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Ein Pilotprojekt von s_inn

Ist ein Kind behindert oder von Behinderung bedroht, stellt das an die Familie hohe Anforderungen.
Vielen Familien sind die Unterstlitzungs- und Hilfeleistungen nicht ausreichend bekannt. Zwar haben
sich unterschiedliche Beratungs- und Unterstiitzungsangebote etabliert. Es fehlt jedoch eine effektive
Vernetzung. Uberdies greifen sozialrechtliche Leistungsregelungen nicht immer gut ineinander,
sodass ein umfassendes, begleitendes und praventives Angebot nur selten realisiert wird. Dies gilt
vor allem fur Familien mit komplexen Problemstellungen in benachteiligen Lebensumstanden (wie
Flichtlingsstatus, Migrationshintergrund). In Bonn und Bielefeld haben sich bereits gute Ansatze zur
Beratung von Familien mit einem Kind mit Behinderung entwickelt. Sie dienten als Grundlage fiir eine
breitere Analyse und Weiterentwicklung der Beratungs- und Unterstitzungsangebote.
Ziel des Pilotprojekts BeWEGt war es, bestehende Beratungs- und Begleitangebote flr Familien mit
einem Kind mit Behinderung zu evaluieren und diese im Sinne bedarfsgerechter und nachhaltig
umsetzbarer Beteiligungs- und Unterstlitzungsstrukturen weiterzuentwickeln. Durch die partizipative

Umsetzung konnte eine hohe Qualitat der Evaluationsergebnisse gewahrleistet werden.

Ziel des Pilotprojekts BeWEGt war es, bestehende Beratungs- und Begleitangebote fir Familien mit
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Ergebnisse:
Erste Ergebnisse sind im Virtuelle Messestand zu finden:

https://app.expocloud.com/studio/virtual-show-webgl/virtual-show-2503-katho-nrw-transfernetzwerk

Publikationen:

- Schmidt L, Jux C, Tiesmeyer K & Falkson S. Beratungsbedarf von Eltern mit Kindern
mit Beeintrachtigung. Teilhabe 3/2022 (61):107-113.

- Falkson S, Heitmann D, Tiesmeyer K & Schmidt L. Beratung von Familien mit einem
Kind mit andauernden gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Teilhabe 3/2022 (61):
114-121.
https://www.lebenshilfe.de/fileadmin/Redaktion/PDF/Wissen/public/Zeitschrift Teilhab
e/Teilhabe 3 2022 Seite114-121 FALKSON-HEITMANN-TIESMEYER-SCHMIDT-

Beratung-von-Familien.pdf
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Berichte:
e Am 29.10.2021 fand die Beiratssitzung des Projekts BeWEGt an der EvH RWL in
Bochum zum zweiten Mal — aber diesmal in Préasenz — statt.
Bericht der Beiratsitzung Projekt ,BeWEGt* am 29.10.2021

e Am 18. September 2021 fand bei Sonnenschein ein Be WEGt-Angebot unter dem Motto
Unterwegs in Olderdissen: Spiel — Spannung — Spal3 fiir Familien im Rahmen der
Woche der Pflegenden Angehdrigen in Bielefeld statt. Mit vielen anderen Initiatoren
und Unterstitzern und in enger Zusammenarbeit mit der Stadt Bielefeld findet die
Woche einmal im Jahr fir Pflegende Angehdrige als Dank und Anerkennung statt.

Bericht: Unterwegs in Olderdissen

Berichte der Themenreihe ,,Wege finden*:
- Wege finden 1 — ,Geschwister von Kindern mit Beeintrachtigungen®
- Wege finden 2 — ,Kinder mit seltenen Erkrankungen®
- Wege finden 3 — ,Erwachsen werden®
- Wege finden 4 — ,Entlastung fur Familien mit Kindern mit schweren
Beeintrachtigungen/Erkrankungen®
- Wege finden 5 — ,Muttergesundheit®
- Wege finden 6 — ,Herausforderndes Verhalten*
- Wege finden 7 — ,Vater sein®

- Wege finden 8 — ,Kinder und Jugendliche mit psychischen Erkrankungen®

Projektleitung: Prof. Dr. Karin Tiesmeyer; Prof. Dr. Dieter Heitmann
Ansprechpartnerinnen: Eva Weishaupt; Sandra Falkson M.Sc.; Corinna Bell; Sibylle
Meintrup Férderer: Bund-Lander-Initiative ,Innovative Hochschule*

Kooperations-/ Praxispartner: Lebenshilfe Bonn e.V., Betreuungsdienste Bethel gGmbH
(Kooperationspartner in der Antragstellung), Stadt Bielefeld, Bundesstadt Bonn, weitere
Kooperationspartner_innen in den Stadten: Selbstvertretungsgruppen, Beratungsanbieter
und -anbieterinnen, Kinder- und Jugendarztinnen und -arzte, Behindertenbeauftragte der
Stadte, die Kinderzentren der Universitatskliniken Bielefeld und Bonn.

Beirat: Behindertenvertretungen der Stadte, des Landes Nordrhein-Westfalen und des
Bundes, Vertreterinnen und Vertretern der Kommunen, Landschaftsverbande Rheinland und
Westfalen Lippe, Krankenkasse AOK Hamburg-Rheinland, Barmer Landesvertretung
Nordrhein-Westfalen und Verband der Privaten Krankenversicherungen.

Laufzeit: 01/2018-12/2022


https://www.evh-bochum.de/hauptamtlich-lehrende.html?show=76
https://www.evh-bochum.de/hauptamtlich-lehrende.html?show=39
https://www.evh-bochum.de/wissenschaftliche-mitarbeiter.html?show=726
https://www.evh-bochum.de/wissenschaftliche-mitarbeiter.html?show=673

Beiratsitzung Projekt ,,BeWEGt“ am 29.10.2021

Beiratssitzung am 29.10.2021 fand die Beiratssitzung des Projekts BeWEGt — Wegbegleitende
Beratung von Familien mit Kindern mit Beeintrachtigungen — an der Evangelischen Hochschule in
Bochum zum zweiten Mal — aber diesmal in Prasenz — statt.

Mit dabei waren Vertreterinnen und Vertreter der Stadte Bonn (Frau Sturm und Frau Silkens) und
Bielefeld (Frau Riiweler), der Behindertenbeauftragten der Stadte (Frau Frohn) und des Landes
Nordrhein-Westfalen (Frau Middendorf), des Landschaftsverbandes Rheinland (Herr Bruchhaus und
Frau Kaltenbacher) und der AOK Rheinland/Hamburg (Herr Schneider). Aus terminlichen Griinden
mussten sich diesmal leider die Vertretung des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe, der Barmer
Ersatzkrankenkasse, der Privaten Krankenkassen und der Bundesbehindertenbeauftragte
entschuldigen.

In einem ersten Teil wurden Projektergebnisse aus der Fragebogenerhebung und den Interviews mit
Eltern sowie aus den Arbeitsgruppen in den Stidten Bielefeld und Bonn zur Uberwindung der
zahlreichen Schnittstellen in einer Mind-Map vorgestellt.

