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Vielfalt mit thematischem Fokus

Wissen zum Umgang mit einer chronischen Er-
krankung oder Behinderung zu bindeln und die-
ses Wissen beratend weiterzugeben, gehort zu
den wesentlichen Aufgaben in der Selbsthilfe. Die
Bandbreite der Beratungsangebote reichen dabei
von der Peerberatung uber Verweisberatung bis
hin zu umfassender professioneller Fallbegleitung.
Das Beratungssetting in der Selbsthilfe zeugt von
Vielfalt und lasst sich kaum in ein festes Schema
fassen, denn klare Vorgaben zur Umsetzung gibt
es nicht.

Erfahrungswissen in der Selbsthilfe

Fir die Versorgung und Teilhabe eines Kindes mit
chronischer Erkrankung oder Behinderung ist es
wichtig, dass wesentliche Informationen immer an
den verschiedenen beteiligten Stellen landen und
alle koordiniert miteinander vorgehen. Daflir sind
in der Regel die Eltern verantwortlich, sie sorgen
meist fur den Informationsfluss zwischen den be-
teiligten Akteuren. Daher ist es von besonderer
Bedeutung, dass den Eltern alle wesentlichen In-
formationen vorliegen und sie die Hintergriinde
verstehen, denn nur auf dieser Basis kdnnen sie
gute Entscheidungen im Sinne der Behandlung,
Férderung und Teilhabe ihres Kindes treffen.

Dies fuhrt dazu, dass sich in der Selbsthilfe viel Er-
fahrungswissen ansammelt. Im Rahmen der Peer-
beratung, also der Beratung von Betroffenen fir
Betroffene, wird dieses Wissen weitergegeben -
ganz lebensnah und praxisorientiert. Hier geht es
nicht um Expertenwissen im klassischen Sinne,
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Dabei ist die Umsetzung nicht immer leicht, vor al-
lem wenn Beratung im Ehrenamt angeboten wird
und die Ressourcen begrenzt sind. Dies gilt vor al-
lem fur Selbsthilfeinitiativen, die sich neu mit dem
Themenfeld Beratung auseinandersetzen.

Das vorliegende Merkblatt will hier eine praktische
Handlungshilfe fur die Umsetzung von Beratung in
der familienbezogenen Selbsthilfe sein, und fasst
wichtige Aspekte und Handlungsansatze zusam-
men.

sondern um geteilte Lebensrealitaten mit Erfah-
rungsexpertise.

Die Peerberatung kann zu psychosozialer Entlas-
tung flhren, konkretes Wissen vermitteln und die
Entscheidungsfindung in den Familien unterstuit-
zen. Es geht nicht darum, am Ende alles Wissen
selbst parat zu haben, sondern darum zu wissen,
wo man sich mit Fragen hinwenden kann. Ubli-
cherweise ist die Beratung in der Selbsthilfe auf
die Unterstltzung von Ratsuchenden des gleichen
Krankheitsbildes bzw. bestimmter Beeintrachtigun-
gen ausgerichtet.

Beratende Personen in der Selbsthilfe sind Weg-
begleiter*innen der ratsuchenden Personen im
Sinne des Empowerments. Sie bieten Ideen, aber
nicht die Lésung. Denn wichtig ist, dass die Hand-
lungsentscheidung immer bei der Familie selbst
liegt!



Das Konzept des Empowerments

In der Beratung der Selbsthilfe spiegelt sich immer der Grundgedanke des Empowerments wider. Empowerment
(engl. fur ,Erméachtigung”, ,Befahigung”) ist ein sozialwissenschaftliches Konzept, das auf die Starkung von Indivi-
duen und Gruppen abzielt, damit diese mehr Kontrolle Uiber die Gestaltung ihrer Lebensbedingungen gewinnen.
Empowerment umfasst sowohl individuelle Dimensionen (z. B. Selbstwirksamkeit, Autonomie) als auch kollektive
(z. B. Beteiligung an gesellschaftlichen Entscheidungsprozessen). Es ist eng verbunden mit partizipativen Ansat-
zen, Ressourcennutzung und dem Abbau von Machtungleichgewichten. In der Gesundheitsférderung wurde der
Begriff durch die Ottawa-Charta der WHO (1986) gestarkt, die betont, dass Menschen durch Unterstiitzung zur
Kontrolle Uber ihre Gesundheit befahigt werden sollen.

