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1. Bunter Kreis Munsterland e. V. /

KOMPASS - HALTEN - ORIENTIEREN -LEBEN / Unser Ansatz

Ein Kind ist geboren, die Eltern sind stolz und gliicklich. Soweit der Wunsch. Aber
was passiert, wenn plotzlich alles anders kommt? Wenn die Schwangerschaft
kompliziert verlauft, das Kind viel zu frih oder schwer krank auf die Welt kommt?
Oder wenn ein Kind seine bereits erlernten Fahigkeiten wieder verliert? Wenn es
durch einen Unfall oder eine schwere Erkrankung eine Behinderung erwirbt? Was
dann? Die Betroffenheit ist grof3. Die ganze Familie ringt mit immensen Belastungen.
Krankheit destabilisiert viele Ebenen in der Familie und zu verschiedenen
Zeitpunkten je andere Ebenen der Familie. Die Familie als Ganzes mit all ihren
Mitgliedern muss diese Krise(n) durchstehen. Die medizinische Behandlung
Neugeborener hat in den letzten 50 Jahren einen gravierenden Wandel vollzogen,
der sich in dem Spannungsfeld von Uberlebenssichernden invasiven Operationen hin
zu der Anpassung der Familie an den ,extrauterinen Fetus® mit seinen individuellen
Besonderheiten der Eltern-Kind-Einheit bewegt (Rudiger, 2013).

Wir, der Bunte Kreis Minsterland e. V. (BKM), helfen betroffenen Familien im
Munsterland, die neue und schwere Situation zu meistern. Unterschiedliche
Angebote fur betroffene Familien wurden im Laufe der letzten Jahre entwickelt.
Unsere Motivation, neue Angebote und Projekte zu entwickeln, entspringt der Vision,
betroffenen Kindern und Familien bestmdglich bei der Bewaltigung ihrer
Lebenssituation zu helfen. Bewaltigung heif3t in diesem Kontext, Sicherheit im Leben
auf vielen Ebenen (zurtick-) zu gewinnen. Eine Krankheit verunsichert die Familie.
Der Lebensentwurf ist in Frage gestellt, es gibt viele Therapieanforderungen, die in
den Alltag integriert werden mussen, viele liebgewonnene Freiheiten mussen
verabschiedet werden. Angst, Sorge, Hilflosigkeit und Zeitdruck sind Uber lange
Zeiten die bestimmenden Gefihle im Alltag.

Der BKM bietet Familien in dieser Situation verschiedene Angebote an, die dazu
beitragen, wieder Sicherheit, Selbstwirksamkeit und Handlungskompetenzen im
Alltag zu gewinnen. Die Angebote umfassen familienorientierte sozialmedizinische
Nachsorge, Fruhe Hilfen, Elterngruppen, Schulungen und die psychologische
Beratung KOMPASS. Nur wenn Familien ein Mindestmal3 an Stabilitdt und Sicherheit
erleben, ist Teilhabe an gesellschaftlichen Prozessen, Inklusion und eine gute
Entwicklung der Kinder in der Familie moglich. Das Ausmald der Behinderung/
Krankheit wird moduliert durch die Stabilitat und dem Zusammenhalt der Familie
(Retzlaff, 2011). Ein forderlicher Entwicklungsrahmen bietet fir Kinder mit Handycap
oder chronischer Erkrankung bessere Entwicklungsmdoglichkeiten als eine
Umgebung, die Therapieanforderungen nicht umsetzen kann und in chronischer
Uberforderung versinkt. Die Angebote zur Stabilisierung von Familien mit schwer und
chronisch kranken Kindern oder Kindern mit Behinderungen tragen dazu bei, dass
diese Gruppe von Familien nicht ins Abseits gerat und benachteiligt ist.

Neben den Angeboten des BKM selbst, die Familien stabilisieren helfen, ist das Case
Management fur Familien und die Vernetzung der Familien hin zu passgenauen
Angeboten ein wichtiges Ziel, um Entwicklungschancen der Kinder zu vergrof3ern.
Der BKM arbeitet immer in der Schnittstelle von Jugendhilfe und Gesundheitswesen.
Der Verein hat durch seine jahrelange Tatigkeit in diesem Feld eine hohe
Schnittstellenkompetenz erworben, die einer guten Fallsteuerung und Vernetzung
und somit den Familien zu Gute kommt.

Die Arbeit ist immer ganzheitlich auf das Gesamtsystem Familie ausgerichtet, nicht
nur auf das erkrankte Kind, eine Grundlage zur Stabilisierung. Es erfolgt eine
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komplexe Situationseinschatzung im multiprofessionellen Team. Es werden
verschiedene Ebenen im System Familie analysiert, um den Bedarf der
Familienmitglieder zu evaluieren: Was braucht wer in der Familie, um mit der
belastenden, krisenhaften Situation besser umgehen zu kdnnen, welche Therapien
und Beratungsangebote sind hilfreich und wo bringt es eher einen Mehrwert, keine
weiteren Termine und Tatigkeiten anzusteuern? Diese Fragen einzuschatzen und
durch Perspektivwechsel die Situation der verschiedenen Familienmitglieder
wahrzunehmen, hilft der ganzen Familie. Die Familie muss als Ganzes die Krise
meistern, die durch die Krankheit entsteht, und als gesamtes System einen Umgang
damit finden — betroffen sind alle Familienmitglieder.

Als Haltung verbindet uns ein sinnverstehender und wertschatzender, humanistischer
Ansatz, weil er dem Ziel der Stabilisierung von Familien dient. Gefuhle, Handlungen
und Rollenverteilungen empathisch mit der Familie in einem wertschatzenden
Rahmen zu besprechen, hilft der Familie, sich in der Krise besser zu verstehen.
Empathie ist fir uns keine Phrase, sondern bedeutet, dass wir anbieten, im Dialog
den Sinn von Geflhlen, Gedanken und Handlungen zu entschlisseln und zu
verstehen. Wer versteht, wo er steht, kann fur sich passende Lésungen und Wege
finden. Krise bedeutet oft, dass Menschen sich selbst, ihr Leben und ihre Gefilihle
eben nicht verstehen und akzeptieren kbnnen und unter Druck und Stress stehen,
weil sich alles falsch anfuhlt. Wer sich nicht versteht, kann keine individuell
passenden - und somit tragfahigen - Losungsansatze entwickeln.

Unser Ziel ist, Familien zu befahigen, mit der neuen Situation stabil und
alltagstauglich umzugehen. Wir unterstiitzen dabei, dass die Familien sich einen
,Handwerkskoffer* mit Kompetenzen, Methoden und Netzwerkadressen erarbeiten,
so dass sie gutes Rulstzeug besitzen, um ihre Alltagsaufgaben bewaéltigen zu
kénnen.

Das Konzept der Psychologischen Beratung KOMPASS beschreibt im Folgenden
den Hintergrund der Entstehung des Angebotes, die spezifische Lebenssituation von
betroffenen Familien, verweist auf theoretisches Fachwissen, welches die Haltung
und den strukturierten Prozess der Beratung bestimmt.

2. Angaben zur Organisation Bunter Kreis Minsterland e. V.

Der BKM ist seit 2000 ein eingetragener gemeinnutziger Verein mit Sitz in Coesfeld,
Mitglied im Paritatischen Landesverband NRW, eine von den Krankenkassen
anerkannte Nachsorgeeinrichtung sowie freier Trager der Jugendhilfe. Es bestehen
an den vier Kinder- und Jugendkliniken mit Neonatologischen Intensivstationen
(Level 1 Versorgung) im Munsterland Kooperationen: den Christophorus Kliniken
Coesfeld, dem Mathias-Spital in Rheine, der Universitatsklinik Minster und St.-
Franziskus-Hospital in Minster. Der BKM beschéftigt insgesamt 34 Mitarbeiterinnen
unterschiedlicher Fachrichtungen. Aufgrund der unterschiedlichen Aufgabenprofile
besteht eine hohe Schnittstellenkompetenz zwischen dem Gesundheitswesen und
der Jugendhilfe.



2.1 Ziel und Angebote des BKM

Hauptanliegen des BKM ist eine ganzheitliche Versorgung von Familien mit frih- und
risikogeborenen, chronisch und schwer kranken Kindern und Kindern mit
Behinderung.

Angebote flr Familien mit chronisch und schwer kranken Kindern:

e Sozialmedizinische Nachsorge fir Familien mit chronisch und schwer kranken
Kindern -  Ziel ist die Verkirzung und Vermeidung von
Krankenhausaufenthalten, die Sicherstellung des Behandlungserfolges und
die Integration des kranken Kindes in sein hausliches Umfeld. Nachsorge ist
unter bestimmten Kriterien eine Krankenkassenleistung, hierunter begrenzt
auf ca. 20 Stunden und abhangig von vergebenen Indikatoren (vgl. 843 ABS.
2 SGB V). Nachsorge durch den BKM wird bedarfsabhéngig durchgefihrt und
beendet, wenn die gemeinsamen Zielkriterien mit der Familie erreicht sind.

e Fachpsychologische Beratung fur Eltern von chronisch und schwer kranken
Kindern zu Beginn der Diagnosestellung, wahrend der Nachsorge oder im
Anschluss und selbstinitiativ, ohne vorherigen Krankenhausaufenthalt und
auch als Begleitung einer lebenslimitierenden Erkrankung durch die enge
Kooperation mit dem ambulanten Kinderhospizdienst Kdnigskinder in Minster.

e Familienorientierte Neurodermitis- und  Asthmaschulungen sowie
Anaphylaxieschulungen fur Kinder und deren Familien nach 8§ 132 Abs. 2 SGB
Vund 8§ 43 Abs. 2 SGB V

e Trauergruppe fur Eltern von verstorbenen Kindern

e Elterngruppen fur Eltern von frihgeborenen Kindern und herzkranken Kindern

e Geschwistergruppe

Angebote der Frihen Hilfen far Familien:

o ,Guter Start“- Frihe Hilfen fur Familien an den Christophorus-Kliniken in
Coesfeld fur die Stadt Coesfeld, den Kreis Coesfeld, die Stadt Dulmen,
Haltern, Dorsten, Ahaus und den Kreis Borken

e ,Guter Start"- Frihe Hilfen fur Familien am Mathias-Spital in Rheine fir die
Stadt Rheine, Stadt Emsdetten und den Kreis Steinfurt

e Familienhebammenprojekt fir die Stadt Coesfeld

870 Familien mit zu frih geborenen, chronisch und schwer kranken Kindern und
Jugendlichen und Kindern mit Behinderungen werden jahrlich durch die Angebote
unterstutzt und begleitet. Der Bunte Kreis Minsterland e. V. ist eine niederschwellige
Anlaufstelle fur Familien. Die Angebote sind in den meisten Bereichen nicht zu 100 %
Uber offentliche Mittel refinanziert. Der BKM ist aufgrund seiner hohen Akzeptanz in
der Region seit seiner Grindung in der Lage, den fehlenden Teil der Ausgaben aus
Spenden, Stiftungen und Fordermitgliedschaften zu bestreiten.



3. Leitende Motive fur das psychologische Beratungsangebot KOMPASS

Der BKM bietet seit 20 Jahren Nachsorge fiur zu frih geborene, chronisch und
schwer kranke Kinder und deren Familien an. Das Modell der Nachsorge sowie
dessen Wirksamkeit stehen auf3er Frage. Studien zur Wirksamkeit und
Wirtschaftlichkeit belegen die Effizienz und Effektivitat von Nachsorge. Unnétige
Krankenhausaufenthalte  werden vermieden. Die Nachsorge fuhrt zur
Kostenreduktion im Gesundheitswesen und die Sicherheit der Eltern im Umgang mit
der Erkrankung wird vergrof3ert und eine bessere Teilhabe ist moglich.

Durch die Erfahrungen und Erkenntnisse der Nachsorgearbeit wurde jedoch auch
eine Versorgungsliicke sichtbar. Die Nachsorge deckt nicht nachhaltig den
notwendigen Unterstitzungsbedarf von Familien mit chronisch und schwer kranken
Kindern. Es besteht ein Defizit in der psychologischen Versorgung der Eltern mit den
betroffenen Kindern tber die Versorgung in den ersten Wochen hinaus. Eltern von
chronisch- und schwer kranken Kindern sind im Verlauf des Lebens weiterhin
vielfaltigen psychischen Belastungen ausgesetzt. Aufgrund der erlebten positiven
und vertrauensvollen Erfahrungen in der Nachsorge wandten Eltern sich immer
wieder an den BKM. Eltern signalisierten das Bedurfnis, in Belastungssituationen
niederschwellig psychologische Beratung zu erfahren. Eine Vernetzung zu einem
entsprechenden Angebot in der Region konnte nicht erfolgen, da kein adaquates
Beratungsangebot vorlag. RegelmaRige Anfragen beim BKM von Kinderarzten, der
Jugendhilfe und den betroffenen Familien untermauerten den Bedarf nach einem
stimmigen Beratungsangebot und machten auf die Versorgungsliucke aufmerksam.

