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Einfiithrung

Die Erfahrungen von Familien mit einem chronisch kranken oder behinderten Kind oder jungen Er-
wachsenen, die in der Selbsthilfe geschildert werden, zeigen, dass diese Familien ganz wesentlich
durch die Komplexitit der Versorgungs- und Unterstiitzungsstrukturen fiir ihr beeintrachtigtes Kind
in ihrer individuellen Lebensgestaltung eingeschrankt werden. Diese Einschrankung und insbeson-
dere der biirokratische Aufwand fiir das Aufrechterhalten der Versorgung werden von den Familien
haufig als besonders belastend wahrgenommen. Dazu kommt, dass den Familien durch den hohen
Zeitaufwand fiir das zusammentragen wichtiger Informationen und der Organisation der Versor-
gung ihres Kindes viel zu oft kein Raum bleibt, die Erkrankung und die damit verbundene besondere
Lebenssituation angemessen zu verarbeiten.!

Die Selbsthilfe hat in den letzten Jahrzehnten ein funktionierendes Unterstiitzungssystem fiir be-
troffene Familien aufgebaut und sich als wichtiger Partner im deutschen Gesundheits- und Sozialsys-
tem etabliert. Sie ermdoglicht den Familien einen unkomplizierten Austausch mit Menschen, die ahnli-
che Alltagserfahrungen durchleben. Hier erhalten die Familien wichtige Informationen und geben sie
an andere Familien weiter. Gemeinsam finden sie Wege zur Bewaltigung. Anfanglich fehlten haufig
(regionale) Selbsthilfegruppen und es bestanden medizinische Informationsliicken, zum Beispiel bei
seltenen Erkrankungen. Mittlerweile hat sich die Selbsthilfe hin zu einem wesentlichen Pfeiler in der
Gesundheitsversorgung und -forderung entwickelt und bietet neben einer Vielzahl an Selbsthilfe-
gruppen umfangreiche Wissensbestiande zu vielfdltigen Themen und Alltagserfahrungen mit unter-
schiedlichsten Krankheitsbildern.

Uber die Selbsthilfe haben betroffene Menschen dariiber hinaus die Mdglichkeit sich im Rahmen der
Selbstvertretung politisches Gehor fiir ihre Bedarfslagen zu verschaffen. Denn das Recht von Men-
schen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen auf Partizipation? an sie betreffenden Ent-
wicklungsprozessen ist rechtlich verankert.? Die Steigerung der Lebensqualitdat von Familien mit
chronisch kranken und behinderten Kindern ist eng verkniipft mit deren Partizipation an den sie be-
treffenden tibergeordneten Entscheidungsprozessen, in welchen die Rahmenbedingungen fiir die
Familien entwickelt werden. Denn nur wenn dort die Lebensumstdande und Herausforderungen der
Familien bekannt sind, kénnen diese ausreichend berticksichtigt werden.

Seit gut 10 Jahren unterliegt Selbsthilfe allerdings einem gravierenden Wandel: Selbsthilfeorganisati-
onen berichten iiber einen Riickgang ihrer Mitgliederzahlen und eine schwindende Bereitschaft, Am-
ter innerhalb der Organisationen zu iibernehmen. Und Jugendliche und junge Erwachsene waren

! Kofahl, Christopher; Liidecke, Daniel (2014): ,,Familie im Fokus. Die Lebens- und Versorgungssituation von Familien mit
chronisch kranken und behinderten Kindern in Deutschland. Ergebnisse der Kindernetzwerk-Studie.” Hg. v. Abteilung
Pravention des AOK-Bundesverbandes. Online unter URL: https://aok-
bv.de/imperia/md/aokbv/hintergrund/dossier/selbsthilfe/33selbsthilfestudie _web.pdf

2 partizipation bedeutet gemaR der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) den vollen und gleichberechtigten Genuss
aller Menschenrechte und Grundfreiheiten im Sinne eine gleichberechtigte Teilhabe am Leben der Gesellschaft

3 Vgl. Deutsches Institut fiir Menschenrechte: www.institut-fuer-menschenrechte.de/themen/rechte-von-menschen-mit-
behinderungen/partizipation



https://aok-bv.de/imperia/md/aokbv/hintergrund/dossier/selbsthilfe/33selbsthilfestudie_web.pdf
https://aok-bv.de/imperia/md/aokbv/hintergrund/dossier/selbsthilfe/33selbsthilfestudie_web.pdf
https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/themen/rechte-von-menschen-mit-behinderungen/partizipation#:%7E:text=Die%20aktive%20und%20informierte%20Beteiligung,Recht%2C%20an%20gesellschaftlichen%20Entscheidungsprozessen%20mitzuwirken.
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schon immer schwer fiir die Selbsthilfe erreichbar* Wie konnen unter diesen Bedingungen dennoch
die wesentlichen Funktionen der Selbsthilfe, wie das Biindeln von Informationen, der Austausch un-
tereinander und die Interessenvertretung, aufrechterhalten werden? Insbesondere vor dem Hinter-
grund, dass dies fiir die in der Regel ehrenamtlich engagierten Selbsthilfevertreter:innen einen zu-
sdtzlichen Aufwand, neben der an sich schon fordernden Versorgung und Betreuung der eigenen
Kinder, bedeutet. In dieser Handreichung geht es daher darum, wie Informationsfliisse, Netzwerkar-
beit und Partizipationsprozesse in der Selbsthilfe gestaltet sind, und wie die organisierte Selbsthilfe
durch eine Systematisierung der Vernetzung auch zukiinftig ihre wesentlichen Aufgaben erfiillen
kann.

Um die Inhalte fiir diese Handreichung zu erarbeiten, fanden im Rahmen des GKV-geférderten Pro-
jektes “Empowerment in der Selbsthilfe — MafSnahmenpaket ,Care Management”” eine Mitgliederbe-
fragung, Workshops und vielfaltige Gesprache mit Mitgliedsorganisationen statt. Ziel war es, die
Netzwerk- und Informationsstrukturen, an denen die Mitgliedsorganisationen beteiligt sind, zu er-
fassen und zu ermitteln, inwieweit Partizipation an falliibergreifenden Entwicklungsprozessen be-
reits erfolgreich umgesetzt wird. Nachfolgend sind die Ergebnisse des Projektes zusammengefasst.

Zunachst gehen wir darauf ein, warum Informationen fiir Empowerment® und Partizipation wichtig
sind, welche Informationsfliisse von unseren Mitgliedsorganisationen als relevant eingeschatzt wer-
den, wie die Selbsthilfestrukturen eingebunden sind und an welchen Stellen noch Liicken bestehen.
Anschliefiend beschreiben wir die Bedeutung der Vernetzung fiir den Informationsfluss und wie die
Netzwerkarbeit in unseren Mitgliedsorganisationen umgesetzt wird. Auch zeigen wir, welche vielfal-
tigen Verkniipfungen bereits jetzt existieren. Danach wenden wir uns der Frage zu, wie Selbsthilfeor-
ganisationen sich schon heute partizipativ in Entwicklungsprozesse einbringen, um gesellschaftliche
Rahmenbedingungen fiir unsere Familien zu verbessern. Im nachsten Abschnitt wenden wir uns dem
methodischen Ansatz des Case und Care Managements zu und erldautern, weshalb dieser besonders
geeignet ist, die Informationen rund um die Lebensumstdnde unserer Familien systematisch zu biin-
deln. Auch wollen wir hier die wesentlichen Case Managementstrukturen zur Unterstiitzung von
Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
beschreiben.

Abschliefsend gehen wir in dieser Handreichung der Frage nach, wie Selbsthilfe ihren Informations-
fluss und die Vernetzung personenkreisspezifisch systematisieren kann, um dadurch die Bedarfsla-
gen und strukturellen Herausforderungen von unseren Familien sichtbarer zu machen. Empower-
ment entsteht da, wo wir zusammenkommen, fiir unsere Rechte eintreten und ein selbstbestimmtes
Leben trotz Erkrankung und Behinderung méglich wird. In einer anhédngenden Ubersicht beschrei-
ben wir, wie Vernetzung systematisiert werden kann. Die Ubersicht enthilt eine Liste mit relevanten
Netzwerken und Stakeholdern, die bundesweit einen wesentlichen Anteil am Informationsfluss der
personenkreisbezogenen Informationen haben und welche Zugange zu Entwicklungsprozessen fiir
die Selbsthilfe dadurch ermdoglicht werden.

4 BAG Selbsthilfe (2019): Aktive Mitglieder gesucht — Selbsthilfe der Zukunft. Online unter URL: https://www.bag-
selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/BAG-Aktive-Mitgliedergewinnung-web-barrierefrei.pdf

> Empowerment bezeichnet den Prozess der Selbstermichtigung, im Mittelpunkt steht die Starkung der eigenen Potenzia-
le, um ein selbstbestimmtes Leben zu fihren.



https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/BAG-Aktive-Mitgliedergewinnung-web-barrierefrei.pdf
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Alles im (Informations-)Fluss

Aufgrund der rechtskreisiibergreifenden Leistungsanspriiche chronisch kranker und behinderter
Kinder gibt es viele unterschiedliche Unterstiitzungsstrukturen aus den Bereichen Gesundheit, Pfle-
ge, Kinder- und Jugendhilfe sowie Bildung. Sie alle verfiigen iiber jeweils breitgefacherte Wissensbe-
stainde und eigene Informationskanale. Auch haben sich jeweils vollig unterschiedliche Handlungs-
logiken herausgebildet. Fiir die Selbsthilfe ist teils nicht deutlich, welche Organisationen fiir welche
Fragen zustandig sind und wo sie sich am besten einbringen sollte, um wesentliche Informationen zu
erhalten oder einzuspeisen, um die Interessen ihres Adressatenkreises bestmoglich zu vertreten.
Denn Informationen sind der Schliissel fiir die einzelne Familie, sich gegeniiber diesem undurch-
schaubaren Dschungel an Zustandigkeiten zu behaupten und nicht machtlos zu fiihlen. Informatio-
nen schaffen aber auch erst die Voraussetzung dafiir, dass Familien sich fiir sich selbst und die
Selbsthilfe sich fiir ihren jeweiligen Adressatenkreis einsetzen konnen. Erst da, wo Wissen zusam-
mengetragen wird, wird sichtbar, ob die Schwierigkeiten einer Familie strukturell bedingt sind, weil
das gleiche Problem bei allen Familien mit den gleichen Alltagserfahrungen auftritt. Und dadurch
kommen dann mitunter ganz andere Losungswege in Frage.

Wir fragten daher unsere Mitgliedsorganisationen, wie die personenkreisbezogenen Selbsthilfestruk-
turen in Informationsfliisse eingebunden sind, welche Informationen als relevant eingeschatzt wer-
den und an welchen Stellen Informationen nicht ausreichend an die Selbsthilfe oder von der Selbsthil-
fe an andere vermittelt werden konnen. Bei der online-Befragung haben sich 52 Mitgliedsorganisatio-
nen am Themenblock , Informationsmanagement” beteiligt, nicht immer wurden alle Fragen beant-

wortet.

90% der Teilnehmenden finden Informationen zu
Moglichkeiten der Vernetzung zwischen be-
troffenen Familien besonders relevant, dicht ge-
folgt von Informationen zu Versorgungsstruktu-
ren, Leistungsanspriichen und deren Zugangs-
wegen (85%). Die Kernaufgabe der Selbsthilfe,
namlich den Austausch zwischen Familien, de-
ren Kinder, zwischen Jugendlichen und jungen
Erwachsenen,die von einer chronischen Erkran-
kung oder Behinderung betroffen sind, zu er-
moglichen und ihnen Informationen fiir die Be-
wiltigung des Alltags zur Verfiigung zu stellen,
wird hier deutlich.

