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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren, Vorwort

Pflegebediirftigkeit bei Kindern steht haufig in Zusammenhang mit Behinderung und
seltenen Krankheitshildern. Die betroffenen Familien befinden sich daher in beson-
ders komplexen Problemlagen. Aus diesem Grund bedarf es einer guten Qualifikation
und Kooperation aller beteiligten Akteure. Als verbesserungsbediirftig stellte sich bisher
vielfach die Kooperation und Vernetzung ambulanter Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder
in landlichen Regionen dar. So sind Familien mit pflegebediirftigen Kindern oft groBen
Belastungen ausgesetzt und es steht zur Entlastung in der Regel nur ein unzureichendes
Hilfenetz zur Verfiigung.

Der attestierte hohe Bedarf an Koordinations- und Informationsvermittlung, insbeson-
dere an den Schnittstellen zwischen einzelnen Helfersystemen, war ausschlaggebend fiir
die Durchfiihrung des Modellprojekts, das im Rahmen des Modellprogramms nach § 8
SGB XI vom GKV-Spitzenverband gefordert wurde.

Die wesentlichen Ziele des Projekts waren zum einen die modellhafte Entwicklung,
Erprobung und Evaluation eines Case-Management-Konzepts zur Begleitung von pflege-
bediirftigen Kindern, deren Versorgungs- und Lebenssituation verbessert werden sollte,
sowie zum anderen die modellhafte Erprobung neuer Versorgungsstrukturen durch den
Ausbau eines bedarfsgerechten Netzes von ambulanten, teilstationaren und stationaren
Diensten. Zielgruppe des Projekts waren Familien mit pflegebediirftigen Kindern im Alter
von 0 bis 17 Jahren.

Mithilfe der vorliegenden Ergebnisse kann belegt werden, dass die Unterstiitzung durch
die eingesetzten Case-Managerinnen positive Effekte auf die Lebens- und Versorgungs-
situation der Kinder und ihrer Familien hatte. So erhielten die Familien Leistungen, die
jeweils an ihren individuellen Bedarf angepasst waren. Sie konnten Versorgungsfragen
und Unterstiitzungsangebote besser einschatzen, erfuhren eine effektivere Zusammen-
arbeit der beteiligten Dienste innerhalb des Hilfenetzes, zeigten sich in vielen Belan-
gen besser informiert und entwickelten eine bessere Kompetenz im Umgang mit dem
gesamten zur Verfiigung stehenden Hilfesystem.

Dies spiegelt den Anspruch des Modellvorhabens wider, keine Abhéngigkeiten zu schaf-
fen, sondern durch gezielte und koordinierte Hilfestellungen die Ressourcen der Fami-
lien zu starken, ihre Selbsthilfekompetenzen in den Vordergrund zu stellen und gezielt
auszubauen. Auch die Fallanalysen zeigen, dass die Wirkungen des Case Management
ebenso heterogen waren wie die Bedarfslagen der Familien: In vielen Fallen ist es
gelungen, eine von vielféltigen Problemen und Defiziten gekennzeichnete Versorgungs-
konstellation fiir die betroffenen Kinder und ihre Familien deutlich zu verbessern. Der
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hohe Zielerreichungsgrad in beinahe allen Handlungsfeldern unterstreicht die positive
Gesamtbilanz des Projekts.

Der Anhang mit Dokumenten aus der Modellpraxis ist als Handbuch zu verstehen und
enthalt, neben dem Projektkonzept, einige der erarbeiteten Dokumente zu rechtlichen
und organisatorischen Fragen.

Neben der Dokumentation der wissenschaftlichen Begleitforschung soll diese Publika-

tion allen, die in der praktischen Arbeit tatig sind - z. B. im Rahmen der individuellen
Pflegeberatung von pflegebediirftigen Kindern - als Unterstiitzung dienen.

Gernot Kiefer
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Vorbemerkung

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird bei der Nennung von Personen und Berufs- Vorbemerkung
bezeichnungen meist auf eine Differenzierung der Geschlechter verzichtet. Das jeweils
andere Geschlecht ist jedoch immer mitgemeint.






1. Einleitung

Grundsatzlich gilt das deutsche Sozial- und Gesundheitssystem im internationalen Ver- Einleitung
gleich als eines der gesiindesten. So besteht weitestgehend fiir alle Biirger Versiche-
rungsschutz, Leistungen werden nahezu flaichendeckend angeboten. Allerdings wird der
Zugang zu Leistungen durch Sektoralisierung erschwert. Ein erkrankter pflegebediirftiger
Mensch in seiner individuellen Bedarfslage muss sich das Wissen iiber die ihm zuste-
henden Anspruchsgrundlagen ebenso erarbeiten wie den Weg, der zu den jeweiligen
Leistungen fiihrt. Insbesondere Familien mit pflegebediirftigen Kindern in komplexen
Problemlagen und in ihren inhomogenen Bedarfslagen sind von den Auswirkungen der
hohen Spezialisierungsgrade der unterschiedlichen Professionen mit entsprechenden
vielfaltigen Schnittstellen rechtlicher Anspruchsgrundlagen betroffen. Die Defizite bei der
Kooperation und bei der Vernetzung ambulanter Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder in
der landlichen Region des Kreises Warendorf wurden der PariSozial Warendorf wahrend
des vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung (BMGS) geférderten
Modellprojekts ,Prisma" (,Verbesserung der Situation pflegebediirftiger Kinder"), wel-
ches von 2000 bis 2003 durchgefiihrt wurde, deutlich. Die Ergebnisse dieses Modellpro-
jekts zeigen u.a., dass Familien mit pflegebediirftigen Kindern sich haufig in massiven
Belastungssituationen befinden und ihnen nur ein unzureichendes Hilfenetz zur Entlas-
tung zur Verfiigung steht. Zudem wurden Verbesserungspotenziale hinsichtlich Koordi-
nierung und Vernetzung der unterschiedlichen Sektoren, Defizite bei Ubergéngen von
Hilfesystem zu Hilfesystem und Liicken im Versorgungssystem fiir ,,Multiproblemfami-
lien" aufgezeigt.

Im Zuge der DRG-Einfiihrung (Diagnosis Related Group) und in Umsetzung des gesetzlich
geforderten Vorrangs der ,ambulanten vor der stationdren Versorgung" gilt es, diese Ver-
netzungsdefizite zu reduzieren und den Familien die zustehenden Leistungen adressa-
tengerecht und ressourcenorientiert verfiighar zu machen.

Auch die Gesetzgebung im Rahmen des Pflege-Weiterentwicklungsgesetzes (PfWG) tragt
diesen unterschiedlichen Bedarfslagen von Pflegebediirftigen Rechnung. So rdumt sie
seit dem 01.01.2009 allen Versicherten einen Rechtsanspruch auf die sogenannte Pflege-
beratung (§ 7a SGB XI) ein.

Der Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkassen erméglicht im Rahmen des hier
beschriebenen Modellprojekts ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebe-
diirftige Kinder", das zur Zielerreichung einer im Gesetz beschriebenen individuellen
Beratung (Pflegeberatung) sinnvoll erscheinende Handlungskonzept Case Management
zu operationalisieren und unter wissenschaftlicher Begleitung anzuwenden.

Dieser Endbericht dient der Beschreibung der Vorgehensweisen im Modellprojekt ,Ver-
besserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder", der Darstellung von
Erfahrungen mit Case Management in der Zielgruppe und der wissenschaftlichen Aus- 15
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wertung des Modellprojekts. Diesen Zielen folgend stellt Kapitel 2 das Praxisprojekt vor.
Auf die Beschreibung der Ausgangslage und der Zielsetzungen folgt die Darstellung der
Konzeptentwicklung und des Konzepts. Weiterfiihrend werden die Ausgestaltungen des
Konzepts auf Einzelfall-, Organisations- und institutioneller Netzwerkebene illustriert.
Kapitel 3 reflektiert die praktische Umsetzung des Methodensets Case Management in
der Zielgruppe pflegebediirftige Kinder. Hier werden sowohl die Ergebnisse der Evalua-
tionen innerhalb der Einzelfallbegleitungen als auch die Ergebnisse des Case Manage-
ment auf institutioneller Netzwerkebene aufgefiihrt sowie grundlegende Erfahrungen der
Praxis aufgezeigt. Das Kapitel schliet mit der Benennung von Hindernissen, die im Rah-
men der fiinfjahrigen Laufzeit aufgetreten sind.

Kapitel 4 des gemeinsamen Abschlussberichts wurde von der wissenschaftlichen Beglei-
tung, dem Institut fiir Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld (IPW), verfasst.
Hier wird zunéchst ein Uberblick tiber Krankheiten im Kindesalter sowie die Lebenssitu-
ation und den Versorgungsbedarf von Familien mit pflegebediirftigen Kindern gegeben.
Ferner werden die Aufgaben und das methodische Vorgehen der wissenschaftlichen
Begleitforschung erlautert.

Im Anhang der wissenschaftlichen Begleitforschung befindet sich eine Auswahl an Doku-
menten, die aus Netzwerkkarten, einer Zusammenfassung der Ziele der Versorgungspla-
nungen sowie einer Fallrekonstruktion besteht.

Der Anhang aus der Modellpraxis ist als Praxishandbuch zu verstehen und enthalt
neben dem Konzept eine Liste zielgruppenrelevanter Institutionen und Helfer und einen
Entwurf fiir ein Delegationsmodell nach § 7a SGB XI fiir pflegebediirftige Kinder. Ausge-
wdhlte Dokumente der Organisations- und Einzelfallebene komplettieren den Anhang.

Dieses Praxishandbuch soll all denen, die z.B. im Bereich der individuellen Pflegebera-
tung in der speziellen Zielgruppe tatig sind, praxisnahe Unterstiitzung bieten und das im
Rahmen des Modellprojekts erworbene implizite Wissen im Sinne des Wissensmanage-
ments als explizites Wissen verfiighar machen.



2. Das Praxisprojekt (PariSozial)

2.1 Ausgangslage und Zielsetzung Das Pr(aPXiS_F;fOJ?';;
ari>ozia

Das Modellprojekt wendet sich an Familien mit pflegebediirftigen Kindern im Alter von
0 bis 17 Jahren. Diese Zielgruppe wurde in den Pflegeversicherungsdiskussionen der ers-
ten zehn Jahre nicht ausreichend beriicksichtigt. Zum Zeitpunkt der Antragstellung gab
es im Kreis Warendorf und Umgebung einen Bedarf an systematischer Koordinierung
ambulanter Hilfen fiir betroffene Familien in komplexen Problemlagen. Auch bestand fiir
die Familien zu diesem Zeitpunkt noch kein rechtlicher Anspruch auf komplexe Fallbe-
gleitung nach § 7a SGB XI.

Die Zielgruppe zeichnet sich durch hohe Inhomogenitat aus. Neben den unterschiedli-
chen Phasen, die die Kinder im Laufe ihrer Entwicklung zum Erwachsenen durchlaufen,
sowie den unterschiedlichen organisationalen, altersbedingten Zuordnungen (z.B. Friih-
forderung, Kindergarten, Schule, Ausbildungsplatz) kénnen folgende Faktoren die indivi-
duellen Bedarfslagen beeinflussen:

- Diagnose,

- individueller Krankheitsverlauf,

- Pflegeanforderungen,

- Art und Auspragung der Behinderung,

- Alter des Kindes und Stand der kindlichen Entwicklung,

- (Pflege-)Kompetenzen der Familie,

- kultureller und sprachlicher Hintergrund.

Zudem kann das pflegebediirftige Kind nicht losgeldst von seinem umgebenden Fami-
liensystem betrachtet werden. Um seine gesamte Lebenssituation erfassen zu konnen,
missen auch die Bedarfe der ihn umgebenden und pflegenden Personen wahrgenom-
men werden. Dies bedeutet, dass die Einleitung von Malnahmen auf der Grundlage ver-
schiedenster Sozialgesetzbiicher erfolgen muss.

Insgesamt zeigt sich beziiglich der Bedarfe von Familien mit pflegebediirftigen Kindern
in komplexer Problemlage ein hoher Anteil an Koordination und Informationsvermitt-
lung, besonders an den Schnittstellen zwischen den einzelnen Helfersystemen. Die in
diesen Helfersystemen agierenden Professionen weisen meist einen hohen Spezialisie-
rungsgrad mit sehr klar begrenzten Aufgabenfeldern auf, iiberwiegend angelehnt an die
jeweiligen Finanzierungsgrundlagen. Moglichkeiten zur Gestaltung von gesetzesiibergrei-
fenden adressatenbezogenen Hilfsformen werden selten angeboten bzw. gestalten sich
schwierig.

Als vielversprechender, sinnvoller Losungsansatz fiir diese Problemstellung wurde im
Rahmen dieses Modellprojekts die Arbeit mit dem Methodenset Case Management gese-
hen. Die Operationalisierung des Handlungskonzepts unter wissenschaftlicher Beglei- 17
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tung wurde durch das Modellprogramm zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
gemal § 8 Abs. 3 SGB XI ermoglicht.

Eine theoretische Basis boten die ,Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept Case
Management" der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Management eV. (DGCC
2009), welche sich als ,fachliche Orientierungsgrundlage” (ebd., S. 1) verstehen und
somit ,,offen [sind] fiir handlungsfeldbezogene oder einrichtungsbezogene Spezifika"
(ebd.). Gleichwohl stellen sie einen konzeptionellen Ansatz dar, welcher dem Modell-
projekt zugrunde liegt.

Insgesamt sollten eine Verbesserung der Lebenssituation der Familien und die Entwick-

lung von Empowerment erreicht werden. Leitziele des Modellprojekts waren:

- die modellhafte Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Case-Management-
Konzepts zur Begleitung von pflegebediirftigen Kindern zur Verbesserung ihrer Versor-
gungs- und Lebenssituation,

- die modellhafte Erprobung neuer Versorgungsstrukturen durch den Ausbau eines
bedarfsgerechten Netzes von ambulanten, teilstationaren und stationaren Diensten.

Zur Zielerreichung standen dem Modellprojekt klare personelle Ressourcen zur Verfii-
gung, die Projektleitung hatte der Geschéftsfiihrer der PariSozial Warendorf inne. Eine
Verwaltungskraft mit einem Stellenumfang von 50% wurde fiir die Projektlaufzeit bewil-
ligt. Dariiber hinaus agierten zum Startzeitpunkt des Projekts zwei Case-Managerinnen
mit jeweils 50% Stellenanteil, die personelle Besetzung der Stellen wie auch der durch
das Modellprogramm zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung gemal § 8 Abs. 3
SGB Xl finanzierte Gesamtstellenumfang variierten im Laufe der Zeit. Kontinuierlich
jedoch wiesen die Mitarbeiterinnen Studienabschliisse (Diplome) der (Sozial-)Pddagogik
bzw. des Pflegemanagements auf, zum Teil kombiniert mit der staatlichen Anerkennung
als Gesundheits- und Kinderkrankenschwester. Die Case-Management-Weiterbildung
nach DGCC hatten die Mitarbeiterinnen des Modellprojekts entweder schon absolviert
oder sie wurde wahrend des Projekts abgeschlossen. Unterstiitzt wurde die Arbeit der
Case-Managerinnen durch Personen aus der Verwaltung.

2.2 Konzept

2.21 Konzeptentwicklung

Das Konzept ,Case Management in der Zielgruppe pflegebediirftige Kinder in einem
Modellprojekt" wurde in Anlehnung an die Rahmenempfehlungen der DGCC in der Kon-
zeptphase des Modellprojekts entwickelt und innerhalb der Umsetzungsphase kontinu-
ierlich angepasst.



In der Konzeptphase des Modellprojekts galt es zunachst, sich mit den unterschiedli-
chen Definitionen und Ansichten zum Begriff Case Management auseinanderzusetzen.

Letztlich fiel die Entscheidung, dem Anspruch der DGCC zu folgen, die Case Management
nicht als reines Fallmanagement begreift, sondern die Wichtigkeit von Netzwerkauf-

bau und dem Erkennen fehlender Hilfen fiir die begleiteten Zielgruppen sowie den Auf-
bau notwendiger fehlender Hilfen explizit benennt und in ihre grundlegenden Empfeh-
lungen einbezogen hat. Das Ziel ,vom Case Management zum Care Management" wird
durch ein Systemmanagement mit Organisations- und institutioneller Netzwerkebene
erreicht. Die grundlegende Haltung und die Veroffentlichungen der DGCC zur Umsetzung
des Case Management dienten der Konzeptentwicklung im ersten Projektjahr als theore-
tischer Rahmen.

Als ,Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept Case Management” wurden diese
theoretischen Grundlagen von der DGCC im Jahr 2008 veréffentlicht. Sie sollen in unter-
schiedlichsten Arbeitsbereichen (Sozial- und Gesundheitswesen, Beschaftigungsfor-
derung) als Orientierung dienen. Die konzeptionelle Arbeitsweise des Modellprojekts
wurde zu diesem Zeitpunkt auf die Verdffentlichung hin angepasst und fiir die Arbeit in
der Zielgruppe operationalisiert.

Case Management nach den Rahmenempfehlungen der DGCC dient vorwiegend dem
Adressaten. Es orientiert sich an dessen individueller Lebenssituation und nimmt den
Menschen in seiner personlichen Komplexitat wahr. Ressourcenorientiert zielt es darauf,
die Selbststédndigkeit des Adressaten zu erhalten und letztlich zu erhohen (Aktivierung des
Empowerment als , Hilfe zur Selbsthilfe"). In diesem Sinne soll der jeweilige Adressat mit
Unterstiitzung des Case Management die seinem individuellen Bedarf entsprechenden
und ihm (gesetzlich) zustehenden Leistungen erhalten. ,,CM [Case-Management] greift

bei Menschen in komplexen Problemlagen, zu deren Losung eine Beteiligung mehrerer
Akteure (Leistungserbringer), die in einem kooperativen Prozess aufeinander abgestimmt
agieren, notwendig ist (hohe Akteursdichte)" (DGCC 2009, S. 12). Dazu ist ein hoher Qua-
litdtsanspruch an das Case Management notwendig, welcher sich in den Anforderungen
der Rahmenempfehlungen spiegelt. Insbesondere wird hervorgehoben, dass die Case-
Managerinnen sich am aktuellen Stand fachlicher Erkenntnisse orientieren und im Sinne
der Forderung fachiibergreifender Zusammenarbeit denken und handeln. Zudem miissen
sie die Moglichkeit haben, Hilfen ohne Eigeninteressen (seitens der Case-Managerinnen
oder ihrer Organisation) neutral auf den Bedarf des Adressaten auszurichten und transpa-
rent (fiir alle am Prozess Beteiligten) zu agieren (ebd., S. 11 f.).

Als Handlungsrahmen werden drei Ebenen unterschieden, die sich gegenseitig beein-
flussen: die Einzelfall-, die Organisations- und die institutionelle Netzwerkebene (ebd.,
S. 13):
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- ,Die Einzelfallebene ist strukturiert durch die Phasen: (Outreach, Case Finding, Scree-
ning, Intake) Assessment, Serviceplanung, Durchfiihrung und Leistungssteuerung
(Linking), Monitoring, (Reassessment) Evaluation. Im CM [Case Management] wer-
den Versorgungsangebote und Dienstleistungen mit Blick auf den Einzelfall erhoben,
geplant, implementiert, koordiniert, iiberwacht und evaluiert.

- Die Organisationsebene beinhaltet eine adressatenorientierte Organisationsge-
staltung, nach der die Mitarbeiter, die auf der Einzelfallebene im Sinne des Case
Management agieren, entsprechend autorisiert sind und die organisationsinternen
Einrichtungen und Dienste adressatengerecht aufeinander abgestimmt sind.

- Die institutionelle Netzwerkebene bezeichnet die Vernetzung der Dienstleistungsan-
bieter und informelle Hilfen vor Ort. Vernetzung bezeichnet die Initiierung und den
Aufbau sowie die prozesshafte Pflege und Uberpriifung standardisierter Koopera-
tions- und Koordinationsstrukturen im lokalen Versorgungsgefiige (Systemmanage-
ment). Die Einbeziehung der Infrastrukturebene unterscheidet CM wesentlich von
anderen Beratungsformen. Dariiber hinaus hat CM den Anspruch, einzelfalliibergrei-
fend mittels des Abgleichs von Bedarfs- und Bestandsanalysen Einfluss auf die strate-
gische und politische Ebene zu nehmen (Systementwicklung)."

Zu Beginn der Konzeptphase des Modellprojekts (2006-2007) waren die Rahmenempfeh-
lungen noch nicht veréffentlicht. Zudem wurde erst im Laufe der Zeit die Wichtigkeit der
organisationalen Ebene erkannt. Somit startete das Modellprojekt mit der Unterschei-
dung von Einzelfall- und Systemebene, folgte aber stets dem Ziel, das Handlungskonzept
nachvollziehbar auf die Organisation PariSozial Warendorf zu beziehen und fiir die Ziel-
gruppe zu operationalisieren. Das entsprechende Konzept wurde kontinuierlich angepasst,
die organisationale Ebene gewann fiir die Mitarbeiter des Modellprojekts zunehmend an
Bedeutung. Auch wurde im Verlauf der Umsetzungsphase die Sinnhaftigkeit einer Abgren-
zung der unterschiedlichen Auspragungen an Beratungsbedarfen bzw. an Bedarf an Case-
Management-Begleitung der Zielgruppe deutlich. Demzufolge wurden drei Bedarfslagen
erkannt und definiert: Informations- bzw. Beratungsgesprache, Mikro-Case-Management-
Begleitungen und Makro-Case-Management-Begleitungen (siehe Kapitel 2.3.1).

Im Folgenden werden die Inhalte der Endversion des erarbeiteten Konzepts kurz vorge-
stellt, die vollstandige Version findet sich im Anhang Praxishandbuch.

2.3 Case Management auf Einzelfallebene

2.3.1 Prozessablauf der Makro-Case-Management-Begleitung

In der Klarungsphase/Intake-Phase gilt es, Erwartungen und Fragen des Adressaten fest-
zustellen, um den individuellen Bedarf der Familien mit einem pflegebediirftigen Kind



auf Grundlage festgelegter Kriterien zu klaren. Dieser Phase wird eine hohe Bedeutung

beigemessen. Die unterschiedlichen Bedarfslagen der Zielgruppe kdénnen, aus Sicht des

Projekttragers, in drei unterschiedlichen Auspragungen, ,,Bedarfsgraden®, vorliegen:

- Makro-Case-Management: Fille mit komplexem Hilfebedarf und umfassender Case-
Management-Begleitung mit Kontrakt und Bearbeitung in Anlehnung an die Richt-
linien der DGCC,

- Mikro-Case-Management: Félle mit komplexem Hilfebedarf, in denen ein kleineres
adressatenbezogenes Assessment und eine (Mikro-)Versorgungsplanung ausreichend
sind,

- Informations- und Beratungsbedarf: Falle mit weniger komplexen Bedarfslagen, in
denen mit einer komplexen Beratung unter Beriicksichtigung der Case-Management-
Kriterien weitergeholfen werden kann.

Dementsprechend wird im Modellprojekt jegliche Anfrage bearbeitet und dokumentiert.
Unabhéngig davon, ob sich eine Familie eigenstandig im Modellprojekt meldet oder

ob die Vermittlung liber eine andere Stelle (,Zuweiser") erfolgt, werden Anfragen unter
strikter Beachtung datenschutzrechtlicher Aspekte standardisiert aufgenommen. Im Falle
einer von den Eltern unterschriebenen Zuweisung erhalten die Mitarbeiterinnen des
Modellprojekts schriftlich die Kontaktdaten der Familie und eine eingeschrankte Schwei-
gepflichtentbindung und diirfen sich somit direkt bei der Familie melden. Ist ein (tele-
fonisches) Informationsgesprach nicht ausreichend und liegen der Familie noch keine
schriftlichen Informationsmaterialien {iber das Modellprojekt vor, werden diese in der
Regel vor einem Termin im hauslichen Umfeld zugesendet.

Der Termin im hauslichen Umfeld dient der Erfassung des Bedarfs der Familie. Das
Screening der weiter oben beschriebenen Bedarfsgrade fand auf Grundlage der entwi-
ckelten Prozessdokumente der Screeningphase (siehe Anhang Praxishandbuch, Doku-
mente der Organisations- und Einzelfallebene) statt. Dieser Bedarf hat zwischen einem
I6sungsorientierten, einmaligen Beratungsgesprach, ggf. mit kurzfristiger Vermittlungsta-
tigkeit, bis hin zur komplexen Begleitung divergiert.

Auf Grundlage eines Mikro-Assessments und eines Screening-Dokuments wird die Frage
geklart, ob die umfassende Beratung samt eines Mikro-Versorgungsplans fiir die Situation
der Familie als ausreichend betrachtet wird. Neben dem Vorliegen einer langerfristigen,
komplexen Problemlage und Uberforderung des Familiensystems ist letztlich der Wunsch
der Familie entscheidend fiir das weitere Vorgehen. Je nach Bedarf der Familie erfolgen
auch bei kiirzeren Interventionen eine Vermittlung an Kostentrager/Dienstleister und ein
Riickruf an die Familie nach einem individuell festgelegten Zeitraum. Vermittlungen wer-
den durchgefiihrt, wenn eine entsprechende Schweigepflichtentbindung der Familie vor-
liegt. Der Riickruf dient der Evaluation der MaRnahmen und kann ggf. (wenn die Ziele
nicht erreicht wurden) zur Erneuerung des Mikro-Versorgungsplans fiihren. AbschlieRend

Das Praxisprojekt
(PariSozial)

21



Das Praxisprojekt
(PariSozial)

22

erfolgt die Information an den Zuweiser dariiber, dass keine Makro-Case-Management-
Begleitung erfolgen wird.

Im Falle des Bedarfs einer komplexen Begleitung miissen der Wunsch und die Bereit-
schaft der Eltern zur Mitarbeit in einer Makro-Case-Management-Begleitung vorliegen.
Ist dies nicht der Fall, wird der Zuweiser (sofern die Familie zugewiesen wurde und das
Zuweisungsinstrument vorliegt) dariiber informiert und der Prozess endet.

Wiinscht die Familie diese Form der Begleitung, wird, in Absprache mit der Familie
und bei Vorliegen einer Schweigepflichtentbindung, bei Bedarf die Situation mit einer
bereits fiir die Familie agierenden Case-Managerin (aus einer anderen institutionellen
Ebene/Organisation) geklart und dann ein Kontrakt mit der Familie geschlossen. Auch
in diesem Falle wird der Zuweiser informiert, sofern die Familie mithilfe des Zuwei-
sungsinstruments ihre Zustimmung gegeben hat. Alle Tatigkeiten/Kontakte werden
dokumentiert.

Im Rahmen der wissenschaftlichen Evaluation des Modellprojekts erfolgt an dieser
Stelle die Weitergabe der entsprechenden Dokumente der Begleitforschung (IPW Biele-
feld) an die Familie.

Unter Beachtung des Datenschutzes (Agieren fiir die Familie nur bei Vorliegen der
Schweigepflichtentbindung) werden anschlieRend professionelle Einschatzungen (z.B.
MDK-Gutachten, Arztbriefe) standardisiert eingeholt und ein umfassendes Assessment
unter Nutzung der entsprechenden Instrumente mit der Familie durchgefiihrt.

Das Assessment bildet die Grundlage fiir die folgende Zielplanung als ersten Schritt zur
Erstellung des Versorgungsplans. Die notwendigen MalRnahmen werden gemeinsam
abgewogen und Verantwortlichkeiten fiir die Durchfiihrung besprochen. Die Durchfiih-
rung der MaRnahmen wird dokumentiert und es erfolgt zudem im Rahmen der wis-
senschaftlichen Begleitforschung eine Einordnung der Aktivitdten der Case-Managerin
anhand der vom wissenschaftlichen Institut aufgestellten Case-Management-Kategorien.
Der Erfolg der MaRnahmen wird regelhaft evaluiert und ggf. der Versorgungsplan ange-
passt.

Der Abschluss der komplexen Begleitung erfolgt in Abstimmung mit der Familie nach
Erreichen der Ziele im Versorgungsplan. Das Screening zu Beginn mit den Intake-Krite-
rien spiegelnd, wird mit der Familie das Ende der Begleitung mithilfe von Exit-Kriterien
durchgefiihrt.

Der Abschluss der Fallbearbeitung vollzieht sich ebenfalls in Abstimmung mit der Fami-
lie. So wird im Exit-Prozess festgelegt, ob nach etwa drei Monaten eine nachgehende



Beratung stattfinden soll. Zudem wird geklart, ob vonseiten der Eltern eine abschlie-
Bende Helferkonferenz gewiinscht wird - diese wird ggf. organisiert -, oder es wird alter-
nativ geklart, wer die beteiligten professionellen Helfer iiber den Abschluss der Beglei-
tung informiert und welchem (professionellen) Helfer ein Abschlussbericht zugeht.
Wurde die Familie zugewiesen, wird in jedem Fall der Zuweiser iiber den Abschluss der
Makro-Case-Management-Begleitung informiert. Zudem erfolgt die Evaluation der kon-
kreten Fallbegleitung durch die begleitete Familie sowie durch die professionellen Hel-
fer in deren individuellem Helfernetz, sofern eine Schweigepflichtentbindung vorliegt.
AuBerdem werden zu diesem Zeitpunkt die Unterlagen des wissenschaftlichen Instituts
an die Eltern motivierend weitergegeben.

Der im Rahmen des Modellprojekts zur Visualisierung des praktisch durchgefiihrten
Arbeitsprozesses im Handlungsrahmen Einzelfall genutzte Flowchart findet sich im

Anhang Praxishandbuch, eine vereinfachte Darstellung bietet Abbildung 1.

Dokumentation

Anfrage/ Vereinbarung Versorgungs-/ Versorgungs- Ziel- Fallab-
Zuweisung  zum CM  Lebenssituation plan Vereinbarung erreichung  schluss

Versor-
gungs- Linking
planung

I A .

Assessment- Umsetzungs- § Evalutions-

phase phase

Klarungs-

phase phase

Informations- Istanalyse  Festlegung von Vermittlung Sicherung, Bewertung
gesprach/ Zielen von Unterstiit-  Priifung und des CM
Screening und MaB-  zungsangeboten  Bewertung

nahmen

Abb.1:  Case Management (CM) im Modellprojekt im Handlungsrahmen Einzelfall

Quelle: eigene Darstellung

2.3.2 Voraussetzungen fiir die Einzelfallarbeit, orientiert an den Phasen des
Case Management

Der standardisierte Ablauf der Einzelfallbegleitungen wurde in Kapitel 2.3.1 aufgezeigt,
im Folgenden wird die konkrete Einzelfallbegleitung anhand eines an der Realitat orien-
tierten Fallbeispiels verdeutlicht. Das Beispiel wird auf Grundlage des weiter oben aus-
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gefiihrten Case-Management-Prozessablaufs phasenweise, mit den jeweils resultieren-
den Voraussetzungen, dargestellt.

Wie aus dem Gesamtkonzept ersichtlich, wurden diese Voraussetzungen im Rahmen des
Modellprojekts unter Beobachtung der erforderlichen Ressourcen aktiv geschaffen. Die
hierfiir grundsatzlich notwendigen strukturellen Voraussetzungen auf Organisations- und
institutioneller Netzwerkebene werden in Kapitel 2.4 und 2.5 ausfiihrlich dargestellt.

Klarungsphase/Intake

Frau X ist alleinerziehende Mutter eines behinderten Kindes. lhr betreuender Padia-

ter erkennt ihren Bedarf an Unterstiitzung und berichtet ihr von der Moglichkeit, Beglei-
tung durch eine Case-Managerin zu erhalten. Gemeinsam fiillen Mutter und Padiater
(Zuweiser) das hierfiir entwickelte Instrument aus und unterschreiben. Neben notwen-
digen Kontaktdaten wird hierbei schon eine kurze Einschatzung des Zuweisers erhoben.
Das Zuweisungsinstrument beinhaltet eine eingeschrankte, auf die Zuweisungssituation
begrenzte Schweigepflichtentbindung.

Voraussetzungen:

- Dem Padiater ist das Konzept Case Management im Modellprojekt bekannt.

- Der Padiater erachtet die Arbeit der Case-Managerinnen als sinnvoll.

- Die Zuweisungsdokumente liegen dem Padiater vor, die Nutzung wird von ihm als
sinnvoll erachtet.

Der erste Kontakt mit der Mutter erfolgt vonseiten des Modellprojekts telefonisch nach
Eingang des Zuweisungsinstruments. Nach kurzer Vorstellung der Case-Managerin wer-
den grundsatzliche Informationen zur generellen Vorgehensweise aufgezeigt und das
Interesse und der Wille zur Mitwirkung nochmals erfragt. Entscheidend zeigen sich hier-
bei die Kompetenzen der Case-Managerin zur Kontaktaufnahme mit der Mutter. Es gilt,
Angste zu nehmen und Vertrauen zu schaffen. Es wird ein Termin fiir ein Screening fest-
gelegt, das im hauslichen Umfeld der Familie stattfindet.

Voraussetzungen:

- Ein fiir alle Mitarbeiter des Modellprojekts bindender Workflow liegt vor

- Entwicklung der Dokumentationsbogen Fallverlauf (Kontakt mit den Adressaten)

- Entwicklung der Dokumentationsbogen Systemverlauf (Kontakt mit Leistungserbrin-
gern, Kostentragern etc.)

- Kompetenzen der Case-Managerin

Wie in diesem Fall werden die Screeningtermine in der Regel durch die Koordinatorin
des Modellprojekts wahrgenommen. Sie nutzt das vorliegende Screening-Instrument
als Leitfaden fiir das Gesprach mit der Mutter. Somit werden die komplexe Problemlage



der Familie und die vielen Bedarfslagen deutlich, ebenso werden die bereits bekann-
ten unterstiitzenden Institutionen thematisiert und dokumentiert. Frau X wiinscht sich
eine Begleitung, wie sie durch die Koordinatorin beschrieben wird (Vertrag schlieRen,
Assessment, Versorgungsplanung). Die Koordinatorin weist darauf hin, dass die Case-
Management-Begleitung zeitliche Ressourcen der Mutter bindet und die aktive Mitar-
beit der Mutter mitentscheidend ist. Frau X freut sich auf die Gesprache mit der Case-
Managerin. Sie ist dariiber informiert, dass eine andere Person als die Koordinatorin die
Begleitung iibernehmen wird und die Case-Management-Begleitung zeitlich begrenzt ist.
Somit unterschreiben die Mutter und die Koordinatorin den Kontrakt, mit dem die Case-
Management-Begleitung beginnen kann. Das Leistungsmodul wird der Mutter ausgehan-
digt, die Zusendung der Kopie des Kontrakts erfolgt postalisch.

Voraussetzungen:

- Entwicklung von Intake-Kriterien

- Entwicklung und regelméRige Evaluation des Screening-Instruments

- Entwicklung des Kontrakts und des Leistungsmoduls

- Entwicklung der Dokumentationshogen Fallverlauf (Kontakt mit den Adressaten)
- Kompetenzprofil Case-Managerin

Assessmentphase

Das Assessment erfolgt durch die iibernehmende Case-Managerin auf Einzelfallebene

im Rahmen eines ersten Gesprachs im hauslichen Umfeld. Das Kind befindet sich in
der Forderschule und ist somit nicht anwesend. Die Case-Managerin schafft es aufgrund
ihrer kommunikativen Kompetenzen schnell, das Vertrauen von Frau X zu gewinnen.
Orientiert am Assessment-Instrument erfolgt die Kldrung der Istsituation der Familie. Die
Mutter spricht nach anfénglicher Scheu offen iiber ihre Sorgen.

Frau X wohnt erst seit neun Monaten in Y. Nach einer gescheiterten Beziehung hat sie
sich fiir diesen Wohnort entschieden, da hier ihr Bruder mit seiner Familie wohnt. Aller-
dings zeichnet sich schon jetzt ab, dass sie die gewiinschte Unterstiitzung hier nicht fin-
den wird. lhr Sohn Z ist acht Jahre alt. Grunderkrankung ist ein Morbus Down, begleitet
von einer schweren Herzerkrankung, welche sie postpartal lange um sein Leben ban-
gen liel. Durch Operationen konnte Abhilfe geschaffen werden. Z ist ein sehr aktives
Kind, das allerdings nicht spricht und auch Stuhl- und Urininkontinenz aufweist. Essen
und Trinken miissen vorbereitet und angereicht werden, haufig wirft Z mit den gefill-
ten Bechern oder Tellern. Er kann eine Zeit lang laufen, wird aber schnell miide und
bendtigt dann seinen Rollstuhl. Die Korperpflege des Kindes bereitet der Mutter grolRe
Schwierigkeiten - Z schreit, sobald Wasser in die Badewanne eingelassen wird. Duschen
ist unmoglich. Zudem weist das nachtliche Schlafverhalten des Kindes starke Storun-
gen auf. Neben moglicherweise eingeschrankter Sehfahigkeit steht die Diagnose Autis-
mus im Raum. Zusammenfassend weist Z schwere Storungen der mentalen Funktionen,
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der Sinnesfunktionen und des Schmerzempfindens, der Funktionen des Herz-, Atmungs-
und Immunsystems, des urogenitalen Systems und der Muskeln/Gelenke/Knochen
sowie der Bewegung auf. Auch sein Verdauungssystem ist beeintrachtigt, er leidet an
Verstopfung.

Als Hilfsmittel steht ein Therapiestuhl zur Verfiigung, als Ersatz fiir den zu klein geworde-
nen Rehabuggy ist ein angepasster Rollstuhl verordnet, allerdings noch nicht genehmigt.

Die Mutter weist eine depressive Erkrankung auf, auch beschreibt sie hdufige Schmer-
zen im Riicken und Schlafstérungen.

Das soziale Umfeld bietet wenig Unterstiitzung. Der in Y lebende Bruder und seine Frau
haben sich zuriickgezogen, nachdem Z mehrmals seinen Cousin ,,umgestoen” hat.

Sie hinterfragen die Erziehungsfahigkeit der Mutter und stigmatisieren das Kind. Konti-
nuierlich hinterfragt fiihlt sich die Mutter zudem durch den Lebensgefdhrten der Oma
des Kindes, von der sie sich prinzipiell jedoch unterstiitzt fiihlt. Das Wohlbefinden des
Lebensgeféahrten wird durch eine schwere chronische Erkrankung beeintrachtigt. Der
Oma geht es nach zwei Schlaganfallen erstaunlich gut.

Deutlich wird das geringe Selbstwertgefiihl der Mutter. Sie hinterfragt haufig, ob sie
»alles richtig macht". Momentan befindet sie sich in einer stabilen Phase ihrer Depres-
sion, hat aber trotzdem zeitweise das Gefiihl, ,das alles nicht schaffen zu kénnen".

Die finanzielle Situation der Familie ist sehr problematisch. Der Wohnraum ist insge-
samt ausreichend, das Bad jedoch sehr klein.

Das professionelle Helfernetz des Kindes ist vielfaltig:

- Padiater (Zuweiser),

- Kardiologe (momentan Kontrollen einmal pro Jahr),

- Sozialpddagogisches Zentrum (ambulante Termine bis zum sechsten Lebensjahr
zweimal pro Jahr),

- Forderschule,

- Krankengymnastin (Krankengymnastik findet zurzeit in der Schule statt),

- Ergotherapeutin (Ergotherapie findet zurzeit in der Schule statt),

- Sanitatshaus 1 (Therapiestuhl),

- Sanitéatshaus 2 (Rollstuhl),

- Sanitatshaus 3 (orthopadische Einlagen),

- Zahnarzt (bisher in Y noch nicht gefunden),

- Hals-Nasen-Ohren-Arzt,

- Augenarzt (bisher in Y noch nicht gefunden).



Als Kostentrager fungieren:

- Krankenkasse,

- Pflegekasse,

- kommunales Jobcenter,

- Landschaftsverband Westfalen-Lippe.

Ihre Ansprechpartner bei Krankenkasse/Pflegekasse und dem Landschaftsverband West-
falen-Lippe sind Frau X nicht bekannt, ihren Ansprechpartner bei dem kommunalen Job-
center kann sie namentlich benennen.

Zum Abschluss des zweistiindigen Gesprachs (Assessment) wird das weitere Vorgehen
besprochen. Die Mutter stimmt einer Kontaktaufnahme der Case-Managerin mit dem
Padiater zu und unterschreibt die Schweigepflichtentbindung. Zudem klart die Case-
Managerin sie iiber die Moglichkeit auf, das Gutachten des Medizinischen Dienstes der
Krankenversicherung (MDK) anzufordern und somit die Einschatzungen und Empfehlun-
gen des Gutachters nutzen zu kénnen. Auch die hierfiir notwendige Kontaktaufnahme
erachtet die Mutter als sinnvoll und unterschreibt die entsprechende Schweigepflicht-
entbindung zur Pflegekasse. lhr wird verdeutlicht, dass die Case-Managerin nur mit ihrer
schriftlichen Einwilligung mit anderen Personen bzw. Institutionen sprechen wird.

AbschlieBend wird ein neuer Termin im hauslichen Umfeld vereinbart, dieser wird
hauptsachlich der Erstellung der Versorgungsplanung dienen. Frau X stellt fest, dass ihr
das Gesprach mit der Case-Managerin sehr gutgetan hat, und freut sich sichtlich auf den
nachsten Termin.

Die Case-Managerin nimmt anschlieRend (auBerhalb des Termins in der Familie) Kon-
takt mit dem Padiater auf. Dieses Telefongesprach dient der Information liber den
Beginn der Case-Management-Begleitung sowie dem Erfassen einer kurzen Einschat-
zung der Situation vonseiten des Kinderarztes. Zudem wird der personliche Kontakt zum
Zuweiser aufgebaut. Nach telefonischer Anforderung des MDK-Gutachtens nimmt sie
eine erste zusammenfassende Einschatzung der Belastungssituation bzw. der Ressour-
cen zur Eigenbewaltigung von Frau X vor.

Voraussetzungen:

- Entwicklung und regelméaRige Evaluation des Assessment-Instruments

- Entwicklung der Dokumentationshdgen Fallverlauf (Kontakt mit den Adressaten)

- Entwicklung der Dokumentationshogen Systemverlauf (Kontakt mit Leistungserbrin-
gern, Kostentragern etc.)

- Entwicklung des Dokuments Schweigepflichtentbindung

- Entwicklung des Dokuments Bedarfseinschatzung

- Kompetenzprofil Case-Managerin
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Versorgungsplanung

Die Versorgungsplanung wird beim néchsten Termin, eine Woche nach dem Assessment-
termin, im familidaren Umfeld erstellt und sowohl von der Mutter als auch von der Case-
Managerin im Sinne eines Vertrags unterschrieben. Als Leitfaden dient ein Deckblatt, das
Leitfragen fiir die folgenden Bereiche der Zielplanung enthalt:

- Forderung/Entwicklung/Selbstpflegekompetenzen (des Kindes),

- Erziehung/Beziehung/familidre Situation/soziales Umfeld,

- Alltagsbewaltigung/Entlastung,

- Krankheit,

- finanzielle Situation/Wohnsituation,

- Dependenzpflegekompetenzen,

- Heil- und Hilfsmittelversorgung.

Hier wird sowohl dokumentiert, ob die jeweiligen Bereiche abgefragt wurden, als auch, ob
sie fiir das Kind und sein familidres System relevant sind (im Sinne einer Priorisierung).

Frau X kann ihre Ziele klar benennen. Allenfalls bei der Formulierung benétigt sie Unter-
stiitzung. Form der Unterstiitzung ist jedoch nicht, die Formulierung fiir sie zu iiberneh-
men, sondern sie im Finden ihrer eigenen Worte anzuleiten. Es gilt, Empowerment zu
fordern und die eigene Meinung zuriickzustellen.

Erste MaRnahmen werden schon im Rahmen dieses Termins benannt, weitere folgen im
Verlauf der Case-Management-Begleitung. Dokumentiert und festgelegt werden sowohl die
vereinbarten Zustandigkeiten wie auch der Grad der Zielerreichung auf dem Dokument
WVersorgungsplanung”. Hier werden im Verlauf der Case-Management-Begleitung der Ver-
sorgungsplan und seine Entwicklung, auch im Sinne des Monitorings, dokumentiert.

Voraussetzungen:

- Entwicklung und regelméafige Evaluation des Dokuments Versorgungsplanung

- Entwicklung der Dokumentationshogen Fallverlauf (Kontakt mit den Adressaten)
- Kompetenzprofil Case-Managerin

Linking/Umsetzungsphase

Es folgen weitere hausliche Termine (Monitoring) sowie die Durchfithrung der festgehal-
tenen MaRBnahmen. Vonseiten der Case-Managerin erfolgt keine Kontaktaufnahme zu
anderen Personen/Institutionen ohne vorherige Besprechung mit der Mutter und ohne
Schweigepflichtentbindung. Festzuhalten ist sicher, dass in diesem Fall zu Beginn der
Case-Management-Begleitung die meisten MaRnahmen von der Case-Managerin durch-
gefiihrt wurden (Anrufe bei Kostentragern und Dienstleistern etc.). Dies dnderte sich im
Laufe der Zeit wunschgemaR. Aufgrund ihres zunehmenden Wissens sowie Kompetenz-
erwerbs durch die Case-Management-Begleitung und auch aufgrund ihres wachsenden



Selbstbewusstseins ibernimmt Frau X zunehmend mehr Aufgaben. Sie wird sicherer in
ihrer Entscheidungsfindung und vertraut ihrer eigenen Einschatzung mehr und mehr.

Waéhrend der Umsetzungsphase werden Defizite im Versorgungsumfeld deutlich. So ist
es schwierig, einen Platz in einer Kurzzeitpflegeeinrichtung zu finden. Die Riickmeldung
dieser Tatsache an die Koordinatorin des Modellprojekts und dariiber an die Geschafts-
filhrung fiihrte zur Griindung einer Selbsthilfegruppe/Elterninitiative mit dem Ziel, eine
Kurzzeitpflegeeinrichtung im Umfeld zu schaffen. Parallel vereinfachen Kooperationsver-
einbarungen (auf Netzwerkebene) die Durchfiihrung von MaRnahmen bei Kind Z.

Voraussetzungen:

- Entwicklung des Dokuments Schweigepflichtentbindung

- Entwicklung und Evaluation der Versorgungsplanung (samt Monitoring)

- Entwicklung und Evaluation der Dokumentationshdgen Fallverlauf (Kontakt mit den
Adressaten)

- Entwicklung und Evaluation der Dokumentationsbégen Systemverlauf (Kontakt mit
Leistungserbringern, Kostentragern etc.)

- Kompetenzprofil Case-Managerin

- Festgelegte Kommunikationsstrukturen zwischen den Case-Managerinnen auf den
unterschiedlichen Ebenen

- Aktivitaten auf organisationaler und institutioneller Netzwerkebene

Evaluationsphase

Die Case-Management-Begleitung endet bei Erreichen der Ziele der Versorgungsplanung
und wird durch die Exit-Kriterien bestatigt, die durch das Screening gespiegelt werden.
Zusammen mit Frau X wird das Erreichen der Exit-Kriterien besprochen. AbschlieRend
wird ein Bericht erstellt, der die Versorgungsplanung spiegelt und dem das aktuelle Hel-
fernetz der Familie anhdngt. Frau X entscheidet, welcher ihrer Helfer den Abschluss-
bericht erhalten soll. Sie wiinscht sich eine Helferkonferenz zum Abschluss der Case-
Management-Begleitung, bei der die von ihr ausgewéhlten Helfer iiber die aktuelle
Situation informiert werden und noch ausstehende MaRnahmen gemeinsam mit ihr pla-
nen kénnen. Die Kommunikationsform einer Helferkonferenz ist ihr bekannt, da sie im
Verlauf der MaBnahmen-Durchfiihrung schon einmal in eingeschrankter Form in der For-
derschule genutzt und von ihr als hilfreich empfunden wurde. Auch die (professionellen)
Helfer beschreiben die Konferenz als sinnvoll. Fiir sie stellt jedoch teilweise die zeitliche
Komponente (nicht finanzierbarer zeitlicher Aufwand) ein Problem dar. Die Abschluss-
konferenz fand nach zehnmonatiger Begleitung mit insgesamt sieben Teilnehmern aus
sechs Professionen statt. In Absprache mit Frau X nahm an der Helferkonferenz auch
eine Mitarbeiterin der Pflegekasse teil. Diese hat innerhalb der Pflegekasse die individu-
ellen Fallbegleitungen nach § 7a SGB XI iibernommen und wird im Rahmen der Helfer-
konferenz liber den aktuellen Stand informiert.
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Folgende Bereiche wurden im Rahmen der durchgefiihrten MaBnahmen beriihrt: SGB I,
V, IX, XI, XIl sowie Ressourcen aus dem sozialen Umfeld (privates Netzwerk).

Frau X wie auch die Helfer werden mithilfe eines Fragebogens um ihre Einschatzung der
Case-Management-Begleitung gebeten. Sowohl die Erziehungsberechtigte/Hauptpflege-
person als auch die professionellen Helfer berichten von einer Verbesserung der Ver-
sorgungssituation und einem Kompetenzgewinn der Hauptpflegeperson (darunter zwei
behandelnde Arzte). Einzig die Riickmeldung der Férderschule reflektierte den Wunsch
nach mehr gemeinsamen Austauschgesprachen und unzureichender Einbindung der
Lehrenden in die Case-Management-Begleitung.

Frau X berichtet auf Nachfrage, bezogen auf ihre zu Anfang der Begleitung kommunizier-
ten Riickenschmerzen und die Schlafstorungen, von einem deutlich besseren Allgemein-
zustand und ihrer guten Nachtruhe.

Die Beendigung der Case-Management-Begleitung bedarf hoher Sensibilitdt vonseiten
der Case-Managerin. Sie bedeutet fiir Frau X einen Ablésungsprozess von der vertrauten,
helfenden Person und muss schon friih eingeleitet werden.

Voraussetzungen:

- Entwicklung des Dokuments Schweigepflichtentbindung

- Entwicklung und Evaluation des Dokuments Versorgungsplanung (samt Monitoring)

- Entwicklung und Evaluation der Dokumentationsbogen Fallverlauf (Kontakt mit den
Adressaten)

- Entwicklung und Evaluation der Dokumentationsbogen Systemverlauf (Kontakt mit
Leistungserbringern, Kostentragern etc.)

- Entwicklung der Exit-Kriterien

- Entwicklung und Evaluation des Exit-Instruments (inkl. Exit-Kriterien)

- Entwicklung und Evaluation des Abschlussberichts

- Entwicklung und Evaluation der Evaluationsbhégen fiir die Fall- und die Systemebene

- Kompetenzprofil Case-Managerin

2.3.3 Notwendige Abhangigkeit von Rahmenbedingungen

Bezogen auf die in den vorherigen Unterkapiteln beschriebenen umfassenden Anforde-
rungen an die Prozessqualitdt der Begleitung der Familien werden die Kompetenzan-
forderungen an die durchfiihrenden Case-Managerinnen deutlich. Eine hohe Fachkom-
petenz der Ausfithrenden in Bezug auf die sehr inhomogene Zielgruppenbeschaffung
ist Grundlage der Arbeit und bereits in der sensiblen Intake-Phase unerldsslich. Aber
auch die Anforderungen in den Bereichen personliche Kompetenz, Sozial- und Metho-
denkompetenz sind im Rahmen der praktischen Arbeit im Modellprojekt sehr deut-



lich geworden. Im Weiteren folgt eine Zusammenfassung der benannten Anforderungen
in den unterschiedlichen Kompetenzbereichen. Im Rahmen der Dokumentenentwick-
lung zur Qualitétssicherung sind Kompetenz- und Tatigkeitsprofile fiir die unterschiedli-
chen Ebenen des Case Management in der Zielgruppe entwickelt worden (siehe Anhang
Praxishandbuch, Dokumente der Organisations- und Einzelfallebene). Neben den im
Folgenden aufgefiihrten Kompetenzen setzt Case Management als berufliches Selbstver-
standnis vor allem ein humanistisches Menschenbild und den Wunsch, die Prinzipien
des Case Management umzusetzen, voraus. Zudem bedarf es, inshesondere auf Netz-
werkebene, hoher visionarer Fahigkeiten und es gilt, die Entwicklung interdisziplinarer
zielgruppenspezifischer Projekte zu fordern.