In sehr beeindruckenden Weise stellte Frau Frohn als
Geschaftsfihrerin der Behindertengemeinschaft Bonn ein
,Reistagebuch” einer Familie als Ergebnis aus der
Schnittstellenarbeit vor. Eine Mutter hatte flir die Arbeit in der
Gruppe den Lebensweg mit ihrem Kind und ihre Erfahrungen
aufgeschrieben und in einer gemeinsamen Sitzung noch einmal
erzahlt. Frau Frohn hat diese bildlich als Reisetagebuch /
umgesetzt, in dem die Hohen und Tiefen, die verwirrenden Wege = 3<3*<3*" €T3 Tibecni
und Lichtblicke sowie die verletzenden und auch hilfreichen é“};@{ij aining
Begegnungen sehr einfiihlsam umgesetzt wurden. ~ >

EIEm

Im zweiten Teil berichteten die Vertreterinnen und Vertreter aus den unterschiedlichen Bereichen
Uber ihre Arbeit, um die Situation fiir Familien mit Kindern mit Beeintrachtigungen fiir sie hilfreiche
Unterstilitzung zu ermoglichen. Sehr positiv wurde deutlich, dass durch das Projekt angeregt in
beiden Stadten Bielefeld und Bonn umfassende und nachhaltige Umsetzungsschritte in die Wege
geleitet werden. Damit scheint das gemeinsam entwickelte Logo und Akronym ,, BeWEGt" im
wahrsten Sinne des Wortes Wirklichkeit zu werden.

Im dritten Teil haben die
Beiratsmitglieder dem Projekt
wichtige Anregungen fir die
weitere Umsetzung mit auf den
Weg zu geben. In einem
gemeinsamen Ausklang konnten -~
Erkenntnisse in kleineren
Gesprachsgruppen noch einmal
vertieft werden.

Unser grolRer Dank gilt allen
Beiratsmitgliedern fir den
bereichernden Austausch!



Unterwegs in Olderdissen — BeWEGt auf den Spuren der Tierwelt in Bielefeld

Am 18. September 2021 fand bei schénem Sonnenschein ein BeWEGt-Angebot unter dem Motto:
Unterwegs in Olderdissen: Spiel — Spannung — SpaR fiir Familien im Rahmen der Woche der
Pflegenden Angehorigen in Bielefeld statt. Mit vielen anderen Initiatoren und Unterstiitzern und in
enger Zusammenarbeit mit der Stadt Bielefeld findet die Woche einmal im Jahr fiir Pflegende
Angehorige als Dank und Anerkennung statt.

Das Angebot eines Familienfriihstilicks in ol
Olderdissen gab es schon in den letzten Jahren. Als a : aewmf’”.m: ‘
Dank an die vielen Familien fiir die Mitwirkung bei i il

der Fragebogenerhebung und an verschiedenen
Veranstaltungen im Projekt und auch zur
Sichtbarmachung des Projekts haben wir uns sehr
gerne an dieser Aktion beteiligt. Konnten doch so
viele geplante Veranstaltungen im Jahr 2020 und
2021 nicht stattfinden.

Die Familien konnten entweder vormittags oder nachmittags einen
halben Tag im Tierpark Olderdissen erleben. Mit einer Picknick-Tite
oder einem Verzehrgutschein war fiir das leibliche Wohl gesorgt. Die
Zoo-Schule Griinfuchs hatte Flihrungen vorbereitet und ermoglichte
viele interessante, informatives und G RPY  ANY

auch witzigen Einblicke in die mﬁ' W
Tierwelt.

So konnten Wildschweine mit
spannenden selbstgebastelten
Kisten zum aktiven Wiihlen
angeregt werden und die Hochlandrinder zeigten einmal so richtig
ihre Zunge.

Jeweils zwei Clowninnen von Dr. Clown e. V. amusierten sich und uns
prachtig, lieBen Seifenblasen tanzen und witzige und schéne
gemeinsame Fotos entstehen.

Viele gute Gesprache ergaben
sich und wichtige Anregungen
von Seiten der Eltern wurden
von Carsten Mell von den
[llustratoren wurden diese
anschaulich festgehalten.

He
Die vielen positiven Riickmeldungen der Familien haben uns sehr ?i
gefreut und auch, dass wir — Corona-konform - gemeinsam einen

so schonen Tag miteinander verbringen konnten!

Vielen Dank an die Familien und an alle Beteiligten!



Wege finden 1 - ,,Geschwister von Kindern
mit Beeintrachtigungen”

Das Team des Projekts "BeWEGt - Wegbegleitende Beratung von Familien mit Kindern mit Beein-
trachtigungen” lud zur ersten digitalen Veranstaltung der Themenreihe "Wege finden" ein. Gast am
Abend des 11.Marz 2021 war Frau Prof. Dr. Christiane Knecht, Professorin an der Fachhochschule
Hochschule Minster, die zum Thema Erleben und Bewaltigungshandeln von Geschwistern chronisch
erkrankter Kinder und Jugendlicher referierte.

Bei dem Vortrag handelte es sich um Auszlge aus der Dissertation von Frau Prof. Knecht.

In Studien zu Erfahrungen von Kindern wird diese vielfach mit der Sicht Erwachsener durchmischt,
so dass nicht eindeutig geklart werden kann, ob die Erkenntnisse wirklich der Perspektive der Kinder
entsprechen. Frau Prof. Knecht hat daher mit ihrer Studie das Ziel verfolgt, den Geschwistern eine
LStimme zu geben”. Hierflir hat sie 25 Geschwister im Alter von 4,5 bis 17 Jahren interviewt.

Frau Prof. Knecht berichtet, dass die gesunden Geschwister ,selbstverstandlich in zwei Welten le-
ben”: Einerseits in der durch die chronische Erkrankung eines Kindes stark gepragte familialen Welt
und andererseits in der sozialen Welt, die ganz eigene Anforderungen an die Geschwister stellt. Bei-
de Welten folgen ihrer eigenen Logik und sind damit nicht grundsatzlich anschlussfahig. Vielmehr er-
fordert es von den Geschwistern verschiedene Bewaltigungs- und Handlungsstrategien, um diese
beiden Welten auszubalancieren und zu harmonieren. Diese in Folge auch als ,zwei Seiten einer Me-
daille” erlebte Mehr- oder Doppeldeutigkeit, die als ,Ambiguitat” bezeichnet wird, pragt das Leben
der Geschwister in besonderer Weise. Sie fihrt zu einer erhdhten Ambiguitatstoleranz, die es ihnen
ermoglicht, die Gleichzeitigkeit widerspruchlicher Erfahrungen auszuhalten und in ihr Leben zu inte-
grieren. Das Anliegen von Frau Knecht, die Situation aus der Perspektive der Geschwister heraus zu
verstehen und darzustellen, unterstrich sie in dem Vortrag mit vielen wortlichen Zitaten der Kinder.
Im Anschluss an den Vortrag stand Frau Prof. Dr. Knecht den Interessierten fur Fragen zur Verfu-
gung, wovon reger Gebrauch gemacht wurde. Zum Ende des Abends tauschten sich die Eltern,
Selbsthilfevertreter_innen, Fachkolleg_innen verschiedener Disziplinen und Leistungserbringer aus
den Regionen Bielefeld und Bonn in Kleingruppen aus, bevor Frau Prof. Tiesmeyer, die als Projektlei-

tung durch den Abend fuhrte, die rund 40 Teilnehmenden verabschiedete.



