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Zusammenfassung:

Im vorliegenden Beitrag erfolgt eine Darstellung des Modellprojektes ,L,ASBH-
Elternbegleiterinnen”, welches im Zeitraum vom Mai 2007-Juni 2009 durchgefiihrt wurde.

Dabei ging es um die systematische Ausbildung ehrenamtlicher Mitglieder zum sogenannten
ASBH-Elternbegleiter (EB). Diese sollten nach Mdglichkeit mdglichst schon zum Zeitpunkt
der Diagnosestellung betroffenen Eltern von Kindern mit Spina bifida respektive mit
Hydrozephalus internus mit Rat zu Seite stehen, damit diese von Anfang an, die zu
bewaltigenden Herausforderungen annehmen, das komplexe Helfer- und Hilfesystem rasch
und moglichst vollstdndig durchschauen und die fir das Kind und seiner Familie geeigneten
Angebote (Therapien und Férdermaflnahmen, Hilfsmittel, Pflegedienste, Familienhilfen etc.)

auszuwahlen und durchzusetzen.

Durch die geplante Mitarbeit der ,ASBH-Elternbegleiter/innen®, die nachfolgend vorgestellt
wird, sollen zwei voneinander abhéngige Hauptziele, namlich optimale Gesundheitsfiirsorge
und angemessene Entwicklungsatmosphdre beim betroffenen Kind sowie eine
angemessene und effektive familidre emotionale sowie alltagsbezogene, organisatorische

Bewaltigung erreicht werden. Dies gilt auch fur betroffene ausléandische Mitbirger.
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Ausgangssituation: Bewaltigung chronischer Erkrankung mit Behinderung

Liegt bei einem Kind eine Behinderung oder eine chronische Erkrankung vor, verandert
diese die Lebensperspektive der betroffenen Familien grundlegend (Clawson, 1996). Uber
die unmittelbar behandlungsbezogenen Anforderungen hinaus sind sowohl das betroffene
Kind als auch seine Familie oft mit einer Vielzahl oft schwerer Folgebelastungen konfrontiert,
die im alltdglichen, familiaren Zusammenleben bewaltigt werden mussen (Noeker &
Petermann 1995). Psychosoziale Folgen, aber auch praktische und 6konomische
Auswirkungen fur den Alltag sind zu bericksichtigen (Haverkamp & Noeker 1999, Ell 1996,
Wiseman 1996, Rosenbaum 1988).

Diese Auswirkungen stellen besonders dann eine Herausforderung fir den familiaren
Bewaltigungsprozess dar, wenn bei dem betroffenen Kind gleichzeitig eine korperliche und
geistige Behinderung bzw. eine Beeintrachtigung der intellektuellen Entwicklung vorliegen
(Jerrel 1995, Heaman 1995, Beavers et al. 1986; Kazak & Marvin 1984). Diese beeinflussen

auch die Eltern/Geschwister-Kind-Interaktionen.

Die Betreuung, Pflege, Forderung und Erziehung eines Kindes mit Behinderung stellen
sowohl eine emotionale Belastung als auch eine grof3e und kontinuierliche Beanspruchung
dar. In der Regel wird diese Aufgabe zumindest in den ersten Lebensjahren von der Familie
tibernommen. Von den psychischen Belastungen und den héufig hinzukommenden
O0konomischen Nachteilen, z. B. infolge Aufgabe der beruflichen Tatigkeit der Mutter sind

auch die Geschwister indirekt wesentlich betroffen (Schlack 2000).

Biopsychosoziale Dimensionen von Krankheit und Behinderung

Hinter dem Begriff , Biopsychosoziale Medizin® wird eine simultane Ausweitung des
traditionell biomedizinischen Krankheitsmodells auf die biologischen, psychologischen und

sozialen Dimensionen von Krankheit verstanden (Engel 1977).

Damit wird auch versucht der Dehumanisierung moderner ausschlie3lich biologisch
orientierter Medizin und der dort oftmals bestehenden Ohnmacht der Patienten

entgegenzuwirken (Borell-Cario et al. 2004).
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Vor dem Hintergrund, das sich die biologisch-medizinischen, psychologisch-emotionalen und
sozialen Folgen einer Behinderung bzw. chronischen Erkrankungen bei Kindern nicht nur auf
den Betroffenen, sondern auch auf das gesamte familidre Zusammenleben auswirken, ist
neben dem individuellen Bewaltigungsverhalten auch der familidren Bewaltigung dieser
.biopsychosozialen“ Situation besondere Beachtung zu schenken (Fiese und Sameroff
1992).

Wie gut die Familie mit den unterschiedlichten Anforderungen entlang der verschiedenen
Krankheitsdimensionen zurechtkommt, hangt u.a. von vielen persdnlichen, sozialen,
materiellen Faktoren ab, die den Coping-Prozess (den Prozess der Auseinandersetzung und

Bewaltigung) bestimmen (Haverkamp & Noeker 1999).

Bedeutung der familidfren ,Biopsychosozialen Bewaltigung” fir Gesundheit und

Entwicklung

Erfolgreiches familiares emotionales und problembezogenes Coping verbessert die
Lebensqualitat und mindert gleichzeitig sekundare Gesundheits- und Entwicklungsrisiken
oder negative 6konomische Folgen bei den Eltern und Geschwistern. Es beeinflusst
umgekehrt auch positiv die Entwicklung und Gesundheit des betroffenen Kindes (Schlack
2000, Noeker & Petermann 2000).