Fachkompetenz

Fachkompetenz wird von Muster-Wabs und Schneider als die Fahigkeit betrachtet, ,[...]
fachliche Kenntnisse und Fertigkeiten in einem Handlungs- und Erkenntnisprozess zu
praktischem Handeln zu fiihren und das Ergebnis zu beurteilen” (ebd. 1999, S. 22).

Die Case-Managerinnen sollten u.a. Kenntnisse haben tiber:

- vielfaltige Krankheitsbilder des Kindesalters mit ihren Auswirkungen,
- Psychologie/Soziologie,

- Handlungskonzept Case Management,

- (lokale) medizinische und soziale Versorgungslandschaft,

- Diversity,

- Projektmanagement,

- Verhandlungstechniken,

- Sozialrecht,

- deutsches Gesundheitssystem.

Personalkompetenz

Personalkompetenz ist nach Bader und Ruhland ,[..] die Fahigkeit und Bereitschaft, als
Individuum die Entwicklungschancen und Zumutungen in Beruf, Familie und offentli-
chem Leben zu durchdenken und zu beurteilen, eigene Begabungen zu entfalten sowie
Lebensplane zu fassen und fortzuentwickeln" (ebd. 1996, S. 32).

Die Case-Managerinnen sollten u.a. die Fahigkeiten bzw. den Willen besitzen,
- personliche Verantwortung zu akzeptieren,

- Klarheit iiber die eigene Person (Kdnnen und Defizite) zu gewinnen,

- systemisch zu denken,

- konventionelle Weisheiten infrage zu stellen,

- Position zu beziehen, Entscheidungen zu treffen,

- Grenzen des eigenen Handlungsspielraums zu erkennen,

- Kritik anzunehmen,
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- Ambivalenzen zu akzeptieren,
- Andersartigkeit zu akzeptieren.

Sozialkompetenz

Sozialkompetenz wird definiert als ,[...] die Fahigkeit, den Umgang mit anderen Men-
schen produktiv zu gestalten, sich verantwortungsbewusst mit ihnen auseinanderzuset-
zen und zu verstandigen, und die Bereitschaft, mit anderen zusammenzuarbeiten* (Mus-
ter-Wabs/Schneider 1999, S. 22).

Demnach sollten Case-Managerinnen u.a. die Fahigkeit bzw. den Willen besitzen,

- mit anderen offen zu kommunizieren,

- Information weiterzugeben und dabei ein adédquates MaR zwischen Transparenz und
Vertraulichkeit zu finden,

- Konflikte zu erkennen und zuzulassen sowie gemeinsam nach Losungsmoglichkeiten
zu suchen,

- mit Konkurrenzsituationen offen und konstruktiv umzugehen,

- sich auf andere und ihre Auffassungen einzulassen,

- berufsgruppeniibergreifend zu denken und zu handeln,

- mit externen Partnern zu kooperieren,

- sich selbst und andere zu motivieren.

Methodenkompetenz

Methodenkompetenz stellt die Fahigkeit dar, ,[...] selbststandig Losungswege fiir kom-
plexe Aufgabenstellungen zu finden, anzuwenden und reflektieren zu kénnen, wobei
erlernte Denkmethoden oder Losungsstrategien zielgerichtet und planmaRig angewandt
und weiterentwickelt werden" (Muster-Wabs/Schneider 1999, S. 22).

Die Case-Managerinnen sollten u.a. die Fahigkeit bzw. die Kenntnisse besitzen,

- das Handlungskonzept des Case Management umzusetzen,

- Netzwerkmanagement umzusetzen,

- Kommunikationsmethoden gezielt einzusetzen,

- Moderationsmethoden zielgerichtet einzusetzen,

- Probleme systematisch zu lésen,

- Wissensbedarf situationsgerecht zu erheben und Wissenserwerb zu unterstiitzen,

- Datenerhebungsinstrumente (Screening, Assessment, Versorgungsplanung, Evalua-
tion) zu entwickeln, anzuwenden und auszuwerten,

- situationsgerecht edukativ zu agieren,

- Verhandlungen/Kooperationsgesprache zu fiihren,

- Wissen um Vorgehen bei der Netzwerkschaffung gezielt anzuwenden,

- Techniken der Informationsweitergabe/Feedbackmethoden gezielt anzuwenden,

- Evaluationstechniken zu nutzen.



Eine weitere Grundlage fiir die praktische Arbeit im Handlungsrahmen Einzelfall, nach Das Praxisprojekt
dem entwickelten Konzept, war das ausdriickliche Zugestéandnis einer tragerneutra- (PariSozial)
len Haltung der Case-Managerinnen in ihrer Arbeit durch die oberste Leitung. So wurde

die Basis fiir eine offene und vertrauensvolle Zusammenarbeit mit der , institutionellen

Netzwerkebene", die sich im Projektverlauf immer weiter ausdehnte, gelegt.

2.4 Case Management auf Organisationsebene

Die im vorangegangenen Kapitel 2.3 beschriebene Case-Management-Arbeit auf der Ein-
zelfallebene bendtigt essenziell eine kooperative Zusammenarbeit auf ganz unterschied-
lichen Ebenen.

Die organisationalen Voraussetzungen der PariSozial Warendorf als Projekttrager boten
dem Modellprojekt einen Rahmen, der den komplexen Anforderungen an die Arbeit mit
dem Handlungskonzept Case Management in der vorgehend beschriebenen Auspragung
und Rahmengebung gerecht werden konnte. Das Modellprojekt war eingebettet in ein
Unternehmen, welches das Case Management in seinem Leitbild verankert sowie sein
Menschenbild und seine Leitlinien darauf abgestimmt hat. Zudem war grundsatzlich
und ausdriicklich (von der Geschaftsfiihrung und Projektleitung formuliert und getragen)
eine neutrale, also ausschlieBlich adressatenorientierte Beratung bzw. Begleitung mog-
lich.

2.4.1 Organisationale Rahmenbedingungen

Um die bendtigten organisationalen Rahmenbedingungen fiir die Aufgabenstellung des
Modellprojekts zu schaffen, wurde zunachst einmal das Anforderungsprofil fiir das Per-
sonaltableau bestimmt.

Das Personaltableau des Modellprojekts bestand bereits zu Beginn aus einem inter-
disziplindr zusammengesetzten Team, bestehend aus einer Diplom-Pddagogin mit
einem heilpddagogischen Hintergrund und einer Diplom-Pflegemanagerin mit Kinder-
krankenpflege-Examen. Die Projektleitung oblag dem Geschaftsfiihrer der PariSozial
Warendorf.

Hinsichtlich der Mitarbeiterzusammensetzung gab es im Verlauf des fiinfjahrigen Pro-

jekts einige Fluktuationen. Insgesamt sind in der praktischen Arbeit im Rahmen der

Einzelfallebene vier Personen als Case-Managerinnen tatig geworden. Drei dieser Per-

sonen wiesen entweder schon zu Beginn des Projekts eine Weiterbildung zur Case-

Managerin nach DGCC aus oder haben diese im Projektverlauf abgeschlossen. Zum Jah-

resende 2009 wurde das Personal, nach Absprache mit dem Projektforderer, um 0,5
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auf den Projektverlauf agierten ab diesem Zeitpunkt eine Mitarbeiterin als Koordinatorin
und zwei Mitarbeiterinnen in der Einzelfallarbeit. Die grundsatzlich gewahlte Vielfalt der
beruflichen Abschliisse (Pflegemanagement, Padagogik, Sozialpadagogik, Kinderkran-
kenpflege) und damit die Nutzung der entsprechenden Erfahrungen wurden kontinuier-
lich beibehalten.

Die Begleitung der pflegebediirftigen Kinder und ihrer Familien wurde, dem Konzept fol-
gend, sowohl aufsuchend im hauslichen Umfeld, bei den individuellen Netzwerkpart-
nern sowie auch in den Raumen des Projekttragers durchgefiihrt. Die Mobilitat der Mit-
arbeiter wurde durch eine Fahrtkostenpauschale bei Nutzung der jeweiligen privaten
Pkws gewahrleistet.

Das Modellprojektbiiro wurde in einem Zentrum der PariSozial Warendorf barrierefrei
und behindertengerecht angesiedelt. Das Team des Modellprojekts verfiigte iiber ein
Biiro, jeder Mitarbeiterin stand ein PC bzw. Laptop mit Internetzugang zur Verfiigung.
Zudem konnten auf Anfrage weitere Rdumlichkeiten fiir Einzelgesprache, Teamsitzun-
gen und Veranstaltungen genutzt werden. Es standen ausreichende, auch behinderten-
gerechte Parkplatze zur Verfiigung.

Die Erreichbarkeit der Mitarbeiterinnen war zu normalen Biirozeiten sowohl personlich
iiber eine zentrale Anmeldung und Telefonnummer als auch iiber eine tagliche Biiropra-
senz gegeben. Durch Einbeziehung der Mitarbeiter aus der Verwaltung (Zentrale) und
unter Nutzung von Anrufbeantworter und Faxgerat wurden Biiro-Abwesenheiten der
Case-Managerinnen aufgefangen, Riickrufe erfolgten zeitnah. Im Urlaubs- und im Krank-
heitsfall vertraten sich die Mitarbeiter gegenseitig, fiir entsprechend notwendigen Aus-
tausch stand Zeit zur Verfligung.

2.4.2 Standardisierung der Prozesse

Um es den unterschiedlichen Mitarbeitern zu erméglichen, die im Projektfortschritt ste-
tig zunehmend standardisierte Fallarbeit im gewahlten Rahmen des Case Management
durchzufiihren, war eine grundlegende Festlegung der Arbeitsablaufe und Kommunika-
tionsstrukturen notwendig. Im Rahmen der Konzeptphase zu Beginn des Modellprojekts
wurde gemeinsam mit dem IPW der Universitat Bielefeld ein idealtypischer, standardi-
sierter Arbeitsablauf im Rahmen der Einzelfallarbeit entwickelt. Der Prozessablauf ,Fall-
bearbeitung mit Case Management im Modellprojekt Verbesserung der Vernetzung von
Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder der PariSozial Warendorf* (siehe Anhang Praxishand-
buch, Dokumente der Organisations- und Einzelfallebene) wurde zusammen mit den
begleitenden Dokumenten und Verantwortlichkeiten im Verlauf der gesamten Konzept-
und Umsetzungsphase des Projekts insgesamt 13-mal revidiert und somit dynamisch an
die praktischen Erfahrungen und Riickmeldungen der Familien und Helfer angepasst.



Wichtig war den Mitarbeitern des Modellprojekts die Einhaltung des Datenschutzes. Die
entwickelten Schweigepflichtentbindungen wurden in den Prozessablauf eingebunden
und konsequent auf Einzelfallebene genutzt (siehe Kap. 2.3.1). Die konsequente Thema-
tisierung im Rahmen der Einzelfallebene fiihrte bei den Familien und Netzwerkpartnern
zu einer Akzeptanzerh6hung der Arbeit der Case-Managerinnen.

Ein zweiter wichtiger Kernprozess war die klare Vereinbarung zur ,,Bearbeitung aller

Anfragen im Modellprojekt“. Unterschieden wurde hier in Anfragen auf Einzelfallebene
(Anfragen mit konkretem Fallbezug von Familien und Zuweisern) und auf Systemebene
(Kooperationspartner im Sinne der Netzwerkarbeit). Sowohl fiir die Einzelfallebene als

auch fiir die Arbeit auf institutioneller Netzwerkebene wurden systematische Vorgehens-

weisen festgelegt.

Anfragen auf Einzelfallebene wurden nummeriert und in einem entsprechend benann-
ten Ordner zentral archiviert und abgelegt, der Stand der Bearbeitung wurde dokumen-
tiert. Mit Anfragen, bei denen keine Schweigepflichtentbindung vorlag bzw. der Name
der Familie noch nicht bekannt war, wurde analog verfahren, indem sie als ,anonyme"
Anfragen abgelegt wurden. Anfragen auf Systemebene von Netzwerkpartnern und Ins-
titutionen wurden entsprechend nach Kategorien systematisiert archiviert, auch hier
wurde der Stand der Bearbeitung standardisiert dokumentiert.

Nur durch die klar vereinbarten Prozesse und Arbeitsablaufe war es den drei Mitarbei-
terinnen moglich, sich gegenseitig zu vertreten und auf Anfragen aus der Fall- und Sys-
temebene addquat zu antworten und zu reagieren.

2.4.3 Zugangswege/Akzeptanz

Die PariSozial Warendorf als Projekttrager konnte bei Antragstellung eine langjahrige
Arbeit in der Zielgruppe und bereits ein breit gefachertes Netzwerk vorweisen. Dies war
diesem Modellprojekt und seinen Akteuren dienlich. Sie konnten auf der Netzwerk-
ebene sowohl im Handlungsrahmen Einzelfall als auch im Handlungsrahmen institu-
tionelle Netzwerkebene auf tragfahige, anfanglich zum Teil noch personengebundene
Kooperationsbeziehungen aufbauen. Auch in der Einzelfallarbeit wurde den Mitarbei-
tern des Modellprojekts vielfach ein ,Vertrauensvorschuss” gewéhrt, den es im Laufe
der Umsetzungsphase zu festigen galt. Sicher ebenso entscheidend waren personliche
Beziehungen der Akteure des Modellprojekts (auf allen drei Handlungsebenen des Case
Management).

Im zweiten Teil der Umsetzungsphase (2010 und 2011) dehnte sich der Radius des
Modellprojekts auf die umliegenden Regionen aus. Hier war nicht mehr von einem
Bekanntheitsgrad des Unternehmens PariSozial Warendorf auszugehen. So wurden die
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Zugangswege und die Suche nach Akzeptanz bei den zuweisenden Institutionen also
nicht mehr unterstiitzt durch den Bekanntheitsgrad der PariSozial Warendorf, sondern
erfolgte durch die kontinuierlich aktualisierten und revidierten, 6ffentlichkeitswirksamen
Informationsmaterialien sowie die Fachkompetenz der durchfiihrenden Mitarbeiter.

2.4.4 Offentlichkeitsarbeit und Wissensmanagement

In den drei Phasen des Modellprojekts der Konzeptphase, Umsetzungsphase und
Abschlussphase wurden unterschiedlichste 6ffentlichkeitswirksame MaBnahmen durch-
gefiihrt.

Flyer, die Homepage und auch die Kurzbeschreibung wurden im Rahmen der Konzept-
phase entwickelt und (inshesondere die Kurzbeschreibung) regelmaRigen Revisionen
unterzogen. Die Verteilung erfolgte bei (fast) jedem Kontakt mit AuBenstehenden. Regel-
haft wurden die Informationsmaterialien bei beginnenden Kontakten mit Kooperations-
partnern auf den unterschiedlichen Ebenen beigefiigt und auch bei persénlichen Kon-
takten standardisiert genutzt.

Im Rahmen des Modellprojekts wurde Wissen bewusst gesteuert. ,Wissen ist die
Gesamtheit der Kenntnisse und Fahigkeiten, die Individuen zur L6sung von Problemen
einsetzen. Wissen stiitzt sich auf Daten und Informationen, ist im Gegensatz zu diesen
jedoch immer an Personen gebunden” (Probst et al. 1997). Es galt u.a., Hindernisse im
Wissenstransfer bzw. der Wissensnutzung zu erkennen und das Wissen Einzelner fiir
maoglichst viele Menschen adressatenzentriert verfiigbar zu machen und somit implizites
in explizites Wissen zu transferieren.

Beispiele fiir entsprechende MalRnahmen sind:

- Durchfiihrung interdisziplindrer Fachtagungen,

- Recherche und Katalogisierung des (regionalen) interdisziplinaren Helfernetzes; die-
ser Katalog wurde wahrend der Einzelfallarbeit genutzt, kontinuierlich erweitert und
den Kooperationspartnern zur Verfiigung gestellt,

- Implementation des Beirats,

- standardisierte Aktenfiihrung auf System- und Einzelfallebene,

- interdisziplinare Fallbesprechungen,

- Offentlichkeitsarbeit,

- Tatigkeits- und Kompetenzprofile.



2.4.5 Dokumentation und Qualititssicherung Das Praxisprojekt

(PariSozial)

Die gesamte Organisation PariSozial Warendorf ist auf das Handlungskonzept Case
Management ausgerichtet. In diesem Sinne liegen fachdienstiibergreifende (Case-
Management-)Dokumente vor, die von allen Fachdiensten bedarfsgerecht genutzt wer-
den. Verantwortlich fiir die Dokumentenlenkung ist das Qualitdtsmanagement. Als Qua-
litatsmanagementsystem dient die DIN ISO 9001 als Orientierung.

Alle fiir die praktische Arbeit und Umsetzung notwendigen Dokumente und Prozessver-
laufe wurden mit der wissenschaftlichen Begleitforschung ausgetauscht und Riickmel-
dungen und Hinweise zeitnah eingepflegt.

Die fiir das Modellprojekt entwickelten Dokumente, Verfahrensanweisungen und Pro-
zessheschreibungen wurden auch von den Qualitdtsmanagement-Beauftragten kontrol-
liert. Die Qualitdtsmanagement-Beauftragten sind auch klar benannte Ansprechpartner
fiir Veranderungswiinsche bei den fachdienstiibergreifenden Dokumenten. Der Revisi-
onsprozess verlauft strukturiert.

Bereits in der Konzeptphase wurde gemeinsam mit dem IPW eine Basis geschaffen fiir
die Katalogisierung der zielgruppenrelevanten Institutionen und Helfer (siehe Anhang
Praxishandbuch). Diese Grundlage wurde bis zum Ende der Umsetzungsphase am
31.05.2011 mit den praktischen Erfahrungen der Case-Managerinnen fortlaufend ergénzt.
Dieser zielgruppenspezifische Katalog wurde auch von den Kooperationspartnern als
gute Informationsquelle geschatzt und bereits im Rahmen der Umsetzungsphase wurde
er einigen Kooperationspartnern auf Wunsch, in dem jeweiligen Arbeitsstand, ausgehan-
digt.

Neben den Dokumenten fiir die Einzelfallbegleitung (siehe Anhang Praxishandbuch,
Dokumente der Organisations- und Einzelfallebene) wurden auch die Dokumente der
organisationalen Ebene kontinuierlich evaluiert und ggf. angepasst. Zu den Dokumenten
der organisationalen Ebene zdhlen u.a.:

standardisierte Protokollvorlage,

Gesprachsnotiz,

Organigramm des Modellprojekts,

Flyer des Modellprojekts,

Kurzbeschreibung des Modellprojekts,

Flowchart zum Ablauf der Case-Management-Begleitung auf Einzelfallebene,
Tatigkeitsprofil fiir das Case Management auf Einzelfall-, organisationaler und
Systemebene,

Kompetenzprofil fiir Case Management,

Dolmetscher-Anforderungsprofil. 37
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2.5 Case Management auf institutioneller
Netzwerkebene

Um die bedarfsgerechte Versorgung der Familien mit pflegebediirftigen Kindern zu
gewdhrleisten, gilt es, das bestehende Versorgungsnetz kontinuierlich zu beobach-

ten. Dies geschieht sowohl auf Einzelfall- als auch auf Organisationsebene. Auf Grund-
lage der festgestellten Bedarfe der Zielgruppe im Handlungsrahmen Einzelfallebene, die
durch bestehende Angebote nicht gedeckt werden kénnen, werden die Méglichkeiten
zum Aufbau dieser Hilfen im Sinne einer bedarfsgerechten Versorgung, wie auch magli-
cher Kooperationspartner, eruiert.

AnschlieBend wird der Prozess des Hilfen-Aufbaus initiiert, je nach Bedarf koordiniert
(Planung und Durchfiihrung) und nach auBen kommuniziert. Dies geschieht immer
bedarfsorientiert und strukturiert in Anlehnung an den Case-Management-Prozess unter
Zuhilfenahme des in Kapitel 2.4.4 naher beschriebenen aufgebauten Wissensmanage-
ments.

2.5.1 Integration des Case Management in die Tragerstruktur

Die als primar wichtig fiir die Durchfiihrung des Modellprojekts identifizierten Koopera-
tionspartner im Netz der Zielgruppe wurden bereits in der konzeptionellen Phase per-
sonlich aufgesucht und iiber die Inhalte informiert, sodass in der Umsetzungsphase von
den als ,wichtig" eingestuften Partnern recht zeitnah Zuweisungen zum Modellprojekt
vorgenommen wurden. In Kombination mit einer friihzeitigen, aufwandigen Klarung von
standardisierten Handlungsablaufen mit einzelnen Kooperationspartnern wurde so eine
zunachst noch lockere Verankerung im Netzwerk der Zielgruppe moglich.

Die Akzeptanz bei den zuweisenden Institutionen konnte innerhalb der Umsetzungs-
phase in der praktischen Einzelfallarbeit und auf Netzwerkebene immer weiter ausge-
baut werden. Ergebnis waren u.a. schriftliche Kooperationsvertrage mit unterschiedli-
chen Einrichtungen (siehe Kap. 3.2).

2.5.2 Integration des Case Management in der Region - Erfahrung des Trigers

Durch Fachtagungen, die Konstituierung eines Beirats und in Kooperationsgesprachen
mit ausgewdhlten Kooperationspartnern auf Geschaftsfiihrungs-Projektleiter-Ebene
wurde im Zeitraum der Konzept- und Umsetzungsphase gezielt kontinuierlich der (inter-
disziplindre) Austausch gepflegt und gefordert. Aus diesen Gesprachen mit den Zuwei-
sern und anderen in der Zielgruppe Tatigen unterschiedlicher Professionen gab es posi-
tive Riickmeldungen zu den durch das Modellprojekt angestoenen Themen. Besonders



die Griindung und Unterstiitzung einer Selbsthilfegruppe mit dem Ziel der Einrichtung
von , Kurzzeitpflegeplatzen fiir pflegebediirftige Kinder im Kreis Warendorf* und der
geplante Pflegekurs fiir ,,pflegende Angeharige pflegebediirftiger Kinder* wurden positiv
wahrgenommen.

Gleichzeitig wurden aber auch vereinzelt Konkurrenz und Empfindlichkeiten bei bereits
existierenden Hilfen im Bereich der Zielgruppe beobachtet, die zum Teil auf ein momen-
tan noch unzureichendes einheitliches Definitionsverstandnis von Case Management
zuriickzufiihren sind. Die dynamische Entwicklung des Methodensets und seine zuneh-
mende Professionalisierung durch die Fachdiskussion schlagen sich noch nicht in allen
Feldern der praktischen Arbeit mit den betroffenen Familien nieder. So bedurfte es hau-
fig einer sehr hohen Anstrengung und Uberzeugungskraft, um mit allen Helfern zielge-
richtet zusammenarbeiten zu kdnnen.

2.5.3 Netzwerkaufbau

Beim praktischen Aufbau von Helfernetzen im Handlungsrahmen Einzelfall konnten die

Case-Managerinnen auf Fachdienste der PariSozial Warendorf und bestehende gute Kon-

takte des Unternehmens zu anderen Einrichtungen zuriickgreifen. Die in der Konzepti-
onsphase und zu Beginn der Umsetzungsphase zum Teil noch personenbezogenen Kon-
takte wurden zunehmend aber standardisierter.

Die Akzeptanz des Handlungskonzepts Case Management im arztlichen Sektor war fiir
die Umsetzung der Projektziele unabdingbar, um eine konzeptkonforme, interdiszipli-
nare, adressatenorientierte Begleitung in der vorliegenden Zielgruppe zu erreichen.

Der Aufbau des Netzwerks wurde erleichtert durch die bestehende Einbindung des Pro-
jekttragers in die Hilfestrukturen im Kreis Warendorf. Die Leitidee des Projektnehmers
4Hilfen aus einer Hand" mit entsprechend vielseitigen Angeboten auch fiir die Ziel-
gruppe der pflegebediirftigen Kinder und die bereits iiber viele Jahre bestehenden Kon-
takte zu unterschiedlichsten Partnern und Einrichtungen ermaglichen einerseits den
Aufbau von Kooperationen und andererseits den schnellen Zugang zu entsprechenden
Hilfen im Einzelfall.

Der Aufbau zusatzlicher neuer Hilfen im Rahmen dieses Projekts (siehe Kap. 3.2)
basierte auf den beschriebenen Voraussetzungen. Zur SchlieBung der im Rahmen der
Einzelfallarbeit festgestellten regionalen Versorgungsliicken (nicht gedeckte Bedarfe der
Zielgruppe) wurde die Zusammenarbeit jeweils kleiner Netzwerkgruppen von (thema-

tisch) beteiligten Akteuren zielgerichtet initiiert und begleitet. Es galt, Helfer bzw. Institu-

tionen zu eruieren, die eine konkrete Bedarfslage der Zielgruppe ebenso erkannt haben
wie die Mitarbeiter des Modellprojekts und ein hohes Interesse (intrinsische Motivation)
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an Losungen hatten. Die Akteure befassten sich unter Moderation der Case-Manage-
rinnen dann zielgerichtet mit einer , konkreten Bedarfslage der Zielgruppe"* bzw. deren
spezifischer Problematik. Beispielhaft sei hier die Ubersetzung des Pflegetagebuchs der
Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen genannt, fiir die ein ambulanter Kinderkran-
kenpflegedienst als Kooperationspartner gewonnen werden konnte, der immer wieder
auf Ubersetzungsprobleme wahrend der Beratung von Betroffenen mit Sprachproblemen
gestolRen war. Hauptsachlich erfolgt hier die Netzwerkarbeit des Modellprojekts iiber
das AnstoBen von Lsungen zur Strukturverbesserung im Sinne von Care Management.
Den Case-Managerinnen gelang ,,Bottom up“.

Alle Mitglieder der zum Teil als externe Qualitatszirkel durchgefiihrten Netzwerktref-

fen identifizierten sich mit der klaren Zielformulierung und den auch von ihnen zum
Teil schon lange Zeit erkannten ,,dringlichen Bedarfen* der Zielgruppe. Die Arbeit in die-
sen Gruppen wurde durch das Modellprojekt initiiert, koordiniert und dokumentiert. Im
Rahmen dieser Arbeit wurde ein Empowerment auf Systemebene wirksam.

Der Austausch mit den Zuweisern des Modellprojekts sowie die Ergebnisse der wissen-
schaftlichen Begleitung zeigten im Verlauf der Umsetzungsphase bis zu ihrem Ende am
31.05.2011 eine zunehmende Akzeptanz der Arbeit des hier vorliegenden Modellprojekts
auch auf der institutionellen Ebene.



3. Ergebnisse - Reflexion der Praxis
(PariSozial)

3.1 Ergebnisse der standardisierten Evaluation im  Ergebnisse -
dl h Ei If I Reflexion der Praxis
Handlungsrahmen Einzelfa (PariSozial)

Den Abschluss einer Case-Management-Begleitung bildet die Evaluation des gesamten
Prozesses. Diese sollte sowohl auf Einzelfall- als auch auf Systemebene stattfinden. Die
Rahmenempfehlungen der DGCC operationalisierend wurden im Modellprojekt entspre-
chende Dokumente entwickelt und seit dem 01.04.2008 standardisiert bei Abschluss
einer Makro-Case-Management-Begleitung eingesetzt. Mit dem Ziel der kontinuierli-
chen Verbesserung konnten die Auswertungen dieser Dokumente stetig zur Reflexion der
Makro-Case-Management-Begleitungen beitragen. Durch Diskussionen in Teamsitzungen
wurden die Einschatzungen gezielt zur Optimierung des Prozesses und der Dokumente
genutzt.

Der Evaluationsbogen fiir die Einzelfallebene wurde den Eltern im Rahmen des Case-
Management-Abschlussgesprachs ausgehandigt. Zur Evaluation und zu den Einschat-
zungen der Akteure im individuellen Helfernetz der Familien wurden ebenfalls entspre-
chende Bégen entwickelt und situationsgerecht angepasst. Diese wurden zusammen
mit der schriftlichen Information iiber den Abschluss der Case-Management-Begleitung
an diejenigen Personen bzw. Institutionen des fallbezogenen Helfernetzes versendet, zu
denen eine Schweigepflichtentbindung vonseiten der Familien vorlag.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Evaluationen des Case-Management-Prozesses
aus den einzelnen Makro-Case-Management-Begleitungen kurz vorgestellt und reflektiert.

3.1.1  Riickmeldungen der Familien

Mit vier offenen und sieben skalierten Fragen wurden personliche Einschdtzungen der
Familien zu ihrer Case-Management-Begleitung erhoben. Insgesamt konnten 27 Bogen
ausgewertet werden (n =27), die bis auf eine Ausnahme (,,... wir hatten das Gefiihl,

die Case-Managerin wollte bestimmen, wohin es geht") hohe Zufriedenheit der Eltern
mit der Case-Management-Begleitung spiegeln (siehe Abb. 2). Sie fiihlten sich gut auf-
gehoben, erlebten die Begleitung als sehr gut und waren dankbar, dass ihnen gehol-

fen wurde. Den Case-Managerinnen wurden Kompetenz, Offenheit und Zuverlassigkeit
zuriickgemeldet, die Zusammenarbeit im Case-Management-Prozess wurde als Sicher-
heit vermittelnd und unterstiitzend wahrgenommen. Angemerkt wurde auch, dass die
Begleitung zu einem friiheren Zeitraum vieles vereinfacht hatte. Alle Familien gaben die
Riickmeldung, dass sich ihre persdnliche Situation im positiven Sinne verandert habe.
Sieben Familien gaben an, dass sich auch durch die Case-Management-Begleitung nichts
an der Pflegebediirftigkeit des Kindes andert und die Belastungssituation im Vergleich zu

Familien mit gesunden Kindern hoher ist.
4



Ergebnisse -
Reflexion der Praxis
(PariSozial)

42

Der Riicklauf an Evaluationsb6gen vonseiten der Familien lag bei 57,45% (27 Bogen von
47 Makro-Case-Management-Begleitungen). Dieser hohe Riicklauf spiegelt ein groRes
Interesse der Eltern an der Arbeit des Modellprojekts sowie an der Weiterentwicklung
einer unterstiitzenden Begleitung dieser Art.

Die zeitnahe klare Evaluation des Case-Management-Prozesses durch die begleiteten
Familien fiihrte im Sinne der kontinuierlichen Verbesserung fortlaufend zu einer Opti-
mierung der Case-Management-Arbeit im Handlungsrahmen Einzelfall und ist aufgrund
unserer Erfahrungen ein essenzieller Bestandteil des entwickelten Case-Management-
Konzepts.

26
Sie fiihlten sich gut unterstiitzt. 1
Die Zusammenarbeit der beteiligten 25
Einrichtungen war gut. 2
Die Zusammenarbeit Ihres Begleiters/Case- 27
Managers mit anderen Einrichtungen war gut.
Sie fiihlen sich in der Lage, zukiinftig [ 27
notwendige Ansprechpartner aufzusuchen.
Sie fiihlen sich sicher in der Pflege [ e 27
lhres Kindes.
lhr Helfernetz entspricht jetzt lhren [ 27
Bediirfnissen.

lhre Erwartungen an die CM-Begleitung 27
sind erfiillt worden.
5 10 15 20 25 30

Riickmeldungen
m , Trifft voll zu" bis ,trifft eher zu* m ,Trifft eher nicht zu" bis , trifft nicht zu" m Keine Angaben

Abb. 2: Riickmeldungen Fallebene; Auswertung der Fragen 5 bis 11 (n = 27)
Quelle: eigene Erstellung

3.1.2 Riickmeldungen des Helfernetzes

Aus der Systemebene bzw. den individuellen Helfernetzen der einzelnen Familien konn-
ten 99 Bogen ausgewertet werden (n =99), bei denen die Gruppe der Krankenhauser
und Sozialpédiatrischen Zentren (n =16), niedergelassenen Padiater (n =15) und ambu-
lanten (Kinderkranken-)Pflegedienste (n =12) den groRten Anteil einnahm (vgl. Abb. 3).
In drei offenen Fragen konnten die Helfer im Netz der Familie sich beziiglich ihrer per-




sonlichen Erfahrungen mit der Makro-Case-Management-Begleitung dufern, fiinf ska-
lierte Fragen dienten der Bewertung der Auswirkungen des Case-Management-Prozesses
fiir die Familie und die Zusammenarbeit mit anderen Institutionen. Auch bei der Evalua-
tion auf Systemebene iiberwogen die positiven Riickmeldungen (siehe Abb. 4). Negative
Riickmeldungen wurden im Team diskutiert und dienten im Sinne des Beschwerdema-
nagements als Grundlage fiir Verdnderungsprozesse.

Amter

Allgemeinmediziner

Ambulante Kinderhospize

Amb. Pflegedienste/Kinderkrankenpflege
Beratungsstellen/Kurberatung
Familienunterstiitzende Dienste
Forderschulen

Heil- und Hilfsmittelanbieter
Heilpadagogische/Sozialpadagogische
Familienhilfe

Heilpadagogische Friihférderstellen

Kindertagesstatten

Krankenhauser/Kinderkliniken/
Geburtshduser/Sozialpadiatrische Zentren

Padiater, niedergelassene
Pflege-/Krankenkassen
Selbsthilfegruppen/Selbsthilfekontaktstellen

Sonstige

14 16 18
Riickmeldungen

Abb. 3: Riickmeldungen Systemebene nach Institutionen (n =99)
Quelle: eigene Erstellung

So wurde u.a. die Standardisierung der Information von Zuweisern iiber Aufnahme oder
Nichtaufnahme einer Familie ins Modellprojekt aufgrund der Riickmeldungen als not-
wendig erachtet und implementiert. Ebenso wurde aus den Evaluationen deutlich, wie
wichtig den Zuweisern eine Riickmeldung iiber den Fallverlauf ist. Hier wurde darauf-
hin ein entsprechendes Dokument immer weiterentwickelt und standardisiert einge-
setzt. Das Dokument ging, nach Absprache mit den Eltern, relevanten Netzwerkbetei-
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ligten sowie natiirlich den Eltern selbst zu. An dieser Stelle wird nochmals deutlich,
dass entsprechende personelle Kapazitaten vorliegen sollten, um Erkenntnisse aus eige-
nen Erfahrungen wie auch aus Riickmeldungen von Prozessbeteiligten entsprechend im
Team diskutieren und Ergebnisse zeitgerecht umsetzen zu kénnen. Im Modellprojekt
wurde z.B. das Format des Abschlussberichts im Rahmen der Case-Management-Weiter-
bildung einer Mitarbeiterin entwickelt.

Ich fiihlte mich ausreichend iiber den 64

Fallverlauf informiert.

Ich fithlte meine Arbeit in die CM-Begleitung 62

ausreichend eingebunden.

Durch die Begleitung mit CM hat sich die
einrichtungs- und berufsgruppeniibergreifende
Zusammenarbeit verbessert.

55

Das Helfernetz wurde, meinem Eindruck nach, 53

dauerhaft und zuverldssig aufgebaut.

Durch die Begleitung hat sich die Situation der 63
Familie verbessert.

Ich halte die Begleitung durch CM in dieser 63
Familie fir erfolgreich.

50/ 60/ 70
Riickmeldungen

L Trifft voll zu" bis ,trifft eher zu* m ,Trifft eher nicht zu" bis ,trifft nicht zu" m Keine Angaben

Abb. 4: Riickmeldungen Systemebene; Auswertung der Fragen 4.1 bis 4.6 (n=99)
Quelle: eigene Erstellung

Natiirlich sind die Einschatzungen der Befragten immer subjektiv und es wére anma-
Bend, Riickschliisse auf z.B. Berufsgruppen oder Institutionen zu ziehen. Die eigene
Wahrnehmung sollte innerhalb des Teams immer wieder daraufhin gescharft werden,
Wahrnehmungsfehler zu erkennen und Projektionen zu verhindern. Dies meint, dass
alle - positiven und negativen - Riickmeldungen der befragten professionellen Helfer -
naturgemal also auch solche, mit denen es in der praktischen Arbeit zu Reibungen oder
Spannungen kam - anzunehmen und neutral in den kontinuierlichen Verbesserungspro-
zess miteinzubeziehen sind.

Ebenso sollte darauf geachtet werden, ,mit jedem Kontakt von vorne anzufangen”
und nicht davon auszugehen, dass der andere (Akteur im Helfernetz) Wissen iiber das
Handlungskonzept Case Management aufweist. Die Informationen sollten zielgrup-
penorientiert aufbereitet werden, denn aus den Evaluationen auf Systemebene kdnnte



abgeleitet werden, dass die Berufsgruppen aus dem medizinischen Bereich starker
erreicht wurden als z.B. die Berufsgruppen aus dem therapeutischen oder schulischen
Bereich.

3.2 Ergebnisse des Case Management auf
institutioneller Netzwerkebene

Im Handlungsrahmen Einzelfall wurden die Bedarfe der Zielgruppe durch die Case-
Managerinnen aufgenommen. Zugleich wurden somit Versorgungsliicken wie auch die
Mdoglichkeiten zum Aufbau dieser fehlenden Hilfen und maégliche Kooperationspart-
ner eruiert. Wie aus Abbildung 5 ersichtlich, kénnen die unterschiedlichsten Hilfen zur
Bedarfsdeckung der Familien beitragen.

+ Selbsthilfegruppe Kurzzeitwohnen

+ Sozialmedizinische Nachsorge nach dem Modell
.Bunter Kreis" (§ 43 Abs. 2 SGB V)

- Ambulanter Kinderkrankenpflegedienst

Aktivitaten

Festgestellte Bedarfe

Katalogisieren des Helfernetzes
= Schulung von Ehrenamtlichen
Konzept Pflegekurse fiir Angehorige
pflegebediirftiger Kinder
Durchfithrung von Fachtagungen
Niederschwelliges Betreuungsangebot
Erstellung tiirkisches Pflegetagebuch
Film liber das Leben dreier Familien
mit schwerstbehinderten Kindern:

.Wenn Florian echt ware"

- /

Abb. 5:

Quelle: eigene Erstellung

der Zielgruppe

Case Management im
Modellprojekt

Ergebnisse der Praxis: Case Management auf Systemebene (Beispiele)

In diesem Sinne hat das Modellprojekt im Laufe der Umsetzungsphase den Aufbau der

folgenden Hilfen initiiert und begleitet:
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- Aufbau der Selbsthilfegruppe , Kurzzeitwohnen fiir pflegebediirftige Kinder im Kreis
Warendorf" (Kooperationspartner: Selbsthilfe-Kontaktstelle der PariSozial Warendorf,
engagierte Eltern)

- Aufbau des Gesprachskreises ,Muskeldystrophie Duchenne" (Kooperationspartner:
Selbsthilfe-Kontaktstelle der PariSozial Warendorf, engagierte Eltern)

- Unterstiitzung beim Aufbau des ambulanten Kinderkrankenpflegedienstes AKiP der
PariSozial Warendorf

- Ubersetzung des Pflegetagebuchs der Verbraucherzentrale Nordrhein-Westaflen inkl.
Erlauterungen ins Tirkische und Onlinestellung (Kooperationspartner: Verbraucher-
zentrale Nordrhein-Westfalen, Kinderkrankenpflegedienst ,,Regenbogen”)

- Konzeption eines institutionsiibergreifenden, bedarfsorientierten Kurses fiir Angeho-
rige pflegebediirftiger Kinder im Rahmen eines externen Qualitatszirkels (Kooperati-
onspartner: ambulante Kinderkrankenpflegedienste: ,VeBU", ,,Regenbogen”, ,AKiP*)

- Unterstiitzung bei der Einrichtung des niedrigschwelligen Betreuungsangebots ,mit
und ohne Pferd" (Kooperationspartner: zpp Hamm)

- Unterstiitzung bei der Qualifikation von Ehrenamtlichen in der Zielgruppe durch
Ubernahme von Schulungsmodulen (Kooperationspartner: Familienunterstiitzende
Dienste: ,fuer-ein-ander" Beckum, Lebenshilfe/PariSozial Warendorf, Verein zur
Selbsthilfe behinderter und nichtbehinderter tiirkischer Mitbiirger Hamm e.V.)

- Planung und Durchfiihrung der Veranstaltung ,Tatigkeiten des MDK und Inhalte des
MDK-Gutachtens" (Kooperationspartner: ein Gutachter des Medizinischen Dienstes
der Krankenversicherung, Frithforderstellen im Kreis Warendorf)

- Konzeption ,Diabetes kompetent managen" (Kooperationspartner: Geschaftsfiihrung
PariSozial Warendorf, ambulanter Kinderkrankenpflegedienst AKiP, ,,DiabeTeens" der
Selbsthilfegruppe ,,Chronisch Kranke - Hilfe zur Selbsthilfe")

- Anregung zum Ausbau der Selbsthilfestrukturen fiir tiirkische Mitbiirger im Kreis
Warendorf in Anlehnung an den ,Verein zur Selbsthilfe behinderter und nichtbehin-
derter tiirkischer Mitbiirger Hamm eV." (Kooperationspartner: Geschéftsfiihrung Pari-
Sozial Warendorf, Verein zur Selbsthilfe behinderter und nichtbehinderter tiirkischer
Mitbiirger Hamm e.V., Beauftragte fiir Integration/Migration PariSozial Warendorf,
Selbsthilfe-Kontaktstelle des Kreises Warendorf)

- Einrichtung einer sozialmedizinischen Nachsorge nach dem Konzept ,,Bunter Kreis"
im Kreis Warendorf (Kooperationspartner: Geschaftsfiihrung PariSozial Warendorf,
Regionalgruppe West Qualitatsverbund , Bunter Kreis") ist eingeleitet

Zudem gelang es, im Laufe der Umsetzungsphase Vernetzungen auf institutioneller
Ebene zu erreichen. Es liegen schriftliche Kooperationsvertrage mit der Kinderklinik des
St. Franziskus-Hospitals in Ahlen und dem Lebenszentrum Unna-Kénigsborn vor; das
Modellprojekt war im Arzte- und Therapeutenverbund ,Kurze Wege" in Ahlen etabliert
und hat Kontakte auch zu regional entfernteren Kinderkliniken aufgebaut.



3.3 Erfahrungen der Praxis Ergebnisse -

Reflexion der Praxis
Insbesondere zum ,Aufbau neuer Hilfen" wurde im Laufe der Umsetzungsphase immer (PariSozial)
deutlicher, wie wichtig klare Strukturen innerhalb der eigenen Organisation sind. Es gilt,
die Erkenntnisse der Case-Managerinnen auf Einzelfallebene zu biindeln, Kooperations-
partner mit entsprechenden Zielen zu finden und so ggf. neue Hilfen einzurichten. Bis
zur Mitte der Umsetzungsphase gab es, analog zur Einzelfall- und Systemebene, ,nur"
die Unterscheidung von Case-Managerinnen der Einzelfallebene und die Projektleitung
(gleichzeitig Geschaftsfiihrung). Es entwickelte sich jedoch schnell eine zusatzliche ,,Posi-
tion“, der inoffiziell sowohl von den Case-Managerinnen der Einzelfallebene als auch
von der Projektleitung spezielle Tatigkeiten zugewiesen wurden.

Dieses erkennend entschied das Modellprojekt, die organisationale Ebene durch Ein-
fiihrung einer Koordinatoren-Position offiziell zu vertreten und somit klare Strukturen

zu schaffen. Diese Entscheidung erwies sich nicht nur als entlastend fiir alle Beteilig-
ten, sie verdeutlichte auch die notwendigen (personellen) Ressourcen fiir die Umset-
zung fiir Case Management nach den Rahmenempfehlungen der DGCC. Die entsprechen-
den Tatigkeiten wurden im Sinne von Transparenz in Tatigkeitsprofilen zusammengefasst
und durch ein Kompetenzprofil ergénzt (siehe Anhang Praxishandbuch, Dokumente der
Organisations- und Einzelfallebene). Dieses Kompetenzprofil veranschaulicht die hohen
Anforderungen, die Case Management nach DGCC an die ausfiihrenden Personen auf
allen Ebenen stellt.

Aus diesem Grund wurden fiir die Arbeit im Modellprojekt Personen aus unterschied-
lichen Arbeitsfeldern gewahlt. Die Mischung der Erfahrungen aus dem Pflegemanage-
ment, der Sozialpadagogik bzw. Pddagogik und der Kinderkrankenpflege erlaubte immer
wieder, Erfahrungshintergriinde der Kolleginnen zum Austausch zu nutzen.

Der Ressourcenbedarf auf organisationaler und auf institutioneller Netzwerkebene ist
fiir eine Organisation, die Case Management ausfiihrt, nicht zu unterschatzen und sollte
entsprechend eingeplant werden. So gilt es beispielsweise, im Vorfeld auf Grundlage
eines zielgruppenorientierten Konzepts organisationale Strukturen auf Case Management
auszurichten, Prozessablaufe zu klaren und darzustellen, Dokumente zu entwickeln, die
Bearbeitung von Anfragen zu systematisieren, das regionale Helfernetz zu eruieren und
Offentlichkeitsarbeit zu leisten. Diese Tétigkeiten fallen auch wahrend der Umsetzung
von Case Management immer wieder an und sind somit als kontinuierlicher Prozess zu
verstehen, der stetig (personelle) Ressourcen fordert.

Case Management ohne Akzeptanz im regionalen Helfernetz ist nicht moglich. Akzep-
tanz-Gewinnung bedarf zum einen der fachlichen Expertise, zum anderen aber der Sen-
sibilitét fiir die ,,Eigenheiten der jeweiligen individuell beteiligten Berufsgruppe sowie 47
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des Gesplirs fiir die Besonderheiten des jeweiligen einzelnen Akteurs. Akzeptiert wer-
den miissen nicht nur die Person der Case-Managerin und der Fachbereich, der Case
Management durchfiihrt (in unserem Falle das Modellprojekt), sondern auch die Organi-
sation, welche Case Management anbietet.

Durch die Akzeptanz erst wird es moglich, die Interessen der Betroffenen zu vertreten.
Dies bedeutet auch, die Rolle der Case-Managerin als Agierende im Auftrag der Familie
immer wieder klar herauszustellen. Im Rahmen des Modellprojekts war eine entspre-
chende Grundhaltung der Case-Managerinnen: Die mentalen Modelle der Case-Mana-
gerinnen nehmen die Ziele der Familien als leitend wahr und orientieren sich konkret
an den individuellen Denkweisen der Betroffenen. Sowohl beziiglich der Problemerken-
nung als auch beziiglich der méglichen Lésungswege ist nicht die Meinung der Case-
Managerin entscheidend, sondern die Auffassungen und Ziele der Familien. Dies ermog-
lichte es, Empowerment zu aktivieren.

Dies gilt es auch nach auBen zu vertreten. Einfacher wurde dies fiir die Case-Manage-
rinnen auf Einzelfallebene im Modellprojekt durch den strukturierten Prozessablauf und
die klaren, verschriftlichten Absprachen im Team (z.B. keine Kontaktaufnahme ohne
Schweigepflichtentbindung) und durch ein strukturiertes Besprechungsmanagement
(feste Teamzeiten fiir die Einzelfall- und die Systemebene).

Im Laufe der Umsetzungsphase hat sich beziiglich der Einzelfallbegleitungen herausge-
stellt, dass es fiir die Eltern forderlich ist, dass bereits zu Beginn der Begleitung auf die
Abschlussphase und die daraus wieder resultierende Selbststandigkeit des elterlichen
Systems hingewiesen werden sollte. Dies fordert die Entwicklung des Empowerments
der Eltern und erleichtert den Fallabschluss. Aufgrund des sektoreniibergreifenden Case-
Management-Ansatzes und der unterschiedlichen Bedarfslagen, von denen einige sich
als Bedarf langfristiger Unterstiitzung erwiesen (z.B. aus dem Bereich der Jugendhilfe) ist
zudem die Méglichkeit der Uberleitung an weitere ,Begleiter" entscheidend (z.B. Heilpa-
dagogische Familienhilfe). Aufgrund der vielféltigen Problemlagen in der sehr inhomoge-
nen Zielgruppe mit dem Anspruch an Ausrichtung auf die sektoreniibergreifenden indivi-
duellen Bedarfe der Familie werden an die Case-Managerinnen auf Einzelfallebene hohe
Kompetenzanforderungen gestellt. Neben personlichen und sozialen Kompetenzen ist
ein spezielles, zielgruppenorientiertes Wissen vonnaten.

Um so weit wie moglich dieses Wissen fiir alle verfiighar zu machen, wurden im Modell-
projekt unterschiedliche MaRnahmen ergriffen. So wurde das regionale Helfernetz kata-
logisiert sowie die gesetzlichen Anspriiche der Zielgruppe zusammengetragen und ver-
schriftlicht. Im Zuge dessen wurden zudem standardisierte Handlungsabldufe von
Kooperationspartnern (Kostentrdgern und Dienstleistern) im Laufe der Umsetzungsphase
so weit wie moglich gesammelt und dokumentiert. Es standen jedoch nicht immer aus-



reichend zeitliche Ressourcen fiir diese wichtigen Aktivitaten im Sinne des Wissens- Ergebnisse -

managements zur Verfiigung. Reflexion der Praxis
(PariSozial)

Ebenso erwies es sich als zielfiihrend, die Anfragen aus dem Handlungsrahmen Sys-

temebene, also von professionellen Helfern und Institutionen, systematisch und stan-

dardisiert aufzunehmen und katalogisiert zu archivieren. Alle Mitarbeiter des Modell-

projekts konnten somit problemlos Kontakte nachverfolgen und bei erneuten Kontakten

entsprechend (kompetent) reagieren.

Im Verlauf der Umsetzungsphase wurde somit auch die Vertiefung von Kooperationen
deutlich.

3.4 Stolpersteine

Im Projektverlauf ist es im Rahmen der Umsetzung der Projektziele in den gegebenen
Rahmenbedingungen zu besonderen Herausforderungen auf unterschiedlicher Ebene
gekommen. Inmitten der fachlichen Diskussion zum Case Management im Rahmen sei-
ner unterschiedlichen Auspragungen und Definitionen sowie seiner praktischen Ausge-
staltung in den unterschiedlichen regionalen Institutionen, im Spannungsfeld der ethi-
schen Grundhaltung und in den allgegenwartigen 6konomischen Zwéngen haben sich
dem Projektteam die im Folgenden beschriebenen Herausforderungen gezeigt.

Eine sehr wichtige und zentrale Stellung in Bezug auf die Umsetzung hatten die hohen
Kompetenzanforderungen an die Case-Managerinnen auf den unterschiedlichen Hand-
lungsebenen des hier beschriebenen Case Management (siehe Kap. 2.3.3). Die perso-
nellen Ressourcen sind nicht nur in Bezug auf die Kompetenzanforderungen, sondern
auch in Bezug auf die Stellenumfange nicht zu unterschétzen. Hier zeigte sich im Ver-
lauf des Modellprojekts ein Anpassungsbedarf. Diesem ist der Projekttrager mit einer
Stellenausweitung fiir die praktische Case-Management-Arbeit in der Umsetzungs-
phase nachgekommen. Es bedarf hoher personeller und sozialer Kompetenzen von-
seiten der praktisch arbeitenden Case-Managerinnen, um die eigene Wahrnehmung
immer wieder zu hinterfragen, mit jedem Kontakt erneut zielgerichtet Akzeptanz fiir
das Konzept zu gewinnen und Angste vor Statusverlust zu nehmen. Um die ausrei-
chende professionelle Distanz zu halten und auch im Sinne der psychischen Selbsthy-
giene der durchfiihrenden Case-Managerinnen muss fiir ausreichenden Austausch und
Reflexion gesorgt werden.

