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1. Einleitung

Das durch die Stiftung Wohlfahrtspflege NRW und der Kdmpgen Stiftung geférderte
dreijahrige Projekt des Bunten Kreis Minsterlande e.V. (BKM)

KOMPASS
Psychologische Beratung fiir Eltern
von viel zu friih geborenen, behinderten, chronisch und schwer kranken Kindern

wird durch den Beschuss der Jugendhilfeausschliisse des Kreises Coesfelds, der
Stadt Coesfeld sowie der Stadt Dulmen fiir ein Jahr geférdert. Die Begtnstigung um-
fasst den Zeitraum vom 01.04.2017 bis zum 31.03.2018. Wir bedanken uns an dieser
Stelle fur die Sicherung des erforderlichen Beratungsangebotes fiir betroffene Fami-
lien in unserer Region. Gleichzeitig wird der Bunte Kreis Munsterland e.V. angehal-
ten, sich um eine Férderung zu bemihen, die unabhangig von kommunalen Mitteln
ist. Unterdessen mochten wir mit dem Einreichen dieses Antrages um weitere finan-
zielle Férderung des Leistungsangebotes nach Ablauf der Jahresfrist bitten. Das vor-
liegende Angebot ist bestimmt fur das Kreisjugendamt Coesfeld, das Stadtjugend-
amt Coesfeld und das Stadtjugendamt Dulmen.

Das inhaltliche Konzept der psychologischen Beratung ist bekannt (vgl. Antrag
2016), wird jedoch erganzt durch neue Impulse und Feststellungen. Stichworte sind
hier Erziehungskompetenzen und Strukturen fir gesundes Aufwachsen starken, Fri-
he Hilfen sowie Krankheit als Gefahrdung/Risiko fiir das Familiensystem. Das Ange-
bot wird verortet im SGB VIII §16ff, den friihen Hilfen sowie im § 28.

Das besondere Profil der fachspezifischen Beratung wird gescharft in der Abgren-
zung zu anderen Versorgungsangeboten der Jugendhilfe und des Gesundheitswe-
sens. Zudem geben wir einen Einblick in die Statistik und Beratungssettings des 1.

Quartals des Angebotes.

Der Finanzierungsplan weist auf Kosten und Umfang der Leistung hin. Die darauf
folgenden Ausfiihrungen stellen die Bemihungen des BKM dar, kommunalunabhén-

gige Forderungen einzuwerben.



2. KOMPASS
Halten Orientieren Leben
Psychologische Beratung fiir Eltern von schwer und chronisch kranken/ be-

hinderten Kindern des BKM

2.1. Ausgangslage :
Kindererziehung und das Leben in einer Familie sind heute keine Selbstverstandlich-

keiten mehr. In Zeiten von Enttraditionalisierung und Individualisierung sind Kinderer-
ziehung und Familienleben mit Fragen und Unsicherheiten behaftet.

Diese Situation verscharft sich in Familien, wenn Kinder erkranken und somit dauer-
haft auf Unterstiitzung, Therapie und Pflege angewiesen sind.

2.2. System Familie mit erkranktem/ behindertem Kind

Die chronische Erkrankung oder Behinderung eines Kindes in einer Familie bedeutet
eine Risikolage. Chronische Krankheit und/oder Behinderung wird in Familien als
Beginn einer krisenhaften Entwicklung erlebt.

Kinder haben stark erhéhte Versorgungsbedarfe, Eltern miissen deutlich héhere Er-
ziehungs- und Versorgungsleistungen erfiillen. Dabei sind Eltern aber selber durch
Angste, Sorgen, chronischen Stress und die z.T. extremen Anforderungen der The-
rapien destabilisiert. D.h. einerseits sind die Anforderungen an die Eltern behinderter/
chronisch schwer kranker Kinder sehr hoch: die Kinder haben psychisch wie phy-
sisch einen dauerhaft (!) héheren Versorgungsbedarf als gleichaltrige gesunde Kin-
der. Andererseits geraten die Eltern selber leicht in Destabilisierungsspiralen aus
Angst, Sorgen, chronischem Stress und hohem Tatigkeits-, Termin-, und finanziellem
Druck, die es ihnen schwer machen, die hohen Anforderungen zu erfiillen. Klassi-
scherweise funktionieren die Eltern fir die Therapieanforderungen ihrer Kinder — be-
zahlen dies aber mit einer psychisch wie physisch darstellbaren chronischen Stress-
reaktion. In unseren Beratungen von 2015-2017 waren 50 von 100 Muttern selber
psychisch oder physisch erkrankt und somit vermindert leistungsfahig.

Diese hohe Belastung der Eltern beschwert das gesamte Familiensystem. Geschwis-
terkinder geraten in die Situation, die ,unkomplizierten Kinder“ sein zu sollen, die
eben keine Probleme machen. Geschwisterkinder spiren, dass Eltern kein weiteres
,Problemkind”“ mehr aushalten wiirden und ziehen sich bei Problemen zuriick. Hier
kénnen stark problematische Entwicklungsbedingungen entstehen. Erkrankte Kinder -
fiihlen sich schuldig die Familie zu belasten, fordern aber auch ihre Eltern und Ge-
schwister als Unterstiitzung ein. Paare sind sich uneinig tber Aufgabenverteilung,
Therapieplane, Erziehung der Kinder u.v.m.. Es entstehen belastende Erziehungssi-

tuationen.

Es ist ein Bedarf an erzieherischer Unterstitzung und Entlastung feststellbar, den
Eltern immer wieder formulieren. Gerade weil es wenig gesellschaftlich und privat
verfiigbare Erfahrungen in der Erziehung von schwer und chronisch kranken/ behin-
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derten Kindern und wenig Erfahrung im Umgang mit Schicksalsschlagen an der
Grenze zwischen Leben und Tod gibt, fragen Eltern nach Erziehungs- und Familien-
beratung, Geschwisterunterstiitzung sowie nach Mdéglichkeiten zur eigenen Stabili-
sierung an. Fir diese Fragen der Eltern gibt es kaum fachspezifische Beratung. Da-

her bieten wir sie an.