Wege finden 2 - ,Kinder mit seltenen

Erkrankungen”

Am Dienstag, den 8. Juni 2021 fand die digitale Veranstaltung ,Kinder mit seltenen Erkran-
kungen” aus der Themenreihe des Projekts BeWEGt - Wegbegleitende Beratung von Famili-
en mit Kindern mit Beeintrachtigungen” statt.

Herr Prof. Dr. Lorenz Grigull, Leiter der Sektion Kinder des Zentrums fur Seltene Erkrankun-
gen der Universitatsklinik Bonn und Herr Dr. Norbert Jorch, Oberarzt fur Kinder- und Jugend-
medizin der Universitatsklinik fur Kinder und Jugendmedizin Bethel in Bielefeld stellten ihre

Arbeit vor.

Im Anschluss daran standen beide Experten fUr einen direkten Austausch und eine offene
Fragerunde, allen Eltern und Kolleg_innen zur Verfliigung. Es haben ungefdahr 30 interessierte
Eltern und Fachkollegen verschiedener Disziplinen sowie Leistungserbringer aus den Regio-
nen teilgenommen.

Eine der Kernaussagen in den Beitrédgen der Arzte war, dass es sehr wichtig fiir die Familien
sei, dass sich die Eltern in ihrer individuellen Situation ernstgenommen fuhlen und eine zu-
friedenstellende Aussage zu der Erkrankung des Kindes zu erhalten. Hervorzuheben sei,
dass ein lebenswertes Leben vor die Suche nach einer Diagnose gestellt werden sollte, da
sich trotz aller BemiUhungen die Diagnosestellungen manchmal tUber Jahre hinziehen kann.
Wichtig sei es daher, gemeinsam Wege in der Behandlung und Begleitung zu finden, die gu-
tes Leben erméglichen.Eine Vernetzung mit weiteren regionalen Anbietern sowie Elternver-
banden wird seitens der beiden Arzte sehr begriiBt. Innerhalb dieses Themenabends wurde
deutlich, dass beide leitenden Arzte der fachspezifischen Zentren eine wegbegleitende Bera-
tung fur die Familien sehr begrifBen wirden. Die Implementierung eines Beratungsnetz-
werks, welches Ubergreifend interdisziplinar berat, wird von allen Beteiligten sehr begruf3t.

In beiden Stadten kénnen sich Eltern, die in Bezug auf seltene Erkrankungen ihres Kindes
Beratungsbedarf haben, an die Geschaftsstellen der Zentren wenden, um einen Termin zu
erhalten.

Weitere digitale Veranstaltungen aus der Themenreihe des Projektes BeWEGt folgen nach
der Sommerpause. Nahere Informationen hierzu finden Sie in Kurze auf www.projekt-
bewegt.de (http://www.projekt-bewegt.de).



Wege finden- Erwachsen werden

Am Dienstag, den 1. September 2021 lud das Team des Projekts ,BeWEGt - Wegbegleitende Bera-
tung von Familien mit Kindern mit Beeintrachtigungen” zur dritten digitalen Veranstaltung ,Erwach-
sen werden” aus der Themenreihe "Wege finden" ein.

Herr Joel Rombey, Student der Psychologie und Herr Marcel Renz, freier Journalist, Autor und Blog-
ger gaben an diesem Abend Einblicke in ihr Leben als junge Menschen mit erworbener bzw. angebo-
rener Beeintrachtigung.

Nach seinem Abitur an der Heinrich Heine Gesamtschule studiert Herr Rombey derzeit Psychologie
in Aachen. Als 17jahriger hatte er einen schweren Badeunfall mit der Folge einer hohen Querschnitt-
[ahmung und einer Tetraphlegie. Nach seinem fast einjahrigen Krankenhausaufenthalt suchte er
nach einer Schule in Aachen, um sein Abitur zu absolvieren. Eine Ruckkehr zu seiner ehemaligen
Schule konnte auf Grund der baulichen Voraussetzungen nicht realisiert werden. In Aachen erklarte
sich jedoch kein Gymnasium bereit, ihm die Fortsetzung seiner Schullaufbahn ermdéglichen. Diese
Ablehnung war fur ihn sehr schwer zu bewaltigen, da sein Selbstbewusstsein zu diesem Zeitpunkt
sehr angegriffen war und Herr Rombey sich noch mitten in der Verarbeitung seiner neuen Lebenssi-
tuation als junger Mensch mit Behinderung befand. Eine Schule mit dem Férderschwerpunkt fur kor-
perliche und motorische Entwicklung hat Herrn Rombey vortubergehend aufgenommen, die Moglich-
keit das Abitur zu absolvieren, bestand an dieser Schule jedoch nicht. Nach langer Suche erklarte
sich die Heinrich-Heine-Gesamtschule bereit, Herrn Rombey weiter zu beschulen. Das Lehrpersonal
bestarkte ihn in seinen schulischen und beruflichen Zielen und vermittelten ihm das Gefuhl, keine
Belastung zu sein. Im Gegenteil, sie sahen in seiner Beschulung eine Bereicherung, wie es im Rah-
men der Inklusion verstanden wird. Auch wenn die Inklusion auf Gesetzesebene beschlossen und
verankert ist, berichtet Herr Rombey, kommt es in der Umsetzung der Inklusion oftmals zu Schwie-
rigkeiten. Die Gesamtschule, so Herr Rombey ging als positives Beispiel voran und hat sich dieser
wichtigen Aufgabe angenommen.

Herr Marcel Renz schreibt als Experte in eigener Sache flr Zeitschriften aus dem Inklusions- und
Rehabereich und halt Vortrage Uber sein selbstbestimmtes Leben mit Duchenne Muskeldystrophie
und Beatmung. Aulerdem betreibt er den Inklusionsblog www.marcel-gibtgas.de (http://www.mar-
cel-gibtgas.de)

Herr Renz absolvierte an der Stephen-Hawking-Schule sein Abitur und studierte in Heidelberg Ge-



schichte und Politik. Uber seine Arbeit als Autor und Referent pflegt er viele Kontakte und Freund-
schaften, die er in seiner Jugend- und Studienzeit vermisst habe. Er berichtet, wie er auf dem Weg
zum Studium manche Hiarden nahm, aber auch immer wieder auf Menschen traf, die ihm den Alltag
erleichterten, indem sie unkompliziert Hindernisse abbauten. Der Abbau baulicher Barrieren ist
wichtig, aber viel entscheidender sind die handelnden Personen, so Herr Renz. ,/nklusion muss in
den Képfen stattfinden." Damit dies gelingen kann, muss mehr Uber Behinderung gesprochen wer-
den. Auch die Geschwister von Kindern mit Behinderung mussen, so Herr Renz, immer mitbedacht
werden.