4. Familien mit erkrankten Kindern - eine Kontextbestimmung

4.1 Kindheit und Elternschaft unter erschwerten Bedingungen

Zu fruh geborene, chronisch und schwer kranke Kinder sind durch ihre Erkrankung /
Behinderungen stark belastet und hilfsbedurftig. Betroffene Kinder sind aufgrund
ihrer  altersgemal3en  kognitiven,  emotionalen  Entwicklung und  der
krankheitsbedingten Auswirkungen nicht in der Lage, eigenverantwortlich zu
handeln. Unabhangig von ihrem Alter und ihrer Erkrankung sind sie auf Bindung und
Unterstitzung durch ihre engsten Bezugspersonen angewiesen. Empirische Studien
verweisen auf die Kernfamilie als wichtigste Unterstitzung kranker Kinder (Retzlaff,
2010). Chronisch und schwer kranke Kinder bendétigen Orientierung und einen
stabilen emotionalen familiaren Bezugsrahmen. Der familiare Bezugsrahmen
moduliert haufig das Ausmal} der Behinderung. Eltern haben das Bedurfnis, die
Pflicht, die Aufgabe und das Recht, fur ihr Kind zu sorgen. Sie tragen Verantwortung
fur das seelische und korperliche Wohl ihrer Kinder und nehmen eine
Schlusselfunktion im Krankheitsprozess ihrer Kinder ein. Kinder haben stark erhéhte
Versorgungsbedarfe, Eltern mussen deutlich héhere Erziehungs- und
Versorgungsleistungen erfullen. In ihrem Sorgerecht steht der Bereich
,Gesundheitssorge” oft im Mittelpunkt.

Kindererziehung und das Leben in einer Familie sind heute keine
Selbstverstandlichkeiten mehr. In  Zeiten von Enttraditionalisierung und
Individualisierung sind Kindererziehung und Familienleben mit Fragen und
Unsicherheiten behaftet, gleichzeitig sind familidre Ressourcen minimiert. Erfahrene
Personen, die man bei Fragen rund um die Familie an seiner Seite weil3, sind keine
Selbstverstandlichkeit, Familiensysteme sind vermehrt durch Friktionen und geringen
Zusammenhalt gekennzeichnet. Daher kann man auf weniger Ressourcen und
Entlastungsmaoglichkeiten zurtckgreifen.



Eltern chronisch und schwer kranker Kinder stehen dazu unter zusétzlichen
Belastungen. Sie muissen neben den normalen Unsicherheiten die dauerhaften
Pflege- und Therapieanforderungen und lebenslange Begleitung oder zumindest
Verantwortung fur die Begleitung ihrer Kinder tragen. Zahlreiche Studien belegen das
Risiko psychopathologischer Konsequenzen fir chronisch kranke Kinder, ihrer
Geschwister und ihrer Eltern (Reich, 2010).

Schon Eltern mit gesunden Kindern haben einen Rechtsanspruch auf Beratung (8 16
SGB VIll), weil der Gesetzgeber um die Fragilitat von Umbruchsituationen im
Lebenslauf weil3 und hier rechtzeitig Unterstitzung ermdéglichen will. Die Situation
von Familien mit schwer oder chronisch kranken Kindern ist um ein vielfaches
anfalliger. Eltern sind verunsichert, die psychische Stabilitat fehlt, um die erhdhten
Erziehungsanforderungen wahrzunehmen.

Eine kindliche Gesundheitsstorung beeinflusst das Leben der gesamten Familie in
nachhaltiger Weise. Der Schicksalsschlag kommt einer biografischen Zasur gleich.
Er bewirkt eine Aufteilung des Lebens in die Zeit davor und die Zeit danach. Die
daraus resultierenden Veranderungen betreffen alle Bereiche des Lebens: Alltag,
Familie und Partnerschaft, Beruf, soziale Kontakte, Freizeit und die eigene Biografie.
Eine Fulle an Herausforderungen und Aufgaben sind zu bewaltigen.

Nichtsdestotrotz erarbeiten sich Familien in der Regel bei guten Kontextbedingungen
im Laufe der Zeit psychische Stabilitat und Lebensfreude. Und sie erarbeiten sich
zudem einen medizinisch-therapeutischen Expertenstatus fur ihre Kinder (Buker,
2010). Dabei hilfreich zu sein ist unser Ziel.

4.2 Familienalltag im Kontext von vielen Aufgaben und Herausforderungen
Familien sind durch individuelle, intrapsychische Anpassungsprozesse, wie auch
familiensystemische Entwicklungsaufgaben und zudem Barrieren belastet, die ihnen
im Hilfenetz und der Gesellschaft entgegentreten. Sie haben also auf drei Ebenen
mit Entwicklungs- und Anpassungs- wie auch Regulationsaufgaben und Barrieren zu
tun: in ihrer eigenen Person, in der Familie und in ihrem gesellschaftlichen Kontext.

4.2.1 Gestaltung des Pflege- und Versorgungsarrangements: Dazu zahlen:
Pflege und Betreuung des schwer kranken Kindes, die Durchfiilhrung medizinischer
Pflegemallinahmen,  Verhandlungen @ mit  Kostentragern, Behordengange,
Symptommanagement und Medikamentenkontrolle, Krankenbeobachtung,
Uberwachung technikintensiver Versorgung, Kommunikation mit professionellen
Akteuren, Organisation von Hilfs- und Heilmitteln, Wohnumfeldgestaltung, Begleitung
des Kindes zu therapeutischen MalRnahmen, Arztbesuche, Klinikaufenthalte,
eigenstandige Weiterfihrung von therapeutischen MalRnhahmen im hauslichen
Umfeld, sowie das Kind zu erziehen und emotional zu unterstitzen — kurz: neben der
Rolle der Mutter / des Vaters haben Eltern die Rolle des Case Managements zu
tbernehmen.

4.2.2 Gestaltung eines funktionierenden Alltagsmanagements: Die Erledigung
der taglichen Haushaltspflichten, die Entwicklung tragféhiger Alltagsroutinen, die
Sicherstellung von Vereinbarkeit von Pflege mit den Anforderungen des Alltags und
der Berufstatigkeit, Kommunikation mit Arbeitgebern bzgl. vortubergehenden
Arbeitsausfallzeiten und die Umsetzung der eigenen Bedirfnisse auf Freizeit und
Erholung.



4.2.3 Management familidrer Rollen und Beziehungen: Hierzu zahlen die
Gestaltung des Familienlebens, die Neuverteilung der Rollen in der Familie und die
Erziehung weiterer Kinder. Die Versorgung und Betreuung des kranken Kindes
erfordert seitens der Eltern viel Zeit und Zuwendung. Die Partnerschaft der Eltern
steht vor einer Belastung, die nicht immer konstruktiv gelost werden kann. Paare
kénnen sich uneinig sein Uber Aufgabenverteilung, Therapieplane, Erziehung der
Kinder u.v.m., Partner gehen oft unterschiedlich mit einer Erkrankung, Behinderung
um und missverstehen sich an dieser Stelle leicht. Der Wunsch nach Ablenkung von
dem belastenden Thema wird bspw. haufig als Desinteresse gedeutet. Oder ein
Partner stirzt sich in Recherchen und therapeutische Aktivitaten, der andere zieht
sich zurtick und braucht eher Ruhe. Hier entstehen Friktionen und Teufelskreise aus
Missverstandnissen.

Geschwisterkinder mussen in dieser Zeit weiterhin umsorgt, erzogen und geférdert
werden. Sie erleben diese Zeit oft als belastend, fuhlen sich zuriickgesetzt und
alleingelassen. Geschwisterkinder geraten in die Situation, die ,unkomplizierten
Kinder“ sein zu sollen, die eben keine Probleme machen. Geschwisterkinder spuren,
dass Eltern kein weiteres ,Problemkind“ mehr aushalten wirden und ziehen sich bei
Problemen zuriick. Hier konnen stark problematische Entwicklungsbedingungen
entstehen.

Erkrankte Kinder fuhlen sich schuldig die Familie zu belasten, fordern aber auch ihre
Eltern und Geschwister als Unterstiitzung ein. Es entstehen belastende
Teufelskreise. Ebenso ist die Aufrechterhaltung und Pflege des sozialen Netzwerkes
und von Freundschaften wesentlich fir Zufriedenheit und die Teilhabe am Leben,
beansprucht aber Zeit, die nicht immer vorhanden ist. Ein wichtiger stabilisierender
Bereich droht wegzubrechen.

4.2.4 Stresshewaltigung: Die schwere Erkrankung und/oder Behinderung lést in der
betroffenen Familie u.U. eine Krise aus. Das passiert dann, wenn es zu einer Stérung
im Gleichgewicht der Stressoren und Ressourcen kommt. Der dann entstehende
Druck / Stress blockiert das Familiensystem. Der zentrale Auftrag der Krise ist die
Anpassung der Familie an ihre neue Lebenswirklichkeit.

Der subjektiv erlebte Stress fihrt zudem zu einer stark erhéhten Anspannung des
Korpers (Ausschittung von Neurotransmittern und Hormonen, z.B. Adrenalin und
Noradrenalin). Eltern sind aufgrund ihrer Bindung an ihr Kind von der Erkrankung
ihres Kindes unmittelbar selber betroffen. Sie geraten durch die Krankheit in eine
eigene Instabilitat und leiden am Leid ihres Kindes.

Stress zeigt sich auf folgenden Ebenen:

haufig dysfunktionalen Gedanken,
Kognitiv | verminderte Konzentrationsfahigkeit,
starkere Vergesslichkeit

Angste, Ohnmachtsgefiihle, Geflihle von

Emotional Uberwaltigungen, emotionale Dysregulation

Vegetativ | Dauerhaftes Arousal, flache Atmung

Muskular Anspannungen und Schmerzen
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Vermeidung von Themen und Terminen,
posttraumatische Belastungsreaktionen,
starke Emotionalitat auf Trigger in der

Umgebung, Uberforderungshandlungen

Verhalten

Abb. 1. Ausdruck von Stress

Auf Dauer fuhrt dies zu einer Abnahme der Aufmerksamkeit und Leistungsfahigkeit.
Bei einer Langzeitwirkung von Disstress sowie fehlenden Copingstrategien kann es
zu einem Burnout kommen. Stressbewadltigung beinhaltet den Wiederaufbau des
instabilen Selbstbildes, die Verarbeitung von Angsten, Sorgen und Schuldgefiihlen
sowie Entwicklung entsprechender Bewaéltigungsstrategien.

4.2.5 Gestaltung der eigenen Biografie: Durch die Erkrankung / Behinderung des
Kindes verdndern sich der Lebensentwurf und die Lebensplanung. Die
Wahrnehmung mangelnder Kontroliméglichkeit tGber die Zukunft erfordert grof3e
Flexibilitdt von Eltern. Eine Neudefinition der Elternschaft sowie eine selbstbestimmte
Lebensgestaltung und Zukunftsplanung sind gefordert. Haufig andert sich durch die
Krise das Wertesystem der einzelnen sowie der ganzen Familie.

4.2.6 Management der finanziellen Belastungen: Die 6konomische Sicherheit von
Familien ist ein wesentlicher Faktor, der ein gelingendes Aufwachsen beginstigt.
Schwere Erkrankungen und Behinderungen verscharfen 6konomische Probleme.
Krankheit ist immer mit finanziellen Mehraufwendungen verbunden, beispielsweise
durch Fahrten zur Klinik, zum Therapeuten, zum Arzt. Durch die zeitaufwendige
Versorgung kann haufig nur ein Elternteil arbeiten — somit fallt eine
Einkommensquelle aus, je nach Situation der Familie kann dieses zur Belastung
werden. Finanzielle N6te beginstigen die Entstehung von Konflikten.

4.3 Barrieren im gesellschaftlichen Kontext

Zum Kontext, in dem sich Familien mit chronisch kranken Kindern und Kindern mit
Behinderungen bewegen, gehort ihr gesellschaftlicher Rahmen. Inklusion ist in aller
Munde, aber noch langst keine gesellschaftlich gelebte Normalitat. Die Unsicherheit
der Familie trifft oft auf Barrieren der Hilfsangebote und Institutionen, wie auch auf
Barrieren im gesellschaftlichen Miteinander, die zur Destabilisierung ganzer
Familiensysteme beitragen.

4.3.1 Barrieren im Hilfenetz

Rein juristisch betrachtet, haben Familien mit chronisch kranken oder behinderten
Kindern Anspruch auf viele und sehr gute Hilfen im Munsterland. Und vieles davon ist
auch in der Praxis deutlich besser als in anderen Teilen der Welt. Allerdings muss
auch betont werden, dass die Hilfen, zu denen - rein rechtlich - eine Familie Zugang
haben sollte, durch hohe Barrieren geschont werden. So kénnten Familien oft eine
Halbtagskraft beschaftigen, um sich durch Ablehnungsschreiben seitens der
Krankenkassen zu kdmpfen und alle Burokratieanforderungen zu stemmen, die notig
sind, um Hilfen tatsachlich bewilligt zu bekommen. Einige Beispiele:

e Der Pflegenotstand und die mangelnde Finanzierungsbereitschaft von
hauslicher Pflege durch einige Krankenkassen fihren bei vielen Familien zu
einer extremen Unterversorgung mit hauslicher Kinderkrankenpflege. Familien
stemmen Intensivmedizin und Pflege zu Hause — 24 Stunden, 7 Tage die
Woche — ohne ausreichenden Nachtschlaf und Urlaub.
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e Eltern kbnnen in starken psychischen Krisen sein und mussen sich trotzdem
um die Familie kimmern. Die Vernetzung zu stationdrer Psychotherapie
gelingt nicht, weil es kaum Mutter-Kind-Kliniken gibt, die auch kranke Kinder/
Sauglinge mit aufnehmen. Ambulante Psychotherapieplatze sind im landlichen
Bereich rar gesat und nur mit langen Wartezeiten zu bekommen. Fundierte
Krisenintervention bleibt also aus.

e Ferienangebote sowie Kurzzeitpflegeplatze gibt es fur Kinder mit leichten
Handycaps, aber kaum fur Kinder mit Pflegegrad 3-5. D.h., Eltern sind in den
Ferien mit der 24h Betreuung des Kindes allein. Sie kdnnen unter diesen
Voraussetzungen auch kaum einer Lohnarbeit nachgehen. Familienerholung
kommt zu kurz.

e Wenn Eltern sich durch zu hohe eigene Belastung fir das Aufwachsen ihres
Kindes aul3erhalb der Familie in einer stationdren Wohngruppe entscheiden,
mussen sie mit jahrelangen (!) Wartezeiten rechnen.

e Es muss im Bereich Gesundheitssorge unglaublich viel schriftlich fur sehr
verschiedene Institutionen erledigt werden. Eltern mit geringer
Sprachkompetenz haben so weniger gute Hilfe, weil sie einfach die
blrokratischen Raffinessen und Zugange nicht kennen und bedienen kdnnen.

e Es gibt keinen ,Hilfeatlas® flir Frihe Hilfen im Gesundheitssystem. Eltern
mussen sich das Know-How selber erarbeiten. Je nach dem, auf wen sie
treffen, erfahren sie von bestimmten Hilfemdglichkeiten oder eben auch nicht.
Oft erfahren Eltern erst nach Jahren zuféllig von bestimmten Mdglichkeiten.