Ziel der psychologischen Beratung KOMPASS ist, Handlungs- und Erziehungskom-
petenzen mit der betroffenen Familie aufzubauen, mit denen die Eltern nicht automa-
tisch ausgestattet sind. Das Angebot ist eine Leistung im sekundérpraventiven Be-
reich fur Familien in belasteten Erziehungssituationen. Familien sollen gestitzt und
gefordert werden, elterliche Erziehungskompetenz und Elternverantwortung soll ge-
starkt, Bindungssicherheit und Stabilisierung des Familiensystems gewonnen wer-
den. ‘

Zudem geht es darum, die Anpassung der Familie an die chronische Erkrankung
und/ oder Behinderung zu férdern sowie Handlungsoptionen flr notwendige invasive
TherapiemaRnahmen zu erarbeiten und die konstruktive Mitarbeit der Eltern an ver-
schiedenen Therapien sicher zu stellen.

Viele Entwicklungsauffalligkeiten lassen sich durch ein liebevoll zugewandtes und
stabiles familiares Umfeld und frithzeitige FérdermalRnahmen kompensieren (Maga-

zin Frihgeborene 2017).

2.3. Aktuelle Studien belegen Handlungsbedarf

Seit Jahren belegen Studien, dass Familien durch die Pﬂegeanforderungen ihrer be-
hinderten/ erkrankten Kinder destabilisiert werden kénnen (vgl. bspw. Biiker 2010).
Aber auch die erkrankten/ behinderten Kinder selber benétigen zur Bewaltigung ihrer
Situation ressourcenférdernde Unterstitzung. Kinder brauchen fiir eine gesunde
emotionale Entwicklung haltgebende Beziehungspersonen, je starker die Krise, des-
to mehr sind Kinder auf haltgebende Eltern angewiesen. Sind Eltern stabil, konnen
sie diese Unterstitzung ihren Kindern geben und sie zu unterstiitzenden Angeboten
vernetzen. Je kleiner die Kinder, desto mehr sind sie auf kontinuierlich stabile und

prasente Eltern angewiesen.

Unterstiitzungsbedarf besteht. Aber wer in unserem versaulten Hilfesystem ist zu-
standig? An folgenden Studienergebnissen lasst sich zeigen, dass die Zuordnung zu
bestimmten Hoheitsgebieten wie Jungendhilfe oder Gesundheitswesen inhaltlich zu
hinterfragen ist, weil die Probleme in Familien nicht trennscharf nach Institutions-
grenzen bestehen:

- Babys/ Frihgeborene mit einem Geburtsgewicht unter 1000g leiden spéater
vergleichsweise haufiger an Problemen wie ADHS sowie anderen psychoso-
zialen Problemen wie z.B. Mobbing. Das ergab eine internationale Studie an
2721 Neugeborenen (Methewson 2017).

- Deutlich haufiger wurden noch im Erwachsenenalter bei ehemallgen Frihge-
borenen ADHS, Angststérungen, Depressionen und soziale Probleme diag-

nostiziert (ebenda).
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- 50 von 100 Muttern in der Beratung KOMPASS des BKM von 2015-2017 hat-
ten eigene gesundheitliche Belastungen (entweder psychisch oder kdrperlich)
und waren daher in ihrer Leistungsfahigkeit eingeschrankt. '

- 24% - 47% der Mitter nach akuter Erkrankung eines Kindes leiden an post-
traumatischer Belastungsstérung (Jotzo 2014). Akute Erkrankung heil3t hier:
Unfall des Kindes, Diabetes Diagnose, unerwartete Intensivbehandlung, Or-
gantransplantation, Verbrennungen des Kindes.

Diese Zusammenstellung zeigt, dass bspw. eine Frihgeburt ADHS verursachen
kann und somit ein anfangs eher medizinisches Problem des Kindes spater einen
Jugendhilfebedarf des Kindes nach sich ziehen kann. Deutlich wird auch, dass eine
frihe Intervention in Richtung Krankheitsbewaltigung und zur Stabilisierung eines
liebevoll zugewandten familidren Klimas die Ausprédgung der Symptome verringern
kann. Das nutzt dem Kind und der Familie aber auch den Institutionen wie der Ju-
gendhilfe und dem Gesundheitswesen.

2.4, Ziel und Umsetzung der psychologischen Beratung KOMPASS

Unser Ziel ist die Stabilisierung der Familie nach der Erfahrung und chronischen Be-
lastung durch den Schicksalsschlag Erkrankung/ Behinderung des eigenen Kindes
sowie der Ausbau der Erziehungs- und Versorgungskompetenz der Eltern. Wir sehen
in unserem Angebot eine Leistung im sekundarpraventiven Bereich und verorten uns
im Rahmen der Jungendhilfe nach §16, 17 und §28 SGB VIl sowie in den frithen

Hilfen.

Dies setzen wir bisher in folgenden Bereichen um:

2.4.1 Friihe Hilfen =
Ziel von KOMPASS ist, mdglichst friih nach einem Risikoereignis (haufig Geburt ei-

nes erkrankten Kindes) Familien profunde Unterstlitzung anzubieten, damit sich Teu-
felskreise aus Angst, Uberforderung und Riickzug nicht manifestieren und individuel-
le wie soziale Ressourcen wegbrechen. Der BKM stellt mit KOMPASS folglich ein
Angebot im Bereich der frithen Hilfen fiir Familien mit schwer und chronisch kranken/
behinderten Kindern und somit ein sekundarpraventives Angebot fir Familien in be-
lastenden, spezifischen Lebenslagen zur Verfiigung, das eine bestehende Versor-
gungsliicke im Kreis Coesfeld ansatzweise schlieft.