In sehr offener und beeindruckender Weise, berichteten die beiden jungen Manner, wie wichtig es
sei, seine Behinderung anzunehmen und diese zu akzeptieren und dass dies kein einfacher oder
gradliniger Weg sei. Sie bedankten sich bei ihren Eltern, die sie immer geférdert und gefordert ha-
ben, so dass sie jetzt die Méglichkeit haben, mit einer 24- Stunden Assistenz ein selbstbestimmtes
Leben zu fuhren.

Im Anschluss an die beiden Vortrage fand ein reger Austausch zwischen den Referenten und den
Teilnehmenden statt. Die rund 20 Teilnehmenden waren sich einig, dass Behinderung als Normalitat
angesehen werden muss. Dies beginnt bereits bei dem Begriff der Behinderung. Wird dieser, aus
vermeintlicher Hoflichkeit umschrieben, kann dies zu einem weiteren Aufbau von Barrieren fihren.
Als Belastung sehen die Teilnehmenden auch die oft erdrickende Birokratie in Deutschland an. Zu-
dem wirde ihnen nicht selten suggeriert, fur die Kostentrager und Gesellschaft teuer zu sein. Hier-
bei sollte bedacht werden, so Herr Rombey, dass Menschen mit Behinderungen keine finanzielle Last
sind, sondern ein ,Motor fir Geldumverteilung”. Sie sind gleichzeitig Arbeitgeber fir ihre Assistenz-
nehmer und Konsument.

Auch mit einer Behinderung ist es moglich, viele Wege zu gehen, beschliet Herr Rombey den
Abend. Dies bedeutet jedoch kleine Schritte und unkonventionelle Schritte zu gehen.

Die beiden Referenten erhielten von den Teilnehmenden sehr viel Zuspruch und Anerkennung fur
die Einblicke, die sie in ihre Lebenswege ermdéglicht haben und den gelungenen Abend. Der folgende

Chateintrag eines Familienvaters verdeutlicht dies:

JVielen Dank, insbesondere an die beiden Vortragenden. Ich habe sehr viel mitgenommen fir meine
Familie.”

Fotos der Referenten Herr Rombey und Herr Renz



Themenabend ,Entlastung fur Familien mit
Kindern mit schweren Beeintrachtigungen

und Erkrankungen”

Am Themenabend ,Entlastung fir Familien mit Kindern mit schweren Beeintrachtigungen und Er-
krankungen” am 03.11.2021 im Rahmen der digitalen Angebotsreihe ,Wege finden” nahmen 15 Teil-
nehmer*innen, Eltern und professionelle Akteure, teil. Das Projektteam freute sich, die folgenden
Gaste mit einem Beitrag begrif3en zu durfen:

Herrn René Meistrell, Einrichtungsleitung sowie Padagogische Leitung und Frau Annemarie
Kohli, Case Management: Aufnahmeplanung, Koordination & Beratung, beide vom Kinder- und
Jugendhospiz Bethel,

Frau Brigitte Huke, ambulanter Kinderhospiz Dienst aus Bonn sowie

Frau Corinna Bell, Case Managerin im Bunten Kreis Bonn.

Zunachst stellte Frau Kohli, die nacheigener Aussage das ,Nadeldhr” zwischen Familien und erster
Aufnahme ist, das Angebot des Kinder- und Jugendhospizes Bethel vor. Dies besteht inzwischen seit
zehn Jahren und bietet 10 Platze fur Kinder und Jugendliche an. Als Gaste durfen Kinder ab der Ge-
burt bis zu ihrem 27. Lebensjahr, ab Diagnosestellung einer lebensbedrohlichen oder lebensbegren-
zenden Erkrankung, begleitet werden. Dies bedeutet, dass aufgrund einer Beeintrachtigung oder Er-
krankung eine verkirzte Lebenserwartung vermutet werden, was aber auch sehr viel spater erstim
Erwachsenenalter eintreten kann. Dies stellt damit einen entscheidenden Unterschied zum Angebot
der Erwachsenenhospize dar (die eine Begleitung in der letzten Lebensphase ermdglichen). Das Kin-
der- und Jugendhospiz Bethel bietet in dieser Form insbesondere Begleitungs- und Entlastungsauf-
enthalte fur die ganze Familie, sodass nicht nur das Kind oder der Jugendliche, sondern die ganze
Familie im Fokus des Unterstlitzerteams stehen. Dieses besteht u.a. aus einem 40-kdpfigen Pflege-
team: In enger Absprache mit den Angehdrigen und mit Blick auf die BedUrfnisse aller, Gbernimmt
das Team die alltagliche Pflege des Kindes und ermdglicht den Eltern so eine Pause. Zudem bietet
ein padagogisches Team im und aullerhalb des Hauses ein buntes Programm flr Kinder und Ge-
schwisterkinder an. Bei den Aufenthalten erhalten Familien die Gelegenheit, untereinander in Kon-
takt zu kommen und sich austauschen.

Die Besucher des Themenabends wurden auf einen digitalen Rundgang durch die Raumlichkeiten
mitgenommen. So konnten die Zimmer besichtigt werden, in ihrer Ausstattung immer auf die indivi-



duellen Bedurfnisse der Gaste angepasst werden. Jedem Gast steht ein Einzelzimmer zur Verfugung.
Des Weiteren laden ein groBer Speiseraum, ein gemutliches Wohnzimmer, ein abwechslungsreiches
Spielzimmer sowie ein schdn angelegter Garten zum Wohlfiihlen und Regenerieren ein. Den beglei-
tenden Familienmitgliedern stehen gemutliche Hotelzimmer oder Familien-Appartements zur Verfu-
gung. Auch Therapien der Gaste konnen selbstverstandlich weitergefihrt werden. Dafiir kénnen u.a.
ein Kreativraum und Snoozelraum genutzt werden. Laut gesetzlicher Krankenkassen besteht ein An-
spruch auf 28 Tage Aufenthalt in einem Kinder- und Jugendhospiz pro Jahr. Das Team rund um Frau
Koéhli unterstitzt gerne bei der Antragsstellung. In diesem Zusammenhang stehen auch die jeweili-
gen Krankenkassen beratend zur Verfligung.

Das Kinder- und Jugendhospiz Bethel unterstltzt auch bei einer gesundheitlichen Verschlechterung
des Kindes und bemuht sich immer, fir Familien in Notsituationen und in der finalen Begleitung da
zu sein. Hierfur steht auch das Angebot eines Abschiedsraumes zur Verfligung, der individuell ge-
staltet werden kann und den Familien mehr Zeit zum Abschiednehmen schenkt.

Die Wege zum Kinder- und Jugendhospiz sind vielschichtig. Familien kommen auf Empfehlung ande-
rer Familien Gber ambulante Pflege- oder Kinderhospizdienste oder in Notsituationen zu uns, be-
richtete Frau Kohli.