Zu vielen Hilfsangeboten gibt es ellenlange Wartezeiten oder die Hilfen, die es
braucht, sind gar nicht vorhanden oder Hilfen sind mit hohen Barrieren ausgerustet,
die ihre Hilfsfahigkeit begrenzen. All die Belastungen, die durch Barrieren im
Hilfenetz entstehen, kdnnen nicht durch psychologische Beratung aufgefangen
werden. Hier braucht es ein funktionierendes Hilfenetz, was an den Betroffenen und
nicht an den juristischen Bedurfnissen der Verwaltungen ausgerichtet ist.

4.3.2 Barrieren in der Gesellschaft

Viele Eltern mit Kindern mit Behinderungen machen die Erfahrung, dass in der
Gesellschaft Behinderung immer mit Leid gleichgesetzt wird. Kinder mit
Behinderungen oder chronischen Erkrankungen werden mit traurigen Blicken belegt
und Eltern mit langen Gesichtern und oft Abwertung oder Sprachlosigkeit. Diese
Nadel- bis Messerstiche im Alltag kosten Eltern und Familien viel Kraft. Am
Erdbeerstand wird zwei gesunden Kindern eine Erdbeere zum Kosten angeboten,
dem Kind im Rollstuhl nicht. Ein herzkrankes Kind wird nicht zum Geburtstag der
Freundin eingeladen — ohne Begrindung. Eine Mutter wird im Fahrstuhl im Beisein
ihres Kindes im Rollstuhl von einer fremden Person gefragt, ob sie ,das denn nicht
gewusst hatte?“ Ubersetzt bedeutet dieser haufig geduRerte Satz, ,hattet ihr nicht
abtreiben kénnen?!“ Einem Vater von einem Trisomie 21 Kind wird von Freunden
berichtet, dass sie ihr Kind abgetrieben haben, es hatte eine Trisomie 21 gehabt. Ein
Vater sagte, seine Nachbarn wirden gern fir eine Delfintherapie Geld spenden, aber
wenn er beim Schitzenfest mal 2 Personen bréuchte, die sich kurz um seine Jungs
kimmern wirden, wahrend er sich eine Pommes kauft, ware niemand dafur zu
haben. All diese haufigen Erfahrungen zeigen, dass Inklusion noch langst nicht
gelebte Wirklichkeit ist und dass daraus starke Belastungen von Familien entstehen.
Familien fuhlen sich isoliert, nicht willkommen, unverstanden, fremd, ausgeschlossen
und abgewertet. Keine gute Basis, um an gesellschaftlichen Prozessen teilzuhaben.
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5. Bedeutung der Bewaltigungsfahigkeiten

Die Bewaltigung der oben genannten Aufgaben verlangt erhebliche korperliche,
psychische und seelische Anstrengungen. Ohne weiteres kann in diesem
Zusammenhang von Schwerstarbeit gesprochen werden. Der Verlauf der
Bewaltigung der kindlichen Gesundheitsstorung und die daraus resultierenden
Aufgaben der Eltern / der Familie sind einem Prozess unterworfen. Der Prozess,
gekennzeichnet durch differenzierte Phasen, verlangt spezifische
Anpassungsbemuhungen, Lernstrategien und Lernformen. In der Bewadltigung der
Herausforderungen vollziehen Eltern und deren Familie beeindruckende
Entwicklungen. Die Auswirkungen einer chronischen und schweren Erkrankung
héangen stark von den personalen, familiaren und sozialen Ressourcen der Eltern
und der Familie und ihrem gesellschaftlichen Rahmen ab. In diesem dynamischen
Prozess entwickeln Familien sehr unterschiedliche Lésungswege, die innerhalb des
Systemkontextes ihre Basis und ihren Sinn haben, mdglicherweise aber jedoch nicht
immer fur alle optimal sind. Die Qualitat der Bewaltigungsfahigkeiten einer Familie
entscheidet Uber den Verlauf der Anpassung.

5.1 Bewaltigungsfahigkeiten

Protektiv Destruktiv
® Suche nach emotionaler o Vermeidun
Unterstitzung 9
e Aktive Bewaltigung, Suche nach
Ldsungen von Problemen, e Unterdriickung von Emotionen/ Leugnung
Klarheit von Regeln, Aufgaben, eigener Bedurfnisse

Rollen, Routinen

e Aufbau von Selbstvertrauen/

e Achtsamkeit sich und anderen
gegenuber

e Abwertung von sich und anderen/
Vernachlassigung der Selbstfiirsorge

e Kraft fur alltagliche

Anforderungen e Kaum Kommunikation

® |solation
® Brichiges Familiensystem

® Gutes soziales Netz
e Guter familidrer Zusammenhalt

e Hohe Irritierbarkeit

® Vernachlassigung von
Behandlungsanforderungen

® Therapeutischer
Kompetenzerwerb

e Schaffung von Freirdumen,

eigene Gesundheitsfirsorge e Fixierung auf die Bedurfnisse des Kindes,

Internalisierung der Rolle als pflegende
® Bewusste Balance von Mutter

Bedirfnissen

e Konstruktiver Umgang mit
eigenen Grenzen und ® Chronische Uberforderung
Unverfugbarkeiten

Abb. 2. Bewaltigungsféhigkeiten
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Da Eltern eine zentrale Rolle fir das Aufwachsen ihrer Kinder einnehmen, ist es
elementar wichtig, dass sie uUber protektive Krankheitsbewaltigungsstrategien
verfugen. Gelingt dieses nicht, besteht Gefahr der Instabilitit des gesamten
Familiensystems sowie Verminderung des Behandlungserfolges.
Krankheitsbezogene Signale der betroffenen Kinder werden falsch interpretiert und
fuhren zu Interaktionsstorungen zwischen Eltern und Kindern. Bindungsstdrungen
und langfristige sekundare Erkrankungen koénnen die Folge sein. Die schweren
Belastungen, die durch eine Erkrankung erlebt werden und ungunstige
Bewaltigungsstrategien der Eltern konnen zu kérperlicher Erschépfung, somatischen,
psychosomatischen und psychischen Belastungsstorungen sowie
Anpassungsstorungen fuhren. Die Vernachlassigung des Wohles des betroffenen
Kindes als auch das Wohl der gesamten Familie ist gefahrdet. Die Art und Weise,
wie Eltern sich mit der Erkrankung und deren Folgen auseinandersetzen, bestimmt in
entscheidendem MalRe die psychischen und sozialen Begleit- und
Folgeerscheinungen bei den betroffenen Kindern und deren Geschwistern. Werden
Eltern unterstitzt und darin gestarkt, positive Bewaltigungsformen fur sich und ihre
Familienmitglieder zu aktivieren und zu entwickeln, wird die Lebensqualitat der
chronisch und schwer kranken Kinder und der ganzen Familie gefordert (Retzlaff,
2010). Der Anpassungsprozess variiert Uber den Lebenszyklus, was sich auch in der
Beratungsaufnahme zu verschiedenen Zeitpunkten widerspiegelt.

6. Psychologische Beratung — unser Angebot fir Familien mit schwer und
chronisch kranken Kindern und Kindern mit Behinderungen

In der Psychologischen Beratung werden Theorien / Modelle angewandt, die fir die
Familien verstandlich und somit anschlussfahig sind und die, die Selbsthilfefahigkeit
der betroffenen Familien starken. Hierzu gehoéren: das Biopsychosoziale Modell zur
Bewaltigung chronischer Krankheiten, das neben dem Krankheitsstatus, die
ganzheitliche Lebensgeschichte und Psychoedukationen zur Starkung von
Ressourcen miteinbezieht, Stresstheorien, Erkenntnisse aus Bindungstheorien,
Grundhaltung der systemischen und humanistischen Theorien und Einflisse der
Emotionalen Ersthilfe, der Polyvagaltheorie, ebenso wie fachliche Aspekte des Case
Managements und des Kinderschutzes. Ziel ist, die oben genannten protektiven
Bewaltigungsfahigkeiten der Eltern zu fordern und zu starken und Eltern daftr
psychologisches Fachwissen verstandlich und anschlussfahig zur Verfliigung zu
stellen.

6.1. Grundlagen und Modelle

6.1.1 Bindungstheorie

Aus neurophysiologischer Sicht brauchen neugeborenen Kinder einen sicheren
Nahraum, in dem sie mit einem anderen Menschen kommunizieren. In unmittelbarer
Néahe spirt das Baby den vertrauten Herzschlag, kann scharf sehen und gut riechen.
Es bendtigt die menschliche, feinfihlige und stabile Bindungsbeziehung, um in
Kontakt und Regulation mit seinen zentralen Bedurfnissen nach Sicherheit, Nahrung,
Schlaf, emotionaler Anbindung und Regulation zu kommen. Ist eine Mutter in
Resonanz mit ihren Kontaktangeboten und Bedirfnissen und denen des Babys,
befinden sich beide in einem Zustand vegetativer Sicherheit und Verbundenheit. Das
Baby kann sich entspannt nach innen wenden. Seine Bedurfnisse werden feinfuhlig
begleitet und beantwortet. Diesen Ort der Sicherheit braucht es als Ruhepol, um sich
aktiv und vegetativ erregt mit der Umgebung auseinanderzusetzen. Voraussetzung
fur die Regulationsfahigkeit eines Sauglings ist ein flieRender Ubergang zwischen
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aufgebauter Spannung/ Erregung und Mdéglichkeiten der Entspannung/ Beruhigung.
Entscheidend fur diesen einfihlsamen Prozess, die Signale des Babys zu
entschlisseln, ist die innere Anbindung der Beziehungsperson, die Fahigkeit zum
Dialog mit den eigenen Korperwahrnehmungen und Informationen und der
liebevollen Selbstfiirsorge in einem Zustand der Entspannung (Harms, 2008).

Eine sichere Bindung ist u.a. wichtig fur die spatere psychische Gesundheit und eine
gute Entwicklung der Kinder. Gerade nach Frihgeburt und/oder nach der Mitteilung
von schweren Diagnosen ist der Aufbau einer sicheren Bindung erschwert. Eltern
fragen sich manchmal, ob sie eine Bindung zum Kind Uberhaupt eingehen sollen
oder ob es besser seli, sich durch Distanz zum Kind zu schitzen: Verstirbt das Kind,
ist der Schmerz dann nicht zerstérend. Diese Gedanken sprechen Eltern selten in
der Offentlichkeit aus, belasten sie aber durch starke Schuldgefiihle. Diese inneren
Konflikte konstruktiv zu l6sen ist Teil unserer Beratungsarbeit. Frihgeborene sind
besonders auf die liebevolle Unterstitzung ihrer Eltern angewiesen. Hier setzt
KOMPASS mit der psychologischen Beratung oft schon in den ersten
Lebensmonaten an, um Eltern Sicherheit und Feinfuhligkeit im Umgang mit ihrem
besonderen Kind zu vermitteln. Es ist hilfreich, wenn Eltern bestéarkt werden, dass ihr
Baby vor allem ein Baby ist und nicht eine Diagnose.

Die Unterstutzung der Eltern im Aufbau und Erhalt einer sicheren Bindung zu ihren
Kindern ist allerdings ein dauerhafter Auftrag in der Beratung und nicht in den ersten
Lebensmonaten abgeschlossen. Gerade Kinder mit schwierigen Verhaltensweisen
(wie chronischem Schreien, Essstorung nach Frihgeburt oder komplexen
Regulationsstérungen) machen es Eltern schwer, sich in ihrer Elternrolle sicher zu
sein und dem Kind feinfuhlig zu begegnen.

6.1.2 Polyvagaltheorie

Die Erkenntnisse der Polyvagaltheorie (Dana, 2018) erméglichen den Bezug zur
physiologischen und psychologischen Ebene. Sie sind eine Erklarungsebene fir
erlebten Sicherheitsverlust, Uberwaltigungen bzw. Reaktivierung und Ankopplung
von Eltern und ihren Babys in benannten Kontexten. Die sogenannte Neurozeption
ist eine Leistung des Autonomen Nervensystems ANS .und ist eine Reaktion auf
Signale der Sicherheit, Gefahr und Lebensgefahr, aus dem Korper oder der
Umgebung durch Kontakte zu anderen Menschen. Es ist die Grundlage des Erlebens
und eine biologische Ressource im Dienste des Uberlebens, egal wie unpassend
eine Handlung wirken mag, sie ist immer adaptiv.