In den drei Jahren der Projekttatigkeit 2014-2017 hat sich die Erfahrung manifestiert,
dass es ausgesprochen hilfreich und effizient ist, Familien friih im Lebensalter der
Kinder und friih in der Entstehung von Belastungskreislaufen aus Angst und Uberfor-
derung professionell psychologisch zu unterstitzen und nicht erst zu warten, bis
Probleme in Familien eskalieren, Elternteile in die Psychiatrie gehen, Paare sich strit-
tig trennen oder Geschwister sich auf die Strale setzen mit der Aussage, dass sie
nicht mehr weiterleben wollen. Diese Beispiele stammen aus Familien mit Erzie-
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hungsdefiziten in unserer Beratung. Diese Familien haben nicht friih und praventiv
Beratung genutzt, sondern erst, als Problemlagen eskalierten.
50,4% der Kinder in den Familien in der Projektlaufzeit waren unter einem Jahr alt.

12% der Mitter waren allein erziehend.

2.4.2. Bindungsunterstiitzung

Eine sichere Bindung ist u.a. wichtig fir die spatere psychische Gesundheit und eine
-gute Entwicklung der Kinder. Gerade nach Frithgeburt und nach der Mitteilung von
schwereren Diagnosen ist der Aufbau einer sicheren Bindung erschwert. Eltern fra-
gen sich manchmal, ob sie eine Bindung zum Kind tberhaupt eingehen sollen oder
ob es besser sei, sich durch Distanz zum Kind zu schiitzen: Verstirbt das Kind, ist der
Schmerz dann nicht zerstérend. Diese Gedanken sprechen Eltern selten in der Of-
fentlichkeit aus, belasten sie aber durch starke Schuldgefiihle. Diese inneren Konflik-
te konstruktiv zu l6sen ist Teil unserer Beratungsarbeit. Frithgeborene sind beson-
- ders auf die liebevolle Unterstiitzung ihrer Eltern angewiesen. Hier setzt KOMPASS
mit der psychologischen Beratung oft schon in den ersten Lebensmonaten an, um
Eltern Sicherheit und Feinfilhligkeit im Umgang mit ihrem besonderen Kind zu vermit-
teln.

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 oder Essstérung nach Friuhgeburt/ komplexen Regulati-
onsstérungen) machen es Eltern schwer, sich in ihrer Elternrolle sicher zu sein und

dem Kind feinfiihlig zu begegnen.

2.4.3. Stiarkung der familialen Erziehungsfihigkeit und Gesundheitskompetenz
(8§16 SGB VIII)

Selbststéndigkeit und Erziehungsfahigkeit sowie Gesundheitskompetenz von Fami-
lien sollen durch KOMPASS gestarkt werden. Eltern sollen stabilisiert werden, um die
hohen Versorgungsanforderungen des erkrankten Kindes erfilllen zu kénnen sowie
auch fur die Geschwister prasente Eltern mit Kompetenz zu sein. Fur die Stabilisie-
rung der Eltern ist ein umfangreiches Set an psychologischen Methoden einzusetzen
wie auch die Vermittlung von Selbstfiirsorgeféhigkeiten. Belastete Eltern kénnen so
lernen, ihre eigene psychische und physische Gesundheit zu stabilisieren, um somit
prasent Erziehungsaufgaben erfiillen zu kénnen. Gerade bei chronischem Stress und
posttraumatischen Belastungen in der Familie sind gesunde Lebensfiihrung indiziert,
um die erlebten Belastungen reduzieren zu kdnnen. So helfen hier u.a. regelmaige
Bewegung/ Sport, regelmaRige Mahizeiten, Methoden gegen Schlafstérungen, Acht-
samkeitsiibungen zur besseren Stresswahrnehmung, Atemtechniken u.v.m um post-
traumatische Belastung sowie chronischen Stress zu reduzieren. Die Einbettung ei-
ner gesunden Lebensfihrung zur eigenen Stabilisierung im Familienalltag kann nur
erfolgen, wenn sie individuell anschlussfahig im Tempo der Familie mit dieser kom-
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muniziert und erarbeitet wird. Einen Kursus zur Wissensvermittlung zu besuchen, ist
hier nicht zielfihrend.

2.4.4. Beratung in Fragen der Partnerschaft (§17 SGB VIli)

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 familiaren Bindungen geht, vermitteln wir zu den Trennungs- und Schei-
dungsberatungen 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 Paar-
dynamik spielt. Der oft unterschiedliche Umgang mit Stress, Belastung und Thera-
pieanforderungen filhrt zu Missverstandnissen und Destabilisierungskreislaufen. Ein
Vater dachte bspw. an Trennung, weil er keine intensiven Gefiihle fir seine Frau
mehr empfinden konnte. Beide hatten ein Krankenhausmarathon mit ihrem Sohn hin-
ter sich. In der Exploration ergab sich, dass der Mann generell kaum mehr Fréhlich-
keit empfinden konnte. Er stellte fest, dass seine ,graue Stimmung“ nicht an seiner
Ehe lag, sondern an den Erfahrungen der Krankenhauszeit und anderen hohen Be-
lastungen. Er konnte Aktivitaten aufbauen, die ihm seine Lebensfreude wiedergaben.
Verschiittete positive Gefilhle seiner Ehe wurden wiederentdeckt. Die anféngliche
Krise konnte abgewendet werden.

Andererseits wurde eine Familie an das Jugendamt weitervermittelt, die eine Um-
gangsregelung fur inren schwermehrfachbehinderten Jungen erarbeiten wollten. Der
Vater sah hierfir keine Notwendigkeit. Die Einschatzung der Therapieanforderungen
von Mutter und Vater waren sehr unterschiedlich. Wiirden aber Therapieanforderun-
gen im hauslichen Umfeld des Vaters nicht eingehalten, ware das Kindeswohl| ge-
fahrdet. Hier konnte das Jugendamt in einem kooperativen, gemeinsamen Gesprach
zwischen der Mutter, BKM und Jugendamt gut die weitere Moderation der Elternge-

sprache (ibernehmen.