Quellen: Herriger, N. (2014). Empowerment. Theorie und Praxis der Selbstbefahigung in der Sozialen Arbeit (4. Aufl.). Lambertus Verlag. Sowie:
Weltgesundheitsorganisation (WHO) (1986): Ottawa-Charta zur Gesundheitsforderung. Verfligbar z. B. tiber die Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkléarung (BZgA): www.bzga.de

Die neun Schllsselaspekte der Beratung

in der Familienselbsthilfe
4 Auskinfte Gber Erfahrung mit Anlaufstellen fir

Leistungsbeantragung oder solche mit Exper-

tise mit dem bestimmten Krankheitsbild bzw.

der Behinderung

Vernetzung mit anderen Betroffenen, Fachleu-

ten und Organisationen bedeuten Zugang zu

Unterstitzungsmoglichkeiten und Wissen

4 Man muss keine Expertise fir alles vorhalten,
aber es ist hilfreich, wenn man wei3, wo rele-

Die Beratung in der Familienselbsthilfe beruht auf

neun Schllisselaspekten. Sich als Selbsthilfeange-

bot diesbezlglich zu reflektieren und einen gewis-

sen Pool an Informationen anzueignen kann hel- g
fen, das eigene Beratungsangebot konzeptionell

gut aufzustellen und umzusetzen.

- 1. Erfahrungswissen

<% Erfahrungswissen bietet konkrete Lésungsan- vante Informationen zu finden sind. Zu vielen
satze und Handlungsempfehlungen (All- fachlichen Wissensbestanden (z.B. zu sozial-
tagstipps) rechtlichen Leistungen) gibt es bereits gute

< Transparenz dazu, dass die Beratung auf Wis- Broschiren, auf die verwiesen werden kann.
sens- und Erfahrungsgrundlage der Mitglieder
erfolgt - 3. Anonymitat und Vertraulichkeit

< Es kann hilfreich sein das Erfahrungswissen zu % Vertrauensvoller Umgang mit den persénlichen

blndeln, z.B. in einer Broschire zum Umgang
mit dem vertretenen Krankheitsbild

< Die individuellen Erfahrungen zu biindeln und
weiterzugeben, kann gesellschaftliche Ent- g
wicklungen in demokratischen Prozessen in

Informationen der ratsuchenden Familien ist

Grundvoraussetzung flr einen offenen Aus-

tausch

Ein sensibler Umgang mit persénlichen Daten

im Sinne der Datenschutzgrundverordnung
Gang setzen (DSGVO) ist verpflichtend"

- 2. Informationsaustausch und Netzwerkbildung > 4. Selbstbestimmung und Empowerment

< Selbsthilfeangebote und Austauschformate g
sind Orte emotionaler Unterstlitzung wie auch
praktischer Informationen

Ermachtigung der Familie hinsichtlich der Be-
dirfnisse ihres Kindes einzutreten und

" Beispiel: statt auf WhatsApp kénnen sich Gruppen auch ber unsere
datensichere App unrare.me austauschen
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https://www.kindernetzwerk.de/beratung/app-unrare-me

Stérkung der Eigenverantwortung sowie Selbst-
wirksamkeit der Familien als Beratungsziel

<4 Kinder und Jugendliche als eigene Personlich-
keiten einbeziehen und ihr Recht auf Partizipa-
tion beachten?