Menschen kommen mit der Anlage auf die Welt um mit anderen in Verbindung zu
treten, Babys sind auf sichernde Bindungen angewiesen. Das ANS ist ein
Uberwachungssystem hinsichtlich der Frage: Ist der Ort sicher? Das findet unterhalb
der Ebene des Bewusstseins statt.

Entwicklung ist gekoppelt an sichere Bindung. Der Fokus innerhalb der Begleitung
von Eltern und Familien liegt in der Aktivierung der Schaltkreise des ANS, die
prosoziale Verhaltensweisen des Systems fur Soziale Verbundenheit und Sicherheit
fordern. Dies geschieht im Wesentlichen tber eine wertfreie akzeptierende Haltung
gegenuber den Versuchen der Familie mit dem Erlebten zurechtzukommen. Erst
Uber die soziale Verbundenheit mit Zeichen von Sicherheit auch der Reaktionen aus
Aktivierung und Uberwaltigung kann ein Zugang zu der Familie ermoglicht werden,
das bezieht auch den physiologischen Zustand des Beraters mit ein. Ein entspannter
Berater mit einer Neurozeption von Sicherheit bringt die Madglichkeit von
Verbundenheit, Neugier und Verédnderung mit sich. Jeder Kontakt beinhaltet die
Ebenen: Erkennen des autonomen Zustands, Respekt der adaptiven
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Uberlebenssichernden Reaktion, Co-regulation im Kontakt, Neufassung der
Geschichte.

6.1.3 Kinderschutz

Da in Familien mit chronisch kranken Kindern oder Kindern mit Behinderung viele
Belastungen zusammentreffen und die Versorgungsanforderungen des Kindes
dauerhaft héher sind als bei gesunden Kindern, kénnen Eltern schneller an einen
Punkt der maximalen, chronischen Uberforderung kommen. Im BKM arbeiten wir
ambulant aufsuchend und bekommen sehr personliche Einblicke in
Familienstrukturen. Wenn chronische Uberforderungen auf Seiten der Eltern
und/oder die deutlich mangelhafte Gesundheitsfursorge fir das Kind sichtbar
werden, haben wir ein strukturiertes Vorgehen zum Kinderschutz implementiert.
Dazu gehort neben der Beratung im Vier-Augen-Prinzip und systematischer
Falleinschatzung auch, dass wir ein Instrument entwickelt haben, in dem die
krankheitsbedingten =~ Anforderungen  fir  den Sorgerechtsbereich der
Gesundheitssorge darstellt werden kénnen. Wenn Eltern einer Kooperation mit der
Jugendhilfe zustimmen, kann dieser Uberblick der Hilfeplanung dienen, wenn bei
Kindeswohlgefahrdung die Fallsteuerung in Absprache mit den Eltern dem
Jugendamt Ubertragen wird, erhalten die Fachkrafte hier einen strukturierten
Uberblick Giber die Anforderungen, die fur das Kind erfillt werden mussen.

6.2 Ziele der Beratung

Forderung von Bewaltigungsfahigkeiten J

Starkung des Bindungserlebens J

Reduzierung von psychopathologischen
Begleiterscheinungen

Vergrof3erung der Lebensqualitat und
Teilhabe

Starkung der Familienkoh&sion

Abb. 3. Ziele der Beratung

Die psychologische Beratung KOMPASS zielt insgesamt auf die Stabilisierung des
Familiensystems. Psychische Stabilitat beruht auf einem komplexen Entwicklungs-
und Anpassungsprozess verschiedener Bereiche — innerpsychischer Ebenen, wie
Bereiche und Rollen innerhalb der Familie wie auch Anpassungen des familiar-
gesellschaftlichen Rahmens, in den die Familie eingebunden ist.

Tragfahig sind nur Losungen, die fur die Familie anschlussfahig an ihr je eigenes
Sinn- und Lebenskonzept sind. Daher missen die psychologischen Fachkréfte sich
auf die je verschiedenen Sinn- und Lebenskonzepte der Familien einstimmen, um im
Dialog mit der Familie konstruktive, anschlussféahige Losungen zu entwickeln. So
kbnnen die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten aus- und aufgebaut werden.
Theoretisch gute und fundierte LOosungen als Empfehlung fur die Familie
auszusprechen, die fir eine Familie nicht anschlussfahig/ verstandlich sind, bringt
keine tragfahige, langfristige L6ésung oder Stabilisierung mit sich. Daher ist uns ein
dialogisches Vorgehen wichtig.

Wesentlich ist, dass die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten ausgebaut werden.
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Individuell unterschiedliche Ziele kdnnen zu diesem Zweck fokussiert werden:

- GroReres Selbstverstandnis entwickeln, verstehen der eigenen Gefuhle,
Handlungen und Rollenbindungen

- Perspektiverweiterungen

- Stressreduktion

- Ressourcenstarkung

- Einibung von Achtsamkeit und Feinfiihligkeit sich selbst und anderen
gegenuber

- Veranderung von Bewaltigungsmustern und sozialisierten Einstellungen

- Erarbeitung gro3tmoglicher Kontextsicherheit

- Implementierung von praktischer Entlastung von Téatigkeiten des taglichen
Lebens

- Moderation von Paargesprachen/  Familienkonferenzen, um den
Zusammenhalt der Familie zu starken

- Biografiearbeit

- uv.m.

Die Psychologische Beratung ist im Wesentlichen eine Kompetenz vermittelnde und
nach individuell passenden Losungen suchende, Kklarende und stlitzende
Interventionsform. Das Angebot ist eine Leistung im sekundarpraventiven Bereich fur
Familien in belasteten Erziehungssituationen. Familien sollen gestitzt und geférdert
werden, elterliche Erziehungskompetenz und Elternverantwortung soll gestarkt,
Bindungssicherheit und Stabilisierung des Familiensystems gewonnen werden.
Zudem geht es darum, die Anpassung der Familie an die chronische Erkrankung
und/ oder Behinderung zu férdern sowie Handlungsoptionen fur notwendige invasive
TherapiemalRnahmen zu erarbeiten und die konstruktive Mitarbeit der Eltern an
verschiedenen Therapien sicher zu stellen.

6.3 Beratungshaltung

Stabilitdt mit einer belasteten Familie entwickeln zu kdnnen, ist voraussetzungsvoll.
Stabilisierung kann trotz Uberforderung und Krisengefiihlen am ehesten entstehen,
wenn die Fachkraft Empathie, Wertschatzung und Kongruenz in der Beziehung zum
Elternteil/ zur Familie einbringt. Diese Wirkung von Empathie, Wertschatzung und
Kongruenz hat Carl Rogers schon in den 1940er Jahren evaluiert und diese Wirkung
hat sich in zahlreichen Psychotherapiestudien bestétigt. Warum ist das so?

Empathie in Kombination mit Wertschatzung der Person — Wertschatzung, die nicht
an Bedingungen geknupft ist - heil3t, dass ein gut ausgebildetes Gegeniber ein tiefes
Sinnverstandnis der oft krisenhaften und chaotischen Gefiihle und Handlungen der
ratsuchenden Person einbringt. Die fachkundige Person geht nicht im Gefluhlsstrudel
unter oder wird selber unruhig und hilflos, sondern bietet aus einer Position des
Vertrauens und der Wertschatzung heraus Erklarungs- und Verstehensansatze an.
D.h., die beratende Fachkraft muss gut darin ausgebildet sein, ihre eigene Stabilitat
aufrechtzuerhalten. Die beratene Person erlebt, dass sie weder verriickt noch
unangenehm und nervig ist. Sie lernt durch das Lernen am Modell, dass ihre Gefiihle
eine Geschichte erzahlen, deren Sinn nach einigem Nachdenken und Besprechen
doch verstandlich ist. Diese Erfahrung nimmt viel Druck von der Person. Und sie
entwickelt ein groReres Selbstbewusstsein, weil sie darin bestarkt wird, nicht falsch
oder verriickt zu sein. Die Erfahrung, dass man selber trotz Chaos und Krise nicht
falsch ist, ist eine nachhaltige Erfahrung und bewirkt nachhaltig ein starkeres
Selbstbewusstsein. Die Einibung des empathischen Selbstverstandnisses ist
nachhaltig und befahigt Menschen sich immer wieder zu stabilisieren und in Adaption
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an die auReren Anforderungen zu entwickeln. Sinnverstehen kann nur im
wertschéatzenden, empathischen Dialog entwickelt werden.

Dieser Typ von Beziehungsgestaltung ist absolut nicht einfach herzustellen oder
selbstverstandlich. In der Regel erleben Menschen, dass sie von auf3enstehenden
Personen als anstrengend, falsch, ungenigend eingeschétzt werden oder dass keine
Zeit fur ein echtes Gesprach da ist. Es ist oft nur Zeit fur Tipps und
Handlungsauftrage. Dieser Blick von auf3en verringert das Selbstbewusstsein und
[6st Druck und Stress sowie Handlungsunsicherheit aus. Familien mit kranken
Kindern oder Kindern mit Behinderungen bekommen von vielen Stellen viele Ideen
und Auftréage, die sich aber oft widersprechen. Eltern erleben ein inneres Chaos,
dass sich im &uReren Lebensalltag widerspiegelt. Hier hilft sinnverstehendes
Strukturieren und Ordnen der Themen.

Kongruenz bedeutet, dass die fachkundige Person berechenbar und transparent ist
und ihre Motive offen kommunizieren kann, wenn dies erforderlich ist. Dadurch
entsteht Vertrauen und Klarheit, es wird deutlich, wo das Gegentber steht, die
ratsuchende Person muss nicht spekulieren und sich mit offenen Fragen
beschaftigen.

Sinnverstehend zu arbeiten bedeutet auch, richtige Ursachenerklarungen/
Attributionen fur problematische Zustdnde zu finden. Wir betrachten nicht nur das
Individuum und schreiben alle Schieflagen der Person oder dem Familiensystem zu.
Wir reflektieren in Familien immer den grof3eren, gesellschaftlichen Rahmen, in dem
die Familie sich bewegt. Wenn eine alleinerziehende Mutter ein Kind mit Pflegegrad
4 pflegt und einer Lohnarbeit nachgeht und chronische Kopfschmerzen hat sowie
sehr viel Verwaltungsarbeit mit den Krankenkassen des Kindes zu erledigen hat,
dann trainieren wir nicht allein Entspannungsverfahren, sondern arbeiten an der
Maglichkeit, die vielen Uberfordernden Aufgaben zu reduzieren.

Grundsatzlich gehort zu der Grundhaltung, mit der in KOMPASS gearbeitet wird,
dass wir ganzheitlich wahrnehmen. Der Korper, das Verhalten, die Gefiuhle, die
Kognitionen sowie die Rollenbindungen und gesellschaftlichen Beziehungen werden
wahrgenommen und benannt in ihren Wirkungen auf die Person sowie das
Familiensystem. Diese Parameter werden auch vor dem Hintergrund der
Familienkonstellation und der systemischen Wirklichkeiten und systemischen
Sinnkonstruktionen der Familie reflektiert. Die Fachkrafte in Kompass sind in ihrer
Fachlichkeit befahigt, bei Problemlagen auf verschiedenen dieser Ebenen Methoden
anzubieten. Dazu gehdren auch Edukationen zur Stressregulation und
Bindungsunterstitzung. Wir haben den Anspruch, auf die enorme Vielfalt von
Problemlagen, die uns in der Lebenswirklichkeit der Familien begegnet, mit einem
gut gefullten Methodenkoffer antworten zu kénnen.
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6.4 Zielgruppen

Die korperlichen und chronischen Erkrankungen im Kinder- und Jugendalter sind
vielfaltig. Wir haben mit ca. 80 verschiedenen Diagnosegruppen zu tun.
Erkrankungen konnen zu Behinderungen fihren. Gemeint ist eine dauerhafte
Beeintrdchtigung des Kindes. Typische Charakteristika von einer chronischen
Erkrankung sind:  Dauerhaftigkeit, Komplexitadt sowie eine besondere
Verlaufsdynamik.

Folgende Zielgruppen erreichen wir in KOMPASS:

6.4.1 Familien mit Frih - und Risikogeborenen

Viele Neugeborene auf der Neonatologie sind extrem unreife Frihgeborene oder
haben organische / Lungenprobleme, werden beatmet oder missen operiert werden,
andere haben wahrend der Geburt traumatische Ereignisse erlebt, die ihren
Krankenhausaufenthalt verlangern. Folgen davon konnen ein Verlust der
,biologischen Verbundenheit sein, wie in dem Abschnitt zur Polyvagaltheorie
ausgefuhrt ist. Damit ist eine starke Aktivierung des ANS, einer Neurozeption von
Gefahr gemeint. Zeichen der Instabilitat von Frilhgeborenen sind unregelmafiige
Atmung, diffuse  motorische  Aktivitat, = wechselnde  Verhaltenszeichen,
Blickvermeidung, Uberreiztheit und mehr. Fir Eltern bedeutet das in ihrer
Beziehungsaufnahme zum Kind z.B. beim Kénguruhing maximale Anforderung in der
Eigenregulation, um dem Baby Sicherheit zu vermitteln.