2.4.5. Forderung der Entwicklungsmaéglichkeiten der Kinder

Durch die Starkung der Erziehungsfahigkeit und die Stabilisierung der Eltern kénnen
Kinder wesentlich besser in ihren Entwicklungsmdglichkeiten geférdert werden. Be-
sonders junge Kinder mit einer Behinderung oder mit chronischer Erkrankung profi-
tieren von einem feinfiihligen, liebevollen und strukturierten, klaren Erziehungsverhal-
ten der Eltern. KOMPASS bietet aber auch Geschwisterkindern oder erkrankten/ be-
hinderten Kindern selbst Beratung und Unterstiitzung an. Sie kénnen lernen, anders
mit Belastungssituationen umzugehen, Riickzug zu vermeiden und Teilhabe und
Selbstbestimmung auszubauen.

Ein Madchen mit Diabetes konnte den selbstbewussten Umgang mit Lehrern Gben,
die sie immer wieder daran hindern wollten, im Unterricht zu trinken. Auch das Not-
fallmanagement in der Schule war Thema ihrer Beratungsanfrage. Sie konnte

wieder gestarkt zur Schule gehen und zog sich weniger aus dem Sozialleben zuriick.
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Ein Geschwisterkind, das sich auf die Stralle setzte mit der Aussage, dass es nicht
mehr Leben wolle, konnte seinen Leidensdruck reduzieren, in dem sich der Vater in
die Familie mit mehr Versorgungskompetenzen einbrachte und auch unangenehme
Tatigkeiten wie Hausaufgabenbegleitung tbernahm. Der Sohn verstand das als ech-
tes Interesse/ Zuneigung fur sich und profitierte sehr davon.

Bei einem anderen Madchen hatten die Eltern Sorge, sie sei durch den Tod des Va-
ters sowie die schwere Erkrankung des Geschwisterkindes erheblich belastet. Das
Madchen zeigte aber in den Beratungen von KOMPASS eine grolte Kompetenz im
Umgang mit den erlebten Belastungen, sie konnte auf ein stabiles und feinfiihliges
Netz an Freunden und Verwandten zurlickgreifen und brauchte daher keine intensi-
vere Begleitung. Eine falsche und pathologisierende Rollenzuschreibung innerhalb
der Familie konnte vermieden werden, Beratung war hier nicht indiziert.

2.4.6. Gewaltfreie Erziehung (§1631 BGB/ §16 SGB VIll/ § 28 SGB VIII)

Ein Baustein der Starkung der familidaren Erziehungsfahigkeit ist die Unterstiitzung
der gewaltfreien Erziehung. Gerade behinderte Kinder reagieren auf Erklarungen und
verbale Ansprache nicht immer einfach. Eine Mutter mit einem 4jahrigen Down-
Syndrom Sohn schilderte Situationen, in denen sie ihn hart anfasste, einmal ohrfeigte
und aggressiv wurde, um seine Aktivitdt zu begrenzen und die 2jahrige Schwester
vor seinen Attacken zu schutzen. |hre Erziehungsmethode fiihrte zu einem aufgela-
denen Familienklima und einem spannungsvollen Miteinander. Durch die Beratung
konnte die Mutter ihre Uberforderung formulieren, andere Interventionsmethoden
einiben und so das Familienklima beruhigen, den Sohn einfithlsamer behandeln und

mit ihnrem eigenen Stress konstruktiver umgehen.

2.4.7. Selbsthilfe als Teil der Familienbildung (§16 SGB VIIl)

Gern vermitteln wir Familien Kontakt untereinander. Der Erfahrungsaustausch unter
gleichbetroffenen ist ein wesentlicher Baustein zur Erlangung einer sicheren Eltern-
rolle und der Verarbeitung der Krankheit. Die Elterngruppen WIR des BKM fir Eltern
von behinderten Kindern, sowie die Elterngruppe ,Herzpflaster fiir Eltern von herz-
kranken Kindern und die durch eine Psychologin begleitete Elterngruppe fur Eltern
von Friihchen stehen allen betroffenen Eltern offen und dienen dem Erfahrungs-, und
Informationstransfer. Sie sind gelebte Bausteine der Selbsthilfe, an die wir Familien

von KOMPASS gern weitervernetzen.



2.4.8. Psychologische Erziehungsberatung fiir Familien mit geschwichten Be-
wiltigungskompetenzen (§28 SGB VIIl)

Bleiben Familien dauerhaft in Belastungskreislaufen verhaftet, steigt das MalR an
Uberforderung und Stress in der Familie maximal an. Das Familienklima eskaliert
und die forderliche Entwicklung von Kindern ist gefahrdet. Die Eltern verschulden
diese Uberforderung nicht, sondern sie geraten automatisch in diese Situation, wenn
sie nicht aktiv gegensteuern. Das Gesundheitswesen, die betreuenden Institutionen
der erkrankten/ behinderten Kinder fordern von den Eltern viel und dies unabge-
stimmt. Die Logopé&din gibt bspw. Therapieauftrdge an die Eltern weiter ohne sich mit
dem Sozialpadiatrischen Zentrum oder dem Kindergarten abzustimmen, die wiede-
rum eigene Wiinsche und Anforderungen an die Eltern formulieren. Die Eltern mis-
sen oft einen Therapiemarathon durchlaufen und ein Helfernetz aufbauen. Eine Fa-
milie hatte bspw. 17 Personen, die in der Familie arbeiten! Die Eltern stehen also vor
einer langen To Do Liste, die sie mit ihren Ressourcen nicht abarbeiten kénnen, aber
sollen.

