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Zusammenfassung

1 Zusammenfassung

Trotz des Ausbaues vieler padagogischer und sozialer Hilfen in den letzten Jahrzehnten sehen sich
Familien mit einem schwer/chronisch kranken Kind bzw. Kind mit Beeintrachtigung’ vielfaltigen Belas-
tungen ausgesetzt, die sich benachteiligend auswirken, so dass oftmals eine volle soziale, 6konomi-
sche und kulturelle Teilhabe fur die Eltern, aber auch die Geschwisterkinder, kaum moglich ist. Soziale
Exklusion wird zumindest punktuell immer wieder erlebt. Die unerwartete Diagnose, die fiir jedes Fa-
milienmitglied auch eine biographische Zasur darstellt sowie die notwendige intensive Betreuung und
Begleitung der Kinder stellen starke emotionale und psychische Belastungen fiir jedes Familien mit-
glied dar, die auch das System Familie insgesamt belasten kénnen.

An der Vielzahl an Belastungen, gefiihiter Hilflosigkeit, Uberforderung und Verunsicherung der Fami-
lien setzt das evaluierte psychologische Beratungsangebot KOMPASS an. Es wird seit 2014 vom
Bunten Kreis Minsterland e.V. in einigen Kommunen und Kreisen im Munsterland umgesetzt. Das
Angebot richtet sich an Familien von zu frih geborenen, schwer bzw. chronisch kranken, beeintrach-
tigten sowie verstorbenen Kindern bis zum Alter von 16 Jahren.

Die summativ-formative Evaluation wurde vom Ministerium fir Kinder, Jugend, Familie, Gleichstel-
lung, Flucht und Integration sowie des Ministeriums fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes
Nordrhein-Westfalen beauftragt und sollte Erfolge und die Wirksamkeit des Angebotes dokumentieren
und organisationales Lernen ermdglichen. Dariiber hinaus sollte sie einen Beitrag flir die Entschei-
dung, das Angebot in weiteren Regionen zu verbreiten, leisten. Folgende Fragestellungen standen im
Mittelpunkt der Evaluation:

o Projekttheorie: Welche Wirkungsannahmen liegen dem Angebot zugrunde?
o Effektivitat: Welche Wirkungen erreicht das Angebot (intendiert/ggf. nicht-intendiert, nega-
tiv/positiv)?

o Werden durch das Angebot die psychische/seelische Gesundheit sowie die Gesundheits-
forderung/Gesundheitskompetenzen der Eltern und Kinder und ihr Wohlbefinden verbes-
sert?

o Inwiefern fordern die MaBnahmen die Bindung zwischen Eltern und Kind?

o Wirkt das Angebot praventiv, in dem es Gesundheits- und Bewaltigungskompetenzen der
Eltern starkt und das Familiensystem stabilisiert?

o Verbesserung: Welche Optimierungsbedarfe gibt es aus Sicht der Eltern und der Durchfiih-
renden?
o Gelingens- und Rahmenbedingungen:

o Welche Handlungsempfehlungen zur Ubertragung auf andere Trager/Ausweitung des An-
gebotes lassen sich identifizieren? Welche Rahmenbedingungen waren fir eine Verbrei-
tung des Ansatzes zu bedenken?

Die Evaluation wurde auf der Grundlage der Standards der Gesellschaft flr Evaluation und daten-
schutzrechtlicher Vorgaben durchgefihrt. Dabei wurde ein partizipativer Ansatz gewahlt: in einem
Workshop wurde zusammen mit den Auftraggebern und des Bunten Kreises Miinsterland e.V. (BKM)

1 Statt ,Behinderung® wird im Bericht weitestgehend der Begriff ,Beeintréchtigung” verwendet, denn Behinderung kann
nicht an individuellen Defiziten, sondern am Zusammenspiel von Beeintréchtigung und einstellungs- sowie gesellschaft-
lich bedingten Barrieren festgemacht werden: Jemand ist nicht behindert, sondern wird behindert.
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das Wirkungsmodell des Beratungsangebots KOMPASS abgestimmt. Auftraggeber und BKM wurden
bei der Planung der einzelnen Arbeitsschritte miteinbezogen.

Es wurde ein Mixed-Method-Design gewahlt, das folgende (Erhebungs-)Methoden kombinierte:

Dokumentenanalyse: Konzept der Beratungsangebots KOMPASS, Jahresberichte
Auswertung vorliegender Papier-Fragebdgen? 2015-2022 beratener Familien
Follow-Up-Interviews mit 16 vor 2022 beratenen Familien
Vorher-Nachher-Interviews mit 20 beratenen Familien

Online-Befragung von bis Juni 2022 beratenen Familien (n=135)

Interviews mit den vier in KOMPASS aktiven Fachkraften des BKM
Gruppeninterview mit drei Kommunalvertreter:innen

o Interviews mit zwei Expertinnen

O 0O O O O O O

Die Auswertung aller Interviews erfolgte inhaltsanalytisch, angelehnt an die zusammenfassende In-
haltsanalyse mithilfe der qualitativen Auswertungssoftware MAXQDA. Im Rahmen der Auswertung
wurde von Univation ein Kategoriensystem entwickelt, das sich einerseits deduktiv aus dem Indikato-
ren-Set speist, andererseits induktiv aus den Antworten der Interviewpersonen ergab, sodass auch
nicht intendierte Wirkungen erfassbar wurden. Eine Grobstruktur gab zudem der Aufbau der Interview -
Leitfaden vor. Die Auswertung der quantitativen Anteile der schriftlichen Befragungen erfolgte deskrip-
tiv in der Statistiksoftware R und SPSS. Ausgewanhlte Grafiken wurden in Microsoft Excel erstellt. Die
qualitativen Antworten der Online-Befragung wurden per Text-Sortier-Technik in Microsoft Excel aus-
gewertet. Auch hier wurden Kategorien gebildet und Haufigkeiten ausgezahilt.

Das Konzept und seine Wirkungsannahmen: Der Bunte Kreis Minsterland e.V. richtet sich mit seinem
psychologischen Beratungsangebot KOMPASS an Familien mit schwer/chronisch kranken Kindern
bzw. Kindern mit Beeintrachtigung im Alter bis zu 16 Jahren. KOMPASS soll die Familien bei der
Verarbeitung der Ereignisse — sei es den Diagnoseschock, traumatische Klinik- bzw. Geburtserfah-
rungen — unterstitzen. AuRerdem geht es darum, die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten auszu-
bauen, damit eine Adaption an die neuen Lebensumstande gelingen kann. Das Ziel der Beratung ist
es, die Lebenszufriedenheit (wieder) zu erlangen bzw. zu erhalten, Stress- und Traumafolgen abzu-
federn und durch eine Stabilisierung der Eltern eine Stabilisierung des gesamten Familiensystems
herbeizufihren, die die umfassende Versorgung des kranken bzw. beeintrachtigten Kindes und ggf.
der Geschwisterkinder sicherstellt. Damit méchte KOMPASS letztlich zu einer besseren sozialen, kul-
turellen und 6konomischen Inklusion der Familien beitragen. Der niedrigschwellige Charakter des An-
gebots (kostenfrei, unblrokratisch und aufsuchend), die enge Vernetzung mit der sozialmedizinischen
Nachsorge bzw. den Kliniken im Minsterland und dem Kinderhospizdienst sind zentrale Elemente von
KOMPASS. Es versteht sich als (sekundér)préventive, spezialisierte Prozessberatung, die die per-
sonliche Entwicklung der Eltern fordert. Um diese Wirkungen zu erreichen setzt das Konzept auf
psychologische Beratung nach dem systemisch-humanistischen Ansatz. Darlber hinaus gehoren
auch sofern notwendig die Vermittlung zu anderen Hilfsangeboten wie Erziehungsberatungsstellen
zum Konzept.

Die Rahmenbedingungen: Das Einzugsgebiet von KOMPASS umfasst die Kreise Coesfeld und Borken
mit den jeweils in den Kreisen ansassigen Stadten (Ahaus, Borken, Bocholt, Coesfeld, Dilmen,
Gronau) und stellt damit ein raumlich groRes Gebiet dar. Dartber hinaus werden vereinzelt auch Fa-
milien aus den Stadten Rheine und Minster sowie dem Kreis Warendorf begleitet. Das Angebot wird

2 Mit Papier-Fragebdgen sind die Fragebdgen gemeint, die der BKM Minsterland nach Ende der Beratung den beratenen
Familien zur Beantwortung ausgehéndigt hat. Die vorliegenden Daten wurden digital erfasst und ausgewertet.
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mischfinanziert Uber Spendengelder des BKM Miinsterland und (iber die unterschiedlich ausgestaltete
Finanzierung einiger Jugendamter der Region. Der BKM Minsterland unterhalt Kooperationen mit
zwei Kliniken und dem Kinderhospiz in Minster. Insbesondere uber die direkte Anbindung von zwei
Psychologinnen an die Kliniken sowie Uber die sozialmedizinische Nachsorge des BKM erfahren die
Eltern von dem Angebot. Mit 1 % Vollzeitstellen, die sich fiinf Psychologinnen zurzeit teilen, einem
Beratungsumfang von bis zu 15 Sitzungen pro beratene Familie und bisher 413 beratene Familien
sind die personellen und finanziellen Ressourcen derzeit voll ausgeschépft. Dies flhrt dazu, dass das
Angebot kaum mehr bekannt gemacht wird. Die Beratung wird auf Deutsch (selten auf Englisch)
angeboten und auch beworben, so dass rein fremdsprachliche Familien kaum erreicht werden kénnen.
Bei Armut in den Familien wird weniger von den psychologischen Fachkraften, sondern eher von den
Fachkraften der sozialmedizinischen Nachsorge reagiert und zu (finanziellen) Hilfen vermittelt.

Die Zielgruppen und ihre Beratungsthemen: Das Angebot nehmen in erster Linie Familien mit schwer
erkrankten bzw. beeintrachtigten Kindern an. Aullerdem werden insbesondere Familien mit jingeren
Kindern beraten. Dies hangt mit der Bewerbung des Angebots insbesondere Uber die direkte Anspra-
che in den kooperierenden Kliniken bzw. durch die sozialmedizinische Nachsorge zusammen. Eltern
nennen als wichtige Beratungsthemen insbesondere den Umgang mit Angsten und Sorgen, Stress
und seine Bewaltigung, Selbstflrsorge und die Annahme der Situation. Themen wie Bindungserle-
ben/-starkung, Familienkohasion und Berufstatigkeit waren flir deutlich weniger Familien wichtige Be-
ratungsanliegen. Auch dies hangt vermutlich mit dem friihen Beratungszeitpunkt der Familien zusam-
men. Die beratenen Eltern sind sowohl insgesamt mit der Beratung als auch mit der Anzahl (1-15
Termine) und dem zeitlichen Umfang (90-120 Min.) der Termine sehr zufrieden und sehen ihre Erwar-
tungen an die Beratung erfilllt. Gerade die Niedrigschwelligkeit des Angebots erleichtert den Familien
die Teilnahme an der Beratung.

Die Effekte: Alle befragten Eltern bestatigen positive Effekte und dass die Beratung ihnen bei der
Losung ihrer Probleme und Fragen geholfen habe. Neben der wertschatzenden Beratungshaltung
empfanden Familien, denen weitere Hilfen vermittelt wurden (48%), diese als sehr hilfreich. KOM-
PASS weist bei allen Beratungsthemen eine sehr hohe Effektivitat fur die Familien auf, insbesondere
zur:

Bewaltigung des Erlebten (mind. 88%):

Gestaltung der neuen Situation (mind. 89%)
Steigerung der Selbstwirksamkeit ( 89%)

Zunahme der Lebensqualitat (87%)

Zunahme der Erziehungssicherheit (mind. 83%)
Besseren Stressregulation (mind.80%)

o Reduktion von Stress- und Traumafolgen (mind. 76%)

O O O O O O

Es konnten insgesamt die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten der beratenen Familien gestarkt wer-
den, Stress- und Traumafolgen reduziert werden und die Lebenszufriedenheit sowie die Paarbezie-
hung bei Eltern, die dies als Anliegend formulierten, verbessert werden. So tragt das Angebot zur
Starkung der psychischen/seelischen Gesundheit bei und fordert im Sinne der Selbstflrsorge auch
die Gesundheitskompetenzen der Eltern. Damit sind die Grundlagen geschaffen, dass sich die Bin-
dung zwischen Eltern und Kind festigen kann, die Versorgung der Kinder sichergestellt ist und sich
bei den beratenen lberwiegend jungen Familien ein stabiles Familiensystem etablieren kann.

Weitere Effekte, die nicht unmittelbar mit den intendierten Wirkungen von KOMPASS zu tun haben
und die dokumentiert werden konnten, sind die Verarbeitung von belastenden Erfahrungen in der

3 Werte aus der Online-Befragung.
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Kommunikation mit Klinikpersonal, die Gewinnung von Ehrenamtlichen flir den BKM sowie die Entlas-
tung des Pflegepersonals in den Krankenhausern.

Optimierungsbedarfe: Von den Familien wurden insbesondere eine groRere Bewerbung des Angebots
und eine Ausweitung der Beratung die Anzahl der Beratungsgesprache bzw. der Nachfragemdglich-
keit gewlnscht.

Die Gelingensbedingungen flr die Durchflihrung psychologischer Beratung von Familien mit chro-
nisch/schwer kranken Kindern bzw. Kindern mit Beeintrachtigung konnen auf mehreren Ebenen ver-
ortet werden.

Beratene: Die aufgesuchten Eltern mussen fir das Beratungsangebot offen sein und zur Mitarbeit
bereit sein. Dies bedeutet auch, dass sie ein gewisses Mal an zeitlichen Ressourcen zur Verfligung
haben mlssen bzw. bereit sind, diese zur Verfigung zu stellen. Im Einzelfall kann das bedeuten, dass
fur die Zeit der Beratung die Pflege des Kindes durch eine andere Person gewahrleistet wird. Die
Eltern mUssen in der Lage sein, sich in der Beratungssprache zumindest ansatzweise ausdricken zu
konnen. Bei dem aufsuchenden Charakter des Angebots muissen die Raumlichkeiten in den Familien
aulerdem Gesprache in ruhiger Atmosphare zulassen. Darlber hinaus missen sie in der Lage und
bereit sein, ihre Anliegen zu formulieren. Wenn Eltern gemeinsam an der Beratung teilnehmen, erhoht
dies den Beratungserfolg.

