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Beratungsliicken aufgezeigt.

ces high demands on the family. Studies pointed out, that although very different coun-

and Bielefeld meet the needs of families for counselling. A quantitative questionnaire
was used to determine the parents' need for advice and support. This article presents

gaps in counselling.

Einleitung

che Behinderung im Zusammenhang :
mit dauerhaften Beeintrdchtigungen
der Leistungsfihigkeit bei Aktivititen :
und bei der Teilhabe erfasst. Demzufol- :
ge waren in 2010 insgesamt 1,3 Millio- :
nen Kinder und Jugendliche dauerhaft :
beeintrachtigt (Bundesministerium fiir :
Arbeit und Soziales 2013). Die Beein-
trichtigungen dieser Kinder und Ju- :
gendlichen stellen die Familie in der :
Regel vor hohe Anforderungen (vgl. :
BECK 2002; BUKER 2010; WIN- :
GENFELD, BUKER & OSTENDOREF
2013). Bereits die Konfrontation mit
der Diagnose ist fiir viele Eltern mit '
erheblichem emotionalem Stress ver- :

fiir die Eltern zusétzliche Herausfor-
chosozialen Wohlbefinden assoziiert

Einkommen, Gesundheitszustand und

den. Mdgliche Unterstiitzungs- und

FAHL, LUDECKE 2014, 14 f.; WIN-

2013, 59).

Wihrend die Familien rund um die

© Geburt eines Kindes eine Vielzahl von
¢ Versorgungs- und Unterstiitzungsan-
i geboten erhalten, enden diese oftmals
. abrupt mit der Entlassung in die Haus-
i lichkeit. Dabei erhalten insbesondere
¢ Eltern von Kindern mit einer komple-
© xen Behinderung oder seltenen Erkran-
i kung deutlich seltener eine angemesse-
¢ ne Beratung (vgl. BUKER 2010, 112 f;;
. KOFAHL, LUDECKE, 2014, 14 f.).
i Ebenso weisen Eltern von Kindern mit
i erworbenen Behinderungen ein erhéh-
. tes Informations- und Beratungsdefizit
i auf (vgl. NEHRING et al. 2015, 104).

Auf der Suche nach verldsslichen

i Informationen stoen Eltern aufgrund
i der Uniibersichtlichkeit und des damit
. verbundenen hohen zeitlichen Auf-
i wands fiir die Informationsbeschaffung
i oftmals an ihre Grenzen. Das liegt nicht
© zuletzt an der in Deutschland segmen-
| KURZFASSUNG Eine chronische Beeintrdchtigung eines Kindes stellt die Familie vor
hohe Anforderungen. Studien zeigen, dass die Familien nicht ausreichend (iber Bera- :
tungsangebote und Unterstiitzung informiert und die Angebote nicht hinreichend ver-
netzt sind. Das Projekt BeWEGt zielt auf die Evaluierung bestehender Angebote in den
Stadten Bonn und Bielefeld aus Sicht der Familien. Zur Ermittlung des Beratungs- und
Unterstltzungsbedarfs der Eltern wurde ein quantitativer Fragebogen eingesetzt. In die-
sem Artikel werden ausgewahlte Ergebnisse zur Inanspruchnahme von Beratung und zu
¢ denen Trdgern einholen miissen. Dies
. fiihrt in der Beratung und Begleitung
| ABSTRACT Counselling of Families with Children with Chronic Conditions -
Selected Results of a Quantitative Study. A long-term chronic condition of a child pla-
© (vgl. BUKER 2010, 113 f.; KLIE, BRU-
selling services have been established, effective networking is lacking. The aim of the : KER 2016, 28). Nicht erkennbare Uber-
project BeWEGH, is to evaluate the extent to which existing services in the cities of Bonn '
© bei regional differenten Hilfestrukturen
i tragen zur Verunsicherung der Eltern
selected results from the survey that describe the utilization of counselling and identify

© ob die von ihnen gewihlte Versorgung

i oder Institution fiir ihr Kind tatséchlich

© hilfreich ist (vgl. HECKMANN 2004,
¢ bunden. Ein erhohter Pflege- und Be-
. treuungsbedarf der Kinder bedeutet :
Im Jahr 2019 waren in Deutschland :
160.953 Kinder unter 15 Jahren pflege- :
bediirftig im Sinne des SGB XI und :
bei insgesamt 194.213 Kindern und
Jugendlichen lag eine amtlich festge- :
stellte Schwerbehinderung vor (Sta-
tistisches Bundesamt 2020). In der :
KiGGS-Studie wurde u.a. die kindli- :

tierten Sozialgesetzgebung, die nicht
dem Hilfebedarf der Familien folgt und
daher dazu fiihrt, dass die betroffenen
Eltern sich Informationen iiber die
unterschiedlichen Leistungsanspriiche,
d. h. iiber finanzielle, sidchliche und/
oder personliche Hilfen bei verschie-

der Familien in inhaltlicher, finanzieller
und in personeller Hinsicht zu Briichen

schneidungen oder Beratungsliicken

bei. Hinzu kommt die Ungewissheit,

31). Zwar haben sich in Deutschland
regional sehr unterschiedliche Bera-

¢ tungs- und Unterstiitzungsangebote
derungen, die mit einem geringen psy- :
i Vernetzung. Zudem greifen sozialrecht-
sind (NEHRING et al. 2015, 104 f). :
gut ineinander, sodass auf die gesamten
Lebensqualitdt werden im Vergleich :
zu anderen Eltern deutlich negativer :
bewertet (vgl. AUSSERHOFER et al. :
© 2009, 188 f., KOFAHL, LUDECKE
2014, 22, 27; RAVENS-SIEBERER
et al. 2001, 288 ff.). Zugleich miis- :
sen neben der Pflege, Erziehung und :
Forderung des Kindes Behorden auf- :
gesucht, Antrédge gestellt und Verord- :
nungen fiir Hilfsmittel organisiert wer- :
- FAHL, LUDECKE, 2014, 24).
Hilfeleistungen zur Bewiltigung dieser :
Anforderungen sind Familien vielfach :
nicht hinreichend bekannt (vgl. BECK
2002, 227 f.; BUKER 2010, 101 f.; KO- :
i fiir die Kinder und Jugendlichen sowie
GENFELD, BUKER & OSTENDOREF
. transparente, zielgerichtete, passgenaue
¢ und verbindliche Infrastruktur wichtig,

