERUNGEN

Bis zu drei Viertel aller Beratungen werden am Telefon durchfiihrt, was die rdumlichen Anfor-
derungen erleichtert. Um den Ratsuchenden den Zugang zu NESSt zu erleichtern, wére eine
gute und wenn mdglich, barrierefreie Anbindung an den &ffentlichen Personennahverkehr,
sowie eine zentrale Lage nétig. Darlber hinaus sollte eine nachvollziehbare Wegbeschreib-
ung zur Beratungsstelle inkl. einer entsprechenden Beschilderung sichergestellt sein®®. Neben
einem barrierefreien Zugang sollte auch die Innenausstattung weitgehend barrierefrei gestal-
tet sein. Dazu zahlen u. a. Barrierefreiheit bei den sanitdren Anlagen und dem Zugang zum
Informationsmaterial, sowie elektrische Turdffner. Kann Barrierefreiheit nicht in jedem Fall ge-
wahrleistet werden, sollte gemeinsam mit der Ratsuchenden nach einer flexiblen Lésung ftr
eine gelingende Beratung gesucht werden, z. B. ein Hausbesuch angeboten werden.

Weiterhin mussen rdumliche Vorkehrungen vorgehalten werden, in denen die Dokumente mit
den personenbezogenen Daten vor dem Zugriff Unbefugter geschitzt sind. Fir die Bearbeitung
von Dokumenten in digitaler Form sollten Handlungsleitlinien mit Hilfe eines Benutzerhand-
buches o. 4. vorgegeben werden und explizite Zugriffsrechte flr einen klar definierten Personen-
kreis vergeben werden (siehe Kapitel 5).

6.3 ZEITLICHE ANFORDERUNGEN

Ein Beratungsgespréch umfasst in der Regel eine Stunde. Je nach Anliegen der betroffenen
Familien kbnnen die Beratungen auch langer oder kirzer dauern. In den bisherigen Beratungs-
erfahrungen lag der Range zwischen 15 min und 210 min. Folgen auf die Erstberatung noch
weitere, dauern diese im Durchschnitt etwa eine viertel Stunde langer®. Sollte ein umfang-
reiches Case Management verabredet werden, sollte ein mittlerer Zeitbedarf von 68 Stunden
je Einzelfall Berlicksichtung finden”'. Peer-Beraterinnen sollten daher Uber ausreichende zeit-
liche Ressourcen und ein gutes Zeitmanagement verfligen, um sich in der Peer-Beratung en-
gagieren zu kdnnen.

8 ygl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 48-50
"0 vgl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 35
" vgl. Wingenfeld, Blker, Ostendorf, 2013, S. 81ff

NESSt // Seite 35



6.4 BEKANNTHEIT

Eine wichtige Voraussetzung fiir die Umsetzung der Peer-Beratungsangebote ist die erfolg-
reiche Kontaktaufnahme zu den Ratsuchenden. Die Peer-Beratungsstelle nutzt eine groBe
Bandbreite an WerbemaBnahmen und Kontaktmdglichkeiten, um Ratsuchende auf ihr Ange-
bot aufmerksam zu machen (z.B. Homepage, Flyer, Social Media). Die meisten Ratsuchenden
erfahren vom Peer-Beratungsangebot durch das Internet, durch persdénliche Kontakte zu
Peer-Beraterinnen, durch andere betroffene Familien, durch Selbsthilfeorganisationen, andere
Beratungsstellen oder Arzte. Dies unterstreicht noch einmal die Notwendigkeit einer Koope-
ration zwischen NESSt und dem psychosozialen Gesundheitsnetz und das Vorhandensein
einer guten Internetprasenz (eigene Homepage, Verweise auf themenlbergreifende Internet-
seiten und Verbande).

7. FINANZIERUNG

Aufgrund der in Kapitel 6.3 dargestellten zeitlichen Anforderungen, die an eine Peer-Beraterin
gestellt werden, um eine individuelle und bedurfnisangepasste Beratung zu gewahrleisten,
wird eine Tatigkeit auf ehrenamtlicher Basis in der Elternselbsthilfe nicht empfohlen. Eine Tatig-
keit mit dem beschriebenen Qualitdtsanspruch und im daraus resultierenden zeitlichen Um-
fang ist ehrenamtlich nicht leistbar. Sollten sich ‘rekrutierte Peer-Beraterinnen‘ auf ehrenamt-
licher Basis flexibel bei NESSt engagieren wollen, sollte deren Tatigkeit zumindest durch eine
Aufwandsentschadigung vergitet werden™.

Zu den zu finanzierenden Kosten gehdren:

+ Personalkosten (Gehalt, Aufwandsentschédigung fur Ehrenamtliche, Fortbildungskosten, Su-
pervisionskosten u.a.)

- Sachkosten (Miete, Betriebskosten, Werbekosten, z.B. der Druck von Flyern, Broschiren,
Porto, Blrobedarf, Fachliteratur u.a.)