Berater:innen: Ein psychologisches Beratungsangebot sollte durch Psycholog:innen oder Berater:in-
nen anderer einschlagiger Berufsgruppen mit psychologischen Kenntnissen durchgeflihrt werden, die
zudem ein medizinisches Grundwissen bzw. relevantes Wissen zum Gesundheitssystem und der Ver-
sorgungsstruktur fiir die Zielgruppe mitbringen. Ausschlaggebend fiir eine erfolgreiche Beratung im
Sinne von KOMPASS sind ein systemisch-humanistischer, personzentrierter und ganzheitlicher Bera-
tungsansatz, der die Gesamtsituation der Familie bzw. der Eltern in den Blick nimmt, und allgemein
eine hohe Beratungskompetenz. Fortbildungen wie z.B. zu Trauerbewaltigung sind von Vorteil, um
Familien bei diesem Thema effektiv begleiten zu kdnnen. Der niedrigschwellige (aufsuchend, kosten-
frei, unbirokratisch) Schnittstellencharakter des Angebots verlangt dariiber hinaus, dass die Bera-
ter:innen bzw. die durchfiihrende Organisation gut und in verschiedene Richtungen vernetzt sind, um
den Zugang zum Angebot und eine frihzeitige Kontaktherstellung zu gewahrleisten und den ganzheit-
lichen Ansatz, der von den Bedarfen der Familien ausgeht, umzusetzen. Die Berater:innen mlssen
zeitliche Flexibilitat mitbringen.

Die Finanzierung muss gewahrleistet sein und eine gewisse Flexibilitat ist unter Umstanden notwen-
dig, um eine Beratung nicht zu frih enden zu lassen. Bei zwei Vollzeitstellen kdnnen, so zeigt die
Erfahrung des BKM, jahrlich zwischen 40 und 100 Familien beraten werden, abhéngig von der jewei-
ligen Beratungsdauer.

Zugange: idealerweise gibt es eine enge Verzahnung mit den Kliniken bzw. der sozialmedizinischen
Nachsorge um das Beratungsangebot moglichst friihzeitig zu unterbreiten und direkt zum Angebot
vermitteln zu konnen.

Organisationen, die KOMPASS in ihr Angebotsportfolio aufnehmen mdchten, sollten die oben genann-
ten Rahmenbedingungen bericksichtigen und das Angebot ggf. anpassen. So ist es fir andere Bunte
Kreise, die ebenfalls (iber die sozialmedizinische Nachsorge eng mit Kliniken bzw. der Zielgruppe in
Kontakt sind, vermutlich ohne groRen Aufwand maglich, die Familien fur eine psychologische Bera-
tung zu identifizieren. Da sozialmedizinische Nachsorge und psychologische Beratung unter einem
Dach verortet sind, ist damit auch die wichtige Vernetzung untereinander gut herstellbar.

Auch sozialpadiatrische Zentren und Fruhforderstellen konnten eine enge Verzahnung zwischen me-
dizinisch/therapeutisch ~ arbeitenden  Fachkraften und den psychologischen Berater:innen
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gewahrleisten. Allerdings ware der direkte und zur Diagnose zeitnahe Zugang zu den Eltern weniger
gegeben. Familienberatungsstellen waren ebenfalls darauf angewiesen, von Dritten tber die Familien
informiert zu werden. Dartiber hinaus fehlt dort in der Regel das medizinische Wissen, so dass diese
Stellen sich mit der sozialmedizinischen Nachsorge vernetzen mussten oder entsprechendes Perso-
nal vorhalten bzw. qualifizieren missten.

Fiir die Familien hoch bedeutsame Themen wie der Umgang mit Sorgen und Angsten, Stressbewlti-
gung und Selbstflrsorge sowie Umgang mit dem sozialen Umfeld und dem medizinischen Personal
werden durch KOMPASS adressiert. Die Eltern sollen psychisch stabilisiert werden, einen flr sie pas-
senden Umgang mit der neuen Lebenssituation finden und dadurch die Lebenszufriedenheit steigern.
Die hohe Zufriedenheit der Eltern mit dem Angebot zeigt die methodische und inhaltliche Passge nau-
igkeit von KOMPASS fiir die individuell sehr unterschiedlichen Familiensituationen, Herausforderun-
gen, Befindlichkeiten und unterschiedlichen Bedlrfnisse auch der einzelnen Familienmitglieder. Der
wertschatzende Beratungskontakt und der systemisch-humanistische, personzentrierte Ansatz des
Konzeptes sind von besonderer Bedeutung fir die Zielgruppen. Sie stellen zusammen mit der medi-
zinisch-klinischen Feldkompetenz der Beraterinnen ein Alleinstellungsmerkmal des Angebots dar.

Mit dem systemischen Blick auf das ganze soziale System Familie, durch den ggf. Geschwisterkinder
und Angehdrige in die Beratung einbezogen werden und der Themenvielfalt, die sich zwischen Ge-
sundheitsfursorge und den Frihen Hilfen bewegt, ist KOMPASS ein ganzheitlicher Ansatz, der in ho-
hem Mafe den Bedarfen der Familien entspricht.

Mit der Starkung der Eltern schafft KOMPASS die Grundlage, damit soziale Teilhabe flr die Zielgrup-
pen gelingen kann. Eltern kénnen durch die Starkung ihrer protektiven Bewaltigungsfahigkeiten in die
Lage versetzt werden, flir ihre Bedarfe und die ihrer Kinder einzustehen, so dass die soziale, kulturelle
und 6konomische Teilhabe fur diese Zielgruppe vergroRert werden kann.

Es wurde in der Evaluation sichtbar, dass mit KOMPASS die Unterversorgung einer psychologischen
Begleitung (in den Kliniken) begegnet wird und eine existierende Versorgungsliicke verkleinert wird.
Andere ambulante Unterstitzungsangebote wie Elternberatung, Therapieangebote, konnen diese nur
unzureichend schlieRen, da sie die flr die Zielgruppe oftmals zu hochschwellig und unspezifisch sind.

Das Angebot der psychologischen Beratung KOMPASS ist von hoher Qualitat, Relevanz und Effekti-
vitat, so dass lediglich empfohlen wird, iber folgende Veranderungen nachzudenken, die die Effekti-
vitat und Steuerung des Angebots erhéhen konnten.

1. Es st zu Gberlegen, ob digitale Formate der Beratung erganzend zu dem Prasenz-Angebot ein-
gesetzt werden konnen, um mehr Familien zu erreichen bzw. Familien engmaschiger zu begleiten.
Die digitalen Formate sollten die Beratung in Prasenz keinesfalls ersetzen, sondern kénnten ge-
legentlich oder zusatzlich angeboten werden. Sie konnten auch zu einer deutlichen zeitlichen Ent-
lastung der Beraterinnen beitragen.

2. Die Umsetzung der Erkenntnisse aus der Beratung und die erarbeiteten Hilfestellungen konnte
durch punktuelle Nachfragen (sogenannte Follow-Ups) der Beraterinnen begleitet und geférdert
werden. Auch hier wéren digitale Formate oder Telefonate geeignet.

3. KOMPASS sollte Eltern transparenter zur Anzahl von Beratungsstunden bzw. der Moglichkeit,
sich erneut an KOMPASS zu wenden, informieren.

4. Die Papier-Fragebogen, die der BKM zu Beratungsende an die Eltern fir ein Feedback ausgibt,
konnten im Hinblick auf die Relevanz der erhobenen Daten flr die Steuerung des Angebots
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uberarbeitet werden. Es kdnnten z.B. Informationen zur Effektivitat der eingesetzten Methoden
und zu den erzielten Effekten abgefragt werden.

5. Die Wirkannahmen und mogliche Beratungsziele sollten Uberarbeitet werden: Der thematische
Fokus liegt bisher in der Verarbeitung des Erlebten und die Unterstiitzung, sich an die neue Situ-
ation anzupassen, ohne die Selbstflirsorge zu vernachlassigen. Themen wie berufliches Em-
powerment sind flr die meisten der Familien kein Beratungsanliegen. Dieses und andere Ziele
konnten eher flr Familien mit alteren Kindern relevant sein und die Wirkannahmen konnten ggf.
dahingehend ausdifferenziert werden.

6. Angesichts der begrenzten personellen Ressourcen stellt sich nicht die Frage, wie mehr Familien
erreicht und die Bewerbung des Angebots verbessert werden kdnnen. Grundsatzlich und unter
der Voraussetzung groRerer finanzieller und personeller Ressourcen wére es zu begriBen, wenn
Eltern mit fremdsprachlichem Hintergrund gezielter angesprochen und in ihrer Sprache beraten
werden konnten, das Angebot regelmaRig in den einschlagigen Netzwerken bekannt gemacht wird
und der Kontakt zur Pranataldiagnostik ausgebaut werden konnte.

7. Daruber hinaus und ebenfalls unter Voraussetzung groRerer finanzieller und personeller Kapazi-
taten ware eine gezieltere Ansprache von Familien mit alteren kranken Kindern bzw. Kindern mit
Beeintrachtigungen zu empfehlen. Gerade im Jugendlichenalter andern sich Familiendynamiken.
Die sich in der Pubertat andernde Beziehung Eltern-Kind kann besonderen Herausforderungen
ausgesetzt sein, wenn die Jugendlichen weiterhin intensiv gepflegt werden missen. Aullerdem
konnen Fragen der Fremdunterbringung oder durch die langjahrige Belastungssituation entstan-
dene Probleme in der Partnerschaft fir die Eltern relevant werden.
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Trotz des Ausbaues vieler padagogischer und sozialer Hilfen in den letzten Jahrzehnten sehen sich
Familien mit einem schwer/chronisch kranken Kind bzw. Kind mit Beeintrachtigung* vielfaltigen Belas-
tungen ausgesetzt, die sich benachteiligend auswirken, so dass oftmals eine volle soziale, 6konomi-
sche und kulturelle Teilhabe flr die Eltern, aber auch die Geschwisterkinder, kaum mdglich ist. Soziale
Exklusion wird zumindest punktuell immer wieder erlebt. Die unerwartete Diagnose, die fir jedes Fa-
milienmitglied auch eine biographische Zasur darstellt, sowie die notwendige intensive Betreuung und
Begleitung der Kinder stellen starke emotionale und psychische Belastungen fur jedes Familienmit-
glied dar, die auch das System Familie insgesamt belasten kénnen.

An der Vielzahl an Belastungen, gefiihlter Hilflosigkeit, Uberforderung und Verunsicherung der Fami-
lien setzt das evaluierte psychologische Beratungsangebot KOMPASS an. Es wird seit 2014 vom
Bunten Kreis Munsterland e.V. in einigen Kommunen und Kreisen im Munsterland umgesetzt. Das
Angebot richtet sich an Familien von zu friih geborenen, schwer bzw. chronisch kranken, beeintrach-
tigten sowie verstorbenen Kindern bis zum Alter von 16 Jahren. Weitere Informationen zum Bunten
Kreis Minsterland e.V. und dem Beratungsangebot finden sich in Kapitel 3.1.

Parallel zur Evaluation wurde vom Ministerium fiir Kinder, Jugend, Frauen, Gleichstellung, Flucht und
Integration Nordrhein-Westfalen (MKJFGFI) ein Rechtsgutachten in Auftrag gegeben, um zu kléren,
wie das Angebot KOMPASS langfristig sozialrechtlich eingegliedert werden kann.

Die Rolle der vorliegenden Evaluation ist sowohl summativ wie auch formativ, weil dabei sowohl die
Erfolge und die Wirksamkeit des Projektes dokumentiert als auch organisationales Lernen ermdglicht
werden sollen. Es geht um die Rechenschaftslegung gegeniber den Kostentragern als auch um die
Maglichkeit, den bestehenden Ansatz zu Uberpriifen, ggf. zu optimieren und eine Entscheidung zur
Verbreitung des Angebots in weitere Regionen treffen zu konnen. Es sollen Empfehlungen sowohl
aus der Sicht der betroffenen Familien und der Durchfiihrenden dokumentiert werden als auch Rah-
men- und Gelingensbedingungen flr die Verbreitung des Projektansatzes identifiziert werden.

Folgende Fragestellungen stehen im Mittelpunkt der Evaluation:

o Projekttheorie: Welche Wirkungsannahmen liegen dem Angebot zugrunde?
o Effektivitat: Welche Wirkungen erreicht das Angebot (intendiert/ggf. nicht-intendiert, nega-
tiv/positiv)?

o Werden durch das Angebot die psychische/seelische Gesundheit sowie die Gesundheits-
forderung/Gesundheitskompetenzen der Eltern und Kinder und ihr Wohlbefinden verbes-
sert?

o Inwiefern férdern die Manahmen die Bindung zwischen Eltern und Kind?

o Wirkt das Angebot praventiv, in dem es Gesundheits- und Bewaltigungskompetenzen der
Eltern starkt und das Familiensystem stabilisiert?

o Verbesserung: Welche Optimierungsbedarfe gibt es aus Sicht der Eltern und der Durchfiih-
renden?
o Gelingens- und Rahmenbedingungen:

4 Statt ,Behinderung® wird im Bericht weitestgehend der Begriff ,Beeintrachtigung” verwendet, denn Behinderung kann
nicht an individuellen Defiziten, sondern am Zusammenspiel von Beeintréchtigung und einstellungs- sowie gesellschaft-
lich bedingten Barrieren festgemacht werden: Jemand ist nicht behindert, sondern wird behindert.
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o Welche Handlungsempfehlungen zur Ubertragung auf andere Trager/Ausweitung des An-
gebotes lassen sich identifizieren? Welche Rahmenbedingungen waren flir eine Verbrei-
tung des Ansatzes zu bedenken?

2.2 Das Methodische Vorgehen

Die Evaluation erfolgte entlang der Standards der Gesellschaft flir Evaluation (DeGEval) und alle re-
levanten datenschutzrechtlichen Vorgaben wurden eingehalten (u.a. Informierung und aktive Einwilli-
gung der Befragten). Der Einsatz verschiedener Methoden, die Nutzung verschiedener Informations-
quellen und der Abgleich unterschiedlicher Sichtweisen der Befragten trug dabei zur Validierung der
Daten bei. Im Folgenden wird das Vorgehen der Evaluation beschrieben. Die folgende Abbildung zeigt
das Vorgehen und die Datenquellen im Uberblick.

Datenquellen und Methoden
far Evaluation von KOMPASS

Papier-Befragung (BKM)': 221 Familien Vorher -
Nachher-

» Follow-Up-Interviews: 16 Familien Interviews:
20
* Online-Befragung: 135 Familien Familien

Grundgesamtheit: 413 in KOMPASS beratene Familien

Gruppeninterview mit3 kommunalen Vertreter:innen
* Interviews mit 2 Expert:innen aus Klinik
* Interviews mit4 Psychologinnen (KOMPASS)

+ Dokumentenanalyse (Konzept, Jahresberichte, 1siehe Kap. 2.3.2
Statistiken des BKM

Abbildung 1: Die Datenquellen der Evaluation im Uberblick

Die Evaluation war partizipativ angelegt, sodass sowohl die Auftraggeberin als auch die Psychologin-
nen des Bunten Kreises Munsterland e.V. in die Planung der Erhebungen einbezogen wurden. Ein
Evaluationsbeirat gab zu Beginn der Evaluation Feedback zur methodischen Anlage.