Ebenso werden Informationen zu Anderungen
der rechtlichen Rahmenbedingen und Hinweise
zu Moglichkeiten der fachlichen Vernetzung als
relevant eingestuft (79%). Fiir Informationen zu
einzelnen Krankheitsbildern oder auch zu tiber-

geordneten Beteiligungsprozessen interessieren
sich iiber 60% der Teilnehmenden.

Welche Arten von Informationen sind fiir Sie bzw. die Arbeit
in lhrer Organisation relevant? (Mehrfachauswahl moglich)

Answer Count
Informationen zu Moglichkeiten der Vernetzung mit
anderen Betroffenen, Angehorigen, etc,
Informationen zu einzelnen Krankheitsbhildemn 33
Informationen zu Versorgungsstrukturen und 44
Leistungsanspruchen sowie Zugangswegen 2u
Hilfsangeboten
Informationen zu Anderungen der rechtlichen
Rahmenbedingungen
Informationen zu Maglichkeiten der fachlichen Vernetzung
Informationen zu Beteilligungsprozessen 12
Andere Informationen: 3

Abbildung 1: Relevante Informationen
Quelle: Kindernetzwerk e.V.
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Weitere Riickmeldungen erhielten wir durch unsere Workshops. So wurden neben den krankheitsbe-
zogenen Themen der einzelnen Selbsthilfeorganisationen weitere Themen genannt, die derzeit als
besonders bedeutsam fiir die Familien angesehen werden und fiir die es gilt, Informationen zu sam-
meln und weiterzugeben: Hilfsangebote, pflegerische und medizinische Versorgung, Hilfsmittel,
Mobilitat, kindgerechte und familidre Entlastungsangebote fiir Kind und die Familie, Frithforderung,
das Kind in Therapie und medizinischer Behandlung, Qualifizierung von Fachkraften, Teilhabe an
Bildung, Einbindung der Selbsthilfe in Beteiligungsprozesse, Partizipation in der europaischen Ge-
setzgebung, Paradigmenwechsel in der Kinder- und Jugendhilfe, Erhalt von Lebensraumen, Umwelt
und Erndhrung, gesunde Lebensgrundlagen und Gesundheitskompetenzen.

Auf die Frage, woher die Teilnehmenden bzw. ihre Organisation am haufigsten relevante Informati-
onen erhalten, ergab sich ein interessantes Bild: Am haufigsten erhalten Selbsthilfeorganisationen
wichtige Informationen von anderen Selbsthilfestrukturen (75%).

Stellen/Akteure IR Aber auch Familien und Bekannte sowie einzelne

Selbsthilfestrukturen, z.B. Selbsthilfegruppe, Selbsthil- Fachkrafte aus den Versorgungsnetzen sind WlChtlg
feverein, Bundesverband fir die Informationsvermittlung an die Selbsthilfe

und ihre eingebundenen Familien (53%). Netzwerke
und Gremien sind fiir rund 39% der Teilnehmenden
eine weitere Informationsquelle. Leistungserbringer

Online Uber Webseiten 28
Familie(n) und Bekannte 27
einzelne Fachkrédfte aus dem Versorgungsnetz, z.B. @ 26

Therapeut:innen, Arzt:innen . . . . . . .
wie Sozialpéddiatrische Zentren, Kinderarzt:innen

Soziale Medien, Online-Newsletter 25

Netzwerke und Gremien, z.B. Netzwerk Frihe Hilfen, | 20 und PﬂegedienSte/ BeratungSSteuen ﬁir Menschen
Kinderpalliativnetzwerke mit Behinderungen (z.B. EUTB oder kommunale
Print-Broschiiren, z.B. Fachmagazine 20 Beratungsstellen) und der Kranken- und Pflegever-
Leistungserbringer, z.B. Sozialpidiatrisches Zentrum, | 12 sicherungen (Z.B. Pﬂegestijtzpunkte, Servicetelefo-

Kinderarzt, Pflegedienst ne), werden weniger hiufig als Informationsquelle

Beratungsstellen fir Menschen mit Behinderungen, 9 angegeben. Hintergrund mag sein, dass Beratungs—

z.B. EUTB oder kommunale Beratungsstellen . . .
stellen meist von einzelnen Familien aufgesucht
werden, wenn diese konkrete Unterstiitzung beno-

tigt und bereits eine Grundinformation da ist, wo sie

Beratungsstellen der Kranken- und Pflegeversicherun- | 7

gen, z.B. Pflegestiitzpunkte, Servicetelefone

Kostentrager, z.B. Krankenkasse, Bezirksamt 7

Kommunale und Landesbehérden 4 die Unterstiitzung erhalten kann. Diese geben die

Bundesministerien 4 Informationen dann in ihren Selbsthilfekontexten

Andere Quellen: 4 weiter. Die Selbsthilfeorganisationen als Ganzes sind
N=51

Abbildung 2: Informationen an die Selbsthilfe kommen von... eher selten in die falliibergeordneten Informations-

Quelle: Kindernetzwerke.V. fliisse der Beratungsstellen eingebunden, allenfalls

tiber einzelne Fachkrafte. Dagegen werden viele Informationen iiber Webseiten und die Sozialen Me-
dien recherchiert (49%), aber auch Print-Broschiiren wie Fachmagazine sind relevante Informations-
trager (39%). Eine untergeordnete Rolle fiir den Transfer von Informationen an die Selbsthilfe spielen
Kommunal-, Landes- und Bundesbehorden sowie Kostentrager. Informationen dieser Stellen werden
vor allem von den Bundes- und Dachverbénden der Selbsthilfe aufgegriffen und von diesen an ihre
Mitgliedsorganisationen weitergegeben.

Einige Riickmeldungen weisen darauf hin, dass nicht immer alle als relevant eingeschatzten Informa-
tionen die Selbsthilfe erreichen. Genannt wurden hier:
> zeitnahe Informationen zu Anderungen rechtlicher Rahmenbedingungen
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> allgemeine Informationen dazu, welche Leistungen generell méglich sind
> Informationen zu relevanten Kooperationspartnern, Gremien und Netzwerken

Wir befragten unsere Mitgliedsorganisationen auch, an wen sie Informationen weitervermitteln. Mit
groflem Abstand sind Betroffene und Angehorige die Zielgruppe der Informationsweitergabe. Dar-
tiber hinaus werden Informationen aber auch an einzelne Fachkrafte aus dem individuellen Versor-
gungssetting der Kinder, an Leistungserbringer (z.B. fallunabhédngige Informationen an Sozialpadiat-
risches Zentrum), an die Selbsthilfevertretung sowie Interessenvertretung und an bundesweite Gre-
mien und Netzwerke (z.B. Partizipationsprojekte, Fachkonferenzen, Symposien) iibermittelt. An Kos-
tentrager, lokale und kommunale Gremien und Netzwerke (z.B. Landesbeirat fiir Menschen mit Be-
hinderungen, Kommunale Arbeitsgruppen) sowie Kommunal- und Landespolitik und Bundespolitik
werden seltener Informationen weitergeleitet. Eher noch an Bundesverbande, wie beispielsweise die
Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung (z.B. Lebenshilfe, bvkm). Oder es finden Kooperatio-
nen mit Forschungsprojekten, Hochschulen und Ausbildungsstétten statt.

An wen Ubermitteln Sie bzw. ihre Organisation am haufigsten
Informationen?

Selbsthilfevertretung, Interessenvertretung e ]
Bundesverbande, Fachverbande, z.B. Lebenshilfe, bvkm I
Forschung und Lehre, z.B. Forschungsprojekte,... -
Bundespolitik, z.B. Bundestagsabgeordnete,... .
Bundesweite Gremien und Netzwerke, z.B.... ————
Kommunal- und Landespolitik, z.B.... -
Lokale und kommunale Gremien und Netzwerke, z.B.... -
Kostentrager, z.B. Krankenkasse o
Leistungserbringer, z.B. fallunabhangige Informationen... ]
Einzelne Fachkrafte aus dem individuellen... . e
Betroffene, Angehdrige e
10 20 30 40 50 60
" E B
trifft nicht zu trifft voll zu

Abbildung 3: Selbsthilfe iibermittelt Informationen an...
Quelle: Kindernetzwerk e.V.

Die meisten Mitgliedsorganisationen {ibermitteln ihre Informationen im Rahmen von Beratungsge-
sprachen und iiber ihre Homepage. Aber auch Social-Media-Kanéle, Newsletter und Printmedien
werden genutzt. Ebenso werden Fach- und Qualifizierungsangebote sowie digitale Optionen, wie
Foren, fiir den Informationstransfer eingesetzt.

Wir wollten wissen, ob die Mitgliedorganisationen mit ihren Informationen alle fiir sie relevanten
Akteursgruppen und Stellen erreichen. 66% verneinten diese Frage. Insbesondere Arztinnen und
Arzte, Padagogische Fachkrifte in Kindertagesstatten und Schulen, aber auch Kostentriger, Leis-
tungserbringer und die Politik wiirden nicht ausreichend erreicht. In den Diskussionen mit unseren
Mitgliedsorganisationen wurde deutlich, dass hier differenzierter geschaut werden muss. Es gibt
deutliche Unterschiede an wen Informationen vermittelt werden sollen, je nachdem, ob es sich um
eine Selbsthilfegruppe, einen Selbsthilfeverein mit lokalen Beziigen, einen Verein mit Schwerpunkt
der Vernetzung in Medizin und Forschung oder einen Bundesverband der Selbsthilfe handelt. Letzte-
re haben beispielsweise meist einen leichteren Zugang zur Politik. Lokale Selbsthilfestrukturen sind
jedoch eher in die Informationsfliisse der direkten Unterstiitzungssysteme eingebunden. Und Selbst-
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hilfeorganisationen fiir ein spezielles seltenes Krankheitsbild sind oft im engen Austausch mit den
jeweiligen Behandlungszentren. Das Statement einer Mitgliedsorganisation dazu: , Wir wiirden gerne
nicht nur von einzelnen Mitarbeiter:innen der Institutionen gefragt werden, sondern einen generellen Informa-
tionsaustausch anstreben. Bislang geschieht das nur auf Eigeninitiative Einzelner in den genannten Institutio-
nen.” Hier wurde darauf verwiesen, dass insbesondere die Zusammenarbeit von Ausbildungseinrich-
tungen fiir Medizin und Padagogik hilfreich waren, damit in diesen Berufsgruppen mehr allgemeines
Wissen rund um den Personenkreis der Kinder mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen
und die Selbsthilfe wachst.

Eine weitere Personengruppe, die unsere Mitgliedsorganisationen besser erreichen wollen, sind Fa-
milien, die mit der Diagnose ihres Kindes neu konfrontiert werden, sowie generell junge Menschen
mit eigener Betroffenheit.

Spezifische Informationen fiir Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern werden auch
von offizieller Seite zur Verfiigung gestellt, z.B. auf der Homepage der Kommunen oder iiber Infor-
mationsportale des Bundes®. Wir fragten unsere Mitgliedsorganisationen, welche offiziellen Kommu-
nikationswege in ihrer Region zur Verfligung stehen, iiber die sich die Familien informieren kénnen.
Genannt wurden die Homepages von Gemeinden und Stadten, des Bundesfamilienministeriums so-
wie der kommunalen Fach- und Beratungsstellen. Dartiiber hinaus wurden auch hier wieder die Bun-
des- und Dachverbande der Selbsthilfe und die Fachverbande fiir Menschen mit Behinderungen ge-
nannt. Nicht ganz ein Viertel der Teilnehmenden gaben hier Auskunft, allerdings weisen davon 32%
darauf hin, dass ihnen keine entsprechenden kommunalen Informationskanale bekannt sind. Dies
mag daran liegen, dass die Homepages der Kommunen und Behoérden sich in der Regel nicht spezi-
fisch genug an Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern richten, und wenn doch,
dann enthalten sie meist nur einen kleinen Teil von all den verschiedenen Informationen, die die Fa-
milien benétigen.