Dazu kommen noch die Versorgungsanforderungen der Geschwister und des familia-
ren Umfeldes. Zudem erfordert die Betreuung eines erkrankten Kindes in der Regel
einen extremen burokratischen Aufwand. Viele Eltern sagen, sie kénnten ,einen Sek-
retar mit einer halben Stelle” beschaftigen. Die Birokratieanforderungen sind nur mit
einem hohen zeitlichen Aufwand zu bewaltigen. Zudem Zeit- und Pflichtdruck kom-
men, wie erwahnt, Angst und die Erfahrung von oft lebensbedrohlichen Notfallsituati-
onen mit dem erkrankten Kind in der Familie (lange epileptische Krampfe, Aspiratio-
nen u.a.). Oft ziehen Eltern und Geschwisterkinder sich zurlick, streiten sich ver-
mehrt, Freundschaften brechen ab, Ressourcen schwinden, die Familie ist chronisch
belastet und tberfordert.

Hier gilt es, mit differenzierten psychologischen Methoden in einfihlsamer Abstim-
mung mit den Familienangehérigen in einem langeren Beratungsprozess Stabilitat
und Kompetenz wieder zu gewinnen und ein férderliches Miteinander zu entwickeln
sowie Entlastung zu organisieren und zu weiteren geeigneten und notwendigen Hil-

fen zu vernetzen.
Ca. 20% der Familien in der Projektzeit gehérten zu diesen hoch belasteten Familien.

3. Struktur des Angebotes KOMPASS

" KOMPASS arbeitet mit einem systemisch-humanistischen Ansatz, der ressourcen-
orientiert auf Familienstabilisierung ausgerichtet ist. Ziel ist die Befahigung der Fami-
lie zur Krankheitsbewaltigung, zum Erflllen der Therapieanforderungen und férderli-
"chen Versorgung/ Erziehung der Kinder sowie zur Teilhabe am gesellschaftlichen

Leben und zur Inklusion.

Um belastete Familien in chronischem Stress gut zu erreichen, wird aufsuchend und
flexibel gearbeitet. Niederschwelligkeit bedeutet auch, dass das Angebot fiur die Fa-
milien kostenfrei und ohne birokratische Hiirden sowie umfassende Eingangsdiag-

nostik der Eltern nutzbar ist.
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Familien kénnen bis zu 15 Beratungen a 90 Minuten nutzen. Ein Beratungsprozess
von 15 Kontakten umfasst haufig eine Zeitspanne von ca. einem Jahr. Wird KOM-
PASS frih genutzt, benétigen Familien in der Regel deutlich weniger Beratungskon-
takte als wenn sie sich erst in einem hoch belasteten Zustand melden.

Wir bieten Familien — je nach ihrem Bedarf — mit KOMPASS folgende Angebote an:

- Clearing (wenn KOMPASS nicht das geeignete Unterstitzungsangebot ist,
wird die Familie zu geeigneten Angeboten vernetzt)

- Krisenintervention

- Beratung im Paar-, Einzel-, und/ oder Familiensetting

- Kommunikationsunterstitzung/ Moderation bei Elterngesprachen mit Schule/
KiTa/ Arzten/ ..

- Themenspezmsche Elternabende

- Vernetzung zu weltergehenden Entlastung- und Unterstutzungsangeboten

Ein kooperatives, vernetzendes, transparentes, abgestimmtes Vorgehen mit anderen
Hilfeanbietern in der Familie tragt wesentlich zu einem gelingenden Beratungspro-

zess bei.

3.1. Qualifikation der Fachkrifte

Die Beratungen sind durch Psychologlnnen durchzufiihren, da fiir eine effiziente Be-
ratungstétigkeit umfassendes psychologisch-medizinisches Wissen notwendig ist.
Entwicklungs- und Kognitionspsychologie, Sauglings- und Kleinkindpsychologie,
Wissen Uiber Neonatologie, sowie Kenntnisse tiber Behandlung und Therapie chroni-
scher Erkrankungen, Gesundheitspsychologie, Bindungstheoretisches Wissen,
Kenntnis von Familiendynamiken sowie praktische Erfahrung mit Familien in Krisen-
situationen und nach posttraumatischer Belastung u.v.m. sind neben den klassischen
Beratungsqualifikationen wesentlich wichtig fur qualitativ hochwertige und somit effi-
ziente Beratungsarbeit in diesem Kontext.

Da die Probleme der Familie an der Schnittstelle zum Gesundheitswesen entstehen
ist zudem eine hohe Feldkompetenz im Gesundheitswesen fiir die Beratung uner-
lasslich. Die Riickmeldungen der Eltern zeigen, dass sie medizinisches Grundwissen
sowie das Verstidndnis von Institutionellen Zustandigkeiten und Aufgaben, von
Krankheitsdynamiken, Therapieanforderungen und Therapieplanen in den Beratun-
gen erwarten.

All dies sind unverzichtbare Voraussetzungen fir effiziente Beratungstatlgkelt Die
Kinder der Familien 2014-2017 brachten tiber 50 verschiedene Diagnosen mit.
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3.2. Familien aus dem Kreis Coesfeld (Monate 4/5/6 2017)

In einem Zeitraum von 3 Monaten kénnen keine Daten generiert werden, die eine
tragfahige Prognose tiber den Rest der Projektlaufzeit erlauben. Es soll nichts desto
trotz hier ein kurzer Uberblick Uber die aktuelle Fallverteilung gegeben werden.

Ort Tatigkeit Anzahl der Familien

Kreis Coesfeld | Clearingprozesse 5
Beratungsprozesse 6

Stadt Dilmen Clearingprozesse 0
Beratungsprozesse 1

Stadt Coesfeld | Clearingprozesse 0
Beratungsprozesse 6
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4. Bestandsaufnahme anderweitiger Finanzierungsmaoglichkeiten
Seit Beginn und weiterfilhrend stehen wir in einem transparenten Austausch mit
Verwaltung und Politik.

Bemilhungen anderweitige und ergénzende Finanzierungsmaoglichkeiten zu ermogli-
chen werden seitens des BKM intensiv eruiert. Der BKM arbeitet weiterhin intensiv
daran, nicht kommunale Finanzierungsoptionen zu entwickeln oder ausfindig zu ma-
chen.