Zudem wurden sowohl Wirkungsmodell (siehe Abbildung 3, S. 22) als auch Indikatoren gemeinsam
vom Evaluationsteam, dem BKM und der Auftraggeberin entwickelt. Die finale Indikatorenliste umfasst
76 Indikatoren in 15 Themenbereichen. Anhand der Indikatoren soll ermoglicht werden, die sehr indi-
viduellen Wirkungen bei den Familien abbildbar zu machen. Da die Anliegen der Familien sehr unter-
schiedlich sind, kann je Beratung nur ein Ausschnitt an Indikatoren zutreffen. Ein Abgleich der Indika-
toren mit den Antworten der befragten Eltern befindet sich im Anhang.
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Dass Beratung und Coaching im Sinne einer individuellen Prozessbegleitung wirken, ist mittlerweile
anerkannt. Wie aber oder was genau wirkt, welche Gelingensfaktoren zentral sind und was genau die
zu erwartenden Effekte dieses professionell gestalteten Kontakts sein kdnnen, ist bisher nur wenig
erforscht worden.s Die einzig unwidersprochene Antwort auf die Frage, was eine gelingende Beratung
ausmacht, ist die aus der Therapieforschung bekannte Erkenntnis, dass fiir einen erfolgreichen Ver-
lauf insbesondere die Arbeitsbeziehung zwischen Therapeut:in und Klient:in ausschlaggebend ist.c
Die Motivation der Ratsuchenden und die wahrgenommene Kompetenz der Berater:innen scheinen
dabei flr eine gelingende Arbeitsbeziehung von Bedeutung zu sein.”

Lambert geht von vier verschiedenen Wirkfaktoren aus, deren Bedeutung er prozentual wie folgt ein-
ordnet: 15% der Wirkung gehen auf spezifische Therapietechniken und -verfahren zuriick, 15% auf
subjektive Erwartungen der Klient:innen, 30% auf allgemeine Wirkfaktoren und 40% auf Faktoren, die
in den Klient:innen begriindet liegen, wie die Bereitschaft zur Mitarbeit, Resilienzfaktoren und ihrem
Kontext (Lebensumwelt, bisherige kritische Lebensereignisse sowie die sozio-6konomische Situa-
tion).s Damit wird ein systemisch-humanistisches Verstandnis von Beratung, das sich nicht auf intra-
psychische Aspekte der Klient:innen beschrankt, sondern die komplexe Lebenslage, die soziale Ein-
bindung und die sozio-6konomischen Bedingungen mit bedenkt, sehr bedeutsam. Zu den allgemeinen
Wirkfaktoren zahlt Lambert die Gestaltung einer professionellen Arbeitsbeziehung, die Analyse und
Klarung der Probleme einschlieRlich der Einbeziehung subjektiver Erklarungskonzepte der Klient:in-
nen, die Vereinbarung von Beratungszielen (auch unter Berticksichtigung der Veranderung von Bera-
tungszielen wahrend des Beratungsprozesses), die Eigenmotivation und positiven Erwartungen der
Klient:innen, das affektive Problemerleben bei den Klient:innen sowie die Ressourcenaktivierung und
Hilfen zur Problembewaltigung wie z.B. verbesserte Verhaltenskontrolle und Aufbau neuer Verhal-
tenskompetenzen sowie Selbstnarration und kognitive Bewaltigung. Prozessorientierte Beratung ist
damit ein komplexes eigenes System: ,Die Wechselwirkung zwischen dem Input der Beratenden und
der Resonanz der Ratsuchenden (...) diirfte eine wichtige Perspektive (...) darstellen, denn es ist
naheliegend, dass keine der beteiligten Personen einseitig und allein den Prozess gestaltet, sondern
dass es sich dabei um eine gemeinsame Leistung handelt.” °

Das Geschehen wahrend eines Beratungsprozesses und seine mdglichen, intendierten und nicht ge-
wollten Wirkungen so zu evaluieren, dass das generative, prozesshafte und damit auch kontingente
Wesen von Beratung einerseits abgebildet wird und Beratung nicht zu einer Sozialtechnologie klein-
geschrumpft wird'o und andererseits auch evidente, quantifizierbare Ergebnisse dokumentiert werden
konnen, ist eine Herausforderung flr die Wirkungs-/Beratungsforschung. Unser Anspruch bei der Eva-
luation von KOMPASS war es, die Wirksamkeit der psychologischen Beratung zu erfassen, ohne sie

5 Méller, Heidi und Beumer, Ullrich (2022): Coachingforschung meets Coachingpraxis, in: Organisationsberatung, Super-
vision, Coaching. 29, S.277-288: S.278.

6 Dies steht im Ubrigen oft im Widerspruch zum Anspruch Berater:innen, die in ihrer Selbstdefinition oft auf spezifische
Interventionen, Techniken und bestimmte konzeptionelle Anséatze setzen. Die Bedeutung des Kontakts, der Kontaktge-
staltung und von Resonanz werden in den Arbeiten von Thomas Bachmann und Hartmut Rosa ebenfalls als zentrales
Element benannt. Rosa hebt in seiner Gesellschaftsanalyse gerade den Verlust von Resonanz als Merkmal unserer
(westlichen) Gesellschaft hervor und thematisiert die sozialen und psychischen Folgen der fehlenden Resonanzerfah-
rung. Vgl. Bachmann, Thomas (2020): Formen des Kontakts. Theorie und Empirie zum Kontaktverhalten auf Basis
systemischer und gestalttherapeutischer Anséatze. Heidelberg: Carl Auer. Rosa, Hartmut (2019): Resonanz. Eine Sozi-
ologie der Weltbeziehung. Frankfurt am Main: Suhrkamp. Vgl. auch Gramann, Carolin (2022): Die Arbeitsbeziehung
im Coaching, in: Organisationsberatung, Supervision, Coaching. 29, 331-346.

"Ebd., S 339.

& Lambert Michael (2013): ,Outcome in Psychotherapy The Past and Important Advances, in: Psychotherapy Theory
Research Practice Training 50(1), S.42-51, zitiert nach: Schubert, Franz-Christian (2019): Wirksamkeit und Evaluation
von Beratung, in Schubert, Franz-Christian et.al.: Beratung, Basiswissen Psychologie. Wiesbaden: Springer, S. 184ff.

9 Schubert, Franz-Christian (2019) S.191.

10°Vgl. Mdller, Heidi und Beumer, Ullrich (2022) S.278.
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auf eine Sozialtechnologie zu reduzieren. Die vorliegende Evaluation des Beratungsprojektes KOM-
PASS des Bunten Kreises Minsterland ist dabei sowohl eine Prozess- als auch Ergebnisevaluation.
Es werden einerseits Effekte der Beratung dokumentiert (Ergebnisevaluation). Der Nachweis der Wirk-
samkeit des psychologischen Beratungsangebot von KOMPASS wird in der Evaluation insbesondere
uber die Aussagen der heterogenen Zielgruppe des Angebots gefiihrt, denn es geht um das subjektive
Wohlbefinden als zentraler Beratungsgegenstand. Dariiber hinaus werden auch die Prozessqualitat
mit Fokus auf die Arbeitsbeziehung sowie die Haltung und der Arbeitsansatz der Berater:innen erfasst.

Einschrankend muss jedoch deutlich gemacht werden, dass mit der vorliegenden Evaluation
keine kausalen Wirkungen nachgewiesen werden kénnen, da keine Kontrollgruppe vorliegt. Mit
den vorgenommenen Erhebungen und Auswertungen wird eine Wirkungsplausibilisierung vorge-
nommen. Die befragten Familien selbst sehen einen klaren Zusammenhang zwischen den von ihnen
berichteten Effekten und der Beratung in KOMPASS. Zudem reflektieren sie, inwiefern Veranderungen
ggf. durch weitere Einflisse wie eine Psychotherapie hervorgerufen wurden.

Im Rahmen der Evaluation wurden das Konzept des Beratungsangebots KOMPASS und die vorlie-
genden Jahresberichte des BKM (4/2020 - 3/2021 und 4/2021 - 3/2022) analysiert. Die Ergebnisse
flossen einerseits in das Design der Erhebungen ein, andererseits direkt in den Abschlussbericht.

Nach Abschluss der KOMPASS-Beratung wurde den Familien vom Bunten Kreis Miinsterland e.V. ein
Papier-Fragebogen Ubergeben. Die vorwiegend geschlossenen Fragen betrafen die Zufriedenheit mit
und die wahrgenommene Wirkung der Beratung. 221 ausgefiillte Fragebdgen wurden Univation zum
Stichtag 10.08.2022 Ubergeben. Dies entspricht einem Rucklauf von 53,5% bezogen auf die 413 in
der Statistik des BKM aufgeflihrten Beratungen inkl. 2. Quartal 2022 (siehe auch Kapitel 3.2).

Die Verteilung der Antworten verteilt sich wie folgt auf die Beratungsjahre:
Gesamt 2015 |2016 |2017 |2018 |2019 |2020 |2021 |2022
221 34 26 17 25 23 37 31 28

Das Alter der Kinder im Beratungszeitraum wurde von 190 der 221 Familien angegeben. Es variierte
zwischen kurz vor der Geburt bis 16 Jahre. Bei 53% der 190 Familien waren die Kinder unter einem
Jahr, bei 21% zwischen eins und vier Jahren, bei 14% zwischen finf und neun und bei 12% zehn oder
alter.

Der Fragebogen wurde zwischen 2015 und 2022 zweimal inhaltlich angepasst, sodass drei unter-
schiedliche Versionen mit leicht voneinander abweichenden Fragen zur Auswertung vorlagen. Die
Auswertung erfolgte — soweit moglich — aggregiert fur die drei Versionen.

Dariiber hinaus wurden 16 teilstrukturierte Interviews mit Familien gefiihrt, bei denen die Beratung
einige Zeit zurick lag. Fir die Auswahl der 16 Familien wurden folgende Kriterien zugrunde gelegt:

11 Balzer, Lars (2012): Der Wirkungsbegriff in der Evaluation - eine besondere Herausforderung. In G. Niedermair (Hrsg.),
Evaluation als Herausforderung der Berufsbildung und Personalentwicklung (1. Auflage, S. 125-141). Linz: Trauner.
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o Verteilung der Familien auf die Beratungsjahre 2014-2021 (2014-2016: je 1 Familie; 2017-
2019: je 3 Familien; 2020: 2 Familien; 2021: 2 Familien)

o Wohnort: Stadt & Land (je mindestens 2)

o Familienkonstellationen: mit und ohne Geschwisterkinder (je mindestens 2)

o Geburtsreihenfolge bei mehreren Kindern: Erkranktes Kind ist Erstgeborenes/ nicht Erstgebo-
renes (je mindestens 2)

o Alleinerziehend zum Zeitpunkt der Beratung (1-2 Personen)

o nicht weniger als 3 Beratungstermine

o Sprachkenntnisse lassen Interviewflihrung auf Deutsch zu

Aus Griinden des Datenschutzes war es dem BKM nicht erlaubt, Univation eine Liste der Familien mit
Kenntlichmachung im Hinblick auf 0.g. Kriterien zur Verfligung zu stellen, um eine Stichprobe zu zie-
hen.”2 Aus diesem Grund wurden Familien im Rahmen der Online-Befragung sowohl im postalischen
Anschreiben als auch in der Online-Befragung selbst eingeladen, sich fir die Teilnahme an den
Follow-Up-Interviews zu melden. Die Stichprobe konnte auf diesem Weg auf 12 Personen aufgefilllt
werden. Vier Personen rekrutierte der BKM kriteriengeleitet nach. Die eine alleinerziehende Person in
der Stichprobe musste ihre Teilnahme kurzfristig absagen. Es ist nicht gelungen, eine alleinerziehende
Person nachzurekrutieren, weshalb das oben genannte Kriterium nicht erfallt wurde. Wie oben be-
schrieben befanden sich allerdings in der Stichprobe der Vorher-Nachher-Interviews zwei alleinerzie-
hende Mutter.

Unter den 16 befragten Familien befanden sich

o zwolf mit erkranktem oder beeintrachtigtem Kind,

o bei jeweils drei Familien war (auch) das Thema Frilhgeburt und/oder negative Geburtserfah-
rung Inhalt.

o Eine Familie nahm die Beratung in Anspruch, weil ein Kind verstorben war.

Die Interviews wurden zwischen Januar und Juli 2023 realisiert. Sie dauerten zwischen ca. 21 bis 55
Minuten. Auf Wunsch der Befragten wurden zwei Interviews bei den Familien zu Hause, funf per Te-
lefon und neun per Videotelefonie durchgefiinrt. Es wurden Aufwandsentschadigungen im Umfang
von 25 € je Interview ausgezahlt.

Die Follow-Up-Interviews geben einen tieferen, beispielhaften Einblick in die nachhaltige Effektivitat
des Beratungsangebots und seiner Maglichkeiten und Grenzen, aktuelle Veranderungen und damit
sich ggf. verandernde Bedarfe. Inwieweit werden z.B. die im Beratungsprozess gemeinsam erarbei-
teten Handlungsstrategien auch nach Abschluss der Beratung von Eltern umgesetzt? Kann damit wie-
der auftretenden Belastungssituationen oder neu auftretenden Problemlagen effektiv und préventiv
begegnet werden? Die Interviews ermdglichen im Gegensatz bzw. in Erganzung zur Online-Erhebung
ein tiefergehendes Nachzeichnen von Effekten und Rahmen- und Gelingensbedingungen und haben
keinen reprasentativen Anspruch. Es geht darum, die individuellen Prozesse zu verstehen, die durch
die Beratung bei den Familien ausgelost werden und das vor dem Hintergrund unterschiedlicher Rah-
menbedingungen (siehe Kriterien).

Die Online-Befragung wurde mit Eltern durchgefiihrt, die im Zeitraum 2014 - Juni 2022 ihre Beratung
angefangen haben. Es wurden laut Angaben des BKM 413 Familien von 2014 bis 2022 beraten. Von
ca. 300 Familien lagen dem BKM Kontaktdaten vor.

12 Dem BKM liegen von einem groRen Teil der Familien ausschlieBlich postalische Adressen vor, sodass eine unkompli-
zierte Anfrage zur Datenweitergabe per E-Mail nicht méglich war.

Evaluation von KOMPASS Univation



Einleitung: Die Evaluation |

Die ca. 300 Familien wurden vom Bunten Kreis Munsterland mit einem postalischen Anschreiben mit
Zugangsdaten, die sie zur Umfrage fuhrten (Link und QR-Code), kontaktiert. Einige Briefe kamen un-
zustellbar zuriick, sodass 263 Briefe vermutlich zugestellt werden konnten. In den Anschreiben wurde
den Familien angekindigt, dass sie nach Bearbeitung des Fragebogens die Mdglichkeit hatten, an
einem Gewinnspiel teilzunehmen (dm-Gutscheine im Wert von 50, 40 und 30 €). Hierzu gelangten sie
am Ende der Befragung Uber einen weiteren Link zu einer Eingabemaske fur ihre E-Mail-Adressen.
Eine weitere postalische Erinnerung erfolgte nach ca. zwei Wochen Laufzeit. Der Fragebogen bestand
uberwiegend aus geschlossenen Fragen und wurde technisch in der Online-Anwendung EFS Survey
der Firma Tivian umgesetzt, wobei auf eine nutzerfreundliche Gestaltung geachtet wurde. Die durch-
schnittliche Bearbeitungszeit lag bei 16 Minuten. Die Laufzeit war vom 03. November bis 05. Dezem-
ber 2022.