In mehreren Studien konnte nachgewiesen werden, dass die funktionelle Entwicklung von
Kindern mit Behinderung, weniger von der jeweiligen Fordermal3nahme, sondern im
wesentlichen von der Interaktion mit den Bezugspersonen abhangt (Schlack 1989). Es
konnte gezeigt werden, dass Interventionen, die auch die Familie miteinbeziehen,
grundsétzlich wirksamer sind als solche, die sich nur an das behinderte Kind richten (Dunst
1996). Positiv wirken alle Interaktionsformen, welche die Eigenaktivitdt des Kindes
verstarken: Insbesondere familidre Responsivitdt (Féhigkeit auf das Kind richtig zu
reagieren), emotionale Zuwendung und das Angebot angemessenen Spielzeugs. Neuere
Konzepte relativieren die Bedeutung der reinen Ubungsbehandlung wie z.B.
Physiotherapie/Ergotherapie und beziehen sich auf die Grundlagen der Systemtheorie und
Humanokologie (Speck 1989). Die Einbeziehung der Familie, darf sich jedoch nicht darauf
beschranken die Eltern mit Auftragen zur Ubungsbehandlung zu versehen (herkommliches
Kotherapeutenmodell). Ein sinnvolle und effektive Mitwirkung der Eltern an der
Ubungsbehandlung setzt eine giinstige Interaktion und eine positive Beziehungshaltung

voraus, die ihrerseits vom Coping-Prozess abh&ngen (Schlack 2000).
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Aktuelle Versorgungssituation und familiare Bewaltigungsbedarfe

Es gibt mittlerweile eine Reihe von Studien und Publikationen zu Schulungsprogrammen, die
sich mit der Frage nach einer systematischen (professionellen bzw. semiprofessionellen)
zugleich individuellen Unterstiitzung des familiaren bzw. des elterlichen Coping-Prozesses
bzw. mit der Unterstiitzung der Eltern-Kind Interaktion im Umgang mit dem chronisch

kranken Kind beschéaftigen (Haverkamp 2000, Rousey et al. 1992).

Derzeitige Schulungsprogramme fir Eltern durch professionelle bzw. semiprofessionelle
Helferinnen basieren auf verhaltenspsychologischen oder stresspsychologischen
Paradigmen und sind fir Familien mit Kindern entwickelt worden, die entweder unter
spezifischen Entwicklungsstérungen, wie z.B. dem Hyperkinetischen Syndrom (Dopfner,
2000) oder an bestimmten chronischen Erkrankungen leiden, wie z.B. Diabetes mellitus
(Noeker & Petermann 2000). Erste Schulungsansatze zur Schulung von Risiko-Mittern zur
Verbesserung ihrer Interaktion mit ihrem gesunden Kind im Sauglingsalter sind jlngst
publiziert worden (Ziegenhain et al. 2004). Systematische und allgemein anerkannte
wissenschaftlich fundierte respektiv aauf inre Wirksamkeit evaluierte Schulungsprogramme
fur Eltern von Kindern mit geistiger bzw. kérperlicher Behinderung gibt es in Deutschland zur
Zeit nicht.

Im internationalen Bereich ist jingst ein kanadisches Schulungsmodell fir Familien mit
Kindern mit Morbus Down bzw. mit angeborener Lippen-Kiefer-Spalte zur Verbesserung
ihrer psychosozialen Adaptationskompetenz von Pflegewissenschaftlern entwickelt und
publiziert worden (,Programme d’intervention familiale = PRIFAM; Pelchat & Lefebre, 2004).
Das Programm wendet sich an Mitter von Kindern mit angeborener globaler
Entwicklungsstérung und besteht, je nach Problemlage, aus sechs bis acht Sitzungen, die
Uberwiegend in hauslicher Atmosphére von geschulten Krankenschwestern und der Familie
durchgefuhrt werden. Theoretische Grundlagen fir die Betreuungsarbeit sind verschiedene
psychologische Theorien bzw. theoretische Ansatze z.B. die Stresstheorie nach Lazarus
(1993), das Familien Stress Management Modell nach Bose (1998) sowie andere

systemische Ansétze.

Als fundamentales Arbeitsprinzip wird in diesen Modellen von einer partnerschaftlichen,

gleichberechtigten Beziehung zwischen den Beratern und der Familie ausgegangen, die zum
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Ziel das Empowerment der Familie hat. Darunter wird eine Starkung der Eigenaktivierung,
der Selbstwirksamkeit respektive der Selbsthilfe in Wechselwirkung zu den ebenfalls
vermittelten  Kenntnissen (Uber das biopsychosoziale Helferangebot verstanden.
Entsprechend sind Schlisselelemente des Modells die Analyse und Verdnderung der
subjektiv.  wahrgenommenen Stressoren und Ressourcen sowie die bisherigen
Adaptationsstrategien zur Bewaéltigung als gemeinsame Ausgangsituation fir eventuelle
Anderungen bzw. fiur das des Erlernen neuer Bewdltigungsstrategien. Mit Hilfe dieser
Analyse werden verschiedene Ebenen wie Internalisierung, Externalisierung, kontextuelle
Faktoren und den Grad der Behinderung beim betroffenen Kind erfasst. Gemeinsam mit der
Familie werden individuelle Losungswege zur Entwicklung von Starkung bzw. Kompetenz
und Zufriedenheit beim Bewaltigungsprozess entwickelt. Dies kann auch die zu Hilfenahme

externer Ressourcen z.B. familienentlastende Dienste bedeuten.

Die Betonung der Bedeutung bisheriger subjektiver, individueller Adaptationsstrategien als
Ausgangspunkt ist sicherlich eine wesentliche Vorrausetzung dieses Schulungsprojektes.
Gleichzeitig ist darauf hinzuweisen, dass sich die Schulung der Eltern in dem kanadischen
Modell auf individuelle Hausbesuche beschréankt. Um die Reichweite von Therapeuten bzw.
der Elternbegleiter zu vergré3ern, waren neben individuellen Beratungen in der Klinik daher
auch Eltern- bzw. Familienseminare in Gruppenform denkbar (Houts et al. 1996), die
ihrerseits sowohl von den EB, von der ASBH bzw. von der Projektleitung durchgefihrt
werden konnten (Schlegel, Haverkamp). Eine solche Konzeption ist mit dem vorliegenden
Modellprojekt fur die Ausbildung zum ASBH-Elternbegleiterin entwickelt worden. Die
zunehmende Zahl von Kindern und Erwachsenen mit Behinderung bzw. mit chronischer
Erkrankung stellt nicht nur die medizinischen Versorgungssysteme vor neue
Herausforderungen (Jerrel 1995, Pollock 1993). Sie unterstreicht die Notwendigkeit
komplementare Formen zur Unterstiitzung betroffener Familien wie z.B. diese angestrebte

Hilfe durch geschulte Elternbegleiter zu entwickeln (Heaman 1995).