Bedingt durch die hohe Fragmentierung des die Zielgruppe unterstiitzenden Sozial- und
Gesundheitssystems ist als weitere Herausforderung fiir die Arbeit in der vorliegenden

Auspragung die Bildung von Kooperationsstrukturen zu benennen. Hemmnisse in Bezug
49
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auf Kooperationen kénnen sich durch klare, starre, organisatorische Grenzen mit kla-
ren unterschiedlichen Leistungsangeboten der einzelnen institutionellen Netzwerkpart-
ner zeigen. Fiir die Koordinierung der Netzwerkarbeit auf den unterschiedlichen Ebenen
war ein hoher Koordinations- und Organisationsaufwand notwendig. Eine schriftlich for-
mulierte Kooperationsvereinbarung zeigte sich als hinderlich, da die dynamische Anpas-
sung dieser Vereinbarung sich in der Praxis als sehr aufwandig erwies.

Eine weitere Herausforderung zeigt sich in den immer wieder auftauchenden Konflikt-
linien in Bezug auf die multiprofessionelle, interdisziplinare Kommunikation der Case-
Managerinnen mit externen, aber auch mit unternehmensinternen Strukturen. Unklare
Rolleninhalte, Rivalitaten, Spannungen und Empfindlichkeiten mussten im Projektver-
lauf, besonders am Ende der Konzeptphase mit Beginn der Umsetzungsphase, immer
wieder bearbeitet werden. In den unterschiedlichen Professionen bestand zwar ein
klares Verstandnis dahin gehend, dass am Versorgungsprozess der Zielgruppe unter-
schiedlichste Disziplinen und Helfer beteiligt sind, das Zugestandnis von Kompetenzen
an einen der familienbegleitenden Case-Managerinnen aullerhalb der eigenen Diszip-
lin schien jedoch besonders zu Beginn der Umsetzungsphase fiir viele Helfer im Sys-
tem schwierig. Im Verlauf der Umsetzungsphase und mit zunehmenden Kontakten und
Verdichtungen der Kooperationsbeziehungen wurden den Case-Managerinnen jedoch
zunehmend die Kompetenz und die Koordination im Auftrag der Familien zugeschrie-
ben. Die Konflikte in Bezug auf die Sektoralisierung der unterschiedlichen Professio-
nen stellten die Case-Managerinnen jedoch immer wieder vor kritische konfliktbeladene
Situationen. Diesen konflikttrachtigen Situationen wurde im Rahmen dieses Modellpro-
jekts mit einem kontinuierlichen ,echten interdisziplindren Austausch*, der standardi-
siert im Case-Managerinnen-Team stattfand, l6sungsorientiert begegnet.

Auch auf zum Teil (unbewusste) Widerstande und Abwehrhaltungen bei Dienstleistern,
Kostentragern und helfenden Institutionen im Netz der Zielgruppe stieBen die Case-
Managerinnen immer wieder. Das durch die Case-Managerinnen angewendete mentale
Modell ,,Kind und sein umgebendes elterliches System sind leitend" wurde auch von
den anderen Professionen selbstredend getragen, scheint aber nicht wirklich in allen
Institutionen verankert zu sein.

Reibungen und Storungen zwischen den Disziplinen begriindeten sich haufig in implizi-
tem Wissen der Ausfiihrenden, welches in der Netzwerkarbeit im Handlungsrahmen Ein-
zelfall, insbesondere bei Personalwechsel, zu Klarungsbedarfen fiihrte.

In Bezug auf die Screening- bzw. Intake-Phase bedarf es einer klaren Kriterienbildung,
fiir die ausreichend Zeit und fachlicher Support eingeplant werden miissen. Die Intake-
Phase wurde in diesem Projekt als zentral wichtig erkannt. Sie ist sehr vielschichtig und
somit auch stérungsanfallig. Unterschiedliche Tiefen der Begleitung (auch im Rahmen



der 6konomischen Sinnhaftigkeit) miissen unterschieden werden. Gerade deshalb wer-
den in dieser Phase an die durchfiihrenden Case-Managerinnen sehr hohe Anforderun-
gen in Bezug auf die personlichen, sozialen, fachlichen und Netzwerkkompetenzen, also
die Kompetenzprofile der Durchfithrenden (siehe Anhang Praxishandbuch, Dokumente
der Organisations- und Einzelfallebene), gestellt.

Die in dem hier beschriebenen Case-Management-Konzept zugrunde liegende Neutralitat
und Adressatenorientiertheit mussten kontinuierlich von den Case-Managerinnen nach
innen und nach auBen verteidigt werden. Dies war eine durchgehende Herausforderung,
der sich die Case-Managerinnen stellen mussten.

Ergebnisse -
Reflexion der Praxis
(PariSozial)

51



4. Ergebnisse der wissenschaftlichen
Begleitforschung (IPW)

Ergebnisse der
wissenschaftlichen
Begleitforschung
(IPW)

52

Der vorliegende Berichtsteil des Bielefelder Instituts fiir Pflegewissenschaft beinhal-
tet die Zusammenfassung wichtiger Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitung des
Modellprojekts.

4.1 Ausgangssituation

4.1.1  Pflegebediirftigkeit im Kindesalter

Unter den rund zwei Millionen Menschen, die in Deutschland als pflegebediirftig im
Sinne der Pflegeversicherung gelten, befinden sich mehr als 63.000 Kinder und Jugendli-
che unter 15 Jahre (Statistisches Bundesamt 2008a). Mit weniger als 3% an der Gesamt-
zahl der Betroffenen handelt es sich bei den pflegebediirftigen Kindern um eine rela-

tiv kleine Gruppe. Innerhalb der Altersgruppe der unter 15-Jahrigen nehmen 0,6% der
Kinder Leistungen der Pflegeversicherung in Anspruch (ebd.). Gleichwohl handelt es
sich um eine Gruppe, die vielfaltigen gesundheitlichen Risiken ausgesetzt ist und einer
besonderen Versorgung bedarf.

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen dieser Personengruppe gelten teils als chroni-
sche Erkrankungen, teils als Behinderungen. Das Spektrum dieser Beeintrachtigungen
ist recht breit und weicht von dem erwachsener Pflegebediirftiger deutlich ab (Scheidt-
Nave et al. 2007).

Chronische Erkrankungen im Kindesalter umfassen gesundheitliche Stérungen, die sich
in Art und Schwere sowie in ihren Folgen fiir den Lebensalltag und die Entwicklung der
betroffenen Kinder sehr stark unterscheiden. Zu den haufigen chronischen Erkrankun-
gen gehoren beispielsweise obstruktive Bronchitis, Neurodermitis, Heuschnupfen, Skoli-
osen und Asthma bronchiale (Scheidt-Nave et al. 2008). Auch rheumatische Erkrankun-
gen, juveniler Diabetes, Krebs, zystische Fibrose, Epilepsie oder angeborene Herzfehler
finden sich vergleichsweise haufig (Warschburger/Petermann 2001; Schmidt/Thyen
2008). Daneben existiert eine Vielzahl seltener, zum Teil sehr seltener Erkrankungen wie
z.B. Mukopolysaccharidosen und Gangliosidosen, Kupferstoffwechselstérungen, Mus-
keldystrophien, kongenitale Erkrankungen der Organe und verschiedene neurodege-
nerative Erkrankungen, die eine erhebliche Verkiirzung der Lebenserwartung zur Folge
haben und zumeist mit einer stark belastenden Symptomatik einhergehen (vgl. Wingen-
feld/Mikula 2002, S. 5 ff.).

Zu den haufigsten Behinderungen im Kindesalter gehdren Storungen der geistigen Ent-
wicklung (Lernbehinderungen, geistige Behinderungen), gefolgt von kérperlichen Behin-
derungen wie Sinnesbehinderungen (Seh-, Hor- oder Sprachbehinderungen), Paresen
(z.B. Zerebralparese, Querschnittsyndrome) sowie Funktionsbeeintrachtigungen von



inneren Organen oder GliedmaRen. Hinzu kommen zahlreiche seltene angeborene Fehl-
bildungen oder genetische Defekte (Schmidt/Thyen 2008; Statistisches Bundesamt
2009). Haufig finden sich Mehrfachbehinderungen. Viele der kindlichen Behinderun-
gen sind angeboren bzw. werden erst im Verlauf der Entwicklung des Kindes sichtbar,
sodass eindeutige Diagnosen im friihen Kindesalter oftmals noch nicht méglich sind.

Im Folgenden werden exemplarisch einige schwere chronische Erkrankungen und Behin-

derungen im Kindesalter vorgestellt, die mit hoher Wahrscheinlichkeit mit speziellen

Versorgungsbedarfen und Pflegebediirftigkeit einhergehen, einige davon unter Umstan-

den mit einer verkiirzten Lebenserwartung:

- Eine der bekanntesten angeborenen Fehlbildungen ist die Chromosomenstdrung Tri-
somie 21 (Down-Syndrom). Angaben des Robert Koch-Instituts zufolge kommt auf
etwa 600 bis 700 Geburten ein Kind mit dieser geistigen Behinderung (RKI 2004).
Bestand in friiheren Zeiten aufgrund eines haufig vorhandenen Herzfehlers nur eine
geringe Lebenserwartung, konnen heutzutage Betroffene durchaus 60 Jahre und alter
werden (ebd.). Die Selbststandigkeitsentwicklung dieser Kinder ist deutlich verlang-
samt, jedoch zeigen viele von ihnen ein erhebliches, oft unterschatztes Entwicklungs-
potenzial.

- Zu den besonders schwerwiegenden Behinderungen gehéren Neuralrohrverschluss-
storungen, die zu erheblichen Fehlbildungen des Nervensystems bis hin zur Quer-
schnittlahmung fiihren kénnen. Die Inzidenz der haufigsten Fehlbildung unter den
Neuralrohrdefekten, der Spina bifida, wird von Singh (2003) fiir die USA mit 6 auf
10.000 Geburten angegeben. Sachsen-Anhalt verzeichnet in seinem Jahresbericht
2005 zur Haufigkeit von kongenitalen Fehlbildungen und Anomalien 2,9 Falle pro
10.000 Geborene (Potzsch et al. 2006). Wahrend friher die Kinder eine hohe Sterb-
lichkeit aufwiesen, iiberleben heute die meisten Neugeborenen dank intensivmedi-
zinischer MaRnahmen direkt nach der Geburt (Singh 2003). Die Kinder sind oftmals
auf eine lebenslange, breite medizinisch-pflegerische Versorgung angewiesen, insbe-
sondere auf orthopadischem und urologischem Gebiet.

- Die Muskeldystrophie vom Typ Duchenne betrifft ungeféhr 3 von 10.000 mannlichen
Neugeborenen (Perrot et al. 2005). Im Krankheitsverlauf zeigt sich eine langsam fort-
schreitende Muskelschwache bis hin zu einer Schwéachung der Atem- und Herzmus-
kulatur. Uber die Jahre entwickelt sich ein standig steigender Pflegebedarf. Die meis-
ten Betroffenen versterben im Alter zwischen 18 und 25 Jahren (ebd.).

- Erheblichen Pflegebedarf weisen auch Kinder mit zystischer Fibrose auf, einer auf
einem Gendefekt beruhenden Stoffwechselerkrankung. Jahrlich kommen hierzu-
lande ca. 300 Kinder mit dieser Erkrankung zur Welt (Hauber et al. 2001), die sich
in Veranderungen der Sekrete von Lunge, Bauchspeicheldriise und anderen inne-
ren Organen mit der Folge einer schweren Storung der Atmungs- und Verdauungs-
funktionen aufRert. Erreichte um 1980 nur ein Prozent der Kinder das 18. Lebensjahr,
haben heute geborene Kinder aufgrund friiher Diagnose und moderner Therapien die
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Chance, 50 Jahre und &lter zu werden (Strausbaugh 2007). Allerdings gibt es bei der
zystischen Fibrose bislang keine Heilungsmoglichkeiten, sondern lediglich ein Behan-
deln der Symptome (RKI 2004).

- Eine besondere Risikogruppe fiir Behinderungen und chronische Erkrankungen
stellen friihgeborene Kinder dar. Wahrend noch in den 1960er Jahren ca. 70% der
Friihgeborenen mit einem Geburtsgewicht unter 1.500 Gramm oder einer Schwan-
gerschaftsdauer unter 32 Wochen verstarben, iiberleben heute 90% bis 95%
(Wolke/Meyer 1999; Ganseforth et al. 2002)." Nicht selten allerdings leiden die Kin-
der unter korperlicher und/oder geistiger Behinderung und weisen beispielsweise
schwere Lungen- oder Augenschadigungen auf. Zahlreiche frilhgeborene Kinder miis-
sen zeitweise oder sogar auf Dauer in ihren vitalen Funktionen durch medizinisch-
technische Hilfsmittel unterstiitzt werden und haben einen hohen Pflegeaufwand
(BMGS 2004).

- Etwa 1.800 Kinder erkranken jéhrlich neu an Krebs (Deutsches Kinderkrebsregister
2008). Im Unterschied zu Krebserkrankungen bei Erwachsenen stellen Leukdmien,
Tumore des Zentralnervensystems sowie Lymphome die haufigsten Diagnosegruppen
dar (RKI 2008). Dank verbesserter Fritherkennung und moderner Therapiekonzepte
hat sich die Uberlebenswahrscheinlichkeit krebskranker Kinder in den letzten 30 Jah-
ren erhoht und liegt mittlerweile bei ca. 80% (ebd.). Intensive Therapien iiber meh-
rere Monate sowie die anschlieRende Zeit der Dauerbehandlung stellen jedoch eine
hohe Belastung dar und erfordern sowohl von dem Kind als auch von der Familie
erhebliche Anpassungsleistungen.

Wie ersichtlich, sind chronische Krankheit und Behinderung im Kindesalter mit weitrei-
chenden Konsequenzen verbunden sowohl fiir die Betroffenen selbst als auch fiir die
Familien, die sich mit einem komplexen Versorgungsbedarf ihres Kindes konfrontiert
sehen und diesen iiber lange Zeit bewaltigen miissen.

4.1.2 Lebenssituation und Versorgungsbedarf

Kinder mit chronischer Krankheit oder Behinderung leben in aller Regel im familia-

len Umfeld, auch im Falle schwerer und schwerster gesundheitlicher Beeintrachtigung.
Innerhalb der Familie ist es fast immer die Mutter, die sich vorrangig um das Kind kiim-
mert und den GroRteil der Pflege und Versorgung leistet (Schneekloth/Leven 2003).

Die Gruppe der pflegebediirftigen Kinder weist verschiedene Besonderheiten im Hin-
blick auf den Versorgungsbedarf auf. Eine erste Besonderheit liegt im Lebensalter der

1 Von einer Frithgeburt wird gesprochen, wenn ein Kind vor Beendigung der 37. Schwangerschaftswoche zur

Welt kommt. Handelt es sich dabei um Friihgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1.500 Gramm, spricht
man von ,very low-birthweight-children"; extrem kleine Friihgeborene mit weniger als 1.000 Gramm Geburts-
gewicht werden als ,extremely low-birthweight-children" bezeichnet (Singer et al. 1999).



Kinder begriindet, was zur Folge hat, dass nicht - wie bei einem alteren pflegebediirfti-
gen Menschen - der Erhalt, die Wiedererlangung oder die Kompensation von Selbstpfle-
gefahigkeiten, sondern die Entwicklung von Selbststandigkeit im Mittelpunkt stehen. So
ist die Einbindung in ein umfangreiches Friihforderprogramm charakteristisch fiir das
Pflege- und Versorgungsgeschehen bei einem chronisch kranken oder behinderten Kind.
Vor dem Hintergrund haufig anzutreffender Multimorbiditat und Mehrfachbehinderung
liegt eine zweite Besonderheit in der Notwendigkeit spezieller Versorgungsformen, die
eng auf den individuellen Bedarf zugeschnitten sein miissen. Beispielhaft sei an dieser
Stelle die seit den 1980er Jahren wachsende Anzahl von Kindern mit technikintensivem
Versorgungsbedarf genannt (wie beispielsweise Beatmungspflicht, Monitoring, intrave-
nose oder parenterale Erndhrung, intermittierender Katheterismus oder Stomaversor-
gung) (Thyen/Perrin 2000).

Viele Kinder iiberleben heute schwerwiegende gesundheitliche Beeintrachtigungen,

die in der Vergangenheit einen friihen Tod bedeutet hatten (Thyen/Perrin 2000). Dank
moderner Behandlungsverfahren und vielfaltiger Férdermoglichkeiten besteht fiir
schwer kranke oder behinderte Kinder eine deutlich héhere Lebenserwartung als friiher.
Dabei handelt es sich jedoch nicht um ein Leben in Gesundheit, sondern oftmals um
ein Leben mit dauerhafter, gravierender Einschrankung. Daher ist als dritte Besonder-
heit zu beriicksichtigen, dass bei pflegebediirftigen Kindern oftmals die Notwendigkeit
einer auf Langfristigkeit angelegten Sicherstellung der Versorgung besteht. Zwar finden
sich auch bei alteren Pflegebediirftigen mitunter langjahrige Pflegeverlaufe von mehr als
zehn Jahren (BMG 2008), bei schwer kranken oder behinderten Kindern sind sie jedoch
die Regel, da viele von ihnen lebenslang auf umfangreiche medizinische, rehabilitative
und praventive MaBnahmen, pflegerische Unterstiitzung sowie Hilfe bei Alltagsaktivita-
ten angewiesen sind. Derart komplexe und langfristige Versorgungsverlaufe stellen vor
dem Hintergrund des medizinisch-technischen Fortschritts eine Entwicklung der letzten
Jahrzehnte dar.

4.1.3 Case Management fiir pflegebediirftige Kinder

Case Management findet in den letzten Jahren im bundesdeutschen Gesundheits-
wesen zunehmend Beachtung. Es wird als Losungsansatz fiir Probleme gesehen, die
durch Zersplitterung und mangelnde Patienten- und Ergebnisorientierung im Gesund-
heitssystem hervorgerufen werden (Ewers/Schaeffer 2005). Dabei fallt auf, dass je
nach Disziplin und Setting ein unterschiedliches Verstandnis von Case Management
existiert.

Nach Ewers und Schaeffer (2005) richtet sich Case Management an Klienten, die mit
herkémmlichen Angeboten und standardisierten Programmen (z.B. Clinical Pathways)
nicht hinreichend versorgt werden konnen. Kennzeichnend ist eine komplexe Problem-
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lage der Klienten. Merkmale einer komplexen Problemlage sind beispielsweise:

Multimorbiditat,

- ein langerfristig bestehender Hilfebedarf,

- ein schwach ausgepragtes soziales Netz,

- ein hoher Bedarf an Versorgungsleistungen, zu deren eigenstandiger ErschlieRung der
Klient (momentan) nicht in der Lage ist,

- die Notwendigkeit der Einbeziehung verschiedener professioneller Akteure.

Ziel von Case Management ist die Gestaltung der Versorgung des Klienten unter Beach-
tung von Effektivitat und Effizienz. Dabei iiberbriickt Case Management die zeitlichen
und raumlichen Dimensionen des Versorgungsgeschehens, d.h., es handelt sich um eine
léngerfristige Begleitung eines Klienten sowie um eine Begleitung iiber Systemgrenzen
hinweg (Ewers 2005a).

Case Management ist abzugrenzen von den im Gesundheitswesen verbreiteten Inter-
ventionsformen der Information und Beratung, die jeweils einer eigenen Handlungs-
logik folgen. Unter Information wird die Bereitstellung und Vermittlung von Daten, Fak-
ten, Wissen und Kenntnissen verstanden (Schaeffer/Dewe 2006; Wingenfeld 2005). Ziel
der Informationsvermittlung ist die punktuelle Wissenserweiterung zum Zweck der Ver-
besserung individueller Handlungsvoraussetzungen. Beratung hingegen richtet sich auf
die Bewdltigung individueller Problem- oder Entscheidungssituationen. Sie gilt als Kurz-
zeitintervention und verfolgt die Absicht, den Klienten bei der Entwicklung tragfahiger
Losungsstrategien, beim Finden von Entscheidungen oder bei der Auseinandersetzung
mit veranderten Lebensumstanden zu unterstiitzen.

Case Management hingegen ist gekennzeichnet durch die Gestaltung einer passge-
nauen Versorgung des Klienten im Rahmen einer kontinuierlichen, ldngerfristig angeleg-
ten Begleitung. Dementsprechend liegen die zentralen Aufgaben in der Organisation und
Steuerung der Klientenversorgung. Dabei agiert die Case-Managerin als Anwalt (Advo-
cacy) fiir die Zeit, in der eine Person ihre Angelegenheiten (noch) nicht allein regeln
kann. Ferner hat die Case-Managerin die Rolle eines unparteiischen und unabhangi-
gen Vermittlers (Broker), der geeignete Hilfen hinzuzieht und das bedarfsgerechte Ver-
sorgungspaket fiir den Klienten schniirt. Eine dritte Funktion im Case Management ist
die selektierende Funktion (Gatekeeper). In dieser Funktion steuert die Case-Managerin
den Zugang zum Leistungsangebot, liberpriift die Effektivitat der ergriffenen MaBnahmen
und verantwortet eine angemessene Verwendung der Mittel.

In der Vorgehensweise zeichnet sich Case Management durch eine bestimmte prozesshafte
Arbeitsweise, den sogenannten Case-Management-Regelkreis, aus. Im ersten Schritt dieses
Regelkreises erfolgt die Identifikation der Klienten anhand bestimmter, zuvor definierter
Kriterien und ihre Aufnahme in das Case-Management-Programm. AnschlieBend wird ein



Assessment durchgefiihrt, um moglichst umfassende Informationen iiber den Klienten und
seine Problemlage, aber auch iiber seine Starken und Ressourcen zu erhalten. Im nachs-
ten Schritt werden gemeinsam mit dem Klienten die Ziele des Case Management festgelegt
und konkrete MaRnahmen geplant. In der darauffolgenden Phase der Umsetzung kniipft
die Case-Managerin das Versorgungsnetz. Dazu kann die Organisation und Koordination
professioneller Hilfen, aber auch die Suche im informellen Netz des Klienten nach passen-
der Unterstiitzung gehéren. Im nachsten Schritt erfolgt das Monitoring, also die Uberwa-
chung der eingeleiteten MaRnahmen. Andert sich die Situation des Klienten oder bleiben
die MalRnahmen erfolglos, miissen ein Re-Assessment sowie Verdnderungen an der Versor-
gungsplanung vorgenommen werden. Sind die vereinbarten Ziele erreicht, kann der Klient
aus der Begleitung entlassen werden.

Case Management ist eine universelle Methode, die in zahlreichen Handlungsfeldern
zum Einsatz kommt, wie beispielsweise in der Familien- und Erziehungshilfe, der Sucht-
hilfe, der medizinischen und sozialen Rehabilitation oder im Bereich der Versorgung von
psychisch oder chronisch kranken Menschen.

Die Etablierung von Case Management in der US-amerikanischen padiatrischen Versor-
gung lasst sich auf die 1980er Jahre zuriickfiihren. Ein wesentlicher AnstoR dafiir lag im
medizinisch-technischen Fortschritt und den verbesserten Uberlebenschancen schwer-
und schwerstkranker oder behinderter Kinder. Vor diesem Hintergrund stieg die Anzahl
an Kindern mit einem komplexen, oftmals technikintensiven Versorgungsbedarf. Ein
weiterer Faktor liegt in den zur gleichen Zeit festzustellenden Bemiihungen zur Enthos-
pitalisierung dieser Kinder, die bis dahin oftmals iiber Jahre hinweg ihr Dasein in Kran-
kenhausern oder speziellen Einrichtungen fristeten. Nun wurde das Leben in der Familie
favorisiert, teils aus Kostengriinden, teils um den Kindern groRtmogliche Normalitat und
verbesserte Entwicklungschancen zu bieten. Die Familien benétigen Unterstiitzung, um
den Belastungen des anstrengenden Versorgungsalltags auf Dauer standhalten zu kon-
nen. Ambulante und familienzentrierte Hilfen, wie z.B. Case Management, wurden ver-
mehrt notwendig (Harrigan et al. 2002).

Mit zunehmender Verbreitung wuchs zugleich das Erkenntnisinteresse an Effizienz und
Effektivitdt von Case Management in der padiatrischen Versorgung. Vorliegende Unter-
suchungen beziehen sich schwerpunktmaBig auf bestimmte Krankheitsbilder, wie bei-
spielsweise Asthma oder Diabetes. So ermittelten in den 1990er Jahren drei US-amerika-
nische Untersuchungen zu den Auswirkungen eines ambulanten Case Management bei
asthmakranken Kindern einen erheblichen Riickgang beim Aufsuchen von Notfallambu-
lanzen sowie bei Krankenhauseinweisungen (Greineder et al. 1995; Kropfelder/Winkel-
stein 1996; Greineder et al. 1999; vgl. auch Schulte et al. 2004). Eine weitere US-ameri-
kanische Studie untersuchte die Wirkung eines speziellen Interventionsprogramms fiir
asthmakranke Kinder und Erwachsene (Kallenbach et al. 2003). Teil dieses Programms
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war der Einsatz eines sogenannten Asthma-Koordinators, der auch die Funktion einer
Case-Managerin ausiibte. Die Untersuchung verzeichnete ebenfalls einen signifikan-

ten Riickgang der Notfallbehandlungen und Krankenhauseinweisungen der Kinder. Wel-
cher Anteil an dieser Entwicklung dem Case Management zuzurechnen war, kann ange-
sichts der Komplexitat des Interventionsprogramms allerdings nicht festgestellt werden.
Konkrete 6konomische Effekte eines Case Management fiir asthmakranke Kinder unter-
suchten Greineder et al. (1999). Sie kamen zu dem Ergebnis, dass fiir jeden in das Case
Management investierten Dollar etwa sieben bis elf Dollar an Gesundheitsausgaben
gespart werden kénnen.

Mit Blick auf die Verbesserung des Selbstmanagements wurde bei Kindern mit Diabe-
tes Typ 1 die Wirkung eines pflegerischen Case Management untersucht (Caravalho/Say-
lor 2000). Im Ergebnis konnten verbesserte Blutzuckerwerte, eine Erhohung der Lebens-
qualitat sowie eine grolRere Selbstwirksamkeit der Familien festgestellt werden. Vor dem
Hintergrund der relativ kleinen Stichprobe (56 Kinder) und der fehlenden Kontrollgruppe
ist die Aussagekraft der Untersuchung allerdings sehr begrenzt.

Bereits seit mehr als 20 Jahren lasst sich eine intensive Forschungstatigkeit zur Wirkung
von Case Management auf friihgeborene oder risikogeborene Kinder und ihre Familien
beobachten. So zeigten Gilette et al. (1990) in einer Untersuchung iiber ein kranken-
hausbasiertes Case Management auf neonatologischen Intensivstationen auf, dass die
Familien eine solche Form der Unterstiitzung als sehr positiv erlebten. AuRerdem konnte
ein verbesserter Zugang der Familien zu ambulanten Hilfen festgestellt werden, erkenn-
bar an der héheren Inanspruchnahme diverser Unterstiitzungsleistungen. Auch Forsyth
et al. (1998) kamen zu dem Ergebnis, dass Eltern friihgeborener Kinder durch eine friih-
zeitige Case-Management-Begleitung in der Klinik gréRere Sicherheit im Umgang mit
ihrem Kind erwerben. Durch die Gestaltung eines méglichst reibungslosen Ubergangs in
die Hauslichkeit kdnnen auBerdem Entlassungen planmaRig vorgenommen und Wieder-
einweisungsraten gesenkt werden. Andere Untersuchungen (Harrigan et al. 2002; Tait et
al. 2002) verweisen auf die Belastungen und Herausforderungen, mit denen sich Fami-
lien mit einem friih- oder risikogeborenen Kind vielfach konfrontiert sehen, und fordern
angesichts lang andauernder und komplexer Versorgungserfordernisse, dass betroffenen
Familien auch bei hauslicher Versorgung ein Case Management zur Seite gestellt wird.

Im Gegensatz zum angloamerikanischen Sprachraum und auch zu anderen Landern
Europas, in denen Case Management auf eine bereits jahrzehntelange Tradition zuriick-
blicken kann, lassen sich fiir Deutschland erst seit den 1990er Jahren und verstarkt seit
etwa 2000 nennenswerte Aktivitdten in Form von wissenschaftlichen Publikationen und
modellhaften Erprobungen nachweisen. Vor dem Hintergrund der demografischen Ent-
wicklung steht dabei in erster Linie die Zielgruppe der alteren Menschen im Mittelpunkt
(z.B. Dohner et al. 2002; Dorpinghaus et al. 2004; Ribbert-Elias 2008). Gesundheitlich



beeintrachtigte Kinder und Jugendliche als Zielgruppe von Case Management geraten
hierzulande erst allmahlich in den Blickpunkt. Dementsprechend finden sich bislang nur
vereinzelte wissenschaftliche Erkenntnisse zum Case Management in der Padiatrie.

Einen besonderen Schub erhielt die Beschaftigung mit Case Management bei Kindern in
Deutschland durch das ,,Augsburger Modell* (Portz et al. 2003). Immer wieder festge-
stellte Betreuungsliicken und -briiche beim Ubergang von der stationéren in die hausli-
che Versorgung lieBen in der Kinderklinik des Klinikums Augsburg die Idee des Aufbaus
einer familienorientierten Nachsorge in Form einer Begleitung durch ein Case Manage-
ment reifen. Mit der Griindung des Vereins ,,Bunter Kreis eV." konnte Mitte der 1990er
Jahre das Konzept umgesetzt werden. Es richtet sich an Familien mit chronisch kran-
ken oder von Behinderung bedrohten Kindern und umfasst die Unterstiitzung wéhrend
des Klinikaufenthalts, die Begleitung am Ubergang von der stationdren in die ambulante
Behandlung und die eigentliche Nachsorge wahrend der ambulanten Versorgung. In die
Versorgung ist ein Team bestehend aus verschiedenen Berufsgruppen, z.B. Kinderkran-
kenpflegekréften, Psychologen, Arzten und Sozialpddagogen, involviert. Mit dem Nach-
sorgeprogramm soll die Betreuung der Familien verbessert und ein stabiles hausliches
Setting aufgebaut werden (Porz et al. 2003; Mangold et al. 2008).

Verschiedene, durch die Initiatoren des Bunten Kreises auf den Weg gebrachte Unter-
suchungen haben sich mit den Effekten des Case Management nach dem Augsburger
Modell beschéftigt. So wurden zum einen die Zufriedenheit der Eltern mit der Nach-
sorge und zum anderen die Kosten der Nachsorge im Vergleich zu einer Kontroll-
gruppe ohne Nachsorge untersucht (Pfaff et al. 2003; Wiedemann 2005). Im Ergebnis
wurde eine hohe Zufriedenheit der Eltern mit dem Nachsorgeangebot festgestellt. Die
ZufriedenheitsauRerungen bezogen sich schwerpunktmaRig auf einen verbesserten
Informationsstand der Eltern, eine Erh6éhung der Lebensqualitat sowie auf die Wahr-
nehmung einer verbesserten Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten Insti-
tutionen und Akteure. Ferner konnte eine kostenreduzierende Wirkung der Nachsorge
beobachtet werden, die auf Einspareffekte durch eine im Vergleich zur Kontrollgruppe
festzustellende Verkiirzung der Krankenhausverweildauer zuriickgefiihrt wurde. So
betrug die durchschnittliche Liegezeit des stationaren Erstaufenthalts bei Kindern

bis 27 Schwangerschaftswochen ohne Nachsorge 103 Tage, wéahrend sie bei Kindern
mit Nachsorge 81 Tage umfasste. Bei Kindern zwischen 28 und 31 Schwangerschafts-
wochen betrug die Liegezeit ohne Nachsorge 49 Tage, mit Nachsorge 38 Tage (Wiede-
mann 2005). Einsparungen konnten ebenfalls bei den ambulant erbrachten medizini-
schen Leistungen beobachtet werden.

In einer weiteren Untersuchung, der sogenannten PRIMA-Studie (Prospektive randomi-
sierte Implementierung des Modellprojekts Augsburg), wurden die Auswirkungen eines
Case Management auf die Familienkompetenz und Familienbelastung gemessen. In die
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Studie einbezogen waren Friih- und Neugeborene mit besonders hohen biologischen
und psychosozialen Risiken. Im Ergebnis konnten eine Verringerung der Familienbelas-
tung, eine verbesserte Mutter-Kind-Interaktion, eine positive Gesamtentwicklung der Kin-
der sowie eine Reduktion der Zahl ambulanter und stationédrer Behandlungen ermittelt
werden (Porz 2008).

Wahrend eine Finanzierung des Case Management im Bunten Kreis in den ersten Jah-
ren vorwiegend durch Spenden und Sponsoring erfolgte, wurde 2004 die ,Sozialmedi-
zinische Nachsorge" als abrechenbare Leistung in das Sozialgesetzbuch V (§ 43 Abs. 2
SGB V) aufgenommen - nicht zuletzt aufgrund des Nachweises der Effektivitat und Effi-
zienz der Nachsorge nach dem Modell Bunter Kreis. Seitdem kénnen sich Einrichtun-
gen als Leistungserbringer von sozialmedizinischer Nachsorge von den Kostentragern
anerkennen lassen und eine vertragliche Vereinbarung zur Abrechnung ihrer Leistun-
gen schlieBen. Im Regelfall werden 20 Stunden Nachsorgeleistung bewilligt. Im Ausnah-
mefall ist eine Erhéhung um weitere zehn Stunden moglich. Erbracht werden die Leis-
tungen durch ein interdisziplinares Nachsorgeteam. Zu den Leistungsinhalten gehdren
gemal den Rahmenvereinbarungen der Spitzenverbande der Krankenkassen die Ana-
lyse des Versorgungsbedarfs, die Koordinierung der verordneten Leistungen sowie die
Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen (GKV-Spit-
zenverband 2005).

Inzwischen gibt es deutschlandweit mehr als 50 Nachsorgeeinrichtungen, die nach

dem Modell des Bunten Kreises arbeiten. Auch in anderen Bereichen der Péadiatrie fin-
den sich inzwischen Nachsorgekonzepte, die einen Case-Management-Ansatz verfolgen,
wie beispielsweise in der padiatrischen Onkologie und Hamatologie (Labouvie et al.
2003) sowie der Diabetologie (Podeswik/Fromme 2007). Ferner entstanden im Bereich
der ambulanten padiatrischen Palliativversorgung Zentren und Netzwerke, in denen
Case Management als Handlungskonzept im Mittelpunkt steht (Biink 2008). So bietet
beispielsweise das KinderPalliativNetz Essen seit 2006 ein vernetztes Beratungs- und
Begleitungsangebot fiir Familien an, bei dem mit der Methode des Case Management
gearbeitet wird. Das Case Management steht den Familien langfristig zur Seite, d.h. von
der Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung bis iiber den méglichen Tod des
Kindes hinaus, um so den mit dem Fortschreiten der Erkrankung sich verandernden
Bedarfslagen der Familien Rechnung tragen zu konnen. Die wesentlichen Aufgaben lie-
gen in der Organisation und Koordination von Hilfen, wie beispielsweise ambulante Kin-
derkrankenpflege, palliativmedizinische Versorgung, Hilfsmittelversorgung, Hospizhelfer,
Kindergarten- und Schulbesuch, Trauerbegleitung etc. Die Tatigkeit erfolgt dem Regel-
kreis des Case Management entsprechend (Biink 2008).

Reslimierend bleibt festzuhalten, dass sich durch ein Case Management zahlreiche posi-
tive Effekte auf die Kinder und ihre Familien feststellen lassen. Neben einer Erhhung



von Lebensqualitat, Selbstwirksamkeit und Selbstmanagement der Familien und einer
verbesserten Zusammenarbeit des Helfernetzes sind es auch 6konomische Effekte, die

sich bei der Betrachtung klar umgrenzter Zielgruppen, wie beispielsweise friihgeborene
Kinder, feststellen lassen.

Im Gegensatz zu anderen Landern liegen in Deutschland bislang nur begrenzt Erfahrun-
gen mit Case Management bei kranken Kindern vor. Eine wesentliche Ursache besteht
darin, dass Case Management im deutschen Gesundheitswesen erst in den letzten Jah-
ren an Popularitat gewonnen hat und nur in ganz bestimmten, eng umschriebenen Fal-
len als regelfinanzierte Leistung abgerechnet werden konnte. Mit dem Pflege-Weiter-
entwicklungsgesetz hat sich allerdings eine wesentliche Veranderung dieser Situation
ergeben. Mit ihm wurde der Anspruch pflegebediirftiger Menschen auf eine umfassende
Beratung und Hilfestellung bei der Auswahl und Inanspruchnahme von Versorgungs-
leistungen rechtlich festgeschrieben (§ 7a SGB XI). Dieser Anspruch besteht seit dem
01.01.2009. Personen, die Leistungen nach dem Sozialgesetzbuch XI (Soziale Pflegeversi-
cherung) erhalten oder einen Antrag auf entsprechende Leistungen gestellt und erkenn-
bar einen Hilfe- und Beratungsbedarf haben, haben seitdem Anspruch auf eine umfas-
sende Begleitung unter Einschluss
- einer systematischen Erfassung und Analyse ihres Hilfebedarfs,
- der Erstellung eines individuellen Versorgungsplans,
- der Unterstiitzung bei der Einleitung samtlicher, fiir die Erfiillung des Versorgungs-
plans notwendigen MaBnahmen,
- der Uberwachung und ggf. Modifikation der eingeleiteten MaRnahmen.

Dabei sind sowohl der Hilfesuchende als auch seine Angehérigen bei der Planung und
Durchfiihrung des Hilfeplans einzubeziehen. Der Versorgungsplan beschrankt sich nicht
nur auf den Leistungsbereich des SGB XI. Vielmehr sieht der Gesetzgeber auch die
Beriicksichtigung aller weiteren Sicherungssysteme vor (vgl. § 7a Abs. 1 SGB XI).

Die Rechtsvorschriften verwenden nicht den Begriff Case Management. Der darin
beschriebene Prozess ist jedoch identisch mit dem sogenannten Case-Management-Pro-
zess, er enthalt alle zentralen Bausteine des Case Management. Auch der Einbezug von
Leistungsbereichen auBerhalb des SGB Xl entspricht dem Anspruch von Case Manage-
ment, quer zu den Versorgungsstrukturen zu arbeiten.

Wenngleich die ersten Jahre nach Inkrafttreten der neuen Vorschrift zeigten, dass der
Aufbau geeigneter Strukturen fiir das in § 7a SGB XI angesprochene Case Management
langwierig ist und zum Teil auch auf strukturelle Hiirden stoft, stellt der neue Rechtsan-
spruch eine erhebliche Verdanderung der Rahmenbedingungen fiir die Entwicklung von
Case Management in der pflegerischen Versorgung dar. Zumindest in diesem Versor-
gungsbereich existieren nunmehr verbindliche Grundlagen, die Methode Case Manage-
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ment fiir Menschen mit komplexen pflegerischen Problem- und Bedarfslagen auch in
der Breite der Versorgung nutzbar zu machen.

Abschlielend sei darauf hingewiesen, dass die Implementierung von Case Management
in vielen Bereichen nur unvollkommen gelingt. Auch dort, wo entsprechende rechtliche
Voraussetzungen gegeben sind, treten mitunter erhebliche Schwierigkeiten auf. Diese
Erfahrungen wurden bislang haufiger im Bereich des SGB V und des SGB IX gemacht.
Sie zeigen, dass geeignete Rahmenbedingungen und eine durchdachte Implementations-
strategie erforderlich sind, damit die Methode Case Management ihren Nutzen entfalten
kann.

4.2 Aufgabe und methodisches Vorgehen der
wissenschaftlichen Begleitung

4.2.1 Aufgabenstellung

Die wissenschaftliche Begleitung verfolgte mehrere Zielsetzungen. Sie sollte erstens die
Implementation des Case-Management-Konzepts beratend begleiten sowie Verlauf und
Ergebnis des Implementationsprozesses bewerten. Sie sollte zweitens die Wirksam-
keit des Case Management im Hinblick auf eine Verbesserung der Versorgungs- und
Lebenssituation der unterstiitzten Kinder und ihrer Familien einschatzen. Ein drittes
Ziel bestand darin, die Struktur und Nachhaltigkeit der im Verlauf des Modellprojekts
geschaffenen Kooperationsbeziehungen zu bewerten. Mit der Veranderung der Modell-
konzeption im Jahr 2009 ergab sich eine Erweiterung der Zielsetzungen. Dazu gehorte
die Gewinnung vertiefter Erkenntnisse iiber Abstufungen im Unterstiitzungsbedarf von
Familien mit einem pflegebediirftigen Kind sowie iiber Moglichkeiten der Zuordnung
von Tatigkeitsschwerpunkten im Case Management zu den Leistungsbereichen, die mit
den verschiedenen Sozialgesetzbiichern geregelt werden. Hieraus ergaben sich folgende
Aufgabenstellungen:

- Beratende Implementationsbegleitung: Das Institut fiir Pflegewissenschaft unter-
stiitzte den Projekttrager bei der Entwicklung und anschlieRenden Umsetzung des
Case-Management-Projekts durch Beratung und Begleitung. Dazu erfolgte ein kon-
tinuierlicher Austausch zwischen dem Projekttrager und der wissenschaftlichen
Begleitung in Form von regelmaRigen Arbeitstreffen. Erganzend dazu wurden auf der
Grundlage von Literaturanalysen Empfehlungen zur konzeptionellen Ausgestaltung
und Instrumentenentwicklung erarbeitet.

- Verlaufsdokumentation: Die wissenschaftliche Begleitung dokumentierte den gesam-
ten Verlauf des Modellprojekts, beginnend mit der Phase der Konkretisierung des
Arbeitsprogramms liber die Implementation bis hin zum Ubergang in den ,Routine-
betrieb". Eine wichtige Aufgabe bestand darin, differenziert abzubilden, worin das



Tatigkeitsprofil und die Funktion des Case Management in der Praxis bestehen und
inwieweit es gelingt, die vom Konzept vorgesehenen Ziele auch tatsachlich umzuset-
zen. Die modifizierte Modellkonzeption erforderte eine Anpassung der Verlaufsdo-
kumentation der wissenschaftlichen Begleitung zur differenzierten Abbildung samtli-
cher Anfragen an das Modellprojekt. Dies schloss auch die quantitative Erfassung der
inhaltlichen Schwerpunkte des Case Management im Hinblick auf ihre sozialrechtli-
che Zuordnung und den dafiir jeweils anfallenden Zeitaufwand ein.

- Einschatzung der Wirksamkeit des Case Management: Aufgabe der wissenschaft-
lichen Begleitung war es, die Wirksamkeit des Case Management im Hinblick auf
eine Verbesserung der Versorgungs- und Lebenssituation der betreuten Kinder und
ihrer Familien zu untersuchen. Dabei galt es zu (iberpriifen, inwieweit es tatsach-
lich gelang, einen bruchlosen Ubergang zwischen stationdrer und héuslicher Ver-
sorgung zu gewahrleisten und ein bedarfsgerechtes, stabiles Versorgungssetting
in der hduslichen Umgebung herzustellen, in dem die alltaglichen Anforderungen
und Belastungen erfolgreich bewiéltigt werden kdnnen. Dariiber hinaus sollten zu
erwartende Auswirkungen auf die Effizienz der gesundheitlichen Versorgung einge-
schatzt werden.

- Einschatzung der Integration des Case Management in das bestehende Versorgungs-
system: Das Interesse der wissenschaftlichen Begleitung richtete sich auf die Frage,
wie sich das Case Management im Verhaltnis zu anderen Akteuren der Gesundheits-
versorgung etabliert und wie die Arbeitsteilung mit diesen Stellen ausgestaltet wird.

- Einschatzung der Vernetzung: Zu den Aufgaben der wissenschaftlichen Begleitung
gehorte die Untersuchung der Struktur und Nachhaltigkeit der im Verlauf des Modell-
projekts geschaffenen Kooperationsbeziehungen und Netzwerke auf regionaler
Ebene.

- Generelle Einschatzung der Ubertragbarkeit: Abgeleitet aus den gewonnenen
Erkenntnissen sollten Empfehlungen fiir zukiinftige Unterstiitzungsangebote fiir die
Zielgruppe und Impulse zur Weiterentwicklung des Case-Management-Konzepts gege-
ben werden.

Vor dem Hintergrund eines hohen Zeit- und Personalbedarfs fiir die Case-Management-
Begleitungen und einer Warteliste von Hilfe suchenden Familien wurden vom Projekt-
trager in Abstimmung mit dem GKV-Spitzenverband Veranderungen der Modellkonzep-
tion vorgenommen. Sie umfassten u.a. die Verlangerung der Umsetzungsphase um sechs
Monate bis zum 31.05.2011 mit einer entsprechenden Verkiirzung der Auswertungsphase
sowie eine starkere Ausdifferenzierung der Tatigkeitsschwerpunkte der Case-Managerin-
nen. Damit verbunden war die Bitte an die wissenschaftliche Begleitung, ergdnzend eine
Abbildung der inhaltlichen Schwerpunkte des Case Management im Hinblick auf ihre
sozialrechtliche Zuordnung und den dafiir jeweils anfallenden Zeitaufwand vorzuneh-
men.
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Die Veranderungen der Modellkonzeption erforderten dementsprechend auch Modifi-
zierungen des Vorgehens der wissenschaftlichen Begleitforschung. So ergab sich eine
Erweiterung um die Frage nach einer differenzierteren Analyse des Unterstiitzungsbe-
darfs von Familien mit einem pflegebediirftigen Kind sowie {iber Moglichkeiten der
Zuordnung von Tatigkeitsschwerpunkten im Case Management (und damit der Bedarfs-
lagen der Klientel) zu den Leistungsbereichen, die mit den Sozialgesetzbiichern geregelt
werden. Hierzu wurden erganzende Absprachen mit dem Projekttrager zur Konzept- und
Instrumentenanpassung erforderlich, ebenso methodische Anpassungen.

4.2.2 Methodisches Vorgehen

Die verschiedenen Ziele und Aufgaben der wissenschaftlichen Begleitung in dem Modell-
projekt erforderten ein Untersuchungsdesign, in dem unterschiedliche Methoden zur
Anwendung kamen (Methodenmix):

Die beratende Implementationsbegleitung erforderte einen kontinuierlichen Austausch
zwischen dem Projekttrager und der wissenschaftlichen Begleitung in Form von regelma-
RBigen Arbeitstreffen. Zur Unterstiitzung der konzeptionellen Prazisierung wurde zunachst
eine Literaturanalyse zum internationalen Forschungsstand durchgefiihrt, die sich
sowohl auf die im Case-Management-Alltag verwendeten Instrumente als auch auf Ziel-
gruppenkriterien und Verfahren im Case-Management-Prozess erstreckte. Basierend auf
den Literaturanalysen wurden schriftliche Empfehlungen zur konzeptionellen Ausgestal-
tung und Instrumentenentwicklung erarbeitet.

Die Verlaufsdokumentation erfolgte mittels einer kontinuierlichen Informationserfassung
und -aufbereitung (Dokumentenanalysen, Statistiken, Netzwerkkarten, Kurzberichte, Jah-
resberichte etc.).

Zur Einschétzung der Wirkung des Case Management auf die Versorgungs- und Lebens-
situation der Kinder und Familien kamen zwei unterschiedliche Verfahren zur Anwen-
dung. Zum einen erfolgte eine teilstandardisierte, schriftliche Befragung der Eltern zu
Beginn und zum Abschluss des Case Management in Form einer Vollerhebung aller vom
Case Management begleiteten Félle (quantitative Erhebung). Zur Durchfiihrung wurde
ein eigener Erhebungsbogen entwickelt, der sowohl die Lebens- und Versorgungssitua-
tion als auch Bewertungen des Case Management durch die Eltern beriicksichtigte. Die
Fragebogen wurden von den Case-Managerinnen an die Familien ausgehéndigt. Mit-
tels eines frankierten Riickumschlags sendeten die Eltern die anonymisierten Frage-
bogen direkt an das Institut fiir Pflegewissenschaft. Als zweites Verfahren wurde die
Case-Management-Begleitung von insgesamt zehn Familien in Form von Fallverlaufen
abgebildet. Die Rekonstruktion der Fallverlaufe stiitzt sich zum einen auf die Dokumen-
tation des Case Management, zum anderen auf leitfadengestiitzte Interviews mit den



betroffenen Eltern (qualitative Erhebung). Die Interviews dienten dazu, die Bedarfs- und
Problemlagen der Kinder und Familien differenziert abzubilden und vertiefte Einbli-
cke in die Bewertung der Hilfeform des Case Management durch die Eltern zu erhalten.
Dazu wurde eine erste Befragung zu Beginn sowie eine zweite zum Ende der Case-
Management-Begleitung gefiihrt.

Die Einschatzung der Vernetzung und Integration des Case Management in das be-
stehende Versorgungssystem erfolgte ebenfalls auf verschiedenen methodischen Wegen.
Ausgangspunkt bildeten eine Bestandsaufnahme des regionalen Hilfeangebots zu Beginn
des Modellvorhabens sowie regelmaRige leitfadengestiitzte Befragungen der Case-Mana-
gerinnen. Erganzend dazu erfolgten umfangreiche Dokumentenanalysen sowie leitfaden-
gestiitzte Interviews mit ausgewdhlten, regelmaRigen Kooperationspartnern in der Re-
gion. Diese wurden zu ihren Erwartungen und Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit
dem Modellprojekt befragt.

Nach der Modifizierung der Projektkonzeption des Projekttragers bedurfte es einer
Anpassung des Instrumentariums der wissenschaftlichen Begleitung, u.a. zur Abbildung
der inhaltlichen Schwerpunkte des Case Management im Hinblick auf ihre sozialrechtli-
che Zuordnung und den dafiir jeweils anfallenden Zeitaufwand.

4.2.3 Datenbasis

Die im Projektverlauf gewonnenen Erkenntnisse beruhen auf folgender Datenbasis:

- Schriftliche Elternbefragung: In die schriftliche Elternbefragung waren die Familien
einbezogen, die eine Begleitung in Form eines Case Management erhielten. Von den
bis Mitte 2011 insgesamt begleiteten 43 Familien sendeten 35 Familien den ersten
Fragebogen an das Institut fiir Pflegewissenschaft zuriick. 28 Familien sendeten nach
Beendigung des Case Management den zweiten Fragebogen an die wissenschaftliche
Begleitung. Gemessen an allgemeinen Erfahrungswerten bei schriftlichen Befragun-
gen kann die Riicklaufquote als hoch bezeichnet werden.

- Rekonstruktion von Fallverldufen: Im Projektverlauf erklarten sich 16 Familien, die
eine Case-Management-Begleitung erfuhren, zur Durchfiihrung eines ersten leitfaden-
gestiitzten Interviews bereit. Mit sechs Familien konnte nach Beendigung der Case-
Management-Begleitung eine zweite Befragung durchgefiihrt werden. Interviewpart-
nerinnen waren liberwiegend die Miitter der pflegebediirftigen Kinder. Auf der Basis
der Interview-Transkripte sowie der vorliegenden Case-Management-Dokumentation
konnten von zehn Familien Fallrekonstruktionen angefertigt werden (siehe Anhang
wissenschaftliche Begleitforschung).

- Befragung regionaler Versorgungseinrichtungen: Die Befragung ausgewahlter Versor-
gungseinrichtungen hinsichtlich ihrer Erwartungen und Erfahrungen in der Zusam-
menarbeit mit dem Modellprojekt wurde im Oktober 2008 begonnen. Bis Ende 2010
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konnten mit insgesamt zwolf Vertretern verschiedener Einrichtungen leitfadenge-
stiitzte Interviews gefiihrt werden. Zu den Interviewpartnern gehorten niedergelas-
sene Padiater, der Chefarzt einer regionalen Kinderklinik, die Chefarztin einer Fach-
klinik fiir Kinderneurologie und Sozialpddiatrie, leitende Mitarbeiter dreier regionaler
Beratungsstellen, der Leiter einer Forderschule, die Leiterin eines ambulanten Pfle-
gedienstes, ferner eine Jugendamtsmitarbeiterin und die Leiterin eines pari-internen
Fachdienstes.