Es haben sich 135 Familien von 263 Familien, denen vermutlich ein Brief zugestellt werden konnte,
an der Online-Befragung beteiligt, was einem Riicklauf von 51,3% entspricht. Vergleicht man diese
Zahl mit den 413 laut Statistik des Bunten Kreises Miinsterland insgesamt beraten Familien in diesem
Zeitraum, liegt die Quote der erreichten Familien bei 32,7%.

Zur naheren Stichprobenbeschreibung siehe Kapitel 3.2.

Die Online-Befragung soll einen Einblick in die aktuelle Situation von bereits beratenen Eltern geben.
Die Einladung maglichst vieler Eltern zur Erhebung bildet ein breites Bild der beratenen Eltern ab.
Eine Bewertung des Angebots ist iber diese Erhebung moglich.

Es wurden je zwei teilstrukturierte Interviews (maéglichst zu Beratungsbeginn und zum Beratungsende)
mit Familien durchgefiihrt, die mit Startzeitpunkt November 2021, groRtenteils ab Mai 2022, spates-
tens Januar 2023 psychologische Beratung im Rahmen von KOMPASS in Anspruch genommen ha-
ben.

Unter den 20 befragten Familien befanden sich 18 mit erkranktem oder beeintrachtigtem Kind, bei fiinf
Familien war (auch) das Thema Frihgeburt, bei vier Mittern eine negative Geburtserfahrung Inhalt.
Finf Familien nahmen an der Beratung teil, weil ein Kind verstorben war. Es befanden sich zwei
alleinerziehende Mutter in der Stichprobe. Die Anzahl der Beratungstermine zum Zeitpunkt der Nach-
her-Interviews variierte zwischen einem Termin und 10 Terminen. Beim Grofteil der Familien variierte
die Anzahl der Termine zwischen drei und funf.

Die Vorher-Interviews wurden zwischen November 2022 und Anfang Februar 2023 realisiert, die
Nachher-Interviews zwischen Mai und Juli 2023. Der Abstand zwischen den Interviews betrug insofern
zwischen vier und sieben Monaten, im Durchschnitt etwas tber sechs Monate. Bei flinf Familien war
zu diesem Zeitpunkt die Beratung noch nicht abgeschlossen. In wenigen Fallen fand zwischen dem
ersten und zweiten Interviewtermin keine weitere Beratung statt, da die Beratung bereits abgeschlos-
sen war. Die Interviews dauerten zwischen ca.15 bis 60 Minuten. Auf Wunsch der Befragten wurden
14 Interviews bei den Familien zu Hause, 14 per Telefon und zwdlf per Videotelefonie durchgeflhrt.
Es wurden Aufwandsentschadigungen im Umfang von 25 € je Interview ausgezahit.

Die Interviews geben Einblick in den Beratungserfolg bzw. in Anderungen, die sich durch die Beratung
bei den Familien ergeben. Diese Erhebung hat mit ihrer anfallenden Stichprobe nicht den Anspruch,
reprasentativ fur alle beratenen Eltern zu sein. Der Einblick in die individuelle Entwicklung der befrag-
ten Familien steht hier im Vordergrund. Der BKM hat dazu im Oktober 2022 eine erste Liste mit sich
zu diesem Zeitpunkt in der Beratung befindenden Familien an Univation ibergeben und sukzessive

13 Von den 20 vom BKM gemeldeten Familien konnte eine nicht erreicht werden. Daraufhin wurde eine weitere Familie
gemeldet.
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weitere, neu in die Beratung einmindende Familien gemeldet. Da viele der Familien bereits einige
Zeit vor dem ersten Befragungstermin in die Beratung gestartet waren, kann man nicht von eine klas-
sischen Pra-Post-Befragung sprechen. Eine individuelle Entwicklung in den Familien ist jedoch auf-
grund der zwei Befragungszeitpunkten abbildbar.

Die teilstrukturierten Interviews mit den vier derzeit in der Beratung von KOMPASS beschaftigten Psy-
chologinnen fanden zwischen Ende November 2022 und Ende Januar 2023 statt. Sie wurden per
Videotelefonie durchgefiihrt und dauerten zwischen einer und knapp zwei Stunden. Sie dienten dazu,
die Wirkannahmen der Psychologinnen zu beleuchten, die Wirkungen bei den Familien aus Sicht der
Psychologinnen zu erfassen sowie Gelingens- und Rahmenbedingungen der Beratung zu identifizie-
ren.

Ende Mai 2023 fand ein Gruppeninterview mit drei Vertreter:innen aus KOMPASS finanzierenden
Kommunen in Prasenz statt. Es wurde in teilstrukturierter Form gefiihrt und hatte einen zeitlichen
Umfang von rund einer Stunde. Die angestrebte Vollerhebung aller an KOMPASS beteiligten Kommu-
nen konnte aufgrund mangelnder Bereitschaft und kurzfristiger Verhinderung nicht realisiert werden.

Das Gruppeninterview diente dazu, einen Einblick in die Relevanz und Akzeptanz des Angebots sowie
in die Rahmen- und Gelingensbedingungen in den unterschiedlichen Kontexten der Kommunen zu
erhalten.

Zudem wurden teilstrukturierte Einzelinterviews mit zwei Vertreterinnen zweier Kliniken in der von
KOMPASS versorgten Region realisiert, die in die Vermittiung zum Beratungsangebot einbezogen
sind. Eine der Personen ist beim BKM angestellt, die andere in der Klinik. Die Interviews fanden im
Februar und Marz 2023 per Videotelefonie statt und hatten einen Umfang von je rund 30 Minuten.

Sie dienten dazu, einen Einblick in die Relevanz der Beratung, in die von den Befragten wahrgenom-
menen Optimierungsbedarfe sowie in subjektiv eingeschatzte Rahmen- und Gelingensbedingungen
zu erhalten.

Die Auswertung aller Interviews erfolgte inhaltsanalytisch, angelehnt an die zusammenfassende In-
haltsanalyse nach Mayring'“ mithilfe der Software MAXQDA. Im Rahmen der Auswertung wurde von
Univation ein Kategoriensystem entwickelt, das sich einerseits deduktiv aus dem Indikatoren-Set
speist, andererseits induktiv aus den Antworten der Interviewpersonen ergab, sodass auch nicht in-
tendierte Wirkungen erfassbar wurden. Eine Grobstruktur gab zudem der Aufbau der Interview-Leitfa-
den vor.

Die Auswertung der quantitativen Anteile der schriftlichen Befragungen erfolgte deskriptiv in der Sta-
tistiksoftware R und SPSS. Ausgewahlte Grafiken wurden in Microsoft Excel erstellt. Wenige ausge-
wahlte inferenzstatistische Auswertungen wurden in den Daten der Online-Befragung der Eltern vor-
genommen.

14 Mayring, Philipp (2022): Qualitative Inhaltsanalyse: Grundlagen und Techniken. 13., Uberarbeitete Auflage. Weinheim:
Beltz.
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Die qualitativen Antworten der Online-Befragung wurden per Text-Sortier-Technik's in Microsoft Excel
ausgewertet. Auch hier wurden Kategorien gebildet und Haufigkeiten ausgezanhlt.

Mit den durchgefihrten Erhebungen und Auswertungen konnten umfangreiche Daten aus unter-
schiedlichen Perspektiven erhoben werden. Aus Sicht des Evaluationsteams eigneten sich die Metho-
den gut, um die Fragestellungen der Evaluation zu beantworten. Von beratenen Eltern liegen sowohl
qualitative als auch quantitative Daten aus vier unterschiedlichen Erhebungen vor, welche sich ge-
genseitig validieren und erganzen.

Aufgrund fehlender Kontaktdaten konnten mit der Online-Befragung nicht alle Eltern erreicht werden.
Einige Eltern haben sich zudem nicht an der Befragung beteiligt. Wir schatzen die Riicklaufquote flr
die ohnehin belastete Zielgruppe jedoch als sehr zufriedenstellend ein. Es ist nicht auszuschlieRen,
dass besonders unzufriedene Beratene nicht bereit waren, sich an der Befragung zu beteiligen. Auf
Grundlage der Gesprache mit den verschiedenen Zielgruppen, halten wir dies jedoch flr sehr unwahr-
scheinlich.

Die Fallauswahl der Eltern fiir die Follow-Up-Interviews erfolgte so neutral wie moglich (siehe Kap.
2.3.3). Eine Zufallsauswahl war aufgrund der fehlenden Kontaktdaten nicht méglich bzw. wére unver-
haltnismaRig aufwendig und aus Sicht des Evaluationsteams ethisch nicht vertretbar gewesen.

Bei den Vorher-Nachher-Interviews liel} sich die Stichprobe nicht vollstdndig wie geplant realisieren.
Wie in Kap. 2.3.5 beschrieben, befanden sich viele der befragten Eltern zum Zeitpunkt des ersten
Interviews bereits mitten im Beratungsprozess oder hatten die Beratung in wenigen Fallen bereits
abgeschlossen. Aus diesem Grund war ein Vorher-Nachher-Vergleich tber den Abgleich von Zielen
und deren Erreichung in der Auswertung nicht sinnvoll. Trotz allem lieferten die 40 Interviews umfang-
reiche Daten zur Beantwortung der Evaluationsfragestellungen. Die Eltern waren auch nach Bera-
tungsbeginn sehr gutin der Lage, ihre persénliche Situation vor und nach der Beratung zu vergleichen.

15 Balzer, Lars/Beywl, Wolfgang (2018): evaluiert. Erweitertes Planungsbuch fir Evaluationen im Bildungsbereich. Bern:
h.e.p. (2. liberarbeitete Auflage). S. 173 ff.
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3 Ergebnisse der Evaluation

Der Bunte Kreis Minsterland e.V. (BKM) ist eine dem Dachverband Bunter Kreis angeschlossene
Einrichtung, die nach dem Modell des Bunten Kreises Nachsorge flir Familien mit schwer bzw. chro-
nisch kranken oder (korperlich) beeintrachtigten Kindern anbieten. In den 1990er Jahren wurde das
Konzept der sozialmedizinischen Nachsorge des Bunten Kreises in Augsburg entwickelt. Ausloser war
der sog. "Drehtureffekt". Kinder wurden in der Klinik professionell versorgt, die Eltern in der Betreuung
unterwiesen, die Familien entlassen. In der hauslichen Situation wurden schon kleine Probleme zu
einer Bedrohung des schwer kranken Kindes oder fiihrten schnell zu einer Uberforderung der pflegen-
den Eltern. So mussten die Familien mit ihren Kindern oft die Klinik erneut aufsuchen. Das Konzept
des Buntes Kreises fut auf der Uberzeugung, dass nur alle Beteiligten zusammen, Patient:innen,
Arztiinnen, Pflegekrafte und Familien eine zufriedenstellende Lésung in der Versorgung der kranken
Kinder finden konnen. Einrichtungen, die nach dem Modell Bunter Kreis arbeiten, arbeiten i.d.R. in
einem interdisziplinaren Team (medizinisches Personal, Sozialpddagog:in, Psycholog:in und Seel-
sorge) und sind in regionalen Netzwerken vernetzt. Die Familien werden aus der Klinik heraus nach
Hause begleitet und erhalten durch Case Manager:innen eine Anleitung zur Selbsthilfe. Neben der
sozialmedizinischen Nachsorge bieten die Bunten Kreise ggf. auch Malnahmen zur teilhabeorientier-
ten Nachsorge und weitere Unterstlitzung wie Patiententrainings an. Grundsatzlich wird keine Dop-
pelversorgung aufgebaut, sondern mdglichst zu vorhandenen Anbietern vernetzt. Eine Nachsorge-
Einrichtung nach dem Modell Bunter Kreis kann Hilfe in bis zu drei Bereichen anbieten:

NACHSORGEZENTRUM

vernetzt und integriert in regionalen Netzwerken

SOZIALMEDIZINISCHE TEILHABEORIENTIERTE OPTIONALE
NACHSORGE NACHSORGE NACHSORGEANGEBOTE
Interdisziplinire Nachsorge der Seelsorge z.B.
- Pflege Psychologische Beratung Geschwisterangebote
- Sozialpidagogik Eingliederungshilfe Patiententrainings
- Psychologie und Medizin Frihe Hilfen
Jugendhilfe
16
16 Quelle: (letzter Zugriff 18.08.2023)
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Ziel dieser ganzheitlichen Unterstitzung ist es, Familien mit kranken bzw. beeintrachtigten Kindern
das Leben im Alltag zu erméglichen und damit praventiv zu wirken. Darlber hinaus soll es mit dem
Nachsorgemodell des Bunten Kreises gelingen, ,Benachteiligung und Ausgrenzung in Teilhabe und
Integration*” umzuwandeln.

Der Bunte Kreis Munsterland e.V. mit Sitz in Coesfeld steht in der Tradition dieses Konzeptes und
bietet seit 2000 die ganzheitliche Versorgung von zu frilh geborenen, beeintrachtigten, chronisch-
oder schwerkranken Kindern und ihren Familien im Minsterland an. Er ist eine von den Krankenkas-
sen anerkannte Nachsorgeeinrichtung sowie freier Trager der Jugendhilfe und arbeitet damit an der
Schnittstelle zwischen Gesundheitswesen und Jugendhilfe. Er unterhalt Kooperationen mit den ne-
onatologischen Intensivstationen von zwei Kliniken im Minsterland: Christophorus-Kliniken Coesfeld
und Franziskus-Hospital in Minster. Der BKM bietet Familien in der Region derzeit folgende Unter-
stltzung an:

o sozialmedizinische Nachsorge fiir Familien mit zu frih geborenen, schwer erkrankten, verun-
gllickten oder sterbenden Kindern an fiinf Klinikstandorten (Christophorus Kliniken Coesfeld,
Matthias Spital Rheine, Universitatsklinik Minster, Franziskus Hospital Minster, Clemens
Hospital Mlnster)

o psychologische Beratung (KOMPASS) flr Eltern von zu frih geborenen, beeintrachtigten und
chronisch- bzw. schwerkranken Kindern

o Lotsendienst Guter Start — Friihe Hilfen: ein praventives Angebot fur Eltern von Neugeborenen
gemaR den Vorgaben des Nationalen Zentrums fir frithe Hilfen, in 2 Kliniken (Christophorus
Kliniken Coesfeld und Matthias Spital Rheine)

o Schulungen fiir Patient:innen in den Erkrankungen Asthma, Neurodermitis und Anaphylaxie

o Elterngruppen

Seit seiner Griindung ist der BKM stetig gewachsen. Derzeit beschéftigt der Verein 37 Mitarbeite rin-
nen. Der Vorstand besteht aus sechs Personen und arbeitet ehrenamtlich. Der Verein finanziert seine
Angebote durch Spenden und Mitteln aus Jugendhilfe und Gesundheitswesen.