Ziele der Ausbildung: Biopsychosozialer Elternbegleiter und Kompetentenztransfer

zur Verbesserung des elterlichen/familiaren Empowerment

Behinderungen und chronische Erkrankungen konnen sich teilweise voneinander erheblich
hinsichtlich Verlauf, Prognose, Risiko fir akute lebensbedrohliche Zustande, therapeutischen
Optionen sowie notwendigem Therapie- bzw. Fdrderaufwand unterscheiden. lhre
Krankheitstuibergreifenden bzw. behinderungsibergreifenden Folgen und Auswirkungen auf
die Familie sind aber haufig ahnlich (Clawson 1996, Woods et al. 1993).
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Behinderte Menschen und deren Eltern sind haufig trotz einer Betreuung durch Spezialisten
nicht ohne zusatzliche Fremdhilfe im Alltag in der Lage, das komplexe Helfersystem
hinsichtlich der jeweiligen Zustandigkeiten, die individuellen Mdglichkeiten und Grenzen zu
durchschauen sowie fir sie geeignete Angebote auszuwahlen und durchzusetzen. Ohne die
Préasenz der Selbsthilfe erreichen beispielsweise die rehabilitativen Mdglichkeiten nur zum

Teil die Betroffenen und ihre Eltern.

Eine wesentliche Verbesserung der hier angestrebten Selbsthilfe soll durch einen
Kompetenztransfer von EB auf die Eltern von Kindern mit angeborener Spina bifida bzw. mit

Hydrozephalus internus erreicht werden.

Dieser Kompetenztransfer soll durch eine nachgehende Betreuung der Betroffenen durch
besonders ausgebildete Personen (den EB) aus der ASBH-Selbsthilfe realisiert werden.
Diese kdnnen sich nicht zuletzt durch ihre eigene Erfahrung in die Rolle der Patienten und
Eltern eindenken. Im Mittelpunkt steht die Starkung des familidren ,biopsychosozialen
Empowerments®, wobei die Forderperspektive des betroffenen Kindes mit der familidren

Bewaltigungsperspektive verknupft werden soll.

Das Ziel ist die Ausbildung von Elternbegleiterinnen fir diesen elterlichen
Kompetenztransfer, der sich auf die komplementére Unterstiitzung der elterlichen, familiaren
.biopsychosozialen” Bewaltigung hinsichtlich krankheitsspezifischer sowie
behinderungsiubergreifender Folgen von Spina bifida und Hydrozephalus internus bezieht.
Ausdriicklich  sollen die EB den Eltern im Alltag helfen. Das angestrebte
Elternbegleitungsmodell soll keineswegs die individuelle Beratung und Hilfe durch Arzte und
andere professionellen Helfer ersetzen, sondern verstarkt vielmehr komplementar deren
Wirksamkeit, da sie ein wichtiges Element in der Férderung der familiaren emotionalen und

faktischen-alltagsbezogenen Bewadltigungsarbeit darstellt.

Bei der Schulung der EB fir den angestrebten Kompetenztransfer werden die folgenden
Hauptanforderungen und Funktionen fir die betroffenen Eltern respektive Familien
berticksichtigt (Noeker & Petermann 2000):

Funf Funktionen und Risiken der Familie beim Kind mit Behinderung

o Familie als entscheidendes Unterstitzungssystem und Ressource mit einer

Allzustandigkeit fur das Kind
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e Familie und hier insbesondere die Eltern als kommunikatives Bindeglied zwischen
erkranktem Kind und Behandlungspersonal (Vermitteln, Ubersetzen, Konflikte abpuffern,

Werben fir Verstandnis)

o Familie als primédre Sozialisationsinstanz fir die generelle Verhaltens- und
Erlebensentwicklung, besonders aber fir das spezifisch auf die Behinderung bezogene

Bewaltigungsverhalten

o Familie als Mitbetroffene im Sinne zusatzlicher Anforderungen, Aufgaben und

Einschrankungen.

o Familiare Bedingungen als verursachender beziehungsweise aufrechterhaltender

Risikofaktor fur den Verlauf des Behinderungsprozesses

Um diese Aufgaben gewahrleisten zu kénnen, kann die Elternbegleiterin, sofern von der vor
Ort zustandigen Klinik gewiinscht, regelmalig wahrend der Sprechzeiten der ortlichen
Spezialambulanz zur Verfigung stehen und sich um die hier behandelten Patienten

kimmern. Die EB kdnnen aber auch direkt im Kontakt mit betroffenen Familien stehen.

Die Mitwirkung der Fachkrafte z.B. durch die Elternbegleiter fiir den “biopsychosozialen®
Coping-Prozess der Eltern, darf aber nicht in dem Sinne missverstanden werden, dass die
Eltern grundsatzlich therapiebedurftig waren. Im Gegenteil kommt es im Sinne des
-LEmpowerment* Ansatzes darauf an, der Vorstellung von Hilflosigkeit und
Versorgungsbedurftigkeit der Eltern entgegenzuwirken, ihre Kompetenzen auf den
verschiedenen Feldern zu respektieren und zu starken sowie ihre psychischen und
alltagsbezogenen Ressourcen zu aktivieren (Schlack 2000, Weil3 1992). Unterschiede in der
Bewaltigungsdynamik bei Vater und Mutter sind zu berticksichtigen (Trute 1995, Walker et
al. 1989, Schilling et al. 1985). Die Geschwister behinderter Kinder sind in besonderen Malie
vom elterlichen Coping-Prozess abhangig (Drotar & Crawford 1995). Schwerwiegende
psychische Entwicklungsstorungen treten vor allem bei jingeren Geschwister im Kindesalter
im Zusammenhang mit zusatzlichen Belastungsfaktoren (Uberforderung der Mutter,
ungunstige materielle Umstande, besonderer Schweregrad der Behinderung) auf (Lieberman
et al. 1995, Hackenberg 1983)
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Schulungsinhalte: Allgemeine Uberlegungen

In Erweiterung zu dem dargestellten kanadischen Modell und in Entsprechung zu einem hier
angewandten biopsychosozialen Krankheits-/Behinderungsmodell wird zuséatzlich eine
Integration von kindlicher Férderungs- und familiarer Bewaltigungsperspektive angestrebt.
Es werden sozialmedizinische, psychologisch-padagogische und sozialarbeiterische
/sozialpadagogische Kompetenzen fur die EB vermittelt. Auch ethische Aspekte zur Frage
des Kindeswohls, insbesondere unter angemessener Berlcksichtigung der Behinderung,

werden in der zu entwickelnden Konzeption integriert.