- Befragung der Case-Managerinnen: Der Projektplanung entsprechend erfolgte in peri-
odischen Abstanden, d.h. halbjéhrlich, eine Befragung der Case-Managerinnen zu
ihrer Einschatzung des bisherigen Projektverlaufs, zu ihrem Tatigkeitsspektrum im
Modellprojekt sowie zur Entwicklung von Kooperationsbeziehungen. Insgesamt wur-
den 18 leitfadengestiitzte Interviews mit den Case-Managerinnen gefiihrt.

- Projekt- und Falldokumentation: Zur Projekt- und Falldokumentation erfolgten kon-
tinuierliche und regelmaRige Dokumentenanalysen (Auswertung von Fallakten, For-
mularen, Instrumenten, Berichten, Protokollen etc.), die Anfertigung von Statistiken
(Entwicklung der Fallzahlen, Erfassung der Anfragen von Familien an das Modell-
projekt, Erfassung von Zugangswegen etc.) sowie die Erstellung von Kurzberichten
und Jahresberichten. Zur Darstellung von Kooperationsbeziehungen wurde das Ins-
trument der Netzwerkkarte genutzt und gemeinsam mit den Mitarbeiterinnen im
Modellprojekt jahrlich aktualisiert.

4.3 Ausgangssituation in der Modellregion

FlachenmaRig gehort der Kreis Warendorf mit 1.316,8 km? zu den groRen Kreisen in
Nordrhein-Westfalen mit einer im Vergleich zum Landesdurchschnitt? eher geringen
Bevolkerungsdichte von 213 Einwohnern je km? (Kreis Warendorf 2010a). Die Struktur
des Kreises zeigt ein vorwiegend landliches Geprage und ist durch Klein- und Mittel-
stadte gekennzeichnet (Abb. 6). Sitz der Kreisverwaltung ist Warendorf. Benachbarte gré-
RBere Ballungszentren sind die kreisfreien Stadte Hamm (181.000 Einwohner) und Miins-
ter (275.000 Einwohner).

2 Die durchschnittliche Bevélkerungsdichte in NRW liegt bei 526 Einwohnern/km? (ITNRW 2009).
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Abb. 6: Ubersichtskarte Kreis Warendorf

Im Kreis Warendorf leben 280.000 Einwohner (Kreis Warendorf 2010b). Zum Kreisge-
biet gehdren 13 Stadte und Gemeinden (Ahlen, Beckum, Beelen, Drensteinfurt, Enniger-
loh, Everswinkel, Oelde, Ostbevern, Sassenberg, Sendenhorst, Telgte, Wadersloh, Waren-
dorf). Die groRte Einwohnerzahl hat die Stadt Ahlen mit 53.775 Einwohnern, gefolgt von
Warendorf (38.242) und Beckum (36.915).

Von den 280.000 Einwohnern des Kreises Warendorf haben rund 18% einen Migrati-
onshintergrund, darunter 7% mit auslandischer Staatsangehorigkeit (Kreis Warendorf
2010b). Damit liegt der Anteil an Menschen mit Migrationshintergrund im Kreis Waren-
dorf um ca. 1% niedriger als im Bundesdurchschnitt (Bundesministerium des Inneren
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201). Allerdings ist die regionale Verteilung sehr heterogen. So liegt der Auslénderan-
teil der Stadt Ahlen bei 12,2% (Kreis Warendorf 2010b). Im Schuljahr 2008/2009 hatte
knapp ein Drittel aller Grundschiiler der Stadt Ahlen einen Migrationshintergrund (Kreis
Warendorf 2009).

Die Daten der Pflegestatistik 2007 weisen fiir den Kreis Warendorf einen Anteil der Pfle-
gebediirftigen an der Bevélkerung von 2,2% aus (Statistische Amter des Bundes und der
Lander 2010). Damit liegt der Kreis unter dem deutschlandweiten Vergleichswert von
2,7% (ebd.). Zum Jahresende 2007 galten kreisweit insgesamt 6.201 Personen als pflege-
bediirftig im Sinne des SGB XI (ebd.). Im Kreisgebiet lebten im Jahr 2007 insgesamt 345
als pflegebediirftig anerkannte Kinder und Jugendliche im Alter bis zu 19 Jahre, darunter
164 Madchen und 181 Jungen (LIGA.NRW 2009 (Tab. 1)).

Alter Jungen Médchen Insgesamt
0- 4 Jahre 24 19 43
5- 9 Jahre 72 56 128

10 - 14 Jahre 52 52 104

15 -19 Jahre 33 37 70

Gesamt 181 164 345

Tab. 1:  Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche bis 19 Jahre im Kreis Warendorf in 2007
(LIGA.NRW 2009)

Pflegestufe Anzahl der Kinder und Jugendlichen

Stufe | 190
Stufe Il 100
Stufe Ill (inkl. Hartefalle) 55

Tab. 2:  Pflegestufe der Kinder und Jugendlichen bis 19 Jahre in 2007 (LIGA.NRW 2009)

Fast alle Familien bezogen Pflegegeld, unter den insgesamt 345 pflegebediirftigen Kin-
dern waren 312 Pflegegeldempfanger (ebd.).

Insgesamt 867 Kinder und Jugendliche im Alter bis 19 Jahre im Kreis Warendorf galten
als schwerbehindert (Tab. 3). Es gab damit deutlich mehr schwerbehinderte als pflege-
bediirftige Kinder und Jugendliche.



Alter Jungen Médchen Insgesamt
0- 4 Jahre 55 43 98
5- 9 Jahre 167 92 259

10 - 14 Jahre 158 95 253

15 - 19 Jahre 144 113 257

Gesamt 524 343 867

Tab. 3:  Schwerbehinderte Kinder und Jugendliche bis 19 Jahre im Kreis Warendorf in 2007
(LIGA.NRW 2009)

Ausgangspunkt fiir die spatere Einschatzung der Vernetzung und Integration des Case

Management in das bestehende Versorgungssystem bildeten eine Erfassung und eine

Analyse der regionalen Versorgungsstrukturen. Die zundchst primar durch die wissen-

schaftliche Begleitung vorgenommene Erfassung des regionalen Hilfeangebots wurde

nach Erstellung eines ersten Entwurfs in enger Zusammenarbeit mit dem Projekttrager
weiterentwickelt und spater vom Projekttrager ganzlich lbernommen. Die regionalen

Versorgungsstrukturen lassen sich zusammenfassend folgendermaRen beschreiben:

- Kliniken: Aufgrund der durch Klein- und Mittelstddte gepragten Siedlungsstruktur
fanden sich im Kreisgebiet lediglich Krankenh&user der Regelversorgung. Die ein-
zige padiatrische Fachabteilung im Kreis Warendorf befand sich am Projektstandort
in Ahlen mit 34 Regelbetten. In einer weiteren Klinik im Ort Sendenhorst gab es eine
Abteilung fir Kinder- und Jugendrheumatologie mit 40 Betten. GroRere Versorgungs-
zentren (Kliniken der Schwerpunkt- und Maximalversorgung) mit neonatologischen
Intensivabteilungen fanden sich in den Nachbarstddten Miinster und Hamm sowie in
Bielefeld, wo auch zahlreiche Behinderteneinrichtungen ihren Standort haben.

- Sozialpadiatrische Zentren: Im Kreis Warendorf selbst gab es kein Sozialpéddiatrisches
Zentrum. Betroffene Familien waren auf Zentren im Umland (Miinster, Dortmund,
Unna, Bielefeld, Paderborn) angewiesen.

- Padiater, Gynakologen, Hebammen: Insgesamt verfiigte der Kreis Warendorf iiber
ein breites Angebot an padiatrischen, gynakologischen und Hebammenpraxen. Als
Besonderheit fand sich in Ahlen ein Zusammenschluss von Arzten (Allgemeinmedi-
ziner, Padiater, Psychiater) und Therapeuten (Ergotherapie, Logopadie, Krankengym-
nastik) fiir Kinder und Jugendliche in einem Praxisverbund. Ferner gab es im Kreis
ein Gesundheitszentrum fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, welches den
Anspruch hatte, eine fachiibergreifende Betreuung kranker, behinderter und entwick-
lungsverzogerter Kinder durch verschiedene Berufsgruppen unter einem Dach zu leis-
ten.

- Ambulante Pflegedienste: Im Kreis Warendorf existierten mehr als 20 Anbieter
ambulanter Dienste, darunter einige mit mehreren Standorten im Kreisgebiet. Zu
Beginn des Modellprojekts gab es einen spezialisierten Kinderkrankenpflegedienst.
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Daneben wiesen neun weitere Pflegedienste ein Angebot der Kinderkrankenpflege
auf.

Heilpddagogische Friihforderstellen, Therapeuten: Heilpadagogische Friihforderstel-
len fanden sich in Ahlen und Warendorf. Trager der Einrichtung in Ahlen war Pari-
Sozial Warendorf, der auBerdem auch Heilpadagogische Familienhilfe anbot. Auch
ergotherapeutische und logopadische Angebote waren hier integriert. Ansonsten gab
es im Kreisgebiet einige wenige auf Kinder spezialisierte Angebote der Ergotherapie
und Logopadie. Etwas breiter stellte sich das Angebot der Physiotherapie dar.
Familienunterstiitzende Dienste: Entlastungsangebote in Form von Familienunterstiit-
zenden Diensten wurden von vier Einrichtungen im Kreisgebiet angeboten. Standorte
waren in den drei grofRten Stadten in der Region, in Warendorf, Beckum und Ahlen.
In Ahlen war der Anbieter PariSozial Warendorf.

Beratungsstellen: Neben den kommunalen Pflegeberatungsstellen im Kreisgebiet
existierte in Ahlen seit 1993 eine im Rahmen von Modellprogrammen geforderte
Pflege- und Wohnberatungsstelle, die KAA Ahlen, deren Konzept sich vorwiegend an
altere Pflegebediirftige und ihre Familien wendete. Bereits seit 1974 gab es eine spe-
zielle Beratungsstelle fiir Eltern entwicklungsverzdgerter und behinderter Kinder, die
am Kreisgesundheitsamt in Warendorf angesiedelt war. Zum Auftrag der Einrichtung
gehorte die Beratung der Eltern zu padagogischen, medizinischen und therapeuti-
schen Hilfen sowie zu Entlastungsmoglichkeiten. AuBerdem wurde die Heilpada-
gogische Friihforderung im Kreis Warendorf ausschlieBlich iiber die Beratungsstelle
genehmigt und vermittelt.

Selbsthilfegruppen: Die Selbsthilfekontaktstelle fiir den Kreis Warendorf befand

sich in den Raumlichkeiten von PariSozial in Ahlen. Elternselbsthilfegruppen fiir
bestimmte schwere kindliche Erkrankungen oder Behinderungen lieRen sich im
gesamten Kreisgebiet nicht ermitteln. Eine im Rahmen eines fritheren Modellprojekts
von PariSozial Warendorf (Beratungsstelle PRISMA, 2000-2003) gegriindete Selbsthil-
fegruppe fiir Eltern pflegebediirftiger Kinder (,HIPPO") hatte inzwischen ihre Arbeit
eingestellt.

Kurzzeitpflegeeinrichtungen/Kinderhospiz: Im Kreisgebiet selbst existierte keine auf
Kinder und Jugendliche spezialisierte Kurzzeitpflegeeinrichtung. Einrichtungen im
Umland fanden sich in Miinster, Unna, Dortmund, Soest, Paderborn und Bielefeld.
Nachstgelegene Kinderhospize befanden sich in Gelsenkirchen, Diisseldorf, Olpe und
Hamburg.

In der Gesamtbetrachtung wies die Versorgungsstruktur des Kreises Warendorf einige
Liicken auf. Aufgrund des vorwiegend landlichen, kleinstadtischen Geprages waren
wichtige Versorgungseinrichtungen nur aullerhalb des Kreises anzutreffen, sodass fiir
pflegebediirftige Kinder lange Wege entstanden. Ferner fehlte es an Entlastungsmaglich-
keiten fiir betroffene Familien, wie beispielsweise Elternselbsthilfegruppen oder Kurz-
70 zeitpflegeeinrichtungen fiir Kinder. Die vorhandenen Versorgungseinrichtungen zeigten



eine ungleiche Verteilung in der Region mit einer Konzentration im siidlichen Bereich
des Kreises Warendorf und einer Vernachldssigung des nordlichen Gebiets.

Im Verlauf der Zusammenstellung der regionalen Versorgungsstrukturen wurde erkenn-
bar, dass dieser Ubersicht nicht nur im Hinblick auf die spatere Einschatzung der Ver-
netzung und Integration des Case Management in das Versorgungssystem Bedeutung
zukommen wiirde, sondern dass sie zugleich weitere Funktionen erfiillen konnte:

- Mithilfe der Liste konnte ein nahezu umfassender Uberblick iiber das bestehende
Versorgungssystem in der Region gewonnen werden. Damit stellte sie ein hilfreiches
Arbeitsinstrument fiir die Case-Managerinnen dar, z.B. fiir die Herstellung und Ver-
mittlung von Kontakten oder die Weitergabe von Adressen.

- Anhand der Liste konnten systematisch relevante Kooperationspartner identifiziert
werden, zu denen eine prioritdre Kontaktaufnahme angestrebt wurde.

- Potenziellen Kooperationspartnern konnte die Uberlassung der Liste zur eigenen Ver-
wendung in Aussicht gestellt und damit ein Benefit eroffnet werden, der zur Attrakti-
vitdtssteigerung einer Kooperation beitragen konnte.

4.4 Nutzer und Zugangswege zum Modellprojekt

4.4.1 Klientel und Form der Unterstiitzung

Case Management richtet sich der Grundidee nach nicht nur auf die Einzelperson, son-
dern vor allem auf den Lebens- und Versorgungskontext einer hilfebediirftigen Person
(Ewers 2005a). Hieraus erklart sich, dass der Begriff ,Fall* (Case) im Mittelpunkt steht,
womit dann die jeweilige Versorgungskonstellation (hier: die Familie) gemeint ist.

Die Beschreibung der Personengruppe, die vom Projekt erreicht wurde, ist vor diesem
Hintergrund nicht ganz einfach. Denn die Zahlen der Kinder, begleiteten Familien und
Falle stimmen nicht iiberein: In einzelnen Familien wurden zwei Kinder begleitet oder
es erfolgte eine zweite Begleitung einer Familie, nachdem eine Case-Management-Phase
bereits beendet worden war. Da sich die im weiteren Berichtsverlauf prasentierten Zah-
len teils auf Personen, teils auf Falle beziehen, kdnnen Angaben zur jeweiligen Grup-
pengroRe voneinander abweichen. Hinzu kommt, dass es zum Teil Uberschneidungen
zwischen den Personengruppen gab, die ein Case Management und eine komplexe Bera-
tung erhalten haben. Eine genaue Beachtung der Hinweise auf die jeweiligen Bezugsgro-
Ren kann im Zweifelsfall helfen, die Zahlenangaben richtig einzuordnen.

Im Verlauf des Projekts hat es zu insgesamt 142 Familien direkte oder indirekte Kontakte
gegeben. Diese Zahl setzt sich wie folgt zusammen:
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Insgesamt haben 43 Familien eine oder mehrere Case-Management-Begleitungen?
erhalten, also Hilfen mit der wissenschaftlich und fachlich anerkannten Methode
Case Management (vgl. DGCC 2005). In drei dieser Familien lebten jeweils zwei Kin-
der, deren Problem- und Bedarfslagen im Rahmen des Case Management aufgegrif-

72

fen wurden. Erreicht wurden somit insgesamt 46 Kinder. Eine der Familien (mit zwei
Kindern) wurde in etwas zeitlichem Abstand ein zweites Mal begleitet, sodass es ins-
gesamt 44 Case-Management-Begleitungen (Case-Management-Félle) gab. Vier dieser
Familien erhielten vor Beginn oder nach Abschluss des Case Management Unterstiit-
zung in Form einer komplexen Beratung.

- 22 Familien erhielten kein Case Management, aber eine komplexe Beratung (von
PariSozial als Mikro-Case-Management bezeichnet) mit punktueller Unterstiitzung
bei der LeistungserschlieBung. Wie oben bereits erwédhnt, erhielten weitere vier
Familien sowohl diese Art von Beratung als auch eine Case-Management-Beglei-
tung.

- Zusatzlich 47 Familien konnte mit einem einmaligen Informations- oder Beratungsge-
sprach weitergeholfen werden. Diese Unterstiitzung erfolgte haufig auf telefonischem
oder postalischem Weg.

- SchlieBlich gab es 30 Anfragen von Institutionen, aus denen jedoch kein Familien-
kontakt entstanden ist. Zum Teil wurden die anfragenden Institutionen direkt an eine
andere Einrichtung verwiesen (z.B. wenn lediglich ein Kinderkrankenpflegedienst
gesucht wurde) oder aber es fehlte die Einwilligung der Eltern fiir die Weitergabe der
Kontaktdaten.

Damit zeigt sich, dass das Unterstiitzungsangebot fiir unterschiedliche Bedarfskonstel-
lationen offen war. Dies ist im Grundsatz auch erforderlich, weil der Zugang zu einem
Unterstiitzungsangebot der vorliegenden Art nur begrenzt gesteuert werden kann. Uber
die allgemeine Offentlichkeitsarbeit lassen sich die spezifischen Merkmale des Case
Management gegeniiber potenziell interessierten Familien nur sehr begrenzt kommu-
nizieren, insbesondere nicht die Zugangskriterien. Bei Kooperationspartnern im Versor-
gungssystem bestehen in dieser Hinsicht zwar bessere Chancen, aber auch hier ist letzt-
lich nur eine begrenzte Aufklarung moglich. Mit anderen Worten: Potenzielle Nutzer
des Unterstiitzungsangebots und Kooperationspartner treten mit den unterschiedlichs-
ten und haufig auch mit diffusen Erwartungen an das Case Management heran. Erst im
Verlauf der direkten Kommunikation klart sich in der Regel, ob und wie Unterstiitzung
geleistet werden kann. Auf diesen Klarungsprozess muss ein Case-Management-Konzept
vorbereitet sein und es muss auch Klarheit dariiber herrschen, wie mit Familien ohne
komplexen Bedarf umgegangen werden soll.

3 Der Begriff Case Management wird von der wissenschaftlichen Begleitung des Modellprojekts ausschlieR-
lich fiir Prozesse verwendet, die den einschlagigen wissenschaftlichen und fachlichen Definitionen (vgl.
Ewers/Schaeffer 2005) bzw. den Anforderungen der Deutschen Gesellschaft fiir Case und Care Management
(DGCC 2005) geniigen.



So auch im vorliegenden Projekt: Bei etwa einem Drittel der Anfragen an das Modellpro-
jekt handelte es sich um Familien, die einen eher geringen Unterstiitzungsbedarf hat-
ten und vorrangig nach Informationen suchten. Die insgesamt 47 Anfragen wurden zum
grofRten Teil in telefonischer Form an die Mitarbeiterinnen gerichtet, nur selten schriftlich
(postalisch oder per E-Mail). In 14 Fallen entstand ein Face-to-Face-Kontakt, z.B. indem
die Eltern das Projektbiiro aufsuchten. Die Klienten kamen mit konkreten Anliegen, z.B.
dem Wunsch nach Informationen iliber Leistungsanbieter in der Region, die Finanzie-
rung von Entlastungsmdglichkeiten, Adressen von Elternselbsthilfegruppen, Freizeitan-
gebote fiir das pflegebediirftige Kind oder Moglichkeiten des Vorgehens bei Ablehnung
einer Pflegeeinstufung. Der Unterstiitzungsbedarf erwies sich dabei als kurzfristig und
beschrankte sich vorwiegend auf die Erteilung der gewiinschten Auskunft, eine Kurzbe-
ratung, die Zusendung von Informationsmaterialien, die Vermittlung von Adressen oder
die Weiterleitung an eine andere Institution. In mehreren Fallen wurde den Ratsuchen-
den nach dem Gesprach eine Case-Management-Begleitung angeboten, von diesen aber
abgelehnt.

Der zeitliche Aufwand der Bearbeitung dieser einfachen Informations- und Beratungsan-
fragen war vergleichsweise gering und betrug durchschnittlich 1,7 Stunden (inkl. nach-
bereitende Tatigkeiten), differierte allerdings erheblich. Die Spannweite umfasste einen
Aufwand zwischen 0,3 und 12 Stunden.

Von den anfragenden Familien wiesen weitere 26, wie schon erwéhnt, einen Bedarf an
komplexer Beratung auf. In der Regel wurden diese Anfragen in einem Face-to-Face-Kon-
takt behandelt. Nicht immer wurde gleich zu Gesprachsbeginn das konkrete Anliegen
des Klienten sichtbar, sodass es zundchst erforderlich war, eine Vertrauensbasis herzu-
stellen. Um beratend tatig werden zu kénnen, mussten von den Case-Managerinnen fer-
ner Informationen zur Pflege- und Versorgungssituation des Kindes sowie zur Situation
der Familie erhoben werden. In der Regel erfolgte auch ein Abklarungsprozess, inwie-
weit nicht doch eine intensivierte Begleitung in Form eines umfassenden Case Manage-
ment empfehlenswert war.

Anlass fiir diese Anfragen waren meist die Uberlastung der Hauptpflegeperson und des
Familiensystems, mangelnde Information iiber Leistungsanspriiche, Uberforderung mit
der Formulierung von Widerspriichen bei abgelehnten Leistungen sowie Fragen der
Wohnraumgestaltung. Bei Bedarf erfolgte mit Einverstandnis der Klienten eine Vermitt-
lung zu einem anderen Fachdienst des Projekttragers oder an eine andere Institution. Im
Anschluss an die Beratung waren fast immer umfangreiche Nacharbeiten erforderlich,
wie beispielsweise Recherchen mit anschlieBender Zusendung von Unterlagen. Ferner
kam es im Nachgang verschiedentlich noch zu telefonischen Kontakten.
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Vom Projekttrager wurde die Tatigkeit der Case-Managerinnen in diesem Bereich als
Mikro-Case-Management bezeichnet.* Der Zeitbedarf betrug durchschnittlich 4,5 Stun-
den. Die Spannweite lag hierbei, ahnlich wie bei den einfachen Informationsanfragen,
zwischen 0,6 und 11,8 Stunden. Die Datenbasis zu diesen Anfragen ist allerdings schmal.
So kann die Frage, ob bei einem Gesamtzeitaufwand von 0,6 Stunden tatsachlich von
einer komplexen Hilfestellung gesprochen werden kann, letztlich nicht geklart werden.

Im Mittelpunkt des Arbeitsalltags der Case-Managerinnen standen jedoch zweifellos
jene Familien, bei denen die Methode des Case Management mit all ihren Komponen-
ten zum Einsatz kam. Dies zeigt schon allein der Zeitumfang je Fallbegleitung, der sich
auf durchschnittlich 68 Stunden belief. Bis dieser Prozess einsetzte, waren bereits meh-
rere Arbeitsschritte vollzogen, einschlieflich der Beratungsgesprache und Bedarfsein-
schatzungen, die bei einem Teil der Anfragen dazu fiihrten, dass vom Case Management
Abstand genommen wurde.

4.4.2 Zugangswege

Um die Zielgruppe zu erreichen, hat der Projekttrager verschiedene Wege beschritten. Mit
direkter Offentlichkeitsarbeit in Form von Zeitungsartikeln, Flyern, einer Projekthomepage
und Informationsstanden auf verschiedenen Veranstaltungen wurden pflegende Eltern
unmittelbar auf das Modellprojekt aufmerksam gemacht. Von den 112 Familien, die sich in
der Projektlaufzeit an das Modellprojekt gewandt haben, sind insgesamt knapp 18% auf
diese Weise auf das neue Unterstiitzungsangebot aufmerksam geworden.

Ein zweiter Bereich der Offentlichkeitsarbeit bestand in der schriftlichen und vielfach
personlichen Vorstellung des Modellprojekts bei zahlreichen professionellen Akteuren
und Institutionen. Dazu zdhlen Krankenhduser und Sozialpadiatrische Zentren, nieder-
gelassene Arzte, Therapeuten, Pflegedienste, Beratungsstellen, Kindertageseinrichtun-
gen und Schulen sowie PariSozial-interne Fachdienste. Rund 75% aller Familien wurden
von einer dieser Einrichtungen iiber das Modellprojekt informiert. In 47 Fallen baten die
Eltern darum, dass die Kontaktherstellung zum Modellprojekt durch die jeweilige Ein-
richtung libernommen wurde. Insbesondere Familien mit komplexen Problemlagen und
Migrationshintergrund haben diese Form der Kontaktherstellung bevorzugt genutzt.

Der Zugang liber Versorgungseinrichtungen wurde im Verlauf des Projekts immer wich-
tiger. So verdankte das Modellprojekt in den letzten 1,5 Jahren des Projektverlaufs ein

Drittel aller familidren Erstkontakte der informierenden und zuweisenden Tatigkeit der
Kinderkliniken und eines Sozialpadiatrischen Zentrums (im Jahr 2008 lag dieser Anteil

4 Der Begriff Makro-Case-Management wurde im Unterschied dazu fiir die komplexen Fallbegleitungen, also
das Case Management im engeren Sinne, verwendet.



noch bei weniger als 13%). Auch die Zuweisungen von niedergelassenen Padiatern und Ergebnisse der

Therapeuten sind von 2008 bis Mai 2011 angestiegen. wissenschaftlichen
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Zugang (@ Komplexe Infor- Gesamt (1)

Beratung mation Absolut %

Krankenhaus 13 5 9 27 24,2
Niedergelassene Padiater 5 3 2 10 8,9
Therapeut 1 1 6 7,1
Ambulanter Pflegedienst 3 1 0 4 3,6
Schule, Kindergarten 6 1 3 10 8,9
Beratungsstelle 3 2 6 11 9,8
Pari-interne Fachdienste 4 3 7 14 12,5
Medien (Presse, Internet) 5 3 12 20 17,9
Sonstige 3 3 2 8 7,1
Summe 43 22 47 112 100,0

Tab. 4:  Zugangswege der Familien zum Modellprojekt, aufgeschliisselt nach Art der Begleitung

63 Familien (56%) haben sich eigeninitiativ mit den Projektmitarbeiterinnen in Verbin-
dung gesetzt, weitere 47 Familien (42%) haben eine Institution beauftragt, den Erstkon-
takt herzustellen.> Im Rahmen des dann einsetzenden Abklarungsprozesses haben die
Case-Managerinnen den Unterstiitzungsbedarf der Familien eruiert. Zum Teil konnte der
von den Eltern artikulierte Unterstiitzungsbedarf mit einem Informations- oder Bera-
tungsgesprach befriedigt werden, zum Teil stellte sich heraus, dass die Eltern schlieRlich
doch nicht auf die angebotenen Hilfen zuriickgreifen wollten.

In aller Regel fand der Erstkontakt mit der Familie auf telefonischem Weg statt. Hierbei
zeigte sich, dass die Anliegen von rund einem Drittel der Familien direkt, meist durch
einen Riickruf oder die Zusendung von Informationsmaterial, gedeckt werden konnten.
Zu einem Face-to-Face-Kontakt kam es in diesen Fallen nicht mehr. Bei den anderen
Familien haben die Case-Managerinnen zunéchst angeboten, schriftliches Informati-
onsmaterial liber das Modellprojekt zuzusenden, damit die Eltern in Ruhe entscheiden
konnten, ob das Angebot ihren Bediirfnissen entspricht. Danach haben sich die Eltern
entweder erneut gemeldet oder sie wurden nach Ablauf einer kurzen Wartezeit von den
Case-Managerinnen kontaktiert. Bei weiterbestehendem Interesse wurde ein Termin fiir
ein personliches Informationsgesprach vereinbart. Bei Familien mit sprachlichen Ver-
standigungsschwierigkeiten wurde anders verfahren: Da das projektbezogene Informati-

5 In zwei weiteren Fallen (1,7%) wurde der Erstkontakt iiber Privatpersonen vermittelt. 75
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onsmaterial nur in deutscher Sprache zur Verfiigung stand, wurde sofort ein Termin fiir
das Informationsgesprach (ggf. mit Dolmetscher) vereinbart.

In der Regel wurde das Informationsgesprach mit einer gemeinsamen Entscheidung iiber
die weitere Form der Unterstiitzung abgeschlossen. Insgesamt miindete etwas mehr als
die Halfte der Informationsgesprache in eine Case-Management-Begleitung (gewohnlich
haben die Eltern den Case-Management-Kontrakt noch wéahrend des Erstgesprachs unter-
zeichnet). Bei 35 Familien kam es nicht zu einem Case Management, weil sie andere For-
men der Unterstiitzung bevorzugten (27), die Zielgruppenkriterien des Modellprojekts
nicht erfiillten (5) oder zu spat, erst kurz vor Ende der Umsetzungsphase, Kontakt aufnah-
men (3). Wenn gewiinscht, erhielten die Familien eine komplexe Beratung mit punktueller
Hilfestellung im Umgang mit anderen Institutionen oder der ErschlieBung von Leistungen.
Von diesem Angebot machten insgesamt 26 der 35 Familien Gebrauch.

Im Verlauf des Modellprojekts zeigte sich, dass die Zugangswege der standigen ,Pflege”
bedurften. Das bedeutet u.a., dass die Kontakte zu zentralen Kooperationspartnern
regelmaRig aktualisiert werden mussten, um Kontinuitat bei den Zuweisungen an das
Case Management sicherzustellen. Insgesamt blieb die Zahl der Erstkontakte in den Jah-
ren 2008, 2009 und 2010 relativ konstant. Sie bewegte sich in der GréRenordnung von
etwas mehr als 30 Anfragen pro Jahr. Im Zeitraum Januar bis Mai 2011 gab es weitere
zehn Erstkontakte mit abnehmender Tendenz, was sich mit dem Auslaufen der Umset-
zungsphase erklart. Der Projekttrager hat seine projektbezogene Offentlichkeitsarbeit in
dieser Zeit reduziert und schlieflich weitgehend eingestellt. Auch die zuweisenden Insti-
tutionen wurden iiber das Auslaufen des Modellprojekts in Kenntnis gesetzt.

Bei der Interpretation der Zahlen ist allerdings eine regionale Verschiebung bzw. Erweite-
rung des Einzugsbereichs zu beriicksichtigten. Von den 41 Familien, die 2007/2008 erstmals
Kontakt aufnahmen, lebten nur sieben (17%) auRerhalb des Kreises Warendorf. Dieser Anteil
erhohte sich auf 37% im Jahr 2009 auf zuletzt rund 61% in 2010/2011. Diese Entwicklung ist
u.a. auf die intensivierte Zusammenarbeit zwischen dem Modellprojekt und einem Sozialpa-
diatrischen Zentrum zuriickzufiihren, das auRerhalb des Kreisgebiets angesiedelt ist.

4.4.3 Merkmale der Kinder und Familien

Qualitat und Umfang der Informationen, die sich zur Beschreibung der erreichten Kin-

der und Familien nutzen lassen, variieren stark in Abhéngigkeit von der jeweils erhalte-
nen Unterstiitzung. Die Informationen iiber Familien, die in Form des Case Management
begleitet wurden, sind naturgemaR am ergiebigsten. Informationen iiber Familien, die in
anderer Form unterstiitzt wurden, erwiesen sich als wesentlich weniger reichhaltig, mit-
unter sind sie sogar sehr liickenhaft. Im Folgenden werden zunachst jene soziodemogra-
fischen und versorgungsrelevanten Merkmale betrachtet, die nahezu vollstandig fiir alle



Fallarten zur Verfiigung stehen. Ganzlich ausgeschlossen bleiben dabei Anfragen von Ergebnisse der

Institutionen, die zu keinem direkten Kontakt mit den Familien fiihrten. wissenschaftlichen
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Zum Zeitpunkt des Erstkontakts lebten 68 der 112 Familien (61%) im Kreis Warendorf, (1Pw)

davon 25 Familien in Ahlen. Aus den angrenzenden Kreisen Unna und Giitersloh stamm-
ten weitere 16 Familien. Insgesamt hatten 35 Kinder (30,4%) zum Zeitpunkt des Erstkon-
takts noch keine Pflegestufe. Etwas weniger als die Halfte der Kinder (45,6%) war jiinger
als sechs Jahre. Darunter bildete die Altersgruppe der Drei- bis Fiinfjahrigen die groRte
Gruppe. Jiinger als ein Jahr waren 11 Kinder. Alter als 16 Jahre waren 9 Kinder (7,9%).

In Tabelle 5 ist die Verteilung der allgemeinen demografischen und versorgungsrelevanten
Merkmale zwischen den drei Fallarten angegeben. Es ist zu beachten, dass in diesem Fall
einige Kinder, die zu unterschiedlichen Zeiten unterschiedliche Leistungen erhielten, mehr-
fach beriicksichtigt wurden und die Summe der Personen daher iiber 112 liegt.

Fallart Mannlich Durchschnitts- Pflegestufe
alter

Information (n = 47) 48,9 8,0 60,0 40,0
Komplexe Beratung (n = 26) 73,1 5,7 68,0 32,0
Case Management (n = 46) 69.6 6,8 78,3 21,7
Alle Falle 62,6 7,0 69,0 31,0

Tab. 5: Pflegestufe, Alter und Geschlecht der Kinder, gegliedert nach Fallart (Angaben in %)

In den 43 Familien, die eine Case-Management-Begleitung erhalten haben, lebten

46 pflegebediirftige oder von Pflegebediirftigkeit bedrohte Kinder. Die Pflegestufenvertei-
lung bei diesen Kindern stellt sich wie folgt dar:

- Pflegestufe I: 10 Kinder (21,7%)

- Pflegestufe I1: 13 Kinder (28,3%)

- Pflegestufe IlI: 13 Kinder (28,3%)

- Keine Pflegestufe: 10 Kinder (21,7%)

Zu Beginn der Case-Management-Begleitung verfiigte die groRe Mehrheit der 46 Kinder
liber einen Behindertenausweis. Der {iberwiegende Teil von ihnen hatte einen Grad der
Behinderung von mindestens 50 und war damit schwerbehindert im Sinne des SGB IX.

Bei den Kindern zeigt sich ein sehr heterogenes Erkrankungsspektrum mit zahlreichen
Mehrfachdiagnosen. Psychische und Verhaltensstérungen, Krankheiten des Nervensys-
tems sowie angeborene Fehlbildungen, Deformitdten und Chromosomenanomalien 77
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machen zusammen mehr als die Hélfte aller identifizierten Diagnosen aus. Unter den
29 Kindern mit psychischen und Verhaltensstérungen sind sowohl Intelligenzminderun-
gen, Entwicklungsstorungen als auch Verhaltensstérungen wie AD(H)S zu finden. Auch in
der Gruppe der Kinder mit Fehlbildungen und Chromosomenanomalien findet sich eine
Vielzahl von Erkrankungen. Dazu gehoren etwa das Down-Syndrom, das Arnold-Chiari-
Syndrom, die sogenannte Glasknochenkrankheit, Epidermolysis bullosa (Schmetter-
lingshaut), Spina bifida, das Fillipi-Syndrom, eine angeborene Gelenksteife und andere
Erkrankungen. Insgesamt waren mehr als drei Viertel aller Kinder von einer angebore-
nen Erkrankung bzw. Fehlbildung betroffen. Unter Erkrankungen mit vorhersagbar ver-
kiirzter Lebenserwartung litten sieben Kinder. Zwei dieser Kinder verstarben im Verlauf
der Case-Management-Begleitung.

Fast alle Kinder wiesen Beeintrachtigungen im Bereich der Mobilitat oder der kognitiven
Fahigkeiten auf, davon 32 Kinder (68,8%) in beiden Bereichen. Von einer hochgradigen
Beeintrachtigung der Seh-, Hor- oder Sprechfahigkeit waren 23 Kinder betroffen. Heraus-
fordernde Verhaltensweisen wie beispielsweise unangepasstes Sozialverhalten, Aggressi-
vitat oder nachtliche Unruhe lieBen sich bei 31 Kindern feststellen.

40 Kinder gingen bereits in den Kindergarten oder zur Schule bzw. wurden im Ver-

lauf der Case-Management-Begleitung in eine der beiden Institutionen eingegliedert.

39 besuchten eine heilpadagogische Betreuungseinrichtung, eine Forderschule oder
wurden durch einen Integrationshelfer wahrend der Kindergarten- bzw. Schulzeit beglei-
tet. Nur ein Kind besuchte eine Regelschule ohne Begleitung.

In 12 der 43 Familien mit Case-Management-Begleitung lebten die Eltern getrennt. Hinzu
kommen zwei weitere Familien, in denen es im Verlauf der Case-Management-Beglei-
tung zur Trennung der Eltern kam. Damit lag der Anteil der Alleinerziehenden mit 33%
hoher als der entsprechende Anteil in der Allgemeinbevélkerung (19%) (Statistisches
Bundesamt 2011).

30 Familien (70%) hatten neben dem pflegebediirftigen Kind weitere Kinder im Alter
unter 18 Jahren, davon 16 Familien drei oder mehr. Durchschnittlich hatte jede Fami-
lie 2,2 Kinder. Zum Vergleich: In der Allgemeinbevélkerung hatten Familien mit minder-
jahrigen Kindern 2009 durchschnittlich 1,6 Kinder (Statistisches Bundesamt 2011). Wah-
rend in der Allgemeinbevolkerung 11,5% aller Familien mit Kindern unter 18 Jahren von
Arbeitslosigkeit betroffen sind (Statistisches Bundesamt 2011), lag der Anteil bei den
betreuten Familien fast viermal so hoch.

Weiterhin zeigt sich in diesen Familien eine im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung
geringere Bildungsbeteiligung. Von den 61 Eltern, die Angaben zum erreichten Schulab-
schluss machten, waren nur 9 (14,8%) in Besitz der Fach- oder Hochschulreife. Demge-



geniiber hatten 13 (21,3%) keinen anerkannten Schulabschluss. In der Allgemeinbevol-
kerung betragt der Anteil der Eltern mit (Fach-)Hochschulreife 28,4%, nur 4,8% haben
keinen Schulabschluss (Statistisches Bundesamt 2011).

Merkmal Case-Management-Falle Allgemeinbevolkerung
Durchschnittliche Kinderzahl 2,2 1,6
Alleinerziehend 32,6% 19,4%
Migrationshintergrund 51,2% 27,0%
Schulabschluss*

- ohne 21,3% 4,8%

- (Fach-)Hochschulreife 14,8% 28,4%
Arbeitslosigkeit 41,5% 11,5%

* Anteil der Eltern mit dem jeweiligen Schulabschluss

Tab. 6:  Verteilung soziodemografischer Merkmale der Case-Management-Falle im Vergleich zur
Allgemeinbevélkerung

Ein Migrationshintergrund lag bei 22 der 43 Familien vor. Damit waren Familien mit
minderjahrigen Kindern und Migrationshintergrund fast doppelt so stark vertreten wie
im Bundesdurchschnitt (Statistisches Bundesamt 2008b). Wichtig sind im vorliegen-

den Zusammenhang besonders die Deutschkenntnisse. Unzureichende Deutschkennt-
nisse konnen in komplexen Versorgungskonstellationen zu Kommunikationsabbriichen,
zu Informations- und Zeitverlusten sowie zu (kritischen) Missverstandnissen beziiglich
der Forderung, Betreuung und Therapie des Kindes fiihren. Sie kénnen dariiber hinaus
zu hohen Hiirden bei der ErschlieBung sozialrechtlicher Leistungsanspriiche fiihren, da
die gesamte Kommunikation mit Behorden, Kranken- und Pflegekassen iiblicherweise in
Deutsch (und tiberwiegend schriftlich) abgewickelt wird (Seidl/Horn 2011). Bei der Halfte
der Familien mit Migrationshintergrund verfiigte die Hauptpflegeperson nicht iiber genii-
gend Deutschkenntnisse, um mit Behorden ohne sprachliche Unterstiitzung anderer Per-
sonen kommunizieren zu konnen.

Pflegebediirftige Kinder aus Familien mit Migrationshintergrund waren zum Zeitpunkt
des Erstkontakts durchschnittlich etwas &lter und hatten seltener eine Pflegestufe (91,3%
gegeniiber 65,2%). Es fanden sich auch haufiger weitere minderjahrige Kinder (81,8%
gegeniiber 57,2%).
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4.4.4 Zwischenfazit

In den drei Jahren und fiinf Monaten der Umsetzungsphase der Modellprojekts ,Verbes-
serung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder" konnte eine weitgehend
konstante Nachfrage von Familien mit pflegebediirftigen oder von Pflegebediirftigkeit
bedrohten Kindern verzeichnet werden. Die anfragenden Familien sind erwartungsge-
mafR mit individuell sehr unterschiedlichen Bedarfslagen an das Modellprojekt herange-
treten. Das Spektrum reichte von einem Bedarf an einfacher Information iiber Leistungs-
anspriiche bis hin zu einem Bedarf an komplexer Unterstiitzung in Form eines Case
Management iiber viele Monate hinweg.

Die Zuweisungen von anderen Akteuren des gesundheitlichen Versorgungssystems, allen
voran den Kinderkliniken, Sozialpadiatrischen Zentren und Padiatern, haben stetig zuge-
nommen. In der Gesamtschau verdankt das Modellprojekt 18 der 44 Case-Management-
Falle (41%) der informierenden bzw. zuweisenden Tatigkeit dieser Institutionen. Insge-
samt sind nur fiinf Case-Management-Falle (11,4%) - und diese allesamt in den ersten
fiinf Monaten der Umsetzungsphase - durch direkte Offentlichkeitsarbeit auf das Modell-
projekt aufmerksam geworden. Korrespondierend dazu haben 27 Familien (61,4%) eine
Institution damit beauftragt, den Erstkontakt zu den Projektmitarbeiterinnen herzustel-
len. Die Bekanntmachung des Modellprojekts bei anderen Anbietern von gesundheitsbe-
zogenen Leistungen erwies sich damit als besonders wichtig.

Insgesamt hatten 36 der 46 Kinder, die eine Case-Management-Begleitung erhielten, zu
Beginn der Begleitung eine Pflegestufe. Sowohl im Vergleich zur nationalen als auch zur
Pflegestatistik fiir den Kreis Warendorf zeichnete sich bei den Case-Management-Fallen
eine deutliche Tendenz zu den hdoheren Pflegestufen ab. Bei den Kindern zeigt sich ins-
gesamt ein sehr breites Erkrankungsspektrum. Obwohl jedes Kind in der Regel meh-
rere medizinische Diagnosen hat, lassen sich bei den meisten angeborene Erkrankungen
oder peri- bzw. postnatale Ereignisse als Ursache fiir die Gesundheitsbeeintrachtigung
identifizieren.

Familien, die eine Case-Management-Begleitung erhalten haben, sehen sich neben der

Pflegebediirftigkeit ihres Kindes oftmals mit zahlreichen weiteren Herausforderungen

konfrontiert. Alle Familien wiesen eines oder mehrere der folgenden Merkmale auf:

- weitere Kinder neben dem pflegebediirftigen Kind (30 Familien),

- Migrationshintergrund (22 Familien),

- Arbeitslosigkeit des Vaters, bei Alleinerziehenden des Elternteils, bei dem die Kinder
leben (17 Familien),

- alleinerziehend, Trennung der Eltern im Verlauf der Fallbegleitung (14 Familien),

- mindestens ein Elternteil ohne Schulabschluss (13 Familien).



Im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung weist die Lebenssituation der Familien somit
tiberdurchschnittlich haufig Merkmale auf, die mit sozialer Benachteiligung oder Pro-
blemdruck unabhéngig vom pflegebediirftigen Kind assoziiert sind. Entscheidend fiir
einen Bedarf an Case Management, das deutet sich hier bereits an, ist nicht die Schwere
der gesundheitlichen Problemlagen, sondern die Moglichkeiten und Grenzen der Eltern,
mit den gesundheitlichen Folgeproblemen und Anforderungen umzugehen.

4.5 Merkmale des Case Management im Modellprojekt

4.5.1 Dauer der Fallbegleitungen und Zeitaufwand

In die nachfolgenden Analysen zum Zeitaufwand gehen die Daten von 41 Fallbegleitungen
ein. Bei den Fallen, die unberiicksichtigt bleiben, handelt es sich um friihzeitige Abbriiche
kurz nach Beginn des Case Management. |Ihre Einbeziehung wiirde das Ergebnis verzer-
ren. Die 41 Fallbegleitungen erstreckten sich durchschnittlich liber einen Zeitraum von 10,9
Monaten. 28 der 41 Fallbegleitungen (68%) lieBen sich innerhalb eines Jahres abschlieRen
(Tab. 7). Zwei Familien wurden auffallig lang begleitet (24 und 30 Monate).

Dauer Fallbegleitung

Bis unter 6 6 bis <12 12 bis <18 18 bis <24 >24
9 19 5 6 2

Tab. 7:  Dauer der Fallbegleitungen (Angaben in Monaten)

Die iiberdurchschnittlich langen Fallbegleitungen erklaren sich nicht nur aus dem Bedarf
der betreffenden Familien, sondern auch aus organisatorischen Rahmenbedingungen.
Dazu gehoren krankheitsbedingte personelle Veranderungen bei den Projektmitarbeite-
rinnen in den Jahren 2008 und 2009, gelegentlich aber auch die Notwendigkeit, Zeit zu
investieren, um sich in spezifische Fragestellungen einzuarbeiten und sich das erforder-
liche Wissen anzueignen. Generell war zu erwarten, dass die Lange der Fallbegleitungen
mit zunehmender Erfahrung abnehmen wiirde. Diese Annahme wird von den Analysen
bestatigt. Die durchschnittliche Lange reduzierte sich beispielsweise von 15,5 Monaten
bei Familien, die im Jahr 2008 aufgenommen wurden, auf 11,6 Monate bei Familien, die
im Jahr 2009 hinzukamen. In den letzten Monaten des Projekts ist die Dauer noch ein-
mal zuriickgegangen.

Die angegebenen Zeiten der Fallbegleitungen enthalten allerdings haufig auch Phasen,
in denen das Case Management ruhte. Solche Phasen entstanden beispielsweise auf-

grund von Urlauben der Familie, einer stationaren Rehabilitationsmalnahme, urlaubs-
bzw. krankheitsbedingten Fehlzeiten der Case-Managerinnen, mitunter auch durch das
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Warten auf Entscheidungen oder durch wiederholt erfolglose Kontaktversuche zu ande-
ren Akteuren des Hilfesystems.

Aus der Dauer der Fallbegleitungen lasst sich nicht verlasslich auf den Zeitaufwand
schlieBen. Um diesen zu schétzen, wurden vielmehr die entsprechenden Angaben aus
der Case-Management-Verlaufsdokumentation ausgewertet. Diesen Angaben gemaR lag
der mittlere Zeitbedarf bei den 41 Fallbearbeitungen bei 68 Stunden. Vier Begleitungen
hatten einen deutlich héheren Zeitbedarf mit jeweils iiber 120 Stunden. In die beiden
Fallbegleitungen mit dem hdchsten Zeitbedarf haben die Case-Managerinnen 182 bzw.
147 Arbeitsstunden investiert (Tab. 8).

Zeitbedarf fiir die Fallbearbeitungen

20 bis <40 40 bis <60 60 bis <80 80 bis <100 100 bis <120 =120
6 n 8 4 2 4

Tab. 8: Zeitbedarf fiir die Fallbearbeitungen (ohne Begleitungen, die nur aufgrund des Projekt-
endes abgeschlossen wurden; Angaben in Stunden)

Kinderreiche Familien (mit drei oder mehr Kindern) hatten einen hoheren Zeitbedarf

als andere Familien (77 gegeniiber 63 Stunden). Die ndhere Analyse zeigt auRerdem,
dass der Zeitaufwand bei Familien mit Migrationshintergrund um durchschnittlich 50%
hoher lag als bei anderen (80 gegeniiber 54 Stunden). Einer der maRgeblichen Griinde
hierfiir bestand in der insgesamt aufwandigeren Kommunikation, da zum Teil nur sehr
begrenzte Deutschkenntnisse vorhanden waren. Sofern in solchen Fallen in der Familie
oder dem naheren Bekanntenkreis kein Dolmetscher zur Verfiigung stand, musste dieser
zundchst von der Case-Managerin organisiert werden. Samtliche persénlichen Kontakte
bzw. Termine waren dann nicht nur mit der Familie, sondern auch mit dem Dolmetscher
abzustimmen. Zudem waren der Postweg oder das Telefon als Kommunikationsmedium
nur begrenzt und haufig ebenfalls nur unter Einschaltung eines Dolmetschers nutzbar.

Wachentlich haben die Case-Managerinnen durchschnittlich 1,6 Arbeitsstunden
je Case-Management-Fall aufgewendet. Dieser Zeitwert setzt sich zusammen aus:
- Wegezeiten: 0,3 Stunden bzw. 19%,

- Zeitumfang des direkten Familienkontakts: 0,7 Stunden bzw. 43%,

- fallbezogene Zeiten ohne direkten Familienkontakt: 0,6 Stunden bzw. 38%.

Im Rahmen der Fallbegleitungen fielen Wegezeiten hauptsachlich dadurch an, dass die
Case-Managerinnen die Familien im hauslichen Umfeld aufsuchten. Weit geringer war
der Umfang der Wegezeiten fiir die Begleitung der Familien zu anderen, an der Ver-
sorgung beteiligten Akteuren (z.B. zu Arztbesuchen oder bei Behdrdengéngen). Ohne



Beisein der Eltern wurden institutionelle Kontakte eher fernmiindlich gepflegt. Durch-
schnittlich fielen pro Fall 12,5 Stunden Wegezeiten an.

Zu den Tatigkeiten mit direktem Familienkontakt zahlen alle MaRnahmen, die in Anwe-
senheit eines oder mehrerer Familienmitglieder durchgefiihrt wurden (z.B. Begleitung zu
Behorden, anderen Leistungserbringern oder Besuche bei der Familie zu Hause), telefoni-
sche oder postalische Kommunikation mit den Familien sowie die Dokumentation dieser
Tatigkeiten. Durchschnittlich hatten die Case-Managerinnen 42 dokumentierte Kontakte je
Familie. Dabei war das Telefon das dominierende Kommunikationsmedium, gefolgt von
Face-to-Face-Kontakten. Selten wurde der Postweg genutzt. Mit jeder Familie hatten die
Case-Managerinnen durchschnittlich vier Kontakte pro Monat. Familien mit Migrationshin-
tergrund hatten 6fter Kontakt als andere Familien. Im Mittel wurden 31 Stunden pro Fall
fiir Tatigkeiten mit Familienkontakt aufgewendet (Spannweite: 14,3 bis 81,8 Stunden).

Fallbezogene Tatigkeiten, die ohne Beisein eines Familienmitglieds durchgefiihrt wur-
den, umfassen beispielsweise Recherchen im Internet, Fallbesprechungen mit ande-
ren Leistungserbringern oder Telefonate mit Behdrden, Kranken- oder Pflegekassen zum
Zweck der Leistungsklarung. Kommunikation fand hier meist mithilfe des Telefons statt,
eher selten im direkten Kontakt. Fiir diesen Tatigkeitsbereich wendeten die Case-Mana-
gerinnen durchschnittlich 24,5 Stunden pro Fall auf. Auch hier ist die Spannweite mit
Werten zwischen 4 und 63 Stunden sehr groR.

4.5.2 Arbeitsaufwand und Beziige zu den sozialen Sicherungssystemen

Im Rahmen der wissenschaftlichen Begleitforschung war auch die Frage zu beantwor-
ten, inwieweit die Leistungen fiir die Familien den einzelnen sozialen Sicherungssys-
temen zugeordnet werden konnen. Hierzu wurden die jeweiligen Sozialgesetzbiicher
als Bezugspunkte und die Verlaufsdokumentation der Case-Managerinnen als Informa-
tionsgrundlage verwendet. In der Dokumentation wurden die vom Case Management
erbrachten Hilfen nach vorgegebenen Kriterien den einzelnen Sozialgesetzbiichern zuge-
ordnet. So sind beispielsweise alle Handlungen, die der ErschlieBung von Leistungen
der Verhinderungspflege dienen, dem SGB Xl zuzuordnen. Die Beantragung einer Sozial-
padagogischen Familienhilfe fallt in den Bereich des SGB VIII (Kinder- und Jugendhilfe).