Mit dem psychologischen Beratungsangebot ,KOMPASS* richtet sich der Bunte Kreis Miinsterland an
Eltern von zu friih geborenen, schwer erkrankten bzw. chronisch kranken Kindern und Kindern mit
korperlichen und kognitiven Beeintrachtigungen bis zum 16. Lebensjahr. Das Angebot existiert seit
2014. Seit 2021 werden auch Mutter, die durch eine Uberwéltigende Geburtserfahrung oder durch
psychische Erkrankungen belastet sind und deren Kinder gesund sind sowie Eltern, deren Kinder vor,
wahrend oder nach der Geburt versterben, psychologisch beraten. Das Einzugsgebiet umfasst die
Kreise Coesfeld und Borken mit den jeweils in den Kreisen ansassigen Stadten (Ahaus, Borken,
Bocholt, Coesfeld, Dilmen, Gronau) und stellt damit ein raumlich groRes Gebiet dar. Darliber hinaus
werden vereinzelt auch Familien aus den Stadten Rheine und Miinster sowie dem Kreis Warendorf
begleitet (s. s. 25ff.)

Ausgehend von der Annahme, dass (dauerhafte) Krankheit ein Risiko flr das System Familie darstellt,
identifiziert der BKM folgende Belastungen der Eltern, die Ausdruck dieses Risikos darstellen:

o Viele Termine im Rahmen der Versorgung des Kindes
o Finanzielle Belastungen, durch erhohte Versorgungskosten und durch Wegfall als Arbeitneh-
mer:in

17 Siehe (letzter Zugriff 18.08.2023)
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o Diagnoseschock, der eine Lebenskrise ausldsen kann und ggf. eine Anpassung des Lebens-
entwurfs notwendig macht

Notwendigkeit, personliche Wertesysteme neu zu justieren

Notwendigkeit, die Rollen in der Familie neu zu verteilen

Erziehungsunsicherheit

Eltern sind Case Manager:innen

Sorgen, Angste, Schuldgefiihle

traumatische Erfahrungen wahrend Schwangerschaft, Geburt, Klinikaufenthalten
Dauerstress

Barrieren im gesellschaftlichen Umfeld

Barrieren im Hilfenetz s

O O O O O O O O

O

,Ohne Weiteres kann in diesem Zusammenhang von Schwerstarbeit gesprochen werden.

Daraus konnen, so die Annahmen des BKM, eine geschwachte Bindung zwischen Eltern und krankem
Kind sowie/oder, Partnerkonflikte bis hin zu einer Trennung der Eltern resultieren. Auch physiologi-
sche Reaktionen auf den Dauerstress, eine schlechtere allgemeine gesundheitliche Konstitution der
Eltern und die Verscharfung psychosozialer Probleme oder finanzielle Schwierigkeiten kénnen die
Folge sein.

Interview mit Psychologin 4: ,(...E)s gibt einen fundamentalen Attributionsfehler. Das heil3t, wir
erkldren héufig Verhalten dartiber, dass wir sagen, das liegt in der Person (...). Also ich glaube
halt, dass viele Eltern, die jetzt psychologische Beratung nutzen, die sind in der psychologi-
schen Beratung, weil die in dem Setting sind, ein Kind mit Pflegegrad fiinf zu Hause zu versor-
gen. Und mit dem Thema Tod umgehen zu miissen. Tod des Kindes. Wenn die das nicht hétten,
dann wéren die nicht in der Beratung. Und wenn die weniger Last hétten, diesen Mental Load
und auch diesen Verantwortungsdruck, (...) dann hétten die ein eins A Leben. Das sind sehr
resiliente, sehr gut ausgestattete Personen. Aber der Verantwortungsdruck, den auch das me-
dizinische System gerne weitergibt, so nach dem Motto, entscheiden Sie mal, Sie kennen doch
ihr Kind. Soll das jetzt beatmet werden oder nicht“?*

Das Angebot versteht sich als praventive MaRnahme, um Anpassungsstorungen und anderen Erkran-
kungen der Eltern vorzubeugen und damit die Versorgung der kranken Kinder, die Bindung zwischen
Eltern und Kind sowie ihre Entwicklung zu garantieren. Das Motto von KOMPASS lautet ,Halten —
Orientieren — Leben® und soll die Wirkannahmen plakativ zusammenfassen.

Interview mit Psychologin 1 ,Also Stérken stérken, finde ich total sinnvoll. Und Verbindungen stérken.
Selbstbewusstsein stérken (...). Und wir heiBen KOMPASS, weil wir probieren, eine Orientierung zu
geben.”

Das Wirkungsgefiige des psychologischen Beratungsangebots stellt sich im Einzelnen wie folgt dar:

18 Mensing, Heidi und Diepholz, Annerieke (2020): KOMPASS: Halten- Orientieren-Leben. Psychologische Beratung fir
Familien mit zu frih geborenen, chronisch und schwer kranken Kindern, Kindern mit Behinderungen und Familien mit
Krisen rund um die Geburt, S. 7f.

19 Ebd., S.12.

20 Ebd., S.13.
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Abbildung 3: Auszug aus Wirkungsmodell von KOMPASS, abgestimmt mit Auftraggebern und BKM, Stand Juni 2022

Durch die Aktivitaten des Angebots mit seinem Kernelement der psychologischen Beratung konnen
sowohl auf individueller Ebene der Eltern als auch auf der Systemebene der Familie eine Starkung
herbeigeflihrt und Anpassungsprozesse begleitet werden, die zu einer verbesserten Lebensqualitat
fuhren sollen (Outcomes). ,Nichtsdestotrotz erarbeiten sich Familien in der Regel bei guten Kontext-
bedingungen im Laufe der Zeit psychische Stabilitit und Lebensfreude. (...) Dabei hilfreich zu sein ist
unser Ziel*.2” Damit mochte KOMPASS einen Beitrag zur gesellschaftlichen Inklusion und sozialen,
wirtschaftlichen und kulturellen Teilhabe der Familien in Deutschland beitragen. Uber das Empower-
ment der Eltern verfolgt der BKM auch das politische Ziel einer hoheren 6ffentlichen Sichtbarkeit von
Familien mit chronisch kranken Kindern bzw. Kindern mit Beeintrachtigung.

Das Konzept von KOMPASS fokussiert insbesondere die Bedeutung der Annahme des Kindes durch
die Eltern und die Eltern-Kind-Bindung. Bindung(ssicherheit) wird einerseits als besonders vulnerabel
bei physiologischem Dauerstress angesehen und stellt gleichzeitig einen zentralen Faktor fir die Ent-
wicklung des Kindes und seine Selbstregulationsfahigkeiten dar. Um die Bindung zu starken und zu
sichern wird je nach Bedarf an der Verarbeitung des Diagnoseschocks, an der Integration der Krank-
heit im Alltag und der Starkung der protektiven Bewaltigungsfahigkeiten der Eltern gearbeitet. Darun-
ter versteht der BKM die Fahigkeiten,

o sich emotionale Unterstlitzung zu suchen

aktiv Probleme zu bewaltigen, nach Lésungen zu suchen
klare Regeln, Routinen und Rollen aufzustellen
Selbstflrsorge

Kraft fir alltdgliche Anforderungen zu haben

Uber ein gutes soziales Netz zu verfiigen

0O O O O O

2'Ebd., S.8.
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o therapeutische/pflegerische Kompetenz
o eigene Gesundheitsflirsorge zu betreiben
o mit eigenen Grenzen konstruktiv umzugehen.2
Diesen Bewaltigungsfahigkeiten kommt eine zentrale Bedeutung zu:

,Die Qualitdt der Bewéltigungsféhigkeiten einer Familie entscheidet ber den Verlauf der
Anpassung (...) Da Eltern eine zentrale Rolle fiir das Aufwachsen ihrer Kinder einnehmen, ist
es elementar wichtig, dass sie lber protektive Krankheitsbewdéltigungsstrategien verfiigen.
Gelingt dies nicht, besteht die Gefahr der Instabilitédt des gesamten Familiensystems sowie
Verminderung des Behandlungserfolgs [Anm.: beim Kind].“

Das Ziel, die Eltern in die Lage zu versetzen, die Entwicklung ihres Kindes bestmaoglich zu unterstut-
zen, wird auch von einer der befragten Expertinnen hervorgehoben:

Interview mit Expertin 1: ,Strategien zu entwickeln, wie sie durch diese Stressmomente kom-
men, oder aktiv das anzugehen und einfach sicherer im Umgang zu werden mit diesem ganzen
Medizinapparat, sich durchzusetzen auch durchaus. Und stark zu sein fiir ihr Kind. Das ist ganz
wichtig.”

Das Angebot von KOMPASS umfasst die aufsuchende psychologische Beratung der Eltern, die Ver-
mittlung an andere Stellen wie Jugendhilfe und Selbsthilfegruppen, die Begleitung bei der Vorberei-
tung von Operationen und Therapieschritten sowie den Austausch mit anderen Akteur:innen insbe-
sondere den Fachkraften der sozialmedizinischen Nachsorge. Der Anspruch von KOMPASS st es
zudem, mit den Eltern bei Bedarf einen ,Handwerkskoffer* zu erarbeiten, auf den in belastenden Si-
tuationen zugegriffen werden kann.

Die Tatsache, dass das Familiensystem immer wieder und mitunter auch neuen Belastungen ausge-
setzt sein kann, wenn die Kinder heranwachsen, wird im Konzept insofern beriicksichtigt als Eltern
sich auch nach Beratungsende an den BKM mit Fragen wenden kdnnen und vom BKM Elterngruppen
fur den regelmaRigen Austausch untereinander angeboten werden. 2

Interview mit Psychologin 4: ,Dass es immer wieder in dem Leben der Familie und der Entwick-
lung des Kindes eben zu Momenten kommen kann, wo eigentlich eine Unterstiitzung von aulien
notwendig wére. Zum Beispiel haben wir ja auch die Elterngruppe. Da sind jetzt viele Kinder,
haben wieder so eine Verdnderung gemacht und sind so mit zwolf, 14 Jahren ungeféhr ausge-
zogen, in Wohngruppen gezogen. Die sind eben-, die kennen sich seit (iber zehn Jahren. Das
ist eine Elterngruppe, die sehr stabil ist, die miteinander befreundet sind. (...D)as war fir die
halt eine groBBe Hilfe. Um die Transformationen irgendwie auf den Weg zu bringen.*

Die psychologische Beratung der Eltern ist das zentrale Angebot von KOMPASS. Sie basiert auf der
Haltung wie sie die humanistische Psychologie formuliert: Den Beratenen wird mit Wertschatzung und
Empathie begegnet.

Interview mit Psychologin 4: ,Also ich muss Dinge aushalten knnen, die erst mal auch stehenlassen
kénnen und alles, was schwer ist, auch mal wiirdigen kénnen. “

Weitere Merkmale der beraterischen Haltung sind:

o Systemisch und damit sinnverstehend: Interview mit Psychologin 4: ,Also ich finde zum Bei-
spiel, dieser Gedanke aus der Systemtheorie auch, dass ein System seine Grenzen bildet

22 Epd. S.12.

2 Ebd. 12f.
2 Ebd., S.28.
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liber den Sinn, den es sich gibt. Und die Regeln, die innerhalb des Systems gelten. Das ist
natrlich total wichtig zu wissen. Und auch alle Familienmitglieder im Blick zu haben. Also
immer zu gucken, wenn jetzt ein schwerkrankes Kind mit Pflegegrad fiinf der Familie ist, wie
ist es mit dem Geschwisterkind? Wie kénnen dessen Bediirfnisse realisiert werden? Wie fiihlt
er sich eigentlich?*

ganzheitlich

Arbeiten mit Resonanz

Personzentriert-humanistisch (nach Carl Rogers)

Begegnung auf Augenhéhe und im Dialog

Pramisse, dass die Beratenden die Losung flr ihre Schwierigkeiten in sich tragen
Ressourcen- und starkenorientierte Beratung

o Berater:in ist fur den Prozess verantwortlich, die Beratene fir die Themen in der Beratung

0O O O O O O

Mit dem Ziel, die personliche Entwicklung der Eltern zu unterstitzen, ist KOMPASS Prozess- und
weniger Fachberatung. KOMPASS folgt dabei im Aufbau sowohl des gesamten Beratungsprozesses
als auch der einzelnen Beratungseinheiten der dblichen Strukturierung von Beratung: Kontextualisie-
rung, Problembeschreibung, Hypothesenbildung und Ressourcenanalyse, Zielformulierung, Experi-
mentierphase sowie Transfer und Evaluation.2

Im Gegensatz zu therapeutischen Manahmen und anderen Beratungsangeboten, die i.d.R. eine
Komm-Struktur aufweisen, stellt KOMPASS ein aufsuchendes Angebot dar, das auf die knappen zeit-
lichen Ressourcen, das hohe Stresslevel, auf die notwendige Betreuung des Kindes und seine Pfle-
geintensitat zugeschnitten ist: Die Beraterinnen filhren Hausbesuche durch, um Eltern die Trennung
von ihrem Kind und weite Wegstrecken in dem landlich gepragten Minsterland zu ersparen. 2

Interview mit Kommunalvertreter:innen: ,Ein ganz groBer Vorteil gerade fiir den Kreis Coesfeld
ist der aufsuchende Charakter. Dass die Fachkréfte zu den Familien nach Hause fahren und
die Fachkréfte nicht aus Senden oder was weil3 ich wo nach Coesfeld fahren miissen. Weil, das
ist oft eine Hiirde, die dann dadurch genommen wird.”

Auch die Beraterinnen begrifen den aufsuchenden Charakter des Beratungsangebots trotz der damit
anfallenden Wegezeiten und sehen darin einen Mehrwert fir ihre Arbeit.

Interview mit Psychologin 1: ,Also ich finde das toll und hilfreich, weil ich natiirlich viel mehr
Kontext mitkriege. Wenn ich zu Familie nach Hause gehe, dann sehe ich ja das Haus, die Woh-
nung. Wo ist das Kind? Ich sehe ganz viel Interaktion. Ich lerne die anderen Familienmitglieder
kennen. Und zwar so nebenbei. (...) Man kriegt so viel Melodie mit, oder Atmosphére. Und dann
denkt man so, ach wieso, wenn der Opa hier wohnt, und der so nett ist, kann man den nicht mal
mit einbeziehen? Oder so. Also es entsteht ja ganz viel auch. Ja, also das-, also da méchte ich
gar nicht drauf verzichten. Ich finde das auch fiir uns total hilfreich, auch mit dem Baby, in
dessen vertrauter Umgebung. Oder mit dem Kind. Also es sind ja auch manchmal gréere Kin-
der. Also ich finde das total hilfreich, wenn man das Kind in seiner, in seinem-, in seiner Welt,
weil es ganz anders drauf ist.”