Insgesamt zeigt sich, dass der Informationsfluss von und zu den Selbsthilfestrukturen als wesentli-
cher Aspekt gesehen wird, der jedoch durchaus noch als verbesserungswiirdig eingeschatzt wird.
Hier wird auch auf fehlende personelle Ressourcen verwiesen, die fiir eine systematische Auswer-
tung und Verbreitung von Informationen notwendig waren. Als hilfreich werden adressatenkreis-
spezifische Informationsportale” sowie die Informationen der Bundes- und Dachverbéande gesehen,
beispielsweise wurden explizit das Kindernetzwerk e.V., achse e.V. und der bvkm e.V. genannt, weil
deren Informationen auf den Personenkreis und die Selbsthilfe zugeschnitten sind.

Der Zugang zu Informationen ist Vorrausetzung fiir Partizipation, denn wie konnen wir als Selbsthil-
fe mitbestimmen und uns im Sinne eines Empowerments selbst erméchtigen, wenn uns wichtige In-
formationen fehlen? Erst wenn wir Zugang zu wichtigen Informationen haben, konnen wir uns auch
in Entwicklungsprozesse einbringen. Wir konnen als Betroffene die Situation und die Konsequenzen
einschatzen. Wir kénnen dariiber reflektieren, wie sich geplante Anderungen auf unser Leben als
Familien mit besonderen Alltagsbedarfen auswirken. Im besten Fall konnen dadurch bessere Ent-
scheidungen getroffen werden, weil wir Informationen einbringen konnen, tiber die Fachkrafte und

6 Beispielsweise tiber die Gesundheitszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung: https://www.kindergesundheit-
info.de/themen/entwicklung/behinderung/wegweiser-behinderung/
7 Beispiele guter Praxis: www.intakt.info und www.kinderversorgungsnetz-berlin.de
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Entscheidungstrager in der Politik nicht verfiigen. Aber dafiir braucht es Transparenz, wann, wo und
wie die Selbsthilfe sich beteiligen kann.

Alles ist verbunden

Die wesentlichen Informationen kommen nicht automatisch zu den Mitgliedsorganisationen, viel-
mehr besteht ein vielverzweigtes Netz aus unterschiedlichen Personen und Stellen, {iber das Wissen
in die Selbsthilfe fliefst. Die Vernetzung in der Selbsthilfe untereinander sowie mit Akteuren im Ver-
sorgungsgeschehen, aber auch die Beteiligung an Netzwerken, sind daher eine Moglichkeit wichtige
Informationen zu biindeln oder weiterzuleiten. Wir wollten daher herauszufinden, welche Bedeu-
tung der Netzwerkarbeit durch die Mitgliedsorganisationen beigemessen wird, welche Netzwerke als
wesentlich erachtet werden und ob dafiir ausreichend Ressourcen zur Verfiigung stehen.

Zu unterscheiden sind dabei die Vernetzung mit einzelnen Akteuren und Stellen und die Vernetzung
in einem mehr oder weniger formalisierten Zusammenhang als Netzwerk. In einem ers-

ten Ideenaustausch im Rahmen eines Workshops kristallisierten sich vier Dimensionen der Netz-
werkarbeit heraus:

Kooperation: Netzwerke ermdglichen eine
tragfihige Zusammenarbeit zwischen den
Selbsthilfeakteuren untereinander und mit
relevanten Akteuren aus dem Versorgungs-
system chronisch kranker und behinderter
Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener.
Voraussetzung sind ein ehrlicher Umgang
untereinander und eine transparente Zielset-
zung der Einzelakteure. Wissenstransfer:
Netzwerke sind wie eine Art Wissensdaten-
bank, sie ermoglichen einen unkomplizierten
Austausch von Erfahrungen und Wissensbe-
stinden (z.B. good practice und bad practice).
Informationen konnen eingebracht, aber auch
entnommen oder gebiindelt werden. Manche
Erkenntnisse zeigen sich erst in der Zusam-
menfiihrung von Informationen, z.B. Be-
standsaufnahmen zur Versorgungslage.

Perspektiven: Netzwerke kennzeichnet, dass sich unterschiedliche Perspektiven auf ein verbin-
dendes Thema konzentrieren, sie ermodglichen ein vollstindigeres Bild auf eine Sachlage. Dadurch
kann sich Verstindnis zwischen Betroffenenkompetenz und Fachkompetenz entwickeln und dies
fiithrt zu einem besseren Miteinander und sinnvolleren Losungsansitzen.

Empowerment: Netzwerkarbeit erméglicht es, zusammen laut zu werden (Offentlichkeitsarbeit)
und sich fiir die Interessen der Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern einzu-
setzen (Lobbyarbeit). Dafiir muss Selbsthilfe aktiv werden, vorausdenken, zuriickblicken, und
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Gemeinsamkeiten in den Blick nehmen. Netzwerkarbeit bedeutet auch, die Kommunal- und Lan-
despolitik zu nutzen (Kontakte zu kniipfen und zu pflegen), Stirke und “Schlagkraft” zu de-
monstrieren und Perspektiven sichtbar zu machen, die sonst nicht beriicksichtigt werden wiir-
den.

Auch alle Teilnehmenden der Mitgliederbefragung stimmten der Aussage , Netzwerkarbeit ist fiir
uns als Selbstvertretung bzw. Interessenvertretung sehr wichtig” voll (80%) bzw. iiberwiegend (20%)
zu. Dabei wird die Netzwerkarbeit in den Mitgliedsorganisationen zu rund 62% im Rahmen ehren-
amtlichen Engagements erbracht, zu 38% setzen sie hauptamtliche Mitarbeiter:innen um. Im Fokus
der Netzwerkarbeit stehen klar die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen und deren Familien (91%). Dariiber hinaus sind eine Reihe weite-
rer Akteursgruppen fiir die Netzwerkarbeit relevant (siehe Tabelle):

Answer Count Bundesweite Gremien und Netzwerke, z.B. 13
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit 1 Partizipationsprojekte, Konferenzen
chronischen Erkrankungen und Behinderungen und deren Bundespolitik, z.B. Bundestagsabgeardnete, Ministerien, 5
Familien Bundesarbeitsgruppen
Einzelne Fachkrafte aus dem individuellen 26

Forschung und Lehre, z.B. Forschungsprojekte, 19

Versorgungssetting der Kinder Hochschulen und Ausbildungsstatten

Lelstungserbringer, 7.8. Sozialpadiatrisches Zentrum, 1 Bundesverbande, Fachverbande, z.B. Lebenshilfe, bvkm 17
Kinderarzt

Presse, z.B. Journalist:innen 4
Kostentrager, zB. Krankenkasse oder Trager der n
Eingliederungshilfe Selbsthilfevertrerinnen und Interessenvertreter:innen 23
Lokale und kommunale Gremien und Netzwerke, z.B. 5 andere 4
Landesbeirat fur Menschen mit Behinderungen,
Kommunale Arbeitsgruppen
Kommunal- und Landespolitik, z.B. Landtagsabgeordnete, 2 Abbildung 4: Akteursgruppen der Netzwerkarbeit
Kommunalpolitiker:innen Quelle: Kindernetzwerk e.V.

Im Rahmen eines Workshops wurde eine bessere Vernetzung sowohl zwischen den einzelnen Selbst-
hilfegruppen und -organisationen als auch innerhalb der jeweiligen Dachverbande als notwendig
erachtet. Selbsthilfeorganisationen sollten sich untereinander besser kennenlernen und die Verbin-
dung zwischen Bundesverbanden, regionalen Verbanden, Dachverbanden, Selbsthilfe-Kontaktstellen,
Beratungsstellen, aber auch zu Kinder- und Jugendarzt:innen sowie zu Abgeordneten vor Ort star-
ken. Dadurch erhcht sich die Sichtbarkeit fiir die Familien und deren Themen. Gleichzeitig konnen
Ressourcen besser und einfacher genutzt und zugénglich gemacht werden. Wissen wird gebiindelt,
Synergieeffekte werden besser genutzt.

Uns interessierten die subjektiven Finschdtzungen und Meinungen der Teilnehmenden, inwiefern
Netzwerkarbeit in der Selbsthilfe unterstiitzt wird und Anstofe fiir positive Entwicklungen ermog-
licht werden. Auch, ob die Mitwirkung der Selbsthilfe in Netzwerken als gewiinscht wahrgenommen
wird, fragten wir ab. Die folgende Grafik zeigt die Ergebnisse.
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Inwieweit treffen folgende Aussagen lhrer Ansicht nach zu?

Ein groBer Teil unserer Netzwerkarbeit bezieht sich auf Social Media-
Projekte und Internetangebote

Aufwandsentschadigungen fir die (ehrenamtliche) Teilnahme als
Selbstvertretung an Gremien kénnten die Partizipation verbessern.

Fir die ehrenamtliche Beteiligung an Netzwerken fehlen uns die zeitlichen
und personellen Ressourcen.

Das Interesse von Politik und Behdrden an einer Beteiligung der
Selbsthilfe an Netzwerken, Gremien und Veranstaltungen nimmt zu.

Unsere Mitglieder sind bereits durch den Versorgungsalltag ihrer Kinder
sehr ausgelastet. Fir die Netzwerkarbeit bleibt kaum Zeit.

Die in den Gremien und Netzwerken identifizierten Bedarfslagen passen
zu den von uns wahrgenommenen Bedarfen der Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit chronischer Erkrankung oder Behinderung und...

Die Sichtbarkeit des Personenkreises hat durch die Netzwerkarbeit
unserer Organisation zugenommen.

Durch die Selbstvertretung bzw. Interessenvertretung in Netzwerken
gelingt es, dass die Bedarfslagen von Kindern mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen sowie ihrer Familien besser...

" B Em
Stimme nicht zu Stimme voll zu N=46

Abbildung 5: Bedeutung der Netzwerkarbeit
Quelle: Kindernetzwerk e.V.

Ein tiberwiegender Teil der Teilnehmenden stimmte voll oder eher der Aussage zu, dass es durch die
Selbstvertretung bzw. Interessenvertretung in Netzwerken gelingt, dass die Bedarfslagen von Kin-
dern mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen sowie ihrer Familien mehr berticksichtigt
werden und die Sichtbarkeit des Personenkreises zugenommen hat. Doch fehlt es in den Augen eini-
ger an personellen und zeitlichen Ressourcen fiir die ehrenamtliche Teilnahme als Selbstvertretung in
Netzwerken. Der Aussage, dass das Interesse von Politik und Behdrden an einer Beteiligung der
Selbsthilfe an Netzwerken, Gremien und Veranstaltungen zunimmt, wurde dagegen mehrheitlich
nicht zugestimmt. Dieser Eindruck steht entgegen verschiedenen rechtlichen Vorschriften zur Beteili-
gung von Selbstvertreter:innen im Zuge der Entwicklungen hin zu einer inklusiv ausgerichteten Ge-
sellschaft. Auch hier hilft zur Einordnung dieser Diskrepanz der Blick auf die Details. Meist sind es
die Bundes- und Dachverbande oder auch Selbsthilfeorganisationen mit professionalisierten Bera-
tungsangeboten, die zur Mitarbeit angefragt werden. Wahrend die regionalen Selbsthilfeorganisatio-
nen und diejenigen fiir sehr spezifische Krankheitsbilder eher seltener um Beteiligung gebeten wer-
den. Doch scheinen regionale und kommunale Beteiligungsprozesse auch noch ausbaufahig.