Eltern bemuhen ihre adaptiven Fahigkeiten - Fahigkeiten, die sie sich oft vor dem
Krankenhausaufenthalt nicht vorstellen konnten, um ungeachtet ihrer eigenen
traumatischen Erlebnisse, die Bedirfnisse ihres Babys zu erkennen und zu bonden,
wahrend um sie herum Alarmsignale und Monitore piepen. Séuglinge sind auf soziale
Verbundenheit angewiesen. Wird das Kind auf den Bauch der Mutter gelegt, schittet
das zentrale Nervensystem Oxytocin aus und versetzt die Mutter in einen Zustand
liebevoller Synchronie mit ihnrem Baby, wenn die Mutter es zulassen kann.

Es kommt zu einem gegenseitigen Verstarken des vagalen Tonus. Dieser ist
Voraussetzung fur das Gewahrsein von Sicherheit, einer der wesentlichen Bindungs-
und Regulationsressourcen.

Ein Beziehungsbruch, im Zusammenhang mit physischer Trennung oder
emotionalem Ruckzug der Mutter aufgrund von Angst und Anspannung, signalisiert
dem Baby Gefahr, den sicherheitsspendenden Anker der Mutter zu verlieren.
Dysregulationen sind die Folge. Die Intensivstation ist ein Ort, das dem Baby den
Bindungsaufbau erschwert. Babys haben einen biologisch unverzichtbaren Bedarf an
Verbundenheit. Eltern sind in den ersten Tagen nach einer unerwartet frihen Geburt,
eines traumatischen Geburtserlebens oft schockiert und erleben die Zeit wie im
Nebel. Sie mussen sich auf medizinische Fachsprache einstellen und gleichzeitig mit
Schmerzen und Angsten um das Baby und Sorgen um Geschwisterkinder
auseinandersetzen. Eltern erleben nach dem Aufenthalt auf der Intensivstation
posttraumatischen Stress (siehe Jotzo 2014). In dieser komplexen Situation sich
feinfihlig auf das im Hautkolorit wenig rosig aussehenden Baby einzustellen, ist
kaum umsetzbar.

Kommen familidare biographische Vorbelastungen mit Angsten und Depressionen
hinzu, steigt die Wahrscheinlichkeit des Auftretens einer PTBS (Posttraumatischen
Belastungsstorung).
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Im Entwicklungsverlauf zeigen ehemalige Frilhgeborene Regulationsstérungen wie
extreme Irritierbarkeit, Futter- und  Schlafprobleme, motorische Unruhe,
Trennungsangste, Unselbststandigkeit und Kooperationsabwehr (Sarimski, 2000).
Neben den genannten psychischen Auffalligkeiten und psychosozialen Belastungen
der Mutter/Vater sind Verfestigungen von Beziehungsstérungen maoglich. 30% der
Frihgeborenen zeigen ein unsicheres Bindungsverhalten (Brisch, 2011). Die
Interaktionsmdglichkeiten der Kinder sind eingeengt, sie sind gerauschempfindlicher,
aulerst schreckhaft und sind gegentber allem Neuen auf3ert &ngstlich. Beim Eintritt
in die Kita oder Schule fuhrt dies zu groRen Problemen. In der Regel sind diese
Institutionen nicht mit Akustikdecken ausgestattet, so dass allein die
Gerauschbelastung fur ehemalige Frihgeborene eine schwerwiegende Belastung
darstellt. GroRere Gruppen wie sie der Betreuungsschlissel vorsieht sind eine
weitere BelastungsgréRe. Kommt es in der weiteren Entwicklung der Friihgeburt zu
neurologische Schadigungen, potenzieren sich die jeweiligen Outcomes. Eine
dauerhafte Entwicklungsstorung infolge einer erworbenen Hirnschadigung kann eine
schwere Traumatisierung der Eltern und im Weiteren eine Blockierung in der
Beziehung zum Kind nach sich ziehen, wenn diese nicht aufgelost wird. Nach
Elternberichten 16sen z.B. Kommentare tber das Aussehen des Kindes, Fotos aus
der Klinikzeit, Geriiche noch Jahre spater Geflihle von Hilflosigkeit und Ohnmacht
aus.

Auf der Seite der elterlichen Bemihungen steht nach der Entlassung aus der Klinik
ein haufig kaum zu bewerkstelligender Therapiemarathon, Physiotherapie, Orofaciale
Therapie, Logotherapie, und vieles mehr, mindend in einem nicht selten
kompensatorischen Erziehungsstil. Er umfasst die Bemihungen das Kind zu
schitzen, seine Entwicklung bestmdglich zu férdern, ein verstarktes Mal3 an
Aufmerksamkeiten innerhalb der Familie einzunehmen, es dabei gleichzeitig
weinerlich und abhangig zu erleben. Daraus kann sehr schnell ein Teufelskreis
entstehen, der bei mangelnder Selbstfirsorge der Eltern schnell in Dekompensation
muindet. Trennungen, psychische und korperliche Folgeprobleme wu.a. sind
beobachtbar.

Wichtig fur die Beratung von Eltern mit Friihgeborenen ist das Wissen um die
beeindruckenden, individuellen und sozialen Bewaltigungskrafte in Krisensituationen.
Eine Psychopathologisierung von Eltern-Kind-Beziehungen nach Frihgeburtlichkeit
ist nicht zielfUhrend. Die Beratungen sind immer freiwillig und an dem Bedarf der
Familie orientiert.

6.4.2 Kinder und Jugendliche mit chronischen und schweren Erkrankungen
und Kinder mit Behinderungen

Kinder und Jugendliche kénnen chronische und oder schwere Erkrankungen aber
auch Behinderungen im Laufe ihrer Entwicklung z. B. durch Unfélle oder
Komplikationen bei Erkrankungen erwerben. Haufiger werden Kinder allerdings mit
diesen Einschrankungen geboren. Urplétzlich oder schon mit Kenntnis der Eltern.
Der Zeitpunkt um das Wissen dieser Erkrankungen macht einen wesentlichen
Unterschied fir die Eltern und die Beziehungsgestaltung zum Kind. Wir erleben es
immer wieder, dass Eltern sich auf ein gesundes Kind freuen und dann nach der
Geburt eine andere Wirklichkeit erleben — z. B. ein Kind mit einer Behinderung.
Haufig sind Verluste verschiedenster Art von den Eltern zu erkennen und zu
bewaltigen. Der Verlust eines gesunden Kindes, eines ,normalen“ Alltags und
,hormaler‘ Sorgen sind neben dem Abschied vom Traum einer Familie mit gesunden
Kindern die haufigsten Themen am Anfang. Aber auch Eltern, die schon wahrend der
Schwangerschaft wissen, mit welchen Einschrankungen ihr Kind vermutlich zu Welt
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kommen wird, stehen vor der Aufgabe diese Situation zu bewaltigen. Auch sie hatten
den Traum einer gesunden Familie und missen sich davon verabschieden. Dennoch
gehen sie haufig in den neuen Lebensabschnitt gewappneter und informierter. Der
erste Schock bei Unwissenheit der Diagnose ist in der Regel nur sehr abgeschwécht
oder bleibt ganz aus.

Nicht zu vergessen ist, dass begleitend zu diesen intrapsychischen Prozessen der
Eltern noch viele andere Themen gleichzeitig Antworten verlangen. Der
Beziehungsaufbau zum Kind muss gestaltet werden. Haufig muissen schnell
schwerwiegende Entscheidungen flr oder gegen medizinische Eingriffe getroffen
werden. Geschwisterkinder mussen in den Prozess eingebunden, begleitet und
emotional getragen werden. Es missen haufig Hilfsmittel beantragt und beschafft
werden. Die Eltern missen ggf. lernen mit diversen medizinischen Geréten
umzugehen und die Kennwerte z. B. fiir eine Sauerstoffsattigung lernen um ihr Kind
nach Entlassung aus dem Krankenhaus sicher versorgen zu konnen. Diese
praktischen Nebenschauplatze sind aber nicht frei von begleitenden Angsten und
hohem Verantwortungsdruck.

In dieser komplexen Gemengelage, dazu unter groRem Einfluss von Stress, ist es
fast unmoglich, den Uberblick zu behalten und sich selbst nicht zu verlieren. Die
betroffenen Eltern sind aufgrund dieser Destabilisierung haufig nicht ohne
Unterstitzung in der Lage, mit dieser Situation umzugehen und passende
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln und anzuwenden (siehe auch 4.2.4).

Diese kurze Skizze macht deutlich, dass Kinder und Jugendliche mit chronischen
und oder schweren Erkrankungen sowie Kinder und Jugendliche mit Behinderungen
das ganze Familiensystem ins Wanken bringen — niemand ist alleine krank (Schlippe,
Teiling, 2005).

Deshalb ist die Aufgabe von unserer Psychologischen Beratung an dieser Stelle
Stabilitat und Sicherheit ins System zu bringen. Rezipienten unserer Beratung sind
haufig die Eltern; aber auch die betroffenen Kinder selbst oder die Geschwister
werden von uns beraten. Inhaltlich versuchen wir zundchst mit der oben
beschriebenen wertschatzenden, empathischen und kongruenten Haltung einen
Uberblick zu verschaffen. Gedanken, Handlungen und Gefiihle zu sortieren und
einzuordnen um den Eltern mehr Klarheit und Sicherheit in der Situation zu
ermdglichen. Das flhrt dazu, dass Eltern ihren Kindern einen stabileren und damit
forderlicheren Entwicklungsrahmen bieten und in weiterer Konsequenz fur ihre
Kinder bessere Entwicklungschancen bieten kénnen (Retzlaff, 2011).

Auch im weiteren Verlauf des Lebens des Kindes mit chronischer und oder schwerer
Erkrankung oder Behinderung kommen immer wieder neue Herausforderungen auf
das gesamte Familiensystem zu. In diesen unterschiedlichen Phasen mit sehr
differenzierenden Herausforderungen, Problemen, Angsten und Sorgen begleiten wir
die Familien. Nicht selten sehen wir diese Familien Uber einen langeren Zeitraum
oder immer wieder in Umbruchphasen in unserer Psychologischen Beratung.

6.4.3 Kinder mit seltenen Diagnosen und keinen Diaghosen

Viele Kinder mit medizinischen Auffalligkeiten bekommen nach der Geburt oder im
Laufe ihrer ersten Lebensjahre eine Diagnose. Steht diese, |0st sie in der Regel
einen Schock und eine gro3e Veranderung im gesamten Familiensystem aus. Es gibt
aber auch viele Kinder, die Auffalligkeiten haben, fur die es keine Diagnose gibt.
Oder es gibt eine Diagnose, die aber nur wenige Kinder weltweit teilen. Bei Familien
mit dieser Thematik fehlen viele Sicherheiten im medizinischen Bereich. Es fehlt eine
Prognose und somit die Zukunftsplanung, es fehlt an Therapie- und
Behandlungspldnen und somit der Sicherheit, was uberhaupt hilft, es fehlt an
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Erfahrungen anderer Familien, von denen man profitieren kénnte, es fehlt an
Experten, die die medizinisch-therapeutische Fallsteuerung und Intervention
verantworten. Es fehlt ein Netz aus Experten, die ein Kind und seinen
Krankheitsverlauf richtig einschatzen kdnnen. Es muss in allen Lebenslagen das Rad
neu erfunden werden. All das destabilisiert Familien deutlich.

Der Verein ,Achse® wie auch der Verein ,leona“ bieten hier bundesweit Eltern
Vernetzung an und feiern jahrlich am 29.2. den Tag der seltenen Erkrankungen, um
auf das Thema aufmerksam zu machen. Neben den Beratungen in KOMPASS zu
individuellen oder familienbezogenen Themen stabilisiert es Eltern, mit anderen
Eltern im Bundesgebiet in &hnlich unsicheren Kontexten Kontakt aufnehmen zu
kénnen. Bildlich gesprochen Ubernehmen Eltern in dieser Situation die Rolle des
Case Managements fur ihr Kind ohne Netz und doppelten Boden.

6.4.4 Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen

Zunachst bedeutet eine lebenslimitierende Erkrankung, dass ein Kind jahrelang
leben kann, aber seine Lebenserwartung im Vergleich zur Durchschnittsbevolkerung
reduziert ist. Lebensverkirzende Erkrankung kann eine Lebensspanne von Wochen
bis Jahren oder selten auch Jahrzehnten bedeuten, Eltern mussen sich damit
auseinandersetzen, dass die Generationenfolge in ihrem Fall nicht eingehalten wird
und sie mit grolRer Wahrscheinlichkeit ihr Kind Uberleben werden. In der Regel
bedeutet eine lebensverkirzende Erkrankung neben den oben beschriebenen
Bewaltigungsaufgaben zudem eine komplexe medizinische Grundproblematik, in der
Eltern dazu aufgefordert sind, diverse (!) medizinische und soziale Parameter des
Kindes kontinuierlich zu beobachten, einzuschatzen und adaquat darauf zu
reagieren. Die medizinisch pflegerischen Anforderungen werden im Laufe ihres
Lebens nicht weniger, sondern nehmen eher zu. Die meisten Familien haben das
Konzept, dass ihr Kind, solange es lebt, bei ihnen lebt und nicht in eine Einrichtung
umzieht. Bestimmend ist der Gedanke: ,wir wissen nicht, wieviel Zeit wir noch haben,
daher mussen wir unser Kind immer bei uns haben®.

Familien, deren Kind mit einer lebenslimitierenden Erkrankung konfrontiert ist, sind
besonderen Belastungen Uber die Zeit ausgesetzt. Der Tod sitzt immer mit am Tisch.
Eltern haben gro3e Angst - vor allem auch davor, dass unklar ist, wie ihr Kind
versterben wird und wo es dann ist. Diese Angst spielt im Alltag Uber die Jahre nicht
immer die dominante Rolle, aber sie ist immer da und bestimmt bei konkreten
Triggern immer wieder dominant den Alltag. Familien sind oft sehr unsicher darin, wie
sie mit ihrem lebensverkirzend erkrankten Kind dartber sprechen, wie sie das
Thema Tod in ihren Alltag, in ihren alltdglichen kommunikativen Umgang miteinander
integrieren kdnnen.