Die Beratgngsarbeit wird von den Psychologinnen als sekundarpraventives Angebot verstanden, wie
folgende Aullerung zeigt:

Interview mit Psychologin 4: ,Es ist schon was passiert. Aber wir setzen ja so friih an, dass sich
Teufelskreise nicht so verstetigen kénnen. Also wir haben das auch erlebt, man, dass, wenn
ich-, wenn eine Situation lange und chronisch in einer Familie sich eingeschliffen hat, und wir

% Ebd., S.27.
% Ebd., S. 28.
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nach acht Jahren irgendwie dazukommen, dann braucht man fiinfmal mehr Beratungsstunden.
Mindestens. Also weil man einfach-, also diese Chronifizierung und die Gewohnheit, und es ist
wie es ist, nicht so schnell-, es ist nicht mehr so fliissig wie am Anfang. Am Anfang ist es ja so,
dass man in so einer chaotischen Situation steht, nach einer Diagnose oder nach einem Kran-
kenhausaufenthalt. Nach einem Unfall oder wie auch immer. Und dass man in dieser Anfangs-
situation ja noch viel mehr auf der Suche auch ist nach Lésungen. Nach, wie soll ich mein altes
Leben beibehalten? Wie kann ich meine Freunde (...) Und nach acht Jahren hat man oft gar
keine Freunde-, also ist das sehr reduziert.

Der Umfang der Beratung umfasst abhangig vom Bedarf der Familien und des individuellen Entwick-
lungsprozesses 1 bis 15 Beratungskontakte. Eine psychologische Beratung dauerst i.d.R. 90-120 Mi-
nuten.

Der Einzugsbereich von KOMPASS umfasst das Munsterland, die Region, in der der BKM Munster-
land aktiv ist. In den Kreisen Borken, Coesfeld sowie den Stadten Ahaus, Gronau, Coesfeld und Dil-
men bestehen Vertrage mit den Jugendamtern, die Familien auf das Angebot verweisen.2” Im Kreis
Steinfurt, Kreis Warendorf und der Stadt Miinster bestehen keine Vertrdge mit den zustandigen Ju-
gendamtern. Hier wird im Rahmen der Nachsorge psychologische Beratung angeboten.

Das Konzept setzt insbesondere auf die schriftlich fixierte Kooperation des BKM mit der Neonatologie
(Level 1) der Kliniken Christophorus-Kliniken in Coesfeld und dem St. Franziskus-Hospital in Miinster,
wo Eltern wahrend des stationaren Aufenthaltes bereits psychologische Beratung des BKM in An-
spruch nehmen kdnnen. Die Beraterinnen erfahren (iber die psychosoziale Visite von den Eltern und
konnen Kontakt mit ihnen aufnehmen.

In den Interviews unterstreichen die Psychologinnen und Expertinnen, dass die Kooperation mit den
Krankenhdusern als Zugang und ein erster Kontakt mit den Betroffenen in der Klinik bedeutsam sein
konnen.

Interview mit Psychologin 1, in deren Einzugsbereich keine Kooperation mit einem Krankenhaus
existiert: ,Aber, genau, das habe ich nicht. Und bei mir ist es auch so, dass 95 Prozent der
Familien ungeféhr auch schon aus dem Krankenhaus entlassen sind. Also das wiirde total Sinn
machen. Einmal, wenn es (berhaupt mehr psychologische Unterstiitzung schon direkt in den
Kliniken gébe. Und, klar, wenn jemand vom Bunten Kreis da wére und die Familien ein Gesicht
schon mal gesehen haben, macht es das manchmal auch leichter.”

Interview mit Psychologin 2, in deren Einzugsbereich eine Kooperation vorliegt: ,Also meine
Tétigkeit im Bereich KOMPASS ist insofern in der Christophorus-Klinik verankert, als dass ich
finf Wochenstunden frei verfiigbar fiir die Christophorus, also fir die Eltern, die eben dort auf
der Kinderintensivstation liegen, (ber die ich in einer festgelegten strukturierten Visite erfahre,
an der ich teilnehme.*

Interview mit Expertin 1: ,Ich bekomme die Frauen auf der Gynékologie mit, die sehr lange dort
liegen. Mit der Sorge um ein friihgeborenes Kind oder ein Kind mit einer Behinderung. Ich lerne
die eigentlich als Erste immer so kennen, weil ich auch in der Prénataldiagnostik noch mehr
angesiedelt bin. Ich werde dort oft hinzugezogen, bei schwierigen Situationen. Und als solche
mache ich direkt darauf aufmerksam, dass es den Bunten Kreis Miinsterland in den vielféltigen
Angeboten, die die haben. Sei es jetzt die Begleitung, durch spétere Case-Managerin, die die
Eltern zu Hause begleiten. Wie auch durch die Méglichkeit einer Psychologin. (...) Und dann

27 |m Einzugsgebiet gibt es insgesamt 15 Jugendamter.
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wir jede Woche haben wir eine sogenannte gemeinsame Visite. Das heifit, ein Arzt der Inten-
sivstation zum Beispiel, aber nicht nur intensiv, auch auf der anderen Kinderstation. Einer aus
der Pflege vom Bunten Kreis Miinsterland, die Psychologin, die Sozialarbeiterin, nochmal eine
Heilpddagogin und ich. Ja, wir kommen jeden Mittwoch zusammen, wo wir eben alle Kinder
durchsprechen und immer danach schauen wird da mehr an Bedarf, und wenn wer aus dieser
Runde, ist fiir diese ja hier auch zusténdig. (...) Da der Bunte Kreis Miinsterland aber auch eine
Kooperation mit dem Krankenhaus hat, ist es denn auch méglich, jederzeit, sag ich mal, auf die
Stationen zu kommen und auch mit den Miittern so zu sprechen. So hat auch was fir sich, dass
ich da auch schon mal so einen kleinen, ja Aufhdnger gebe. Und sage: habt ihr schon mitge-
kriegt? Da ist eine Frau, die hat ein Friihchen von mit 500 oder 400 Gramm. Und ich glaube,
der wird einfach guttun, wenn ihr nochmal vorbeischaut.”

Darliber hinaus erfahren die Eltern auch (iber die ambulante sozialmedizinische Nachsorge, die die
vier Nachsorgeteams des BKM anbietenz, von dem psychologischen Unterstlitzungsangebot.

Interview mit Expertin 2: ,Wir erzéhlen immer, wenn eine Nachsorge startet, dass wir immer im
Dreierteam im Grunde arbeiten. Wir Kinderkrankenschwestern, die die Nachsorge machen, die
in die Familien zuerst gehen. Und die Sozialpddagogen, die uns bei den sozialrechtlichen Sa-
chen helfen und die Psychologen. Wir ja auch einmal im Monat eine Teamsitzung haben und
die Familien besprechen. Das erzéhlen wir denen und dann beim ersten Hausbesuch, da gu-
cken wir erstmal was lduft? Was miissen wir organisieren? Und so. Und erstmal Analyse ma-
chen, einen Hilfeplan im Grunde erstellen: Was braucht die Familie? Wo braucht die Unterstiit-
zung? Was muss organisiert werden? Und eine Sache ist dann auch natiirlich, dass wir, wenn
wir merken die sind sehr belastet, dass wir denen dann psychologische Beratung anbieten,
genau.”

Der Lotsendienst des BKM ist in zwei Kliniken tatig, in den Christophorus Kliniken Coesfeld und dem
Matthias Spital Rheine: Eltern mit Anbindung an diese Kliniken erfahren entweder wahrend des stati-
onéaren Aufenthalts (iber den Lotsendienst von KOMPASS oder nach dem Klinikaufenthalt durch die
ambulant tatige sozialmedizinische Nachsorge des BKM.

Mit dem Kinderhospizdienst Kdnigskinder in Minster gibt es eine enge Vernetzung, und den Familien
wird das Angebot dort ebenfalls bekannt gemacht.

Uber die psychologische Beratung KOMPASS wird auferdem sowoh! auf der Website des BKM als
auch in einem Flyer informiert, so dass Familien sich selbst an den BKM wenden kénnen.

Interview mit Psychologin 2: ,Wir sind auf allen Plattformen benannt mit eben dem Angebot,
das Neuste was es nochmal gibt, eben auch ein-, das gelbe Untersuchungsheft bekommt
nochmal eine neue Seite mit allen wichtigen Adresssituationen und dazu gehért eben auch
KOMPASS dazu. Und so-, ja, einfach die géngigen Plattformen, die es eben sowohl digital als
auch eben lber Kreise.”

Darlber hinaus sieht das Konzept auch den Zugang fir Familien Uber die Vermittlung durch Sozial-
padiatrische Zentren, Arzt:innen und Kindertageseinrichtungen und vor. Auch in den Patient:innen-
schulungen, die der BKM durchfiihrt und die von einer KOMPASS-Psychologin mitgeleitet werden,
wird auf das Angebot hingewiesen. (siehe Kap. 3.2.)

28 Der BKM bietet sozialmedizinische Nachsorge fiir Familien mit Anbindung an folgenden finf Kliniken an: Christophorus
Kliniken Coesfeld, Matthias Spital Rheine, Universitatsklinik Miinster, Franziskus Hospital Miinster, Clemens Hospital
Minster.
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Folgende Grafik veranschaulicht die verschiedenen Zugangswege zum Angebot fir die Familien:
Zugange zu KOMPASS
/ vertraglich gebundene \ Selbstmelder

Kooperation

Netzwerk:

mit Kita, Kliniken,

Franziskus Hospital Munster, | Arzt:innen. SPZ
Christophorus Klinik Coesfeld, — -

je eine KOMPASS-Psychologin
beratend mit 5 St./ Woche in Ambulanter Kinder/Jugend -
der Neonatologie Level 1 Hospizdienst Konigskinder

4 Nachsorge Teams .

an 5 Klinikstandorten

mit

den Jugendamtern im Kreis , "

Borken und Coesfeld sowie thsen_cjlenst_ﬁruhe
Hilfen in 2 Kliniken

den Stadten Ahaus, Gronau,
Coesfeld und Dilmen
Patientenschulungen

\ / fir Asthma etc.

Abbildung 4: Ubersicht iiber Zugénge zum Angebot KOMPASS
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3.1.3 Die Rahmenbedingungen
Die Finanzierung

Der BKM bietet den Familien die psychologische Beratung kostenfrei an, um das Angebot nied-
rigschwellig zu halten und um die oftmals durch die neue Lebenssituation entstandene finanzielle
Belastung nicht noch zusétzlich zu erh6hen.

Die Finanzierung von KOMPASS wurde in der Anfangszeit 2014-2017 (ber Gelder verschiedener
Stiftungen (Stiftung Wohlfahrtspflege, Stiftung Kadmpgen) sichergestellt. Seit 2017 gibt es eine Misch-
finanzierung: KOMPASS erhalt Spendengelder des BKM sowie eine Finanzierung Uber die Jugend-
hilfe, die in den Kreisen unterschiedlich gestaltet ist: Der Kreis Coesfeld finanziert aus kommunalen
Mitteln eine Pauschale in Hohe einer halben Beratungsstelle, wahrend im Kreis Borken die Beratun-
gen Uber das Jugendamt Uber gedeckelte Fachleistungsstunden finanziert werden. Bis auf die Stadte
Borken und Bocholt beteiligen sich auch die zu den Kreisen dazugehéren Stadte Coesfeld, Ahaus,
Dllmen und Gronau anteilig an der Finanzierung. Die interviewten Vertreter:innen der Kommunen
heben jedoch hervor, dass der BKM bei der bisherigen Forderung ,einen sehr hohen Eigenanteil hat.
Also das muss man schon sagen. Also ungewéhnlich hoch. “

Uber Spendengelder des BKM wird auch die Beratung der Eltern finanziert, die Jugendamtern zuge-
ordnet sind, die sich nicht an der Finanzierung des Angebots beteiligen, wie z.B. die Stadte Borken
und Bocholt. Familien, die in der sozialmedizinischen Nachsorge des BKM sind, sowie Familien des
Kinderhospizdienstes Kdnigskinder kdnnen bei Interesse die psychologische Beratung KOMPASS un-
abhangig von ihrem Wohnort im Minsterland in Anspruch nehmen. Bei anderen Familien, deren Ju-
gendamter sich nicht an der Finanzierung beteiligen, gibt es Einzelfallentscheidungen.

Der BKM sieht zwar in der Verfugbarkeit von Spendengeldern einerseits durchaus den Vorteil von
héherer Flexibilitdt und der Méglichkeit unburokratisch und bedarfsgerecht agieren zu kénnen: ,Also
ich wollte nur noch mal sagen, dadurch, dass wir halt auch diese-, das ermdglicht uns ja auch eine

2 Ebda., S.28.
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Freiheit, eine Gestaltungsfreiheit als Projekt. Dadurch, dass wir so eine Mischfinanzierung haben,
kénnen wir eben auch sagen, okay, wir haben jetzt eben diese oder jene Familie, und die hat einen
Riesenbedarf. Und da gehen wir jetzt einfach hin. Weil, sonst ist da gerade keiner.“ (Interview mit
Psychologin 4) Andererseits leidet darunter auch die Verlasslichkeit und Planbarkeit des Angebots:
,Im Idealfall wiirden wir mal von dieser Spendenbasis wegkommen, denn die macht natiirlich das
Arbeiten immer auf einer gewissen Ebene unsicher.” (Interview mit Psychologin 3)

Der Umfang der insgesamt zur Verflgung stehenden Mittel wird von den Psychologinnen als limitie-
render Faktor flir eine mdgliche Ausweitung des Angebots gesehen:

Interview mit Psychologin 2: ,,Im Moment jetzt bezogen auf unsere-, ich sage mal unsere Finan-
zierungssituation, decken wir die ab. Die Situationen sehen wir nattirlich auch, dass wenn eben
wir noch weiter-, wenn sich das weiter publik-, wenn das also weiter publik gemacht wird oder
wir dann eben plétzlich Nachsorge in den nichtfinanzierten Kommunen unser Angebot bekannt
macht. Also da haben schon die Nachsorgeschwestern, die wissen schon, also das ist jetzt ein
Kind aus, weil3 ich nicht was, da kénnen wir kein KOMPASS anbieten, dann tun die das auch
nicht.”

Die psychologische Beratung wird von derzeit flinf Psychologinnen durchgefiihrt, die sich 1 % Voll-
zeitstellen teilen. Gestartet ist KOMPASS in 2014 mit zwei Psychologinnen und einer % Stelle. In 2019
bzw. 2020 und 2021 wurde jeweils eine weitere Psychologin in Teilzeit angestellt. Die Beraterinnen
teilen sich das Einzugsgebiet raumlich auf.

In den Interviews unterstreichen die Beraterinnen, dass die psychologische Grundausbildung, insbe-
sondere Kenntnisse der Entwicklungspsychologie und der Bindungstheorien wichtig fur ihre Bera-
tungskompetenz seien. Die Beraterinnen haben sich dariiber hinaus standig fortgebildet, eine hat eine
Ausbildung zur psychologischen Psychotherapeutin, auch fir Kinder und Jugendliche, abgeschlossen.
Als bedeutsam fiir ihre Arbeit heben die Beraterinnen in den Interviews Weiterbildungen in Trauer und
Trauerbegleitung (2 von 4), eine Weiterbildung in Focusing (1) und spieltherapeutische Weiterbildun-
gen (1) hervor.