Als Griinde, warum sich unsere Mitgliedsorganisationen an Netzwerken beteiligen, werden vor al-
lem die Moglichkeiten des Lernens und der Verbreitung von Erfahrung und Wissen genannt. Aber
auch die Erarbeitung und Realisierung von bundesweiten oder regionalen Entwicklungsprozessen
sind ein wichtiger Antrieb. Vernetzung dient demnach dem Wissenstransfer und Erfahrungsaus-

tausch — und beides ist essenziell fiir die Selbsthilfe. Die zunehmende Etablierung von Netzwerken
auf ortlicher, aber auch deutschlandweiter Ebene bieten geeignete Flachen fiir die Partizipation der
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Selbsthilfe. Stabile Netzwerke verfiigen iiber eine grofse Fachlichkeit, deren Wissen durch einzelne
Akteure zuriick in die Organisationen und in weitere Netzwerke geleitet werden kann.

Die Riickmeldungen zeigen, wie vielfaltig die Vernetzung in der Selbsthilfe ist. Neben direkten Kon-
takten untereinander und zu Fachkréften aus den Bereichen Medizin, Therapie, Pflege, Friihforde-
rung, Padagogik, wurden Leistungserbringer aber auch kommunale und Landesbehorden genannt.
Auch bei der Beteiligung an formalisierten Netzwerkstrukturen zeigt sich das Engagement der
Selbsthilfe. Folgende Auflistung gibt einen Einblick wie breit hier die Mitwirkung gestreut ist:

> Lokale und regionale und bundesweite Versorgungsnetzwerke

> Kinderschutz- und sozialpadiatrische Netzwerke

> Kommunale und iiberregionale Arbeitsgruppen zur Weiterentwicklung von Ver-
sorgungsstrukturen

Landes- und Bundesarbeitsgemeinschaften, z.B. im G-BA
Beirite fiir Menschen mit Behinderungen

Netzwerke der Friihe Hilfen

Netzwerke der forschenden Pharmaunternehmen
Netzwerke fiir Teilhabeforschung

Landeselternbeirite

Netzwerkstrukturen fiir spezifische Krankheitsbilder

> Kinderpalliativnetzwerke

vV V.V V V V V

Fiir 60% der befragten Mitgliedsorganisationen sind auch internationale Netzwerkstrukturen rele-
vant. Eine Mitgliedsorganisation merkte an: , Durch die Seltenheit unserer Krankheit sind wir mit Selbst-
hilfegruppen anderer Linder vernetzt, um Therapien langfristig weltweit auf gleichen Stand zu haben und die
Forschung international zusammen zu bringen.”

Genannt wurden folgende internationale Organisationen und Netzwerkstrukturen, mit denen unsere
Mitgliedsorganisationen im Austausch sind:

> EURORDIS - Rare Diseases Europe ist ein gemeinniitziges Biindnis von Patien-
tenorganisationen aus 74 Landern, die international zusammenarbeiten, um das
Leben von Menschen mit seltenen Krankheiten zu verbessern, indem Informatio-
nen gebiindelt werden.

> Internationale Vereine mit gleicher Zielgruppe: MetabERN (europiisches Refe-
renznetzwerk fiir seltene metabolische Erkrankungen), APS (Arbeitsgemeinschaft
fiir padiatrische Stoffwechselstorungen), VASCERN (European Reference Net-
work (ERN) on Rare Multisystemic Vascular Diseases), Debra International,
ICPCN (International Children’s Palliative Care Network), Europidische PKU Ver-
einigung, ETSC (federation of Tuberous Sclerosis Associations), Eufasd (European
Fetal Alcohol Spectrum Disorders Alliance)
Wenn internationale NGO’s Anfragen von Betroffenen aus Deutschland bekommen, leiten sie diese
Familien an die hiesigen Selbsthilfeorganisationen weiter. Auch wenn Anfragen aus dem Ausland bei
deutschen Selbsthilfevereinen ankommen, werden diese Personen an die internationalen Netzwerke
weitergeleitet. So finden betroffene Familien auf unterschiedlichen Wegen in die fiir sie passenden
Selbsthilfeorganisationen.

Der Frage, ob es Netzwerkstrukturen bzw. Gremien gibt, an denen die Organisationen nicht beteiligt
sind, obwohl sie diese als relevant fiir Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern ein-
schdtzen, stimmten etwa zwei Drittel zu. Im Freitextfeld der Mitgliederbefragung wurden folgende
Netzwerke genannt, an denen sich Mitgliedsorganisationen eigentlich gerne beteiligen wiirden: Als
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Patientenvertreter im G-BA oder im Pflegeausschuss, bei den Friithen Hilfen, bei den Kinderhospiz-
und Palliativnetzwerken, sowie bei europdischen Netzwerken fiir Seltene Erkrankungen. Als Griinde
dafiir, warum die eigene Organisation nicht an diesen fiir sie als relevant eingeschatzten Netzwerken
beteiligt ist, wurde zu gleichen Teilen auf fehlende zeitliche, als auch auf fehlende personelle Res-
sourcen verwiesen (jeweils 38%).

Aus welchen Griinden sind Sie bzw. Ihre Organisation in den von Ihnen als relevant eingeschdtzten Netzwerken oder Gremien nicht

vertreten? (Mehrfachauswahl maglich)

Answer Count 59
aufgrund fehlender zeitlicher Ressourcen 14
59
aufgrund fehlender personeller Ressourcen 14 a
die entsprechenden Netzwerke sind fur Selbsthilfe- und 3 » 38%

Interessenvertretungsstrukturen nicht zugéngig

in den entsprechenden Netzwerken sind Vertreter:innen 2
anderer Interessengruppen als Selbstvertretung

eingebunden, z.B. Selbstvertretung fiir erwachsene

Menschen mit Behinderungen

es wurde sich um eine Beteiligung bemiiht, dies wurde 2
jedoch nicht berlicksichtigt

andere Grunde: 2

Answered: 18 | Skipped: 1 Q99
Abbildung 6: Griinde dafiir, wenn sich nicht an Netzwerken beteiligt wird
Quelle: Kindernetzwerk e.V.
Nur in wenigen Fallen war eine Beteiligung nicht mdglich, weil die entsprechenden Netzwerke bzw.
Gremien fiir Selbsthilfe nicht zuganglich waren oder bereits eine Selbstvertretung fiir einen anderen
Personenkreis eingebunden war, z.B. Selbstvertretung fiir erwachsene Menschen mit Behinderungen.
So sehen sich viele kommunale Beiréate fiir Menschen mit Behinderung erst fiir volljahrige Menschen
zustandig. Eltern von Kindern mit Behinderungen haben dann teils auch satzungsgemafs keinen Zu-
gang. Nicht jede chronische Erkrankung eines Kindes fiithrt immer auch zu einer anerkannten Behin-
derung, dennoch miissen teils sehr spezifische Bedarfslagen beriicksichtigt werden, damit diese Kin-
der am Leben der Gemeinschaft teilhaben konnen. Eine Mitgliedsorganisation beschrieb es so: , Fiir
unseren Verein ist eine Vernetzung mit anderen betroffenen Familien auflerhalb Deutschlands relevant, da es
sich um eine seltene Erkrankung handelt. Nicht jeder, der Betroffenen, hat eine Behinderung. Daher sind in
vielen politischen Gremien, die Schwerpunkte nicht fiir jede Familie relevant.”
Ein Ergebnis aus den Diskussionen mit unseren Mitgliedsorganisationen war, dass da, wo wir in

Netzwerken nicht vertreten sind, dann auch das Wissen um die Lebenswirklichkeit von Familien mit
chronisch kranken und behinderten Kindern fehlt. Daher ist es so wichtig, dass wir uns einbringen.
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Nicht ohne uns!

Entscheidungs- und Entwicklungsprozesse in Kommunen finden vielfach in lokalen und tiberregio-
nalen Netzwerken statt. Besonders hilfreich sind diese Netzwerke dann, wenn sie nah an den Bedar-
fen der Familien arbeiten und als Kommunikationsplattform fiir die notwendige interdisziplinare
Zusammenarbeit dienen. Gemeinsam verfiigen sie {iber eine grofle Fachlichkeit, die durch einzelne
Akteure zurlick in die Organisationen und in weitere Netzwerke geleitet wird. Jenseits von Zustan-
digkeiten kann eine Bewertung von Informationen und Sachlagen getroffen werden und die vertrete-
nen Organisationen konnen sich argumentativ in Entwicklungsprozesse einbringen.® Allerdings wer-
den viele der Beschliisse, die das Leben von Kindern mit einer chronischen Erkrankung oder Behin-
derung und ihre Familien betreffen, in kommunalen Netzwerken vorbereitet und getroffen, die nicht
auf deren spezifische Bedarfslagen fokussieren. Beispiele hierfiir sind Netzwerke der Frithen Hilfen,
Kinderschutznetzwerke, auf die Pflege bezogene Netzwerke oder auch Beiréte fiir Menschen mit Be-
hinderungen.

Oft zeigt sich dann, dass sich institutionelle Interessen und fachliche Sichtweisen von den Beweg-
griinden des Adressatenkreises unterscheiden kénnen und Zusammenhange unterschiedlich inter-
pretiert werden. Wahrend Professionelle zwar iiber eine fachliche Expertise verfiigen, sind die Fami-
lien mit chronisch kranken Kindern jedoch Experten fiir ihre jeweilige Lebenswelt und kénnen ein-
schitzen, welche Ideen und Konzepte sich im Alltag umsetzen lassen (erlebte Expertise). Was niitzen
gut gemeinte Entscheidungen, wenn sie am realen Alltag der Familien scheitern? In einem dialogi-
schen Prozess auf Augenhohe konnen Selbstvertretungen ihre Sichtweisen, Interessen und Ressour-
cen darlegen und sich an Entwicklungsprozessen beteiligen, deren Ergebnisse zu ihrer Lebenssituati-
on passen. Professionelle konnen im Austausch ihre Ansichten, Haltungen und Entscheidungen
tiberpriifen und ggf. revidieren und so die Qualitat ihrer sozialen Dienstleistungen erhéhen.’

Partizipation ist in demokratischen Gesellschaften ein Grundrecht: Menschen sollen entscheiden
konnen, wie sich ihre Lebenswelt gestaltet, und in Entwicklungsprozesse, die das eigene Leben und
das Leben der Gemeinschaft betreffen, einbezogen werden. Stralburger und Rieger haben mit ihrer
Partizipationspyramide ein Modell entwickelt, anhand dessen sich partizipative Prozesse qualitativ
bewerten lassen.

8 Vgl. Reis, Claus (2013): Netzwerke verstehen — theoretische und praktische Zugénge. Manuskriptfassung eines Vortrages
anlasslich der DGCC-Tagung “Vernetzt versorgen. Case Management in und mit Netzwerken“. Online unter URL:
https://www.dgcc.de/wp-content/uploads/2013/02/intern 2013 Reis.pdf

°Vgl. Gaby StraRburger, Judith Rieger (Hrsg.) (2019): Partizipation kompakt. Fiir Studium, Lehre und Praxis sozialer Beru-
fe. Weinheim/Basel: Beltz Juventa
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Die Partizipationspyramide vonstraburger und Rieger

7 Zivilgesellschaftliche Eigenaktivitaten

6 Entscheidungsmacht dbertragen 6 Blrgerschaftliche Entscheidungsfreiheit ausiiben
5 Entscheidungskompetenz teilweise abgeben 5 Freiraume der Selbstverantwortung nutzen
4 Mitbestimmung zulassen 4 An Entscheidungen mitwirken
STUFEN DER PARTIZIPATION STUFEN DER PARTIZIPATION

VORSTUFEN DER PARTIZIPATION VORSTUFEN DER PARTIZIPATION
3 Lebensweltexpertise einholen v 3 Verfahrenstechnisch vorgesehene Beitrage einbringen
2 Meinung erfragen 2 Im Vorfeld von Entscheidungen Stellung nehmen
1 Informieren 1 Sich informieren

Quelle: StraBburger/Rieger (Hg.)
Partizipation kompakt - Fir Studium, Lehre und Praxis sozialer Berufe 2014 5.232f

Abbildung 7

Quelle: Kindernetzwerk e.V.