Das spezifische Beratungsangebot ist konzipiert worden fiir das westliche Minster-
land. Besonders der Landkreise Coesfeld und Borken standen und stehen im Focus.
Von daher erfreut es uns sehr, dass wir mit den Kreis Jugendamt Borken im Juni
2017 einen weiteren Forderer des Leistungsangebotes gefunden haben. Unterstitzt
wird das Angebot bis 31.3.2018. Die Finanzierung wird durch eine Fallpauschale ge-

sichert.

4.1. Krankenkassen und Patientenschulungen

Des Weiteren sind wir abermals an die Krankenkassen herangetreten — diesmal auf
Landes- und Bundesebene.

GKV — Spitzenverband ist die zentrale Interessensvertretung der gesetzliche kran-
ken und Pflegekassen in Deutschland. Die vom GKV Spitzenverband abgeschlosse-
nen Vertrage und seine sonstigen Entscheidungen gelten fur alle Krankenkassen.
Vdek — Verband der Ersatzkassen ist Interessenvertretung und Dienstleiter aller
Ersatzkassen.

Beide Interessensvertretungen haben unser Konzept abermals geprift und sind zu
dem Ergebnis gekommen, dass aufgrund der fehlenden gesetzlichen Grundlage im
SGB V das Leistungsangebot nicht durch die Krankenkassen geférdert werden kann.
Die entsprechende Aussage ist schriftlich fixiert und ist beigelegt.

Pravention in Lebenswelten

Am 26.08.2016 wurde die Landesvereinbarung zur Umsetzung des Praventionsge-
setzes in NRW (LRV/ NRW) von Partnern unterzeichnet. Ziel der Partner ist es dazu
beizutragen, die Gesundheit und damit die Lebensqualitdt der Menschen in NRW zu
verbessern. Grundlage ist SGB V § 20 a bis i — Das Ergebnis der Prifung bleibt ab-
zuwarten. Es ist davon auszugehen, dass keine Forderung Uiber diesen Topf mdglich
ist. Die Férder- und Bewertungskriterien unterscheiden sich erheblich vom Konzept

der psychologischen Beratung.

Patientenschulungen
Der Gesetzgeber hat im §43 Abs. 1 Nr.2 SGB V die Rechtsgrundlage fir die Foérde-

rung und Durchfihrung von Patientenschulungen zu Lasten der Krankenkasse im
Rahmen der erganzenden Leistungen zu Rehabilitation geschaffen.

In diesem Zusammenhang wurde der Vorschlag seitens Mitglieder des Jugendhil-
feauschusses im Kreis Coesfeld gemacht, das Angebot Kompass mit mdglicherweise
einigen Anderungen als Patientenschulung anzubieten und Uber die Krankenkassen

zu finanzieren.
Folgendes mdchten wir mit Vehemenz anmerken:
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Das Hauptanliegen des BKM ist eine ganzheitliche Versorgung von Familien mit friih-
und risikogeborenen, behinderten, chronisch und schwer kranken Kindern. Die Palet-
te der Angebote ist vielfaltig. Patientenschulungen gehéren seit Jahren zum Bestand-
teil des BKM. Folgende Schulungen bieten wir mehrmals im Jahr an:

e Asthmaschulungen

e Neurodermitisschulungen

¢ Anaphylaxieschulungen ‘
Die Schulungen werden wie oben erldutert durch die Krankenkassen refinanziert. Mit
einer hohen Kompetenz werden in unserem Hause Schulungsangebote aufgebaut
und umgesetzt.
Die Férderung und Durchfihrung von Patientenschulungen unterliegen der gemein-
samen Empfehlung des Verbandes der Ersatzkassen e.V., dem AOK Bundesver-
band, dem BKK Dachverband e.V., der Knappschaft, der Sozialversicherung fir
Landwirtschaft, Forsten und Gartenbau als Landschaftliche Krankenkasse, GKV-
Spitzenverband sowie die Beteiligung der SEG 1 der MDK — Gemeinschaft. Die Emp-
fehlungen vom 2. Dezember 2013 wurden am 8. Februar 2017 erfasst (siehe und
vergleiche Anhang).
Die Voraussetzungen, Rahmenbedingungen und die Ziele der Patientenschulungen
entsprechen nicht denen des Beratungsangebotes. Im folgende werden 6 wesentli-

che Unterschiede/ Abgrenzungen benannt.

Grundlagen | Patientenschulungen Psychologische Beratung
Ziel
e Krankheitsselbstmanage- e Forderung der familidren Be-
ment waltigungsfahigkeiten basie-
e Krankheits- und handlungs- rend auf den Ressourcen der
bezogene Kompetenz soll Familie
vermittelt werden e Reduzierung von psychopa-
o Hilfe zur individuellen Selbst- thologischen  Begleiterschei-
hilfe nungen
e Kenntniserwerb bzw. Erwei- e VergréRerung der Lebensqua-
terung Uber das Krankheits- litdt und Teilhabe
bild e VergroRerung der Erzie-
e Steigerung der medizini- hungskompetenz und Stabili-
schen Therapiemotivation sierung der Eltern- Kind - Be-
e Verminderung und der Hau- ziehung und Bindung
figkeit von Krankheitsschi-
ben
Theoreti- e \erhaltenstherapie ¢ Theorien und Modelle , die an
scher e theoretisches und prakti- der Selbsthilfefahigkeit der be-
Hintergrund sches Wissen wird vermittelt ‘troffenen Familien orientiert
sind Stresstheorien, Bindungs-
theorie, Biopsychosoziale Mo-
dell, Methoden und Grundhal-
tung der systemischen und
humanistischen Theorie
e Familienorientierte/ individuel-
le Lésungen werden im Pro-
zess der Beratung entwickelt
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Die psychologische Beratung
ist in Ansatz und Methode et-
was anderes, als die Vermitt-
lung von Faktenwissen. (viel-
leicht noch: Nur so kann sie
ihr Ziel der Familienstabilisie-
rung bei Belastung und Uber-
forderung erreichen???)