Obwohl es sich bei KOMPASS um eine Prozessberatung handelt, wird im Konze ptpapier unterstri-
chen, dass ,fiir die psychologische Beratung (...) ein spezifisches und umfassendes Wissen aus dem
Bereich der Kinder- und Jugendmedizin grundlegend“® sei.

Eine Psychologin hat eine Ausbildung als Krankenschwester und zwei andere Psychologinnen bringen
vielfaltige Erfahrung im klinischen Umfeld und in der Betreuung von Familien mit chronisch kranken
Kindern bzw. Kindern mit Beeintrachtigung mit. Fur die Psychologin mit noch wenig Erfahrung mit der
Zielgruppe ist der Austausch mit der sozialmedizinischen Nachsorge besonders bedeutsam.

In den Interviews mit den Psychologinnen wird deutlich, dass das Fachwissen hilft, einen guten Kon-
takt und Vertrauen zu den Eltern aufzubauen und ggf. auch Orientierung zu bieten.

Interview mit Psychologin 4: ,Man muss medizinische Fachkenntnisse haben, man muss das
Feld kennen, das medizinische Feld. Wenn ich irgendwie erklaren muss, was eine Friihférder-
stelle ist, oder wenn ich erkldren muss, was ein SBZ ist, oder was eine Neonatologie ist, dann
kénnen Eltern nicht andocken. Dann haben die 90 Minuten damit zu tun, dem Gegeniiber zu
erkléren, was sie beschéftigt. Das ist fiir Eltern-, machen die nicht. Dafiir haben die keine Res-
sourcen. Also ich muss das Feld kennen, das medizinische Feld. Ich muss Krankheiten ken-
nen.”

%0 Ebd., S.30.
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Interview mit Psychologin 4: ,Also so-, wir machen ja-, also Psychoedukation viel. Sozusagen
das Kind erkléren, und die Geftihle der Eltern erkléren. Also wenn jetzt ein Kind ein halbes Jahr
im Krankenhaus war, kann sich das nicht entwickeln. Dann kann es nicht sagen, ach, ich lerne
dies oder das. Sondern es ist mit Uberleben beschéftigt.

Auch die Expertinnen sehen dies als Gelingensfaktor fiir den Beziehungsaufbau und als relevanten
Unterschied zur Beratung durch Psycholog:innen ohne Erfahrung in diesem Bereich.

Die Zusammenarbeit der Psychologinnen mit der sozialmedizinischen Nachsorge, die in der Regel
vom BKM Ubernommen wird, ist durch die regelmafigen Teamsitzungen gewéhrleistet und wird von
den Psychologinnen selbst aber auch von der interviewten Nachsorgeschwester als wichtig fur den
Erfolg der eigenen Arbeit angesehen: Der Austausch sei wichtig, um zu erfahren, welche Probleme
die Familien haben und wie darauf adaquat zu reagieren sei.

Der Austausch untereinander wird von den Psychologinnen ebenfalls sehr geschatzt und als wichtig
fur ihre Beratungstatigkeit angesehen. ,Wir brauchen aber auch die Beziehungen untereinander. Um
das halten zu kénnen.” (Interview mit Psychologin 4)

Interview mit Psychologin 3: ,Was ich ganz groRartig finde an der KOMPASS-Struktur, ist der
enge Teamzusammenhalt. Wirklich gute, kollegiale Kommunikation und Erreichbarkeit UND,
der Klausurtag, den wir einmal im- also mindestens einmal im Jahr anberaumen. Ich habe ihn
jetzt einmal mitgekriegt, der mag 6fter passieren. Wo wir uns auch nochmal im Rahmen der
Fortbildungen, die wir privat oder beruflich oder nebenberuflich machen, aber auch kompass-
bezogene Fortbildungen, einander- miteinander in den Austausch gehen.”

Da der Einzugsbereich von KOMPASS landlich strukturiert ist und die Arbeit einen aufsuchenden
Charakter aufweist, damit die Familien nicht zusatzlich belastet werden, wird von den Psychologinnen
ein besonderes Mal an zeitlicher Flexibilitat und Organisationsgeschick verlangt.

Auch die Anforderungen an die eigene psychische Belastbarkeit und soziale Flexibilitat der Psycholo-
ginnen sind aufgrund der tragischen Erlebnisse der Familien und ihrer Heterogenitat hoch:

Interview mit Psychologin 4: ,(...) schon relativ hoch, wiirde ich sagen. Also dadurch, dass wir
wenig Struktur haben, dadurch, dass wir die Termine aulerhalb machen, da hinfahren und nicht
wissen, wo landet man. Aber auch, wie ist der Weg dahin, wie lange dauert ein Termin jetzt
genau, wie plane ich mir das ein? Wo mache ich Mittagspause? Also solche Dinge. Es gibt da
nichts-. Also wir haben zwar auch Biiroplétze, aber nicht so diesen festen Platz, die feste Struk-
tur oder feste Zeiten. Plus dann noch, genau, manchmal irgendwie wuselige Umgebung. Man
weill da gar nicht, was einen erwartet. Stellt sich da immer wieder auf was Neues ein. Und
inhaltlich manchmal natiirlich auch belastende Geschichten oder, finde ich, ist-. Muss man sich
da schon immer wieder-. Ja. Also muss man da relativ flexibel sein oder immer wieder auf
bestimmte Dinge einstellen.*

Die Qualitatssicherung der psychologischen Beratungstatigkeit soll Gber die wdchentliche Fallbespre-
chung und die Supervision sowie Uber die Papier-Befragung der Eltern zu Beginn und zum Abschluss
der Beratung gewahrleistet werden.

Nicht nur die finanzielle, sondern auch die personelle Ausstattung wird als limitierend empfunden, um
das psychologische Beratungsangebot starker als bislang zu bewerben.

Der BKM selbst verortet die psychologische Familienberatung an der Schnittstelle zu Jugendhilfe (ins-
besondere Frihe Hilfen) - da sie belastete Familien mit kleinen Kindern erreichen - und Gesundheits-
wesen - da sie ihr Angebot als (sekundar-)praventives Angebot im Hinblick auf die psychische und
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korperliche Verfasstheit der Eltern und die Sicherung der Pflege und Entwicklung der kranken Kinder
verstehen.>' Damit mochte der BKM eine Liicke im Hilfesystem fUr Familien schlieBen und der Ver-
saulung der Hilfsangebote ein ganzheitliches Verstandnis von Familienunterstiitzung gegentberstel-
len:

,Die Beratung beachtet die Bedeutung (...) des familidren und gesellschaftlichen Kontextes auf
den Krankheitsverlauf und die (im Original: der) Krankheitsbewéltigung. (...) Diese Gesichts-
punkte werden in der medizinischen Versorgung (...) und im weiteren Gesundheitswesen un-
zureichend bis gar nicht beriicksichtigt. In der Jugendhilfe ist die Fokussierung auf (...) ,Ge-
sundheitsfiirsorge* kaum gegeben. 2

Insofern kann KOMPASS mit seiner engen Vernetzung innerhalb der Organisation des BKM und der
interdisziplindren Zusammenarbeit insbesondere mit der sozialmedizinischen Nachsorge ein Allein-
stellungsmerkmal nach Ansicht der Expertinnen, der interviewten Kommunlavertreter:innen und der
Psychologinnen selbst beanspruchen:

Interview mit Kommunalvertreter:innen: ,Fiir jedes Problem finden wir wieder eine einzelne Be-
ratung, Beratungsstelle. Also, ich glaube, wir verzetteln uns auch langsam also. Und fir jedes
Problem einen neuen Arbeitskreis. Ich glaube nicht, dass das insgesamt eine gute Entwicklung
ist. Aber hier, sagen wir mal, zugunsten des Bunten Kreises, da werden die dann zusammen-
gefasst, da laufen die Faden zumindest da zusammen.*

KOMPASS wird von der Geschaftsfiihrerin des BKM, die KOMPASS initiiert hat und als Psychologin
auch bei der Umsetzung von KOMPASS mitwirkt, in Jugendhilfeausschissen und kommunalen Netz-
werken und Gremien vertreten. KOMPASS bzw. der BKM sind vertreten im Netzwerk Friihe Hilfen und
im Qualitatszirkel der Kinderarzte der Kreise Borken und Coesfeld und dem Arbeitskreis Chancenge-
rechtigkeit im Kreis Coesfeld. Allerdings wird das Angebot dort nur in gréReren Abstanden vorgestellt.
In der Vergangenheit (bis 2019) wurde KOMPASS immer wieder in Kindergarten, Beratungsstellen
und anderen Netzwerkpartnern des BKM wie den sozialpadiatrischen Zentren bzw. der einzelnen
KOMPASS-Mitarbeiterinnen wie Psychotherapienetzwerk und auch in den Krankenhdusern des
Munsterlandes bekannt gemacht.

Aufgrund der personellen Ausstattung bleibt es jedoch bei einer eher gelegentlichen Bewerbung des
Angebots, und es gibt keine festen Routinen, mit denen das Angebot pro-aktiv beworben wird.

Interview mit Psychologin 2: ,Das ist nattirlich so, dass diese-, das ist alles schon lénger her,
weil wir im Moment einfach auch immer so viel zu tun haben, dass wir nicht groBe Werbung
machen im Moment. Sonst miissten wir noch ein paar Stellen-, also wir haben eine Zeit lang
das lberall publik gemacht. Eigentlich miisste man einmal oder-, einmal alle zwei Jahre die
Kooperationen pflegen. Das alles wiederholen. Im Moment haben wir zu viel zu tun.

Daruber hinaus scheint fir die Bekanntheit des Angebots das Renommée und die dichte Vernetzung
des BKM selbst bedeutsam zu sein:

Interview mit Kommunalvertreter:innen: ,Also in der Offentlichkeitsarbeit, in der Wahrnehmung
ist der /. Eigentlich wird der mit roten Rosen Gberrollt. Das ist tatsdchlich so. Und der hat eine
Lobby auch. Auch, weil die Leute sich kennen in der Coesfelder Lokalpolitik.“

Interview mit Expertin 1: ,Ich glaube wohl, dass der Bunte Kreis-, manchmal das ist so ein
Synonym fiir alles, was man an Hilfe im Grunde genommen braucht. Und das ist ja auch erstmal
gut so. Ob das dann direkt KOMPASS heif3t oder dann der gute Start [Anm.: fiir Familien], der

ST Ebd., S.29.
%2 Ebd., S.30.
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hier in Coesfeld da noch involviert ist, ist vielleicht auch zweitrangig. Ich glaube, wir kbnnen uns
in diesem komplexen System, wie Krankenhéduser, auch viele Dinge nicht mit dem speziellen
Namen merken. Aber wir wissen, der Bunte Kreis ist eine Anlaufstelle fiir alle Fragen.”

Im Folgenden wird die strukturelle Zusammensetzung der beratenen Familien anhand der uns zur
Verflgung gestellten Statistik des BKM sowie der Antworten aus der Online-Befragung dargestellt (s.

auch Kap. 2.2)

Das Munsterland ist landlich strukturiert, was sich auch in der Zusammensetzung der beratenen Fa-
milien niederschlagt: 58% der online Befragten wohnen auf dem Land, 34% in einer der Stadte des
Minsterlandes (11 von 135 machten keine Angaben). Auch die Statistik des BKM verdeutlicht, dass

der Schwerpunkt der Beratungseinsatze im landlichen Raum erfolgte.

Kreis Coesfeld | Kreis Borken | Stadt Miinster | Sonstige insgesamt
2014-2017 50 48 12 15 125
2018 16 25 6 13 60
2019 7 14 6 13 40
2020 20 26 20 28 94
2021 14 30 8 21 73
Mitte 2022 6 13 1 1 21
insgesamt 113 156 53 91 413
Strukturierte Merkmale der Familien in der Online-Befragung Haufigkeit Prozent
Eltern leben zu Beginn der Beratung zusammen 131von 135 | 97%
Befragte Person war vor Geburt des erkrankten Kindes nicht berufs- | 7 von 125 6%
tatig
Befragte Person ist zum Zeitpunkt der Befragung nicht berufstatig | 18 von 135 | 13%
oder in Elternzeit
Erhalten keine Leistungen nach SGB Il (sogenanntes HARTZ V) 124 von 125 | 99,2%
Hochster Schulabschluss: (Fach-)Hochschulreife 77von 125 | 61%
Hochster Schulabschluss: Mittlere Reife 34von 125 | 27%
Muttersprache Deutsch 119 von 125 | 95%
Flucht- oder Migrationshintergrund 7 von 124 6%

Die Beratung wird auf Deutsch angeboten, und es werden in erster Linie Familien mit deutschsprachi-

gem Hintergrund adressiert:
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Interview mit Psychologin 2: ,Ich glaube, dass eben das Angebot sozusagen, wir haben unseren
Flyer nicht auf-, in einer anderen Sprache und unser Angebot wird nicht so kundgetan, auch
nicht an den entsprechenden Stellen. Von daher kommt es nicht unbedingt dazu. “

Gelegentlich wurde bei unzureichenden Deutschkenntnissen die Beratung auf Englisch gefiihrt oder
Ubersetzungsprogramme wie Deepl wurden eingesetzt. Eine umfassende Beratung war dadurch nicht
maoglich. Inwiefern Familien dennoch beratend unterstlitzt werden konnen, hangt dann von dem Um-
fang der Deutschkenntnisse ab.

Interview mit Psychologin 4: ,Mit wenig Deutsch kann man klarkommen, (ber Kdrpersprache,
liber so-, also bisschen-, das ist nicht so schlimm. Gar kein Deutsch ist eher selten. Gar kein
Deutsch ist nicht ganz einfach. Ich hab mal mit einer Ubersetzerin in einer Familie gearbeitet.
Also wenn das Baby dabei ist oder das Kind dabei ist, und man so ein bisschen irgend so ein
Deepl oder irgend so einen kleinen online Ubersetzer hat, so ein bisschen. Also es hat nicht die
Tiefe. Aber ein bisschen was kann man-. Oder man vernetzt dann noch mal weiter. Aber ich
glaube, so ein bisschen-, wiirde es nicht kategorisch ausschliefen.”

Interview mit Psychologin 2: ,Und einen Beratungsansatz tatséchlich zu fiihren mit einer App
oder einem Dolmetschersystem, das haben wir probiert, das ist schwierig. “

38% der online Befragten gaben an, dass das erkrankte Kind/Kind mit Beeintrachtigung nicht das
Erstgeborene ist, was die Belastung im Familiensystem noch einmal erh6hen kann.