Von den 2.195 fallbezogenen Arbeitsstunden, die wahrend des gesamten Projektver-
laufs dokumentiert wurden, lieRen sich 1.222 Stunden zuordnen. Die meisten Familien
benétigten nur in bestimmten Bereichen Unterstiitzung. So erhielten beispielsweise nur
12 der 40 Familien® Case-Management-Leistungen, die sich auf SGB Il oder Ill bezogen.

6 Neben den drei friihzeitigen Abbriichen wird ein weiterer Fall von den Analysen ausgeschlossen. Grund ist
eine ganzlich untypische Leistungskonstellation. Aufgrund ihres Fliichtlingsstatus hatte die betroffene Familie
lediglich Anspruch auf Leistungen nach dem Asylbewerberleistungsgesetz.
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Sozialgesetzbuch Durchschnittlicher Anzahl der Familien mit Unterstiitzungsbedarf
Zeitbedarf in Stunden Absolut
SGB II/11 0,9 12 30
SGB V 12,6 40 100
SGB VIl 3,9 23 58
SGB IX 1,5 21 53
SGB XI 7.8 40 100
SGB XII 3,8 24 60

Tab. 9: Sozialrechtlich zugeordneter Zeitbedarf pro Fall, aufgeschliisselt nach Sozialgesetzbiichern
(Angaben in Stunden)

Mit einem Anteil von rund 41% am Zeitaufwand bezog sich die Arbeit der Case-Mana-

gerinnen lberwiegend auf Leistungen nach SGB V (Krankenversicherung). Félle ohne

SGB-V-Leistungen kamen iiberhaupt nicht vor. Im Mittelpunkt standen:

- die Sicherstellung und Verbesserung der arztlichen Versorgung (arztliche Behandlung
nach § 28 SGB V, Krankenhausbehandlung nach § 39 SGB V),

- die Verbesserung der Hilfsmittelversorgung (§ 33 SGB V),

- die Entwicklungsforderung des pflegebediirftigen Kindes (Heilmittel nach § 32 SGB V),

- die Einbindung der professionellen Pflege in die Behandlungspflege (§ 37 SGB V),

- die Einleitung einer stationdren RehabilitationsmaRnahme (medizinische Rehabilita-
tion nach 8§ 40 und 41 SGB V).

Andere Hilfen - etwa Beschaffung einer Haushaltshilfe nach § 38 SGB V, Fahrtkostener-
stattung nach § 60 SGB V, Zuzahlungsbefreiung nach § 62 SGB V o. A. - spielten zwar
auch eine gewisse Rolle, standen aber weniger im Vordergrund.

Im Falle der arztlichen Versorgung ging es haufig um die diagnostische Abklarung von
Gesundheitsbeeintrachtigungen und deren Behandlung. Haufig begleiteten die Case-
Managerinnen die Familien dabei zu den Terminen mit niedergelassenen Padiatern oder
waren bei Entlassungsgesprachen im Krankenhaus zugegen. Insgesamt kam den nieder-
gelassenen Padiatern als Kooperationspartner eine zentrale Rolle bei den Case-Manage-
ment-Begleitungen zu. Sie erklart sich u.a. daraus, dass die Anschaffung von Hilfsmit-
teln, die Einbindung von Logopadie, Ergo- und Physiotherapie, die Hinzuziehung eines
ambulanten Pflegedienstes zur Behandlungspflege oder die Einleitung einer stationa-
ren RehabilitationsmaRnahme ohne arztliche Verordnung in der Regel nicht maglich ist.
Insgesamt war der niedergelassene Padiater ein zentraler Akteur bei der Gestaltung des
Versorgungssettings der Familie und ebenfalls ein zentraler Kooperationspartner der
Case-Managerinnen auf Fallebene.



In fast allen Féllen lag ein Bedarfsschwerpunkt bei der Hilfsmittelversorgung. Die Tatig-
keiten der Case-Managerinnen reichten vom Einholen der arztlichen Verordnung liber
die Begleitung des Bewilligungsprozesses bis hin zur Uberwachung der Anfertigung oder
Anpassung des Hilfsmittels. An allen Stellen dieser Kette konnte es zu Problemen kom-
men. Erstaunlich oft gingen beispielsweise Verordnungen auf ihrem Weg zum zustandi-
gen Sachbearbeiter der Krankenkasse verloren und mussten neu ausgestellt werden. Die
Genehmigung beantragter Hilfsmittel zog sich teilweise iiber lange Zeit hin oder wurde
erst nach erfolgtem Widerspruch mit anschlieBender MDK-Begutachtung ausgesprochen.
Des Ofteren mussten die gelieferten Hilfsmittel nachgebessert werden. In anderen Fallen
machte das Wachstum oder der progrediente Krankheitsverlauf der Kinder eine Anpas-
sung bereits vorhandener Hilfsmittel notwendig. Mitunter vergingen Monate vom Einho-
len therapeutischer Empfehlungen iiber Begleitungen zum Arzt, Auseinandersetzungen
mit der Krankenkasse und Reklamationen beim Hilfsmittelhersteller, bis der Familie ein
bedarfsgerechter Rollstuhl zur Verfiigung stand.

Leistungen nach dem SGB XI (Pflegeversicherung) kompensierten rund ein Viertel des

Zeitaufwands. In allen Familien leisteten die Case-Managerinnen Unterstiitzung, die sich

auf dieses Sicherungssystem bezog. In sechs Fallen betrug der SGB-XI-Leistungsanteil

iiber 50% des Zeitaufwands. Im Bereich der sozialen Pflegeversicherung standen insbe-

sondere folgende Themen im Vordergrund:

- Feststellung von Pflegebediirftigkeit (MDK-Begutachtung) bzw. Feststellung einer ein-
geschrankten Alltagskompetenz (§ 45a SGB XI),

- Verhinderungspflege nach § 39 SGB XI,

- Kurzzeitpflege nach § 42 SGB XI,

- Pflegehilfsmittel,

- Verbesserung des Wohnumfelds (§ 40 SGB XI).

Information und Beratung sowie die Forderung der Pflege- und Versorgungskompetenz der
Eltern waren zwar haufig Gegenstand der Case-Management-Begleitung, erreichten aber
im Gesamtbild einen eher geringen zeitlichen Umfang. Hierbei handelte es sich neben
informierenden Tatigkeiten zumeist um die Beauftragung eines Kinderkrankenpflegediens-
tes mit der Durchfiihrung der gesetzlich vorgeschriebenen Pflegeberatungsgesprache nach
§ 37 Abs. 3 SGB Xl oder (nur in Einzelféllen) um die Durchfiihrung von Pflegekursen. Die
Einbindung eines Kinderkrankenpflegedienstes in die direkte pflegerische Versorgung des
Kindes blieb iiber den gesamten Projektzeitraum hinweg eine Ausnahme.

Dass der Zeitbedarf fiir Leistungen der Pflegeversicherung im Vergleich zum SGB V gerin-
ger ausfallt, hat mehrere Griinde. Den meisten Eltern geht es vorrangig um die Entwick-
lung groBBtmoglicher Selbststandigkeit ihrer pflegebediirftigen Kinder - ein Anliegen, das
vor allem therapeutische Leistungen und Integrationshilfen anspricht. Davon abgesehen
existieren nur sehr wenige SGB-XI-Angebote, die sich fiir pflegebediirftige Kinder eignen.
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Verfiigbare und spezifische Angebote wie die ambulante Pflege nach § 36 SGB XI wer-
den von Eltern pflegebediirftiger Kinder kaum in Anspruch genommen. Im Vergleich zur
Krankenversicherung sind Leistungen des SGB Xl auch leichter zugénglich, es entsteht
hier also weniger Bedarf an Unterstiitzung der Eltern. Auf die Bedeutung des niederge-
lassenen Pédiaters als Gatekeeper wurde bereits hingewiesen. Eine solche Zwischenins-
tanz fehlt im Leistungsbereich des SGB XI. Auch sind Einzelgenehmigungen der Kosten-
trager in weit geringerem Umfang erforderlich als im Bereich der Krankenversicherung.
Kurz: Die ErschlieBung von Leistungen der Pflegeversicherung trifft zwar auch gelegent-
lich auf Hiirden, die den betroffenen Eltern Schwierigkeiten bereiten, geht im Vergleich
zum SGB V jedoch mit weniger Anforderungen und biirokratischen Prozeduren einher.

Auf die Koordination oder Mobilisierung von Leistungen nach dem SGB VIII (Kinder- und

Jugendhilfe) entfielen knapp 13% des Zeitaufwands. Dabei benétigten nur etwas mehr

als die Halfte der Familien Unterstiitzung in diesem Bereich. Bei drei Familien waren die

erzieherischen Probleme allerdings so ausgepragt, dass sie den Schwerpunkt des Zeit-

aufwands der Case-Management-Begleitung ausmachten. Im Zentrum standen dabei

- die Forderung des familiaren Zusammenlebens und der Erziehungskompetenz der
Eltern (Beratung in Fragen der Partnerschaft nach § 17 SGB VIII, Sozial-/Heilpadagogi-
sche Familienhilfe nach § 31 SGB VIII),

- die Sicherstellung des Kindergartenbesuchs (§ 22a SGB VIII).

Die Forderung des familidaren Zusammenlebens erstreckte sich in erster Linie auf die
Bearbeitung von Beziehungskonflikten zwischen den Eltern. Diesen Familien er6ffne-
ten die Case-Managerinnen den Zugang zu entsprechenden Beratungseinrichtungen (z.B.
Beratungsstelle fiir Paare oder Alleinerziehende). Auch Erziehungsprobleme wurden bei
einem Teil der Familien zum Gegenstand der Begleitung. Allein sieben Familien unter-
stiitzten die Case-Managerinnen bei der Hinzuziehung einer Sozial- oder Heilpddago-
gischen Familienhilfe. Der Bewilligungsprozess einer solchen Hilfe erforderte mitunter
zahlreiche Tatigkeiten wie Fallbesprechungen mit dem Jugendamt, Verfassen eigener
und das Einholen weiterer Stellungnahmen (z.B. vom behandelnden Pédiater oder der
Schule) sowie die Begleitung der Eltern zu Terminen mit dem Jugendamt.

Auf den Leistungsbereich des SGB Xl (Sozialhilfe) entfielen 12% des Zeitaufwands. Ins-
gesamt benoétigten 24 Familien Unterstiitzung in diesem Bereich. Dabei ging es vorrangig
um Leistungen der Eingliederungshilfe. Diese dienten in erster Linie der Sicherstellung
der Beschulung des pflegebediirftigen Kindes und umfassten beispielsweise Tatigkei-
ten zur Bewdltigung des Schulwegs, zur Gewahrleistung der medizinischen Versorgung
in der Schule, zur Ermoglichung der Teilnahme an Klassenfahrten oder zur Inanspruch-
nahme einer Betreuung iiber Mittag in der Schule. Fiir die Sicherstellung der Beschulung
waren oftmals die Einbindung und Kooperation weiterer Akteure notwendig (Dolmet-
scher, Fahrdienst, Integrationshelfer, Pflegedienst, Therapeuten, Padiater).



Neben der Eingliederungshilfe haben die Case-Managerinnen auch Leistungen zur Uber-
windung besonderer Lebenslagen erbracht. Einige Familien waren durch Arbeitslosigkeit
und die Pflegebediirftigkeit des Kindes finanziell stark belastet und teilweise bereits ver-
schuldet. Die Case-Managerin stellte in diesen Féllen den Kontakt zu einer Sozial- oder
Schuldnerberatung her und unterstiitzte die Eltern bei der Umsetzung der Empfehlun-
gen (beispielsweise Aushandlung von Ratenzahlungen oder Stundungsvereinbarungen
mit Glaubigern).

Fragen im Zusammenhang mit dem SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe behinderter
Menschen) deckten weniger als 5% des Zeitaufwands ab. Insgesamt erhielten 21 Fami-
lien Case-Management-Unterstiitzung nach diesem Buch, insbesondere bei

- der Feststellung einer Behinderung,

- der Forderung der Entwicklung des pflegebediirftigen Kindes (Friihférderung),

- der Beschaftigungsforderung (Aufnahme in Werkstatten fiir Menschen mit Behinderung).

In mehreren Fallen haben die Case-Managerinnen an der Realisierung der mit einer
anerkannten Behinderung verbundenen Rechte mitgewirkt (z.B. Reduzierung der Ein-
kommens- oder Kfz-Steuer, Parkberechtigung fiir Behindertenparkplatze). Die Einrich-
tung von Friihférderung nach § 30 SGB IX war insbesondere bei sehr jungen Kindern,
die noch keine integrative oder heilpddagogische Betreuungseinrichtung besucht haben,
Gegenstand der Case-Management-Begleitung.

Nur knapp 3% des Zeitaufwands entfielen auf Fragen im Zusammenhang mit dem SGB II

(Grundsicherung fiir Arbeitssuchende) und Il (Arbeitsforderung). Insgesamt erhielten

zwolf Familien entsprechende Case-Management-Unterstiitzung. Beispiele hierfiir sind:

- Abstimmung mit der Arbeitsagentur mit dem Ziel der Freistellung von der Pflicht zur
Arbeitsplatzsuche,

- Beantragung von Mehrbedarf aufgrund der Behinderung des Kindes,

- Einholung von Informationen iiber mogliche Veranderungen des Leistungsanspruchs
(z.B. bei geplantem Zusammenzug der Eltern).

Die bisher genannten Anteilswerte bezogen sich stets auf die Summe des Aufwands,

der sich sozialrechtlich zuordnen lasst. Dies war fiir rund 56% des Gesamtzeitaufwands

moglich. Die iibrigen 44% entfielen auf Case-Management-Leistungen, die sich keinem

der sieben besprochenen Sozialgesetzbiicher zuordnen lieBen. Dazu zéhlten beispiels-

weise Hilfen in folgenden Bereichen:

- Anschaffung eines behindertengerechten Kraftfahrzeugs (z.B. iiber Spenden),

- Forderung der sozialen Integration (z.B. Einbiirgerung von Familienmitgliedern, Ver-
besserung der Sprachkompetenz der Hauptpflegeperson),

- Forderung des Austauschs mit anderen Betroffenen (Einbindung der Familie in eine
Selbsthilfegruppe),
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Ergebnisse der - private Férderung der Kinder (z.B. Spielgruppe, Sportverein),

wissenschaftlichen - Erlangung einer neuen (behindertengerechten) Wohnung (z.B. Unterstiitzung bei der
Begleitforschung Wohnungssuche oder beim Umzug).
(IPW)

AuBerdem gab es einige Tatigkeiten, die zum Standardablauf gehdren und in sich keinen
Bezug zu einem Sicherungssystem aufweisen - beispielsweise das Assessment oder die
Erstellung der Versorgungsplanung. Fiir diese Aufgaben haben die Case-Managerinnen
durchschnittlich drei bis vier Stunden je Familie benétigt.

4.5.3 Tatigkeitsschwerpunkte

Im Verlauf der Case-Management-Begleitungen haben die Case-Managerinnen eine Viel-
zahl von Tatigkeiten durchgefiihrt, die von der Weitergabe von Informationsmaterialien
an die Familien bis hin zur Begleitung bei Behérdengangen reichten. Um diese Vielfalt
besser zu verdeutlichen und Handlungsstrukturen transparent zu machen, wurden in
der zweiten Projekthélfte alle Tatigkeiten nach folgender Klassifikation geordnet:

- Information und Beratung der Familie: Als Information und Beratung wurden alle per-
sonlichen Kontakte mit der Familie, mit Ausnahme der Begleitungen durch das Ver-
sorgungssystem, klassifiziert” Hinzu kommen Tétigkeiten, die der Vorbereitung der
Informations- und Beratungsgesprache dienten (beispielsweise Internetrecherchen,
Einholung von Auskiinften bei Leistungsanbietern). Angesprochen sind hier also z.B.
miindliche Information liber Betreuungsangebote fiir pflegebediirftige Kinder in der
Region, Gesprache lber Hilfsmittel oder Moglichkeiten der Wohnraumanpassung.

- ErschlieBung von Leistungen und Vermittlung zu Leistungsanbietern: Ubernahme der
Kommunikation mit Kostentragern oder Leistungsanbietern mit dem Ziel, Unterstiit-
zungsleistungen zu erhalten (z.B. Kontaktherstellung zwischen Familie und Kurzzeit-
pflegeeinrichtung, Ausfiillen von Antragen auf Leistungen, Gesprache mit der Kran-
ken-/Pflegekasse wegen Beantragung von Hilfsmitteln).

- Koordination und Steuerung des Versorgungsgeschehens: Ubernahme von Aushand-
lungsprozessen mit Kostentragern oder Leistungsanbietern liber die Ausgestaltung
laufender oder die Notwendigkeit erganzender Hilfen (z.B. Durchfiihrung von Fallbe-
sprechungen oder -konferenzen, Terminkoordination der Einsatzzeiten von ambulan-
ten Pflegediensten oder Therapeuten).

- Begleitung der Familie durch das Versorgungssystem: Anwesenheit und Unterstiit-
zung der Familie bei Terminen mit Kostentragern oder Leistungsanbietern (z.B.
Begleitung der Eltern zu Behorden-, Kostentrager- oder Arztterminen, Anwesenheit
bei der MDK-Begutachtung).

- Sonstige Tatigkeiten.

7  An dieser Stelle geht es um die Einordnung von Handlungen der Case-Managerinnen. Trotz begrifflicher Ahn-
88 lichkeit ist an dieser Stelle nicht von der Fallart ,,Information und Beratung" die Rede.



Art der Tatigkeit Haufigkeit der Tatigkeit ~ Zeitumfang in Stunden
Absolut Absolut

Information und Beratung 735 28,5 493 49,6

LeistungserschlieBung und Vermittlung 353 13,7 71 7.1

Koordination und Steuerung 914 35,4 182 18,3

Begleitung 61 2,4 75 7,5

Sonstige Tatigkeiten 518 20,0 174 17,5

Tab.10: Struktur der fallbezogenen Tatigkeiten im Case Management

Fiir 26 der 44 Case-Management-Félle stehen entsprechende Informationen zur Verfii-

gung.® Wie Tabelle 10 zeigt, machten Information und Beratung knapp 30% aller klassi-

fizierten Tatigkeiten aus, nahmen aber rund die Halfte des Zeitbedarfs in Anspruch. Hier

fallen insbesondere die Hilfeplangesprache ins Gewicht, die in etwa einmal pro Monat

durchgefiihrt wurden. Auf sie entfiel mit 42% des Gesamtaufwands ein sehr hoher Zeit-

anteil. Zu diesem Anlass haben die Case-Managerinnen die Familien fiir gewohnlich zu

Hause aufgesucht. In einem ein- bis zweistiindigen Gesprach mit den Eltern wurden

- die Versorgungsplanung erstellt und bei Bedarf angepasst,

- Vorgehensweisen zur Umsetzung der vereinbarten Ziele und MaBnahmen abge-
stimmt (z.B. Arbeitsteilung),

- Informationen zum Stand der Fallbegleitung ausgetauscht,

- administrative Aufgaben erledigt (z.B. Unterzeichnung von Antragen oder Schweige-
pflichtentbindungen).

Des Weiteren haben die Case-Managerinnen in dieser Zeit motivierende Gesprache mit
den Eltern gefiihrt (z.B. zur Inanspruchnahme entlastender Hilfen wie Kurzzeitpflege)
und Aufklarungsarbeit geleistet (z.B. um Angste vor Amtern und Behérden abzubauen).
Nicht zu vernachlassigen sind ferner entlastende Gesprache, die insbesondere zu Beginn
der Hilfen einen besonderen Stellenwert einnahmen.

LeistungserschlieBung und Vermittlung machten knapp 14% der klassifizierten Tatigkei-
ten aus. lhr Zeitanteil liegt bei nur 7%. Unter Koordination und Steuerung wurden Tatig-
keiten zur Anpassung des vorhandenen Versorgungsnetzes an die Bediirfnisse der Familie
zur Optimierung der Forderung des Kindes oder zur Entlastung der Eltern zusammenge-
fasst. Sie machten etwas mehr als 35% aller klassifizierten Tatigkeiten mit einem Zeitanteil
von rund 18% aus. Die Begleitung der Eltern bei personlichen Kontakten mit anderen Leis-

8 Von insgesamt 3.249 dokumentierten Tatigkeiten mit einem Gesamtzeitumfang von 1.095 Arbeitsstunden
konnten 2.581 Tétigkeiten mit 995 Stunden den fiinf Tatigkeitskategorien zugeordnet werden. Im genannten
Stundenumfang nicht enthalten sind Tatigkeiten ohne Zeitangabe, erfolglose Kontaktversuche mit den Eltern
oder Leistungsanbietern bzw. -tragern sowie Fahrzeiten.
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tungsanbietern oder Kostentragern hat einen nur geringen Anteil von 2,4% an allen klas-
sifizierten Tatigkeiten. Allerdings ist der Zeitanteil fiir diese Tatigkeitsart mit 75% mehr als
dreimal so hoch. Dieser Umstand erklart sich vor allem aus dem hohen Zeitbedarf, der bei
einem solchen personlichen Zusammentreffen der Akteure anfallt.

Sonstige Tatigkeiten haben einen Anteil von 20% an den klassifizierten Tatigkeiten und
17,5% am Zeitaufwand. Dazu zdhlen beispielsweise telefonische oder schriftliche Kon-
takte mit den Eltern zur Abstimmung von Terminen (z.B. fiir Hilfeplangesprache), die
schriftliche Ankiindigung von Abwesenheitszeiten der begleitenden Case-Managerin,
Fallbesprechungen der Case-Managerinnen untereinander, der Versand von Schweige-
pflichtentbindungen oder die Erstellung und Versendung von Abschlussberichten. Auch
Tatigkeiten, die von den Case-Managerinnen keiner der vier vorstehenden Tatigkeitsklas-
sen zugeordnet werden konnten, wurden den sonstigen Tatigkeiten zugeschlagen.

Wie die Ergebnisse der Tatigkeitsanalyse zeigen, waren Tatigkeiten mit unmittelbarem
Familienkontakt besonders zeitintensiv. So nahmen Information und Beratung sowie die
Begleitung der Familien zusammen rund 57% des gesamten klassifizierten Zeitbedarfs
in Anspruch. Demgegeniiber kompensierten leistungserschlieBende und vermittelnde
sowie koordinierende und steuernde Tatigkeiten mit 25% einen deutlich geringeren Teil
der verfiigbaren Zeit.

4.5.4 Zwischenfazit

Die Lange der Case-Management-Fallbegleitungen hat sich liber die rund dreieinhalb
Jahre der Umsetzungsphase des Modellprojekts annahernd halbiert. Die Griinde hier-
fiir sind zum einen in der besseren Personalausstattung des Modellprojekts seit Mitte
2009 zu suchen. Zum anderen haben die Case-Managerinnen ihre fall- und systembe-
zogenen Kompetenzen erweitern und so zu einer zligigeren Fallbearbeitung beitragen
konnen. Dabei konnten rund drei Viertel der Case-Management-Félle innerhalb von 80
Arbeitsstunden abgeschlossen werden. Nur in Einzelfdllen waren mehr als 120 Stun-
den erforderlich. Im Durchschnitt investierten die Case-Managerinnen 1,6 Arbeitsstunden
pro Case-Management-Fall und Woche, davon 0,3 Stunden (18,8%) fiir Wegezeiten. Auf
direkte Klientenkontakte entfielen 0,7 Stunden (43,8%) und auf fallbezogene Arbeiten
ohne direkten Klientenkontakt 0,6 Stunden (37,4%).

Ein bestehender Migrationshintergrund und Kinderreichtum wirkten sich deutlich auf
den Zeitbedarf fiir die Fallbearbeitung aus. So investierten die Case-Managerinnen in
die Begleitung dieser Familien durchschnittlich 24 bzw. 15 Arbeitsstunden mehr als in
die Case-Management-Begleitung von Familien ohne Migrationshintergrund oder mit
nur einem bis zwei Kindern. Daneben haben Familien mit Migrationshintergrund einen
deutlich intensiveren Kommunikationsbedarf als Familien ohne Migrationshintergrund.



Insgesamt entfallen zwei Drittel der Case-Management-Leistungen auf die Bearbeitung
von Fragen, die der gesetzlichen Krankenversicherung sowie der Pflegeversicherung
zuzuordnen sind. Es folgen die Kinder- und Jugendhilfe sowie die Sozialhilfe (SGB VIII
und SGB XII) mit einem Anteil von zusammen rund 25%. Zeitlich von untergeordneter
Bedeutung waren Themen aus den Bereichen ,Rehabilitation und Teilhabe behinderter
Menschen" (5%), ,Grundsicherung fiir Arbeitssuchende* bzw. ,Arbeitsférderung” (3%).

4.6 Verlauf und Ergebnisse der Netzwerkarbeit

4.6.1 Netzwerkaufbau und Netzwerkpflege

Dem systematischen Aufbau von Kooperationsbeziehungen kommt eine elementare
Bedeutung fiir ein effektives und effizientes Case Management zu. Indem das Case
Management auf gut ausgebaute und funktionierende Kooperations- und Vernetzungs-
strukturen zuriickgreifen kann, wird eine bedarfs- und bediirfnisgerechte Begleitung der
Klienten unterstiitzt (Schaeffer 2000; DGCC 2005; Mennemann 2006).

Zur Unterstiitzung des Aufbaus von Kooperationsbeziehungen im Modellprojekt wurde
von der wissenschaftlichen Begleitung eine entsprechende literaturgestiitzte Empfeh-
lung ausgearbeitet. Dieser Empfehlung folgend, stand die Istanalyse des regionalen Ver-
sorgungssystems am Anfang des Prozesses. Alle relevanten Institutionen, Behérden und
Dienstleister in der Region wurden mithilfe verschiedener Suchstrategien identifiziert
und in einer Ubersicht zusammengefasst. Die Auflistung erlaubte in der nun folgen-

den Phase der Planung des Netzwerkaufbaus die Erstellung einer Prioritdtenliste mit der
Festlegung, zu welchen potenziellen Partnern eine prioritdre und personliche Kontakt-
aufnahme anzustreben war.

Zwecks Aufbau und Weiterentwicklung des Netzwerks wurden im Projektverlauf zahl-
reiche Aktivitaten durchgefiihrt. Die Besuche bei verschiedenen Einrichtungen und Ins-
titutionen sowie die Vorstellung des Modellprojekts in regionalen Gremien und Arbeits-
kreisen wurden als Daueraufgabe wahrgenommen. Verschiedene Akteure, die sich im
Hinblick auf die Zuweisung von Familien als besonders relevant erwiesen, wurden
zwecks Vertiefung der Zusammenarbeit mehrfach kontaktiert. Da es im Kreis Warendorf
keine Krankenhduser der Maximalversorgung gab, wurden entsprechende Hauser mit
spezialisierten Kinderintensivabteilungen in Nachbarkreisen aufgesucht.

Im Verlauf des Projekts gelang es vereinzelt, schriftliche Vereinbarungen mit Kooperati-
onspartnern abzuschlieBen. Im Sommer 2008 konnte eine erste schriftliche Vereinba-
rung mit einem Kooperationspartner geschlossen werden. Vor dem Hintergrund der Ver-
meidung von Doppelberatungen wurden mit der kreiseigenen ,,Beratungsstelle fiir Eltern
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entwicklungsverzogerter und behinderter Kinder im Kreis Warendorf* Regelungen zur
Ausgestaltung der kiinftigen Zusammenarbeit vereinbart. Im Kern regelte die Vereinba-
rung, dass eine Ubernahme der Begleitung von Familien mit einem pflegediirftigen Kind
aus dem Kreis Warendorf durch das Modellprojekt grundsétzlich eine Absprache mit der
Kreisberatungsstelle erfordert. Bei Kindern bis zum Einschulungsalter sollte die Erstbe-
ratung der Eltern durch die Beratungsstelle erfolgen, die dann iber eine eventuelle Ein-
beziehung des Modellprojekts zu entscheiden hatte. Bei alteren Kindern, deren Eltern
sich direkt an das Modellprojekt wandten, sollte eine Abstimmung iiber die Aufgaben-
verteilung mit der Beratungsstelle getroffen werden. Ferner wurde vereinbart, dass die
Beratungsstelle liber alle Case-Management-Begleitungen von Familien aus dem Kreis
Warendorf nach Abschluss der MaBnahme einen schriftlichen Bericht iiber Inhalt und
Ergebnisse der Begleitung erhalten sollte. Mit dem Ziel der Weiterentwicklung dieser
Vereinbarung fanden in den Folgejahren weitere Gesprache zwischen dem Kreis und
dem Projekttrager statt.

Eine zweite schriftliche Kooperationsvereinbarung wurde mit dem St. Franziskus-Hospi-
tal Ahlen und der dortigen Kinderklinik auf den Weg gebracht. Die Vereinbarung sieht
einen regelmaRigen fachlichen Austausch zwischen den Beteiligten, die kurzfristige
Hinzuziehung des Modellprojekts bei der Uberleitung von Kindern in den ambulanten
Bereich sowie eine regelmaRige Prasenz der Case-Managerinnen in der Klinik vor. Ange-
strebt wurde auferdem eine Zusammenarbeit im Rahmen der Errichtung einer sozialpa-
diatrischen Nachsorgeeinrichtung nach dem Augsburger Modell ,,Bunter Kreis". Daher
ist der Projekttrager seit 2008 assoziiertes Mitglied beim Bunten Kreis und nahm im Pro-
jektverlauf an verschiedenen Qualitatsverbundtreffen des Bunten Kreises teil.

Intensiviert wurde ferner die Zusammenarbeit mit dem Lebenszentrum Unna-Konigs-
born. Auch hier konnten die beiden Partner Mitte 2009 eine Kooperationsvereinbarung
schlieRen. Inhalte dieser Vereinbarung sind ein regelmaRiger fachlicher Austausch lber
die jeweiligen Angebote und gemeinsame Fortbildungen, eine bevorzugte Nutzung der
jeweiligen Strukturen und Angebote fiir die Klienten, eine Zusammenarbeit bei der
Uberleitung von Kindern sowie die kollegiale Beratung in Einzelfdllen. Im Zuge dieser
Vereinbarung wurden von der Klinik regelmaRig Kinder dem Modellprojekt zugewiesen.

Neben diesen konkreten Kooperationsvereinbarungen gab es zahlreiche andere Abspra-
chen zwischen dem Case Management und regionalen Institutionen und Dienstleistern,
ohne dass eine Verschriftlichung iiber die Ausgestaltung der Zusammenarbeit erfolgte.



4.6.2 Netzwerkstrukturen

Zur Visualisierung der Vernetzung des Modellprojekts in der Region wurde das Instru-
ment der Netzwerkkarte genutzt. Diese Methode der bildhaften Darstellung von Koope-
rationsbeziehungen dient dazu, weitere Erkenntnisse iiber die Strukturen und Beziehun-
gen innerhalb eines Netzwerks zu gewinnen (Straus 2002; Jansen 2006; Neuffer 2007).
Netzwerkkarten eigenen sich besonders gut, um den jeweiligen Stand von Kooperations-
beziehungen und Veranderungen im Zeitverlauf sichtbar zu machen. Indem sie zu ver-
schiedenen Messzeitpunkten (z.B. im jahrlichen oder halbjahrlichen Abstand) erstellt
werden, kann die Entwicklung von Kooperationsbeziehungen nachverfolgt werden.
Einige der im Projekt erstellten Netzwerkkarten finden sich im Anhang zum vorliegen-
den Bericht. Sie dokumentieren die zunehmende Vernetzung des Modellprojekts in fol-
genden Bereichen:

- Gremien: Die Gremienarbeit war fiir die Schaffung von Akzeptanz des Modellprojekts
in der Region von groRer Bedeutung. Wie bereits angesprochen, konnte das Projekt
in verschiedenen Ausschiissen und Arbeitskreisen auf kommunaler Ebene und Kreis-
ebene vorgestellt werden. Ferner erfolgte im Laufe der Zeit eine regelmaRige Mitwir-
kung in mehreren Arbeitskreisen. Die Netzwerkkarten zeigen eine kontinuierliche
Ausweitung der Kontakte zu verschiedenen Gremien und eine Verdichtung der Bezie-
hungen.

- Pari-interne Leistungsanbieter: Von Beginn an bestanden zu allen Fachdiensten des
Projekttragers regelmaRige Kontakte, vor allem durch die Prasenz des Projekts in der
Fachdienstleiterrunde vom PariSozial. Im Zeitverlauf entwickelten sich gut funktio-
nierende Kooperationsheziehungen, begiinstigt durch die raumliche Nahe und die
Moglichkeiten zum zeitnahen Austausch. Wie die Netzwerkkarten weiter zeigen, ver-
standen die Case-Managerinnen etliche Fachdienste auch als Zuweiser von Hilfe
suchenden Familien.

- Externe Leistungsanbieter: Im Rahmen der Fallbegleitungen entstanden im Verlauf
des Modellprojekts zahlreiche Kontakte zu externen Leistungsanbietern wie Kran-
kenhausern, Padiatern, Therapeuten, Fordereinrichtungen oder ambulanten Pflege-
diensten. Die Netzwerkkarten weisen von Jahr zu Jahr eine deutliche Zunahme dieser
Beziehungen aus.

- Sonstige Netzwerkpartner: In der Gruppe der sonstigen Netzwerkpartner (Kosten-
trager, Beratungsstellen, Amter und Behorden, Selbsthilfegruppen etc.) kam es im
Verlauf des Modellprojekts zu einem erheblichen Ausbau der Beziehungen, sowohl
quantitativ als auch qualitativ. Bei einigen Kontakten zu Amtern und Kostentragern
zeigen die Netzwerkkarten, dass das Funktionieren der Kooperation von Einzelper-
sonen abhangig war. Ferner lasst sich erkennen, dass die konflikttrachtige Beziehung
zu einer Beratungsstelle trotz einer formellen Vereinbarung iliber die Zusammenarbeit
im Zeitverlauf nicht wesentlich abgebaut werden konnte.
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Insgesamt spiegeln sich in den Netzwerkkarten die intensiven Kooperations- und Ver-
netzungsbemiihungen des Modellprojekts wider. In allen Kategorien zeigt sich im Laufe
der Jahre eine Entwicklung in Richtung eines quantitativen und qualitativen Ausbaus der
Kontakte. Die Netzwerkkarten sind ferner ein Beleg fiir die hohe Individualitdt jedes ein-
zelnen Helfernetzes der begleiteten Kinder und ihrer Familien. In der Vielfalt und Unter-
schiedlichkeit der beteiligten Netzwerkpartner driickt sich die komplexe Problemlage
der begleiteten Familien aus, die von den Case-Managerinnen iiber Systemgrenzen hin-
weg bearbeitet wurde.

4.6.3 Erfahrungen regionaler Akteure mit dem Case Management

Die Befragung der verschiedenen Versorgungseinrichtungen ergab eine hohe Akzep-
tanz und Zufriedenheit der professionellen Akteure in der Region mit dem Modellpro-
jekt. Von nahezu allen Institutionen wurde das Case Management als sinnvolle und not-
wendige Ergdnzung des regionalen Versorgungsangebots betrachtet. Lediglich vonseiten
einer Institution wurde eine kritische Haltung gegeniiber dem Modellprojekt eingenom-
men, da Uberschneidungen zum eigenen Aufgabenbereich wahrgenommen wurden. Die
Notwendigkeit des Modellprojekts wurde nicht gesehen, da eine umfassende Beratung
und Begleitung von Eltern behinderter Kinder bereits seit langen Jahren durch die etab-
lierte und tragerneutrale Einrichtung geleistet werde. So werde bei Bedarf auch ein Case
Management durchgefiihrt, wenn es auch nicht so genannt werde.

Ansonsten sahen die Institutionen in aller Regel zahlreiche Vorteile in dem Modellpro-
jekt und in der Zusammenarbeit mit dem Case Management, was in Bemerkungen wie
+Insgesamt sehr bereichernd und sehr unterstiitzend fiir uns* (Kl 03, 233 .) oder ,Also
fiir mich ist es eindeutig eine Entlastung"” (KI 05, 38) sichtbar wurde.

Ein Interviewpartner, der im Rahmen seiner Tatigkeit nur gelegentlich mit pflegebediirf-
tigen Kindern in Kontakt kam, merkte die hohe Komplexitat der Zielgruppe an, deren
Begleitung seiner Ansicht nach besondere Kompetenzen erforderte: ,,Pflegebediirftige
Kinder und Eltern pflegebediirftiger Kinder sind schon ein spezieller Personenkreis. Und
aus der Arbeit und auf dem Hintergrund, aus dem ich tatig bin, fehlen mir da [...] diese
ganzen Fachkenntnisse, was Versorgungsbedarf, was Entwicklungsverlaufe von Kindern
in dieser Gruppe sind"” (Kl 04, 114 ff.). Auch andere Akteure duBerten, dass sie mit ihrer
eigenen Fachkompetenz nur einen begrenzten Bereich des Bedarfs pflegebediirftiger Kin-
der abdeckten.

Probleme der Kinder und Familien in anderen Bereichen wurden zwar wahrgenommen,
ihre Bearbeitung jedoch angesichts der Begrenztheit der eigenen Arbeitskapazitaten nicht
fiir moglich erachtet: ,Ich kann mich nicht um das Gesamtpaket kiimmern. Ich kann mich
nur um einen Teil davon kiimmern" (KI 02, 198 f.). Angemerkt wurde in diesem Zusam-



menhang auch, dass die Bearbeitung von Problemlagen auRerhalb des eigenen Auftrags in
aller Regel keine Refinanzierung erfahrt: ,\Das ist sehr zeitaufwéandig und natiirlich auch fiir
uns im Prinzip unwirtschaftlich, weil wir kénnen es nirgendwo abrechnen* (Kl 03, 39 f.).
Die Ubernahme dieser Aufgaben durch das Case Management wurde insofern als entlas-
tend wahrgenommen, weil es eine Anlaufstelle fiir Problemlagen darstellte, die iiber den
eigenen Aufgabenbereich und den Auftrag der eigenen Institution hinausgingen.

Vorteile durch das Case Management wurden von einigen Interviewpartnern auch vor
dem Hintergrund ihrer eigenen begrenzten Systemkenntnisse gesehen: ,Wir kennen
nicht alle Rahmenbedingungen in den verschiedenen Orten, was Jugendamter, medi-
zinisches Equipment usw. angeht. Das konnen wir nicht alles auf dem Schirm haben*
(KI 07, 230 ff.). ,Das ist eine inhaltliche Entlastung, weil ich die Hilfestrukturen noch
nicht so gut kenne. Und die Case-Managerinnen sind da voll drin, die kennen alle mog-
lichen Stellen, wo man welche Hilfen kriegen kann. Die wissen auch, welche Gelder
man beantragen kann. Und diese Sachen hatten mich unheimlich Zeit gekostet, weil ich
mich da erst einarbeiten muss” (KI 05, 61 ff.). Hervorgehoben wurde dieser entlastende
Aspekt des Case Management auch von iiberregional arbeitenden Krankenhausern und
Kliniken auBerhalb des Kreises Warendorf, da diese sich in der Modellregion zumeist
nur wenig auskannten.

Als zentraler Vorteil des Case Management wurde die Moglichkeit zur aufsuchenden
Begleitung erachtet, die durch die eigene Institution nicht oder nur in Ausnahmefallen
geleistet werden konnte: ,\Was wir aber definitiv nicht konnen, ist so eine aufsuchende
Begleitung. Dass wir jemanden hinschicken in die Familie nach Hause und schauen:
Wie sieht es denn hier aus? Was brauchen sie denn? Das geht bei uns nicht. [...] Inso-
fern finde ich, ein solches Case Management ist natiirlich besonders wirksam und sinn-
voll, wenn man sich die Dinge vor Ort betrachten kann. Vielleicht auch noch mal in
einer anderen Atmosphare andere Informationen kriegt von der Familie, wenn man
direkt in die Familie gehen kann" (KI 08, 43 ff.). Das Case Management ermdglichte
nach Ansicht dieser Interviewpartnerin auch eine Ubertragung von Verantwortung und
gewdbhrleistete eine gewisse ,,Beobachtung” des Kindes: ,Also fiir die Institution denke
ich, hat es den Vorteil zu wissen, dass man da ja auch ein Stiick weit Versorgungsver-
antwortung hin abgegeben hat. [...] Und man hat eben automatisch jemanden drin, der
da ein Auge draufhat" (KI 08, 137 ff.). In diesen AuBerungen spiegelt sich ein hohes Ver-
trauen gegeniiber dem Case Management, welches inshesondere durch die Erfahrung
der Verlasslichkeit und der wahrgenommenen hohen Fachkompetenz der Projektmitar-
beiterinnen herausgebildet wurde.

Von einigen Befragten wurde das Case Management auch als ,Tiiréffner” zu den Fami-
lien betrachtet. Indem die Case-Managerinnen die Eltern iiber Hilfemdglichkeiten infor-
mierten, konnten offensichtlich Angste und Vorbehalte gegeniiber Amtern, Behérden
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oder Dienstleistern abgebaut werden und Hilfen zugelassen werden, die ansonsten nicht
in Anspruch genommen worden wéren. So duBerte eine Mitarbeiterin des Jugendamts,
dass sie ohne die Case-Managerin keinen Zugang zu einer Familie mit Bedarf an Fami-
lienhilfe erhalten hatte. Nur die Motivation und Beratung der Case-Managerin iiber die
Unterstiitzungsmoglichkeiten des Jugendamts hatten die Mutter dazu ermutigt, diese
Hilfe in Anspruch zu nehmen.

Die hohe Zufriedenheit mit dem Case Management spiegelte sich auch darin, dass nur
vereinzelt Optimierungsvorschlage gemacht wurden. So wurde von einem professionel-
len Akteur in der Anfangszeit des Modellprojekts eine regelmaRige Riickmeldung zum
Zwischenstand der Case-Management-Begleitung vermisst. Ferner wurden von einem
weiteren Interviewpartner die zeitweilig bestehenden ,Wartezeiten" bei der Aufnahme
in das Modellprojekt als ungiinstig fiir die Familien empfunden.

Von verschiedenen Seiten wurde der Wunsch nach Aufnahme élterer Kinder sowie Kin-
der ohne Pflegestufe in das Modellprojekt gedulRert. Eine Interviewpartnerin bedau-
erte, dass mehrfach Kinder, die sie gern an das Modellprojekt zugewiesen hatte, aus die-
sen Griinden nicht aufgenommen werden konnten: ,Familien, wo ich dachte, fiir die
kdme das infrage, da war das Problem, dass die entweder zu alt waren, nicht mehr Kin-
der waren oder halt keine Pflegeeinstufung moglich war* (Kl 02, 89 f.). Angesichts des
Modellcharakters des Case Management wurde zudem mehrheitlich der Wunsch nach
einer Verstetigung des Angebots geduBert. Auch wurde diese Form der Hilfe als gene-
relles Angebot im Gesundheitssystem fiir notwendig erachtet: ,Ich denke, dass man so
etwas bundesweit einfiihren sollte” (KI 05, 72 f.).

4.6.4 Zwischenfazit

In der Zusammenschau kann das Modellprojekt auf eine sehr erfolgreiche Netzwerk-
arbeit zuriickblicken. Durch die Vorschaltung einer einjahrigen Konzeptentwicklungs-
phase vor Aufnahme der Klientenbegleitung verfiigte das Projekt iiber die notwendigen
zeitlichen Ressourcen fiir strategische Uberlegungen eines gezielten Netzwerkaufbaus.
Von Beginn an konnten vielféltige Vernetzungsaktivitaten auf den Weg gebracht und auf
diese Weise wichtige Akteure gewonnen werden, die in Folge als Zuweiser von Klien-
ten an das Modellprojekt fungierten. Als Beleg fiir eine erfolgreiche initiale Offentlich-
keits- und Netzwerkarbeit des Projekttragers kénnen die AuRerungen aller interviewten
Akteure so gewertet werden, dass sie sich gut liber das Modellprojekt informiert fiih-
len. Das Ziel der Herstellung von Transparenz {iber die Hintergriinde des Modellprojekts
konnte offensichtlich schon in einer frithen Phase erreicht werden.

Eher lose Kontakte gab es zu einem potenziell wichtigen Partner, dem Medizinischen
Dienst der Krankenversicherung, der in seiner Funktion als Begutachtungsinstanz iiber



den umfanglichsten Zugang zur Zielgruppe der pflegebediirftigen Kinder verfiigte. Zwar
kam es zu fallbezogenen Kontakten im Rahmen der Anwesenheit der Case-Managerin-
nen bei der Begutachtung von pflegebediirftigen Kindern. Des Weiteren wurde der MDK
Westfalen-Lippe zu den Sitzungen des projektbegleitenden Beirats eingeladen. Eine kon-
krete Verstandigung iiber die Ausgestaltung der Zusammenarbeit wurde jedoch erst
gegen Ende des Modellprojekts eingeleitet.

Von Vorteil fiir die Netzwerkarbeit erwies sich der Bekanntheitsgrad des Projekttragers
in der Region. Als etablierter Anbieter vielfaltiger Dienstleistungen im sozialen Bereich
bestanden bereits vor dem Modellprojekt zahlreiche Kontakte zu Institutionen, Behor-
den und Dienstleistern, wodurch dem neuen Angebot Case Management ein Einstieg
erleichtert wurde.

Von nahezu allen interviewten Netzwerkpartnern wurde die Kooperation mit dem Case
Management offensichtlich als gewinnbringend erlebt. Zwar bedeutete der regelma-
Rige Austausch mit den Case-Managerinnen oder die Teilnahme an interdisziplinaren
Fallkonferenzen immer auch einen gewissen Aufwand fiir die Institutionen. Gleichwohl
liberwogen die Vorteile einer Kooperation, wie die Interviews zeigten. Schwierigkeiten
und Probleme in der Zusammenarbeit wurden von keiner Seite gedulert, lediglich punk-
tuelle Optimierungsvorschlage eingebracht.

Wie die Ergebnisse zeigen, konnte das Projekt einen wesentlichen Beitrag zu einer star-
keren Vernetzung innerhalb der Region leisten. SchlieRlich weist auch der vielfach gedu-
Rerte Wunsch nach einer Verstetigung des Modellprojekts darauf hin, dass das Case
Management tatsdchlich als Bereicherung und notwendige Erganzung des vorhandenen
Angebots angesehen wurde.

47 Wirkungen des Case Management

471 Bedarfskonstellationen zu Beginn des Case Management

Erste Hinweise auf den Unterstiitzungsbedarf der Familien lieferten die Zuweisungsfor-
mulare, die dem Modellprojekt von den Einrichtungen zugestellt wurden. Im Rahmen
des anschlieBenden Screenings und Assessments durch die Case-Managerinnen konn-
ten weitere Einblicke in die Versorgungs- und Lebenssituation des Kindes gewonnen
werden. Durchschnittlich erfiillt jede der 43 Familien gleich mehrere Aufnahmekrite-
rien. Anhand der Screeningergebnisse lie sich feststellen, dass sich eine Belastung oder
Uberforderung des Familiensystems in 36 Familien abzeichnete, familidre Probleme

bei 26 Familien existierten und Probleme mit der sozialen Integration bei 23 Familien
bestanden (darunter 16 Familien mit Migrationshintergrund).
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Ergebnisse der Um den Unterstiitzungsbedarf genauer beschreiben zu konnen, wurden die Ziele und

wissenschaftlichen Malnahmen der Versorgungsplanung analysiert. Hierzu wurden Kategorien entwickelt,
Begleitforschung mit denen sich verschiedene Ziele und MaBnahmen zusammenfassen lassen. Insgesamt
(IPW) zeigte sich bei den 41 einbezogenen Case-Management-Fallen® eine sehr heterogene

Bedarfslage, allerdings mit erkennbaren Schwerpunkten:

Bei 33 Familien lag eine unzureichende Hilfsmittelversorgung vor. Dabei standen
Unter- und Fehlversorgung mit Hilfsmitteln, die der Sicherstellung der medizinischen
Behandlung oder dem Ausgleich einer Behinderung dienen, gegeniiber Hilfsmitteln
zur Erleichterung der Pflege starker im Vordergrund.

35 Familien formulierten einen ausgepragten Bedarf an Entlastung.

Bei drei Vierteln der Familien wurde Bedarf an Verbesserung der Pflege- und Versor-
gungskompetenz der Eltern erkennbar. Dieser relativ hohe Anteil steht im Zusam-
menhang mit dem hohen Anteil von Familien mit Migrationshintergrund und verbes-
serungsbediirftigen Deutschkenntnissen. Daneben wurden in 15 Fallen Probleme im
Bereich elterlicher Erziehungskompetenz sichtbar.

Eine prekare finanzielle Situation kennzeichnete die Lage von 27 Familien. Die
Griinde waren vielfaltig und wurden zum Teil schon angesprochen: Méglichkeiten zur
finanziellen Entlastung wurden zum Teil wenig genutzt. Gesundheits- bzw. behand-
lungsbedingte Zusatzkosten belasteten das familidre Budget zum Teil erheblich. Auch
Arbeitslosigkeit spielte eine Rolle. Einzelne Eltern zeigten dariiber hinaus eine gene-
relle Uberforderung im Umgang mit ihren finanziellen Ressourcen.

Bei etwa 60% der Familien warf der Schul- oder Kindergartenbesuch des pflegebe-
diirftigen Kindes Probleme auf. Teilweise gestaltete sich die Kooperation zwischen
den Eltern und der Einrichtung schwierig. Dabei waren abweichende Vorstellungen
beziiglich der Forderziele oder der Aufgabenverteilung zwischen Eltern und Einrich-
tung Gegenstand der Auseinandersetzungen. Teilweise war der medizinische oder all-
tagsbezogene Unterstiitzungsbedarf (z.B. in Form eines Integrationshelfers) der Kin-
der in den Einrichtungen nicht ausreichend gedeckt oder bedurfte der Anpassung an
die aktuelle gesundheitliche Situation des Kindes.

Rund die Halfte aller Familien lebte zu Beginn der Case-Management-Begleitung

in einer Wohnumgebung, die nicht den krankheits- bzw. behinderungsbedingten
Bediirfnissen des pflegebediirftigen Kindes angepasst war oder andere Mangel auf-
wies (z.B. zu kleiner Wohnraum ohne Riickzugsmoglichkeiten, allgemeine Woh-
nungsmangel). Allein 13 Familien strebten aus diesem Grund kurz- oder mittelfristig
einen Umzug in eine behindertengerechte Wohnung an.

Jeweils zwischen 10% und 30% der Familien zeigten dariiber hinaus folgende Bedarfs-
konstellationen zu Beginn der Case-Management-Begleitung:

9 Bei den folgenden Zahlen bleiben die drei Case-Management-Falle, deren Begleitung friihzeitig abgebrochen
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- Waunsch nach intensiverem Austausch mit anderen Betroffenen,

- kein geeignetes Kraftfahrzeug zur Mitnahme des pflegebediirftigen Kindes,

- Notwendigkeit eines ambulanten Kinderkrankenpflegedienstes zur Sicherstellung der
arztlichen Behandlung oder zur Verkiirzung eines Krankenhausaufenthalts (Behand-
lungspflege),

- gesundheitliche Probleme der Eltern durch die verzogerte oder Nichtwahrnehmung
notwendiger medizinischer oder psychologischer Therapien,

- Unsicherheiten beziiglich des dauerhaften Aufenthaltsrechts in Deutschland bzw.
Wunsch nach Einbiirgerung.