Risiken der EB: Gefahr der Projektion der eigenen Situation

Da die EB zugleich auch Selbstbetroffene sind liegt es nahe, das eine Ubertragung
subjektiver Erfahrungen als allgemeine, objektive Empfehlung stattfinden kann. Es ist fur die
EB von wichtig zu lernen, das die eigenen Erfahrungen nicht denen der anderen automatisch
entsprechen miussen. Dies wird in der Ausbildung durch Bewusstmachung eigener

Projektionen an konkreten Beratungssituationen beriicksichtigt.

Biopsychosoziales Ausbildungscurriculum der EB

Vor diesem Hintergrund wurde eine systematische Ausbildung mit psychologischen,
padagogischen und medizinisch-rehabilitativen Elementen zur Unterscheidung spezifischer,
individueller und behinderungsibergreifender Folgen durchgefiihrt. Da implizit diese
Bereiche immer auch gesetzliche Fragen zu Anspriichen bzw. zur Inanspruchnahme von
Leistungen aus dem Sozialgesetzsystem berthren, z.B. welcher Kostentrager (Kranken-
Pflegekasse, Sozialamt, ARGE) fiur welche Leistung aufkommt, werden in der Schulung
ebenfalls sozialrechtliche Grundlagen vermittelt. Schlie3lich wird in dem letzten Modul der
Ausbildung dieses gesamte Wissen integriert und an Praxisbeispielen konkret die

Beratungskompetenz fir den Alltagstransfer eingetibt.

Die biopsychosoziale Ausbildung der Teilnehmerinnen des Projektes umfasst folgende

Themenbereiche:
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| Ausbildungsfeld: Medizin/Therapien/Férderung/Rehabilitation
Medizinische Grundlagen: Zu den beiden Krankheitsbildern als auch zur normalen

somatischen, psychomotorischen als auch zur sexuellen Entwicklung.

In diesem Modul werden zahlreiche tUberwiegend medizinische Informationen zu Ursachen,
Symptomen,  Gesundheitskrisen, Prognose, Diagnostische und Behandlungsoptionen,
Nebenwirkungen, chirurgische Eingriffe, postoperative Komplikationen bei Spina bifida
respektive beim cerebralen Hydrozephalus dargestellt. Sekunddre somatische und
emotional-psychosoziale Gesundheitsrisiken und deren Pravention flr Familienangehdrige
werden ebenso wie die allgemeinen medizinischen Erkenntnisse zur normalen kindlichen
psychomotorischen und intellektuellen Entwicklung (Meilensteine der Entwicklung) vermittelt.
Entwicklungsauffalligkeiten und Symptome von spezifischen Entwicklungsstérungen, z.B.
Sprachstorungen, einschlie3lich der dazu gehdrigen Methoden zur Entwicklungs- und

Intelligenzdiagnostik werden ebenfalls besprochen.

- Rehabilitative Ausbildung

Das Spektrum der heutigen Rehabilitationsmdglichkeiten wird gelehrt. Eine inhaltliche
Vertiefung  erfolgt insbesondere im  Bereich  orthopédischer Interventionen,
neurochirurgischer Operationen, medikamentdser Therapie (z.B. Botox, Antiepileptika) sowie

hinsichtlich ambulante und stationare Kurzzeitrehabilitationsangebote

- Therapie- und Fordermdglichkeiten der psychomotorischen Entwicklung

Ein wichtiger Aspekt in diesem Modul stellt das Spektrum der verschiedenen Therapie- und
Fordermoglichkeiten zur Behandlung von Stérungen der psychomotorischen Entwicklung
dar. Intensiver behandelt werden u.a. Physiotherapien wie Bobath/ Vojta, Ergotherapie,
Logopadie, Heilpadagogische Fruhférderung, aber auch die Konduktive Frithférderung nach
Petd bzw. neuropsychologisch fundierte Foérderverfahren zur Verbesserung von

Teilleistungsstorungen (Gedéachtnis, Aufmerksamkeit)

- Unterstitzende Hilfsmittelversorgung und Internet

Hier wird Wissen zum Spektrum und zur Erreichung der verschiedenen orthopadischen

Hilfsmittel, zum barrierefreien Wohnen sowie fiir Internet basierte Hilfen erzeugt.
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Il Ausbildungsfeld: Psychologisch-Padagogische Ebene

Die Ausbildung in diesem Abschnitt unterweist die EB in Strategien zur emotionalen
Bewaltigung mit dem Ziel des emotionalen Wohlbefindens sowie padagogische Elemente zur
elterlichen Entwicklung einer optimalen, erzieherischen Entwicklungsatmosphéare. Dabei
geht es im Wesentlichen um die Entwicklung und Unterstitzung einer familiaren
realistischen und zugleich emotional tragfédhigen Entwicklungsperspektive.

Diese zeichnet sich durch zwei Merkmale aus: Die Fahigkeit der Familie zwischen
machbaren, therapie- und forderbaren Beeinflussungsmdglichkeiten der gesundheitlichen
Probleme und Entwicklungsrisiken beim Kind einerseits und den grundsatzlich bestehenden

und emotional zu akzeptierenden Behinderungsgrenzen andererseits zu unterscheiden.

Dazu gehdren die Unterweisung von psychologischen Grundkenntnissen zu subjektiven
Gesundheits-, Krankheits- und Therapiekonzepten, zu psychologischen Belastungsfolgen
und individuellen, subjektiven Verarbeitungsprozessen durch die verschiedenen
Familienmitglieder. Das familiare Erlernen  von emotionaler Akzeptanz  von
Behinderung/Krankheit als Langzeitaufgabe. Das Aufdecken etwaiger psychosozialer
Risiken aber auch die Aktivierung von Ressourcen einer beeintréchtigten bzw. gestarkten
innerfamilidaren Kommunikation. Auch die Analyse und Pravention potentieller

Kommunikationsbarrieren zwischen EB und den Familien gehdrt zum Unterricht.

Padagogische Elemente:

Infolge von chronischer Erkrankung und /oder Behinderung droht allgemein eine
Uberprotektion bzw. eine Vernachlassigung mit entsprechend negativen Auswirkungen auf
die jeweilige Erziehung des betroffenen Kindes. Uber die unterschiedlichen elterlichen
Erziehungsstile als auch deren Gefahren fiir eine Uber- respektive Unterforderung werden
die EB hingewiesen. Dies gilt auch fur deren Instruktion bezlglich der elterlichen Erziehung
der gesunden Geschwister; die Bedeutung elterlicher und geschwisterlicher Gendereffekte
wird in diesem Kontext herausgestellt. Die Elterliche Bindung zum Kind wird als zentrale

Resilienzquelle aufgezeigt.