Im zweiten Teil des Abends berichtete Frau Brigitte Huke von ihrer Tatigkeit im ambulant arbeiten-
den Kinderhospizdienst. Dieser wurde in Bonn als Verein betroffenen Familien gegriindet, es gibt
ihn aber als Angebot in ahnlicher Form in vielen anderen Stadten, wie auch in Bielefeld.

In unserer Arbeit sehen wir die Familien als Experten in eigener Sache - dies ist fur uns handlungs-
leitend, so Frau Huke. Auch der ambulant arbeitende Kinderhospizdienst begleitet Familien, in de-
nen ein Kind von einer seltenen oder lebensbedrohenden Erkrankung betroffen ist. Ziel ist es, Leben
zu ermoglichen und Familien den Raum zu geben, ihr Familienleben mit ihrem Kind nach ihren Win-
schen und Vorstellungen zu leben und zu gestalten.

Auch dieses Angebot richtet sich an die ganze Familie und wird im hauslichen Umfeld der Familie an-
geboten. In einer Familie kdnnen dabei mehrere ehrenamtliche Mitarbeiter*innen begleiten, wenn
es z.B. unterschiedliche Bedurfnisse bei den Kindern, Geschwistern oder Eltern gibt. Die ehrenamtli-
chen Mitarbeiter*innen unterstitzen nach deren Winschen und Bedurfnissen, z.B. bei Freizeitakti-
vitaten oder zur Entlastungen in Alltagssituationen und sieht sich als ,Unterstttzer in der Normali-
tat”. Das Angebot konnte inzwischen auch auf junge Erwachsene erweitert werden, so dass sich die
Begleitungsspielraume gltcklicherweise verlangert haben.

Das spendenfinanzierte Angebot leistet neben der individuellen Begleitung in den Familien auch Ver-
netzungsarbeit. Alle ehrenamtlichen Mitarbeitenden haben eine umfangreiche Fortbildung besucht
und stehen den Familien auch zur Seite, wenn es um Fragen von Trauer oder um die Begleitung in
der letzten Lebensphase geht. Hierbei bestimmen immer die Eltern den Rahmen und das Tempo, so
Frau Huke.

Im dritten Teil des Abends stellte Frau Bell, Case Managerin vom Bunten Kreis in Bonn,
Uberblicksartig weitere Entlastungsangebote fir den hauslichen Bereich vor.



Zunéachst gab sie einen Uberblick Gber Leistungen der Pflegeversicherung, hierunter die Méglichkei-
ten der Verhinderungspflege, Kurzzeitpflege und die Verwendung des Entlastungsbetrages. Auch
Leistungen der Eingliederungshilfe und Jugendhilfe kdnnen unter bestimmten Bedingungen flr Ent-
lastungsangebote genutzt werden. Fir weiteren Bedarf an Beratung diesbezlglich steht Frau Bell
gerne zur Verfligung.

Vielen Dank an alle Referentinnen, Referenten und Interessierten dieses Abends. Es war ein gelunge-
ner und informativer Austausch!



Themenabend Muttergesundheit

Das Team des Projekts "BeWEGt - Wegbegleitende Beratung von Familien mit Kindern mit Beein-
trachtigungen" lud am 01.12.2021 zur sechsten digitalen Veranstaltung der Themenreihe ,Wege fin-
den” ein. Gast an diesem Abend war Frau Prof. Dr. Christa Bliker der Fachhochschule Bielefeld, die
zum Thema Unterstitzungsbedarfe und gesundheitliche Situation von Muttern mit einem Kind mit
Behinderung referierte.

Mutter von Kindern mit chronischen Erkrankungen oder Behinderungen werden im Alltag mit zahl-
reichen Herausforderungen konfrontiert. Frau Prof. Dr. Biker befasste sich im Jahr 2010 in ihrer Stu-
die damit, wie Mutter diese Herausforderungen bewaltigen und wie sich das Bewaltigungsgeschehen
im Zeitverlauf verandert. Bewusst richtetet sie den Fokus auf die Mutter, da sie in aller Regel diejeni-
gen sind, die vorrangig die Pflege und Versorgung der Kinder leisten. Im Ergebnis wird ein aus funf
Stufen bestehender Prozess des Bewaltigungshandelns sichtbar. In diesem Prozess vollziehen die
pflegenden Mitter nach dem Herausldsen aus anfanglich tiefer Erschitterung und Hilflosigkeit eine
beeindruckende Entwicklung hin zu einem Spezialistentum. Informieren, Lernen und Kompetenzer-
werb bilden hierbei einen Schltssel zur Bewaltigung. Diese Phasen verlaufen nicht gradlinig. Je nach
Krankheitsverlauf des Kindes gibt es neuen Informationsbedarf und Anpassungsbemuhungen der
Mdatter, so dass Ruckschleifen entstehen. Ein zentrales Ergebnis der Studie ist, dass wirksame Unter-
stitzungsmalinahmen sich entlang des Bewaltigungsprozesses orientieren mussen. Obwohl die Er-
kenntnisse von Frau Buker bereits Uber 10 Jahre vorliegen, fehlt es in der Praxis immer noch an Ge-
samtkonzepten, die den speziellen Bedurfnissen der Mitter Rechnung tragen und passgenaue Un-
terstltzung zum richtigen Zeitpunkt bereithalten. In der zweiten Studie, die Frau Prof. Dr. Bliker an
diesem Abend vorstellt, widmet Sie sich der Gesundheit der pflegenden Mdtter. Die Tatsache, dass
den meisten Muttern eine Bewaltigung ihrer Lebenssituation gelingt, darf nicht dariber hinwegtau-
schen, dass die Mutter im wahrsten Sinne des Wortes ,Schwerstarbeit" verrichten, so Frau Prof. Dr.
Buker. Wahrend Pflegende Angehdrige in der Seniorenpflege im Schnitt funf Jahre pflegen, pflegen
Mdatter ihre Kinder teils Uber Jahrzehnte bis ins spate Erwachsenenalter und vollziehen somit ,kor-
perliche Hochstleistungen”. In den durchgefiuhrten Interviews berichteten die Muttern von schmer-
zenden VerschleilRerscheinungen am Bewegungsapparat, von chronischen Schlafstérungen sowie
chronischer Erschépfung. Hinzu kommen Beschwerden wie chronisches Stressempfinden, depressi-
ve Verstimmung, Grubeleien bis hin zu Burnout-Symptomen. Die Frauen erleben Einschrankungen in
der Leistungs- und Funktionsfahigkeit sowie soziale Isolation und eine verringerte gesellschaftliche
Teilhabe. IThren Wiinschen nach Unterstltzung und Entlastung wird im deutschen Gesundheits- und

Sozialsystem immer noch nicht hinreichend bertcksichtigt. Nach wie vor erfolgt eine Konzentration



auf das gesundheitlich beeintrachtigte Kind, wahrend den BeduUrfnissen der Familienmitglieder we-
nig Aufmerksamkeit geschenkt wird. In der anschlieBenden Diskussion berichteten die 20 Teilneh-
merinnen des Abends, dass sie sich in den Ausflihrungen von Frau Prof. Dr. Blker wiederfanden. Sie
bestatigten die Ergebnisse und berichteten, dass es zwar gesetzliche MaBnahmen zur Unterstitzung
pflegender Angehoériger im SGB XI gibt, diese jedoch nicht den spezifischen Bedarfen pflegender
Mutter ausreichend berucksichtigen und nicht flr eine wirksame Entlastung ausreichen.