etabliert, es fehlt jedoch eine effektive
liche Leistungsregelungen nicht immer

Problemlagen der Familien bezogene
Beratungsangebote nur selten tatséch-
lich realisiert werden (vgl. KLIE, BRU-
KER 2016, 27). In der Folge kommt es
oftmals auch zu Wartezeiten bei der
Leistungsgewidhrung, was bedeutet,
dass sowohl die Kinder und Jugendli-
chen als auch deren Eltern und ggf. Ge-
schwisterkinder erst verspétet Hilfen
und Unterstiitzung erhalten (vgl. KO-

Um einerseits Wartezeiten zu vermei-
den und andererseits die Inanspruch-
nahme von notwendigen Leistungen

deren Eltern sicherzustellen, ist eine
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die dort ansetzt, wo die Probleme der
Familien entstehen und bestehen (vgl. :

BECK 2002, 197 £.).

An dieser Stelle setzt das vorliegende
partizipativ angelegte Forschungs- und :

Entwicklungsprojekt ,,Wegbegleitende

und Bielefeld! von 2018 bis Ende 2022

Stddte zu ermoglichen.

Zu Beginn des Vorhabens wurde eine !
Fragebogenuntersuchung in den bei- :
den Stidten durchgefiihrt. Sie hatte das :
. tigung erhoben. Neben einer Paper- :
Pencil-Version des Fragebogens wurde :
zusétzlich ein Online-Instrument ent- :
. wickelt und eingesetzt.
rungspotenziale in den und fiir die :

Stddte/n aufzeigen zu koénnen. Nach- .. .
folgend werden die Ergebnisse dieser : Durchfiihrung der Studie
i Nach dem positiven Votum der Ethik- :
: kommission der Deutschen Gesell- :
: schaft fiir Pflegewissenschaft e. V. !
i wurde mit der Gewinnung von Studien- : Ergebnisse
¢ teilnehmer*innen begonnen. Hierfiir :
wurden unterschiedliche Méglichkei- Soziodemografische Merkmale
i ten genutzt. Der zentrale Zugang zu
den Familien erfolgte iiber die Stadte :
selbst, mit Datensédtzen von Familien, :
denen Leistungen aus den Sozialge- :
setzblichern XII und VIII gewéhrt :
¢ Viertel (25,5 %) der Teilnehmenden

Ziel, die zentralen Problemlagen sowie

den Nutzen und die Inanspruchnahme
von Beratung und Hilfen der Familien

zu beschreiben, um daraus Optimie-

Studie mit Fokus auf Beratung erdrtert.

Methodisches Vorgehen

Vorbereitung der Studie

Um die zentralen Problemlagen, den

Nutzen und die Inanspruchnahme von
Beratung und Hilfen in den beiden :
Stiddten in Erfahrung zu bringen, wurde :
eine schriftliche Befragung von Fami- :
¢ wurden, sowie Datensétzen von Fami-
lien mit Kindern mit einem beantrag- °
¢ ten oder bereits gewdhrten Schwerbe- :
. bung lebten durchschnittlich 2,4 Kin-

lien mit Kindern mit Beeintrdchtigun-

gen bzw. Behinderungen in den beiden :

Stddten durchgefiihrt. Basis der Frage-

bogenentwicklung war eine nationale !
. Version des Fragebogens wurde von
Insbesondere das von KOFAHL und :
LUDECKE (2014) eingesetzte Instru-
ment zur Ermittlung der Lebens- und :
Versorgungssituation von Familien mit :
chronisch kranken und behinderten :
Kindern diente als Grundlage fiir die :
Itementwicklung. Der auf dieser Basis :
entwickelte Entwurf des Fragebogens
wurde in mehreren rekursiven Schritten
in Bonn und Bielefeld mit betroffenen :
Eltern, Vertretungen der Selbsthilfe, der

und internationale Literaturanalyse.

Stddte und der Trdger von Beratungs-

angeboten diskutiert, weiterentwickelt :

und abschlieBend konsentiert. Um das :
Fragebogeninstrument moglichst bar- :
i rierearm zu gestalten, wurde es vom In-
¢ stitut Capito NRW in einfache Sprache
. {ibersetzt. Fiir einen Pretest zur Uber- :
priifung der Verstdndlichkeit und Prak- :
i tikabilitit konnten betroffene Eltern :
Beratung von Familien mit Kindern mit :
Beeintriachtigungen - BeWEGt“ an. Das
Vorhaben wird im Rahmen der Bund-
Linderforderlinie ,Innovative Hoch-
schule“ in den beiden Stddten Bonn :

aus beiden Stiddten gewonnen werden.

> Allgemeine Informationen zur
Familie und Beeintridchtigung des
Kindes

> Informiertheit und Beratung der
Eltern

> Familidre Situation

Sozialrechtliche Aspekte

> Soziodemografische Angaben

\Y

das ilteste Kind mit einer Beeintrédch-

hindertenausweis. Die Paper-Pencil-

Mitarbeitenden? der Stiddte an die Fa-

milien verschickt. Mit einem an das :
Projekt adressierten Riicksendeum- :
schlag konnten die Teilnehmenden die :
ausgefiillten Fragebdgen anonym zu- :
© Mit 95,9 % wohnen fast alle Kinder
i bei ihren Eltern, nur 1,6 % wohnen in
Um zusétzlich Familien zu erreichen, :
. weitere 1,9 % in einer Wohneinrich-
i tung oder einer anderen Wohnform
fiziert werden konnten, wurden In- | (n=779).
. formationsschreiben und gedruckte !