Familien mit einem lebensverkirzend erkrankten Kind sind besonderen und
besonders destabilisierenden Aufgaben und Héarten ausgesetzt.

Familien in diesem Kontext brauchen eine kontinuierliche Begleitung und
Unterstitzung. Der BKM kooperiert eng mit dem ambulanten Kinderhospizdienst
Konigskinder in Mlnster, der diese Familien ohne zeitliche Begrenzung begleitet,
Ehrenamtliche schult und in Familien zur Entlastung einsetzt und weitere diverse
Entlastungs- und Stabilisierungsangebote bereithélt. Wir bieten Familien, die die
maximale Anzahl von 15 Beratungen genutzt haben, dartber hinaus stabilisierende
Gesprache an, dann mit der Frequenz von einem Gesprach pro Quartal.
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6.4.5 Mutter mit Krisen im Wochenbett

Dazu ist als erstes die Frage zu beantworten, woran eine Krise im Wochenbett
erkennbar ist. Was sind die Zeichen, die zumeist das Pflege- und gynakologische
Personal bzw. Hebammen als erstes wahrnehmen? Das Bindungs- und
Fursorgesystem zwischen Baby und seiner Mutter ist ein intuitiv abgestimmtes
Verhaltensprogramm, welches miteinander korrespondiert. Das Baby mit der
Motivation zur Bindung zeigt verschiedene Verhaltenssysteme wie Suchen, Saugen,
Festklammern, Weinen, Schreien, Anschmiegen u.a., die durch ein reziprokes
Bindungsangebot durch die Mutter beantwortet werden, wie Aufnehmen, Nahrung
geben (Stillen), Streicheln, Trosten, Ansprechen u.a. Dafur pragte Ainworth 1977 den
Begriff der Feinflhligkeit. Ein Baby fuhlt sich sicher, je mehr seine Bedurfnisse
wahrgenommen werden, sie richtig gedeutet werden und je prompter und
angemessener darauf reagiert wird. Wenn Mutter starker mit sich selbst beschéatftigt
sind, ausdrucksloser oder wenig feinfuhlig reagieren, d.h. die Signale des Babys
nicht wahrnehmen koénnen, vielleicht sehr viel weinen, starke Angste auRern, wortlos
erscheinen, sehr witend sind oder fur das Pflegepersonal nicht erreichbar scheinen,
kann von einer Krise ausgegangen werden. Nach einer Erhebung von Wittchen &
Jakobs 2005 leiden 30% aller Frauen im gebarfahigen Alter an einer psychischen
Storung. Besonders Mdutter mit bestehenden und nicht behandelten oder
postpartalen Depressionen und Angststorungen sind weniger feinfuhlig und die
Kinder unsicher gebunden (Mesman, et.al.2009). Das Zusammenwirken der
Faktoren lasst zumindest die Vulnerabilitdt fur psychische Stérungen der Kinder
erhohen.

Ebenso sind Auffalligkeiten im Mutterpass, Tabletten-, Alkohol — oder Drogenkonsum
weitere Indikatoren. Eine weitere Verursachung von Krisen kdnnen lange Liegezeiten
wahrend der Schwangerschaft, Schwangerschaftskomplikationen wie das
HELLPSyndrom, eine fur Mutter und Kind lebensgefahrliche Komplikation bzw.
Geburtstraumata wie die Schulterdystokien, Feststecken des Kindes wahrend der
Geburt, Diagnosen in der Pra-, Peri- oder Postnatalzeit, wie Trisomien, Herzfehler
u.a. sein.

Krisen im Wochenbett beruhen immer auf einem multifaktoriellen Geschehen, je
mehr Faktoren auftreten, desto wahrscheinlicher ist das Auftreten.

Dazu braucht es ein differentielles Netzwerk von  verschiedenen
zusammenwirkenden Hilfen. Die Psychologische Beratung ist vernetzt mit den
Frihen Hilfen, dem Gesundheitsnetzwerk von ambulanter und stationarer
Psychotherapie, Regulation und Bindungsangeboten, wenngleich es hier
anzumerken gilt, dass es grofRe Unterversorgungen aufgrund zu weniger Platze und
zu langer Wartezeiten fir Mitter gibt. Nach einer Analyse von Turmes (2012) ist der
Bedarf an Platzen nur zu 21% vorhanden.

Innerhalb der Beratung ist eine sofortige emphatische, verstandnisvolle und
entlastende Gesprachsbegleitung sinnvoll mit dem Ziel der emotionalen Regulierung,
der Starkung des elterlichen Selbstwertgeflihls, der Mdglichkeit des Verbalisierens
des Erlebten und der empfundenen Gefiihle wie Trauer, Wut und Versagen. Es geht
immer darum, mit den Eltern ein gemeinsames Verstandnis ihres Erlebens zu
erarbeiten, an der Bindung zum Kind. Das schliel3t auch eine Rollenklarung oder
Psychoedukation mit ein. Voraussetzung ist eine gut geschulte Beratungskompetenz,
d.h. je hoher die Dynamik im Gesprach, desto langsam werden. Eher Themen fihren
z.B. Grundbedirfnisse wie Essen, Schlafen, Trinken, Atmen in der
wahrgenommenen Selbstfiirsorge ansprechen. Sich als Berater nicht anstecken zu
lassen, resonanzfahig zu seiner eigenen inneren Anbindung bleiben, sich selbst gut
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zu regulieren. Stets die Grenzen des Beratungssettings im Auge behalten auch in
der Uberbruckung von Wartezeiten zu therapeutischen Angeboten.

6.4.6 Mutter, deren Kinder im Geburtsprozess pra-, peri-, postnatal versterben
Trauernde Eltern, die ihre Kinder pra-, peri- oder postnatal verlieren, melden sich
immer wieder in der Beratung oder wir begleiten eine Familie in der Beratung oder
Nachsorge und wahrenddessen verstirbt das Kind. Im Rahmen der Psychologischen
Beratung finden Themen wie Trauer, Hilflosigkeit, Wut und Abschied neben vielen
weiteren ihren Platz.

AuRenstehende und uninformierte Menschen aufRern haufig den Rickschluss, dass
der Zeitpunkt des Versterbens des Kindes korrelativ mit der Trauer der Eltern
zusammenhangt. Je fruher ein Kind in der Schwangerschaft verstirbt, umso weniger
traurig ,durfen“ die Eltern sein und umso weniger schlimm ist der Verlust. Oder wenn
ein Zwilling verstirbt und der andere Zwilling lebt, ,kann man ja froh sein, denn eins
ist ja noch da“. Diese impliziten Regeln in der Gesellschaft sind den Eltern relativ
schnell bewusst. Mit solchen und mit vielen weiteren Haltungen der Gesellschaft aber
auch mit ihren eigenen ,inneren Skripten“ und Emotionen kommen die betroffenen
Eltern einzeln oder als Paar in unsere Psychologische Beratung. Dabei sehen wir,
dass es sehr individuell unterschiedlich ist, wie die Eltern mit der Trauer umgehen
und wie es ihnen damit geht — unabhangig vom Zeitpunkt des Versterbens ihres
Kindes. Das Erleben und Fuhlen dieser kritischen Lebensereignisse ist sehr komplex
und von Familie zu Familie unterschiedlich. Ein erster Zugang in unserer
Psychologischen Beratung ist hier zuhoren, zulassen und da sein. Wir bieten einen
Ort an dem die Eltern ihre Geflihle benennen und Geschehnisse erzahlen kdénnen,
ohne sich bemihen zu muissen ihr Gegenldber zu schonen. Im Familien- und
Freundeskreis ist ein solches Gesprach in der Regel nicht mdglich. Zu traurig sind
die Worte und die Geschehnisse. Durch unsere verstehende, unterstiitzende und
kongruente Haltung vermitteln wir den Eltern ein Angenommen sein und damit
Sicherheit. Sicherheit, die sie in ihrer Trauer h&ufig nicht mehr haben.

6.4.7 Geschwisterkinder

Die Geburt eines chronisch kranken oder behinderten Kindes bedeutet fur viele
Eltern eine erhebliche Veranderung im eigenen Leben. Neben der emotionalen
Bewaltigung dieser neuen Situation miussen die Eltern viel Zeit und Energie in die
Pflege und Betreuung des Kindes investieren. Hierdurch bleibt kaum Zeit flr sich
selbst oder fur Geschwisterkinder.

Auch fur Geschwisterkinder kann die Situation eine Herausforderung sein. Sie
spuren die Belastung der Eltern, wollen helfen und Gbernehmen schon im jungen
Alter viele Aufgaben in der Familie. Sie halten ihre eigenen Bedurfnisse und Sorgen
zuriick um die Eltern nicht noch zusatzlich zu belasten. Dies kann dazu fuhren, dass
die eigenen Belastungen der Geschwisterkinder nicht ausreichend gesehen werden.
Geschwisterkinder kennen ihre Konflikithemen oftmals sehr gut und wissen, dass sie
sich in einer ungewohnlichen Situation befinden. Es fehlen aber Gelegenheiten, in
denen die Geschwisterkinder Uber eigene Sorgen und Angste sprechen kénnen und
ungeteilte Aufmerksamkeit erhalten. Geschwister nehmen oft deutlich wahr, dass
sich ihr Familienalltag stark von anderen Familien unterscheidet. Sie haben Sorge,
nicht dazugehéren zu kdonnen und sind auf Freunde angewiesen, die ihre Situation
verstehen.

Die Lebenssituation von Geschwistern ist immer Teil der Beratung in KOMPASS.
Geschwisterkinder konnen in der psychologischen Beratung aktuelle Themen
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sortieren und reflektieren. Ziel ist, den Fokus immer wieder auf selbstfirsorgliches
Verhalten zu richten und Geschwisterkindern einen Weg zu eroffnen, indem sie sich
einerseits den Herausforderungen ihres Familiensystems stellen kénnen und
andererseits sich selbst nicht aus den Augen verlieren und eigene Bedurfnisse und
Sorgen ernst nehmen.

Zudem soll die Geschwistergruppe des BKM Geschwistern die Chance geben, sich
auszutauschen und auch tber schwierige Themen zu sprechen, mit welchen sie ihre
Eltern madglicherweise nicht belasten wollen. Sie bekommen in der
Geschwistergruppe einen Raum fur Geflihle und Sorgen und die Exploration ihrer
Starken sowie ein ,Wir-Gefuhl“ - sie sind nicht allein in ihrer Situation. Zusatzlich soll
die Fahigkeit, eigene Bedirfnisse wahrzunehmen, gestarkt werden. Soziale
Kompetenzen der Geschwisterkinder sollen trainiert werden, sodass
Geschwisterkinder sich darin  Gben kodnnen eigene Bedirfnisse nicht nur
wahrzunehmen, sondern auch zu aul3ern. Weitere Ziele der Geschwistergruppe sind
die Forderung personlicher Ressourcen und der Aufbau eines gesunden
Selbstwertes.

6.5 Themenschwerpunkte in KOMPASS

Um die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten auf- und ausbauen zu kénnen, missen
inner- und interpersonelle Konflikte geklart und als krisenhaft erlebte Themen geklart
werden. In der Beratung treten immer wieder &hnliche Themenkomplexe auf, obwohl
wir mit ca. 80 verschiedenen Diagnosegruppen der Kinder zu tun haben. Folgende
Themengruppen spielen in den Beratungen aus Sicht der Eltern vorwiegend eine
Rolle:

- Erkrankung und Behinderung des Kindes

- Umgang mit Angsten und Sorgen

- Umgang mit Stress und hoher Belastung

- Bessere Kommunikation in der Familie

- Krankheitsverarbeitung

- Geschwisterkind(er)

- Krankheitsspezifische Wissensvermittlung

- Partnerschaft/ Familienzusammenhalt

- Erziehungsfragen/ - unsicherheit

- Erziehungsdefizite

- Krisenintervention

- Uberwaltigende Geburtserfahrung

- Erfahrung von Lebensbedrohung und Ohnmacht im Kontext der Erkrankung
- Umgang mit Barrieren im Hilfenetz und bei Institutionen

6.5.1 Umgang mit Angsten und Sorgen

Ist das Kind erkrankt, bestimmen bis zu einem Zeitpunkt, an dem der
Krankheitsverlauf fur Eltern etwas berechenbarer wird und sie die Krankheitszeichen
klarer ,lesen“ kdnnen, Angst und Sorge sehr stark den Alltag. Aber die Angst um das
Kind bleibt oft auch dann grof3, weil die Vulnerabilitat des Kindes so deutlich sptrbar
ist. Die Zukunftsplanung ist ungewiss. Der Plan, nach einem Jahr Elternzeit wieder
arbeiten zu gehen und sein Leben wie gewohnt weiterfihren zu kdénnen, ist kaum
umsetzbar. Angst und Sorge haben Nebenwirkungen. Sie fuihren oft zu Rickzug von
Freunden, zu Anspannungen, vermehrten Paarkonflikten, geringer Belastbarkeit
u.v.m. Man gerat als Person und als Familie in Teufelskreise. Es ist zentral wichtig,
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sich hier ein gewisses Mal3 an Stabilisierung zu erarbeiten und einen Umgang mit
der Erfahrung von Verletzung, Leid und Fragilitat des eigenen Kindes und
Unkontrollierbarkeit des eigenen Lebens zu finden.