4.72 \Verdnderungen der Lebens- und Versorgungssituation

Im Rahmen der quantitativen Datenerhebung wurde sowohl in der Erstbefragung als
auch in der Abschlussbefragung der Eltern eine Reihe identischer Fragen gestellt, um
Verdnderungen der Lebens- und Versorgungssituation der pflegebediirftigen Kinder und
ihrer Familien erfassen zu kdnnen. Von insgesamt 24 Familien lagen nach Beendigung
der Klientenbegleitung Mitte 2011 beide Fragebdgen vor. Trotz der damit erfreulich hohen
Riicklaufquote verblieb somit nur eine geringe Anzahl an Fallen, um Veranderungen zu
analysieren. Sie erlaubt lediglich deskriptive Auswertungen, auf die Priifung von statisti-
scher Signifikanz wurde von vornherein verzichtet.

Zu den identischen Inhalten beider Fragebogen gehorten zunachst Fragen zum Informa-
tionsstand der Eltern zu Beginn und zum Ende der Case-Management-Begleitung mit den
vier Antwortmoglichkeiten ,,gut", ,,ausreichend", ,schlecht” und ,,ist mir nicht wichtig".
Im Folgenden soll anhand eines Vergleichs der Anzahl der ,,Gut“-Antworten aufgezeigt
werden, inwieweit es im Laufe der Case-Management-Begleitung zu einer Verbesserung
des Informationsstands gekommen ist (Tab. 11).

Guter Informationsstand beim Thema ... Case-Management- Case-Management-
Beginn Ende
Beratungsstellen 5 14
Fordermoglichkeiten fiir das Kind 5 17
Erkrankung/Behinderung des Kindes 10 16
Medizinische Versorgung 12 18
Ambulante Pflegedienste 6 19
Hilfsmittel fiir die pflegerische Versorgung 7 21
Pflegerische Methoden 6 14
Méglichkeiten der eigenen Entlastung 3 12
Leistungen der Kranken- und Pflegeversicherung 5 16
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Guter Informationsstand beim Thema ... Case-Management- Case-Management-
Beginn Ende

Sonstige Sozialleistungen 3 10

Selbsthilfegruppen fiir Eltern 2 6

Tab. 11:  Mit ,gut" bewerteter Informationsstand der Eltern zu Beginn und zum Ende der
Case-Management-Begleitung (n = 24)

Wie die Ergebnisse zeigen, kam es im Verlauf der Case-Management-Begleitung in allen
Bereichen zu einer erheblichen Verbesserung des Informationstands der Eltern. Nur ver-
einzelt fand sich im Abschlussfragebogen die Angabe eines schlechten Informations-
stands. Die Kategorie ,,ist mir nicht wichtig" wurde in beiden Befragungen selten ange-
kreuzt, zumeist bezogen auf das Thema Selbsthilfegruppen.

Hinweise auf eine Verdnderung der Versorgungssituation durch das Case Management
wurden mithilfe eines weiteren identischen Frageblocks erfasst (Tab. 12):

Erstfragebogen Abschlussbogen
Trifft voll und ganz oder Trifft voll und ganz oder

trifft iiberwiegend zu trifft iberwiegend zu

Absolut % Absolut
Die Pflege und \{er_sorg_ung des Kindes bereiten 12 50,0 7 29,2
uns grolRe Schwierigkeiten.
Wir bekommen zu wenig Leistungen bzw. 1 458 2 8.3

nicht die Leistungen, die wir benétigen.

Die Personen/Stellen, die an der Behand-
lung/Versorgung des Kindes beteiligt sind, 9 37,5 1 4,2
arbeiten schlecht zusammen.

Wir wissen zu wenig dariiber, welche Unter-

stiitzungsmaoglichkeiten wir nutzen konnen. 1 70.8 1 42
Der Umgang njlt Ir]stltutlonen bereitet uns 10 41,7 3 125
groRe Schwierigkeiten.

Wir sind durch Besuche mit dem Kind bei Arz- 14 58,3 6 25.0

ten und anderen Stellen zeitlich Gberfordert.

Tab. 12: Versorgungssituation der Familien zu Beginn und zum Ende der Case-Management-Beglei-
tung (n = 24)

Die Ergebnisse weisen auf Veranderungen der Versorgungssituation hin. So ging der
Anteil der Befragten, die groBe Schwierigkeiten mit der Pflege und Versorgung des Kin-
des angaben, im Verlauf der Case-Management-Begleitung um mehr als 20% zuriick.



Sehr deutlich sank auch der Anteil der Familien, die der Ansicht waren, zu wenig oder
unzureichende Leistungen zu erhalten. Nur noch eine Hauptpflegeperson nahm am
Ende der Case-Management-Begleitung eine schlechte Zusammenarbeit der professio-
nellen Akteure wahr, wahrend dies zu Beginn in neun Fragebogen angekreuzt wurde.
Die groRte Verdnderung zeigte sich bei dem Punkt ,Wir wissen zu wenig dariiber, welche
Unterstiitzungsmoglichkeiten wir nutzen kénnen”. Waren es zu Beginn der Unterstiit-
zung durch das Modellprojekt noch 17 Familien, die dieser Aussage zustimmten, war es
am Ende der Begleitung nur noch eine Familie.

Ergdnzend zu dieser Erhebung wurden die Eltern im zweiten Fragebogen um ein abschlie-
Rendes Resiimee beziiglich ihrer Versorgungssituation zum Ende der Case-Management-
Begleitung befragt. Dabei zeigte sich, dass nur noch eine Familie erhebliche Defizite in
Bezug auf die bendtigte Unterstiitzung sah. Mehr als 90% der Familien waren der Ansicht,
die notwendige Unterstiitzung ganz oder zum groften Teil zu erhalten.

Untersucht wurde auch die Wirkung des Case Management auf die Belastungssituation
der Hauptpflegeperson. Im Rahmen beider schriftlicher Erhebungen wurden die Eltern

gefragt, ob sie sich korperlich erschopft oder psychisch belastet fiihlen. In beiden Berei-
chen zeigte sich lediglich ein geringer Riickgang der Belastung, trotz der zum Teil deut-

lichen Veranderungen in der Lebens- und Versorgungssituation. Das Case Management
scheint hier kaum Wirkung entfaltet zu haben.

Die Beendigung des Case Management erfolgte in rund der Halfte der Félle als regula-

rer Fallabschluss nach Bearbeitung und Erreichen der vereinbarten Ziele. Die Erreichung

eines Ziels wurde unterschiedlich definiert, ndmlich

- als die vollstandige Umsetzung einer geplanten MaBnahme (z.B. von der Beantragung
einer Einstufung eines Kindes in die Pflegeversicherung bis zur endgiiltigen Bewilli-
gung durch die Pflegekassen),

- als die Einleitung einer MaBnahme (z.B. bei noch ausstehender Bewilligung von
Hilfsmitteln oder Entscheidung der Pflegekasse iiber die Pflegestufe eines Kindes),

- als die Behebung von Wissensdefiziten durch die Information oder Beratung der
Eltern (z.B. Uiber Entlastungsmaoglichkeiten).

Gelegentlich wurden Ziele in der Versorgungsplanung gestrichen, wenn eine Zielerrei-
chung nicht (mehr) realistisch erschien, das Ziel nicht mehr relevant war oder eine Wei-
terverfolgung von den Eltern nicht mehr gewiinscht wurde.

In der folgenden Auflistung sind die Ziele und MalRnahmen der 41 Case-Management-
Begleitungen entsprechend ihrer kategorialen Zuordnung nach Haufigkeit aufgefiihrt. Die
Ziffern in Klammern geben also an, wie haufig Ziele fiir die jeweilige Thematik aufge-
filhrt waren. Ausgeschlossen blieben Ziele, die im Verlauf der Case-Management-Beglei-
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tung aus den oben angesprochenen Griinden aus der Versorgungsplanung herausge-
nommen wurden:

- Sicherstellung der medizinischen Versorgung (43),

- Entwicklungsforderung (44),

- Einbindung der professionellen Pflege in die pflegerische Versorgung (11),
- Bedarfsgerechte Hilfsmittelversorgung (48),

- Feststellung von Behinderung oder Pflegebediirftigkeit (43),

- Sicherstellung des Kindergarten- oder Schulbesuchs (23),

- Forderung der Pflege- und Versorgungskompetenz der Eltern (45),

- Forderung der Erziehungskompetenz der Eltern (22),

- Entlastung der Eltern (45),

- Finanzen und Beschaftigung (46),

- Forderung der familidren Mobilitat (1),

- Wohnumfeldverbesserung (23),

- Vernetzung der Eltern mit anderen Betroffenen (10),

- Ansprechpartner (11),

- Einleitung einer RehabilitationsmaRnahme (14).

Bis auf die Verbesserung des Wohnumfelds konnte in allen Kategorien ein Zielerrei-
chungsgrad von 80% bis 100% erreicht werden (,vollsténdige Zielerreichung” oder
+Zielerreichung eingeleitet*). Der geringe Zielerreichungsgrad bei der Wohnumfeldver-
besserung ist zum Teil auf einen Mangel an behindertengerechtem und preiswertem
Wohnraum in der Region zuriickzufiihren. Fiir eine differenziertere Betrachtung der ein-
zelnen Ziele und MaRnahmen siehe Anhang wissenschaftliche Begleitforschung.

4173  Abschluss der Case-Management-Begleitung

Nachdem die wesentlichen Ziele der Versorgungsplanung erreicht wurden, haben die
Case-Managerinnen die letzte Phase der Case-Management-Begleitung ,,Evaluation und
Fallabschluss* eingeleitet. Eine weitere Voraussetzung fiir den Fallabschluss bestand
darin, dass die Eltern zukiinftig selbst ihre Lebens- und Versorgungssituation bewaltigen
konnen. Ob sie die dazu erforderlichen Kompetenzen erworben haben, wurde von den
Case-Managerinnen eingeschatzt durch

- das Stellen von Fragen,

- die Beobachtung von Kommunikationsverlaufen,

- die Beobachtung des Umgangs mit Institutionen.

Diese Einschatzung erfolgte nach impliziten Kriterien der Case-Managerinnen, ein forma-
lisiertes Vorgehen gab es hierzu nicht.

Bei jeder Familie wurde ein personliches Abschlussgesprach mit gemeinsamer Evalu-
ation der Versorgungsplanung angestrebt. Waren einzelne Ziele noch nicht vollstan-



dig erreicht (beispielsweise weil die Entscheidung eines Kostentragers noch ausstand),
boten die Case-Managerinnen eine ,,nachgehende Beratung" an. Das Exit Screening
wurde ebenfalls beim Abschlussgesprach durchgefiihrt.

Mit Einverstdndnis der Eltern haben die Case-Managerinnen eine Abschluss-Helferkon-
ferenz organisiert. Sie diente der Besprechung noch offener Punkte der Versorgungspla-
nung und der Zuteilung fester Verantwortlichkeiten fiir einzelne Versorgungsbereiche.
Die Case-Managerinnen haben die wesentlichen Inhalte und Ergebnisse der Helferkonfe-
renz in einem Protokoll festgehalten und allen Teilnehmern zukommen lassen.

Nach Durchfiihrung des Abschlussgespréachs und der Abschluss-Helferkonferenz haben
die Case-Managerinnen regelmaRig einen Abschlussbericht erstellt und (nach Freigabe
durch die Eltern) an die involvierten Leistungserbringer verschickt. Im ersten Teil die-
ses Berichts wurden die wesentlichen Ziele der Case-Management-Begleitung und die
jeweils erzielten Ergebnisse aufgefiihrt. Dabei unterscheidet das Instrument zwischen
erreichten Zielen und MaBnahmen, die noch der Umsetzung harren. Der zweite Teil
besteht aus einer Auflistung aller an der Versorgung beteiligten Akteure mit Kontaktda-
ten und Zustandigkeit.

Nach Abschluss eines Case Management haben die Case-Managerinnen den Akteuren,
mit denen sie wahrend der Fallbegleitung kooperiert haben, einen Evaluationsbo-

gen zugesendet. Darin wurden sie um eine Einschatzung des Erfolgs der Case-Manage-
ment-Begleitung sowie um eine Bewertung der Zusammenarbeit gebeten. Die begleite-
ten Familien erhielten ebenfalls einen Evaluationsbogen. Da dieser Evaluationsbhogen
allerdings keine Anonymitdt sicherstellt, muss hier mit einem sozial erwiinschten Ant-
wortverhalten gerechnet werden. Daneben sind die Bogen auch inhaltlich optimierungs-
bediirftig. Abgesehen davon sind die genannten Instrumente fiir die Abschlussphase
jedoch als geeignet anzusehen, den angestrebten Zweck zu erreichen und die wahrend
der Case-Management-Begleitung erzielten Erfolge zu sichern.

Insgesamt sind vier Arten von Fallabschliissen zu unterscheiden:

Grund des Fallabschlusses Anzahl der Falle

Absolut %
Erreichung der vereinbarten Ziele 21 47,7
Abgabe an eine andere Einrichtung 16 36,4
Rahmenbedingungen 3 6,8
Fallabschluss auf Wunsch der Eltern 4 9,1

Tab. 13: Beendigungsgriinde fiir die Case-Management-Begleitung (n = 44)
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Case-Management-Félle, die nach dem Erreichen der wesentlichen Ziele der Versor-
gungsplanung abgeschlossen wurden, machen knapp die Halfte der Fallabschliisse
aus. In 16 Fallen erfolgte eine Abgabe der Fallbegleitung an eine andere Institution,
darunter sieben Falle, die an eine Heilpddagogische Familienhilfe abgegeben wur-
den. Eine weitere Fallbegleitung ist dem Jugendamt wegen des Verdachts der Kindes-
wohlgefdhrdung iibertragen worden. Ein Fall wurde friihzeitig an eine Beratungsstelle,
eine weitere Begleitung auf Wunsch der Eltern an ein Gesundheitszentrum abgege-
ben. Dariiber hinaus waren sechs Fallbearbeitungen zum Ende der Umsetzungsphase
des Modellprojekts noch nicht abgeschlossen. Diese Familien wurden an die ortlich
zustandige Pflegeberatung nach § 7a SGB XI angebunden. Ublicherweise wurden die
Félle von den Case-Managerinnen im Rahmen einer Fallbesprechung libergeben. Diese
fand bevorzugt bei den Familien zu Hause statt.

In drei Fallen waren dulRere Rahmenbedingungen fiir die Beendigung der Case-Manage-
ment-Begleitung verantwortlich. Ein pflegebediirftiges Kind ist unerwartet verstorben.
Eine weitere Familie ist auBerhalb des Einzugsgebiets des Modellprojekts verzogen. Mit
der dritten Familie konnte die begleitende Case-Managerin trotz wiederholter Anrufver-
suche und eines Anschreibens keinen Kontakt mehr herstellen.

Vier Case-Management-Begleitungen wurden auf Wunsch der Eltern beendet. In drei Fal-
len gaben die Eltern Zeitmangel als Begriindung an (darunter zwei der drei friihzeitigen
Abbriiche). Eine Familie duBerte sich nach elf Monaten Fallbegleitung unzufrieden mit
dem Case Management.

474 Beurteilung des Case Management durch die Familien

Die Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitforschung lassen eine hohe Zufrieden-
heit der Familien mit der Unterstiitzung durch das Case Management erkennen. Beleg
dafiir ist eine im Rahmen der zweiten schriftlichen Elternbefragung erhobene gene-
relle Bewertung der erhaltenen Unterstiitzungsleistung mithilfe von Schulnoten. Von
den insgesamt 23 Familien, die diese Frage beantworteten, bewerteten 22 die Unter-
stiitzung mit der Note ,,sehr gut" bzw. ,gut". Lediglich einmal wurde ein ,ausrei-
chend" angegeben.

Des Weiteren wurden die Eltern zu verschiedenen konkreten Punkten befragt, die jeweils
mithilfe einer vierstufigen Skala (,trifft voll und ganz zu", ,trifft (iberwiegend zu", ,trifft
eher nicht zu" und trifft iiberhaupt nicht zu“) zu beantworten waren. Die Ergebnisse
der folgenden Tabelle zeigen eine zusammenfassende Darstellung nach tendenziell posi-
tiven und negativen Aussagen (Tab. 14).



Beurteilungskriterien Trifft voll und ganz oder  Trifft eher nicht oder
tiberwiegend zu tiberhaupt nicht zu

Absolut

Ich konnte die Case-Managerin telefonisch gut

) 22 91,7 1 4,2
erreichen.
If:h kon_nte die Case-N_Ianagerm au_ch kurzfris- 23 958 1 42
tig erreichen, wenn dies notwendig war.
Qle Hauﬁgkelf( der Kontakte zur Case-Manage- 24 100,0 0 0
rin war ausreichend.
Die Ca_se-Manggerln hat mlt uns vereinbart, 24 100,0 0 0
was wir gemeinsam erreichen wollen.
Die Case:-Managerln konnte uns bei Proble- 23 958 1 42
men weiterhelfen.
Dle'Casg-Manag.erm h:at Dinge erreicht, die wir 21 87.5 3 12,5
allein nicht erreicht hatten.
Ich wiirde die Hilfe der Case-Managerin auch 24 100 0 0

anderen Betroffenen empfehlen.

Tab. 14: Beurteilung des Case Management nach bestimmten Kriterien (n = 24)

Diese Ergebnisse werfen ebenfalls ein ausgesprochen positives Licht auf das Case
Management. Ubereinstimmend gaben alle Befragten an, dass sie die Hilfe durch das
Case Management auch anderen Betroffenen weiterempfehlen wiirden.

Nur selten wurde von den Eltern Kritik geiibt. So antworteten auf die offene Frage im
Fragebogen ,Was hétte aus lhrer Sicht beim Case Management besser gemacht werden
konnen?“ nur wenige Eltern mit konkreten Verbesserungsvorschlagen: ,Schneller hier
sein, auch wenn es gerade nicht passt. Dann trotzdem vorbeischauen, auch wenn es nur
zehn Minuten sind" (011) und ,,Mehr Kontakte, wenn auch nur kurze Telefonkontakte,
weil ich mich schon allein gelassen fiihle" (032). Die freie Antwortméglichkeit wurde
vorwiegend dazu genutzt, positive Kommentierungen abzugeben und einen Dank an die
Case-Managerin zu richten.

Ergdnzend wurden Bewertungen im Rahmen der leitfadengestiitzten Interviews mit
einem Teil der Eltern erfasst. Positiv hervorgehoben wurde von den Eltern die Fach- und
Sozialkompetenz der Case-Managerinnen. Die Eltern schatzten das breite Wissen iiber
das Versorgungsangebot in der Region sowie die Nutzungsmodalitaten des verzweigten
Versorgungssystems. Auch wurde die Kontinuitat der Begleitung tiber mehrere Monate
als intensiver und tief gehender wahrgenommen als die Begleitung durch vorherige
Beratungsangebote.
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In Krisensituationen wurde die Begleitung durch das Case Management als besonders
hilfreich empfunden, wie dieses Elternpaar mit einem terminal erkrankten Kind berich-
tet: ,,Sie hat uns in vielen Sachen geholfen, unterstiitzt, dass ich mich da nicht auch
noch drum kiimmern musste* (A. (1), 182-183). Zu den Krisensituationen gehorten auch
schwere Erschopfungszustande der Hauptpflegeperson: ,\War einfach zu viel auf mei-
nen Schultern und ich sag: Ich kann einfach im Moment nicht mehr. Das ist mir einfach
zu viel. Ich brauch eine Hilfe" (D. (1), 43-45). Die Ubertragung von bestimmten Aufgaben
auf das Case Management erméglichte fiir einen befristeten Zeitraum die Abgabe von
Versorgungsverantwortung und damit eine gewisse Regeneration.

Eltern schatzten auch die Unterstiitzung durch die Case-Managerinnen bei Auseinander-
setzungen mit Kostentragern und Dienstleistern: ,,Du hast sowieso immer nur Probleme
mit denen. Da sind so viele Emotionen drin. Und sie sieht das sachlich und fachlich und
dann geht das schon ein bisschen anders ab. Das war wichtig und auch gut so. Vor allen
Dingen werden wir nicht so stark damit belastet” (A. (1), 343-347).

In den Interviews wurden, dhnlich wie bei der schriftlichen Befragung, nur verein-
zelt Dinge angesprochen, die den Familien nicht gefallen hatten. So duBerte eine Mut-
ter leichte Kritik am ihrer Meinung nach hohen Dokumentationsaufwand: ,Was ich
manchmal ein bisschen umstandlich fand, waren diese extrem vielen Papiere, dieses
extrem detaillierte Aufzeichnen" (C. (1), 277-278). Von einer anderen Mutter wurde das
systematische Arbeiten nach dem Case-Management-Regelkreis als sehr zeitaufwandig
wahrgenommen: ,Also dieser Versorgungsplan, dieses Screening, fand ich halt sehr
aufwandig" (E. (1), 492-493).

Von mehreren Interviewpartnerinnen wurde die Beendigung der Begleitung durch das
Case Management mit Bedauern kommentiert. Nahezu alle Befragten gaben an, dass sie
sich eine Unterstiitzung wie das Case Management zu Beginn ihrer Situation mit einem
pflegebediirftigen Kind gewiinscht hétten: ,,Und ich glaube, fiir mich ware vieles anders
gegangen oder besser gegangen, wenn wir gewusst hétten von der Hilfe, wie wir sie jetzt
bekommen, als er ist auf die Welt gekommen. Wir wéren dann besser iiber den Berg
gekommen" (D. (1), 179-181).

475 Uberlegungen zu méglichen wirtschaftlichen Effekten des Case Management
Um verldssliche Aussagen zu Kosten-Nutzen-Aspekten eines Case Management fiir pfle-

gebediirftige Kinder treffen zu konnen, bediirfte es einer Studie mit Kontrollgruppen-
design und groReren Fallzahlen, was im Rahmen der vorliegenden Studie nicht moglich



war® So kénnen im Rahmen eines Modellprojekts der vorliegenden Art nur Tendenzaus-
sagen zu 6konomischen Effekten des Case Management getroffen werden.

Viel ware schon gewonnen, wenn es gelange, Transparenz der Kostenstrukturen herzu-
stellen. Dazu wurden die maRgeblichen Kranken- und Pflegekassen in der Modellregion
um Unterstiitzung gebeten. Sie priiften, inwieweit sie Daten zu Fallzahlen sowie Kosten-
strukturen der Versorgung pflegebediirftiger Kinder im Kreis Warendorf aus den Jahren
2007 (vor Beginn der Case-Management-Begleitungen) und 2009 (aus dem zweiten Jahr)
zur Verfiigung stellen kénnen. Aufgrund datenschutzrechtlicher Bedenken war eine Uber-
lassung fallbezogener Daten nicht moglich. Doch auch anonymisierte und aggregierte
Daten konnten teils aus technischen Griinden, teils aufgrund des hohen Aufwands bei
der Erstellung eines Datenauszugs nicht zur Verfiigung gestellt werden.

Aussagen zu dieser Thematik sind daher lediglich auf Basis der Falldokumentationen
moglich. In diesen lassen sich sowohl Hinweise auf eine Leistungsausweitung als auch
auf Kosteneinsparungen identifizieren. Leistungsausweitungen ergaben sich typischer-
weise durch die verbesserte Information der Familien iiber Anspriiche aus der Pflege-
versicherung (z.B. zuséatzliche Betreuungsleistungen, Leistungen der Verhinderungs- und
Kurzzeitpflege) und die Unterstiitzung der Case-Managerinnen bei der Einstufung der
Kinder (z.B. Hilfe bei der Antragstellung, Anwesenheit bei der MDK-Begutachtung, Initiie-
rung von Widerspruchsverfahren) oder bei der Genehmigung von Hilfsmitteln.

Die Verbesserung der Hilfsmittelversorgung fiihrte in manchen Féllen jedoch moglicher-
weise zu Einspareffekten, indem Uber- und Fehlversorgungen mit Hilfsmitteln durch
die Case-Managerinnen vermieden wurden. Zumindest Einzelfdlle unter den begleiteten
Familien sprechen dafiir.

Kosteneinsparungen konnen auch durch Vermeidung oder Verkiirzung stationarer Kran-
kenhausaufenthalte eintreten. So konnte bei zwei erst wenige Monate alten Kindern mit
Intensivpflegebedarf eine Entlassung aus dem Krankenhaus erst erfolgen, nachdem die
Case-Managerinnen sich um die notwendigen Vorbereitungen in der hauslichen Umge-
bung gekiimmert hatten (z.B. Organisation von Hilfsmitteln und ambulanter Kinderkran-
kenpflege). In beiden Fallen gelang die Herstellung eines stabilen Versorgungssettings,
erkennbar daran, dass im Zeitraum der Case-Management-Begleitung keine Rehospitali-
sierungen der Kinder notwendig wurden.

10 Es stellt sich jedoch generell die Frage, ob eine kontrollierte Studie mit der Zielgruppe des Modellprojekts
- pflegebediirftige Kinder mit komplexem Bedarf in allen Lebenslagen - angesichts der Heterogenitét des
Spektrums und des jeweiligen AusmalRes der gesundheitlichen Stérungen sowie der Heterogenitét der
Lebenssituation der Familien liberhaupt realisierbar ware.
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476 Zwischenfazit

Die vorliegenden Ergebnisse belegen, dass die Unterstiitzung durch das Case Manage-
ment positive Effekte auf die Lebens- und Versorgungssituation der Kinder und ihrer
Familien hatte. Die Familien erhielten an den Bedarf angepasste Leistungen, konnten
Versorgungsfragen und Unterstiitzungsangebote besser beurteilen, erlebten eine bes-
sere Zusammenarbeit der Partner im Hilfenetz, zeigten sich in vielen Belangen besser
informiert und entwickelten eine bessere Kompetenz im Umgang mit dem Hilfesystem.
Manche Eltern duBerten, selbstbewusster geworden zu sein und nun die eigenen Inte-
ressen und die des Kindes besser vertreten zu konnen. Dies korrespondiert mit dem
Case-Management-Ansatz im Modellprojekt, der keine neuen Abhangigkeiten schaffen
will, sondern am Prinzip der ,Hilfe zur Selbsthilfe" ausgerichtet ist und eine Starkung
der Eigenressourcen der Familien verfolgt. Im Mittelpunkt steht dabei insbesondere die
Starkung der Person der Mutter, der aufgrund ihrer haufigen Zustandigkeit sowohl fiir
die Versorgung des pflegebediirftigen Kindes als auch fiir die interne Familienarbeit eine
Schliisselrolle zukommt.

4.8 Zusammenfassung und Ausblick

Mit dem Modellprojekt ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirftige
Kinder* ist es gelungen, die international anerkannte Methode des Case Management
fiir die Gruppe pflegebediirftiger Kinder nutzbar zu machen. Es handelt sich inso-

fern um einen neuartigen Ansatz, als die Case-Management-Methode in einer Region,
dem Kreis Warendorf, fiir diese Zielgruppe flaichendeckend implementiert wurde. Bis-
her erprobte Ansatze des Case Management fiir kranke oder pflegebediirftige Kinder
bezogen sich auf bestimmte Teilgruppen oder Versorgungskonstellationen. Ein Beispiel
hierfiir ist das Nachsorgeprogramm im ,,Augsburger Modell", das Betreuungsliicken
und -briiche beim Ubergang von der stationaren in die hausliche Versorgung schlie-
Ren soll. Im vorliegenden Modellprojekt wurde hingegen ein Angebot etabliert, das
allen Familien mit pflegebediirftigen Kindern, die einen komplexen Versorgungsbedarf
aufweisen, offenstand.

Heterogene Bedarfskonstellationen

Die Erfahrungen mit dem Modellprojekt zeigen, dass die Heterogenitat der Bedarfslagen
der Kinder sowie die Unterschiedlichkeit der Voraussetzungen, die die Familien zur Bewal-
tigung der mit der Versorgung verbundenen Herausforderungen nutzen kdnnen, ein abge-
stuftes System der Information, Beratung und komplexer Begleitung erforderlich machen.
Es ware verfehlt anzunehmen, dass alle oder auch nur die Mehrheit der Familien mit
pflegebediirftigen Kindern auf eine komplexe Unterstiitzung in Form des Case Manage-
ment angewiesen sind. Die Erfahrungen im Modellprojekt bestatigen vielmehr die auf For-



schungsergebnissen beruhende Einschétzung, dass lediglich eine Minderheit innerhalb
einer vulnerablen Zielgruppe einen entsprechenden Bedarf aufweist. Das bedeutet nicht,
dass es sonst keinen Bedarf gibt. Fiir die strukturelle Weiterentwicklung des Versorgungs-
systems ist es allerdings wichtig festzustellen, dass unterschiedliche Angebote bendtigt
werden, die auch nicht zwangslaufig miteinander verkniipft sein miissen.

Es besteht in den betroffenen Familien ein verhaltnismaRig groRer Bedarf an allgemei-
ner Information iiber Leistungsanspriiche, Versorgungsmaglichkeiten, Entlastungsan-
gebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten in den verschiedenen Lebensbereichen. Die-
ser Bedarf ist verhadltnismaRig leicht abzudecken. Haufig handelt es sich auch nicht
um einen besonders speziellen Informationsbedarf, sondern um eher allgemeine Fra-
gen nach den Maglichkeiten und Grenzen, die beispielsweise die Pflegeversicherung
oder andere Sicherungssysteme im Hinblick auf die Unterstiitzung der Betroffenen auf-
weisen.

Daneben existiert eine Personengruppe, die zwar keine kontinuierliche Begleitung beno-
tigt, aber relativ spezielle Fragen hat und in Entscheidungssituationen kurzfristig auf
beratende Unterstiitzung angewiesen ist. Auch dieser Personengruppe wird man, wie die
Erfahrungen mit dem Modellprojekt zeigen, nicht dadurch gerecht, indem man ihr eine
Begleitung in Form des Case Management nahelegt.

Und schlieBlich ist auf die dritte Gruppe der Familien hinzuweisen, die mit andauern-
den Problemen und Anforderungen konfrontiert sind und nicht iiber die Moglichkeit ver-
fligen, diese selbststandig oder mit begrenzter Hilfe in den bereits genannten Formen zu
bewaltigen. Diese Familien sind auf eine umfassende und kontinuierliche Begleitung in
Form des Case Management angewiesen.

Uberlegungen zur Bedarfsschitzung

Wie groR die Gruppe der Familien ist, fiir die ein Case-Management-Angebot vorgehalten
werden sollte, lasst sich mithilfe der Modellerfahrungen grob abschatzen. Zwischen Januar
2008 und Mai 2011 erhielten im Rahmen des Modellprojekts insgesamt 31 Kinder, die im
Kreis Warendorf wohnten, Unterstiitzung in Form von Case Management. Sieben dieser
Kinder hatten allerdings keine Pflegestufe, leistungsberechtigt nach dem SGB XI waren nur
24 Kinder. Rein rechnerisch entspricht diese Zahl (24) einem Anteil von rund 7% der 345
pflegebediirftigen Kinder und Jugendlichen im Kreis Warendorf im Jahr 2007 (LIGA.NRW
2009).

Dieser Prozentanteil ist kein exakter Wert, sondern muss als GréRenordnung interpre-
tiert werden. Insbesondere wenn daraus Schlussfolgerungen auf den Bedarf an Case
Management getroffen werden sollen, ist Folgendes zu beachten:
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- Es ist wahrscheinlich (und in Einzelfallen auch bekannt), dass einige Familien mit
einem Case-Management-Bedarf nicht liber das neue Unterstiitzungsangebot informiert
waren. Deren genaue Zahl lasst sich nicht angeben, doch ist angesichts der guten Ver-
netzung des Modellprojekts in der Region anzunehmen, dass die Zahl dieser Familien
eher gering ist, d.h. deutlich niedriger als die Zahl der tatsachlich erreichten Familien.

- Die Statistik weist lediglich die Gesamtzahl der pflegebediirftigen Kinder zu einem
Stichtag (Jahresende 2007) aus. Die Zahlen iiber pflegebediirftige Kinder, die verster-
ben oder neu als pflegebediirftig anerkannt werden, sind weder den Daten des LIGA
noch der Pflegestatistik des Statistischen Bundesamts zu entnehmen. Die Grundge-
samtheit lasst sich bei der Berechnung als nur naherungsweise anhand der Stichtags-
daten erfassen.

Vor diesem Hintergrund lasst sich folgern, dass schatzungsweise 5% bis 10% der im
Kreis Warendorf lebenden pflegebediirftigen Kinder einen Bedarf an komplexem Case
Management aufweisen. Die Erfahrungen im Modellprojekt entsprechen damit den
Angaben in der wissenschaftlichen Literatur: Man geht davon aus, dass etwa 5% bis 10%
einer vulnerablen Personengruppe einen Bedarf an Case Management haben (Ewers
2005). Unter Beriicksichtigung der sieben Kinder, die ohne Pflegestufe in das Projekt auf-
genommen wurden, und der Familien, die wie erwdhnt nicht iiber das Angebot infor-
miert waren, liegt der tatsachliche Anteil méglicherweise eher bei 10% als bei 5%. Es ist
unwahrscheinlich, dass der Bedarf noch héher zu veranschlagen ware, denn in der letz-
ten Phase des Modellprojekts ging die Nachfrage von Familien aus dem Kreis Waren-
dorf etwas zuriick. Die Aufnahmezahl blieb nur deshalb auf dem gleichen Niveau, weil
zunehmend Familien aus angrenzenden Kreisen nachfragten.

Kann diese Bedarfsschatzung auf andere Regionen iibertragen werden? Dies ist nicht
sicher. Denn es ist aufféllig, dass 50% der ins Case Management aufgenommenen Fami-
lien einen Migrationshintergrund aufwiesen und einer der wesentlichen Griinde fiir die
Notwendigkeit des Case Management bei diesen Familien darin lag, dass Sprachprobleme
und die Fremdartigkeit der biirokratischen Strukturen in den deutschen Sicherungssyste-
men eine Begleitung notwendig machten. Der hohe Anteil von 50% ware in anderen Regi-
onen, beispielsweise im nordrhein-westfalischen Sauerland, sicher nicht zu erwarten.

Im Gesamtbild kann man also davon ausgehen, dass die genannte Marge von 5% bis
10% eine realistische GroBenordnung des Bedarfs an Case Management fiir pflegebe-
diirftige Kinder darstellt, vermutlich auch fiir viele andere Regionen in Deutschland.

Noch einmal sei allerdings betont, dass viele Familien einen weniger komplexen, aber
dennoch zu beachtenden Informations- und Beratungsbedarf aufweisen. Nimmt man

alle Anfragen zusammen, die im Laufe des Projekts von Familien vorgebracht wurden,
so ist mit einem Anteil zu rechnen, der in etwa doppelt so hoch liegt wie im Falle des



Case Management, d.h. bei zusatzlich 10% bis 20% der Familien mit pflegebediirftigen
Kindern. Diese Schatzung ist allerdings weniger vertrauenswiirdig als die auf das Case
Management bezogene Schatzung.

Bedarfsrelevante EinflussgroBen

Der hohe Anteil der Familien mit Migrationshintergrund verweist darauf, dass eher sozi-
ale als gesundheitliche EinflussgroBen einen Bedarf an Case Management konstituieren.
Im Rahmen der Begleitforschung wurde festgestellt, dass auch andere Faktoren wie Bil-
dung, Einkommenssituation, Partnerschaft und Anzahl der Kinder Einfluss darauf neh-
men, ob ein solcher Bedarf entsteht oder nicht. Die Untersuchungsergebnisse bestatigen
die schon haufig gemachte Erfahrung anderer Forschungsprojekte, dass Bedarf durch ein
Missverhéltnis zwischen Problemen und Anforderungen auf der einen und Ressourcen
zu deren Bewaltigung auf der anderen Seite entsteht. Manchen Eltern gelingt es, trotz
hochster Anforderungen und schwerster Belastung die Herausforderungen der hausli-
chen Versorgung zu bewadltigen. Andere sind bereits auf einem viel niedrigeren Belas-
tungs- und Anforderungsniveau iiberfordert.

Arbeitsbelastung und Tatigkeitsschwerpunkte

Das Case Management erstreckte sich durchschnittlich iiber einen Zeitraum von rund
elf Monaten. Der mittlere Zeitbedarf je Fall lag bei 68 Stunden. ErwartungsgemaR stand
der Zeitaufwand in Abhangigkeit zu anderen bedarfsrelevanten Faktoren. Bei Familien
mit Migrationshintergrund lag der durchschnittliche Aufwand 50% hoher als bei ande-
ren Klienten. Die Lange der Case-Management-Fallbegleitungen hat sich wahrend der
Umsetzungsphase des Modellprojekts annahernd halbiert.

Zwei Drittel des geleisteten Aufwands wurden von Fragen kompensiert, die die gesetz-
liche Krankenversicherung und die Pflegeversicherung betreffen. Es folgten die Kinder-
und Jugendhilfe (13%) sowie die Sozialhilfe (12%). Vom Umfang her weniger wichtig
waren Themen aus den Bereichen ,Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen®,
»Grundsicherung fiir Arbeitssuchende" und ,Arbeitsforderung".

Innerhalb des Tatigkeitsspektrums der Case-Managerinnen nahmen informierende und
beratende Tatigkeiten den zeitlich wichtigsten Stellenwert ein. Koordinierende und steu-

ernde Tatigkeiten fielen weniger ins Gewicht.

Kooperation und Vernetzung

Die im Projekt geleistete Netzwerkarbeit bildete zusammen mit dem Umstand, dass Pari-

Sozial schon seit Jahren als etablierter Trager vieler Leistungsangebote im Kreis Waren-
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dorf anerkannt ist, eine stabile Basis fiir die Entwicklung und Weiterentwicklung von
Kooperationsbeziehungen. Die Partner des Case Management fiihlten sich gut iiber das
Modellprojekt informiert. Von nahezu allen interviewten Netzwerkpartnern wurde das
Case Management als Gewinn erlebt. Zwar verwiesen manche auch auf den Mehrauf-
wand, den sie mit der Kooperation in Kauf nehmen mussten, betonten aber gleichzei-
tig die Vorteile einer Kooperation. Das Projekt leistete einen wichtigen Beitrag zur Vernet-
zung von Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder in der Region.

Der Aufbau einer stetigen Kooperation mit dem Medizinischen Dienst der Kranken-
versicherung auf Systemebene gelang weniger gut bzw. erst spat. Der MDK ist mit sei-
ner Funktion als Begutachtungsinstanz und als Organisation, die frither oder spater mit
allen Hilfe suchenden Familien in Beriihrung kommt, ein sehr wichtiger Partner. Eine
nahere Verstandigung lber prinzipielle Fragen der Zusammenarbeit setzte erst gegen
Ende des Modellprojekts ein.

Okonomische Wirkungen

Die Frage nach 6konomischen Wirkungen konnte im Rahmen des Modellprojekts nicht
anhand von empirischem Material geklart werden. Die Analyse von Einzelféllen lasst
zwar vermuten, dass das Case Management eine Anpassung der erhaltenen Leistungen
an den individuellen Bedarf und damit einen effizienteren Mitteleinsatz beférderte, doch
lasst sich dies nicht mit groReren Fallzahlen belegen. Ahnliches gilt fiir die Stabilisierung
der hauslichen Versorgung. Auch hier lassen sich Beispiele anfiihren, aufgrund derer ver-
mutet werden kann, dass die Haufigkeit von Versorgungsbriichen oder anders bedingten
Versorgungskrisen reduziert werden konnte. Nachzuweisen ist das mit dem vorliegenden
Datenmaterial jedoch nicht. Die Fallzahlen blieben letztlich zu klein und die Heteroge-
nitat der Bedarfslagen gestattet ebenfalls keine tiefer gehenden Analysen. Vermutet wer-
den kann, dass auch im vorliegenden Fall Mechanismen greifen, die aus anderen Case-
Management-Projekten bekannt sind: Case Management fiihrt zunachst einmal zu einer
Leistungsausweitung und insofern zu héheren Kosten, die mittelfristig jedoch durch die
Vermeidung von Unter-, Fehl- oder Uberversorgung kompensiert werden kénnen.

Wirkungen auf die Familien

Die Beurteilung des Case Management durch die begleiteten Familien fiel eindeutig aus:
Fast ausnahmslos bescheinigten sie ihren Helfern eine hohe Fachkompetenz und nach-
haltige Wirkungen auf die Lebens- und Versorgungssituation. Die Fallanalysen zeigten,
dass diese Wirkungen ebenso heterogen waren wie die Bedarfslagen der Familien: Zum
Teil zeigten sie sich darin, dass eine von extremen Defiziten gekennzeichnete Versor-
gungskonstellation in eine tragfahige Situation transformiert wurde, zum Teil auch darin,
dass sehr spezifische Anforderungen erfolgreich bewiltigt werden konnten. Situationen,



in denen auch das Case Management an eine Grenze kam, blieben die Ausnahme. Ein
hoher Zielerreichungsgrad in beinahe allen Handlungsfeldern unterstreicht ebenfalls die
sehr positive Gesamtbilanz des Projekts.

Ubertragbarkeit

Die internen Strukturen und langjahrige Erfahrung des Projekttragers haben wesentlich
zum Erfolg des Projekts beigetragen. Davon abgesehen kann die geleistete Aufbauarbeit
im Prinzip auch von anderen Institutionen bewaltigt werden. Die zustdndigen Mitarbei-
terinnen standen trotz der guten Voraussetzungen des Projekttragers vor der Aufgabe,
sich das bendétigte Wissen und auch verschiedene Methoden im Laufe der praktischen
Arbeit anzueignen. Glinstig wirkte sich dabei aus, dass eine einjahrige Vorbereitungs-
phase einkalkuliert war.

Insofern gab es keine Besonderheiten, die erwarten lassen, dass andere Trager mit ver-
gleichbaren Projekten weniger Erfolg hatten. Case Management ist eine Methode, die
von unterschiedlichsten Akteuren genutzt werden kann, um iiber Sektorengrenzen hin-
weg Bedarfsgerechtigkeit und Kontinuitat der individuellen Versorgung sicherzustellen.
Entscheidend sind eher die vorhandenen Beratungs- und Kooperationsstrukturen in der
Region, in der ein Case-Management-Angebot aufgebaut werden soll. Dort, wo es fiir die
Zielgruppe bereits ein fest etabliertes Beratungsangebot gibt, wird es schwieriger sein als
im Modellprojekt, eine stetige Nachfrage nach Case-Management-Begleitungen zu errei-
chen. Auch ist damit zu rechnen, dass bereits bestehende Beratungsangebote auf Neuent-
wicklungen eher skeptisch und mit dem Hinweis reagieren, sie hatten ein Case-Manage-
ment-Angebot bereits installiert. Solche Tendenzen deuteten sich auch im Modellprojekt
von PariSozial an, wurden im Alltag jedoch gliicklicherweise nicht wirksam.

Die Besonderheit des Ansatzes besteht darin, dass in die Begleitung pflegebediirftiger
Kinder eine spezielle Expertise und Erfahrung eingebracht wurden, die sich Mitarbeiter
nicht ,,nebenbei* aneignen konnen. Eine Spezialisierung ist nicht nur wiinschenswert,
sondern unbedingt erforderlich. Die Erkrankungen, Krankheitsfolgen, Funktionsbeein-
trachtigungen, Therapieangebote und sonstigen Unterstiitzungsangebote sind zu spezi-
fisch, um den Bedarf der betroffenen Familien beispielsweise von einer Seniorenbera-
tungsstelle ,mitbedienen" zu lassen.

Allerdings haben nur wenige Institutionen die Moglichkeit, spezialisierte Mitarbeiter fiir
eine so kleine Zielgruppe herauszubilden, wie sie pflegebediirftige Kinder darstellen. Es
ist daher eher nicht zu erwarten, dass ein Nebeneinander mehrerer Case-Management-
Angebote fiir diese Zielgruppe zu einer tragfahigen Angebotsstruktur fiihrt. Sinnvoller
diirfte eine gewisse Zentralisierung des Case Management fiir pflegebediirftige Kinder
sein, sodass eine Biindelung der fachlichen Ressourcen in einem Angebot mdglich wird.
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Die Etablierung der umfassenden Pflegeberatung nach § 7a SGB XI, die faktisch ein Case
Management darstellt, bietet, wie bereits angedeutet, vielfdltige Chancen fiir die Wei-
terentwicklung des Case Management in der Pflege. Im Interesse der betroffenen Kin-
der wird es jedoch noch wichtiger sein als bei anderen Gruppen pflegebediirftiger
Menschen, professionelle Standards sicherzustellen und eine Verwasserung des Case-
Management-Ansatzes zu vermeiden. Hier kommen im Grunde nur zwei Optionen in
Betracht: Entweder gelingt es, in den 6rtlichen Beratungsstellen (z.B. den Pflegestiitz-
punkten) spezialisierte Krafte fiir die Unterstiitzung pflegebediirftiger Kinder und ihrer
Familien bereitzustellen, oder der Auftrag der Case-Management-Begleitung wird an
andere, spezialisierte Stellen mit einschlagiger Erfahrung delegiert. Die zuletzt genannte
Variante wurde auch vom Projekttrager PariSozial in die Diskussion mit den ortlichen
Kostentragern eingebracht.

Entscheidend wird sein, dass der Anspruch der Spezialisierung eingeldst und an fachli-

chen Standards des Case Management festgehalten wird. Welche Form der Spezialisie-

rung am Ende erfolgreich angestrebt werden kann, hdngt dann von den konkreten ortli-
chen Rahmenbedingungen ab. Hier bedarf es allerdings einer koordinierenden Instanz,

die den Aufbau eines entsprechenden Hilfeangebots verantwortlich steuert.
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Netzwerkkarten der wissenschaftlichen Begleitung Anhang

wissenschaftliche
Zur Visualisierung der Vernetzung des Modellprojekts in der Region wurde das Instru- Begleitforschung
ment der Netzwerkkarte genutzt. Im Folgenden werden die Netzwerkkarten aus den Jah-
ren 2008 und 2011 einander gegeniibergestellt, um die Entwicklung der Kooperationsbe-
ziehungen im Modellprojekt zu visualisieren. Diese beiden Netzwerkkarten eignen sich
besonders gut zum Vergleich, weil die Netzwerkkarte des Jahres 2008 den Stand der
Kooperationsbeziehungen ein Jahr nach Aufnahme der ersten Fallbegleitungen darstellt.
Die Netzwerkkarte des Jahres 2011 visualisiert den Stand der Kooperationsbeziehungen
fiinf Monate vor Beendigung der Umsetzungsphase des Modellprojekts.

Symbol Bedeutung Erlduterung

Unterschieden werden regelmaRig wiederkehrende Koopera-
tionen und solche, in denen nur gelegentlich Kontakte beste-
hen. Die Richtung der Pfeile gibt an, ob die Kontakte primar vom
Modellprojekt, vom Kooperationspartner oder gleichermaRen
von beiden ausgehen.

— RegelmaRig

“--o- > Punktuell

Das Rechteck steht fiir Kooperationspartner, die primar fiir die
Fallekers Arbeit auf Fallebene relevant sind.

Das Achteck steht fiir Kooperationspartner, die primar fiir die

@ SR Arbeit auf Systemebene relevant sind.

@ Fall & Systemn Das Trapez steht fiir Kooperationspartner, die gleichermaRen fiir
Y die Arbeit auf Fallebene wie auch auf Systemebene relevant sind.

Zwischen dem Projekttrager und dem Kooperationspartner besteht
§ Vertrag eine schriftlich fixierte Vereinbarung bzw. ein Vertrag, welche(r)
nahere Einzelheiten der Zusammenarbeit verbindlich regelt.

YA Zuweiser Kooperationspartner weist Klienten an das Modellprojekt zu.

Gut funktionierende Kooperationsheziehung, die alle wesentli-
+ Stimmig chen Erwartungen an sie erfiillt und auf standardisierten Hand-
lungsablaufen beruht.

Kooperation, die noch nicht alle Erwartungen erfiillt, jedoch ent-

X A wicklungsfahig erscheint.

Kooperation, die wesentliche Erwartungen nicht erfiillt oder in
der es mehrfach zu Konflikten zwischen den Partnern gekom-
men ist.

‘y Unbefriedigend
oder konflikttrachtig

Das Funktionieren der Kooperation hangt in hohem MaRe von
@ Personengebunden  Einzelpersonen oder personlichen Kontakten der Case-Manage-
rinnen ab.

Die Positionierung auf den vier Ringen bildet ab, wie relevant die Kooperationsbeziehung fiir die
Arbeit des Case Management ist. Der innere Ring bedeutet dabei hohe Bedeutung, der auRRere
geringe Bedeutung, die Zwischenringe ermoglichen eine Abstufung.

Tab. 15: Erlduterung der verwendeten Symbole
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Anhang Die Zahlen in den Recht- und Achtecken sowie in den Trapezen verweisen jeweils auf
wissenschaftliche einen bestimmten Kooperationspartner. In der Netzwerkkarte lasst sich anhand dieser
Begleitforschung Zahlen die Entwicklung der Kooperation mit einzelnen Netzwerkpartnern ablesen.

Abb. 7:  Kooperation mit externen Leistungsanbietern Dezember 2008
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Abb. 8: Kooperation mit externen Leistungsanbietern Dezember 2011
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Abb. 9: Mitarbeit in Gremien Dezember 2008
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Abb. 10: Mitarbeit in Gremien Dezember 2011
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Abb. 11: Kooperation mit anderen Fachdiensten des Projekttragers Dezember 2008
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Abb. 12: Kooperation mit anderen Fachdiensten des Projekttragers Dezember 2011
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Abb. 13: Kooperation mit sonstigen Netzwerkpartnern (z.B. Kostentragern) Dezember 2008
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Abb. 14: Kooperation mit sonstigen Netzwerkpartnern (z.B. Kostentragern) Dezember 2011
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Ziele und Zielerreichungsgrad der Versorgungsplanungen

Fiir jeden Case-Management-Fall wurde eine Hilfeplanung erstellt. Darin wurden u. a.
die Ziele der Case-Management-Begleitung schriftlich festgehalten. Im Zuge der Doku-
mentenanalyse wurden verwandte Ziele zu Kategorien zusammengefasst. In den fol-
genden Tabellen finden sich Aussagen dariiber, wie viele Familien im Verlauf der Case-
Management-Begleitung einen Unterstiitzungsbedarf in dem jeweiligen Bereich hatten
und wie hoch der Anteil der vollstdndig oder iiberwiegend erreichten Ziele ist.

Kategorie Anzahl der Unterkategorien® Anzahl  Davon vollstandig
Familien der oder iiberwiegend
Familien™ erreichte Ziele
Absolut % Absolut %
Medizinische 26 65  Zugang zu medizinischer 15 14
Versorgung Versorgung
Diagnostik 6 6 o
Therapie- und FordermaR- 16 15
nahmen
Krankenhausaufenthalt 6 6
Entwicklungs- 28 70  Wahrnehmung und Motorik 20 19
forderung Alltagsbewdltigung 14 10 86
Sprache und Schlucken 7 6
Verhalten, Kognition, Psyche 3 3
Professionelle 1l 28 1 1l 100
Pflege
Hilfsmittel 33 83  Pflegehilfsmittel 18 16 -
Medizinische Hilfsmittel 30 27
Behinderung und 29 73 Pflegebediirftigkeit 20 18
Pfl_egebedurfng- Eingeschrankte Alltags- 10 10
keit | 91
kompetenz
Behinderung 13 n
Kindergarten-/ 24 60  Schulbesuch 17 16 9%
Schulbesuch Kindergartenbesuch 6 6

* Die Summe der Einzelwerte in den Unterkategorien ist nicht deckungsgleich mit der Zahl der Familien einer
Kategorie. Der Grund dafiir ist, dass eine Familie in mehreren Unterkategorien einen Unterstiitzungsbedarf
haben konnte.