Auf der ersten Stufe geht es um die Information zu anstehenden Entscheidungen, auf der zweiten
Stufe konnen Menschen ihre Meinung zur Thematik dulern und auf der dritten Stufe werden sie
zu einer Stellungnahme aufgefordert. Da auf keiner dieser drei Stufen sichergestellt ist, dass die
Beteiligung Auswirkungen auf die Entscheidung hat, bezeichnen Strafiburger und Rieger sie als
Vorstufen von Partizipation. Partizipation beginnt demnach erst ab der vierten Stufe. Hier treffen
Fachkrifte Entscheidungen nicht allein, sondern beziehen Biirgerinnen und Biirger ein, um ge-
meinsam zu entscheiden. Auf der fiinften Stufe werden einzelne Bereiche festgelegt, iiber die
Biirgerinnen und Biirger ohne Riicksprache mit den Fachkriften entscheiden konnen. Die sechste
und siebte Stufe zeichnet sich dadurch aus, dass Biirgerinnen und Biirger zentrale Entscheidungen
eigenstindig treffen und allenfalls von Fachkriften unterstiitzt und begleitet werden.

Beziiglich des Rechts auf Partizipation war es unser Ziel herauszufinden, inwieweit Selbsthilfestruk-
turen in partizipative Entwicklungsprozesse einbezogen sind. Mit Partizipation meinen wir die aktive
Beteiligung an Entscheidungsprozessen und die Moglichkeit der Einflussnahme auf das Ergebnis,
wenn sie {iber individuelle Entscheidungsspielraume hinausgehen." Zunachst wollten wir mit einer
Einstiegsfrage das vorhandene Wissen der Teilnehmenden rund um die rechtlichen Grundlagen zur
Beteiligung und Mitsprache von Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen er-
fragen. Am meisten bekannt waren die UN-Behindertenrechtskonvention (mit 23%) und das Neunte
Sozialgesetzbuch (SGB IX, mit 21%). Die Partizipationsvorgaben in der UN-Kinderrechtskonvention
(mit 16%) und dem Kinder- und Jugendhilfegesetz (SGB VIII, mit 17%) waren etwas weniger Mit-
gliedsorganisationen bekannt.

10 vgl. Gaby StraBburger, Judith Rieger (Hrsg.) (2014): Partizipation kompakt. Fiir Studium, Lehre und Praxis sozialer Beru-
fe. S.230f

1 vgl. Gaby StraBburger, Judith Rieger (Hrsg.) (2019): Partizipation kompakt. Fiir Studium, Lehre und Praxis sozialer Beru-
fe. Weinheim/Basel: Beltz Juventa
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Kennen Sie folgende rechtliche Grundlagen, die die Selbstbestimmung und das Mitspracherecht von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Behinderungen und chronischen Erkrankungen und ihren Familien stérken? (Mehrfachauswahl méglich)

Answer Count 1%
UN-Behindertenrechtskonvention, insbesondere Artikel 4 26 23%
und Artikel 29
UN-Kinderrechtskonvention, insbesondere Artikel 12 und 18
19
Artikel 23 1%
Neuntes Sozialgesetzbuch, § 8 SGB IX, Wunsch- und 24

Wahlrecht der Leistungsberechtigten fur Leistungen zur
Teilhabe von Menschen mit Behinderungen

Achtes Sozialgesetzbuch, § 1SGB VIII, Kinder- und 19
Jugendhilfegesetz

Flnftes Sozialgesetzbuch, § 140f SGB V Beteiligung von 12 17% 16

Interessenvertretungen der Patientinnen und Patienten

Inklusionsgesetze und Behindertengleichstellungsgesetze 12
der Lander, z.B. Inklusionsgrundsatzegesetz (NRW)

Thematische Gesetze mit Verpflichtung zur Beteiligung 2

von Menschen mit Behinderung, z.B. 210
Gemeindeverkehrsfinanzierungsgesetz - GVFG ’

Answered: 30 | Skipped: 0 Q104
Abbildung 8
Quelle: Kindernetzwerk e.V.
Inklusions- und Behindertengleichstellungsgesetze der Lander hingegen sind lediglich von 12% der
Teilnehmenden als bekannt bestatigt worden. Fast ebenso viele kannten die Vorgaben zur Partizipa-
tion der Patientenvertretung nach dem Fiinften Sozialgesetzbuch (SGB V, mit 11%). Das es dariiber
hinaus weitere Vorgaben zur Mitsprache und Beteiligung in vielen Gesetzen wie beispielsweise im
Gemeindeverkehrsfinanzierungsgesetz gibt, wussten hingegen nur 2% der Teilnehmenden. (vgl. Abb.
8)
Im Umkehrschluss lasst sich vermuten, dass vielen Personen in der Selbsthilfe nicht bewusst ist, wel-
che Anspriiche zur Beteiligung sie im Rahmen der Selbstvertretung an regionale und bundesweite
gesellschaftliche Entwicklungsprozesse geltend machen konnen. Selbstvertretung meint hier, dass
sich von Behinderung betroffene oder bedrohte Menschen selbst fiir Ihre Wiinsche und Ziele stark
machen. Im Fall von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern sind es haufig aber
auch Eltern oder Geschwister oder Grofleltern, die ihre Erfahrungsexpertise in politische Prozesse
einbringen wollen, vor allem dann, wenn die betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen aufgrund des Alters oder der Schwere der Behinderung kaum selbst ihre Interessen politisch
vertreten konnen. Und haufig sind auch sie durch die Betreuung, Pflege und Unterstiitzung ihres
Angehorigen in vielen Aspekten an der Teilhabe behindert. Im Gegensatz dazu meint Interessenver-
tretung hier Organisationen, die sich fiir die Interessen von Familien mit chronisch kranken und be-
hinderten Kindern einsetzen, unabhingig davon, ob bei der einzelnen Person eine eigene Betroffen-
heit vorliegt. Dies ist beispielsweise bei Beratungsstellen und anderen unterstiitzenden Anlaufstellen
der Fall. In der Regel lasst sich dies an den Satzungen der Organisationen herauslesen. So legen
Selbstvertretungen auf eine verbindlich festgeschriebene Beteiligung betroffener Menschen wert, bei-
spielsweise im Vorstand eines Vereins.
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In der letzten Frage der Mitgliederbefragung konnten die Teilnehmenden Stellung zu Thesen bezie-
hen, die nach dem Konzept der Partizipationspyramide von Straflburger und Rieger den Grad an
Partizipation an gesellschaftlichen Entwicklungsprozessen anzeigen.?

Die Riickmeldungen sind in folgender Grafik zusammengefasst:

Inwieweit stimmen Sie folgenden Thesen zu?

Wir treffen alle wichtigen Entscheidungen in
Partizipationsprozessen selbst. Die Fachkrafte unterstitzen und
begleiten uns.

Wir stimmen im Rahmen von Partizipationsprozessen mit dartber
ab, was geschehen soll und kénnen in bestimmten Bereichen
eigenstdndig entscheiden (eigenes Stimmrecht).

Fachkrafte besprechen mit uns gemeinsam die Ausgangssituation

und die Moglichkeiten, darauf zu reagieren. Wir stimmen mit - 3 3 1 -
dartiber ab, was geschehen soll und haben direkten Einfluss auf 2
Entscheidungen.
K

Um eine bessere Entscheidung treffen zu kdnnen, bitten
Fachkréafte uns, sie auf der Basis unserer lebensweltlichen
Expertise zu beraten. Eine Zusicherung, dass die Einschatzung bei
Entscheidungen bericksichtigt wird, erfolgt nicht.

Vor anstehenden Entwicklungsprozessen bringen Fachkréafte in
Erfahrung, wie wir die Ausgangssituation, die
Reaktionsmoglichkeiten und die Konsequenzen einschatzen.

Fachkréfte informieren uns Gber Moglichkeiten der Mitwirkung - 5 ) 3 )
bei anstehenden Entwicklungsprozessen.
|

| | |
N=18 trifft nicht zu trifft voll zu

Abbildung 9: Grad der Partizipation an gesellschaftlichen Entwicklungsprozessen
Quelle: Kindernetzwerk e.V.

Insgesamt deuten diese Ergebnisse, aber auch die Riickmeldungen aus den Workshops darauf hin,
dass sich die Selbsthilfe gerne in partizipative Prozesse einbringen mochte, die Partizipationsmog-
lichkeiten jedoch noch nicht so weit entwickelt sind, wie es wiinschenswert ware. Laut Strafsburger
und Rieger handelt es sich um eine , Vorstufe von Partizipation, solange Beteiligung vom Wohlwollen der
Professionellen abhingt. Bei echter Partizipation hingegen haben Adressatinnen und Adressaten ein Recht auf
Mitbestimmung.” (Strafburger, Rieger 2019, S. 18) Nachfolgende Infobox konkretisiert die Stufen der
Partizipation anhand von Beispielen.

12 ygl. Gaby StraRburger, Judith Rieger (Hrsg.) (2019): Partizipation kompakt. Fiir Studium, Lehre und Praxis sozialer Beru-
fe.S. 24-26
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Infobox: Die Stufen der Partizipation nach StraRburger und Rieger

Stufe 1 Informieren: Fachkrafte informieren tber eine Entscheidung zu einer sozialen Dienstleistung. Indem sie ihre
Entscheidung transparent machen, eréffnen sie den Betroffenen die Moglichkeit, sich darauf einzustellen oder darauf zu

reagieren und ggf. Widerspruch anzumelden. Adressatinnen zu informieren ist ein einseitiger kommunikativer Akt und
erfolgt von oben.

Stufe 2 Meinung erfragen: Vor einer anstehenden Entscheidung bringen Fachkrafte in Erfahrung, wie die Betroffenen

selbst ihre Ausgangssituation, die Reaktionsmoglichkeiten und die Konsequenzen einschatzen. Ob diese Einschatzung die
Entscheidung der Fachkrafte beeinflussen wird, bleibt offen. Ihre Meinung zu erfragen ist zwar interaktiv, geschieht aber
nicht auf Augenhdhe.

Stufe 3 Lebensweltexpertise einholen: Um eine bessere Entscheidung treffen zu konnen, bitten Fachkrafte ausgewahlte

Adressatinnen und Adressaten, sie auf der Basis ihrer Lebensweltexpertise zu beraten, ohne Zusicherung, dass ihre
Einschatzung bei der Entscheidung berticksichtigt wird. Fachkréfte wollen etwas von den Betroffenen lernen: Sie werden
als Expertinnen und Experten ihrer Lebenswelt geschatzt, von denen Professionelle wertvolle Informationen erhalten
koénnen, tGber die sie als AuBenstehende nicht verfligen.

Stufe 4 Mitbestimmung zulassen: Fachkréfte besprechen mit den Adressatinnen und Adressaten gemeinsam die Aus-

gangssituation und die Moglichkeiten, darauf zu reagieren. Die Betroffenen stimmen mit dariiber ab, was geschehen
soll, haben also direkten Einfluss auf die Entscheidung.