Neben der Pflege des Kindes mit Beeintrachtigung kommt die bestehende Schulpflicht des Kindes,
der die Eltern nachkommen mussen, sowie die berechtigten Aufmerksamkeitsanspriiche von Ge-
schwisterkindern hinzu. Insbesondere zur Zeit der Covid-19 Pandemie fuhlten sich die Eltern mit der
Pflege, Betreuung und Beschulung ihrer Kinder sehr allein gelassen. Der Alltag ihrer Familien unter-
scheidet sich deutlich vom Alltag alterer pflegebedlrftiger Menschen, auf deren Bedlrfnisse die So-

zialgesetzgebung ausgerichtet ist, bestatigten die Teilnehmerinnen.

Das Gesetz sieht zwar Entlastungsmoglichkeiten vor. In der Praxis sind jedoch zu wenige
Kurzzeitpflegeeinrichtungen und Familienentlastende Dienste flUr Kinder vorhanden. Auch Ferien-
und Freizeitangebote fur Kinder mit Beeintrachtigungen gibt es kaum und sind, wenn vorhanden,
oftmals nicht fur die Familien finanzierbar. Hier sehen die Teilnehmerinnen einen grol3en Optimie-
rungsbedarf, der daflir Sorge tragen kann, dass Mutter entlastet werden und dauerhaft ihre Kinder
zu Hause pflegen kénnen.

Mdatter bzw. Familien von Kindern mit einer Beeintrachtigung sind in jeder Situation rund um die Uhr
fur ihr Kind zustandig. Ein Kind mit einer Beeintrachtigung stellt nochmal héhere Anforderungen an
seine Familie. Familien kdnnen und wollen sich dem nicht entziehen. Diese unveranderbare Tatsache
kann erleichtert und unterstutzt werden, in dem den Familien eine lebenslaufbegleitende Beratung,
die die Bedurfnisse aller Familienmitglieder in den Blick nimmt, zur Verfligung steht und zu einer
Entlastung des Familiensystems fuhrt.



Themenabend: Herausforderndes Verhalten

Der Themenabend ,Herausforderndes Verhalten bei Kindern mit Beeintrachtigungen”, der Veranstal-
tungsreihe ,Wege finden” stiell am 02. Marz 2022 mit 147 Teilnehmenden auf sehr grol3es Interesse.

Als Referentinnen hat das Bewegt-Team Frau Angela Sichelschmidt, Autsimustherapeutin (mebus
kérmann Stiftung und Leben mit Autismus Bonn/Rhein-Sieg/Eifel e.V.) und Frau Kristina Scheunert,
B.A. Erziehungswissenschalftlerin und erfahrene Fachkraft der Lebenshilfe Bonn, eingeladen.

Die beiden Expertinnen stellten mogliche Ursachen fur herausfordernde Verhaltensweisen bei Kin-
dern mit Autismus-Spektrum Stérungen bzw. bei Kindern mit kognitiven Beeintrachtigungen vor und

zeigten einige Moglichkeiten im Umgang mit diesen Verhaltensweisen auf.

Nach einer kurzen Definition fihrte Frau Kristina Scheunert interaktiv in den Abend ein. Die Teilneh-
menden konnten mit Hilfe eines Online-Tools aufschreiben, welche Verhaltensweisen sie als heraus-
fordernd wahrnehmen. Es entstand eine beeindruckende Wortwolke von externalisierenden (nach
aulBen gerichtet), internalisierenden (nach innen gerichteten) und selbstverletzenden Verhaltenswei-
sen. Es zeigte sich, dass die Bewertung von herausfordernden Verhaltensweisen individuell ist und
unterschiedliche wahrgenommen wird. Der Begriff Herausforderndes Verhalten verweist auf eine
doppelte Herausforderung: Zum einen fur das handelnde Kind zum anderen fir die soziale Umwelt,
die das Verhalten als unangepasst und nicht situationsbezogen empfindet.

Die Erfahrung des eigenen Versagens oder Uberforderung aber auch das Erleben von Unterforde-
rung oder Nicht-Beachtung kann bei Kindern herausfordernde Verhaltensweisen auslésen. Mit den
Verhaltensweisen steigt der Handlungsdruck im Umfeld des Kindes. Dieser Handlungsdruck kann zu
Uberforderungssituationen fihren. Gleichzeitig Gberfordert das Verhalten des Umfeldes das han-
delnde Kind. Hier kam die Frage auf: wie dieser Kreislauf der gegenseitigen Uberforderung unterbro-
chen werden kann. Frau Scheunert gibt den Teilnehmenden mit auf den Weg, dass jede Verhaltens-
weise des Kindes die Intention hat, ein Problem [6sen zu wollen. Sie weist auch darauf hin, dass
nicht jede Verhaltensweise, die das Umfeld irritiert den Kinder abtrainiert werden muss und zitiert
hierzu Henry David Thoreau:

~Wenn ein Mensch nicht im selben Takt geht wie alle anderen, beruht das vielleicht darauf, dass er
einen anderen Trommler hort. Lass ihn wandern im Takt der Musik, die er hort.”

Des Weiteren empfiehlt Frau Scheunert, insbesondere den teilnehmenden Eltern, die Methode: der



.goldenen Brille”. Es sei wichtig sich die Starken, Fahigkeiten und Ressourcen des Kindes zu verge-
genwartigen. Hierbei unterstitzen Fragestellungen wie:

Worin liegt der ,Schatz” meines Kindes?

Was zeichnet mein Kind besonders aus?

Welche Starken beobachten andere Menschen an meinem Kind?

Welche Fahigkeiten, Starken meines Kindes hatte ich als Mutter/Vater auch gerne?

Den zweiten Teil des Abends referierte Frau Sichelschmidt Gber die Wahrnehmungsbesonderheit bei
Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die der Schllissel im Umgang mit Herausforderndem
Verhalten bei diesen Kindern ist.

Die Wahrnehmung ist abhangig von Erwartungen, die aus dem Kontext erwachsen. Fehlt der Kontext
kommt es in der Wahrnehmung zu Fehlinterpretation. Das dies nicht nur fur Menschen mit einer Au-
tismus-Spektrum-Stérung gilt, verdeutlicht Frau Sichelschmidt anhand mehrerer Ubungen. So wurde
zum Beispiel der Gesichtsausdruck eines Jungen von 92 Prozent der Teilnehmenden missinterpre-
tiert, da nur ein Bildausschnitt vorlag und der Kontext nicht sichtbar war. Die Ubung verdeutlichte,
warum es Kindern mit Autismus- Spektrum-Stérungen schwerfallt, soziale Signale zu deuten und
sich in unterschiedlichen Situationen angemessen zu verhalten. Aufgrund einer sogenannten Kon-
textblindheit kdnnen viele der Kinder Situationen nicht richtig einschatzen und Regeln nicht flexibel
an die Situation, also den jeweiligen Kontext, anpassen. Dass die Kontextblindheit auch zu einer
Reiziiberflutung fuhren kann, konnten die Teilnehmenden ebenfalls anhand einer Ubung erfahren.
Mangels Kontext erscheinen alle dul3eren Reize (z.B. Téne) als gleich wichtig, Unwichtiges wird nicht
richtig gefiltert und das Gehirn stattdessen mit Details Uberlastet. Diesem ,Overload" versucht das
Kind mit seinen Verhaltensweisen entgegenzuwirken.