Hilfreich ist, wenn das Paar sich gegenseitig versteht und sich als ,gutes Team®
erlebt, das viel zusammen schaffen kann und das sich gegenseitig untersttitzt. Hier
kann eine groRe N&he entstehen. Hilfreich ist auch, wenn man sich von engen
Freunden gut verstanden flhlt und Entlastungsangebote bekommt. Hilfreich ist, wenn
neben der Angst auch die Hoffnung und das eigene Selbstbewusstsein abrufbar
sind. Wenn man irgendwann sagen kann, dass man trotz der Harte, die man zu
erleben gezwungen war, eine positive Entwicklung genommen hat und wichtiges
gelernt hat. Einen solchen Entwicklungsprozess zu durchleben ist sehr
voraussetzungsvoll.

6.5.2 Starkung der familialen Erziehungsfahigkeit und Gesundheitskompetenz
Selbststandigkeit und Erziehungsfahigkeit sowie Gesundheitskompetenz von
Familien sollen durch KOMPASS gestarkt werden. Eltern sollen stabilisiert werden,
um die hohen Versorgungsanforderungen des erkrankten Kindes erfillen zu kénnen
sowie auch fur die Geschwister prasente Eltern mit Kompetenz zu sein. Fur die
Stabilisierung der Eltern ist ein umfangreiches Set an psychologischen Methoden
einzusetzen wie auch die Vermittlung von Selbstfiirsorgefahigkeiten. Belastete Eltern
konnen so lernen, ihre eigene psychische und physische Gesundheit zu stabilisieren,
um somit prasent Erziehungsaufgaben erfillen zu kénnen. Gerade bei chronischem
Stress und posttraumatischen Belastungen in der Familie sind komplexe
Interventionen auf verschiedenen Ebenen indiziert, um die erlebten Belastungen
reduzieren zu kénnen.

Durch die Starkung der Erziehungsfahigkeit und die Stabilisierung der Eltern kénnen
Kinder wesentlich besser in ihren Entwicklungsmdglichkeiten gefordert werden.
Besonders junge Kinder mit einer Behinderung oder mit chronischer Erkrankung
profitieren von einem feinfuhligen, liebevollen und strukturierten, Kklaren
Erziehungsverhalten der Eltern. Der familiare Rahmen beeinflusst auch bei Kindern
mit  chronischen Erkrankungen und Behinderungen das Ausmall der
krankheitsbedingten Einschrankungen. Die Einbettung einer gesundheitsfordernden
Lebensflihrung zur eigenen Stabilisierung im Familienalltag kann nur erfolgen, wenn
sie individuell anschlussfahig im Tempo der Familie mit dieser kommuniziert und
erarbeitet wird. Einen Kursus zur Wissensvermittlung zu besuchen, ist hier nicht
zielfihrend.

6.5.3 Beratung in Fragen der Partnerschaft / Starkung des familiaren
Zusammenhalts

KOMPASS bietet Paaren mit schwer und chronisch kranken Kindern psychologische
Beratung an. Wenn sich in der Beratung zeigt, dass es eher um Trennung als den
Erhalt der familidaren Bindungen geht, vermitteln wir zu den Trennungs- und
Scheidungsberatungen weiter. Paare mit chronisch erkrankten/ behinderten Kindern
haben besondere Konfliktdynamiken, weil immer wieder der chronische Stress durch
die Wahrnehmung der Therapieanforderungen, Angste und Schuldgefiihle in die
Paardynamik spielt. Der oft unterschiedliche Umgang mit Stress, Belastung und
Therapieanforderungen fuhrt zu Missverstandnissen und
Destabilisierungskreislaufen.
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6.5.4 Psychoedukation

Haufig hilft Eltern, dass sie ihre eigene Psychodynamik fachlich verstehen und
Erklarungsangebote bekommen. Zur Akzeptanz und Normalisierung des Erlebens
tragt Faktenwissen bei. Wenn ich weil3, dass bei Menschen im chronischen Stress
die kognitive Merkfahigkeit herabgesetzt ist, muss ich mich nicht dartiber wundern,
dass es bei mir auch so ist. Wenn ich verstehe, wie Trigger funktionieren, kann ich
meine Reaktionen einordnen. Wenn ich weil3, dass Babys ihre Bindungssuche durch
schreien, muss ich nicht denken, dass ich eine schlechte Mutter bin. Es gibt eine
Reihe von Fakten, die Eltern relativ unbekannt sind. Wissen vermittelt Stabilitét.

6.5.5 Geschwister

Die Situation und die Bediirfnisse der Geschwister ist immer Teil der Beratung. Ziel
ist, den familiaren Zusammenhalt zu starken und ein grol3eres gegenseitiges
Verstandnis zu entwickeln sowie die Entwicklungsmoglichkeiten und Starken der
Kinder zu starken.

KOMPASS bietet aber auch Geschwisterkindern oder erkrankten/ behinderten
Kindern selbst Beratung und Unterstitzung an. Sie konnen lernen, anders mit
Belastungssituationen umzugehen, Rlckzug zu vermeiden und Teilhabe und
Selbstbestimmung auszubauen. (s.6.4.7)

6.6 Prozess innerhalb der Beratung

Das Beratungskonzept umfasst die Begleitung von Eltern mit betroffenen Kindern bis
zum 16. Lebensjahr. Zuganglich ist das Beratungsangebot Familien, die eine
psychologische Unterstitzung bendétigen. Dieses betrifft Eltern mit chronisch und
schwer kranken Kindern am Ende des stationaren, ambulanten oder rehabilitativen
Aufenthalts wie auch Eltern, die im Laufe des Lebens aufgrund der schweren
Erkrankung/ Behinderung und den daraus resultierenden Belastungen mit weiteren
psychischen Instabilitdten konfrontiert sind. Wahrnehmen kdnnen die Familien die
Beratung als Paar und als Einzelperson, mit weiteren Familienmitgliedern wie den
betroffenen Kindern und Jugendlichen, sowie den Geschwistern. Geschwister und
Kinder konnen auch selber die Beratung im Einzelgesprach nutzen.
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Phase in der Beratung

Erfassung der relevanten Umwelt der Familie. Ziel:

Kontextualisieru ng Belastungen und Anforderungen der Familie
verstehen lernen
. Was genau erleben die Eltern als Belastung, gibt es
P rOble m bESCh rei bu ng unterschiedliche Sichtweisen?
5 Entwicklung und Erarbeitung von
BI Id u ng von HypOthesen handlungsleitenden Ideen.
Uber welche familidren, sozialen,
Ressourcenana Iyse intraindividuellen u. 6konomische Ressourcen
verfiigt das System?
. Was soll als erstes bearbeitet werden? Ziele
Auft ragskla rung formulieren, die in absehbarer Zeit erreichbar
sind.
Vielfiltige systemische und personzentrierte
H a nd | u ngspla nu ng Interaktionstechniken: Kommunikationiibungen,
Aufstellungen u.v.m.
i AbschlieBende Bewertung
Evaluation

Fur die Strukturierung des methodischen Vorgehens in der Beratung werden 6
Schritte beachtet. Die Anamnese und die Einschatzung der Beratung erfolgt Gber die
Kontextualisierung und die Beschreibung der Probleme und Analyse der
Ressourcen. Die Frage nach dem ,Was war und was ist?“ wird erschlossen. Die
Diagnose mit der Frage ,Warum ist das so?“ erarbeitet die Beraterin / der Berater mit
den Eltern durch die Bildung von Hypothesen. Die Behandlung mit der aktionalen
Frage ,Was ist zu tun?“ wird eingeleitet durch den Schritt der Zielfindung,
Auftragsklarung und der anstehenden Handlungen beziehungsweise Interventionen.
Die Evaluation bildet den Abschluss des Beratungsprozesses.

6.7 Struktur des Beratungsangebots KOMPASS

6.7.1 Zugang

Zugang zur psychologischen Beratung KOMPASS haben Familien, die sich selber
melden oder die durch Fachkréfte an uns verwiesen werden in den Kreisen Coesfeld
und Borken mit den je im Kreis ansassigen Stadten. Da der BKM mit den
Christophorus Kliniken in Coesfeld und dem Sankt Franziskus Hospital in Minster
kooperiert, konnen Eltern schon wahrend des stationdren Aufenthaltes
psychologische Beratung nutzen und die Beraterinnen personlich kennenlernen, was
eine leichtere Kontaktaufnahme zur Beratung nach der Entlassung ermoglicht. Beide
Kliniken sind in der Level | Versorgung von sehr kleinen Frih- und Risikogeborenen
tatig, so dass Eltern mit ihren Kindern haufig 1-3 Monate im Krankenhaus verbringen.
Die Fachkrafte von KOMPASS haben hier niederschwelligen Zugang zu Eltern in
Krisen und kénnen niederschwellig Beratung anbieten.
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Eltern und Fachkrafte konnen sich immer im Verlauf bei uns melden, wenn Kinder
groRer werden und Eltern Beratungsfragen mitbringen. Familiensysteme mussen
sich immer wieder neu adaptieren und daher ist KOMPASS als niederschwelliges,
aufsuchendes, kostenfreies Beratungsangebot konzipiert.

6.7.2 Ort der Beratung

Das Beratungskonzept basiert auf dem Ziel, niederschwellig Entlastung durch
Beratung anzubieten. Die Beratungen werden als Hausbesuch durchgefiihrt. Die
Erreichbarkeit von Versorgungsangeboten im landlichen Bereich ist aufgrund der
Entfernungen und der verkehrstechnischen Anbindungen aufwendig. Der familiare
und organisatorische Aufwand ist héher als in Ballungsgebieten. Weitere Termine
aulBer Haus wirden zu einer zusatzlichen Belastung fuhren. Zudem fihlen sich
Familien in ihrer gewohnten Umgebung sicherer, die Gastgeberrolle verringert das
Gefluhl des Ausgeliefertseins und unterstitzt die Akzeptanz der Beratung. Alternativ,
wenn Eltern das mochten, besteht die Maoglichkeit, die Beratung in den
R&aumlichkeiten des BKM anzubieten.

6.7.3 Umfang der Beratung und Stundenkontingent der Fachkrafte

Der Umfang der Beratung lehnt sich an dem individuellen Prozess der
wahrgenommenen Stabilisierung an und variiert zwischen einigen Kontakten, bis hin
zu einer Beratung Uber einen langeren Zeitraum (1 bis 15 Beratungskontakte). Eltern
finden unterschiedlich schnell ihr emotionales Gleichgewicht wieder. Durchschnittlich
finden 3-5 Kontakte statt. Ein Beratungskontakt umfasst 90-120 Minuten. Hinzu
kommen Anfahrtszeit sowie weitere qualitatssichernde MalRnahmen. Ein Kontakt
umfasst somit ca. 3 Stunden. Fir eine angemessene Umsetzung des
Gesamtkonzeptes der Psychologischen Beratung im gesamten Kreis Coesfeld gehen
wir von einem Zeitumfang von 25 Wochenstunden aus. In diesem Rahmen kénnen
35 Familien im Jahr begleitet werden.

6.7.4 Kostenregelung der Inanspruchnahme der Beratung

Eine niedrigschwellige Versorgung muss gewahrleistet sein. Familien erleben durch
die Erkrankung eines Kindes bereits eine finanzielle Mehrbelastung. Eltern sollen
durch das Angebot der Beratung keine zusatzlichen finanziellen Belastungen
erfahren. Sie sollen entlastet und unterstiitzt werden. Die Beratung ist fur Eltern
kostenfrei zugénglich.

6.7.5 Qualitatssicherung

Die Qualitat der Psychologischen Beratung ist gesichert Uber die professionelle
Kompetenz der Fachkrafte. Ein abgeschlossenes Studium der Psychologie,
mehrjahrige Berufserfahrung, eine Zusatzausbildung in Systemischer Beratung oder
einer anderen vergleichbaren Zusatzqualifizierung, langjahrige Berufserfahrungen im
Bereich von chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter, Kenntnisse im
Bereich des Gesundheits-, Jugend- und Sozialwesens sowie Kenntnisse im Bereich
des Case-Managements sind eine wesentliche Voraussetzung. Die Fallbesprechung
und die Supervision dienen dem  Austausch, der Reflexion und
Perspektiverweiterung. Der Hilfsprozess ist organisiert und gerahmt. Die Beratungs-
und Dokumentationsstruktur ist festgelegt und wird regelmafiig aktualisiert. Ob sich
die Beratung tatséchlich problemldésend und entwicklungsférdernd fur die betroffene
Familie ausgewirkt hat, kann u.a. erfasst werden durch die Evaluation der
Elternfragebogen.
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7. Einordnung von KOMPASS in die Hilfestruktur

Eine Verbesserung der sozialen Teilhabe und Inklusion und der Abbau von
Benachteiligung ist Ziel von KOMPASS. Da wir Familien frih nach der
Diagnosestellung und frih im Lebensalter der Kinder KOMPASS anbieten und
Familien in diesen Zeitfenstern auch unsere Beratung nutzen, sind wir Teil der friihen
Hilfen far Familien.

Wir beziehen uns mit unseren Angeboten im Bereich KOMPASS auch auf das SGB
VI, vor allem auf die 8§ 16,17,28.

Praktisch behalt die psychologische Fachkraft die Angebotsstruktur der Jugendhilfe,
des Sozial- und Gesundheitswesen im Blick und vernetzt Familien zu notwenigen
und geeigneten Hilfen. Wir haben sehr gute Feldkenntnisse im Gesundheitswesen
wie auch in der Jugendhilfe und arbeiten in der Schnittstelle dieser Bereiche.