Wahlweise Einzel-,Paar-, o-

Setting Schulungseinheiten in der
geschlossene Gruppe der Familiensetfing: Bera-
Fester Stundenplan tungsgesprache werden pass-
das betroffene Kind und der genau abgesprochen Ziele in-
Angehérige dividuell vereinbart
Gruppenfahigkeit von Kin-
dern und Eltern ist Voraus-
setzung
Struktur Kommstruktur Aufsuchende Psychologische
Vorgegebene Termine Beratung
Termine individuell der Fami-
lien Situation angepasst
Vorausset- Schulungsbedarf, Schulungs- Niedrigschwelliges Angebot —
zung fahigkeit und eine Erfolgs- keine zuséatzlichen Hirden
aussicht muss bestehen und Zugangsvoraussetzungen
Chronische Erkrankung ist Eltern von zu frihgeborenen,
diagnostiziert behinderten, schwer und
Medizinische Notwendigkeit chronisch kranken Kindern er-
der Schulung muss durch leben ihre derzeitige Lebenssi-
den Arzt beflrwortet sein tuation aufgrund der Erkran-
Der Patient soll die erforderli- kung des Kindes als belastend
chen kognitiven Vorausset- und haben einen psychologi-
zungen mitbringen schen Beratungsbedarf.
Kostenibernahme durch die
Krankkasse muss beantragt
werden.
Gemeinsame Empfehlungen
sind kein ,finanzierungs-
muss” der Krankenkassen.
Arztlicher Nachweis (ber
Notwendigkeit der Schulung
ist erforderlich
Personalbe- Interdisziplinares Schulungs- Dipl. Psychologen
setzung team

z.B. Sporttherapeuten, Er-
ndhrungsberater, Physiothe-
rapeut, Psychologen, Pada-
gogen

Beide Angebote haben ihre Berechtigung. Das eine Angebot ersetzt nicht das ande-
re. Es wird im Vergleich bereits bei der ersten Durchsicht deutlich, dass beide Ange-
bote ganzlich unterschiedliche Ziele verfolgen. Die wiederum einen anderen Rahmen
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nach sich ziehen. Ein psychologischer individueller / familidrer Beratungsprozess
kann nicht in ein Schulungskonzept gepresst werden.

Wer sich dartber hinaus noch intensiver mit dem Thema auseinandersetzen méchte,
den verweisen wir auf den Anhang - siehe oben. Wir gehen davon aus, dass mit der
zu Grunde liegenden Argumentationskette der oben genannte Vorschlag endgiiltig

entkraftet ist.

4.2. Sponsoren und Stiftungen
Die Angebote des BKM sind in den meisten Bereichen nicht zu 100% uber &ffentliche

Mittel refinanziert. Seit seiner Griindung unterstitzen viele kleine und grofRe Spender
den BKM in der Begleitung der Familie mit chronisch und schwer kranken Kindern.
Kompass wurde in den vergangenen Jahren und auch in diesem Jahr mit einem Ei-
genanteil des BKM sprich Spenden von 22,6 % mitgetragen. Um dieses auch in Zu-
kunft zu erméglichen, haben wir bereits jetzt Kontakte zu eventuellen Spendern auf-
genommen. Konkrete Zusagen gibt es diesbeziiglich noch nicht. Stiftungen Uber-
nehmen in erster Linie Anschubfinanzierungen — keine Regelfinanzierung. Von daher
wird es hier, auch nach Ricksprache mit dem Paritdtischen Wohlfahrtsverband, un-

wahrscheinlich Zuspruch zu erhalten.

4.3. Politik und Verwaltung
Herr Ohmann hat in seiner Rolle als Biirgermeister ein Schreiben an die neue Lan-

desregierung NRW verfasst in dem unsere Forderungen an die Landesregierung
formuliert wurden. Ebenfalls wurde ein Kontakt zu LEADER ({ber Herrn Ohmann er-
mdglich. Ergebnisse liegen diesbeziglich noch nicht vor.

Neben der Kontaktaufnahme zu allen Jugendamtsleitungen des Kreises finden re-
gelmalige Gesprache mit Herrn Schiitt Fachbereich Dezernat Il des Kreises und
Frau Dulker Jugendamtsleitung des Kreises Coesfelds statt. Inhalt der Stand und die
Bemiihungen anderweitiger Weiterfinanzierungen des Leitungsangebotes des BKM.
Nach besten Wissen und Gewissen priifen wir in der zur Verfugung stehenden Zeit
anderweitige Finanzierungsmdglichkeiten.

5. Finanzierungsmodeli

Das Leistungsangebot der psychologischen Beratung ist bis zum 31.3.2018 gesi-
chert. Ab 1.4.2018 bitten um eine Weiterfinanzierung. Der veranschlagte Finanzplan
orientiert sich an der bestehenden Bewilligung. Veranschlagt sind 20 Stunden in der
Woche. Ein Beratungskontakt umfasst 90 - 120 Minuten, hinzukommen Anfahrtszeit
sowie weitere qualitatssichernde MalRnahmen. Ein Kontakt umfasst in der Ganze im
Durchschnitt ca. 3 Stunden. Die Anzahl der Beratungen liegen im Durchschnitt bei 10
Kontakten pro Beratungsprozess. Es ist davon auszugehen, dass in diesem Umfang
ca. 28 Familien begleitet werden kénnen. Ausgefihrt wird die Beratungstatigkeit von
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Dipl. Psychologen/innen mit entsprechenden Kenntnissen. Die kontinuierliche Refle-
xion der Beratungsprozesse wird durch die Supervison gesichert.