Kontextsensitivitat hingegen hilft, soziale Signale und Sprache zu verstehen. Woher wissen wir, ob
etwas ironisch gemeint ist? Wie kdnnen wir Tranen der Trauer von Tranen der Freude unterscheiden?
Soziale Signale ihren Gesamtzusammenhang einzuordnen fallt Kindern mit Autismus-Spektrum-
Stérungen schwer. Sie erkennen nicht, welche Art von

Komplimenten beim Smalltalk sozial angepasst sind und welche nicht. Das fuhrt oftmals zu Unver-

standnis und Ausgrenzung von Seiten der Gesellschaft.

Frau Sichelschmidt rat den Teilnehmenden im Umgang mit den Kindern den Kontext pro aktiv sicht-
bar zu machen. Hilfreich ist es zum Beispiel, eingelbte Rituale zu nutzen. Auch Karten, die Gefuhle
darstellen, kdnnen hilfreich sein, das Erkennen von Gefihlen zu schulen.

Im Anschluss der Vortrage standen die beiden Expertinnen den Teilnehmenden fir Fragen zur Verfu-
gung. Es zeigte sich, dass ein grolRer Austausch- und Beratungsbedarf, insbesondere bei den teilneh-
menden Eltern, besteht. Um den Eltern einen tiefergehenden Austausch in einem geschitzteren
Rahmen zu ermaéglichen, wird derzeit eine vertiefende Veranstaltung geplant, in der Méglichkeiten
aufgezeigt und ausprobiert werden mit herausfordernden Verhaltensweisen umzugehen.



Themenabend: Vater sein

Am 02. Februar 2022 fand der digitale Themenabend in der Reihe ,Wege finden” im Jahr 2022 zum
Thema ,Vater-sein” statt. Eingeladen waren als Referenten René Meistrell, Leiter des Kinder- und Ju-
gendhospizes Bethel und Uwe Brandt, der aus Sicht eines Vaters von seiner Situation berichtete.

René Meistrell berichtete aus seiner langjahriger Erfahrung aus der Kinder- und Jugendhospizarbeit,
in der er mit vielen Vatern im Kontakt war. Auch wenn es vielfach die Mutter sind, die die Kinder
wahrend des Aufenthaltes im Kinder- und Jugendhospiz begleiten, sind immer auch wieder Vater als
Teil der Familie dabei. René Meistrell zeigte auf, dass Mutter und Vater nicht grundsatzlich unter-
schiedlich trauern, aber zeitversetzt unterschiedlich mit der Situation umgehen. Aus der Vaterarbeit
heraus hat sich ein Vaterstammtisch als eine Form der Selbsthilfe, vor allem als Méglichkeit des Aus-
tausches, etabliert. Dabei ist es den Vatern wichtig, miteinander ins Gesprach zu kommen, ohne
dass der Fokus immer direkt auf die Erkrankung des Kindes gerichtet sein muss.

In Form eines Gespraches tauschten sich René Meistrell und Uwe Brandt Uber die Situationen aus,
die Herr Brandt als Vater von Zwillingen, erlebt hat. Er berichtete sehr offen und berthrend Uber die
Situation seiner Kinder, die zu frih auf die Welt kamen. Sein Sohn, Sandro hat aufgrund von Kompli-
kationen schwere gesundheitliche und kognitive Beeintrachtigungen. Als er nach einem langen Kran-
kenhausaufenthalt nach Hause kam, stellte dies die Familie vor extreme Herausforderung. Sandro
brauchte umfassende Betreuung und Pflege, gleichzeitig schrie er fast dauerhaft und lie3 die Eltern
so gut wie nicht schlafen. Uwe Brandt berichtete, wie sehr sie immer wieder tGber Jahre an und Uber
ihre Grenzen gekommen sind, wie sehr in solchen Situationen die Gefahr bestand, sich selbst und
sich als Paar zu verlieren. Gleichzeitig erzahlte er von Sandros aufbauendem und fréhlichen Lachen.
In der Musik haben Vater und Sohn einen besonderen Zugang zueinander und teilen besondere Mo-
mente miteinander. Auf die Frage, was ihm in der Zeit geholfen habe, antwortete er: ,Zu sprechen”.

Irgendwann war Uwe Brandt an dem Punkt fir sich zu erkennen, ,Ich kann nicht mehr”. Uber einen
ldngeren Zeitraum haben seine Partnerin und er gemeinsam die Entscheidung getroffen, nach einem
Wohnangebot fiur ihren Sohn zu suchen, um wieder mehr Raum zu gewinnen und auch ihrem ande-
ren Sohn gerecht werden zu kénnen. Es war ein Ringen um den richtigen Weg, auch in einem gesell-
schaftlichen Umfeld, in dem das nicht vorstellbar ist: ,Das kann man nicht machen, man kann ein
Kind nicht in eine Einrichtung geben”. Es war kein einfacher Weg, es gibt kein ,Kompendium Uber
Angebote”, viele Informationen mussen sich Eltern immer wieder selber suchen. Die Eltern haben
Uber das Kinderhospiz viel Begleitung erfahren und Uwe Brandt berichtete auch jetzt durch das

Wohnangebot das Gefuhl zu haben, anders begleitet durch die Situation gehen zu kdnnen. Jedes Wo-



chenende holen sie ihren Sohn nach Hause und kénnen so alle gemeinsam als Familie wieder mit-
einander leben und erleben. Es wurde durch die Schilderung sehr deutlich, wie schwer die Entschei-
dung war und wie wenig es mdglich und angemessen ist, eine solche Situation von aullen zu beurtei-
len.

An dem Abend nahmen viele Vater, aber auch Mutter und professionelle Beraterinnen und Berater
teil. Die Ruckmeldungen und Fragen zeigten, wie wertvoll dieser Bericht erlebt wurde. Ein grofl3er
Dank geht an die beiden Referenten und insbesondere Uwe Brandt fur die sehr persénlichen Einbli-
cke und die Offenheit, Uber die eigenen Geflihle und Grenzen zu berichten.

Im gemeinsamen Austausch wurde auf die oft fehlende Vernetzung von Angeboten verwiesen und
wie bedeutsam es in solchen Situationen ist, die richtigen Informationen zu bekommen, zudem nicht
be- oder sogar verurteilt zu werden.