Fragebogen Gatekeepern verschiede-

riicksenden.

die noch nicht mit Hilfe des formalen
Gefiiges des Leistungsrechts identi-

ner Institutionen (Arztpraxen, Sozial-
pédiatrische Zentren, Beratungsstel-
len) zur Verfiigung gestellt. Mit diesen
Materialien wurden sie darum gebeten,
auf die Studie aufmerksam zu machen
und die Fragebdgen an potenziell in
Frage kommende Familien auszuhin-

: digen bzw. um eine Teilnahme an der
i Onlinebefragung zu bitten. Dariiber

Der eingesetzte Fragebogen bestand
aus insgesamt 64 Items mit unter- :
schiedlichen Antwortformaten, die sich :
¢ fiinf Themen zuordnen lassen: :
modellhaft durchgefiihrt. Ziel ist es, die :
Herausforderungen von Familien mit :
Kindern mit Beeintrichtigungen zum :
einen fundiert zu beschreiben; zum an- :
deren sollen auf dieser Grundlage Bera- :
tungs- und Unterstiitzungsméglichkei- :
ten vernetzt und lebenslaufbegleitend !
weiterentwickelt werden. Dariiber hi- :
naus wird angestrebt, den Transfer der :
gewonnenen Erkenntnisse auf andere :

hinaus erfolgte ein Aufruf zur Teilnah-
me an der Studie in der Tagespresse
der beteiligten Stédte.

Die Erhebung wurde mit dem

. Hinweis auf Freiwilligkeit der Teil-
: nahme und vollstdndiger Anonymitét
: in der Zeit vom 17. Juni 2019 bis zum
i 28.Juli 2019 durchgefiihrt. Die Analyse
i der Daten wurde mit SPSS 23 durchge-
. fiihrt, die Aufbereitung der Ergebnisse
i mit MS-Excel. Offene und halboffene
i Angaben wurden zunéchst inhaltsana-
. Iytisch kategorisiert (vgl. MAYRING
i Sofern in Familien mehrere Kinder :
 mit einer Beeintrdchtigung vorhan- :
den waren, wurden Items, die sich auf
Merkmale der Kinder bezogen, nur fiir :
. wertung der erhobenen Daten erfolgte

2010). Im Anschluss daran wurden
die Kategorien quantifiziert, um eine
statistische Analyse mittels Mehrfach-
antwortensets zu ermoglichen. Die Aus-

mit Hilfe der deskriptiven Statistik. An
der Studie beteiligten sich insgesamt
803 Familien. Darunter befanden sich

© 779 auswertbare Fragebogen, was einer
i Riicklaufquote von 24,2 % entspricht.
¢ Beirund 79,5 % der Studienteilnehmen-
. den handelt es sich um Miitter, bei wei-
i teren 17,2 % um Viter und bei 3,3 % um

andere Personen (n = 766).

72,6 % der Befragten sind verheiratet
(n = 770). Unter den unverheirateten
Studienteilnehmer*innen (n = 199)
sind 33,2 % alleinerziehend. Etwa ein

haben einen Migrationshintergrund
(n = 769). Zum Zeitpunkt der Erhe-

der in den Familien. Mit 86,8 % ist der

¢ Anteil der Familien mit einem Kind

mit einer Beeintrdchtigung mit Ab-
stand am groBten, 11,5 % haben zwei
Kinder und 1,6 % mehr als drei Kinder
mit einer Beeintrdchtigung (n = 729).

einer Pflege- oder Adoptivfamilie,

1 Die Stidte Bonn und Bielefeld wurden ausgewdhlt, weil es aufgrund studentischer Projekte schon Zugdnge zu und Kenntnisse tiber Beratungsstrukturen
gab, die vielfiltig und differenziert sind. Beide Stidte konnten zur Mitwirkung gewonnen werden und sind von der Einwohnerzahl vergleichbar.

2 Unser Dank gilt an dieser Stelle den Mitarbeitenden der Stddte Bonn und Bielefeld, die einen wesentlichen Beitrag zur Realisierung der Fragebogenstudie

geleistet haben.



WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG

Teilhabe 3/2022, Jg. 61

Beratung von Familien mit einem Kind mit andauernden gesundheitlichen Beeintrichtigungen

Die Kinder, fiir die die Studienteilneh- :
mer*innen den Fragebogen ausgefiillt :
haben, waren zum Erhebungszeit- :
punkt im Mittel 9,9 Jahre alt; die :
Altersspanne lag zwischen 5 Monaten :
fiir das jiingste und 19 Jahren fiir das :
ilteste Kind. Die Altersverteilung ist :

Abb. 1 zu entnehmen.

Beteiligung an der Betreuung
und Pflege

Mit einem Anteil von 94,3 % sind fast
alle Miitter in den Familien an der Be- :

treuung und Pflege des Kindes mit Be-

mit ein (n = 608).

Diagnosen und Pflegebedarf

Zum Zeitpunkt der Befragung lag bei Beratung zu Beginn und im
89,5 % der Kinder eine drztliche Dia- : . g g N
. weiteren Verlauf der kindlichen

\ Beeintrichtigung

gnose vor.

Einen Pflegegrad besitzen

insge-
samt 55,2 % der Kinder und beziehen : Beeintrdchtigung des Kindes erfahren :
somit Leistungen der Pflegeversiche- :
rung (n = 740). 39,7 % der Familien :
haben keinen Antrag auf Leistun- :
gen nach SGB XI gestellt. Bei 3,0 %
der Familien wurde der Antrag auf Leis- :

tungen der Pflegeversicherung abgelehnt

und bei weiteren 2,2 % befand sich der

Antrag noch im Bearbeitungsverfahren.

pflegerische Versorgung.