Stufe 5 Entscheidungskompetenz teilweise abgeben: Wahrend bei der Mitbestimmung die Adressatinnen und Adressa-

ten zwar am Entscheidungsprozess beteiligt sind, aber keine Entscheidung ohne die Fachkrafte fallen konnen, konnen sie
auf dieser Stufe in bestimmten Bereichen eigenstdndig entscheiden, weil Fachkréfte ihre Entscheidungskompetenz
teilweise abgegeben haben.

Stufe 6 Entscheidungsmacht libertragen: Bei Partizipationsprozessen auf dieser Stufe treffen die Adressatinnen und
Adressaten alle wichtigen Entscheidungen selbst. Die Fachkrafte unterstiitzen und begleiten sie.

Zitiert aus: Gaby StraBburger, Judith Rieger (Hrsg.) (2019): Partizipation kompakt. Fiir Studium, Lehre und Praxis sozialer
Berufe. Weinheim/Basel: Beltz Juventa, S. 24-26

Abbildung 10: Infobox ,,Stufen der Partizipation”

Nach den Riickmeldungen unserer Mitglieder fehlt es haufig an Moglichkeiten der Mitwirkung bei
gesellschaftlichen Entwicklungsprozessen und nur selten haben die Selbsthilfevertreterinnen ein
Stimmrecht. Auch das Einholen der Perspektive, der moglichen Reaktionen und Konsequenzen der
Selbsthilfe im Vorfeld zu Entwicklungsprozessen, gelingt nicht ausreichend. Doch gelegentlich wer-
den sie angefragt, sich auf Basis ihrer lebensweltlichen Erfahrungen mit einem behinderten Kind be-
ratend in Entscheidungsprozesse einzubringen.

Die Mitgliedsorganisationen gaben Hinweise, wie es dennoch moglich ist, sich fiir die Belange unse-
rer Familien stark zu machen. So wurden die Teilnahme an Kongressen und Fachveranstaltungen,
Offene Brandbriefe, Interviews und Pressemeldungen, Positionspapiere und die Beteiligung an For-
schungsstudien oder auch die Vorsprache bei Abgeordneten des Bundes und der Lander, beispielhaft
genannt. Durch eine starke "Lobby" fiir Familien mit einem behinderten Kind und fiir die jungen er-
wachsenen Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung konne man nachhaltige Veran-
derungen in den Bundesldndern und auf kommunaler Ebene in Gang setzen. Insbesondere die Junge
Selbsthilfe solle in den Bundes- und Dachverbanden gefordert und unterstiitzt werden, damit sie be-
gleitet an relevanten Fachtagungen, Gremien und Arbeitsgruppen von BAG und LAG Selbsthilfe und
dem gemeinsamen Bundesausschuss der Krankenkassen (G-BA) und weiteren wichtigen Gremien
teilnehmen konne. Thre Perspektive auf das Leben mit einer chronischen Erkrankung oder Behinde-
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rung, und ihre Wiinsche konnten neue Ansitze fiir die Forschung, die Behandlung und die Entwick-
lung von Versorgungsstrukturen liefern. Auch Entwicklungsprozesse hin zu einer inklusiven Gesell-
schaft konnten dadurch zukiinftig besser fiir unseren Adressatenkreis gestaltet werden.

Allerdings sind dem Ehrenamt auch Grenzen gesetzt, seien es Barrieren aufgrund eines hohen Ver-
sorgungsbedarfs, der Sprache, fehlender Assistenz oder der Finanzierung des Bahntickets und der
Hotelkosten. Und nicht immer gelingt es, die Interessen von jungen Menschen mit komplexen Behin-
derungen ausreichend zu vertreten, wenn sie nicht selbst ihre Stimmen erheben konnen. Es wird
"grofszligig interpretiert”, was diese jungen Menschen wollen, und das gelingt mal besser und mal
nicht so gut, so die Riickmeldung aus der Selbsthilfe. Haufig bleibt nur die nahere Familie, die als
Sprachrohr dienen kann. Eine Person hat ein anschauliches Beispiel hinterlassen, warum die Partizi-
pation dieses Personenkreises auch an den taglichen Herausforderungen und Belastungen einer Fa-
milie scheitern kann: , Ich bin manchmal einfach zu miide, um noch an einem neuen Konzept mitzuwirken.
Manchmal soll einfach nur die Pflege und Versorgung (emotional, medizinisch, mit Hilfsmitteln, mit ausrei-
chend Krankengymnastik, Ergo und Begleitung bei Arztbesuchen, Terminen, Antrige stellen, Widerspriiche
bearbeiten...) funktionieren.” Eine andere hat einen Wunsch beschrieben: , Einen Platz in der Reittherapie
in erreichbarer Nihe, ein Schwimmbadbesuch mit echt warmen Wasser und die Moglichkeit zur Nutzung einer
Badeliege oder Boden einer Sammelumbkleide zum Umziehen, weil die winzigkleinen Umkleidekabinen mit ei-
nem nicht stehfihigen Menschen nicht genutzt werden kénnen. Schlimm ist, dass solche Dinge jedes Mal aufs
Neue eingefordert werden miissen.”

Es bleibt noch viel Luft nach oben, um Partizipation im eigentlichen Sinne nach Strafburger und Rie-
ger fiir den Personenkreis der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Behinderungen
und chronischen Erkrankungen und ihrer Familien zu gewéhrleisten. Im Hinblick auf die Ergebnisse
dieses Projekts bleibt Partizipation an allen uns betreffenden gesellschaftlichen Entwicklungsprozes-
sen daher ein Ziel der Selbsthilfe.

Case und Care Management

Fiir die Begleitung im Einzelfall stehen je nach Fragestellung unterschiedliche Angebote zur Unter-
stiitzung flir die Familien zur Verfiigung, die sich teils an den Prinzipien des Case und Care Mana-
gements orientieren. Aber was ist mit Case und Care Management eigentlich gemeint?

Case Management bezeichnet eine Methode der Fallbegleitung, die eine organisierte und bedarfsge-
rechte, auf den einzelnen Fall zugeschnittene Versorgung sicherstellt und iiber Vernetzung (Care
Management) Riickschliisse auf strukturelle Problemlagen des allgemeinen Versorgungssystems er-
moglicht. Im Rahmen des Projektes “Empowerment in der Selbsthilfe” schauten wir uns insbesonde-
re das Thema Care Management genauer an. Mit Care Management ist eine gesteuerte und fallunab-
hangige Vernetzung der Gesundheits-, Pflege- und sozialen Unterstiitzungsstrukturen in einer Stadt
oder Region gemeint. Arztinnen und Arzte, Therapeutinnen und Therapeuten, Pflegedienste, Bera-
tungsstellen, Schulen und Kindertagesstitten, Amter und Einrichtungen arbeiten eng zusammen und
stimmen sich gemeinsam iiber notwendige Entwicklungen der regionalen Versorgungsstrukturen
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eines Adressatenkreises ab. In unserem Fall betrifft das alle Fachkréfte, die an der Versorgung, Be-
handlung, Forderung, Pflege und Betreuung junger Menschen mit chronischen Erkrankungen und
Behinderungen beteiligt sind. Insbesondere die Schnittstellen zwischen stationdren und ambulanten
Behandlungs- und Pflegesystemen sowie die Strukturen zur Férderung und Teilhabe konnen durch
eine solche Vernetzung aus unterschiedlichen Perspektiven definiert werden. Adressatenkreisbezo-
gene Informationen werden gebiindelt und transparent im Netzwerk zur Verfiigung gestellt, bei-
spielsweise in gemeinsamen Fachveranstaltungen. Im methodischen Ansatz des Case und Care Ma-
nagements sind diese Vernetzung und der Austausch von zielgrupppenrelevanten Informationen
bereits strukturell angelegt. Es gehort also zum Case Management dazu, dass die Informationen auch
falliibergreifend gebiindelt und ausgetauscht werden. Und iiber die Vernetzung mit den anderen
Hilfestellen, werden wichtige Informationen, die auch wieder bei der Begleitung im Einzelfall unter-
stiitzen, zusammengetragen.'®

Welche Hilfestellen bieten nun Case Management fiir unsere Kinder, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen an? Beispielsweise unmittelbar nach einem Krankenhaus- oder Rehabilitationsaufenthalt
kann fiir Kinder mit schweren chronischen Erkrankungen und Behinderungen eine sozialmedizini-
sche Nachsorge verordnet werden. Dabei handelt es sich um ein spezialisiertes Case Management fiir
chronisch kranke Kinder, um nach einem stationéren Aufenthalt den Ubergang von der Akutversor-
gung in die Familie zu organisieren (§ 43 Abs. 2 SGB V). Bei Fragen rund um die pflegerische Versor-
gung eines Kindes besteht ein Anspruch auf umfassende Beratung und Unterstiitzung im Rahmen
einer Pflegeberatung durch die Pflegestiitzpunkte (§§ 7a ff. SGB XI). Auch die Eingliederungshilfe
nach dem Neunten Sozialgesetzbuch gibt ein strukturiertes Verfahren, dhnlich eines Case Manage-
ments, zur Erfassung der behinderungsbedingten Bedarfe und der Planung der Leistungen vor (Ge-
samtplanverfahren und Teilhabeplanverfahren). Bezogen auf bestimmte Krankheits- oder Versor-
gungsbilder gibt es teils Unterstiitzungsangebote, die ebenfalls ein adressatenkreisspezifisches Case
Management anbieten. Das Berliner Transitionsprogramm14 sei hier beispielhaft genannt. Dariiber
hinaus gibt es viele weitere Stellen fiir Beratung und Unterstiitzung, die Eltern fiir jeweils einen klei-
nen Ausschnitt der Fragen rund um die Versorgung und Betreuung ihres Kindes ansprechen konnen,
beispielsweise die Erganzende unabhéngige Teilhabeberatung (EUTB), Beratungsstellen der Wohl-
fahrtsverbande oder der Stadte und Kommunen. Auch wenn sich diese nicht methodisch an dem
Konzept des Case Managements ausrichten, sind sie falliibergeordnet interessante Kooperations-
partner fiir den Austausch von Informationen.

Wie die Riickmeldungen unserer Mitglieder zeigen, gelingt es bisher oft noch nicht, Selbstvertretun-
gen auf Augenhohe in fallitbergeordnete fachliche Netzwerke einzubeziehen. Care Management
kann hier als struktureller Losungsansatz fiir die Einbindung der Betroffenensichtweisen dienen. Ein
systematisches und adressatenorientiertes Care Management kann eine partizipative Ausrichtung
von sozialen Institutionen und Netzwerken fordern und damit einen wesentlichen Beitrag zum Em-
powerment der betroffenen Familien leisten. Denn durch eine strukturelle Einbindung von Selbstver-
tretung in die fachlichen Netzwerke wird Empowerment konkret praktiziert, statt lediglich ein Ziel in
einem Hilfeplan zu sein. Gerade Randgruppen, wie die Familien von chronisch kranken und behin-

13 Schubert, Herbert (2018): Netzwerkorientierung in Kommune und Sozialwirtschaft, Basiswissen Sozialwirtschaft und
Sozialmanagement. Springer Fachmedien, Wiesbaden
14 Berliner Transitionsprogramm: https://www.btp-ev.de/
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derten Kindern, die sich aufgrund aufwendiger Versorgungserfordernisse im Alltag kaum selbst
dauerhaft aktiv politisch einbringen, konnen durch diese erweiterten Formen der politischen Beteili-
gung in Planungs- und Entscheidungsprozessen besser berticksichtigt werden. Care Management-
Strukturen kénnen den methodischen Rahmen bilden, iiber den eine verbindliche Partizipation er-
moglicht wird. Die Partizipation kann dann teilweise auch mittels einer punktuellen und zeitlich be-
fristeten Teilnahme an Austauschformaten gelingen, was es Selbsthilfestrukturen leichter macht, sich
einzubringen. Dafiir muss das Care Management allerdings politisch gewollt und finanziell abgesi-
chert werden.