4 Ressourcenorientierung: Fokus liegt auf Star-
ken und Ressourcen der Kinder und ihrer Fami-
lien

4 Entscheidungsmacht liegt immer bei der Fami-
lie: Entwicklung ihrer jeweils eigenen Losungs-
ansatze und dariber eine Verbesserung ihrer
Lebensqualitat

- 5. Inklusion als Haltung

< Inklusion als menschenrechtliche Grundhaltung
ist Voraussetzung flr einen positiven Bera-
tungsverlauf

< Inklusionsforderung des Kindes in allen Le-
bensbereichen, von der Bildung bis zur Freizeit-
gestaltung

- 6. Forderung der Selbststandigkeit

< Unterstlitzung der Selbststandigkeit des Kindes
entsprechend seiner Fahigkeiten

<% Hinweise auf entsprechende Angebote zur For-
derung geben bzw. zu entsprechenden fachli-
chen Beratungsstellen verweisen (z.B. Frihfor-
derstellen)

- 7. Ganzheitlicher Ansatz

<% Berlicksichtigung aller Lebensaspekte des Kin-
des und seiner Familie

< Jede Zielgruppe (Kinder, Geschwister, Eltern)
brauchen ihre eigene Ansprache und Wording

<% Teilhabe der Familie als Ganzes im Blick

- 8. Entlastung und Begleitung

<% Psychosoziale Entlastungsgesprache, “ein offe-
nes Ohr haben”

< Entlastung von Eltern und Geschwistern im
Blick durch Hinweise auf entsprechende Ange-
bote, insbesondere bei aufwendiger Pflege

< Kinder mit einer lebensverkiirzenden Erkran-
kung haben ab Diagnosestellung einen

2 Hinweis: Ein weiteres Merkblatt fasst wesentliche Wissensbesténde
zum Thema Partizipation zusammen, abrufbar unter: www.kindernetz-
werk.de
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Anspruch auf Begleitung durch Kinderhospiz-
und Kinderpalliativstrukturen

- 9. Zeitliche und raumliche Flexibilitat

4 Hohe Flexibilitadt der Beratungsangebote in Be-
zug auf Treffpunkte und -zeiten, um den Be-
durfnissen der Familien gerecht zu werden

Hilfreiche Links

% Die bvkm-Broschire: ,Mein Kind ist behindert —
diese Hilfen gibt es" wird regelmaBig aktuali-
siert und fasst relevante Leistungsbereiche fir
Eltern behinderter Kinder verstandlich zusam-
men.

<% Erganzende unabhingige Teilhabeberatung
(EUTB) als gesetzliche Beratungsstruktur zum
Themenfeld Teilhabe mit Peerbratungsansatz

% Pflegeberatung und Pflegestitzpunkte als ge-
setzlich verankerte Beratungsstruktur zum
Themenfeld Pflege

<% Informationen zur Friihférderung biindelt der
Familienratgeber der Aktion Mensch

<4 www.intakt.info/ (Regensburg/ Bayern) und
www.Kinderversorgungsnetz-Berlin.de (Berlin)
sind Beispiele von Informationsportalen die re-
gional wesentliche Informationen und Anlauf-
stellen gezielt fur Familien mit behinderten und
chronisch kranken Kindern biindeln. Etwas
breiter gefasste Informationen auf Bundes-
ebene fasst der Familienratgeber der Aktion
Mensch zusammen.

< Kinderrechtskonvention

% UN-Behindertenrechtskonvention

Fazit: Selbsthilfeberatung ist eine Wegbegleiterin
Die primare Aufgabe der Beratung in der Selbst-
hilfe ist das Vermitteln von Erfahrungswissen. Es
geht um Unterstltzung und Beistand bei der Re-
flektion der Situation und die Ermutigung zum
Ausprobieren von neuen Wegen. Beratende Perso-
nen in der Selbsthilfe sind Wegbegleiter*innen der
ratsuchenden Personen. Jede Familie wird ihren
eigenen Weg aus ihrer eigenen Erfahrungsexper-
tise heraus suchen und finden.