Beratung und Beratungsrisiken der EB
Hier werden allgemeine Grundlagen der Beratung (Ziele, Methoden etc.) sowie besondere
Risiken, wie z. B. die Verwechslung und Ubertragung eigener subjektiver Erfahrungen mit

primar objektiven Sachverhalten, durchgenommen.

10
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Il Ausbildungsfeld: Sozialrechtliche Situation und Helferschnittstellen

In diesem Bereich geht es um die Vermittlung von Beratungskompetenzen zum
Sozialgesetzbuch, insbesondere um die Fragen nach den zustehenden sozialrechtlichen
Anspriichen individueller Familien zu bestimmten Leistungen, die unter das Sozialgesetz
fallen.

Gravierende Erkrankungen sind nicht nur durch medizinische MalRnahmen und die
psychische Bewaltigung einer verdnderten Lebenssituation belastet, sondern auch durch die
Auseinandersetzung mit Behérden und gesetzlichen Regelungen infolge der
Inanspruchnahme von Leistungen die nicht nur im Rahmen der Krankenkassen- respektive
Pflegekassenleistungen zur Verfugung stehen. Im Mittel der Fortbildung stehen daher
Fragen u.a.:Welche Hilfen gibt es? Welche Anspriiche habe ich? Was mache ich bei einer
Ablehnung?

Die Auseinandersetzung mit dem System der Gesundheitsversorgung und ggf. auch der
sozialen Sicherung muss von den Eltern geleistet werden und ist zusatzlich belastend. Daher
ist es wichtig, die Rechte und den hieraus folgenden Leistungen zu kennen und im Interesse
einer optimalen Gesundheitsvorsorge auch durchzusetzen.

Aus diesem Grunde werden in diesem Fortbildungsabschnitt die gesetzlichen Grundlagen
der sozialen Sicherung in 12 Sozialgesetzbiichern vermittelt Hier finden sich die rechtlichen

Grundlagen fur Anspriiche aller Birgerinnen und Burger:

SGB 1: Allgemeiner Teil

SGB 2: Grundsicherung fur Arbeitssuchende

SGB 3: Arbeitsforderung

SGB 4: Gemeinsame Vorschriften fur die Sozialversicherung

SGB 5: Gesetzliche Krankenversicherung

SGB 6: Gesetzliche Rentenversicherung

SGB 7: Gesetzliche Unfallversicherung

SGB 8: Kinder- und Jugendhilfe

SGB 9: Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen
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SGB 10: Sozialverwaltungsverfahren und Sozialdatenschutz

SGB 11: Soziale Pflegeversicherung

SGB 12: Sozialhilfe

Insbesondere wurden folgende Schwerpunkte dargestellt::
Hilfs- und Heilmittelversorgung

Bei Erkrankungen ist die Versorgung mit Hilfs- und Heilmitteln — vortibergehend oder
dauerhaft — ein wichtiger Aspekt. Die Notwendigkeit der Anschaffung von Hilfs- und
Heilmitteln sollte grundsétzlich durch eine entsprechende Verordnung des behandelnden
Arztes nachgewiesen werden. Unter Zugrundelegung dieser Verordnung ist der Antrag auf
Ubernahme der Kosten fiir die Hilfs- und Heilmittelversorgung bei der jeweiligen

Krankenkasse/Krankenversicherung zu stellen.

Lehnt die Krankenkasse den Antrag ab, kann innerhalb eines Monats Widerspruch gegen
den ablehnenden Bescheid eingelegt werden. Die Notwendigkeit der Therapie bzw. des
Hilfsmittels muss dann noch einmal Uberprift werden. Im Rahmen der ergdnzenden
Leistungen zur Rehabilitation (8 43 Abs. 1 Nr. 1 SGBV) kbnnen die gesetzlichen
Krankenkassen und Ersatzkassen auch Rehabilitationssport ganz oder teilweise fordern,
wenn er ,unter Bericksichtigung von Art und Schwere der Behinderung [bzw. Erkrankung]

erforderlich [ist], um das Ziel der Rehabilitation zu erreichen oder zu sichern...”.
Hilfen nach dem SGB Il und SGB XIlI

Durch das SGB Il und das SGB XIlI werden finanzielle Hilfen geboten. Welches Gesetz
einschlagig ist, hAngt davon ab, ob eine Erwerbsféhigkeit vorliegt oder nicht. Bei Vorliegen
von Erwerbsfahigkeit findet das SGB Il seine Anwendung. Durch das SGB Il und SGB XIlI

werden 3 Hauptmdglichkeiten der Hilfestellung gewdahrleistet:
- Hilfe zum Lebensunterhalt, 8§ 19 ff. SGB 11/88 19 Abs. 1, 27 ff. SGB XIlI
- Eingliederungshilfe, 88 53 ff. SGB XII
- Hilfe zur Pflege, 88 61 ff. SGB XII

Die Leistungen nach dem SGB Il sind bei der drtlich zustandigen Arbeitsgemeinschaft
(ARGE), die nach dem SGB XII bei dem 6rtlich zustandigen Sozialhilfetrager (Sozialamt) zu
beantragen. Die Hilfe zur Pflege bietet entsprechend § 64 SGB XII die Mdglichkeit der
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Inanspruchnahme von Pflegegeld in verschiedenen Pflegebedurftigkeitsstufen, die wiederum

denen der Pflegeversicherung (8§ 37 SGB XI) entsprechen.

Die Hilfen sowohl des SGB Il als auch des SGB Xl sind von bestimmten
Einkommensgrenzen abhangig. Aulerdem ist das Vermdgen zu bericksichtigen, soweit es
nicht innerhalb der Grenze der § 12 SGB Il, § 90 SGB XlI geschitzt ist.

Pflegeversicherung

Die Pflegeversicherung, entsprechend des SGB Xl, dient der sozialen Absicherung des
Risikos der Pflegebedirftigkeit. Die Hohe des Anspruchs richtet sich dabei nach der

Pflegestufe, die vom Medizinischen Dienst zugeordnet wird.