Einen Schwerbehindertenausweis be-

Als die Befragten erstmalig von der
haben, erhielten 71,1 % Informationen

bote (n = 774).

folgenden Beratungen im weiteren Verlauf

. der Entwicklung des Kindes einordnen
¢ zu konnen, wurde danach gefragt, ob es

Die Verteilung der Pflegegrade der
Kinder ist in Abb. 2 dargestellt. Dem- :
zufolge haben zusammengenommen
72,8 % der Kinder einen Pflegegrad
: zwischen Il und V, d. h., sie weisen im
i Sinne der Pflegeversicherung eine
i schwere (Pflegegrad III) oder schwers-
: te Beeintrichtigung der Selbststindig-
i keit (Pflegegrad IV) auf oder mit
Pflegegrad V eine schwerste Beein-
i trdchtigung der Selbststindigkeit mit
i besonderen Anforderungen an die
eintridchtigung beteiligt, in ca. 74,5 %
der Familien sind die Viter involviert :
(n = 770). Einige Partner*innen eines
Elternteils (7,5 %) sind ebenfalls an der :
Betreuung und Pflege des Kindes be- :
teiligt. 21 % der Familien mit mehr als :
einem Kind schlieBen auch Geschwis- :
terkinder in die Pflege und Betreuung :

Verdanderungen gegeben hat.

Abbildung 3 ist zu entnehmen, dass
sich bei immerhin 71,3 % der Familien,
die zu Beginn der andauernden Beein-

© trichtigung des Kindes keine Informa-
: tionen iiber Hilfen und Unterstiitzungs-
: angebote erhalten haben, im weiteren

Verlauf Verdnderungen in der Beratung
ergeben haben.

Bei 55,7 % der Studienteilnehmer*in-

: nen, die zu Beginn der andauernden
. Beeintrichtigung des Kindes Informa-
i tionen {iber Hilfen und Unterstiitzungs-
sitzen rund 67,6 % der Kinder (n = 749). :
28,2 % der Eltern haben keinen An-
trag auf Feststellung einer Behinderung :
nach § 152 SGB IX gestellt. Bei 2,1 %
. der Familien wurde der Antrag abge- '
i lehnt und bei weiteren 2,1 % wurde der
¢ Antrag zum Zeitpunkt der Erhebung
© noch bearbeitet.

angebote erhielten haben, haben sich
im weiteren Verlauf Verdnderungen
in der Beratung ergeben. Ihr Anteil ist
damit im Vergleich zu den Familien,
die zu Beginn der andauernden Beein-
trdchtigung keine Beratung erhalten

: haben, deutlich geringer.

Bei 44,3 % haben sich im weiteren

Verlauf keine Verdnderungen in der Be-
i ratung ergeben.

Mit 28,7 % der Studienteilnehmer*in-

: nen, die zu Beginn der andauernden

Beeintriachtigung des Kindes keine In-

formationen tiber Hilfen und Unterstiit-
iiber Hilfen und Unterstiitzungsange- :

zungsangebote erhalten haben, ist eine

i durchaus relevante Gruppe an Familien
¢ vorhanden, bei der sich auch im weite-

Um Unterschiede zwischen der erst- :
maligen elterlichen Beratung und nach- :

ren Verlauf keine Verdnderungen in der
Beratung ergeben hat.

17-19 Jahre

13-16
Jahre

9-12 Jahre

n=779

bis 4 Jahre

n =397
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Auf Beratung aufmerksam werden

Wie die Familien auf Beratungsange- :
bote aufmerksam geworden sind, wird :

in Abb. 4 differenziert nach Familien

mit bzw. ohne Migrationshintergrund :
dargestellt (n = 528). Bei dieser Frage :

hatten die Eltern mehrere Antwortmag-
lichkeiten.

Von besonderer

tungsangeboten zeigen

Bedeutung st :
offenbar die medizinische Versorgung. :
68,6 % der deutschstimmigen Fami- :
lien (d) und 63,6 % der Familien
mit Migrationshintergrund (m) sind
auf diesem Wege auf Beratungs- :
angebote aufmerksam geworden. Bei :
etwas weniger als einem Drittel der :
Familien erfolgte der Zugang zur :
Beratung jeweils iiber Therapeut*in-
nen (d=27,8 %, m=29,4 %). Wihrend :
sich bei der medizinisch-therapeuti- :
schen Vermittlung zu Beratungen kaum
kulturelle Unterschiede abzeichnen, : :
zeigt sich eine deutliche Differenz : :
bei dem Zugang zu Beratung iiber : :
die Kindertagesstitten, Freunde, Fa-
milie und dem Internet. 37,1 % der :
Familien mit Migrationshintergrund, @ :
aber lediglich 18,4 % der deutsch- : :
stimmigen Familien sind iiber die : :
Kindertagesstitten auf Beratung auf- @ :
merksam geworden. Beim Freundes- | :
kreis als Hinweisgebende zu Bera- @ :
sich nur ! :
geringfiigige Unterschiede zwischen : :
Familien mit und ohne Migrationshin- | :
tergrund. Hingegen weist das Internet :

- lediglich 14,7 % der Familien mit °
: Migrationshintergrund, jedoch immer- :
hin 32,5 % der deutschstimmigen :
Familien den Weg zur Beratung. Es :
. folgen Zugdnge zu Beratung von !
unter 14 % und weiter absteigend
durch Prinataldiagnostik, Pflegediens- :
¢ te, Familienmitglieder, Zeitungen und
. an letzter Stelle durch das Fern-
i sehen. Bei diesen Kategorien unter-
scheiden sich die beiden Gruppen :
den Angehorigen mit
rund 11,9 % bei den Familien mit :
Migrationshintergrund und mit ledig- :
lich 6 % bei den deutschstimmigen :

einzig bei

Familien.