http://www.kindernetzwerk.de/
http://www.kindernetzwerk.de/
https://bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-behindert-diese-hilfen-gibt-es-in-mehreren-sprachen/
https://bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-behindert-diese-hilfen-gibt-es-in-mehreren-sprachen/
https://www.teilhabeberatung.de/
https://www.teilhabeberatung.de/
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/begriffe-von-a-z/p/pflegestuetzpunkte.html
https://www.familienratgeber.de/lebensbereiche/kita-schule/was-ist-fruehfoerderung
https://www.intakt.info/
http://www.kinderversorgungsnetz-berlin.de/
https://www.familienratgeber.de/
https://www.familienratgeber.de/
https://www.unicef.de/informieren/ueber-uns/fuer-kinderrechte/un-kinderrechtskonvention
https://www.bmas.de/DE/Soziales/Teilhabe-und-Inklusion/Politik-fuer-Menschen-mit-Behinderungen/Behindertenrechtskonvention-der-Vereinten-Nationen/behindertenrechtskonvention-der-vereinten-nationen.html

Qualitatssicherung in der Beratung

In der Regel wird Peerberatung von Angehdrigen
fir Angehdrige von Kindern mit Behinderung und
chronischer Erkrankung aus der Erfahrungsexper-
tise ohne beratungsfachlichen Hintergrund umge-
setzt. Sie ersetzt keine rechtliche, pflegerische,
medizinische, teilhabe- oder sonstige fachliche
Beratung. Insbesondere die Grenzen der eigenen
Beratung sollten daher offen an die Familien kom-
muniziert werden.

Dariber hinaus kénnen folgende Aspekte beziig-
lich des eigenen Beratungsangebots in der Selbst-
hilfe reflektiert werden:

Der Beratungsprozess

Der Beratungsprozess an sich umfasst mehrere
Phasen, die je nach Beratungsansatz mehr oder
weniger stringent umgesetzt werden:

1) Eingangsphase: Erste Kontaktaufnahme und das
Feststellen der Beratungsbedurfnisse. Zielsetzung
der Beratung auf Grundlage der Wiinsche und Be-
durfnisse des Kindes und seiner Familie. Erstge-
sprach sorgt bei Familie flr psychosoziale Entlas-
tung.

2) Diagnosephase: Genaue Analyse der Probleme
und Ressourcen der Betroffenen. Formalitatsgrad
ist abhangig von jeweiligem gewahlten Beratungs-
ansatz. Bsp. Case Managementprozess: verwen-
det Entwicklung eines MaBnahmenplans auf
Grundlage umfangreichen Assessmentinstru-
ments.

3) Interventionsphase: Entwicklung und Umset-
zung konkreter MaBnahmen und Strategien zur
Problembewaltigung. Erarbeitung von Lésungsan-
satze durch die Familien selbst unter Einbezug
vorhandener Kompetenzen, Kenntnisse, Fahigkei-
ten, Verbindungen und Netzwerke der Familie. Ak-
tive Veranderung der Perspektive auf ,unlosbare
Probleme" durch Gesprache und Reflektieren.

4) Evaluationsphase: Bewertung der durchgefihr-
ten MaBnahmen und deren Auswirkungen auf die
Betroffenen. Genaue Auswertung von projektintern
relevanten Angaben fir die weitere Arbeit wichtig
sind, z.B. Kontaktdaten, angestrebte
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Zielstellungen, der vereinbarte Beratungsauftrag
und die verabredeten Schritte. Kurze oder umfas-
sende Dokumentation des Beratungsprozesses je
nach Beratungsansatz (so wenige Daten wie még-
lich, so viele wie notig) Streng vertrauliche Hand-
habung der Dokumentation und Verwendung aus-
schlieBlich flr interne Arbeitsprozessen, sowie
Léschung nach Ablauf der vereinbarten Fristen.