Ein praktisches Beispiel fiir die Umsetzung eines adressatenbezogenen Care Managements unter Ein-
beziehung der Selbsthilfestrukturen findet sich in Berlin. Dort wird die Netzwerkmoderation durch
die senatsfinanzierte Fachstelle MenschenKind umgesetzt, die eng mit den vorhandenen Beratungs-
und Unterstiitzungsstrukturen fiir chronisch kranke und behinderte Kinder verbunden ist. Diese
bindet die Berliner Selbsthilfestrukturen systematisch in alle Austauschangebote und Entwicklungs-
prozesse ein. Dadurch sind die Strukturen des Case Managements und die Selbsthilfe mittels Care
Management direkt im falliibergeordneten Austausch vernetzt, und die Fach- und Erlebensperspek-
tive erganzen sich.'

15 Silke Groth, Benita Eisenhardt “Case und Care Management fiir versorgungsintensive Kinder” (2022) Fachmagazin Case
Management
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Erkenntnisse und Handlungsansitze

Obwohl Partizipation in vielen Bereichen bereits rechtlich verankert und dariiber hinaus eines der
zentralen menschenrechtlichen Prinzipien der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) ist, gibt
es oftmals keine verbindliche Einbeziehung der Selbsthilfe chronisch kranker Kinder in sie betreffen-
de Entwicklungsprozesse. Dies kann auch nur gelingen, wenn Selbsthilfe in wesentliche Informati-
onsfliisse eingebunden ist.

Damit der Informationsfluss von und in die Selbsthilfe funktioniert, muss man verstehen, wie dieser
generell strukturiert ist. Die Informationsstrukturen gleichem dabei einem Kaskadensystem: Die Fa-
milie erhalt Informationen von der Selbsthilfegruppe und dem Selbsthilfeverein, an den sie angebun-
den ist. Die Selbsthilfevereine sind wiederum mit anderen Selbsthilfestrukturen vernetzt und teils an
Bundes- und Dachverbande angeschlossen, iiber die sie Informationen beziehen. Die Bundes- und
Dachverbéande sind meist auf Bundes- und Landesebene vernetzt und teils auch an europaische Ver-
bande angeschlossen, iiber die Sie wiederum Informationen austauschen. Auch leiten sie Informatio-
nen von der Bundesebene, wie die der Bundesministerien und iibergeordneter Gremien der Kran-
kenversicherung, in die Netzwerke weiter. Der Informationsfluss fliefst aber auch in die andere Rich-
tung, von der einzelnen Familie bis hin zur Politik. Denn die Bundes- und Dachverbande erhalten
tiber ihre Mitgliedsorganisationen, Projektarbeit und Veranstaltungen Informationen dariiber, von
welchen strukturellen Problemlagen der von ihnen vertretene Personenkreis betroffen ist. Diese wie-
derum erhalten von ihren Mitgliedern Riickmeldungen. Wenn sich die Bedarfslagen haufen und
struktureller Natur sind, also iiber die einzelne Familie hinaus gehen, dann leiten die Verbande die
Informationen wiederum an politische Gremien und Netzwerke weiter, zum Beispiel indem sie sich
an bundesweiten Entwicklungsprozessen und in Arbeitsgruppen beteiligen oder Stellungnahmen
verfassen. Es gibt also auch fiir die einzelne Familie die Moglichkeit {iber die Selbsthilfenetzwerke
Informationen iiber ihre Bedarfe bis hin zu den Bundes- und Dachverbanden zu transportieren.

Um den Informationsfluss von und in die Selbsthilfe zu sichern, ist daher an dieses Kaskadensystem
zu denken. Damit sich die Relevanz einzelner Themen abbildet, ist es wichtig, dass die Riickmeldun-
gen der Familien in irgendeiner Form gebiindelt werden. Danach ausgerichtet erfolgt dann die weite-
re Beteiligung und Vernetzung. Diese sollte sowohl untereinander erfolgen als auch in die fachlichen
und politischen Netzwerke reichen. Nicht jeder einzelne Selbsthilfeverein muss dabei alle Bereiche
mit seiner Vernetzung selbst abdecken. Uber die Anbindung an die Bundes- und Dachverbande der
Selbsthilfe, die Fachverbande der Behindertenhilfe oder die Behindertenbeirdte werden bereits viele
Netzwerke stellvertretend bedient. Wichtig ist dann, die eigenen Themen dort immer wieder anzu-
bringen, am besten mit entsprechenden anonymisierten Beispielen. Auch die Anbindung an Netz-
werke der fachlichen Beratungs- und Unterstiitzungsstrukturen ist hilfreich, um den Informations-
fluss zu sichern. Dies gelingt bisher noch nicht ausreichend.

Der Aufbau von verbindlichen Beteiligungsstrukturen ist eine organisatorische Herausforderung, da
es sich auch bei Kindern und jungen Menschen mit Behinderung oder chronischen Erkrankungen

nicht um eine homogene Gruppe mit gleichen Interessen und Bedarfslagen handelt. Das Kindernetz-
werk betrachtet daher ein gelungenes Case Management als fallbezogene Entlastung und dessen sys-
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tematische Vernetzung (Care Management) als einen wesentlichen Ansatzpunkt fiir die Starkung der
Familien zur Selbsthilfe. Die Einbindung in dessen Netzwerke ermdglicht eine Systematisierung des
Informationsflusses und kann dadurch die Partizipation der Selbsthilfe starkend wirken. Auflerdem
konnte dies sicherstellen, dass bei wesentlichen Entwicklungsprozessen Selbstvertretungsorganisati-
onen verbindlich beteiligt werden, wie das Berliner Beispiel der Fachstelle MenschenKind zeigt.

Die Belange von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kindern konnen auch {iiber die
Teilnahme an Kongressen und Fachveranstaltungen, durch Offene Brandbriefe, Interviews und Pres-
semeldungen, Positionspapiere und die Beteiligung an Studien transportiert werden. Es ist wichtig,
dass die Erfahrungen aus dem Alltag auch in fachliche Diskurse eingebracht werden. Denn nur dort,
wo wir unsere Lebenslagen verdeutlichen, konnen sie auch berticksichtigt werden. Nur so dandern
sich die Rahmenbedingungen.

Im Projekt “Empowerment in der Selbsthilfe” einigten sich die Teilnehmenden des Workshops ab-
schliefSend auf einige Forderungen, die sich im Riickblick auf die Diskussionen ergaben:

Informationsfliisse sicherstellen:
> Informationsfliisse von und zur Selbsthilfe sicherstellen
> Forderung der Digitalisierung des Informationsflusses
> Forschungsvorhaben fordern, die die Netzwerkarbeit der Selbsthilfe untersuchen
> Fiir Versorgungsforschung den richtigen Adressatenkreis wahlen

Vernetzung aktiv umsetzen:
> Forderung der Netzwerkarbeit von Selbsthilfevertreter:innen
> Forderung der Digitalisierung der Netzwerkarbeit
> Kinderbetreuung fordern

Partizipation:

> Sicherstellen, dass die Heterogenitat des Personenkreises durch Selbstvertretung in Entschei-
dungsprozessen auf allen Ebenen beriicksichtigt wird

> Transparenz liber Beteiligte an Entwicklungsprozessen, damit die Familien wissen, an wen sie
sich wenden konnen: Welche Selbst- und Interessenvertreter:innen sind eingebunden? Welche
Instanzen und Professionelle sind eingebunden?
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Ubersicht

Vernetzung ist ein wesentlicher Aspekt, um relevante Information in der Selbsthilfe zusammenzu-
fithren. Mit dieser Ubersicht wollen wir dazu anregen, die Netzwerkarbeit des eigenen Vereins zu
systematisieren. Dabei sollte sich jede Selbsthilfestruktur bewusst sein, dass Informationen nicht au-
tomatisch dort ankommen, wo sie gebraucht werden. Es gilt also zu tiberlegen, welche Informationen

fiir den jeweils eigenen Personenkreis relevant sind und wie fiir diese Informationen ein regelhafter
Informationsfluss generiert werden kann. Daraus ergeben sich die Stellen (Stakeholder) und Netz-
werke, die in die eigene Netzwerkarbeit eigebunden werden sollten. Grundsatzlich gilt, dass der In-
formationsfluss fiir die jeweilige Art von Informationen in der Regel in beide Richtungen fiithrt. Man
kann also Informationen an den Stellen abholen, aber auch einfliefSen lassen.

Folgende Fragen konnen Sie vorab in Threr Selbsthilfeorganisation diskutieren:

>

>

Welche Informationen benétigen Sie fiir ihren Adressatenkreis? Woher erhalten Sie diese In-
formationen?

Welche Informationen fehlen Ihnen bisher und woher konnten Sie diese erhalten?
An wen wollen Sie Informationen weiterleiten und haben Sie einen Zugang dort hin?

Wie konnen Sie einen regelhaften Informationsfluss von der Einzelfallebene zur Systemebene
und zuriick unter Einbeziehung der Selbsthilfe schaffen?

Welche Netzwerke sind besonders relevant, um die Anliegen von Ihrem Personenkreis zu
transportieren? An welchen dieser Netzwerke sind Sie noch nicht beteiligt?

Wer sind die wesentlichen Akteure, mit denen Sie kooperieren konnen? Zu welchen dieser Ak-
teure haben Sie noch keinen Kontakt?

Folgende Ubersicht kann weitere Anregungen bieten, sich mit den eigenen Informations- und Netz-

werkstrukturen auseinanderzusetzen.
O Benoétigen Sie Informationen zu einzelnen Krankheitsbildern? Oder mochten Sie Informatio-
nen zu neuen Behandlungsmoglichkeiten erhalten und ggf. an Studien mitwirken?

=

=

Hier ist die Vernetzung mit den jeweils spezialisierten Behandlungszentren und Fachérz-
tinnen und Facharzten fiir das jeweilige Krankheitsbild sinnvoll.

Uber einige Bundes- und Dachverbénde der Selbsthilfels konnen Informationen zu ein-
zelnen Krankheitsbildern abgerufen werden. Meist werden dazu auch Ansprechpart-
ner:innen genannt, mit denen eine Vernetzung in Frage kommt. Das Kindernetz bietet mit
dem knw-Lotsen eine umfassende Datenbank mit Krankheitsbeschreibungen, eine Hu-
mangenetischen und  Fehlbildungsglossar ~ sowie  beratenden  Einrichtungen
https://www.kindernetzwerk.de/de/lotse/index.php. Auch die Allianz chronischer Selte-
ner Erkrankungen (achse e.V.) unterstiitzt Betroffene- und ihre Angehorigen bei der Su-
che nach Informationen zum Krankheitsbild und zu krankheitsspezifischen Behand-
lungszentren, Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen.'”

16 Dachverbinde der Selbsthilfe: NAKOS, B-AG Selbsthilfe, Kindernetzwerk e.V., ACHSE e.V. Die Bundesverbinde sind
meist als Mitgliedsorganisationen tber die B-AG Selbsthilfe oder das Kindernetzwerk zu finden.
17 ACHSE e.V. https://www.achse-online.de/de/was tut ACHSE/unterstuetzen.php
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Insbesondere bei seltenen Krankheitsbildern ist es besonders hilfreich, sich mit den Stel-
len und Personen zu vernetzen, die an den jeweiligen Krankheitsbildern forschen (auch
international). Uber das Orphanet erhilt man nicht nur Informationen zu {iber 6000 Selte-
nen Erkrankungen, sondern auch iiber spezialisierte medizinische Zentren, mit denen
man sich jeweils fiir den Adressatenkreis der eigenen Selbsthilfeorganisation vernetzen
kann.