100%

Hilfreiche Beratungen zu Beginn
und im Verlauf der Beeintrdchtigung
des Kindes

Des Weiteren sollten die Studienteil-
nehmer*innen einschétzen, welche
Personen oder Institutionen ihnen
durch Beratung zu Beginn und im

weiteren Verlauf der kindlichen Beein-
: trdchtigung geholfen haben. Auf einer

vierstufigen Skala konnten sie an-
geben, ob ihnen durch Beratung ,gar
nicht geholfen®, , eher nicht geholfen®,
,eher geholfen“ oder , besonders gehol-
fen“ wurde. Fiir jede institutionelle bzw.

. berufsgruppenbezogene Beratung wur-
i den die Mittelwerte der elterlichen Fin-
¢ schédtzungen berechnet. Abbildung 5

80%

71,3 %

557 %
60%

40%

20%

28,7 %

0%

Unterstltzung erhalten (n = 515)

Zu Beginn der andauernden Beeintréchtigung
des Kindes Informationen tber Hilfen und

Zu Beginn der andauernden Beeintréchtigung
des Kindes keine Informationen tber Hilfen und
Unterstutzung erhalten (n = 216)

B Veranderungen in der Beratung im weiteren Verlauf

B Keine Veranderungen in der Beratung im weiteren Verlauf

100%

90%

80%

70% 68,6

63,3

60%

50%

40% 371

32,5
30% 278 29,4
21,6
20% 18,2 18,4
13,2 14,7
10% A 10,5
0
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Angaben in Prozent, n = 528
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zeigt die zentralen Tendenzen der :
Antworten und veranschaulicht somit, :
welche Beratungen hilfreicher und wel- :
che weniger hilfreich aus der Sicht der

Eltern sind.

Es zeigt sich, dass zu Beginn der
andauernden kindlichen Beeintrédch- :
tigung im ambulanten Bereich, begin- :
nend bei Kinderdrzt*innen (X = 2,9), :

bis hin zu Schwangerschaftsberatun- :
gen (X = 1,2) von den Studienteilneh- :
© ratung durch Behorden und Amter
© (n = 401) und Beratung durch profes-
sionell Erziehende sowie Lehrer*innen

Im stationdren Bereich werden drzt- :
liche Beratungen (X = 2,9), gefolgt von
Beratungen durch Therapeut*innen :
(x=2,6) tendenziell hilfreicher beurteilt : }/JVutnscth":zach Beratzgn;gs— Lfmd
: als Beratungen durch Sozialarbeiter*in- nterstutzungsangevoter jur
iiber die Friihférderzentren (X = 2,7) : nen (X = 2,2), Pflegende (X = 2,1) und
und Pflegedienste (X = 2,5) Beratungen
zu finden sind, die tendenziell von den
Befragten als hilfreich eingeschétzt :
werden. Hingegen werden psychologi- :
sche Beratungen (X = 2,1), Beratungen
der Gesundheits- und Krankenkran- :
kenkassen inkl. Pflegekassen (X = 1,9)

mer*innen tendenziell als weniger hilf-
reich beurteilt.

Hebammen (X = 1,6).

liche Beratung wird sowohl ambulant

Abb. 5: Wer hat Thnen zu Beginn der andauernden Beeintrdchtigung

Thres Kindes durch Beratung geholfen?

Kinderarzt*innen
amulant (n = 478)

Familie/Freund*innen
Netzwerke (n = 384)

Frihférderzentren
ambulant (n =361)

Erzieher*innen, Lehrer*innen
ambulant (n = 392)

Pflegedienst
ambulant (n = 292)

Psycholog*innen
ambulant (n = 320)
Behérden/Amter (n = 401)
Selbsthilfegruppe/
Netzwerke (n = 298)

Sozialpadiatrie
ambulant (n = 297)

Krankenkasse/Pflegekasse
ambulant(n = 385)

Friihe Hilfen
ambulant (n = 265)

Hebammen
ambulant (n =282)

Pranataldiagnostik
ambulant (n =241)

Schwangerschaftsberatung
ambulant (n = 245)

Arzt*innen in
der Klinik (n = 461)

Therapeut*innen in
der Klinik (n = 355)

Sozialarbeiter*innen in
der Klinik (n =317)

Pflegekraft in
der Klinik (n = 307)

Hebamme in
der Klinik (n = 280)

1 = gar nicht geholfen

Alle Angaben sind Mittelwerte.

2 = eher nicht geholfen

3,5 4

3 = eher geholfen 4 = besonders geholfen

(n = 478) als auch stationdr (n = 461)
am héufigsten genutzt, gefolgt von Be-

(n = 392).

bestimmte Familienmitglieder

{ Wie bereits gezeigt, nutzen zahlreiche
¢ Familien Beratungs- und Unterstiit-

Die jeweiligen Stichprobenumfinge :
der Mehrfachantworten zeigen, dass :
die Beratungen sehr unterschiedlich in
Anspruch genommen werden. Die rzt-
i wiinschen.

zungsangebote. Zusétzlich wurden die
Eltern gebeten anzugeben, fiir wel-
che Personen in der Familie sie sich
Beratungs- und Unterstiitzungsangebote

Abbildung 6 ist zu entnehmen, dass

i sich rund die Hilfte (49,2 %) der
¢ Befragten (n = 512) Beratungs- und
i Unterstiitzungsangebote fiir die ge-
: samte Familie wiinschen. Angebote

fiir das Kind mit der gesundheitlichen
Beeintrichtigung wiinschen sich 40,3 %.
Mit 37,4 % steht der Wunsch nach Be-
ratung- und Unterstiitzungsangeboten
fiir die Miitter an dritter Stelle. Etwas
weniger als ein Drittel (30,9 %) der Be-
fragten hétten gerne Beratungs- und
Unterstiitzungsangebote fiir Geschwis-
terkinder. Es folgen mit 27,4 % der
Wunsch nach Beratungs- und Unter-
stiitzungsangeboten fiir den Vater
und mit 5,1 % fiir den*die Partner*in
des Vaters bzw. der Mutter. 4 % der
Studienteilnehmer*innen wiinschen sich
Beratungs- und Unterstiitzungsange-
bote fiir ,sonstige“, unter denen sich
insbesondere GrofReltern und weitere
helfende Verwandte befinden.