Leistungen der Pflegeversicherung umfassen insbesondere die Pflegehilfe bei h&uslicher
Pflege als Sachleistung durch einen Pflegedienst. Statt der Pflegesachleistung kann aber
auch ein Pflegegeld fur selbst beschaffene Pflegehilfe gewéhlt werden, oder eine
Kombination beider Leistungen. Dariiber hinaus besteht noch die Mdglichkeit, Hilfsmittel,
Reha-MalRnahmen, Pflegegeld wegen Verhinderung der Pflegeperson, stationdre Pflege,

Tages- und Nachtpflege und Kurzzeitpflege in Anspruch zu nehmen.

Verfahrensrecht

Antrage an die zustdndigen Leistungstrager sind grundsatzlich formlos zu stellen. Sie
kénnen entweder schriftlich oder mindlich zu Protokoll bei der zustandigen Behdrde erklart
werden.Grundsétzlich gelten die Entscheidungen der Leistungstrager (Krankenkasse,
Pflegeversicherung, Rentenversicherung) fir den Zeitpunkt ab Antragsstellung. Es ist daher

von grol3ter Bedeutung, rechtzeitig die erforderlichen Antrage zu stellen.

Gegen eine Entscheidung der Behdrde kann das Rechtsmittel des Widerspruchs eingelegt
werden, der innerhalb eines Monats nach Zustellung des anzugreifenden Bescheides bei der
Behdrde schriftlich oder muindlich zu Protokoll einzulegen ist. Gegen einen ablehnenden

Widerspruchsbescheid besteht ebenfalls innerhalb eines Monats die Mdglichkeit der Klage.

Die Klage ist vor dem Sozialgericht zu erheben. Es besteht vor diesem Gericht keine

Anwaltspflicht. Aul3erdem ist vor dem Sozialgericht Gerichtskostenfreiheit gegeben.

Beratungsmoglichkeiten
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Mitarbeiter der Sozialbehtrden, Versorgungsédmter und Krankenversicherungen haben die
gesetzliche Aufgabe und Pflicht, Hilfesuchenden bzw. deren gesetzliche Vertreter Uber
madgliche Hilfen, rechtliche Fragen und Anspriche zu beraten. Diese Beratungspflicht sollte
in Anspruch genommen werden, d. h. es empfiehlt sich im Zweifelsfall immer, sich bereits
vor der Antragstellung an die zustandigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Behérden zu
wenden. Daneben bietet die Selbsthilfe den Rahmen an Informationen, kompetenter
Beratung, Schulung und Austausch, um sich im Rechts- und Hilfesystem zurechtzufinden

und zum ,Experten in eigener Sache” zu werden.

IV Ausbildungsfeld: Praxis und Alltag

In Bezug auf das Ausbildungscurriculum schlie3t sich dieses Praxis-Modul an die
vorangegangen theoretischen Grundlagen an. Im Mittelpunkt stehen konkrete Beratung und
Begleitung betroffener Familien nach der Geburt des Kindes .

U.a. kann bei Bedarf eine vom EB unterstitzte Entwicklung einer realistischen zugleich
tragfahigen Lebensperspektive sowie Starkung der elterlichen Kompetenz zum Aufbau einer
adaquaten Entwicklungsatmosphére erfolgen.

Es werden unterschiedlichste  Praxisbereiche behandelt: Beginnend von einer ggf.
pranatalen und perinatalen Betreuung betroffener Familien, die eine alltagsorientierte
erganzende Aufklarung, Beratung und Begleitung der Eltern in der sensiblen Phase der
Diagnosestellung wahrend der Schwangerschaft, bei und nach der Geburt des Kindes unter
Bertcksichtigung ethischer Problemlagen erméglicht. Ein weiterer Punkt ist das Vermitteln
von Kompetenzen fir einen adaquaten Umgang mit der Diagnose Behinderung.
Unterstitzung beim Austausch mit anderen betroffenen Eltern bzw. bei der psychologische
Verarbeitung bis hin zur Trauerarbeit sind ebenfalls merkamale der EB Beratung bzw. Hilfe.
Herausarbeitung positiver Einstellungen und Initiierung von Akzeptanz; Verbesserung der
intrafamilidren Kommunikation, Starkung der familiaren Resilienz sind weitere Themen der
EB Ausbildung..

Hausliche Anpassung und hausliche Nachsorge

Ziel der EB ist in dieser Phase die Sicherung des Uberganges von der stationaren zur
hauslichen psychosozialen Versorgung mit einer praxisbezogenen Schulung der Eltern fir
die konkreten behinderungsbedingten Bedarfe. Z.B. das adaquate Tragen des Kindes
(durch Video-/ Diademonstration). Instruktion von Ernahrungstechniken in Abhangigkeit des
Entwicklungsalters sowie der neurologischen Symptome des Kindes. Umsetzung von
PflegemalRnahmen im Alltag, elterliche Kotherapien im Kontext von elterlichem Erkennen

von kindlicher Uber- und Unterforderung
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Selbstandigkeitstraining

Die EB erlernen hierbei die Instruktion von Alltagsumgang und Erziehung zur Autonomie bei
kindlicher Behinderung; diese kénnen spater z.B. durch sogenannte
Selbstandigkeitsseminare fur Kinder bzw. fur Eltern durch Beratung zur Realisierung der
Selbstandigkeit zu Hause durchgefiihrt werden. Dazu kann auch ein Training fir Umgang in

der Offentlichkeit (Starkung des kindlichen und elterlichen Selbstbewusstseins) gehéren.

Organisation der Schulung

Die drei Schulungen wurden zu diesen oben aufgefiihrten Themen jeweils dber ein
Wochenende von Freitagabend bis Sonntag Mittag mit einem zeitlichen Umfang von 16-20 h
durchgefuhrt. Insgesamt betragt der zeitliche Aufwand fir die EB-Ausbildung mit einer
zusatzlichen Wiederholungsveranstaltung ca. 80 h. Neben den 15 EB waren immer Prof.
Haverkamp fur die Ausbildung und Frau Schlegel, ASBH fir die Koordination der
Schulungsraume, der Verpflegung und Ubernachtung der EB, zustiandig. Fir das
Ausbildungsmodul medizinisch-rehabilitative Grundlagen und Praxistransfer wurden
zusatzlich als Ausbilder der Spezialist Herr Dr. med. Rutz aus Giessen sowie fur die
Ausbildung im Bereich Sozialrechtliche Grundlagen Herr Dipl.-Sozialarbeiter Becker aus der

Geschéftsstelle ASBH gewonnen.

Didaktik der Schulung

Grundlage der Wissensvermittlung waren der konsequente wissenschaftliche Bezug auf
aktuelle theoretische Erkenntnisse und empirische Befundlagen.