** Ohne Ziele, die im Verlauf der Case-Management-Begleitung aus der Versorgungsplanung herausgenommen
wurden.

Tab.16: Ziele und Zielerreichung der Versorgungsplanungen (Teil 1)



Kategorie Anzahl der Unterkategorien® Anzahl  Davon vollstindig Anhang

Familien der  oder iiberwiegend wissenschaftliche
Familien™ erreichte Ziele Begleitforschung
Absolut % Absolut %
Pflege-/ 30 75  Sprachkompetenz 8 6
L Pflege-/Therapiekompetenz 15 14 91
kompetenz
Leistungsanspriiche 22 21
Erziehungs- 19 48  Paarbeziehung 4 4
e Erziehungskompetenz 16 15 95
Beziehung zu den GroReltern 2 2
Entlastung 35 88  Betreuungsaufgaben 31 30
Emotionale Entlastung 6 6 g
Wege- und Wartezeiten 3 3
Haushaltsaufgaben 5 3
Finanzen und 27 68  Lebensunterhalt 17 16
el Behandlungskosten 12 11
Leistungen bei Pflegebediirf- 10 10 96
tigkeit/Behinderung
Sonstiges 7 7
Familiare n 28  Kfz-Anschaffung/-Umbau 8 6
Mabilitat Fahrdienst 3 3 82
Wohnumfeld 21 53  Umzug 1 6
Anpassung n 7 57
Sonstiges 1 0
Vernetzung 12 30 10 10 100
Ansprechpartner n 28 1 11 100
Rehabilitation 14 35 14 12 86
Sonstige Ziele 21 53  Gesundheit der Eltern 5 4
Geschwisterkinder 7 5
Patientenverfiigung 3 2 82
Aufenthaltsrecht 2 2
Sonstige Ziele 17 15

* Die Summe der Einzelwerte in den Unterkategorien ist nicht deckungsgleich mit der Zahl der Familien einer
Kategorie. Der Grund dafiir ist, dass eine Familie in mehreren Unterkategorien einen Unterstiitzungsbedarf
haben konnte.

** Ohne Ziele, die im Verlauf der Case-Management-Begleitung aus der Versorgungsplanung herausgenommen
wurden.

Tab.17:  Ziele und Zielerreichung der Versorgungsplanungen (Teil 2) -
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Fallrekonstruktion Familie A

Die vorliegende Fallrekonstruktion basiert auf einem ersten Interview mit dem Ehe-
paar A ca. acht Monate nach Aufnahme der Familie in das Modellprojekt, einem zwei-
ten Interview vier Wochen nach Beendigung der Case-Management-Begleitung sowie auf
der Falldokumentation.

Familie A lebt in einer Kleinstadt im Kreis Warendorf, wo sie ein Einfamilienhaus mit
Garten in einer Wohnsiedlung am Ortsrand bewohnt. Herr A ist Vollzeit berufstatig,
Frau A ist nicht berufstatig. Das Ehepaar, beide Anfang 40, hat zwei S6hne im schul-
pflichtigen Alter.

Einer der beiden Jungen, K, leidet an einer seltenen Stoffwechselerkrankung. Bei die-
ser lebensverkiirzenden Erkrankung ist der Stoffwechsel aller Zellen des Kérpers derart
gestort, dass die Zellen langsam, aber unaufhaltsam absterben. Die Krankheit fiihrt zum
Verlust aller geistigen und kdrperlichen Fahigkeiten, zur Erblindung sowie zu Krampf-
anfallen und Spastiken. Eine Therapie der Erkrankung gibt es nach dem gegenwarti-
gen Stand der Forschung nicht. Die Kinder versterben zumeist im Kindes- oder frithen
Erwachsenenalter.

Nachdem K sich zunachst altersgemaR entwickelt, zeigen sich im Alter von drei Jah-

ren die ersten Symptome der Erkrankung. Nach einem plétzlichen Fieberkrampf treten
Schwierigkeiten mit dem Laufen und Essen auf. In den kommenden Jahren schreitet die
Erkrankung allmdhlich voran. K ist zum Zeitpunkt der Aufnahme in das Modellprojekt
erblindet, vollstandig auf Hilfe angewiesen und in die Pflegestufe Il eingestuft. Da sich
sein Befinden in der letzten Zeit verschlechtert hat, waren mehrere Krankenhausaufent-
halte notwendig. Das Ehepaar A ist Mitglied einer Eltern-Selbsthilfegruppe. Dort erfahren
sie Unterstiitzung und wertvolle Ratschlage, die sie - so ihre Aussage - durch professio-
nelle Akteure aufgrund der Seltenheit des Krankheitsbilds nicht erhalten.

Die Pflege und Versorgung des Kindes wird in der Familie geleistet, hauptsachlich durch
Frau A. Das Kind bendtigt bei allen Lebensaktivitdten umfassende Hilfe. Die Erndhrung
wird liber eine PEG-Sonde sichergestellt. Wenn es ihm gut geht, besucht der Junge noch
halbtags mit einem Integrationshelfer, der bei einem Familienunterstiitzenden Dienst
angestellt ist, eine Forderschule im Nachbarort. Dort wird auch Krankengymnastik
durchgefiihrt. Ferner fahren die Eltern mit ihrem Sohn zur Logopadie und Ergotherapie.
Diese auBerhauslichen Aktivitaten sind jeweils mit einem hohen Aufwand und erhebli-
cher korperlicher Anstrengung verbunden, da K in das Auto gehoben und auch der Roll-
stuhl transportiert werden muss. Therapietermine werden daher maglichst in Zeiten
gelegt, in denen auch Herr A anwesend sein und mithelfen kann.



Seit 2002 ist K bereits einige Male zur Kurzzeitpflege in einem Kinderhospiz gewesen.
Aulerdem kommt seit 2002 der ambulante Hospizdienst alle zwei Wochen, um sich

mit ihm zu beschéftigen (Spaziergénge etc.). Da auch wéhrend der Nacht ein Hilfebe-
darf besteht und K regelmaRig abgesaugt werden muss, erhalt Familie A seit September
2007 nachts Unterstiitzung durch einem ambulanten Pflegedienst. Bei dem ambulan-
ten Dienst handelt es sich jedoch nicht um einen speziellen Kinderkrankenpflegedienst,
da dies - so die Aussage des Ehepaares A - dem Kostentrager zu teuer gewesen sei. Mit
dem Pflegedienst hat es bereits verschiedentlich Probleme gegeben. Ursache waren
unterschiedliche Auffassungen iiber die Art der nachtlichen Versorgung des Kindes sowie
eine gewisse Unzuverlassigkeit des Pflegedienstes. So ist es bereits verschiedentlich pas-
siert, dass am Abend keine Pflegekraft zum Dienst erschienen ist.

Die jahrelange Pflege ihres Sohnes hat die Eheleute, insbesondere Frau A, erschopft.
Seit einiger Zeit erhdlt die Familie Hilfe durch einen Familienunterstiitzenden Dienst, der
eine stundenweise Betreuung des Kindes leistet. Die Finanzierung erfolgt iiber die Ver-
hinderungspflege. Ferner hat die Familie aufgrund von Problemen mit dem Geschwister-
kind - Schwierigkeiten in Schule und Familie - eine Zeit lang Unterstiitzung durch eine
Heilpadagogische Familienhilfe erhalten. Diese Form der Unterstiitzung hat der ganzen
Familie gutgetan. Die Eltern bedauern, dass eine Verlangerung der Familienhilfe nach
dem Auslaufen nicht genehmigt worden ist.

Die Situation des pflegebediirftigen Kindes und seiner Familie ist gepragt von einem
weit fortgeschrittenen Krankheitsverlauf mit einer 24-Stunden-Versorgung und dem all-
mahlichen Einmiinden in die letzte Lebensphase. Zwar ist bereits seit Jahren ein Hil-
fesystem installiert, dieses funktioniert jedoch nicht an allen Stellen reibungslos und
bedarf immer wieder der Anpassung an die veranderten Bediirfnisse des Kindes und sei-
ner Familie mit gleichzeitig hohem administrativen Aufwand. Das gesamte Familiensys-
tem zeigt sich aufgrund der jahrelangen und schwieriger werdenden Pflege stark belas-
tet, insbesondere die Mutter ist sichtbar erschépft. Die Konzentration auf das Kind und
seine Versorgung erfordern die ganze Kraft, sodass Aufgaben der Versorgungssteuerung
- insbesondere die Auseinandersetzung mit dem ambulanten Pflegedienst - die Eltern
zu diesem Zeitpunkt Giberfordern.

Die Mitarbeiterin der Heilpadagogischen Familienhilfe macht nach dem Auslaufen der
MaRnahme die Eltern auf das Modellprojekt aufmerksam. Sie informiert die Case-Mana-
gerinnen liber das Interesse von Familie A zur Aufnahme in das Modellprojekt. Nach
einem ersten Besuch einer Case-Managerin bei der Familie erfolgen die SchlieBung des
Kontrakts und damit der Beginn der Case-Management-Begleitung im Februar 2008.

Das vordringliche Problem aus Sicht der Familie ist die Sicherstellung einer zuverlassi-
gen ndchtlichen Betreuung des Kindes durch den ambulanten Pflegedienst. Da die Eltern
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einen Wechsel des Pflegedienstes ins Auge fassen, recherchiert die Case-Managerin nach
wohnortnahen Diensten und holt Informationen bei der Krankenkasse ein. Mit dem bis-
herigen Pflegedienst wird ein gemeinsamer Gesprachstermin zur Klarung der Unstim-
migkeiten im hauslichen Umfeld vereinbart und durchgefiihrt. Angesichts anhaltender
Unzufriedenheit mit dem Pflegedienst begleitet die Case-Managerin Frau A im August
2008 zu einem Gesprach mit dem behandelnden Kinderarzt, um ihn iiber die Situa-
tion zu informieren. Mitte August wird K mit einer schweren Entziindung in ein Kranken-
haus eingeliefert, wo er mehrere Wochen bleiben muss. Mitte November findet ein wei-
teres Gesprach mit dem Pflegedienst in der hauslichen Umgebung statt. Die Eltern und
die Case-Managerin bereiten das Gesprach gemeinsam vor, bei dem die Case-Managerin
selbst jedoch nicht anwesend ist. Nach Informationen der Eltern wird vereinbart, dass
zwei feste Pflegekrafte und zwei Springer fiir K zugeteilt werden. Als Entschuldigung fiir
die bisherigen Unannehmlichkeiten leistet der Pflegedienst drei Tage Dienst ohne Ent-
gelt. Eine Zeit lang funktioniert die Zusammenarbeit zur Zufriedenheit der Familie.

In Krankheitszeiten, wenn K nicht zur Schule gehen kann, wiinscht die Familie tagsiiber
eine kompetente Betreuung im hauslichen Umfeld. Es wird vereinbart, dass die Case-
Managerin die Suche nach einer geeigneten Betreuungskraft einleitet und eine Klarung der
Finanzierung vornimmt. Mit dem Familienunterstiitzenden Dienst fiihrt sie zunachst eine
Fallbesprechung zur Abklarung der noch zur Verfiigung stehenden finanziellen Mittel aus
der Verhinderungspflege. Da K bislang noch keine Mittel nach § 45b SGB Xl erhdlt, kiim-
mert sich die Case-Managerin um die Antragstellung auf zusatzliche Betreuungsleistun-
gen bei der Pflegekasse, die im November 2008 bewilligt werden. Neben der Klarung der
Finanzierung werden durch die Case-Managerin ferner Anfragen nach einer Betreuungsper-
son an den Familienunterstiitzenden Dienst sowie den ambulanten Pflegedienst gestellt.
Gesucht wird moglichst eine Pflegefachkraft zur ehrenamtlichen Betreuung des Kindes,
eventuell mit der Option auf eine Anstellung als 400-Euro-Kraft bei dem Pflegedienst.
Gemeinsam mit der Mutter wird ein Anzeigentext zur Suche nach einer Betreuungskraft
formuliert und in den paritétischen Zentren ausgehéngt. Nach einigen Wochen gelingt es,
eine geeignete Kraft, die sogar Kinderkrankenschwester ist, zu finden.

Zum Wiedererlernen der Schluckbewegung erhalt K einmal wéchentlich ein Training in
einer logopadischen Praxis. Ferner werden mehrmals taglich entsprechende Ubungen
mit ihm zu Hause oder in der Schule durchgefiihrt. Auf Wunsch der Eltern recherchiert
die Case-Managerin weitere Moglichkeiten einer Forderung der Selbststandigkeit des
Kindes in diesem Bereich. Weitere MaBnahmen werden danach jedoch nicht eingelei-
tet, da angesichts des fortgeschrittenen Krankheitsverlaufs das Ziel nicht mehr erreich-
bar erscheint.

Zur Ergdnzung der bisherigen Therapiemalnahmen - K erhélt zweimal wochentlich Phy-
siotherapie in der Forderschule, auBerdem findet eine tagliche Kontrakturprophylaxe



durch die Eltern und den Pflegedienst statt - wird von den Eltern eine ambulante manu- Anhang
elle Therapie erwogen. Auch hier werden durch die Case-Managerin entsprechende wissenschaftliche
Informationen eingeholt und der Familie zugesandt. Zu einer Durchfiihrung kommt es Begleitforschung
jedoch auch hier wegen des fortgeschrittenen Krankheitsverlaufs nicht.

Angesichts des fortgeschrittenen Krankheitsverlaufs des Kindes wird vonseiten des
ambulanten Pflegedienstes die Erstellung einer Patientenverfiigung fiir K angeregt, um
eine Regelung fiir den Umgang mit Notfallsituationen zu schaffen. Die Case-Managerin
besorgt die entsprechenden Infomaterialien und tauscht sich in einer Fallbesprechung
mit dem Hospizdienst der Familie aus. Sie initiiert schlieRlich eine Abstimmung mit dem
behandelnden Kinderarzt, dem Hospizverein und der notarztlichen Leitung des Kreises
Warendorf. Im Ergebnis wird eine Vorsorgevollmacht erstellt, in der die Eltern erkldren,
dass im Falle eines Notfalls auf eine Reanimation ihres Kindes verzichtet werden soll.
Die Vorsorgevollmacht wird den verschiedenen Beteiligten ausgehandigt: Familie, Kin-
derarzt, Integrationshelfer, Pflegedienst, Férderschule, notarztliche Leitung des Kreises
Warendorf.

Im Januar 2009 erhélt Familie A unverhofft eine Vorladung vom Amtsgericht wegen des
Verdachts auf Kindeswohlgefdahrdung. Das Verfahren wurde von der Férderschule einge-
leitet, die massive Bedenken gegen den Notfallbogen erhebt und einen weiteren Schul-
besuch des Kindes ablehnt. Die sichtlich schockierten Eltern bitten das Case Manage-
ment um Unterstiitzung bei ihrer Suche nach einer anwaltschaftlichen Unterstiitzung
und der Frage der dabei entstehenden Kosten. Die Case-Managerin nimmt Kontakt

zum Hospizdienst und der Kinderschutzfachkraft des Projekttragers auf, die ebenfalls
eine anwaltschaftliche Unterstiitzung empfehlen. Ein entsprechender Fachanwalt wird
daraufhin recherchiert und die Adresse an die Familie weitergegeben. Im Anhérungsver-
fahren wird ein Kompromiss geschlossen: K, der zurzeit Hausunterricht im Umfang von
zwei Wochenstunden erhélt, darf zukiinftig als ,,Gast" am Schulunterricht teilnehmen,
auch der Notfallbogen bleibt bestehen. Im Notfall soll Erste Hilfe durch die begleitende
Integrationskraft geleistet werden, eine eventuelle Reanimation obliegt dann dem Not-
arzt, unter Beriicksichtigung der Erklarung der Eltern. In dieser Zeit kommt es zu einem
erneuten dreiwdchigen Krankenhausaufenthalt des Jungen. Nach seiner Entlassung wird
die Wiederaufnahme des Schulbesuchs angestrebt. Die Case-Managerin fiihrt eine Fall-
besprechung mit dem Familienunterstiitzenden Dienst durch, um die Kriterien fiir die
Fortfithrung des Schulbesuchs zu besprechen. Im Marz 2009 wird die Beschulung von K
wiederaufgenommen.

Die Begleitung durch das Case Management soll bald darauf beendet werden. Da es

erneute Probleme mit dem ambulanten Pflegedienst wegen der unbefriedigenden Perso-

nalsituation gibt, bitten die Eltern erneut um Unterstiitzung. Sie erwdgen nun ernsthaft

einen Wechsel des Pflegedienstes hin zu einem wohnortnahen Dienst. K ist inzwischen 135
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ein weiteres Mal in ein Krankenhaus eingeliefert worden. Die Case-Managerin nimmt
zu verschiedenen ambulanten Pflegediensten Kontakt auf. Ein im bisher zustandigen
Pflegedienst tatiger Krankenpfleger, mit dem Familie A gut zurechtkommt, erwagt einen
Arbeitsplatzwechsel. Familie A mochte dann den Pflegedienst nehmen, zu dem die Pfle-
gekraft gehen wird. Da sich das Bewerbungsverfahren jedoch hinzieht, bleibt Familie A
bei dem bisherigen Pflegedienst. Nach Riicksprache mit der Case-Managerin im August
2009 duBert sich die Familie wieder zufrieden mit dem Pflegedienst.

Nach Bearbeitung der verschiedenen Manahmen und Erreichung der wesentlichen
Ziele wird die Begleitung von Familie A durch das Case Management im August 2009
beendet. Insgesamt haben sieben personliche Treffen sowie zahlreiche telefonische

und schriftliche Kontakte stattgefunden. Der zeitliche Umfang der Fallbegleitung betragt
95 Stunden. Familie A zeigte sich sehr zufrieden mit der Unterstiitzung durch das Case
Management. Geschatzt wurden insbesondere die Vermittlung zwischen der Familie und
dem Pflegedienst, die Ubernahme von Behorden- bzw. Kostentrdgerangelegenheiten und
die Unterstiitzung beim Gerichtsverfahren.

Zweieinhalb Monate nach Beendigung des Case Management verstirbt Kim November
20009.

An dem Fall wird erkennbar, dass Familien mit einem terminal erkrankten Kind in sei-
ner letzten Lebensphase durch ein Case Management wesentlich gestiitzt und entlas-
tet werden konnen. Zeit- und kréftezehrende Organisations- und Koordinationsaufgaben
konnen auf das Case Management {ibertragen werden, ebenso administrative Aufgaben
(Antragstellungen, Klarung von Finanzierungsmoglichkeiten), Aufgaben der Leistungser-
schlieBung sowie Auseinandersetzungen mit Institutionen. In dieser ausgesprochen kri-
senhaften und vulnerablen Phase erfahren die Familien durch die Case-Managerin eine
fachkompetente Begleitung durch das Versorgungssystem. Auch notwendige Abstim-
mungsprozesse mit den beteiligten Akteuren kénnen auf das Case Management iibertra-
gen werden, sodass die Familie sich starker auf das Kind konzentrieren kann.

Die zentralen Funktionen des Case Management bei dieser Fallbegleitung lagen in den
Bereichen Advocacy (anwaltschaftliche Funktion) und Broker (vermittelnde Funktion).
Neben der Information und Beratung der Familie, der LeistungserschlieRung und Beglei-
tung durch das Versorgungssystem wurden auch Koordinations- und Steuerungsaufga-
ben von der Case-Managerin ausgelibt, was auf eine hohe Akzeptanz des Case Manage-
ment bei den Netzwerkbeteiligten schlieBen lasst.



Anhang Praxishandbuch

Case Management in der Zielgruppe pflegebediirftiger ~ Anhang
Kinder" Praxishandbuch

1. Praambel

Grundsatzlich gilt das deutsche Gesundheitssystem im internationalen Vergleich als eines
der gesiindesten. So besteht weitestgehend fiir alle Biirger Versicherungsschutz, Leistun-
gen werden nahezu flichendeckend angeboten. Allerdings wird der Zugang zu Leistungen
durch Sektoralisierung erschwert. Ein erkrankter/pflegebediirftiger Mensch in seiner indi-
viduellen Bedarfslage muss sich das Wissen iiber die Anspruchsgrundlagen, die ihm zuste-
hen, ebenso erarbeiten wie den Weg, der zu den jeweiligen Leistungen fiihrt.

Insbesondere Familien mit pflegebediirftigen Kindern in komplexen Problem- und inho-
mogenen Bedarfslagen sind von den Auswirkungen des hohen Spezialisierungsgrads der
unterschiedlichen Professionen mit entsprechend vielféltigen Schnittstellen rechtlicher
Anspruchsgrundlagen betroffen. Die Defizite bei der Kooperation und Vernetzung ambu-
lanter Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder in der landlichen Region des Kreises Warendorf
wurden der PariSozial Warendorf wéhrend des vom Bundesministerium fiir Gesundheit
und Soziale Sicherung (BMGS) geférderten Modellprojekts ,,PRISMA* (,Verbesserung der
Situation pflegebediirftiger Kinder") in den Jahren 2000 bis 2003 deutlich. Im Zuge der
DRG-Einfiihrung und in Umsetzung des Vorrangs der ambulanten vor der stationaren Ver-
sorgung gilt es, diese Vernetzungsdefizite zu reduzieren und den Familien die ihnen zuste-
henden Leistungen adressatengerecht und ressourcenorientiert verfiigbar zu machen.

Der Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkassen ermoglichte im Rahmen des hier
beschriebenen Modellprojekts ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebe-
diirftige Kinder", das zur Zielerreichung sinnvoll erscheinende Handlungskonzept Case
Management zu operationalisieren und unter wissenschaftlicher Begleitung anzuwen-
den. Theoretische Basis boten die ,,Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept Case
Management" der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Management eV. (DGCC
2009), welche sich als ,fachliche Orientierungsgrundlage” (ebd., S. 1) verstehen und somit
woffen [sind] fiir handlungsfeldbezogene oder einrichtungsbezogene Spezifika" (ebd.).
Gleichwohl stellen sie einen konzeptionellen Ansatz dar, welcher dem Modellprojekt
zugrunde liegt.

Die Implementierung von Case Management auf Grundlage dieses Handlungskonzepts
erfolgte in dem Wissen, dass sowohl die Aufbau- als auch die Ablauforganisation der

11 In Anlehnung an die Empfehlungen der DGCC. 137
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gesamten Einrichtung von dieser Verdnderung betroffen sind. Wichtige Schnittstelle ist
hier das Qualitdtsmanagement.

2. Zielsetzungen

Das Konzept des Modellprojekts ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirf-
tige Kinder" beruht auf der Operationalisierung der ,,Rahmenempfehlungen zum Hand-
lungskonzept Case Management" der Deutschen Gesellschaft fiir Care und Case Manage-
ment (2009) und zeichnet sich durch seine systematische Ausrichtung aus. Insgesamt
sollten eine deutliche Verbesserung der Lebenssituation der Familien und die Entwicklung
von Empowerment erreicht werden. Leitziele fiir die Entwicklung des Konzepts waren:

- die modellhafte Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Case-Management-
Konzepts zur Begleitung von pflegebediirftigen Kindern zur Verbesserung ihrer Versor-
gungs- und Lebenssituation,

- die modellhafte Erprobung neuer Versorgungsstrukturen durch den Ausbau eines
bedarfsgerechten Netzes von ambulanten, teilstationdren und stationdren Diensten.

3. Theoretischer Bezugsrahmen

Case Management nach den Rahmenempfehlungen der DGCC dient vorwiegend dem
Adressaten. Es orientiert sich an dessen individueller Lebenssituation und nimmt den
Menschen in seiner personlichen Vielfalt wahr. Ressourcenorientiert zielt es darauf, die
Selbststandigkeit des Adressaten zu erhalten und letztlich zu erh6hen (, Hilfe zur Selbst-
hilfe"). In diesem Sinne soll der jeweilige Adressat mit Unterstiitzung des Case Manage-
ment die seinem individuellen Bedarf entsprechenden und ihm (gesetzlich) zustehen-
den Leistungen erhalten. ,CM [Case-Management] greift bei Menschen in komplexen
Problemlagen, zu deren L6sung eine Beteiligung mehrerer Akteure (Leistungserbrin-
ger), die in einem kooperativen Prozess aufeinander abgestimmt agieren, notwendig ist
(hohe Akteursdichte)* (DGCC 2009, S. 12). Dazu ist ein hoher Qualitdtsanspruch an Case
Management notwendig, welcher sich in den Anforderungen der Rahmenempfehlungen
spiegelt. Insbesondere wird hervorgehoben, dass die Case-Managerinnen sich am aktu-
ellen Stand fachlicher Erkenntnisse orientieren und im Sinne der Forderung fachiiber-
greifender Zusammenarbeit denken und handeln. Zudem miissen sie die Moglichkeit
haben, Hilfen ohne Eigeninteressen (seitens der Case-Managerinnen oder ihrer Organi-
sation) neutral auf den Bedarf des Adressaten auszurichten und transparent (fiir alle am
Prozess Beteiligten) zu agieren (ebd., S. 11 f.).

Als Handlungsrahmen werden drei Ebenen unterschieden, die sich gegenseitig beeinflus-

sen: die Einzelfall-, die Organisations- und die institutionelle Netzwerkebene (ebd., S. 13):

- ,Die Einzelfallebene ist strukturiert durch die Phasen: (Outreach, Case Finding, Scree-
ning, Intake) Assessment, Serviceplanung, Durchfiihrung und Leistungssteuerung



(Linking), Monitoring, (Reassessment) Evaluation. Im CM [Case Management] wer-
den Versorgungsangebote und Dienstleistungen mit Blick auf den Einzelfall erhoben,
geplant, implementiert, koordiniert, iiberwacht und evaluiert.

- Die Organisationsebene beinhaltet eine adressatenorientierte Organisationsge-
staltung, nach der die Mitarbeiter, die auf der Einzelfallebene im Sinne des Case
Management agieren, entsprechend autorisiert sind und die organisationsinternen
Einrichtungen und Dienste adressatengerecht aufeinander abgestimmt sind.

- Die institutionelle Netzwerkebene bezeichnet die Vernetzung der Dienstleistungsan-
bieter und informelle Hilfen vor Ort. Vernetzung bezeichnet die Initiierung und den
Aufbau sowie die prozesshafte Pflege und Uberpriifung standardisierter Koopera-
tions- und Koordinationsstrukturen im lokalen Versorgungsgefiige (Systemmanage-
ment). Die Einbeziehung der Infrastrukturebene unterscheidet CM wesentlich von
anderen Beratungsformen. Dariiber hinaus hat CM den Anspruch, einzelfalliibergrei-
fend mittels des Abgleichs von Bedarfs- und Bestandsanalysen Einfluss auf die strate-
gische und politische Ebene zu nehmen (Systementwicklung)."

4. Zielgruppe ,,pflegebediirftige Kinder*

4.1 Besonderheit der Zielgruppe ,,pflegebediirftige Kinder"

Das Modellprojekt wendet sich an Familien mit pflegebediirftigen Kindern im Alter von
0 bis 17 Jahren. Diese Zielgruppe wurde in den Pflegeversicherungsdiskussionen der ers-
ten zehn Jahre nicht ausreichend beriicksichtigt. Zum Zeitpunkt der Antragstellung gab
es im Kreis Warendorf und Umgebung einen Bedarf an systematischer Koordinierung
ambulanter Hilfen fiir betroffene Familien in komplexen Problemlagen.

Die Zielgruppe zeichnet sich durch hohe Inhomogenitat aus. Neben den unterschiedli-
chen Phasen der Entwicklung, die die Kinder im Laufe ihrer Reifung zum Erwachsenen
durchlaufen, sowie den unterschiedlichen organisationalen, altersbedingten Zuordnun-
gen (z.B. Friihforderung, Kindergarten, Schule, Ausbildungsplatz) kénnen folgende Fakto-
ren die individuellen Bedarfslagen beeinflussen:

- Diagnose,

- individueller Krankheitsverlauf,

- Pflegeanforderungen,

- Art und Auspragung der Behinderung,

- Alter des Kindes und Stand der kindlichen Entwicklung,

- (Pflege-)Kompetenzen der Familie,

- kultureller und sprachlicher Hintergrund.

Zudem kann das pflegebediirftige Kind nicht losgeldst von seinem umgebenden Fami-
liensystem betrachtet werden. Um seine gesamte Lebenssituation erfassen zu kdnnen,
miissen auch die Bedarfe der ihn umgebenden und pflegenden Personen wahrgenom-
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men werden. Dies bedeutet, dass die Einleitung von MaBnahmen auf der Grundlage ver-
schiedenster Sozialgesetzbiicher erfolgen muss.

Insgesamt zeigt sich beziiglich des Bedarfs von Familien mit pflegebediirftigen Kindern
in komplexer Problemlage ein hoher Bedarf an Koordination und Informationsvermitt-
lung, besonders an den Schnittstellen zu den einzelnen Helfersystemen. Die in diesen
Helfersystemen agierenden Professionen weisen meist einen hohen Spezialisierungsgrad
mit sehr klar begrenzten Aufgabenfeldern auf, iiberwiegend angelehnt an die jeweili-
gen Finanzierungsgrundlagen. Moglichkeiten zur Gestaltung von gesetzesiibergreifenden
adressatenbezogenen Hilfsformen werden selten angeboten bzw. gestalten sich schwie-
rig. Der individuelle Anspruch auf Pflegeberatung, der wahrend der Laufzeit des Modell-
projekts ab dem 01.01.2009 gesetzlich verankert wurde, sieht fiir alle pflegebediirftigen
Versicherten eine umfassende Beratung, ein sogenanntes Fallmanagement, vor. ,,Abzu-
warten bleibt, welchen Beitrag in diesem Zusammenhang die derzeit diskutierten und
mittlerweile vielerorts eingerichteten Pflegestiitzpunkte leisten kénnen* (Biischer/Schaef-
fer 2009 in: Biiker 2010).

4.2 Entry-Kriterien: Konkretisierung der Zielgruppe

Das Modellprojekt richtet sich an Familien mit einem pflegebediirftigen bzw. von Pflege-

bediirftigkeit bedrohten Kind zwischen 0 und 17 Jahren, die im Kreis Warendorf, konkret

in einem Radius von 50 Kilometer um den Standort, wohnen, bei denen

- sich eine langerfristige Problemlage abzeichnet,

- komplexe Pflegeanforderungen vorliegen,

- sich im Familiensystem Belastungen/Uberforderungen zeigen,

- es Probleme im familidren Hintergrund gibt,

- Probleme in der sozialen Integration auftreten,

- Fahigkeiten zur selbststandigen ErschlieBung und Inanspruchnahme von Hilfen
fehlen,

- vielfaltige professionelle Hilfen notwendig sind,

- Koordination und Kooperation der beteiligten Akteure notwendig sind,

- die Erziehungsberechtigten Begleitung in dieser Form wiinschen.

Diese Entry-Kriterien wurden so operationalisiert, dass im Screening-Gesprach mit
den Eltern konkrete Fragen zur Situation der Familie und resultierend zu ihrem Bedarf
gestellt werden kdonnen.

5. Case Management auf Einzelfallebene

Ein Hauptschwerpunkt des Projekts liegt in der praktischen Ausgestaltung und der
Durchfiihrung der speziellen Case-Management-Begleitung in der Zielgruppe.



5.1 Prozessablauf auf Fallebene Anhang
Der Prozessablauf auf Fallebene operationalisiert den in den Rahmenempfehlungen Praxishandbuch
dargestellten ,Regelkreis des Case Management" (siehe Abb. 15). Das Schaffen des fiir

Anfragen notwendigen Bekanntheitsgrads (,,Outreach”) wird nicht der Fallebene zuge-

ordnet und im Modellprojekt iiber unterschiedliche Wege auf System- und organisatio-

naler Ebene erreicht.
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Anfrage/ Vereinbarung Versorgungs-/ Versorgungs- Ziel- Fallab-
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nahmen

Abb. 15: Case Management (CM) im Modellprojekt im Handlungsrahmen Einzelfall

Quelle: eigene Erstellung

In der Klarungsphase/Intake-Phase gilt es, Erwartungen und Fragen des Adressaten fest-
zustellen, um den individuellen Bedarf der Familien mit einem pflegebediirftigen Kind
auf Grundlage festgelegter Kriterien zu klaren. Dieser Phase wird eine hohe Bedeutung
zugemessen. Die Bedarfslagen der Zielgruppe konnen, aus Sicht des Projekttragers, in
drei Auspragungen vorliegen:

- Falle mit komplexem Hilfebedarf und umfassender Case-Management-Begleitung mit
Kontrakt und Bearbeitung in Anlehnung an die Richtlinien der DGCC, Makro-Case-
Management,

- Falle mit komplexem Hilfebedarf, in denen ein kleineres adressatenbezogenes
Assessment und Versorgungsplanung ausreichend sind, Mikro-Case-Management,

- Falle mit Informations- und Beratungsbedarf mit weniger komplexen Bedarfslagen, in
denen mit einer komplexen Beratung unter Beriicksichtigung der Case-Management-
Kriterien weitergeholfen werden kann.
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Dementsprechend wird im Modellprojekt jegliche Anfrage bearbeitet und dokumentiert.
Unabhéngig davon, ob sich eine Familie eigenstandig im Modellprojekt meldet oder

ob die Vermittlung tiber eine andere Stelle (,Zuweiser") erfolgt, werden Anfragen unter
strikter Beachtung datenschutzrechtlicher Aspekte standardisiert aufgenommen. Im Falle
einer von den Eltern unterschriebenen Zuweisung erhalten die Mitarbeiterinnen des
Modellprojekts schriftlich Kontaktdaten der Familie und eine eingeschrénkte Schwei-
gepflichtentbindung und diirfen sich somit direkt bei der Familie melden. Ist ein (tele-
fonisches) Informationsgesprach nicht ausreichend und liegen der Familie noch keine
schriftlichen Informationsmaterialien {iber das Modellprojekt vor, werden diese in der
Regel vor einem Termin im hauslichen Umfeld zugesendet.

Der Termin im hauslichen Umfeld dient der Erfassung des Bedarfs der Familie. Dieser
kann zwischen einem lsungsorientierten, einmaligen Beratungsgesprach, ggf. mit kurz-
fristiger Vermittlungstatigkeit, bis hin zur komplexen Begleitung divergieren.

Auf Grundlage eines Mikro-Assessments und eines Screening-Dokuments wird die

Frage geklart, ob die umfassende Beratung samt Mikro-Versorgungsplan fiir die Situa-
tion der Familie als ausreichend betrachtet wird. Neben dem Vorliegen einer langerfris-
tigen, komplexen Problemlage und Uberforderung des Familiensystems ist letztlich der
Wunsch der Familie entscheidend fiir das weitere Vorgehen. Je nach Bedarf der Familie
erfolgen auch bei kiirzeren Interventionen eine Vermittlung an Kostentrager/Dienstleister
und ein Riickruf an die Familie nach einem individuell festgelegten Zeitraum. Vermitt-
lungen werden durchgefiihrt, wenn eine entsprechende Schweigepflichtentbindung der
Familie vorliegt. Der Riickruf dient der Evaluation der MaRnahmen und kann ggf. (wenn
die Ziele nicht erreicht wurden) zur Erneuerung des Mikro-Versorgungsplans fiihren.
AbschlieRend erfolgt die Information des Zuweisers dariiber, dass keine Makro-Case-
Management-Begleitung erfolgen wird.

Im Falle des Bedarfs einer komplexen Begleitung miissen der Wunsch und die Bereit-
schaft der Eltern zur Mitarbeit in einer Makro-Case-Management-Begleitung vorliegen.
Ist dies nicht der Fall, wird der Zuweiser (sofern die Familie zugewiesen wurde und das
Zuweisungsinstrument vorliegt) dariiber informiert und der Prozess endet.

Wiinscht die Familie diese Form der Begleitung, wird, in Absprache mit der Familie und
bei Vorliegen einer Schweigepflichtentbindung, bei Bedarf die Situation mit einer bereits
fiir die Familie agierenden Case-Managerin geklart und dann ein Kontrakt mit der Fami-
lie geschlossen. Auch in diesem Falle wird der Zuweiser informiert, sofern die Familie
mithilfe des Zuweisungsinstruments ihre Zustimmung gegeben hat. Alle Tatigkeiten/Kon-
takte werden dokumentiert.



Im Rahmen der wissenschaftlichen Evaluation des Modellprojekts erfolgt an dieser Anhang
Stelle die Weitergabe der entsprechenden Dokumente der Begleitforschung (IPW Biele- Praxishandbuch
feld) an die Familie.

Unter Beachtung des Datenschutzes (Agieren fiir die Familie nur bei Vorliegen der
Schweigepflichtentbindung) werden anschlieRend professionelle Einschatzungen (z.B.
MDK-Gutachten, Arztbriefe) standardisiert eingeholt und ein umfassendes Assessment
unter Nutzung der entsprechenden Instrumente mit der Familie durchgefiihrt.

Das Assessment bildet die Grundlage fiir die folgende Zielplanung als ersten Schritt zur
Erstellung des Versorgungsplans. Die notwendigen MalBnahmen werden gemeinsam
abgewogen und Verantwortlichkeiten fiir die Durchfiihrung besprochen. Die Durchfiih-
rung der MaBnahmen wird dokumentiert und es erfolgt zudem im Rahmen der wis-
senschaftlichen Begleitforschung eine Einordnung der Aktivitaten der Case-Managerin
anhand der vom wissenschaftlichen Institut aufgestellten Tatigkeitskategorien.

Der Erfolg der MaRBnahmen wird regelhaft evaluiert und ggf. der Versorgungsplan angepasst.

Der Abschluss der komplexen Begleitung erfolgt in Abstimmung mit der Familie nach
Erreichen der Ziele im Versorgungsplan. Ahnlich wie bei dem Screening zu Beginn wird
mit der Familie das Ende der Begleitung mithilfe von Exit-Kriterien festgehalten.

Der Abschluss der Fallbearbeitung vollzieht sich ebenfalls in Abstimmung mit den
Eltern. So wird im Exit-Prozess festgehalten, ob nach etwa drei Monaten eine nach-
gehende Beratung stattfinden soll. Zudem wird geklart, ob vonseiten der Eltern eine
abschlieBende Helferkonferenz gewiinscht wird. Diese wird ggf. organisiert oder es wird
alternativ geklart, wer die beteiligten professionellen Helfer iiber den Abschluss der
Begleitung informiert und welchem (professionellen) Helfer ein Abschlussbericht zugeht.
Wurde die Familie zugewiesen, wird in jedem Fall der Zuweiser iiber den Abschluss der
Makro-Case-Management-Begleitung informiert. Zudem erfolgt die Evaluation der kon-
kreten Fallbegleitung durch die begleitete Familie sowie durch die professionellen Hel-
fer in deren individuellem Helfernetz, sofern eine Schweigepflichtentbindung vorliegt.
Ebenso werden zu diesem Zeitpunkt die Unterlagen des wissenschaftlichen Instituts an
die Eltern motivierend weitergegeben.

5.2 Dokumente der Fallbegleitung

Die Dokumente wurden auf Basis der Handlungsempfehlungen entwickelt. Sie werden
regelmaRig evaluiert und an die Erfahrungen auf Einzelfallebene und die standardisiert
erhobenen Riickmeldungen der Kooperationspartner angepasst. Somit werden folgende
Dokumente auf Einzelfallebene genutzt:
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Anhang Klientenanfrage:
Praxishandbuch - Information fiir Zuweiser und Zuweisungsinstrument
- Erstkontaktformular

Einschatzung des Case-Management-Bedarfs (Screening):

- Allgemeine Situationsbeschreibung aus Sicht des Klienten
- Screeninginstrument (inkl. Entry-Kriterien)

- Gesamteinschatzung der Fachkraft

- Schweigepflichtentbindung Dritter

Kontrakt:
- Leistungsmodulbeschreibung und Kontrakt

Assessment:

- Stammdatenerfassung

- Assessmentinstrumente (inkl. Bedarfseinschatzung)
- Stammdaten Auftraggeber/Kostentrager

Versorgungsplanung:
- Versorgungsplanung (inkl. Monitoring)

Verlaufsdokumentation:

- Dokumentationsbogen Systemverlauf

- Dokumentationsbogen Fallverlauf

- Case-Management-Kategorien (Leistungskategorien)

Exit:
- Exit-Instrument (inkl. Exit-Kriterien)

Evaluation:
- Evaluation Fallebene
- Evaluation Systemebene

Fallabschluss:

- Anlage Fallabschluss
- Abschlussbericht
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6. Case Management auf Organisationsebene

6.1 Organisationale Rahmenbedingungen

Qualifikation der Mitarbeiter

Die Projektleitung obliegt dem Geschéftsfiihrer der PariSozial Warendorf. Orientiert am
organisatorischen Bedarf agiert eine Mitarbeiterin als Koordinatorin und zwei Mitarbei-
terinnen in der Einzelfallarbeit. Die Mitarbeiter weisen, neben ihrer Case-Management-
Weiterbildung, Studienabschliisse in der Sozialpadagogik bzw. dem Pflegemanagement
auf. Die beiden Pflegemanagerinnen/-wirtinnen sind zudem Kinderkrankenschwestern.
Fiir die Tatigkeit der Case-Managerinnen wurde ein Kompetenzprofil hinterlegt.

Unterstiitzt wird die Arbeit der Case-Managerinnen durch Kolleginnen aus der Verwal-
tung.

Raumlichkeiten und Erreichbarkeit

Das Modellprojekt verfiigt iiber ein Biiro, jeder Mitarbeiterin steht ein PC/Laptop mit
Internetzugang zur Verfiigung. Zudem konnen auf Anfrage weitere Raumlichkeiten fiir
Einzelgesprache, Teamsitzungen und Veranstaltungen genutzt werden. Die Rdume sind
behindertengerecht gestaltet, es stehen ausreichend Parkplatze zur Verfiigung.

Die Akten sowie das Archiv finden sich im Biiro des Modellprojekts und in entsprechen-
den Schréanken in einem Lagerraum. Diese werden auch fiir die Bevorratung von Materi-
alien (Broschiiren) verwendet.

Unter Einbeziehung der Mitarbeiter aus der Verwaltung (Zentrale) und unter Nutzung
des Anrufbeantworters/Faxgerats wird eine moglichst zeitnahe Erreichbarkeit der Mitar-
beiter des Modellprojekts gewahrleistet. Die Mitarbeiter vertreten sich gegenseitig, fiir
entsprechend notwendigen Austausch steht Zeit zur Verfiigung.

Viele der Gesprache mit den Familien finden in deren hauslichen Umfeldern statt. Die
Fahrtkosten werden den Mitarbeitern erstattet.

Besprechungswesen

RegelmaRig finden Teamsitzungen der ,Arbeitsebene” (Mitarbeiter auf Fallebene, Koor-
dinatorin) statt. Hier werden Sitzungen fiir Themen der ,,Systemebene" von ,Fallbespre-
chungen" unterschieden.

Fallbesprechungen finden wochentlich unter Beteiligung aller Case-Managerinnen statt.
Bei konkreten Fragestellungen in der praktischen Arbeit wird die Methode der , kollegia-
len Fallberatung” angewendet.
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Besprechungen zur Systemebene finden zum Teil unter Beteiligung eines Mitarbeiters
der wissenschaftlichen Begleitung statt.

Ebenso sind Besprechungen des Teams mit der Projektleitung festgelegt wie auch Sitzun-
gen mit dem wissenschaftlichen Institut auf Projektleiterebene.

Alle Besprechungen werden auf Grundlage einer entsprechenden Formatvorlage proto-
kolliert, die Protokolle an die Teilnehmer versendet.

Systematische Bearbeitung der Anfragen

Fiir die Systematisierung der Anfragen im eingerichteten Modellprojekt-Biiro werden
Kontakte auf Einzelfallebene (Anfragen mit dem Ziel eines Familienkontakts) von Kon-
takten zu Informationsanfragen auf Systemebene (Anfragen von professionellen Helfern/
Institutionen) unterschieden.

Anfragen auf Einzelfallebene werden nummeriert und in einem entsprechend benannten
Ordner alphabetisch abgeheftet (Anfragen, bei denen der Name der Familie noch nicht
bekannt ist, unter ,anonym“), der Stand der Bearbeitung wird dokumentiert.

Anfragen auf Systemebene von Netzwerkpartnern/Institutionen werden entsprechend
nach Kategorien systematisiert archiviert, auch hier wird der Stand der Bearbeitung
dokumentiert.

Datenschutz

Der Datenschutz hat im Modellprojekt einen hohen Stellenwert. Die Case-Managerinnen
geben und empfangen keine Information iiber namentlich benannte Personen der Ein-
zelfallebene ohne Schweigepflichtentbindung.

Einbindung des Dokumentationswesens in das Qualititsmanagement

Die gesamte Organisation PariSozial Warendorf ist auf das Handlungskonzept Case
Management ausgerichtet. In diesem Sinne liegen fachdienstiibergreifende Case-
Management-Dokumente vor, die von allen Fachdiensten bedarfsgerecht genutzt wer-
den. Parallel existieren diejenigen Dokumente, welche fachdienstspezifisch entwickelt
wurden und werden. Verantwortlich fiir die Dokumentenlenkung ist das Qualitdtsma-
nagement. Als Qualitdtsmanagementsystem dient die DIN I1SO 9001.

Die fiir das Modellprojekt entwickelten Dokumente/Verfahrensanweisungen/Prozessbe-
schreibungen werden von den Qualitdtsmanagement-Beauftragten kontrolliert, die Qua-
litdtsmanagement-Beauftragten sind auch klar benannte Ansprechpartner fiir Verande-
rungswiinsche bei den organisationsiibergreifenden Dokumenten. Der Revisionsprozess
verlauft strukturiert.



Neben den Dokumenten fiir die Einzelfallbegleitung (S. 143) werden auch die Doku-

mente der organisationalen Ebene kontinuierlich evaluiert und ggf. angepasst. Zu den

Dokumenten der organisationalen Ebene zédhlen:

- standardisierte Protokollvorlage,

- Gesprachsnotiz,

- Organigramm des Modellprojekts,

- Flyer des Modellprojekts,

- Kurzbeschreibung des Modellprojekts,

- Flowchart zum Ablauf der Case-Management-Begleitung auf Einzelfallebene,

- Tatigkeitsprofil fiir das Case Management auf Einzelfall-, organisationaler und
Systemebene,

- Kompetenzprofil fiir Case Management,

- Dolmetscher-Anforderungsprofil.

6.2 Wissensmanagement

Im Rahmen des Modellprojekts wird Wissen bewusst gesteuert. ,Wissen ist die Gesamt-
heit der Kenntnisse und Fahigkeiten, die Individuen zur Lésung von Problemen einset-
zen. Wissen stiitzt sich auf Daten und Informationen, ist im Gegensatz zu diesen jedoch
immer an Personen gebunden" (Probst et al. 1997). Es gilt u.a., Hindernisse im Wissens-
transfer bzw. der Wissensnutzung zu erkennen und das Wissen Einzelner (implizites
Wissen) fiir moglichst viele Menschen verfiigbar zu machen.

Beispiele fiir entsprechende MalRnahmen sind:

- Durchfiihrung interdisziplinarer Fachtagungen,

- Recherche und Katalogisierung des (regionalen) interdisziplinaren Helfernetzes; die-
ser Ordner wird wahrend der Einzelfallarbeit genutzt und den Kooperationspartnern
zur Verfligung gestellt,

- Implementation des Beirats,

- Aktenfiihrung auf System- und Einzelfallebene,

- interdisziplindre Fallbesprechungen,

- Offentlichkeitsarbeit,

- Tatigkeits- und Kompetenzprofile.

7. Case Management auf institutioneller Netzwerkebene

71 Kooperationen/Entwicklung von Netzwerken

Institutions- und berufsgruppeniibergreifende Zusammenarbeit bedarf der entsprechen-
den Bereitschaft. Ziel der Netzwerkarbeit ist es, verbindliche, nach Méglichkeit schriftlich
fixierte Vereinbarungen zur Zusammenarbeit zu treffen. Im Rahmen des Modellprojekts
werden sowohl Kontakte der Organisation als auch die personlichen (aus beruflicher Tatig-
keit resultierenden) Kontakte des Projekttrdgers und der Mitarbeiter fiir den Netzwerkauf-
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bau genutzt und im Sinne von ,Kooperation statt Konkurrenz" erweitert. Zudem werden
Kontakte mit potenziellen Kooperationspartnern auf organisationaler bzw. auf Einzelfall-
ebene durch die Koordinatorin zielgerichtet ausgebaut. Unerldssliche Kriterien der Netz-
werkarbeit sind Verlasslichkeit und Transparenz sowie der klar abgesteckte Rahmen mit
gemeinsam benannten Zielen. Festgehalten werden die Ergebnisse der Netzwerkarbeit
durch Netzwerkkarten, welche, jahrlich aktualisiert, Verdanderungen bildlich darstellen.

7.2 Aufbau zusétzlicher Hilfen (Care Management)

Um die bedarfsgerechte Versorgung der Familien mit pflegebediirftigen Kindern zu
gewahrleisten gilt es, das bestehende Versorgungsnetz kontinuierlich zu beobach-

ten. Dies geschieht sowohl auf Einzelfall- als auch auf Organisationsebene. Auf Grund-
lage der festgestellten Bedarfe der Zielgruppe im Handlungsrahmen Einzelfallebene, die
durch bestehende Angebote nicht gedeckt werden kénnen, werden die Méglichkeiten
zum Aufbau dieser Hilfen im Sinne einer bedarfsgerechten Versorgung wie auch mogli-
che Kooperationspartner eruiert.

AnschlieBend wird der Prozess des Hilfen-Aufbaus initiiert und je nach Bedarf beglei-
tet (Planung und Durchfiihrung). Dies geschieht immer bedarfsorientiert und strukturiert
in Anlehnung an den Case-Management-Prozess unter Zuhilfenahme des auf Seite 147
naher beschriebenen Wissensmanagements.



Zielgruppenrelevante Institutionen und Helfer Anhang
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Auf Grundlage einer Erhebung aus 2007 - erganzt durch Informationen aus der
Umsetzungsphase des Modellprojekts (ohne den Anspruch auf Vollstandigkeit)

Inhalt

Amter

Ambulante Kinderhospizdienste

Autismusambulanzen

Behindertenfahrdienste

Behindertensportgemeinschaften

Beratungsstellen/Kurberatung

Dolmetscher/Ubersetzer

Ergotherapie (speziell fiir Kinder)

Erste Hilfe am Kind

Familienunterstiitzende Dienste

Forderschulen

Gynakologen

Haushaltshilfe - regionale Anbieter im Kreis (SGB-V-Verordnung)
Hebammen

Heil- und Hilfsmittelanbieter

Heilpddagogische Familienhilfe/Sozialpddagogische Familienhilfe
Heilpddagogische Friihforderstellen
Heilpraktiker/Homdopathen

Hundetherapie

Jugendamter

Institutionen fiir Integrationskurse (Tiirkisch)

Kinder- und Jugendpsychiater/-psychotherapeuten
Kindertagesstatten
Krankenhauser/Kinderkliniken/Geburtshauser/Sozialpadiatrische Zentren
Kurzzeitpflegeeinrichtungen fiir Kinder/Kinderhospize
Logopédie (speziell fiir Kinder)

Medizinischer Dienst der Krankenversicherung
Musiktherapeuten

Osteopathen (speziell fiir Kinder)

Padiater, niedergelassene
Pflegedienste/Sozialstationen/Kinderkrankenpflege (ambulant)
Pflegestiitzpunkte

Physiotherapie (speziell fiir Kinder)

Psychologische Praxen/Psychotherapie/Psychiater
Psychomotorik 149
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Rechtsanwilte (Sozialrecht)
Rehabilitations-/Kureinrichtungen
Selbsthilfegruppen/Selbsthilfekontaktstellen
Sozialamter
Stiftungen
Therapeutisches Reiten
Vereine/Verbande
Wohnheime fiir Menschen mit Behinderungen
Wohnungsbaugesellschaften
Zahnarzte (speziell fiir behinderte Menschen)
Sonstiges:
Arztlicher Rettungsdienst
Briicken-Team des Universitatsklinikums Miinster
Bunter Kreis Miinsterland
Caritasverband ,,Ehrensache*
Jobcenter
Kindernetzwerk
Kleiderladen fiir Bediirftige
+Kleiner Prinz" (fiir Kinder in Not)
Nestwarme gGmbH
Pet6-Therapie im Evangelischen Krankenhaus Rheda
Pet6-Therapie im Gesundheitshaus Miinster
Rehaklinik fiir Kinder
SchloR Dankern (behindertenfreundliche Ferienanlage)
Schreiambulanz im St. Franziskus-Hospital Ahlen
Schwangerschaftskonfliktberatung Varia der PariSozial Warendorf
St. Franziskus-Hospital ,,Bunter Kreis*
Wahrnehmungstherapeutische Praxis



Entwurf eines Delegationsmodells nach § 7a Abs. 1 Satz 7
SGB XI

Spezielle und neutrale Pflegeberatung von pflegebediirftigen Kindern und
Jugendlichen nach § 7a - Angebot fiir Vertreter der gesetzlichen Pflegekassen zur
wohnortnahen Versorgung

Vorbemerkung

Die umfassende Pflegeberatung von Familien mit pflegebediirftigen Kindern erfordert
spezielles Wissen, das in der Besonderheit dieser Zielgruppe griindet. Bei wachsender
Anzahl pflegebediirftiger alterer wie auch an Demenz erkrankter Menschen besteht die
Gefahr, dass die individuelle Beratung/Begleitung von Angehdrigen eines pflegebediirf-
tigen Kindes oder Jugendlichen mit ihren spezifischen Fragen und in ihren besonde-
ren Lebenssituationen durch altersiibergreifend agierende Pflegeberater nicht addaquat
durchgefiihrt werden kann (vgl. Biiker 2010, S. 180).