Wunsch nach bestimmten Beratungs-
und Unterstiitzungsangeboten fiir
Familienmitglieder

Die Familien wurden mit einer offen zu
beantwortenden Frage darum gebeten
anzugeben, welche Beratungs- und Un-
terstiitzungsangebote sie sich fiir Familien-
mitglieder wiinschen (n = 501). 38,6 %
der Befragten wiinschen fiir die Eltern
zusétzliche Beratung. Dahinter ver-
bergen sich Wiinsche sowohl nach the-
meniibergreifender Beratung zur Beein-
triachtigung als auch spezielle Beratungs-
bedarfe wie beispielsweise zu finanziellen
Fragen oder Erziehungsherausforde-
rungen. Nicht ganz ein Drittel der Be-
fragten (32,7 %) wiinscht sich Entlas-
tungsangebote fiir die Eltern, worunter
Angebote zu verstehen sind, um den
Haushalt, die Pflege und Versorgung
des Kindes und die damit verbundene
Biirokratie miteinander vereinbaren zu
koénnen. Fast ein Viertel der Familien
(24,5 %) hitte gerne Entlastungsangebo-

i tefiir die gesamte Familie, wie beispiels-
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weise Gespréchstherapien oder Fami-
lienrehabilitationen. 21,4 % der Befragten
duBern den Wunsch nach einer Bera-
tung zur Inklusion, jeweils 18,2 % wiin-
schen fiir die Eltern bzw. fiir die Ge-
schwisterkinder Unterstiitzungsangebote
zur Bewiltigung der Herausforderungen
der kindlichen Beeintrachtigung. Bera-
tung bei Lebensumbriichen, beispiels-
weise in der Phase der Transition von
der Kindheit ins Jugend- bzw. Erwach-
senenalter wird von 16,4 % der Befrag-
ten als Wunsch angegeben. Fiir das
Kind mit einer Beeintrdchtigung wiin-
schen sich 16,4 % der Studienteilneh-
menden Unterstiitzung bei der Krank-
heitsbewiéltigung und 15,5 % die
Moglichkeit, an Freizeitaktivitidten teil-
nehmen zu konnen. Des Weiteren hét-
ten 9,5 % der Befragten gerne fiir das
betroffene Kind eine altersgerechte Be-
ratung zur Beeintrdchtigung. 7,3 %
wiinschen Freizeitaktivititen fiir die
Geschwisterkinder und 2,8 % Beratung
von Angehorigen, die die Familie bei
der Pflege und Betreuung unterstiitzen.

Diskussion

Beratung zu Beginn und im Verlauf

Der hohe Anteil der Familien, die zu
Beginn der andauernden Beeintrdchti-
gung ihres Kindes keine Informationen
iiber Hilfen und Unterstiitzungsan-
gebote erhalten haben, bei denen sich
aber im weiteren Verlauf der kindlichen
Beeintridchtigung Verdnderungen erge-
ben haben, deutet darauf hin, dass sie
dann entweder ,anders“ beraten wur-
den und/oder sich andere Beratungs-
angebote erschlossen haben. Nicht
stattgefundene Beratung zu Beginn der
Beeintridchtigung des Kindes fiihrt of-
fenbar zu unzureichenden Hilfen, was
einerseits zu Verdnderungen im Verlauf
der Beratungen gefiihrt haben kann.
Andererseits konnen geédnderte kindli-
che Bedarfe auch dazu gefiihrt haben,
dass sich die Beratung verdndert hat.

Bei etwas mehr als der Halfte der
Familien, die zu Beginn der kindli-
chen Beeintrdchtigung Informationen
iiber Hilfen und Unterstiitzungsange-
bote erhalten haben, hat sich im wei-
teren Verlauf keine Verdnderung der
Beratung ergeben. Das deutet darauf
hin, dass die initiale Beratung ent-
weder ausreichend war, keine weitere
in Anspruch genommen wurde oder
dass die Beratung in unverdnderter
Form weiter genutzt wurde. Der deut-
lich geringere Anteil der Familien, bei
denen nach einer erfolgten initialen
Beratung eine Beratungsverdnderung
im Verlauf stattgefunden hat, weist
auf den hohen Stellenwert der ersten
Beratung hin.

Auf Beratung aufmerksam werden

. Arzt*innen und Therapeut*innen neh-
: men den weitaus groRten Stellenwert
: dabei ein, dass Familien — unabhéngig :
- von ihrem kulturellen Hintergrund - :

auf Beratung aufmerksam werden. Sie
konnen als Schliisselpersonen fiir den
Beratungszugang angesehen werden.

Durch Kindertagesstitten wird mehr
als jede dritte Familie mit Migrations-

Abb. 6: Ich wiinsche mir fiir folgende Personen in meiner Familie

Beratungs- und Unterstiitzungsangebote

gesamte Familie

Kind mit gesundheitlicher
Beeintrachtigung

Mutter

Bruder oder Schwester
des Kindes

Vater

Partner*in
der Mutter/des Vaters

sonstige

0% 10% 20%

Sie sich fiir ihre Familie?