Wesentliche Elemente waren Kurzvortrdge mit Powerpointfolien und anschliel3ender
intensiver Diskussion auch gerade im Kontext eigener Erfahrungen. Spéter wurden
zunehmend Berichte und Falldarstellungen aus der Praxis, die aus der Reihe der EB kamen

vorgestellt und diskutiert.

Beteiligte Einrichtungen
Bei der Festlegung der Teilnahme der medizinischen Einrichtungen am dem Projekt wurden
in Abhangigkeit der individuellen EB in der Regel die vor Ort vorhandenen

Spezialambulanz/en um ihre Kooperation gebeten.

Praxisphase mit Beratungsleitfaden
Alle EB hatten schon vor der Schulung Erfahrung im Austausch mit anderen betroffenen

Eltern bzw. Familien. Nach der zweiten Schulung wurde fir die Beratungspraxis ein
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orientierender Gespréachsleittaden im Sinne einer Checkliste potentieller relevanter

Beratungsaspekte entworfen und angewendet.

Evaluation der Beratung

Mit dieser Konzeption der EB ist parallel ein Evaluationsinstrument, namlich ein Fragebogen
zur Uberpriifung der EB-Beratung entwickelt worden. Im Wesentlichen ging es in dieser
Evaluation der sich anschlieRenden Praxisphase um die Dokumentation der Inhalte, der
Ergebnisse und mdglicher Schwierigkeiten der Beratungstatigkeit. Diese Evaluation wurde

von den EB selbst vorgenommen.

Ergebnisse der Evaluation

Es wurden eine Reihe von telefonischen Beratungsgesprachen durchgefiihrt. Dokumentiert
wurden acht EB-Beratungen. Fir eine quantitative statistische Analyse war diese Stichprobe
zu klein. Inhaltlich ergab sich ein sehr breites Beratungsspektrum. Das Alter der Betroffenen
reichte vom Sauglings- bis ins Erwachsenenalter. Im Vordergrund der EB-Beratung stehen
grundsétzliche Fragen zur optimalen medizinischen bzw. interdisziplindren Versorgung und
Forderung oder Fragen zur Gelangung von Hilfsmitteln. Auch versicherungsrechtliche
Fragen wurden angesprochen. Aber es wurden auch sehr spezielle Fragen z.B. nach dem
adaquaten padagogischen Umgang mit dem langsamen Lerntempo des Kindes in der

Schule bearbeitet.

Insgesamt hatten alle EB nach der Schulung den positiven Eindruck wesentlich
differenzierter die verschiedenen Problemlagen mit den medizinischen, psychologischen und
sozialrechtlichen Implikationen zu beurteilen und beraten zu kdnnen. Warum eine
vergleichsweise geringe Inanspruchnahme der EB-Beratung stattfand, war Gegenstand einer
ausfuhrlichen Diskussion mit den EB bei der ein Jahr nach der letzten Schulung
stattfindenden Wiederholungsveranstaltung. Dabei wurde mehrheitlich vermutet, dass der
Bekanntheitsgrad fur die EB noch nicht hoch genug sei, die Versorgungssituation bzw. der
Austausch mit anderen Betroffenen nicht zuletzt auch durch IT basierte
Informationsplattformen wie z.B. der ASBH-Homepage und dem Sternchenforum relativ gut
abgedeckt sind. Inwieweit auch eine Skepsis seitens der beteiligten Zentren gegeniiber der
EB-Beratung zu einer geringeren Nachfrage fiihrte, konnte nicht abschlieRend geklart
werden. Alle Eltern, die beraten wurden, bestatigten den Wert dieser qualifizierten und
personlichen Beratung. Diese fuhrt zu einem langerfristigen Kontakt von Beratern und
Beratenen, der Eltern starkt, aber die Anzahl der moglichen ehrenamtlichen Beratungen

einschrankt. Es ist festzustellen, dass die EB ein Weg der Begleitung durch die Selbsthilfe
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ist, der die vorhandenen Strukturen (Internet, Sozialdienste der Kliniken,
Wohlfahrtsverbénde, Selbsthilfegruppen und Bundesgeschaftsstelle der ASBH) nicht

abldsen kann, aber sinnvoll ergénzt.

Schlussbemerkung

Aus Sicht der EB-Teilnehmerinnen war allgemein eine hohe Zufriedenheit mit der Schulung
und hieraus resultierendem signifikanten Kompetenzzuwachs in der Analyse
unterschiedlichster Problemlagen als auch in der Beratung von Familien mit Kindern, die an
einer Spina bifida/Hydrocephalus internus leiden, festzustellen. Zukunftig wird angesichts
einer Verscharfung der finanziellen Probleme im Bereich der Sozialversicherungssysteme
eine mit Beginn der Erkrankung/Behinderung einsetzende kompetentere Selbsthilfe z.B.
durch die EB einer grol3ere Bedeutung erlangen. Der ASBH sollte versuchen kooperierende
Zentren so einzubinden, dass diese den konstruktiven Beitrag von EB zur interdiszplindren
Gesundheitsversorgung im Transfer zum familidren Alltag erkennen und darauf
zurtiickgreifen. In jedem Fall ware eine wichtige Versorgungsliicke, die jetzt schon besteht zu
schlieBen. Z.B. hat sich gezeigt, das eine EB Betreuung Uber einen langeren Zeitraum aus
Sicht der Familie wg. der sich entwickelnden bestehenden menschlichen Bindung auch eine
wichtige Ressource darstellt. Dies ware fur die Zukunft sicher ein wichtiger Aspekt. Waobei

aus Kapazitatsgriinden eine EB sicher nur zwei bis maximal drei Familien betreuen kénnte.

Anhang
1) Literaturverzeichnis
2) Formular zur Evaluation der EB (Dokumentationsbogen)
3) Orientierungshilfe zur Strukturierung der ersten Kontaktaufnahme fir die EB
4) Gespréachsleitfaden fur die EB

5) Erste konkrete schriftliche Orientierungshilfe fir die betroffenen Familien
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2) Formular zur Evaluation der EB (Dokumentationsbogen)

Kontaktdaten®:

Name der beratenden Eltern-/teils / Kindes:

Tel. / Adresse

Name Elternbegleiter/in:

Datum / Zeitraum:

Kontakt erfolgte:
O Telefonisch
O Personliches Treffen / Ort:

Kontakt wurde vermittelt durch:

Inhalte der Beratung:
Wichtigste Fragen / Anliegen / Punkte der betroffenen Familie: (Stichwdrter)

1

Was wurde von Elternberater/in geraten / an konkreten Hilfen gegeben?