5.1. Kostenkalkulation fiir Kompass Stadt Coesfeld, Stadt Diillmen, Kreis Coes-
feld

Laut Bescheid 20 Stunden in der Woche

Berufsgruppe | (Lohnkosten )
pro Stunde: € 22,30
x 20 Stunden/Woche / x 4,3 Wochen im Monat

=€ 1917,80

x 12 Monate =€ 23.013,60

+ 80 % Weihnachtsgeld von € 1917,80

=€ 154,24 =€ (24547,84 AN Brutto)

x 20,5 % Kosten fiir Sozialversicherung
= € 5032,31 = € 29.580,15 (AG Brutto)

Berufsgruppe Il ( Supervisionskosten )

6 Zeitstunden /Jahr a € 95,00 zuzgl. MWST = € 678,30

€ 30.258,45
Fahrt- und Sachkosten
20 % der Kosten aus Berufsgruppe | und Il
=€ 6.051,69

=€ 36.310,14
Eigenanteil BKM 22,6 % =€ 8.206,09
Kommunen iibernehmen . =€ 28.104,05

In diesem Jahr wurde eine Pauschalfinanzierung bewilligt mit einer prozentuellen
Verteilung fiir das Kreis Jugendamt und die Stadt Jugendamter.

Werden andere Modelle beflrwortet, stehen wir diesen gegeniiber offen. Wie be-
kannt, finanziert das Kreisjugendamt Borken die psychologische Beratung tiber eine

Fallpauschale.
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6. Schlussreflexion ,
Die Sinnhaftigkeit des Angebotes der fachspezifischen psychologischen Beratung
des BKM fiir die Region steht auBer Frage.

Das Konzept erfasst die Gesamtheit der Herausforderungen von Eltern mit chronisch
und schwer kranken Kindern. Die Praxis bestatigt unseren Annahmen. Das Angebot
hat sich bewahrt und ist weiterhin in seinem Profil einzigartig in der Region. Die Or-
ganisations- und Beratungsstrukturen sowie das Netzwerk der Kooperationspartner

sind entwickelt.

Der Bedarf der Region ist kontinuierlich, Gilberschaubar und nicht Giberlaufend.

Der Bunte Kreis Miinsterland ist ein Verein mit hoher Schnittstellenkompetenz. Wir
unterstitzen mit der sozialmedizinischen Nachsorge und Schulungen Familien im
Gesundheitswesen. Wir sind mit dem ,Guten Start” - Frihe Hilfen an den Christo-
phorus Kliniken in Coesfeld und am Mathias Spital in Rheine, dem Familienhebam-
menprojekt fur die Stadt Coesfeld sowie der psychologischen Beratung KOMPASS in
der Jugendhilfe verortet. Der BKM kennt die verschiedenen Systemlogiken in Ju-
gendhilfe und Gesundheitswesen. Diese Kompetenz zeichnet uns aus. Diese
Schnittstellenkompetenz sollte uns nicht zum Spielball der Systeme werden lassen
indem Zustandigkeiten geschoben werden.

Innovative, Uibergreifende Projekte stolen an die Versaulung von Versorgungssys-
temen. Ein aufbrechen der Strukturen ist in Anbetracht des Bedarfs der Familien und
der gesellschaftlichen Ziele wie Teilhabe und Inklusion erforderlich.

In unserer Auswertung beziehen sich die Leistungen der Krankenkassen auf die ge-
sundheitliche Forderung oder medizinisch/ therapeutische MalRnahme des betroffe-
nen Patienten. Ein mutiger Vorsto3 in Richtung ganzheitlicher Versorgung ist hier
zum jetzigen Zeitpunkt nicht festzustellen.

Das Angebot der psychologischen Beratung beruht auf einem ganzheitlichen Ver-
stdndnis der Unterstitzung von Eltern mit chronisch und schwer kranken Kindern.
Die Beratung sieht einen eigenen Prozess vor und erbringt auf unterschiedlichen
Ebenen Lésungsstrategien, vom unmittelbaren Nutzen fir die Familie, bis hin zu ei-
nem gesellschaftlichen Mehrwert. Sie bietet fir Eltern die Méglichkeit, die Lebens-
qualitdt und das positive Bewaltigungsverhalten der Familie zu fordern. Sie versetzt
Eltern in die Lage, die wichtige Schliisselfunktion fiir inre Kinder einzunehmen. Sie
fuhrt zu einer Verbesserung der Lebensqualitdt der Betroffenen. Sie ermdglicht fiir
Familien den Zugang zu weiteren wichtigen Hilfsangeboten, die fur die gesundheitli-
che und seelische Entwickiung der Kinder von Bedeutung sind.

Die Jugendhilfe stand und steht fiir den besonderen Schutz der Familie. Die Leis-
tungsangebote der Kinder- und Jugendhilfe férdern u.a. die Erziehung in der Familie
sowie die Entwicklung junger Menschen und deren Erziehung zu eigenverantwortli-
chen und gemeinschaftsfahigen Persénlichkeiten.

Die Jugendhilfe verfolgt dieses Ziel u.a. durch Beratung der Eltern und anderer Er-
ziehungsberechtigter, indem sie die erzieherischen Kompetenzen der Eltern starkt
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und Hilfe zur Selbsthilfe gibt. Jugendhilfeleistungen tragen dazu bei, positive Le-
bensbedingungen fir junge Menschen und ihre Familien sowie eine kinder- und fami-
lienfreundliche Umwelt zu erhalten oder zu schaffen (vergl. SGB VIII §16ff und §28)
Der Rahmen der Jugendhilfe bietet den fachlichen Kontext und Rickhalt unseres
Angebotes.

Stadte, Gemeinden, Landkreise gestalten die Lebensbedingungen der Birger mal-
geblich mit und besitzen einen groRen Einfluss auf deren Lebenschancen.

Wir appellieren - unterstiitzen Sie

Familien mit chronisch und schwer kranken Kindern im Kreis Coesfeld durch das An-
gebot Kompass.
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