Beratungsangebote
fur Eltern

Entlastungsangebote
fur Eltern

Entlastungsangebote fiir
die ganze Familie

Beratung speziell
zur Inklusion
Unterstlitzung zur

Krankheitsbewaltigung
des Kindes (fir Geschwister)

18,2%

Unterstiitzung zur
Krankheitsbewdltigung
des Kindes (fir Eltern)

18,2%

Beratung bei
Lebensumbriichen

16,4%

Krankheitsbewdltigung
betroffenes Kind

16,4%

Freizeitaktivitaten
betroffenes Kind

5%

Aufklarung und Beratung
zu Einschrankungen
bei betroffenem Kind

Freizeitaktivitaten
Geschwisterkinder

Beratung von
e 2,89
Angehdrigen

Sonstiges 2,39

0% 10% 20%

30%

Abb. 7: Welche Beratungs- und Unterstiitzungsangebote wiinschen

30%

49,2%

40,3%

27,4%

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Prozent der Falle

Mehrfachnennungen moéglich n =514

38,6%

32,7%

40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Prozent der Falle

Mehrfachnennungen méglich n =501
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hintergrund, aber lediglich weniger als :
jede fiinfte deutschstimmige Familie :
auf Beratungsangebote aufmerksam. :
Mitarbeitende der Kindertagesstitten :
scheinen insbesondere fiir Familien mit :
Migrationshintergrund zentrale An- :
sprechpersonen fiir erstmalige Informa-
tionen iiber Beratungsangebote zu sein. :

Der Anteil der deutschstimmigen :
Familien, die das Internet zur Ermitt- '
lung von Beratungsangeboten nutzen, :
ist erheblich gréRer. Hier deuten sich
kulturelle Unterschiede bei den Wegen

zur Informationsbeschaffung an.

der Beeintrichtigung der Kinder

Die Ergebnisse zeigen, dass zu Be- :
ginn der Beeintrachtigung des Kindes :
Beratungen durch Kinderédrzt*innen :
tendenziell am hilfreichsten beurteilt :
werden. Dariiber hinaus werden sie am
héufigsten genutzt. Das deutet auf den
: sonders wichtig und belastend fiir die :
ratungen fiir die Familien hin und zeigt, :
dass diese Beratung oftmals den Bedarf :
der Familien adressiert. An dieser Stelle : 7 1 Berat d
anzusetzen und Beratungskompeten- : Wunsc  rach beratungs- un

T i Unterstiitzungsangeboten fiir
zen auszubauen sowie Arzt*innen auf : bestimmte Familienmitglicder
deren Bedeutung bei der Beratung auf- :
merksam zu machen, erscheint somit :
i dass sich rund die Hilfte der Studien- :
. teilnehmer*innen Beratungs- :
Unterstiitzungsangebote wiinscht, die :
die gesamte Familie beriicksichtigen. :
Daraus ldsst sich folgern, dass ent- :

© gestellt. Es konnte gezeigt werden, dass

hohen Stellenwert kinderérztlicher Be-

sinnvoll zu sein.

Familien bzw. soziale Netzwerke :
werden in Bezug auf die Beratung :
ebenfalls als vergleichsweise hilfreich
: weder zu wenige Familienberatungen
angeboten werden oder diese den
Familien nur unzureichend bekannt :
sind. Auffillig ist, dass der Anteil der :
: beeintrdchtigung Zugang zu Beratung

beurteilt, wenngleich eine geringere

Zahl der Befragten durch diese bera- :
ten wurde. Diese kénnten vermehrt :
iiber mediale Information sowie iiber :
ihren Einfluss und Stellenwert fiir :
die betroffenen Familien in Kenntnis
gesetzt werden. Auch kommunale :
Zuginge konnten hierfiir wichtig sein.
Ein weiterer Ansatz, der hierzulande :
noch kaum iiberlegt wird, konnte das :
international etablierte Konzept der :
Familiengesundheitspflege sein. Fa- :
miliengesundheitspflegenden wére es
moglich, im Kontext von innersozia- :
len Beratungen einen unterstiitzenden :

Beitrag zu leisten.

Auch wird ein verhédltnismiRig :
hoher Anteil an Piddagog*innen in :
Friihférderzentren und Schulen von
den Befragten als hilfreich bei der an- :
fanglichen Beratung beurteilt. Das :
spricht ebenfalls dafiir, kommunale :
Ansiitze der Information iiber deren !
Bedeutung auszubauen und Schulun- :

gen fiir Pddagog*innen anzubieten.

Wenngleich Behérden und Amter :
sowie Pflege- und Krankenkassen re- :
lativ héufig fiir erste Beratungen in :
Anspruch genommen wurden, beur- :

teilt nur ein Teil der Eltern diese als

zu konnen.

lich in die Zeit groRter Unsicherheit
der Eltern {iber die Tragweite und den
Verlauf der kindlichen Gesundheits-
storung féllt und dementsprechend be-

betroffenen Familien sein diirfte.

Die Untersuchungsergebnisse zeigen,

Familien, die sich mehr Beratungs-

und Unterstiitzungsangebote fiir das :
Kind mit der gesundheitlichen Beein- :
¢ tung hin, denn viele Familien nutzen
recht hoch ausfillt. Das deutet darauf :
hin, dass Beratungen, die das Kind mit :
Beeintrichtigung und dessen Bediirf- :
© Anspruch zu nehmen. Arzt*innen und
i Therapeut*innen schaffen allgemein
¢ primdre Zugangswege zur vielfach als
© Der Wunsch nach mehr Beratung !
i und Unterstiitzungsleistung fiir Miitter :
¢ liegt mit 37,4 % um 10 % hoher als fiir :
. Viter. Hier liegt die Annahme nahe, !
dass der Wunsch nach mehr Unterstiit- :
zung damit zusammenhingt, dass die :
Miitter die Hauptpflege- und Bezugs- :
personen der Kinder sind und damit :
i wie von familialen und sozialen Netz-
. werken. Mehr Aufmerksamkeit hin-

trachtigung wiinschen, mit rund 40 %

nisse adressieren, offenbar nur unzu-
reichend vorhanden sind.