Da wir Familien mit hohem Stress und in Krisen erreichen mochten, ist die
Niederschwelligkeit von KOMPASS als strukturelles Ziel verankert. Wir arbeiten
aufsuchend und kostenfrei fir Familien. Wir bemihen uns, dass keine langen
Wartezeiten entstehen, so dass sich Teufelskreise durch Uberforderung in Familien
nicht erst verfestigen und etablieren kénnen.

Die Vernetzung und Verortung des Angebotes in der Region sorgt fir einen
ressourcenorientierten Umgang mit bereits vorhandenen MalRnahmen und schlief3t
zugleich einen Teil der vorhandenen Versorgungslicke. Die Psychologische
Beratung ist weder Ersatz fur die arztliche Behandlung noch fir die
psychotherapeutische Hilfeleistung. Sie reiht sich als niedrigschwellige Form im
Bereich der Familienberatung ein und soll im Bedarfsfall den Zugang und die
Annahme von bestehenden therapeutischen Angeboten erleichtern.

7.1 Frihe Hilfen

Frahe Hilfen richten sich in ihrer Ausrichtung an Familien in belasteten
Lebenssituationen (NZFH, 2014). Damit fallen aus unserer Sicht die Familien aus
KOMPASS in eine noch nicht eindeutig benannte Zielgruppe der Frihen Hilfen.

Auch in der Beratungsarbeit hat sich die Erfahrung manifestiert, dass es
ausgesprochen hilfreich und effizient ist, Familien friih im Lebensalter der Kinder und
frih in der Entstehung von Belastungskreislaufen aus Angst und Uberforderung
professionell psychologisch zu unterstitzen und nicht zu warten, bis Probleme in
Familien eskalieren, Elternteile in die Psychiatrie gehen, Paare sich strittig trennen.
Ca. 85% der Familien in der psychologischen Beratung KOMPASS haben Kinder
unter 3 Jahren. 60 % haben Familien unter 1 Jahr.

Der BKM stellt mit KOMPASS folglich ein Angebot im Bereich der frihen Hilfen fur
Familien mit schwer und chronisch kranken/ behinderten Kindern und somit ein
sekundarpraventives Angebot fur Familien in belastenden, spezifischen Lebenslagen
zur Verfiigung, das eine bestehende Versorgungslicke ansatzweise schlief3t.
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7.2 Selbsthilfe als Teil der Familienbildung

Gern vermitteln wir Familien Kontakt untereinander. Der Erfahrungsaustausch unter
Gleichbetroffenen ist ein wesentlicher Baustein zur Erlangung einer sicheren
Elternrolle und der Verarbeitung der Krankheit. Die Elterngruppen ,WIR" des BKM fur
Eltern von Kindern mit Behinderungen, sowie die Elterngruppe ,Herzpflaster® fur
Eltern von herzkranken Kindern und die durch eine Fachkraft begleitete Elterngruppe
fur Eltern von Frihchen stehen allen betroffenen Eltern offen und dienen dem
Erfahrungs- und Informationstransfer sowie der niederschwelligen Psychoedukation.
Sie sind zudem gelebte Bausteine der Selbsthilfe, an die wir Familien von KOMPASS
gern weitervernetzen.

7.3 Abgrenzung der Psychologischen Beratung gegentiber anderen
Versorgungs- und Hilfsangeboten

Das spezifische Konzept der Psychologischen Beratung grenzt sich durch sein Profil
von den anderen Hilfsangeboten in der Region ab. Die Beratung beriicksichtigt, dass
die chronische oder auch langfristige schwere Erkrankung eines Kindes eine
lebenslange Herausforderung bleibt. Die Beratung beachtet die Bedeutung und
Auswirkungen des familidren und gesellschaftlichen Kontextes auf den
Krankheitsverlauf und der Krankheitsbewaltigung. Krankheitsbewaltigung und die
Adaption des Familiensystems an die Herausforderungen wird als familiare
Entwicklungsaufgabe und eigenstandiges Thema in den Fokus genommen.

Diese Gesichtspunkte werden in der medizinischen Versorgung der Patienten und im
weiteren Gesundheitswesen unzureichend bis gar nicht berlcksichtigt. In der
Jugendhilfe ist die Fokussierung auf den Sorgerechtsbereich ,Gesundheitsflirsorge*
kaum gegeben. Dabei sind in diesem Sorgerechtsbereich auch Hilfen zur Erziehung
erforderlich und Kindeswohlgefahrdungen auszumachen.

Fur die Psychologische Beratung ist ein spezifisches und umfassendes Wissen aus
dem Bereich Kinder- und Jugendmedizin grundlegend. Ebenso sind Kenntnisse tber
Ablaufe und Zugédnge im Gesundheitswesen entscheidend. Nur mit diesem
Hintergrund erhalten die Fachkrafte in der Beratung einen Zugang zu der
besonderen Lebenswelt der Familien. Bereits bestehende Begleitungs- und
Beratungsangebote der Jugendhilfe haben diesen spezifischen Hintergrund nicht.

Die Psychologische Beratung grenzt sich von psychotherapeutischen Therapien ab,
da im Vordergrund die Krankheitsbewéltigung und nicht eine psychische Stérung
steht. Die Voraussetzungen einer Beratung unterliegen keinen medizinischen
Voruntersuchungen und diagnostischen Tests.

Hervorzuheben im Konzept ist der unmittelbare und niederschwellige Zugang zum
betroffenen Klientel. Die Beratung ist weder auf den Schweregrad einer Erkrankung
noch auf ein spezifisches Krankheitsbild festgelegt. Eltern betroffener Kinder erhalten
die Mdglichkeit, wahrend des gesamten Adaptions- und Erziehungsprozesses auf ein
spezifisches Angebot zurtickgreifen zu konnen.
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7.4 Kooperation und Vernetzung der Psychologischen Beratung mit anderen
Versorgungsangeboten

Die Psychologische Beratung nutzt die integrierende Versorgungsstruktur der
Region. Durch die bereits bestehenden Vernetzungs- und Kooperationsstrukturen im
Gesundheitssystem, Sozialwesen und der Jugendhilfe im landlichen Bereich, ist der
Zugang zum Angebot gewahrleistet, bei gleichzeitiger Vernetzung und Uberleitung
zu weiteren Hilfen. Damit wird eine Licke in der ganzheitlichen,
sektorenlbergreifenden und familienorientierten Hilfelandschaft geschlossen. Der
Aufbau und die Pflege der Versorgungsketten schafft eine systematische,
tiefgreifende und dauerhafte Wirkung auf der Fallebene und der Systemebene.
Anzumerken ist hier, dass die Ubergange zwischen den Hilfesystemen wie in den
Materialien der Fruhen Hilfen ausfihrlich dargestellt ausbaufahig sind (NZFH, Lenz,

A.2017).

32



Literatur (Auswabhl)

Ainsworth, M. (2015): Patterns of Attachment: A Psychological Study of the Strange
Situation. Psychology Press and Routledge Classic Editions

Brisch, K.H. (2011): Die Bindungsentwicklung bei Friihgeborenen. In
Hellbrigge, T. Schneeweil3,B. (Hrsg.) Frihe Stérungen behandeln. Elternkompetenz
starken. Stuttgart: Klett-Cotta.

Buker, Ch. (2010): Leben mit einem behinderten Kind. Bewéltigungshandeln
pflegender Mutter im Zeitverlauf. Bern: Huber

Cierpka, M. (Hrsg.) (2011): Frihe Kindheit 0-3 Jahre. Beratung und Psychotherapie
fur Eltern mit Sauglingen und Kleinkindern. Berlin: Springer.

Dana, D. (2019): Die Polyvagaltheorie in der Therapie. Lichtenau: Probst.

Erstes Kommunales Integrationskonzept fur den Kreis Coesfeld (2016).
http://www.kommunale-integrationszentren-
nrw.de/sites/default/files/public/system/steckbriefe/konzept_pdf_endfassung_10.11.2
016.pdf (Zugriff 24.03.2017)

Hagen, C., von, Schwarz, H.-P. (2009): Psychische Entwicklung bei chronischer
Erkrankung im Kindes- und Jugendalter. Einfihrung in die Thematik. In:

Hagen, von, Schwarz (Hrsg.). Psychische Entwicklung bei chronischer Erkrankung
im Kindes- und Jugendalter. Stuttgart: Kohlhammer

Hauser, S.; Reck, C.; Méhler, E.; Maser-Gluth, C.; Resch, F. (2001): Kindliches
Temperament und mutterliche Affektivitat. Entwicklungsaspekte einer
Wechselbeziehung im Hinblick auf Pravention psychischer Erkrankungen. Praxis far
Kinder- und Jugendpsychologie und Psychiatrie, 61, 92-107

Jotzo, M.; Frey, G.; Lettgen, B. (2001): Die Frihgeburt des Kindes: Ein Trauma fur
die Eltern? TU Darmstadt, Institut fir Psychologie, Darmstadt; Darmstadter
Kinderkliniken

Jotzo, M. (2010): Eltern zu friih oder krank geborener Kinder verstehen und
begleiten. In: Farber, H.-P., Seyfarth, T., Blunck, A., Vahl-Seyfarth, E. & Leibfritz, J.
(Hrsg.), Umgang mit Lebenskrisen: Verstehen — Begleiten — Bewaéltigen. S. 85-94.
Mossingen: KBF Korperbehindertenforderung Neckar-Alb e. V.

Lenz,A.(2017) Eltern mit psychischen Erkrankungen in den Frihen Hilfen.
Grundlagen und Handlungswissen, Handreichung, Materialien zu Frihen Hilfen 9.
Hrsg. NZFH, 2, KoIn

Madller, B. (2014): Willis Welt. Der nicht mehr ganz normale Wahnsinn. Verlag Freies
Geistesleben

Paff, A., Wiedemann, T., Mamberer, F. (2003): Sozialwissenschaftliche und
gesundheitsbkonomische Evaluation der Nachsorgeleistungen des Vereins zur

33



Familiennachsorge Bunter Kreis e. V. Kurzfassung des Endberichts. Institut fur
Volkswirtschaftslehre der Universitat Augsburg
http://lwww.beta-institut.de/files/betalnstitut/downloads/soziooekonomische-studie.pdf
(Zugriff 29.03.2017)

Porz, F. (2008): Prospektive randomisierte Implementierung des

Modellprojekts Augsburg (PRIMA-Studie). Evaluation der individuellen,
familienorientierten Nachsorge fur Frih- und Risikogeborene des Modellprojekts.
http://lwww.beta-institut.de/files/betalnstitut/downloads/prima-ergebnisse-
zusammenfassung.pdf (Zugriff: 28.03.2017)

Reddemann, L. (2013): Imagination als heilsame Kraft. Zur Behandlung von
Traumafolgen mit ressourcenorientierten Verfahren. Klett-Cotta

Reich, A. (2010): Psychosoziale Anpassung, Lebensqualitat und
Bewaltigungsverhalten bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen und ihren
Eltern: Diabetes mellitus, Adrenogenitales Syndrom (AGS) und Zustand nach
Mangelgeburtlichkeit (SGA) im Vergleich. Dissertation zum Erwerb des Doktorgrades
der Humanbiologie an der Medizinischen Fakultat der Ludwig-Maximilians-Universitat
zu Minchen. Augsburg

Reichert, J., Rudiger, M. (2013): Psychologie in der Neonatologie
Psychologisch-sozialmedizinische Versorgung von Familien Frihgeborener. Hogrefe

Retzlaff, R. (2010): Familien-Starken. Resilienz, Behinderung und systemische
Therapie. Stuttgart: Klett-Cotta.

Rogers, C. (2000): Entwicklung der Personlichkeit. Psychotherapie aus der Sicht
eines Therapeuten. 13. Auflage. Klett-Cotta

Rogers, C. (2020): Eine Theorie der Psychotherapie, der Personlichkeit und der
zwischenmenschlichen Beziehungen. Personzentrierte Beratung & Therapie Band 8.
Reinhardt

Roth, S. (2013): Lotta Wundertite. Unser Leben mit Bobbycar und Rollstuhl.
Kiepenheuer und Witsch

Rudiger, M. (2013): Frihgeburt: Von der medizinischen Behandlung des Kindes zur
Begleitung seiner Familie S.29 - 38. In: Reichert, J. & Rudiger, M. (Hrsg) Psychologie
in der Neonatologie, Gottingen: Hogrefe.

Sarimski, K. (2016): Soziale Teilhabe von Kindern mit komplexer Behinderung in der
Kita. Reinhardt, Minchen.

Sarimski, K. (2000): Frihgeburt als Herausforderung. Goéttingen: Hogrefe.
Turmes, L. (2012): Historische Entwicklung und Bedarfssituation. In: Wortmann-

Fleischer, S.u.a. Stationare Eltern-Kind-Behandlung. Ein interdisziplinarer Leitfaden.
Stuttgart, S.11-28.

34



Warschburger, P. (2008): Psychische Probleme chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher. In: G. Esser (Hrsg.). Lehrbuch der Klinischen Psychologie und
Psychotherapie bei Kindern und Jugendlichen. Stuttgart: Thieme, S. 494-508

Wiirz, F., Schneider-Engel C. (2003): Interaktion von Eltern mit ihren frihgeborenen

Sauglingen. Besonderheiten - Mdglichkeiten der Intervention
Berliner Arbeiten zur Erziehungs- und Kulturwissenschaft, Bd. 12. Logos Verlag

35