Somit entsteht im Bereich der Pflegeberatung nach § 7a Erganzungsbedarf, den die Pari-
Sozial Warendorf mit einer speziellen Pflegeberatung im Rahmen eines Delegations-
modells abdecken mdchte. Das zielgruppenbezogene Beratungsangebot richtet sich an
Eltern und Pflegepersonen, die pflegebediirftige Kinder und Jugendliche in ihrem haus-
lichen Umfeld versorgen, und griindet auf der wissenschaftlichen Erkenntnis, dass Bera-
tung und Begleitung von Familien mit einem pflegebediirftigen Kind oder Jugendlichen
in einer spezialisierten Pflegeberatungsstelle eine wertvolle Erganzung zum derzeitigen
Angebot bote (vgl. Biiker 2007).

In einem fiinfjdhrigen Modellprojekt, gefordert vom GKV-Spitzenverband im Rahmen des
§ 8 Abs. 3 SGB XI, hat die PariSozial Warendorf unter wissenschaftlicher Begleitung des
IPW an der Universitat Bielefeld das Projekt ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen fiir
pflegebediirftige Kinder" durchgefiihrt. Zielsetzung des Projekts war u.a. die modellhafte
Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Case-Management-Konzepts zur Beglei-
tung pflegebediirftiger Kinder mit dem Ziel, die Versorgungs- und Lebenssituation der
Beteiligten zu verbessern, einen reibungslosen Zugang zu notwendigen ambulanten Leis-
tungen und Hilfen sicherzustellen und die notwendige einrichtungs- und berufsgruppen-
tibergreifende Vernetzung zu gewdhrleisten.

Das hier vorliegende Delegationsmodell der PariSozial Warendorf kann also auf spezifi-
sche Kenntnisse beziiglich der Bedarfe in der Zielgruppe, evaluierte und erprobte Instru-
mente, ein zielgruppenspezifisches regionales Netzwerk wie auch auf Erfahrungen in der
Beratung und Begleitung der Zielgruppe aufbauen.
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Gesetzliche Grundlage

Als gesetzliche Grundlage liegt diesem Angebot der seit dem 01.01.2009 bestehende
Anspruch auf umfassende Beratung und Hilfestellung im Sinne eines individuellen Fall-
managements durch einen Pflegeberater zugrunde. Der Anspruch bezieht sich auf pfle-
gebediirftige Personen, die nach dem SGB XI Leistungsanspriiche haben.

Die Empfehlungen zu den Qualifikationsanforderungen der Pflegeberater des GKV-Spit-
zenverbandes (vom 29.08.2008) sind beriicksichtigt.

Zielgruppe
Die Zielgruppe des hier vorliegenden Delegationsmodells sind pflegebediirftige Kinder
und Jugendliche, die nach dem SGB XI Leistungen erhalten, sowie ihr familidres System.

Regional kann die Pflegeberatung im hauslichen Umfeld der Familien in einem Radius
von maximal 50 Kilometern vom Standort der PariSozial Warendorf (Am Roteringshof 34,
59229 Ahlen) stattfinden.

Datenlage in der Zielgruppe

Zum Jahresende 2007 galten im Kreis Warendorf insgesamt 6.200 Personen als pflege-
bediirftig im Sinne des SGB Xl (Statistisches Bundesamt 2009). Die Anzahl an Kindern
und Jugendlichen im Alter bis zu 19 Jahre, die als pflegebediirftig anerkannt waren, lag
bei 345, darunter 164 Madchen und 181 Jungen (LIGA.NRW 2009). Die offiziellen Zah-
len umfassen jeweils Altersstufen von fiinf Jahren, daher ist keine exakte Angabe fiir das
Alter bis zu 18 Jahre moglich (siehe Tab. 18).

Alter Jungen Madchen Insgesamt
0- 4 Jahre 24 19 43
5- 9 Jahre 72 56 128

10 - 14 Jahre 52 52 104

15 - 19 Jahre 33 37 70

Gesamt 181 164 345

Tab. 18: Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche bis 19 Jahre im Kreis Warendorf
Quelle: IPW nach LIGA.NRW 2009

Der weitaus groRte Teil der pflegebediirftigen Kinder und Jugendlichen befand sich in
der Pflegestufe | (LIGA.NRW 2009). Nur ein geringer Anteil war in die hochste Pflege-
stufe eingruppiert. Die Verteilung nach Pflegestufen ergibt folgendes Bild:



Pflegestufe Anzahl der Kinder und Jugendlichen Anhang
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Stufe | 190
Stufe Il 100
Stufe Il 55

(inkl. Hartefalle)

Tab.19: Pflegestufe der Kinder und Jugendlichen bis 19 Jahre
Quelle: IPW nach LIGA.NRW 2009

Ziel

Ziel ist die wohnortnahe, wettbewerbsneutrale, individuelle Pflegeberatung durch Mitar-
beiter der PariSozial Warendorf sowie Unterstiitzung bei der Auswahl und Inanspruch-
nahme von Sozialleistungen und Hilfsangeboten, die auf die Unterstiitzung von pflege-
bediirftigen Kindern und ihrem Familiensystem in Bezug auf den individuellen Pflege-,
Versorgungs- oder Betreuungsbedarf ausgerichtet sind (vgl. § 7a Abs. 1).

Die spezielle Pflegeberatung fiir die hier vorliegende Zielgruppe soll die Versorgungssitua-
tion der pflegebediirftigen Kinder und Jugendlichen verbessern und die pflegenden Ange-
horigen entlasten, um die hausliche Pflegesituation zu starken. Das Beratungskonzept
beruht auf der Operationalisierung der ,,Rahmenempfehlungen zum Handlungskonzept
Case Management der DGCC" und zeichnet sich durch seine systematische Ausrichtung
aus. Diese wird als wichtig erachtet, um die speziellen Bedarfe der Familien mit pflegebe-
diirftigen Kindern abzudecken (vgl. Biiker 2010, S. 180, nach Biischer/Schaeffer 2009).

Generelle Aufgabenfelder im Rahmen des Delegationsmodells
Um die beschriebene Zielsetzung der speziellen Pflegeberatung zu erreichen, werden
durch die Mitarbeiter der PariSozial, angelehnt an die Ergebnisse und Arbeitsweisen des
durchgefiihrten vom GKV-Spitzenverband geforderten Modellprojekts nach § 8 Abs. 3
SGB XI, folgende Aufgaben im individuellen Case Management wahrgenommen:
- Systematische Erfassung und Analyse des Hilfebedarfs
- Bedarfsgerechte Unterstiitzung der Familien durch:

- Informationsgesprache

- Offene Beratungsgesprache zur Entwicklung einer Problemldsung

- Beratung mit punktuellen Serviceleistungen (z.B. Unterstiitzung bei Antragsverfah-

ren) samt Erstellung eines Mikro-Assessments/Versorgungsplans und konkreter
Vereinbarungen beziiglich des weiteren Kontakts
- Komplexe Fallbegleitung einschlieBlich der Koordination von Hilfen:

- Erstellung eines individuellen Versorgungsplans gemeinsam mit dem Adressa-
ten mit den im Einzelfall erforderlichen Sozialleistungen und gesundheitsfor-
dernden, praventiven, kurativen, rehabilitativen oder sonstigen medizinischen
sowie pflegerischen und sozialen Hilfen 153
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- Unterstiitzung bei der Durchfiihrung der im Versorgungsplan benannten erfor-
derlichen MalRnahmen

- Uberwachung der Durchfiihrungen und ggf. Anpassung des Versorgungsplans

- Standardisierter Abschluss des Case-Management-gepragten Unterstiitzungs-
prozesses nach Zielerreichung in der Versorgungsplanung

Auf Seite 176 findet sich ein konkretisierendes Kompetenzprofil fiir das Delegations-
modell.

Zuginge und Wege spezieller Pflegeberatung

Die spezielle Pflegeberatung nach § 7a als unabhéngiges Beratungsangebot fiir die oben
genannte Zielgruppe wird allen Familien mit pflegebediirftigen Kindern und Jugend-
lichen durch Nutzung unterschiedlichster Arten der Offentlichkeitsarbeit zuganglich
gemacht. Zudem gilt es, Partner und Institutionen, in denen das Kind oder die Familie
angebunden sind (z.B. Padiater, Férderschulen, MKD-Gutachter), als Vermittler von Infor-
mationen Uber die Pflegeberatung bzw. den Zuweiser zu gewinnen. Hier kann PariSozial
sowohl auf die Erfahrungen aus dem Modellprojekt ,Verbesserung der Vernetzung von
Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder" zuriickgreifen als auch auf die wéhrend des Modell-
projekts entstandenen regionalen Netzwerke. Dazu gehéren neben den MDK-Begutach-
tern Westfalen-Lippe, regionalen Ansprechpartnern der Pflegekassen, Krankenhausern
und Kinderarzten auch Férdereinrichtungen fiir pflegebediirftige Kinder, Schulen und
Selbsthilfegruppen.

Die im Folgenden beschriebene mogliche Anfragenbearbeitung in der speziellen Pfle-
geberatung mit dem vorliegenden Case-Management-Konzept der PariSozial Warendorf
beruht auf den Erfahrungen des im GKV-Spitzenverband geférderten Modellprojekts, das
bereits erfolgreich mit dem Methodenset Case Management gearbeitet hat.

Unabhéngig davon, ob die Familien sich eigenstandig bei der Pflegeberatung melden
oder ob die Vermittlung iiber eine andere Stelle erfolgt, werden Anfragen unter strikter
Beachtung datenschutzrechtlicher Aspekte standardisiert aufgenommen.

Jede Anfrage wird nach dem Methodenset Case Management in Anlehnung an die DGCC-
Rahmenempfehlungen standardisiert bearbeitet. Jeder Ratsuchende erhélt ein Informati-
onsgesprach. Ist dieses nicht ausreichend, wird ein Gesprachstermin (ggf. im hauslichen
Umfeld der Familie) vereinbart. Hier erfolgt auf Grundlage der entsprechenden Doku-
mente ein Screening, durch das der notwendige Umfang der weiteren Begleitung geklart
wird. Dieser kann zwischen einem ldsungsorientierten, einmaligen Beratungsgesprach
bis hin zur komplexen Begleitung divergieren (siehe oben). Im Falle einer komplexen
Begleitung werden die Rahmenbedingungen geklart und ein Kontrakt mit der Fami-

lie geschlossen, professionelle Einschatzungen (z.B. MDK-Gutachten, Arztbriefe) unter



Beachtung datenschutzrechtlicher Aspekte eingeholt und ein umfassendes Assessment Anhang
mit der Familie durchgefiihrt. Dieses bildet die Grundlage fiir die folgende Zielplanung, Praxishandbuch
deren erster Schritt die Erstellung des adressatenorientierten Versorgungsplans ist. Die

notwendigen Malnahmen werden gemeinsam mit den Ratsuchenden abgewogen und

Verantwortlichkeiten fiir die Durchfithrung besprochen. Der Erfolg der MaBnahmen wird

regelhaft evaluiert und ggf. der Versorgungsplan angepasst. Die Starkung der pflegenden

Personen (im Sinne von Empowerment) stellt hier einen entscheidenden Faktor dar.

Der Abschluss der komplexen Begleitung erfolgt in Abstimmung mit der Familie nach
Erreichen der Ziele im Versorgungsplan. Der am Versorgungsplan orientierte Abschluss-
bericht samt individuellem Helfernetz geht, in Absprache mit den Eltern, den individuel-
len professionellen Helfern der Familie zu. Ebenso in Absprache mit den Familien erfolgt
eine nachgehende Beratung nach etwa drei Monaten.

Es empfiehlt sich, als Anlage zu diesem Entwurf des Delegationsmodells eine konkrete
Leistungsbeschreibung, einen konkretisierenden Flowchart ,Anfragenbearbeitung im
Delegationsmodell" sowie ein konkretisierendes Tatigkeitsprofil fiir Pflegeberater im
beschriebenen Kompetenzprofil beizufiigen.
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Modellprojekt ,Verbesserung der Vernetzung von Hilfen o A;Eanﬁ
fur pflegebediirftige Kinder" raxishandbuc

1. Informationen fiir interessierte Eltern

Wenn ein Kind mit einer Behinderung oder Erkrankung auf die Welt kommt, dann
gestaltet sich das Leben auf einmal anders als gewiinscht und vorgestellt. Denn dann
braucht nicht nur das Kind mehr Pflege und Unterstiitzung, sondern dann verandert sich
auch das Leben der gesamten Familie von jetzt auf gleich.

In die gleiche Lage geraten Familien, wenn ihr Kind plétzlich chronisch erkrankt oder
schwer verunfallt. Fiir das Kind, seine Geschwister und fiir Sie als Eltern ist diese neue
Situation meist sehr belastend.

In dieser Situation tauchen viele Fragen auf:

- Welche Hilfen braucht unser Kind und brauchen wir als Familie?

- Wo kénnen wir diese Hilfen finden?

- An wen konnen wir uns wenden?

- Wer kénnte uns einen Uberblick geben?

- Wer kénnte uns eine Zeit lang begleiten und unterstiitzen und kennt sich im Dschun-
gel der Hilfsangebote aus?

Hier haben wir Ihnen als Eltern eines pflegebediirftigen Kindes (0-17 Jahre) von 2008 bis
Mai 2011 eine kostenlose Begleitung angeboten.

Unser Angebot umfasste die Information, Beratung, Planung und Vermittlung von Hilfs-
angeboten sowie die Begleitung nach der sogenannten Case-Management-Methode.

Beim Case Management
- schauten wir gemeinsam lhre aktuelle Familiensituation an,
- planten Sie gemeinsam mit uns, welche Hilfen Sie benétigten,
- unterstiitzten wir Sie, Ihr personliches Hilfenetz aufzubauen,
- und begleiteten wir Sie, bis lhr individuelles Hilfenetz trug.

Wir als Case-Managerinnen begleiteten Sie,
- wenn viele Probleme und Anforderungen viele Hilfen erforderlich machten,
- wenn das Zusammenspiel der Hilfen wichtig war und
- wenn Sie diese Form von Begleitung wiinschten.
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Anhang Unser Ziel war es, mit lhnen ein individuelles ,Hilfenetz" zu schaffen, das Sie als Fami-
Praxishandbuch lie gut unterstitzt.

Wir wollten Ihnen helfen, lhren personlichen Weg durch den ,,Dschungel* zu finden,
und diesen Weg ein Stiick mit [hnen gemeinsam gehen.

Besondere Familien brauchen besondere Fiirsorge, denn Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen.

2. Das Praxisprojekt

Aligemeine Informationen
Modellprogramm: zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
gemal § 8 Abs. 3 SGB XI

Projektforderung: GKV-Spitzenverband
Homepage: www.gkv-spitzenverband.de

Projekttrager: PariSozial Warendorf gGmbH
Zeppelinstr. 63
59229 Ahlen
Tel.: 02382 7099-0
Fax: 02382 7099-29
E-Mail: verwaltung-zepp@parisozial-warendorf.de
Homepage: www.parisozial-warendorf.de

Projektteam PariSozial:  Leitung: Dietmar Zo6ller (Geschéftsfiihrer)

Koordination: Birgit Gerwin (Diplom-Pflegemanagerin,
zertifizierte Case-Managerin DGCC,
Kinderkrankenschwester)

Mitarbeiter:  Annette Kempkes (Diplom-Sozialpadagogin,
zertifizierte Case-Managerin DGCC)
Eva Herrmann (Diplom-Pflegewirtin,
zertifizierte Case-Managerin DGCC,
Kinderkrankenschwester)
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Standort/Kontaktadresse:

Wissenschaftliche
Begleitung:

Projektteam IPW:

Laufzeit:

Paritatisches Zentrum Réteringshof

Am Réteringshof 34-36

59229 Ahlen

Tel.: 02382 7099-88/-6

Fax: 02382 7099-99

E-Mail: mp-pflegekids@parisozial-warendorf.de
Homepage: www.parisozial-warendorf.de

Institut fiir Pflegewissenschaft (IPW) an der Universitat
Bielefeld

Universitatsstr. 25

33615 Bielefeld

Tel.: 0521106-6880

Fax: 0521106-6437

E-Mail: ipw@uni-bielefeld.de

Homepage: www.uni-bielefeld.de/IPW

Leitung/Koordination: Dr. Klaus Wingenfeld
Durchfiihrung: Dr. Christa Biiker, Andre Ostendorf

Dezember 2006 bis November 2011

Informationen zur Konzeptentwicklung

Ziele des Modellprojekts

- Modellhafte Erprobung neuer Versorgungsstrukturen durch den Ausbau eines engma-
schigen und bedarfsgerechten Netzes von ambulanten, teilstationdren und stationa-
ren Diensten und Einrichtungen.

- Modellhafte Entwicklung, Erprobung und Evaluation eines Case-Management-Kon-
zepts zur Begleitung von pflegebediirftigen Kindern mit dem Ziel, die Versorgungs-
und Lebenssituation der Beteiligten zu verbessern, einen reibungslosen Zugang zu
notwendigen (ambulanten) Leistungen und Hilfen sicherzustellen und die notwen-
dige einrichtungs- und berufsgruppeniibergreifende Vernetzung zu gewahrleisten.

Phasen des Modellprojekts

- Konzeptphase: 01.10.2006 - 31.12.2007
- Umsetzungsphase:  01.01.2008 - 31.05.201
- Abschlussphase: 01.06.2011 - 30.11.2011
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Inhalte des Modellprojekts

- Entwicklung eines Case-Management-Konzepts fiir die Zielgruppe

- Case-Management-gestiitzte Begleitung von betroffenen Familien

- Gewinnung von Kooperationspartnern zur Entwicklung eines interdisziplindren Hel-
fernetzwerks, bestehend aus medizinischen, therapeutischen, pflegerischen, padago-
gischen und sozialen Hilfen

Case Management im Modellprojekt

»Der Einsatz von Case Managern, so unterschiedlich die Anwendungsfelder auch sein
mogen, unterscheidet prinzipiell das Fallmanagement (Unterstiitzungsarbeit oder Fall-
steuerung) und das Systemmanagement (Systemsteuerung oder Care Management).

Mit Fallmanagement ist die konkrete Unterstiitzungsarbeit zur Verbesserung der per-
sonlichen Netzwerke gemeint. Es antwortet auf die Frage, wie Case Manager am besten
(effektiv und effizient) einen hilfsbediirftigen Menschen begleiten und stiitzen konnen.
Systemmanagement bezieht sich auf die Nutzung, Heranziehung und ggf. Initiierung von
Netzwerken und beantwortet die Frage, wie Case Manager am besten die Versorgung im
Gebiet ihrer Zustandigkeiten managen und das System der Versorgung optimieren kon-
nen" (Locherbach et. al. 2002).

Case Management soll nur nach entsprechender fachlicher Begriindung/Indikation ein-
gesetzt werden. Case Management greift bei Menschen in komplexen Problemlagen,
zu deren Losung eine Beteiligung mehrerer Akteure (Leistungserbringer), die in einem
kooperativen Prozess aufeinander abgestimmt agieren, notwendig ist (hohe Akteurs-
dichte). Sofern zwar die Klarung einer komplexen Problemlage, aber keine Koopera-
tion von Diensten zur Behebung dieser notwendig ist, handelt es sich nicht um ein
Case Management, sondern um einen allgemeinen Beratungsprozess (nach DGCC.
URL: www.dgcc.de; letzter Aufruf 06.06.2007).

Das Methodenset Case Management wurde im Rahmen des vorliegenden Modellprojekts
in Anlehnung an die ,Rahmenempfehlungen der Deutschen Gesellschaft fiir Care und
Case Management" in der Fassung vom 14.01.2008 umgesetzt.

Zielgruppe im Modellprojekt
- Familien, in denen ein Kind pflegebediirftig oder von Pflegebediirftigkeit bedroht war
- Kinder zwischen 0 und 17 Jahren

In der Klarungsphase/Intake-Phase galt es, Erwartungen und Fragen des Adressaten fest-
zustellen, um den individuellen Bedarf der Familien mit einem pflegebediirftigen Kind
auf Grundlage festgelegter Kriterien zu klaren. Die Bedarfslagen der Zielgruppe haben,
aus Sicht des Projekttragers, in den drei Auspragungen vorgelegen (vgl. Ergebnisse aus
der Fallarbeit Seite 169):



- Makro-Case-Management, Anhang
- Mikro-Case-Management, Praxishandbuch
- Informations- und Beratungsbedarf.

Screening-Kriterien fiir Makro-Case-Management-Begleitung

Langerfristige Problemlage

Komplexe Pflegeanforderungen

Belastung/Uberforderung des Familiensystems

Probleme im familidaren Hintergrund

Probleme der sozialen Integration

Fehlende Fahigkeiten zur selbststandigen ErschlieBung und Inanspruchnahme von
Hilfen

Notwendigkeit vielfaltiger professioneller Hilfen (aktuell oder zukiinftig)

. Notwendigkeit einer Koordination und Kooperation der beteiligten Akteure
9. Der Klient wiinschte Hilfe in Form von Case Management

o v kA wN =

o ~

Case Management kam zum Einsatz, wenn mindestens Kriterium 8/9 und ein weiteres
Kriterium vorlagen.

Exit-Kriterien fiir Makro-Case-Management-Begleitung

1. Pflegeanforderungen wurden von der Familie eigenstandig und sicher beherrscht.

2. Das Helfernetz war dauerhaft stabil und zuverldssig aufgebaut.

3. Eine Koordination und Kooperation der beteiligten Akteure war nicht mehr erforder-
lich bzw. konnte durch die Familien selbst gesteuert werden.

4. Die Familie zeigte weniger Uberforderungstendenzen.

5. Dréngende Probleme/Krisen in der Familie wurden geldst bzw. konnten zukiinftig
allein bewidltigt werden.

6. Die Familie konnte auf ein tragfahiges soziales Netzwerk zuriickgreifen.

7. Die Familie war zur eigenstandigen ErschlieBung von Hilfen in der Lage.

8. Das pflegebediirftige Kind wurde durch eine andere Institution (oder Case-Manage-
rin) betreut.

9. Die Familie wiinschte keinen Kontakt mehr zum Case Management.
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Niedergelassene Padiater Medizinischer Dienst der Krankenversicherung (MDK)

Beratungsstelle fiir Eltern entwicklungs
verzogerter und behinderter Kinder

Krankenhauser

Familie
mit einem
pflegebediirftigen
Kind

Heilpadagogische Friihforderstellen
Pflegedienste
Vereine

Heilmittelerbringer Forderschulen

Case-Managerin als Lotse
Selbsthilfegruppen Beratungsstellen
Heilpadagogische Kindergarten
Verwandte, Freunde, Nachbarn — . o
Heilpadagogische Familienhilfe

Sonstige Familienunterstiitzende Dienste

Abb. 16: Case-Managerin als Lotse

3. Informationen zur wissenschaftlichen Begleitung im Modellprojekt

Die wissenschaftliche Begleitung des Modellprojekts erfolgte durch das Institut fiir Pfle-
gewissenschaft an der Universitat Bielefeld (IPW). Dabei standen folgende Aufgaben im
Mittelpunkt:

- Beratende Implementationsbegleitung: Die wissenschaftliche Begleitung unter-
stiitzte den Projekttrager in beratender Form bei der Entwicklung des Case-Manage-
ment-Konzepts. Auf der Grundlage von Literaturanalysen wurden Empfehlungen
zur konzeptionellen Ausgestaltung und Instrumentenentwicklung erarbeitet. Ferner
bewertete die wissenschaftliche Begleitung den Verlauf und das Ergebnis des Imple-
mentationsprozesses. Dazu erfolgte ein kontinuierlicher Austausch mit dem Projekt-
trager im Rahmen von regelmaRigen Arbeitstreffen.

- Einschatzung der Wirkung des Case Management: Das IPW iiberpriifte die Wirkung
des Case Management auf die Versorgungs- und Lebenssituation der betreuten Kin-
der und ihrer Familien. Dazu wurde zum einen eine schriftliche Befragung der Eltern
zu Beginn und zum Abschluss des Case Management durchgefiihrt. Ferner wurde die
Versorgung von insgesamt zehn Kindern in Form von Fallverlaufen - gestiitzt auf die
Auswertung der Case-Management-Dokumentation sowie die Durchfiihrung leitfaden-
gestitzter Interviews mit den Eltern - abgebildet.

- Bewertung der Vernetzung: Das Interesse der wissenschaftlichen Begleitung rich-
tete sich auch auf die Struktur und Nachhaltigkeit der im Verlauf des Modellpro-
jekts geschaffenen Kooperationsbeziehungen. Mithilfe von Dokumentenanalysen und
Befragungen ausgewahlter Kooperationspartner erfolgte eine Einschatzung der Ver-
netzung und Integration des Case Management in das bestehende Versorgungssys-
tem.



Alle Aktivitaten wurden durch eine kontinuierliche Verlaufsdokumentation und regelma-
Riges Berichtswesen begleitet. Basierend auf der Gesamtauswertung des Modellvorha-
bens nahm die wissenschaftliche Begleitung abschlieBend eine generelle Einschatzung
der Ubertragbarkeit und der Entwicklungsperspektiven des Case-Management-Konzepts
vor.

Die bisherigen Analysen zeigen folgendes Bild:

4.

Die Familien, die im Rahmen des Modellprojekts Kontakt aufnahmen, wiesen einen
sehr unterschiedlichen Unterstiitzungsbedarf auf. Einige Eltern suchten lediglich
bestimmte Informationen, andere bendtigten eine ausfiihrliche Beratung und schliel-
lich gab es Familien mit einem Bedarf an komplexer, langerfristiger Begleitung. Insge-
samt haben 44 Familien eine komplexe Case-Management-Begleitung erhalten. Dies
erfolgte zum Teil mehrfach: In vier Familien lebten jeweils zwei pflegebediirftige Kin-
der.

Die Ergebnisse zeigen, dass der Zugang dieser Familien zum Case Management mehr-
heitlich iber andere Institutionen wie Krankenh&duser oder Arztpraxen erfolgte. Je
groRer der Unterstiitzungsbedarf, umso eher wird der Zugang auf diesem Weg gefun-
den. Familien mit reinem Informationsbedarf werden hingegen haufiger durch Hin-
weise in den Medien oder andere 6ffentlich zugéngliche Informationen auf das Ange-
bot des Projekttragers aufmerksam.

Im Rahmen von schriftlichen Befragungen und persénlichen Interviews bewerte-

ten die Eltern die Unterstiitzung durch das Case Management ausgesprochen positiv.
Case Management tragt in vielen Fallen zur Stabilisierung einer unsicheren Lebens-
und Versorgungssituation bei.

Die befragten Kooperationspartner begegneten dem Case Management mit einer
hohen Akzeptanz. Sie bewerteten es als sinnvolle und notwendige Ergdanzung des
regionalen Leistungsangebots.

Informationen zum Beirat

Um das Projekt auf eine breite fachliche Basis zu stellen, wurde am 27.08.2008 der Bei-
rat institutionalisiert. Die 15 Mitglieder aus unterschiedlichen Professionen und Instituti-
onen verfolgten in den regelmaRig stattfindenden Sitzungen die Ziele,

fachlichen Input aus den verschiedenen Professionen einzubringen,

in der Fachoffentlichkeit Akzeptanz fiir das Modellprojekt zu schaffen,
Verbindung zur sozial- und gesundheitspolitischen Fachdiskussion herzustellen,
Kooperationen anzustoRen und den Austausch zwischen den Professionen zu for-
dern.
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Reflexion des Beiratsvorsitzenden Dr. Gotthard Friedrich

Die Erwartungen an den Beirat nach fachlicher Begleitung des Projekts und Unterstiitzung
bei den Projektzielen wurden voll erfiillt. Die Sitzungen wurden gut besucht und waren
den Teilnehmern sichtlich wichtig. Sie fragten sehr konkret nach Verbesserungen, die sich
aus dem Modellprojekt fiir die Betroffenen und ihre Helfer ergeben konnten. Besonde-
res Interesse fand das erstellte ,Helfernetz", die Auflistung recherchierter Helfer der Ziel-
gruppe, die nach Fachdisziplinen und Institutionen katalogisiert wurden und, ohne den
Anspruch auf Vollstandigkeit zu erheben, mehrere Hundert Adressen enthalt.

Wichtig fiir den Erfolg des Modellprojekts waren aber Hinweise der Beiratsmitglieder,
wie der Informationsaustausch strukturiert und verbessert werden kdonnte. Ein wesent-
licher Bestandteil des Case Management sind standardisierte Formulare. Zur Verbes-
serung dieser Dokumente wurden mehrfach Vorschlage aus der Praxis gemacht, die
dann natiirlich auch ibernommen wurden. Dabei ging es besonders um den Inhalt von
zwei Formularen. Das erste dient als Zuweisung eines Kindes in das Modellprojekt und
ermdglicht die zeitnahe Riickmeldung an den Zuweiser. Das zweite dient als standar-
disierter Abschlussbericht, der moglichst knapp ausfallen und trotzdem aussagekraftig
sein sollte. Weiterhin wurde eine Helferkonferenz zum Fallabschluss der aufwandigen
Falle gewiinscht.

Fiir den Spitzenverband der gesetzlichen Krankenversicherungen als Projektférderer
sowie fiir die Kostentrager war wichtig, dass die Ergebnisse des Modellprojekts mogli-
cherweise als Handlungsempfehlungen fiir die inzwischen eingerichteten Pflegestiitz-
punkte dienen konnten.

Mitglieder

Die Mitglieder des Beirats setzten sich aus unterschiedlichen regionalen Institutionen
zusammen. Sie rekrutierten sich aus folgenden Bereichen:

- Leistungserbringer,

- Facharzte und Fachkliniken der Zielgruppe,

- Institutionen der Selbsthilfe aus der Zielgruppe,

- wissenschaftliche Begleitung,

- Projekttrager GKV-Spitzenverband.

5. Case Management auf Einzelfallebene

Um die praktische Fallbegleitung der Case-Managerinnen standardisiert ablaufen lassen
zu konnen, wurde der weiter unten visualisierte idealtypische Prozessablauf zur Fallbe-
arbeitung mit Case Management im Modellprojekt entwickelt. Der Workflow wurde kon-
tinuierlich den Evaluationsergebnissen aus der Fallebene (Familie) und Systemebene
(beteiligte Institutionen) sowie den Erfordernissen der Praxis angepasst.
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Abb. 17: Fallbearbeitung mit Case Management (CM) im Modellprojekt (MP) ,Verbesserung der

Vernetzung von Hilfen fiir pflegebediirftige Kinder" bei der PariSozial Warendorf



Ergebnisse aus der Fallarbeit Anhang
Aus Sicht des Projekttragers konnte man drei Bedarfslagen von pflegebediirftigen Kin- Praxishandbuch
dern und deren Familien benennen:
- Falle mit komplexem Hilfebedarf und umfassender Case-Management-Begleitung mit

Kontrakt und Bearbeitung in Anlehnung an die Richtlinien der DGCC. Der Projekttra-

ger hinterlegte diese umfassende Begleitung mit dem Begriff Makro-Case-Manage-

ment.
- Falle mit komplexem Hilfebedarf, in denen sich ein kleineres, adressatenbezogenes

Assessment und eine Versorgungsplanung als ausreichend erwiesen. Diese Falle wur-

den mit dem Begriff Mikro-Case-Management hinterlegt.
- Falle mit Informations- und Beratungsbedarf mit weniger komplexen Bedarfslagen,

denen mit einer komplexen Beratung unter Beriicksichtigung der Case-Management-

Kriterien weitergeholfen werden konnte.

Verlaufsstatistik der Anfragen

Im Rahmen der praktischen Fallarbeit (mit Stand 31.05.2011) gab es folgende Anfra-
gen und Ergebnisse der Klarungsphase/Intake-Phase im Case-Management-Prozess des
Modellprojekts:

Bearbeitete Erstkontakte/Anfragen auf Case-Management-Fallebene an das Modellpro-

jekt: 147

- daraus Kontakte mit Familien aus der Zielgruppe: 117 (It. IPW)

- andere Kontakte: 30 (It. IPW)

davon:

Makro-Case-Management-Kontrakte: 47

- Makro-Case-Management It. Screening, kein Kontrakt aufgrund Ende Umsetzungs-
phase als Mikro-Case-Management bearbeitet und gefiihrt: (3)

Mikro-Case-Management: 26 (anfragende Familien mit mehreren Kindern werden ein-

fach gezahlt inkl. der drei Makro-gescreenten Fille)

Makro-Case-Management
31%

Beratendes
Informationsgesprach
52%

Mikro-Case-Management
17%

Abb. 18: Erstkontakte (n = 147) 169



Anhang Evaluationsergebnisse aus der Fallbearbeitung mit Case Management im Modell-
Praxishandbuch projekt
Den Abschluss jeder Makro-Case-Management-Begleitung bildete die zeitnahe Evaluation
des gesamten Prozesses durch die begleiteten Familien und deren Helfernetz. Mit dem
Ziel der kontinuierlichen Verbesserung konnten die Evaluationen zu Reflexion, Uberprii-
fung und Bewertung der Makro-Case-Management-Begleitungen beitragen. Somit trugen
sie zur Optimierung des Prozesses und des Dokumentationssystems bei.

Im Folgenden werden die fallbezogenen Evaluationsergebnisse des Projekttragers vorge-
stellt.

Fallebene/begleitete Familien - Riickmeldung aus der Fallebene gesamt
Mit vier offenen und sieben skalierten Fragen wurden persdnliche Einschatzungen der
Familien zur Case-Management-Begleitung erhoben.

Frage 1: Wie haben Sie die Begleitung erlebt?
Bis auf eine Ausnahme spiegelte sich eine hohe Zufriedenheit der Eltern mit der Case-
Management-Begleitung wider.

Frage 2: Womit waren Sie unzufrieden?
Angemerkt wurde, dass die Begleitung zu einem friiheren Zeitraum vieles vereinfacht
hatte.

Frage 3: Womit waren Sie zufrieden?

- Sie fiihlten sich verstanden und waren dankbar, dass ihnen geholfen wurde.

- Den Case-Managerinnen wurden Kompetenz und Zuverldssigkeit zuriickgemeldet, die
Zusammenarbeit im Case-Management-Prozess wurde als unterstiitzend wahrgenom-
men.

Frage 4: Hat sich lhre personliche Situation in dieser Zeit verandert?

- Alle Familien gaben die Riickmeldung, dass sich ihre persénliche Situation im positi-
ven Sinne verandert hatte.

- Sieben Familien gaben an, dass auch die Case-Management-Begleitung nichts an der
Pflegebediirftigkeit des Kindes @ndert und die Belastungssituation im Vergleich zu
Familien mit gesunden Kindern hoher ist.
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26

Sie fithlten sich gut unterstiitzt. 1
Die Zusammenarbeit der beteiligten 25
Einrichtungen war gut. 2
Die Zusammenarbeit Ihres Begleiters/Case- 27
Managers mit anderen Einrichtungen war gut.
Sie fiihlen sich in der Lage, zukiinftig [ e 27
notwendige Ansprechpartner aufzusuchen.
Sie fiihlen sich sicher in der Pflege [ e 27
lhres Kindes.
Ihr Helfernetz entspricht jetzt lhren [ e 27
Bediirfnissen.
lhre Erwartungen an die CM-Begleitung 27
sind erfiillt worden.

5 10 15 20 25 30

Riickmeldungen
m , Trifft voll zu* bis ,trifft eher zu" m ,Trifft eher nicht zu" bis , trifft nicht zu* m Keine Angaben

Abb. 19: Riickmeldungen Fallebene; Auswertung der Fragen 5 bis 11 (n = 27)
Ouelle: eigene Erhebung
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Systemebene/Helfernetz der einzelnen Case-Management-Fille

Amter

Allgemeinmediziner

Ambulante Kinderhospize

Amb. Pflegedienste/Kinderkrankenpflege
Beratungsstellen/Kurberatung
Familienunterstiitzende Dienste
Forderschulen

Heil- und Hilfsmittelanbieter
Heilpadagogische/Sozialpadagogische
Familienhilfe

Heilpadagogische Friihférderstellen

Kindertagesstatten

Krankenhauser/Kinderkliniken/
Geburtshduser/Sozialpadiatrische Zentren

Pédiater, niedergelassene
Pflege-/Krankenkassen
Selbsthilfegruppen/Selbsthilfekontaktstellen

Sonstige

Abb. 20: Riickmeldungen Systemebene nach Institutionen (n = 99)

Quelle: eigene Erstellung

141 16/ 18
Riickmeldungen




Riickmeldungen Systemebene Case-Management-Arbeit Anhang
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Ich fiihlte mich ausreichend iiber den 64

Fallverlauf informiert.
Ich fithlte meine Arbeit in die CM-Begleitung 62
ausreichend eingebunden.

Durch die Begleitung mit CM hat sich die
einrichtungs- und berufsgruppeniibergreifende
Zusammenarbeit verbessert.

55

Das Helfernetz wurde, meinem Eindruck nach, 53

dauerhaft und zuverldssig aufgebaut.

Durch die Begleitung hat sich die Situation der 63
Familie verbessert.

Ich halte die Begleitung durch CM in dieser 63
Familie fir erfolgreich.

50/ 60/ 70
Riickmeldungen

L Trifft voll zu" bis ,trifft eher zu* m ,Trifft eher nicht zu" bis ,trifft nicht zu" m Keine Angaben

Abb. 21: Riickmeldungen Systemebene; Auswertung der Fragen 4.1 bis 4.6 (n = 99)

Quelle: eigene Erstellung

6. Case Management auf Systemebene

Um das Ziel , der modellhaften Erprobung neuer Versorgungsstrukturen durch den Aus-
bau eines engmaschigen und bedarfsgerechten Netzes von ambulanten, teilstationaren
und stationaren Diensten und Einrichtungen" des Modellprojekts zu erreichen, wurden
im Projektverlauf folgende Aktivitaten durchgefiihrt bzw. vom Projektteam begleitet:

- Durchfiihrung von interdisziplindren Fachtagungen

- Unterstiitzung beim ,,Aufbau neuer Hilfen*:

- Selbsthilfegruppe ,,Kurzzeitwohnen fiir pflegebediirftige Kinder im Kreis Warendorf"

- Ambulanter Kinderkrankenpflegedienst AKiP der PariSozial Warendorf

- Tirkisches Pflegetagebuch mit Erlauterungen auf Grundlage des Pflegetagebuchs
der Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen in Kooperation mit dem ambulan-
ten Kinderkrankenpflegedienst ,Regenbogen*

- Sozialmedizinische Nachsorge nach dem Modell ,,Bunter Kreis* in Kooperation
mit der Kinderklinik Ahlen soll entstehen

- Niedrigschwellige Betreuungsangebote fiir pflegebediirftige Kinder am ZPP Hamm -
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- Aufbau eines interdisziplindren Helfernetzes:
- Wahrend der Umsetzungsphase recherchierte Helfer der Zielgruppe wurden nach
Fachdisziplinen und Institutionen katalogisiert und den Kooperationspartnern zur
Verfiigung gestellt.

- Aufbau/Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen:
+Kurzzeitwohnen fiir pflegebediirftige Kinder im Kreis Warendorf"
- Gesprachskreis ,,Muskeldystrophie Duchenne”
- Verein zur Selbsthilfe behinderter und nichtbehinderter tiirkischer Mitbiirger
Hamm eV."
- Unterstiitzung der Selbsthilfegruppe ,,Chronisch Kranke Hilfe zur Selbsthilfe eV."
- Unterstiitzung der ,DiabeTeens"

- Qualifizierungsangebote an die Eltern:
- Konzeption ,Pflegekurs fiir Angehorige pflegebediirftiger Kinder*

- Kooperationsgesprache auf Projektleiterebene:
- Institutionalisierung Beirat

- QualifikationsmaRnahmen mit Kooperationspartnern:

- Ubernahme von Schulungsmodulen in Ehrenamtlichenschulungen fiir die Ziel-
gruppe

- Planung und Durchfiihrung der Veranstaltung ,Tatigkeiten des MDK und Inhalte
des MDK-Gutachtens"

- Moderation und Durchfiihrung des externen Qualitatszirkels ,,Pflegekurs fiir Ange-
horige pflegebediirftiger Kinder" in Kooperation mit den ambulanten Kinderkran-
kenpflegediensten ,Vebu" Unna/Hamm, ,Regenbogen* Sendenhorst und ,,AKiP*
Ahlen

Zitate betroffener Eltern

+Wir sind sehr zufrieden und beruhigt zu wissen, dass man das Richtige fiir uns tut.
Unsere Begleitung [Case Managerin] ist sehr nett, vertrauensvoll und kompetent.

Wir wollten das Beste fiir unser Kind und die Begleitung hat dies fiir uns erfiillt. Ich
wiinschte mir sogar, dass unser Kind von unserer Begleitung betreut wird, aber dies ist
nicht machbar. Wir fiihlten uns in dieser Zeit sehr sicher und sehr gut beraten."

»Alle waren sehr nett und hilfsbereit. Ich konnte alles fragen. Wir haben viele Neuigkei-
ten gehort, was vorher nicht bekannt war."



Zitate beteiligter Institutionen Anhang
»Die Unterstlitzung der Familie in Form einer direkten Kommunikation war eine Briicke Praxishandbuch
zwischen Eltern, Kostentragern, Klinik und Pflegedienst.”

(Ambulanter Pflegedienst)

»Endlich Hilfe fiir die Familie und Kind, Einsatz fiir wirklich wichtige Belange."
(Forderschule)

»Das Pflegeteam hatte sich mehr Austausch mit der Case-Managerin gewiinscht."
(Ambulanter Pflegedienst)
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Kompetenzprofil

Neben den im Folgenden aufgefiihrten Kompetenzen setzt Case Management als beruf-
liches Selbstverstandnis vor allem ein humanistisches Menschenbild und den Wunsch,
die Prinzipien des Case Management (in Anlehnung an die DGCC-Rahmenbedingungen)
umzusetzen, voraus. Zudem bedarf es, insbesondere auf Netzwerkebene, hoher visio-
narer Fahigkeiten und es gilt, die Entwicklung interdisziplinarer zielgruppenspezifischer
Projekte zu fordern.

Fachkompetenz

Fachkompetenz wird von Muster-Wabs und Schneider als die Fahigkeit betrachtet
»L...] fachliche Kenntnisse und Fertigkeiten in einem Handlungs- und Erkenntnispro-
zess zu praktischem Handeln zu fithren und das Ergebnis zu beurteilen (Muster-
Wabs/Schneider 1999, S. 22).

Case-Managerinnen sollen Kenntnisse haben iiber:

- vielfaltige Krankheitsbilder des Kindesalters mit ihren Auswirkungen,
- Psychologie/Soziologie,

- Handlungskonzept Case Management,

- (lokale) medizinische und soziale Versorgungslandschaft,

- Diversity,

- Projektmanagement,

- Verhandlungstechniken,

- Kommunikation,

- Moderationsmethoden,

- Sozialrecht,

- deutsches Gesundheitssystem,

- Entwicklung/Evaluation von Assessment-/Dokumentationsinstrumenten,
- EDV,

- Gesundheitsforderung.

Personalkompetenz

Personalkompetenz ist nach Bader und Ruhland ,[...] die Fahigkeit und Bereitschaft, als
Individuum die Entwicklungschancen und Zumutungen in Beruf, Familie und offentli-
chem Leben zu durchdenken und zu beurteilen, eigene Begabungen zu entfalten sowie
Lebensplane zu fassen und fortzuentwickeln" (Bader/Ruhland 1996, S. 32).



Case-Managerinnen sollten die Fahigkeiten bzw. den Willen haben,
- personliche Verantwortung zu akzeptieren,

- Klarheit iiber die eigene Person (Kénnen und Defizite) zu gewinnen,
- systemisch zu denken,

- konventionelle Weisheiten infrage zu stellen,

- kontinuierlich zu lernen,

- Position zu beziehen, Entscheidungen zu treffen,

- Grenzen des eigenen Handlungsspielraums zu erkennen,

- Kritik anzunehmen,

- Ambivalenzen zu akzeptieren,

- Andersartigkeit zu akzeptieren,

- authentisch zu sein,

- geduldig zu sein.

Sozialkompetenz

Sozialkompetenz wird definiert als ,[...] die Fahigkeit, den Umgang mit anderen Men-
schen produktiv zu gestalten, sich verantwortungsbewusst mit ihnen auseinanderzuset-
zen und zu verstandigen, und die Bereitschaft, mit anderen zusammenzuarbeiten (Mus-
ter-Wabs/Schneider 1999, S. 22).

Demnach sollten Case-Managerinnen die Fahigkeit bzw. den Willen haben,

- mit anderen offen zu kommunizieren,

- Information weiterzugeben und dabei ein addquates MaR zwischen Transparenz und
Vertraulichkeit zu finden,

- Konflikte zu erkennen und zuzulassen sowie gemeinsam nach Losungsmoglichkeiten
zu suchen,

- mit Konkurrenzsituationen offen und konstruktiv umzugehen,

- sich in andere einzufiihlen,

- sich auf andere und ihre Auffassungen einzulassen,

- zwischen Menschen zu vermitteln,

- im Team zu arbeiten,

- berufsgruppeniibergreifend zu denken und zu handeln,

- mit externen Partnern zu kooperieren,

- sich selbst und andere zu motivieren.

Anhang
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Methodenkompetenz

Methodenkompetenz stellt die Fahigkeit dar, ,[...] selbststandig Losungswege fiir kom-
plexe Aufgabenstellungen zu finden, anzuwenden und reflektieren zu kénnen, wobei
erlernte Denkmethoden oder Losungsstrategien zielgerichtet und planmaRig angewandt
und weiterentwickelt werden" (Muster-Wabs/Schneider 1999, S. 22).

Case-Managerinnen sollten die Fahigkeit bzw. die Kenntnisse haben,

das Handlungskonzept des Case Management umzusetzen,

Netzwerkmanagement umzusetzen,

Kommunikationsmethoden gezielt einzusetzen,

Moderationsmethoden zielgerichtet einzusetzen,

Probleme systematisch zu lésen,

Wissensbedarf situationsgerecht zu erheben und Wissenserwerb zu unterstiitzen,
Datenerhebungsinstrumente (Screening, Assessment, Versorgungsplanung, Evalua-
tion) zu entwickeln, anzuwenden und auszuwerten,

situationsgerecht edukativ zu agieren,

Verhandlungen/Kooperationsgesprache zu fiihren,

Wissen um Vorgehen bei der Netzwerkschaffung gezielt anzuwenden,

Techniken der Informationsweitergabe bzw. Feedbackmethoden gezielt anzuwenden,
Evaluationstechniken zu nutzen.
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Nr.  Screening-Kriterium

Anlage Screening: Operationalisierung der Kriterien

Operationalisierte Kriterien

1. Léangerfristige Problemlage - Voraussichtliche Dauer des Hilfebedarfs mindestens

2. Komplexe Pflege-
anforderungen

3. Belastung/Uberforderung
des Familiensystems

4. Probleme im familidren
Hintergrund

5. Probleme der sozialen
Integration

180

sechs Monate

Intensivpflegebedarf des Kindes, Erfordernis apparativer
Hilfe (z.B. Beatmung, Tracheostoma, Herz-Monitoring, Son-
denerndhrung, Heimdialyse, zentralvendser Zugang)
Notwendigkeit einer 24-Stunden-Versorgung
Schwerstmehrfachbehinderung des Kindes (kérperlich/
geistig)

Spezielle Pflegeprobleme (z.B. gestdrter Schlaf-wach-Rhyth-
mus, Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnahme, Krampf-
neigung, Schmerzen, Inkontinenz, hoher Beaufsichtigungs-
bedarf, Verhaltensprobleme)

Letale Erkrankung des Kindes mit absehbarer finaler Krank-
heitsphase

Notwendigkeit einer Weiterfiihrung von Therapien zu Hause
Haufige Krankenhausaufenthalte des Kindes

Probleme in der Bewaltigung von Pflegeanforderungen

(z.B. Angst, Unsicherheit, Kompetenzmangel bei den Ange-
hérigen)

Sonstiges

Weitgehende Alleinzustédndigkeit der Hauptpflegeperson
Fehlende Zeit fiir die Erfiillung eigener Bediirfnisse

Starke Fixierung des Familienlebens auf das pflegebediirf-
tige Kind

Gesundheitliche Probleme der Eltern (z.B. kérperliche
Erschopfung, Burn-out-Syndrom)

Krisensituation, drohender Zusammenbruch des Familien-
systems

Fehlende Akzeptanz der kindlichen Pflegebediirftigkeit
Sonstiges

Arbeitslosigkeit

Suchtproblematik

Partnerprobleme, Trennung der Eltern, Alleinerziehende
Finanzielle Schwierigkeiten

Probleme mit Geschwisterkindern

Erziehungsprobleme

Problematische Wohnsituation

Gewaltproblematik, Vernachldssigung, Misshandlung,
Missbrauch

Sonstiges

Sozialkontakte auf die Kernfamilie beschrankt

Schwache oder fehlende Einbindung in ein soziales Netz-
werk (Verwandte, Freunde, Nachbarn)

Gefiihl des Alleinseins und der Isolation
Migrationshintergrund mit Integrationsschwierigkeiten
Sonstiges



Screening-Kriterium Operationalisierte Kriterien Anhang
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6. Fehlende Fahigkeit zur - Keine eigenstandige Aufnahme von Kontakten zu Versor-
selbststandigen Erschlie- gungseinrichtungen
Bung und Inanspruch- - (Momentane) Uberforderung in der ErschlieRung von Res-
nahme von Hilfen sourcen und Hilfsangeboten

- Ratlosigkeit und Unwissenheit liber potenzielle Ansprech-
partner bei Problemen

- Angst oder Scheu vor dem Umgang mit Behérden, Amtern,
Versorgungseinrichtungen

- Traumatische Phase direkt nach Friihgeburt oder Diagnose-
eroffnung einer kindlichen Behinderung/Erkrankung

- Verstandigungsprobleme

- Sonstiges
7. Notwendigkeit vielfaltiger - Hohe Akteursdichte (zwei und mehr Akteure)
professioneller Hilfen - Komplexes Gefiige von Ansprechpartnern und Zustandig-
keiten

- Hoher Bedarf an Versorgungsleistungen nach verschiedenen
Sozialgesetzbiichern

8. Notwendigkeit einer Koor- - Waunsch der Eltern nach Unterstiitzung bei dieser Aufgabe
dination und Kooperation (durch Case Management)
der beteiligten Akteure - Wunsch der Eltern nach Ubernahme dieser Aufgabe

- Eintritt in eine neue Krankheitsphase

- Verdnderung des Versorgungsbedarfs (z.B. Krankenhausent-
lassung)

- Schnittstellenprobleme

- Veranderung der Familiensituation

- Erfordernis einer Abstimmung der verschiedenen Akteure
untereinander

- Erfordernis der Steuerung des Versorgungsgeschehens

Tab. 20: Operationalisierung der Kriterien
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