durch die Versorgung und Betreuung
des Kindes oftmals héher belastet sind

als Viter. Dass knapp ein Drittel der :
¢ Studienteilnehmer*innen sich Bera- :
. tungs- und Unterstiitzungsangebote fiir :
die Geschwisterkinder wiinscht, zeigt, :
dass auch hier ein Bedarf besteht, der :
eingeschitzt werden, wie Beratung bei
: Behorden und Amtern, Frithe Hilfen,

mitgedacht werden muss.

und Fazit

¢ Art der gewiinschten Unterstiitzungs-
hilfreich. Das deutet darauf hin, dass :
diese Beratungen, die sich mutmal3- :
lich an sozialrechtlichen Kriterien aus- :
richten, dem Bedarf der Betroffenen :
hdufig nicht hinreichend Rechnung :
tragen konnen. Was genau die Eltern
erwarten, sollte genauer betrachtet :
i werden, um die Mitarbeitenden in :
Amtern/Behérden sowie Pflege- und
Krankenkassen entsprechend dariiber :
informieren und sie ggf. weiterbilden :
¢ trdchtigungen vorangetrieben werden,
: noch immer etwa jede fiinfte Familie
i Friihe Hilfen, Hebammen, Schwan- :
¢ gerschaftsberatung und Prinataldiag- :
Beratungen zu Beginn und im Verlauf nostil_( Wl}rdel.l verhiltnismaRig se!ten :

i als hilfreich im Rahmen erstmaliger :
¢ Beratungen beurteilt. Dieser Sachver-
. halt bedarf besonderer Aufmerksamkeit,
da diese Beratungen sehr wahrschein- :
¢ gen auf die zeitliche und é6rtliche An-
gebotsstruktur — nicht so vorgehalten
i werden, dass die Familien in der Lage
¢ wiren, diese zu nutzen. Zu priifen wéire

angebote fiir Familienmitglieder

Die hohen Anteile der Wiinsche nach
Unterstiitzungsangeboten fiir Familien-
mitglieder beziehen sich vornehmlich
auf weitere Beratungen, Entlastungen
und Hilfen zur Krankheitsbewéltigung.
Bemerkenswert ist auch, dass obwohl
seit 2009 mit der UN-Behinderten-
rechtskonvention inklusive Angebote
fiir Kinder mit andauernden Beein-

in den beiden Stddten einen Bedarf
nach Beratung zu Inklusion angege-

: ben hat. Das deutet darauf hin, dass

die Beratungsangebote in den Stidten
zahlenméRig nicht ausreichend sowie
inhaltlich nicht immer bedarfsgerecht
sind und/oder strukturell — d. h. bezo-

iiberdies, ob der geduRBerte Beratungs-

i bedarf nicht auch auf einen Mangel an
¢ konkreten Unterstiitzungsleistungen
© und Hilfen zuriickzufiihren ist und das
i Ergebnis moglicherweise Ausdruck von
¢ Suchbewegungen der betroffenen Fa-
: milien nach fiir sie passenden Angebo-
i ten darstellt.

In diesem Beitrag wurden Ergebnisse
der Studie mit Fokus auf Beratung vor-

ein hoher Anteil an Familien zwar zu
Beginn keine Beratung erhalten, aber
im Verlauf der kindlichen Gesundheits-

gefunden hat. Das deutet auf einen
hohen Stellenwert der initialen Bera-

anschlieBend entweder keine weiteren
Beratungen oder es ergibt sich keine
Notwendigkeit, andere Beratung in

hilfreich erlebten Beratung, wéhrend
sich beim Zugang {iber familidre Netz-
werke und Kindertagesstidtten sowie
iiber das Internet kulturelle Unter-
schiede zeigen. In Bezug auf als hilf-
reich erlebte Beratung zeigt sich zudem
die Bedeutung von Kindertagesstétten,
Friihforderzentren und Schulen so-

sichtlich der Ausgestaltung bediirfen
Beratungsangebote, die — trotz der teil-
weise relativ hdufigen Inanspruchnah-
me — von Eltern mit Kindern mit Be-
eintrdchtigungen als weniger hilfreich
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Hebammen, Schwangerschaftsberatung

und Prénataldiagnostik.

ausrichten. Gleiches gilt fiir die Inklu-

sein scheinen.

mit folgende Handlungsbedarfe ableiten:

die den Zugang zur Beratung ermog-

> Die Ergebnisse zeigen, dass infor-

werden konnte.

> Behordliche Beratungsangebote soll-

ten hinsichtlich ihrer Bedarfsange- : KLIE, Thomas; BRUCKER, Christine
messenheit evaluiert und ggf. kon- :
zeptionell angepasst werden. Es ist :
allgemein bedeutsam, die familidre
Perspektive und Einschétzung der :
Beratung ernst zu nehmen. Hier- :
durch ist es méglich, die bisher aus
Sicht der Familien weniger hilfreichen
Beratungs- und Unterstiitzungsan- :
i Daniel (2014): Familien im Fokus — Die

gebote zu verbessern.

> Des Weiteren ist es bedeutsam zu :
priifen, inwiefern Beratung fiir das
gesamte Familiensystem vorhanden
und nutzbar ist. Dies gilt insbeson- :
dere in Bezug auf Angebote fiir Miit- :
ter, die betroffenen Kinder selbst :
und deren Geschwister. Inhaltlich
wiren mehr Entlastungsangebote '
und Hilfen zur Krankheitsbewalti- :
gung aus der Perspektive zahlreicher :
i Befragung betroffener Eltern in Selbst-

Familien wiinschenswert.
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