Themenabend ,Kinder mit psychischen
Beeintrachtigungen”

Am Mittwoch, den 4. Mai 2022 freuten sich das Projektteam BeWEGt die beiden Referentinnen Frau
Joana Langenbrinck, Dipl. Psychologin mit Approbation zur Kinder- und Jugendlichenpsychothera-
peutin des Kinder- und Jugendpsychiatrischen Dienstes Bielefeld undFrau Judith Rohm, Kinder- und
Jugendpsychiaterin im Gesundheitsamt Bonn sowie interessierte Eltern und Professionelle begrif3en
zu durfen.

Nach einer BegrtlBungsrunde und kurzen Vorstellung erlautert Frau Langenbrinck zunachst Definiti-
on von psychischen Erkrankungen. Diese stellen eine sehr grof3e Herausforderung im 6ffentlichen
Gesundheitssystem dar, da fast 20 Prozent der Kinder und Jugendlichen innerhalb eines Jahres an
einer psychischen Erkrankung erkranken. Aufgrund der Auswirkungen der pandemiebedingten Be-
schrankungen stieg die Zahl der betroffenen Kinder und Jugendlichen auf 30 Prozent an. Generell ist
festzuhalten, dass 50 Prozent aller psychischen Erkrankungen vor dem 18. Lebensjahr entstehen. Le-
diglich nur funf Prozent der unter 18.-jahrigen Kinder und Jugendlichen sind in psychotherapeuti-
scher Behandlung, was sich auf mangelnde Kapazitaten zurtckfihren lasst, so die Referentin.

Als Beispiel fur psychische Erkrankungen im Kleinkindalter wurden Entwicklungsstorungen oder Bin-
dungsstoérungen angefiuhrt. Haufig wird beobachtet, dass es im Kindesalter zu einer Zunahme von
Angsten und Depressionen, ADHS und Stérungen des Sozialverhaltens kommt.

Im Jugendalter werden gehauft Depressionen, Angststérungen, Essstérungen sowie psychosomati-
sche Stoérungen diagnostiziert. Zudem steigt die Anzahl an betroffenen Jugendlichen mit Substanz-
und Medienabhangigkeiten.

Aktuell ist zu beobachten, dass es vor allen Dingen zu steigenden Therapieanfragen von Kindern in
Ubergangsphasen, wie zum Beispiel m Ubergang vom Kindergarten in die Schule, kommt. Die Warte-
zeit fUr eine Psychotherapie betragt zurzeit sechs bis acht Monate. Hier besteht dringender Hand-
lungsbedarf, da ansonsten ein Anstieg der Schwere der Erkrankung sowie die Gefahr der Chronifizie-
rung aufgrund von langen Wartezeiten zu beflirchten ist.

Der kinder- und jugendpsychiatrische Dienst Bielefeld stellt fur Familien, die in Bielefeld leben eine
sehr gute Anlaufstelle dar und bietet diese Beratung bis zur Volljahrigkeit der Kinder an. Besonders

hervorgehoben wurde die gute Vernetzung mit anderen Institutionen. Hauptaufgabenfelder sind u.a.



die UnterstlUtzung bei Einweisungen mit richterlichem Beschluss, die Beratung vor, wahrend und
nach einem stationaren Aufenthalt, die Teilnahme an Helferkonferenzen sowie das Weitervermitteln
zu anderen Hilfen oder Amtern, wie Sozialamt und Jugendamt. Die Trans*Beratung stellt einen ge-
sonderten Bereich in der Beratung dar, der zunehmend nachgefragt wird.

Wenn die Notwendigkeit besteht, dass stationare Angebote in Anspruch genommen werden mussen,
wird an die Universitatsklinik - Kinder und Jugendpsychiatrie Bethel - verwiesen. Auch die psychoso-
matische Station der Kinderklinik Bethel stellt fir psychosomatische Stérungen sowie Essstérungen
eine passende Anlaufstelle fur Eltern mit ihren betroffenen Kindern dar. Auch die Vermittlung von
Angeboten im ambulanten Bereich ist eine Aufgabe des Kinder- und Jugendpsychiatrischen Dienstes.
Hierzu gehoren regionale Kinder- und Jugendpsychiater*innen, Kinder- und Jugendpsychothera-
peut*innen, Mitarbeiter*innen des Gesundheitsamtes sowie das Medizinischen Versorgungszen-
trums (MVZ) der Kinderklinik in Bethel.

Ergdnzend stellte Frau Rohm die Tatigkeiten der kinder- und jugendpsychiatrischen Sprechstunde
des Gesundheitsamtes in Bonn vor. Haufig besteht bei den ratsuchenden Familien eine grol3e Unsi-
cherheit, inwieweit die Anlaufstelle passend fur die jeweilige Bedarfslage ist. Oftmals stellt die Inan-
spruchnahme einer psychologischen Beratungsleistung eine grofRe Hirde fir die Familien dar. Die-
ser Eindruck soll durch die kinder- und jugendpsychiatrische Sprechstunde in Bonn aufgeldst wer-
den. Die Beratung wird telefonisch, per Mail, in Beratungsstelle vor Ort und als Hausbesuche ange-
boten. Die Referentin beschreibt einige Themenfelder der Beratung wie u.a. bedrtckte Stimmung,
familiare Konflikte, Hinweise auf psychische Konflikte, Angste und Sorgen, Schulabsentismus (spezia-
lisiert) und Suizidgedanken. (nicht bei akuter Selbst- und Fremdgefahrdung, hier wird an die LVR-

Klinik verwiesen).

Ein Team aus Kinder- und Jugendpsychiaterin, einer Sozialarbeiterin und einer Medizinischen Fach-
angestellten ist flr die Familien eine offene und freundliche Anlaufstelle, in der psychosoziale Bera-
tung und Begleitung stattfindet. Verschiedene Angebote werden vermittelt, abgestimmt und vernet-
zen sich wechselseitig zum Wohle der Familie. Die Beratung ist ein freiwilliges Angebot fir Bonner
Familien und Schiilerinnen und Schilern aus Bonner Schulen. Bestehende Hilfssysteme werden im

Sinne der Familie mit einbezogen.

Im Anschluss an die beiden Vortrage erfolgte ein Austausch im Plenum. Es wurde angeregt, in Bonn
die Arbeitsgruppe zur Vernetzung im Sinne von Kindern mit Autismusspektrumsstérungen wieder
aufleben zu lassen. Des Weiteren wurde die Problematik der Versorgung von Kindern mit so genann-
ter geistiger Behinderung sowie psychischer Erkrankung thematisiert. Es fehlen passende Angebote,
weil es keine spezialisierten Therapeut*innen gibt, was daher zu einer Versorgungslicke fuhrt. Hier
besteht eindeutig Verbesserungsbedarf, so sind sich alle Teilnehmer*innen einig. Auch wiinschen
sich Familien fur ihre betroffenen Kinder eine bessere Gestaltung der Ubergange ins Erwachsenenal-
ter. Haufig fallen Jugendliche mit 18 Jahren aus den Systemen raus, was ein echtes Versorgungspro-
blem darstellt.

Es war ein sehr informativer Abend und die Thematik ist bei den teilnehmenden Eltern und den wei-
teren Interessierten aus dem Netzwerk auf groRes Interesse gestoRen.
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