Die Personalkosten sind von dem Beratungsaufkommen und der jeweiligen Beratungsdauer
sowie der Vergltungshdhe (u.a. abhangig von der Qualifikation der Beraterin) abhangig.
Sachkosten kdnnen ggf. durch eine bereits bestehende Infrastruktur abgefedert werden. Da
im Einzelfall die Startrahmenbedingungen in Selbsthilfeorganistionen sehr unterschiedlich
ausfallen, wird hier auf eine Musterberechnung der Gesamtkosten verzichtet. Fir die Initiie-
rung und nachhaltige Implementierung von NESSt ist eine Kostenabsicherung durch Zuwen-

72 ygl. Landschaftsverband Rheinland (LVR), 09/2016, S. 27-34
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dungsgeber (z.B. Krankenkassen, Ministerien, Stiftungen) oder die Kostenlbernahme im
Einzelfall durch Kostentrager notwendig.

7.1 FINANZIERUNG VON TEILLEISTUNGEN

Wenn Beratungsstellen Teilleistungen mit dem jeweiligen Kostentrager (z.B. Familienberatung
mit dem Jugendhilfetrager, sozialmedizinische Nachsorge mit der Krankenkasse) direkt ab-
rechnen mdchten, missen sie entsprechende Zulassungen beantragen. Diese Hirde ist auf-
grund des hohen administratorischen Aufwandes fir Selbsthilfeorganisationen ohne einen ent-
sprechenden Verwaltungsapparat meist schwer zu bewerkstelligen. Allerdings versprachen
entsprechende Zulassungen eine nachhaltigere Finanzierung als z. B. eine Finanzierungszu-
sage im Rahmen eines Projektes, das immer zeitlich begrenzt ist. Nichts desto trotz lohnen
sich entsprechende Anfragen bei den jeweiligen Kostentragern oder z. B. auch bei Stiftungen.

Diskutiert werden kann auch eine Finanzierung Uber Mitgliedsbeitrdge oder eine direkte Ab-
rechnung mit den Ratsuchenden. Damit wirde allerdings ein groBer Teil der Gesellschaft und
betroffenen Familien ausgeschlossen.

7.2 POOLFINANZIERUNG

Eine Poolfinanzierung der Beratungsstelle Uber verschiedene Kostentrager setzt eine entspre-
chende Rahmenvereinbarung auf kommunaler Ebene und ein transparentes Abrechnungs-
verfahren der in jedem Einzelfall erbrachten Beratungs- und Unterstlitzungsleistung(en) je
Rechtskreis voraus. Fir die Abrechnung kénnte den Kostentragern oder einer Koordinierungs-
stelle (aus Datenschutzgriinden) eine Statistik und/ oder anonymisierte Dokumentationsbégen
am Ende eines Abrechnungszeitraums zur Verfigung gestellt werden. Anhand einer Statis-
tik wére erkennbar, wie viele Falle in welcher Zeit bearbeitet wurden und welche Zeitanteile
auf einzelne Rechtskreise entfielen. Zur Anonymisierung wird jeder Ratsuchenden eine ein-
deutige Fallnummer zugewiesen. Die Zuordnung der Dokumentationsbégen zu den Ratsu-
chenden wird nur in den Beratungsstellen durch die Peer-Beraterinnen vorgenommen. Die
Namen und Anschriften der Ratsuchenden sind nur NESSt bekannt und werden nicht weiter-
gegeben’.

3 Evaluation von Peer Counseling Anlaufstellen.und Beratungsangeboten im Rheinland, S. 12, LVR/Prognos 29.05.2015
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ANHANG

AUSGEWAHLTE INSTRUMENTE ALS VORSCHLAG FUR DIE ARBEIT
IN DER SERVICESTELLE

Erfassung subjektiver Lebensbereiche™ (kann vor und nach einer Beratung angewendet werden)

Erfassung subjektiver Lebensbereiche

LEBENSBEREICH

1= sehr zufrieden; 3 = teils teils; 5 = sehr unzufrieden

7 Kollak, Schmidt, 2015, S. 63
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Zufriedenheitsbefragung™

Zufriedenheit mit der Information/Beratung/

Unterstitzung durch NESSt

WAS WURDE ERBRACHT? INFORMATION | BERATUNG | UNTERSTUTZUNG

Der Zugang war fir mich einfach.

Die Gesprachsatmosphére war ange-
nehm und von Akzeptanz gepréagt.

Meine Situation ist fiir mich jetzt klarer.

Meine Wiinsche, Vorlieben und
Entscheidungen wurden akzeptiert.

Das Angebot von NESSt war
fir mich hilfreich.

Ich habe die Information/Beratung/
Unterstitzung als kompetent erlebt.

Ich werde NESSt weiter empfehlen.

Ich méchte noch sagen, dass ...

N\

J
ONON®)

s in Anlehnung an Kollak, Schmidt, 2015, S. 80
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