5) Abschlussphase: Formale Beendigung des Be-
ratungsprozess. Entwicklung von Strategien zur
langfristigen Stabilisierung der erreichten

Ziele. Feedbackermittlung seitens der Beratenden
als Teil des Beratungsprozesses sowie Selbsteva-
luation inklusive Prifung des Erfolgs der Beratung.
Blndelung struktureller Problemlagen, die tber die
Fallkonstellation der einzelnen Familie hinausge-
hen, an welchen Strukturdefizite des Versorgungs-
systems sichtbar werden und an anderer Stelle
weiterbearbeitet werden mussen. Rickkopplung
der Ergebnisse der Beratung in die Vereinsarbeit
und damit Impulssetzung fur Veranderungspro-
zesse.

Einen Methodenkoffer anlegen

Es ist sinnvoll sich einen Methodenkoffer fir die

Beratung anzulegen, der es den beratenden Per-

sonen erleichtert zu unterstitzen. Nachfolgend

sind einige Ideen genannt, die fir den eigenen

Zweck angepasst werden kdnnen:

< Datensatz zu Anlaufstellen fir Verweisberatung

% Krisenplan: Handhabung von Krisengespréchen
abgestimmt mit Vereinsvorstand

% Aufbereitete Fachinformationen (gesicherte
Linkliste, Flyer, Broschiiren, Arbeitsblatter)

4 Losungsorientierte Fragen (von der Makro- zur
Mikro-Analyse)

< Fragen zu Worst-Day, Best-Day und die Wund-
erfrage: Das Problem, die Ausnahmen und der
problemfreie Zustand

4 Methoden zur Identifizierung der Ziele unter
Berlcksichtigung der unterschiedlichen Rollen
in der Familie (Was will/braucht das Kind, was
wollen/brauchen die Eltern, was will/braucht
das Geschwisterkind?)

% Methoden zum Identifizieren der nachsten
Schritte unter Berlicksichtigung der vorhande-
nen Ressource
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Links zu weiteren hilfreichen Materialien fir die < Krisenleitfaden fir schwierige Beratungsge-
Beratung in der Familienselbsthilfe sprache
< Leitfaden fir ein Beratungsgesprach fir den
Methodenkoffer
NOTIZEN

PLATZ FUR GEDANKEN, FRAGEN UND IDEEN

Hinweis

Dieses Methodenblatt entstand im Rahmen des Projekts ,Selbsthilfe leicht gemacht!" sowie einer Projektwerkstatt
auf der Jahrestagung des Kindernetzwerks 2024. Es wurde gemeinsam mit Aktiven aus der Selbsthilfe entwickelt
und soll die ehrenamtliche Beratung in der Familienselbsthilfe unterstiitzen.

Mitgewirkt haben:

Ursula Klupp (zert. Onlineberaterin, Dipl. Sozialpadagogin)

Susann Schrodel (zert. Peerberaterin, Vorstand Kindernetzwerk e.V.)

Benita Eisenhardt (zert. Case Managerin, Rehabilitationspddagogin, Kindernetzwerk e.V.)
Tim Page (BA Politik und Geschichte, Kindernetzwerk e.V.)

. s

Weitere Infos zum Thema Beratung in der Familienselbsthilfe: www.kindernetzwerk.de
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https://www.kindernetzwerk.de/uploads/files/Unterst%C3%BCtzung-f%C3%BCr-Organisationen/Gespr%C3%A4chsleitfaden_BeratungSH_250909_Druckdatei.pdf
https://www.kindernetzwerk.de/uploads/files/Unterst%C3%BCtzung-f%C3%BCr-Organisationen/Gespr%C3%A4chsleitfaden_BeratungSH_250909_Druckdatei.pdf
https://www.kindernetzwerk.de/uploads/files/Unterst%C3%BCtzung-f%C3%BCr-Organisationen/Leitfaden_Krisengespr%C3%A4chBeratungSH_250909.pdf
https://www.kindernetzwerk.de/uploads/files/Unterst%C3%BCtzung-f%C3%BCr-Organisationen/Leitfaden_Krisengespr%C3%A4chBeratungSH_250909.pdf
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