Auch eine Vernetzung mit internationalen Unterstiitzungsstrukturen kann sinnvoll sein,
z.B. EURORDIS - Rare Diseases Europe.

O Benoétigen Sie Informationen zum Umgang mit einer bestimmten Erkrankung oder Behinde-
rung und deren Bewaltigung im Alltag? Oder mochten Sie die Erfahrungen ihres Personen-
kreises mit anderen teilen?

Uber die Anbindung an krankheitsspezifische Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen erhalten Familien meist viele Hinweise, denen sie nachgehen konnen. Hier
kommt es oft auf die besondere Auspragung einer Erkrankung oder Behinderung an,
denn selbst ein und dieselbe Diagnose kénnen sich im Alltag vollig unterschiedlich mani-
festieren.

Wenn eine Erkrankung sehr selten ist, gibt es manchmal noch keine organisierten Selbst-
hilfestrukturen. Uber einige Dachverbande und Organisationen gibt es dennoch die Mog-
lichkeit junge Betroffene und ihre Familien miteinander in Kontakt zu bringen. Familien,
die dies wiinschen, kénnen beispielsweise an das Kindernetzwerk weitergeleitet werden:
https://www.kindernetzwerk.de/de/lotse/Elterndatenbank.php

O Benoétigen Sie Informationen zu allgemeinen Versorgungsstrukturen und Leistungsansprii-
chen?

Hier gibt es einige Informationsportale, allerdings ist zwischen den Versorgungs- und
Unterstiitzungsstrukturen der unterschiedlichen sozialrechtlichen Strukturen zu differen-
zieren, denn diese haben meist jeweils eigene Informationskanale: Krankenkassen und
der GKV-Spitzenverband informieren iiber die Leistungen der gesetzlichen Krankenver-
sicherung, die ortlichen Trager der Eingliederungshilfe informieren zu Teilhabeleistungen
fiir Menschen mit Behinderungen, die Rentenversicherungstriager informieren zu Leis-
tungen der Rentenversicherung, die ortlichen Jugendhilfetrager informieren tiber Leis-
tungen der Kinder- und Jugendhilfe

Meist lohnt es sich, sich mit den regionalen Beratungsangeboten zu vernetzen, da diese
die Informationen zu Leistungsanspriichen und Unterstiitzungsstrukturen biindeln. Auch
hier ist wieder zu beachten, dass es jeweils eigene Beratungsstrukturen je nach sozial-
rechtlichem Leistungssektor gibt: z.B. Pflegestiitzpunkte fiir die Leistungen der Pflegever-
sicherung, Erganzende unabhangige Teilhabeberatung zu den Leistungen zur Teilhabe
fiir Menschen mit Behinderungen, die unabhangige Patientenberatung zu Leistungen der
Krankenversicherung usw.

Eine hilfreiche zusammenfassende Broschiire zu moglichen Leistungen fiir Kinder mit
Behinderungen gibt der Bundesverband fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen
e.V. (bvkm) heraus. Die Broschiire ,Mein Kind ist behindert, diese Hilfen gibt es” steht
auch in unterschiedlichen Sprachen zur Verfiigung und ist auf der Webseite des bvkm on-
line abrufbar: https://bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-behindert-diese-hilfen-gibt-es/
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O Benoétigen Sie Informationen zu konkreten Hilfsangeboten?
= Riickmeldungen zeigen, dass hilfreiche Informationen hierzu meistens aus den Selbsthil-

feorganisationen selbst kommen, denn hier tauschen sich die Familien zu den unter-
schiedlichen Angeboten aus. Die Vernetzung der verschiedenen Selbsthilfestrukturen un-
tereinander ist daher sinnvoll. Diese finden Sie {iber die Selbsthilfekontaktstellen, NAKOS
die B-AG Selbsthilfe, achse e.V. oder uber das Kindernetzwerk:
https://www.kindernetzwerk.de/de/lotse/index.php

Auch die Vernetzung mit regionalen Beratungsstellen (z.B. EUTB, Pflegestiitzpunkte) ist
hilfreich, oder mit Institutionen und Stellen aus dem regionalen Versorgungsgefiige, z.B.
Sozialpadiatrisches Zentrum, Kinderarzte, Pflegedienste.

Auch tiber die Leistungstrager, wie Sozialbehorden und die ortlichen Kranken- und Pfle-
gekassen sind Informationen zu Angeboten erhaltlich.

In einigen Bundesldndern gibt es regional ausgerichtete Informationsportale fiir Familien
mit behinderten und chronisch kranken Kindern, die auf Versorgungs- und Unterstiit-
zungsstrukturen hinweisen. Beispiele guter Praxis sind das Informationsportal
www.intakt.info mit einer bayernweiten Adressdatenbank und
www.kinderversorgungsnetz-berlin.de mit einer berlinweiten Adressdatenbank.

O Bendtigen Sie Informationen zu Anderungen der rechtlichen Rahmenbedingungen?
= Uber den Bundesanzeiger’ oder die Webseiten der Bundesministerien kénnen rechtliche

Anderungen nachvollzogen werden. Aber in der Regel fassen auch die Dachverbande der
Selbsthilfe und die Fachverbdnde fiir Menschen mit Behinderungen rechtliche Neuerun-
gen zusammen, die fiir Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen re-
levant sind. Hier ist die Anmeldung in den jeweiligen Newslettern und Verteilern sinn-
voll, z.B. beim bvkm.

Die Krankenversicherung betreffende Anderungen auf untergesetzlicher Ebene, z.B. in
Richtlinien, werden auf dem Informationsportal des Gemeinsamen Bundesausschusses
(G-BA)" veroffentlicht.

O Mochten Sie Informationen zu Entwicklungsprozessen von Versorgungsstrukturen oder ge-
setzlichen Grundlagen erhalten und an diesen ggf. mitwirken?
= Hier ist zwischen lokalen, regionalen oder bundesweiten Entwicklungsprozessen zu un-

terscheiden. In bundesweite Entwicklungsprozesse sind in der Regel die Fachverbande
fiir Menschen mit Behinderungen, der Deutsche Behindertenrat und die Verbande der
Selbsthilfe mit ihren Patientenvertretungen involviert. Hier ist ggf. eine Beteiligung an
vorbereitenden Arbeitsgruppen, Workshops oder Fachveranstaltungen moglich.

Uber lokale und regionale Entwicklungsprozesse wissen in der Regel die drtlichen Behin-
dertenbeirdte oder auch die Ergdnzenden unabhangigen Teilhabeberatungsstellen Be-
scheid. Auch auf regionaler Ebene gibt es teils die Moglichkeit sich innerhalb von Ar-

18 Der Bundesanzeiger ist ein amtliches Verkiindungs- und Bekanntmachungsorgan der Bundesrepublik Deutschland und
wird vom Bundesministerium der Justiz herausgegeben: www.bundesanzeiger.de
19 Gemeinsamer Bundesausschuss: www.g-ba.de
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beitsgruppen einzubringen, damit diese die Riickmeldungen der von Ihnen vertretenen
Familien berticksichtigen konnen. Ein Beispiel guter Praxis ist der Berliner Fachbeirat
Care Management fiir versorgungsintensive Kinder und Jugendliche, in dem die Ortliche
Selbsthilfe mit Stimmrecht vertreten ist.?

O Mochten Sie Informationen aus Forschung, Wissenschaft und Lehre erhalten und ggf. an Stu-
dien oder Ausbildungsinhalten mitwirken?

=

=

Hier ist die Vernetzung mit Forschungsinstitutionen mit dem gewiinschten Schwerpunkt
sinnvoll.

Auch iiber die Bundes- und Dachverbande der Selbsthilfe werden Informationen zu neu-
en Studien oder zu laufenden Forschungsprojekten tiber die Verteiler und Newsletter
weitergeleitet. Viele Forschungsinstitute kommen auf die Bundes- und Dachverbande zu,
wenn sie Probanden aus der Selbsthilfe fiir ihre Studien suchen. Diese leiten entsprechen-
de Anfragen an ihre Mitgliedsorganisationen weiter.

Uber die Vernetzung mit Hochschulen und Ausbildungsstitten kénnen Riickmeldungen
gegeben werden, die ggf. beriicksichtigt werden kénnen.

O Mochten Sie Informationen zu bestimmten Themen erhalten und sich mit ihrer Erfahrungsex-

pertise einbringen?

=

Einzelne Themen werden meist auf Fachveranstaltungen wie Tagungen und Kongressen
diskutiert. Hier konnen Sie haufig neben Informationen zu den wesentlichen Zusammen-
héangen auch andere Akteure treffen und sich vernetzen, die sich ebenfalls mit dem The-
ma befassen.

Auch die Beteiligung an themenbezogenen Netzwerkstrukturen mit dem gewiinschten
Schwerpunkt ist sinnvoll. Beispielhaft seien hier fachbezogene Netzwerke genannt wie
die Kinderhospiz- und Palliativnetzwerke oder die Netzwerke der Frithen Hilfen.

Die Bundes- und Dachverbande der Selbsthilfe bieten teils Netzwerkstrukturen zu be-
stimmten Themen an, um im Sinne von Qualitdtsnetzwerken bestimmten Fragestellungen
nachzugehen.

O Sie mochten sich politisch zu bestimmten Themen einbringen, damit die Bedarfslagen der Fa-
milien, die Sie vertreten besser berticksichtigt werden?
= Sie kénnen den Fachverbanden fiir Menschen mit Behinderungen und den Dachverban-

den der Selbsthilfe Mails mit Hinweisen oder Stellungnahmen schicken und ihren Stand-
punkt, wenn moglich mit anonymen Beispielen erlautern.

Oder Sie treten einem fiir ihr Themenfeld aktiven Bundes- oder Dachverband bei und bit-
ten diesen im Rahmen der Mitgliedschaft um Unterstiitzung. Das Kindernetzwerk setzt
sich ganz konkret fiir vielfdltige Themen der Familien mit chronisch kranken und behin-
derten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen ein:
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/Politikportal/index.php

20 Berliner Fachbeirat Care Management fiir versorgungsintensive Kinder und Jugendliche: https://www.fachbeirat-
caremanagement.de/
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= Nehmen Sie Kontakt mit den Beauftragten fiir Menschen mit Behinderungen oder den Pa-
tientenbeauftragten auf und beschreiben Sie die besonderen Probleme, mit denen der von
Ihnen vertretene Personenkreis zu kimpfen hat.

= Schlieflen Sie sich lokalen und kommunale oder iiberregionalen Gremien und Netzwer-
ken an, z.B. dem Landesbeirat fiir Menschen mit Behinderungen oder kommunalen und
iiberregionalen Arbeitsgruppen an und beschreiben Sie immer wieder, wie sich Regelun-
gen ganz konkret auf die Familien auswirken.

= Nehmen Sie Kontakt auf mit Vertreterinnen und Vertretern der Kommunal- und Landes
und Bundespolitik, z.B. Landtagsabgeordnete, Kommunalpolitikerinnen und -politiker,
Wahlkreisabgeordnete, Gesundheitspolitische Sprecher der Parteien, und erldutern Sie
die Probleme, auf die die von Ihnen vertretenen Familien immer wieder stof3en.

Wir wiinschen viel Erfolg und freuen uns auf die Begegnung in unseren gemeinsamen Netzwerken!
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