1.

Weitere Vorgehensweise?

! Die Eltern wurden informiert und haben lhr Einverstandnis erklart, dass die Kontaktdaten mit der
Dokumentation im Rahmen des Projekts Elternbegleitung an die ASBH Geschéftstelle weiter gegeben werden.
Eine Weiertgabe an Diritte ist ausgeschlossen.
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Anmerkungen / Notizen:
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3) Orientierungshilfe zur Strukturierung der ersten Kontaktaufnahme fitr die EB

1. Vorstellung meiner Person:

AS, Mutter eines Kindes mit SPB und HC (3 Jahre) und Tochter
Ausbildung von ASBH zur Elternbegleiterin:

1.1 Meine Motivation: bei Geburt wurde mir selbst geholfen

1.2 Meine Aufgabe: Wegweiserin und Unterstitzerin

2. Fragen an die Eltern:

Wie kommen Sie zurecht? (Unterschied zwischen emotionalen und alltagsbezogenen
Belastungen)

Was kann ich fur Sie tun?

Was kann ich far ihr Kind tun?

Hierarchie der Probleme erstellen lassen

Was kann man tun / konkrete Hilfen geben
Was ist realisierbar: Klarung der Mdglichkeiten

Recht auf Entspannung und Ausgleich

3. Weitere Vorgehensweise verabreden

Angebot zur selbststéandigen Riicksprache mit der EB je nach Bedarf der Familie
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4) Gesprachsleitfaden fur die EB

Leitfaden

A) Personliche Vorstellung (ganz kurz, maximal 3 Minuten)
e Freundliche BegriiRung, Name, ASBH und EB
e Personliche Situation: betroffene Mutter
e Wasist EB?

hilft beim Durchblick in den Helfer-Dschungel

bei der sinnvollen zeitliche Abfolge hinsichtlich in Anspruch zu nehmender
korrespondierender Versorgungs- u. Forderaktivitaten

Unterstiitzung von Bewaltigungsperspektiven aus persoénlicher und
individueller Sicht, Ressourcen (individuelle Hierarchie)

Bei fehlender Gesprachszeit kurze Begrindung warum nicht und
Vereinbarung eines konkreten Termins

B) offene Fragen

A) Problemanalyse:

Wie Name, Alter (Bewaéltigungsvorlauf, Krankheitskrisen, aktuelle Situation
(Gesundheit, Entwicklung, Kita, Schulform?)

und Diagnose, Geschwister, Anschrift und Tel/lemail , welche Form von
Behinderung (geistige, Mehrfach-, kérperliche Behinderung), Addressen

Welche Frage bzw. Sorgen bewegen Sie zur Zeit am stérksten? (Zeit geben zur
Schilderung)

biopsychosozialer Kontext (Helferanalyse?)
- durch offene Fragen Klarung (was wird genau gemeint?)

Am Ende eigene Zusammenfassung und Einverstdndnis bzw.
Ruckversicherung

B) Biopsychoziale Ressourcen- und Risikenanalyse:

Wie ist es bisher bzw. soll zukinftig versucht dies zu |dsen bzw. verhindert
eine Losung (was hilft? Was bedroht?)?

biopsychosoziale Situation der Familie?
durch offene Fragen Klarung (was wird genau gemeint?)

Am Ende eigene Zusammenfassung und Einverstdndnis bzw.
Ruckversicherung

c) Biopsychoziale Beratung und Perspektivenentwicklung

Biomedizinisches Ebene klaren (an welcher Stelle?)
Unterscheidungshilfe: welche Hilfe ist gut woftir?
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- Perspektivenentwicklung: Lernziel: Erfolgreiche Bewaéltigung - Paralell auf
Balanceprozess mit emotionaler Akzeptanzentwicklung achten bzw. initiieren

Allgemeine Regeln:

1.

Bei der Analyse sorgfaltig die biomedizinische Ausgangssituation
beachten (keine Projektion der eigenen Situation)

e Qualitdt des Organisationsmanagement im Alltag?

e Medizinisches Krisenmanagement?

auf gemeinsame Sicht der Problemlage und der empfohlenen
Mal3nahmen achten

individuelle Ressourcenmobilisierung und Balanceprozessvermittlung
Auf Implikationen achten bzw. diese klaren!

Durch Rickfragen sich versichern, ob alles richtig verstanden wurde bzw.
Empfehlungen akzeptiert bzw. umgesetzt werden (kbnnen)

Eltern sollen sich selbst schriftliche Notizen machen
Far Eltern: Von Anfang an eigene Krankenakte anlegen

Schriftliche Zielvereinbarung durch EB

Gesprachsabschluss:

- Fragen, ob alles wesentliche geklart ist? (Motto; Ist was vergessen
worden?)

e 0b zufrieden mit der Beratung bzw. trotzdem noch
o offeneFragenbestehen?

e Schlussangebot (keine abschliel3ende Rundumberatung weil

Lernprozess, sondern Anfang desselben und offenes Angebot fur
weitere Gesprache oder direkte Terminvereinbarung)
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5) Erste konkrete schriftliche Orientierungshilfe fir die betroffenen Familien

Erste konkrete Hilfen:

oOoOoOoOoOo O

Anlegen eines Ordners fur Arztbriefe / Befunde etc. (nach jedem Besuch: Kopie
einheften)
Anlegen einer Zusammenstellung von wichtigen Addressen, emails, Tel., Handy etc.

- fur den Notfall

- Ambulanz/spezialisierte Arzte

- Kinderarzt

- Wochenenddienste fiir Arzte und Apotheken

Aushang / Auslage von Notfallanweisungen

Beantragung eines Schwerstbehindertenausweises
Kontaktaufnahme zur AsbH-Gruppe vor Ort (Ansprechpartner)
Hinweis: AsbH-Brief / Blcher / Internetpage

Einladung zu Gruppentreffen

Kontakt familienentlastender Dienst

Fordermoglichkeiten (dosiert)

Spaétere Hilfen:

oood

Beantragung Pflegestufe
Mutter-/Kind-Kur

Beantragung Verhinderungspflege
Beantragung integrativer Kiga-Platz
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