Folgende Grafik zeigt die Verteilung der Familien im Hinblick auf das belastende Ereignis:

Verteilung belastendes Ereignis in den beratenen Familien,
70 Online-Befragung (n=135)
63
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50
43
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30 24
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) . : .
: [ ]

Familie mit Kind ~ Familie mit Kind Familie mit zufrth ~ Mutter mit Elterntell mit Elterntell eines  Sonstiges, und

mit Behinderung ~ mit chronischer  geborenem Kind negativer eigener verstorbenen zwar

Erkrankung Geburtserfahrung ~ psychischer Kindes
Erkrankung

Die Uberwiegende Mehrheit der Familien (54%) hat ein Kind mit chronischer Erkrankung bzw. ein Kind
mit einer Beeintrachtigung.

In den Interviews wurden folgende Ausloser fur die Beratung genannt: Frihgeburt: 7 von 36, Ge-
burtstrauma: 7 von 36, Kind verstorben: 4 von 36, Krankes/behindertes Kind: 31 von 36. Demnach
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uberwiegen die Familien mit chronisch kranken Kindern bzw. Kindern mit Beeintrachtigung, die KOM-
PASS in Anspruch nahmen.

Wenn es darum geht, von dem Angebot der psychologischen Beratung zu erfahren, sind insbesondere
die Nachsorgeschwestern des BKM und die Klinikaufenthalte, sei es Geburtsstation oder Kindersta-
tion, von groBer Bedeutung. 74% aller an der Online-Befragung Teilgenommenen haben so von der
Beratungsmaglichkeit erfahren, wie folgende Tabelle veranschaulicht.

Vom Beratungsangebot erfahren ... Haufigkeit | Prozent
von der Nachsorgeschwester des Bunten Kreises Minsterland | 61 34,66
e.V.

auf der Geburtsstation im Krankenhaus 36 20,45
in der Kinderklinik 33 18,75
von der Hebamme 3 1,7

in der Kinderarztpraxis S 2,84
vom Willkommensbesuch flir Neugeborene 2 1,14
vom Kinderhospizdienst Konigskinder 2 1,14
vom sozialpadiatrischen Zentrum (SPZ) 13 7,39
durch eine Beraterin von KOMPASS 4 2,27
vom ambulanten Kinderpflegedienst 0 0

von der Frihférderung 4 2,27
vom Allgemeinen Sozialen Dienst 0 0
Uber die Frihen Hilfen 0 0

von der Kita oder Schule 2 1,14
vom Gesundheitsamt 0 0

aus anderer Quelle 11 6,25
Insgesamt: 176 100

48% (65 von 135) haben sich dann selbst beim Bunten Kreis wegen der Beratung gemeldet. Von den
Kommunen wie z.B. dem Jugend- oder Gesundheitsamt oder den Friihen Hilfen wurden die befragten
Eltern nicht iber KOMPASS informiert. Dies stimmt auch mit der Einschatzung der Beraterinnen Uber-
ein:

Interview mit Psychologin 1: ,Das heil3t, die Pflegekréfte gehen da rein und die Pflegekréfte
bieten meistens auch schon direkt an, dass es auch eine psychologische Beratung gibt. Manch-
mal wird es auch noch mal besonders hervorgehoben oder angeboten, wenn man das Gefiihl
hat, die Eltern sind total gestresst oder da ist jemand nur am Weinen.*

Auch in den Follow-Up Interviews gaben 12 Befragte an, Uber das Krankenhauspersonal von KOM-
PASS erfahren zu haben. In den Vorher-Interviews waren es neun Befragte. Nur drei
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Interviewpartner:innen (von 36) wurden von ihren Kinderarzt:innen iber KOMPASS informiert und
zwei vom sozialpadiatrischen Zentrum.

Insgesamt schatzen die Eltern die gute Zuganglichkeit des Angebots. In der Online-Befragung gaben
79,26% der Eltern an, das Angebot als sehr gut zugénglich erlebt zu haben, 20% fanden es eher gut
zuganglich.

Die Situation der Familien, ihre Erlebnisse, ob sie eine Diagnose erhalten haben, welche und zu wel-
chem Zeitpunkt, und wie belastend sie die Erfahrungen empfinden ist selbstverstandlich sehr unter-
schiedlich. Dementsprechend kann auch der ,richtige“ Zeitpunkt, zu dem die Eltern von dem Angebot
erfahren, individuell sehr unterschiedlich sein. Ein GroRteil der Eltern (15 von 24) gab in den Interviews
an, es sei der richtige” Zeitpunkt, in der Regel wéahrend des Klinikaufenthaltes, gewesen. Einige (4)
hatten sich einen anderen Zeitpunkt, namlich im Krankenhaus und zum Zeitpunkt der Diagnose bzw.
des Verdachts, gewlnscht.

Vorher-Interview 19, nach der vierten Beratung: Also ich hétte schén gefunden, wenn man so-
was im Kopf gehabt hétte. Also wenn man davon schonmal vorher gehért hétte. Und nicht zum
Tag der Entlassung. Also gerne dann schon am ersten Tag oder zweiten Tag des Aufenthalts
in der Klinik. Dass man sich da auch mal langsam rantasten kann.*

KOMPASS hat den Anspruch neben der psychologischen Beratung bei Bedarf auch auf andere Hilfs-
und Entlastungsangebote zu verweisen und ggf. zu vermitteln.

In der Online-Befragung gaben 48% der Eltern (58 von 123) an, im Rahmen der Beratung an andere
Hilfen weitervermittelt worden zu sein.

Laut den Aussagen der Psychologinnen vermittelt bzw. verweist KOMPASS insbesondere zu folgen-
den Einrichtungen:

Erziehungs-/Familien-/Paarberatungsstellen
Kinderhospiz

Sozialpadiatrische Zentren

Frihe Hilfen

Familienhebammen

Heilpadagogische Kindertageseinrichtungen
Kuren (Hilfe bei Kurantragen)

o Stationares Wohnen

O O O O 0O O O

Als schwierig wird die Vermittlung zu Psychotherapien wahrgenommen:

Interview mit Psychologin 4: ,Psychotherapie ist schwierig. Jetzt ist es so, dass ich fast durch-
gehend hdre, nein, die Familie soll sich selber bei uns melden. Weil, wir méchten, dass wir eine
Therapiemotivation sehen. Okay. Dann kann ich ja nur noch ganz begrenzt vermitteln bis gar
nicht. Dann gibt es so Sprechzeiten, mittwochs von acht bis 8:30 Uhr. Also ist sehr hochschwel-
lig. Dann ruft die Familie da an, und kriegt keinen Riickruf. Oder die Therapie, es gibt fiinf
probatorische Sitzungen. Aber das Beziehungsangebot ist sehr unverbindlich. Also die Familien
merken, ist eigentlich egal, ob ich da komme oder nicht. Und die kommen hier zu meiner Kolle-
gin ins Krankenhaus wieder, die kommen alle zurick.

Auch die Vermittlungsmdglichkeiten im landlichen Raum werden als herausfordernder als in den Stad-
ten angesehen:
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Interview mit Psychologin 4: ,Also in Miinster kann man halt super vernetzen, weil, es gibt viel
zu vernetzen. Wo ich auch immer weil3, ach, da kann ich das oder das oder das machen. Da
habe ich grol8e Bauchladen. Auf dem Landkreis Coesfeld so, da wird es manchmal eng.*

Familien, die in Armut leben, werden von den Psychologinnen an die Schuldnerberatung oder die
Sozialberatung der Caritas vermittelt. Das Angebot ,Herzenswiinsche® wird von den Psychologinnen
vermittelt, wenn es darum geht, einen besonderen Wunsch wie Urlaub, Flug in die Heimat 0.a. zu
erfullen. Weitere Unterstitzung erhalten finanzielle belastete Familien von KOMPASS nicht. Finanzi-
elle Herausforderungen der Familien zu adressieren, féllt in das Aufgabenfeld der sozialmedizinischen
Nachsorge.

Gruppenangebote konnen fir Eltern eine wichtige Nachfolge der zeitlich befristeten Beratungsgespra-
che sein, und das Ende der Beratung abfedern. Deshalb vermittelt KOMPASS bei Bedarf auch an
Selbsthilfegruppen, die teilweise auch beim BKM angesiedelt sind.

Interview mit Psychologin 4: ,Also wir versuchen natiirlich auch bei Eltern, die ein langfristiges
Thema haben mit dem Kind, geeignete Gruppen zu finden. Friihgeborenengruppe, Selbsthilfe-
gruppe fir Eltern mit Kindern und Handicaps. Also nicht nur unsere, aber die Herzgruppe, Eltern
fir trauernde-, ja, im Trauerprozess.*

Die Gruppenangebote konnen fir Eltern auch eine Alternative zur psychologischen Beratung sein und
zusatzliche Entlastung herstellen.

Nachher-Interview 1; Beratung nach ca. finf Terminen abgeschlossen: ,Und dann haben wir
quasi diese Einzelgespréache erst mal ja beiseite gelegt sozusagen. Weil sie auch die Gruppe
leitet (...) Aber erst machen wir die so quasi, weil das sonst zu viel wird.*

In der Online-Befragung gaben Eltern an, dass insbesondere folgende Methoden und Arbeitsweisen
sehr hilfreich oder eher hilfreich waren (in der Reihenfolge der Prozente):

Methoden und Arbeitsweisen in der Beratung Haufigkeit Prozent
Zuhoren der Beraterin 128 von 128 100%
Informationen zum Erleben und Reagieren bei Krisen 117 von 121 97%
Methoden zur Beruhigung (z.B. Atemlibungen) 78 von 86 91%
Begleitung bei der Vorbereitung von Therapien/Operationen 55 von 64 86%
Information zu anderen Angeboten 73 von 87 84%
Vermittlung zu anderen Ansprechpartnern/Hilfsangeboten 39 von 70 84%

Das von den Befragten sehr geschatzte Zuhoren der Beraterin wird von den Psychologinnen mit be-
raterischen Methoden angereichert, wie den Interviews mit ihnen zu entnehmen war.

Die Psychologinnen schilderten, dass sie zunachst und insbesondere explorieren, validieren, entpa-
thologisieren bzw. reframen:

Interview mit Psychologin 1: ,Dieses Normalisieren, Entpathologisieren. Manche Eltern sagen
auch irgendwie: ,Oh, ich bin so gestresst. Ich habe das Gefiihl, ich, ich werde jetzt psychisch
véllig verrtickt.“ Oder so was. Und das erst mal ernst nehmen. Aber auch zu sagen: ,Ich habe
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das Gefiihl, Sie machen das gut.“ Und-. Also das natiirlich ein bisschen zu explorieren. Aber
wenn ich dann merke, das ist ganz normaler Stress, wenn man wenig Schléft und das Kind die
ganze Zeit schreit, dann wirklich auch zu sagen: ,Sie sind nicht verriickt, sondern Sie machen
das total gut.“ Das sind, finde ich, so fasst die wichtigsten Strategien. Auch-. Genau. Also so
ein bisschen auch an Ressourcen erinnern.

Vorher-Interview 12; nach der zweiten Beratung: ,Es waren vor allen Dingen die Fragen, die
Sie gestellt hat. Und sie hat eigentlich da gar nichts irgendwie von sich aus vorgegeben, son-
dern hat mich quasi die eigenen Antworten finden lassen. Also, hat quasi verschiedene Tools
auch benutzt und ja, die ganzen Fragen und Tools insgesamt haben halt dazu gefiihrt, dass ich
mir bestimmter Dinge bewusst geworden bin, die ich vorher vielleicht irgendwie anders gese-
hen, anders bewertet habe oder so.“

Darliber hinaus steht flir die Beraterinnen die Arbeit Giber die Beziehung im Vordergrund:

Interview mit Psychologin 4: ,Arbeiten (ber die Beziehung. Also das heif3t, dadurch, dass ich
empathisch, kongruent und wertschétzend bin, kann der andere seine Themen entwickeln. Und
das ist eigentlich eine groSe Methode. Die hilft, dass der Andere, also mein Gegeniiber merkt,
Ah, ich kann selber mich steuern, ich kann mich spiiren. “

Auch Atem- und Kérperiibungen sowie Aufstellungen sind Methoden, die von den Beraterinnen ein-
gesetzt werden.

Vorher-Interview 12; nach der zweiten Beratung: ,Und da hat sie zum Beispiel so einen Kreis
mit einer Schnur auf den Boden gelegt und dann habe ich mich quasi mal in die Rdume gestellt,
als wiére ich jetzt auf der Arbeit oder wére ich jetzt zu Hause. Und dann hat sie halt gefragt, was
das mit mir macht, welche Gefiihle ich dabei bemerke. Und ich bin dann halt so sehr analytisch
und habe halt immer versucht, das Ganze vom Verstand her mit meinem Kopf irgendwie zu
beschreiben. Und sie hat mich halt immer wieder so ein bisschen dahin gestupst, einfach mal
zu fiihlen und da mal in das Gefiihl zu gehen und nicht sofort das alles zu analysieren. Genau.
Das war so ein Schliisselmoment.*

Vorher-Interview 9; nach der vierten Beratung: ,Genau, also da hat sie mir im Grunde so eine
Anleitung gegeben, wie ich mich auf bestimmte Dinge in der Umgebung, die ich dann gerade
habe, konzentrieren kann. Und dass es eben wichtig ist, von diesem Inneren ins AuBlere zu
kommen. Das funktioniert fiir mich auch eigentlich so mit am besten. Oder dass man tatséchlich
physisch wird. Dass-, da hat sie mir so eine bestimmte Handbewegung gezeigt, dass man im
Grunde die linke und die rechte Gehirnhélfte miteinander verbindet durch so eine-, durch die
Bertihrung von beiden Hénden. Ich kann das schlecht erkldren. Das ist also so eine Bewegung
mit den Fingern, die man macht. Um eben aus diesem-, diese Panikattacke, die steigt ja so in
einem auf. Um das zu unterbinden im Grunde. Und das hilft mir auch, das-, genau. Das sind so
zwei gute Sachen, die fir mich eben funktionieren. “

Weitere beraterische Methoden, die je nach Vorlieben der Beraterinnen zum Einsatz kommen sind
z.B. Visualisierungstechniken, die von einigen Interviewpartnerinnen als sehr hilfreich erlebt wurden:

Follow-Up-Interview 12; ca. ein Jahr nach Abschluss der zweiten Beratung und ca. 4 Jahre nach
Abschluss der ersten Beratung: ,(...) hat uns dann so ein Bild gemalt mit einem gro8en Schiff,
einem kleinen Schiff, und wir befinden uns gerade auf dem Paddelboot und nicht auf der AIDA,
sage ich jetzt einmal. Und das war eine Symbolik, die haben wir uns aufgehangen und immer
gedacht so, okay, wir miissen jetzt irgendwie gucken, dass wir in unserem Paddelboot auf die
AIDA wieder kommen und wieder anfangen zu leben und nicht in diesem Paddelboot bleiben
und wild herumpaddeln.
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Eltern wahlten die Beratung insbesondere fiir die Verarbeitung der Erfahrungen und der neuen Le-
benssituation sowie zur besseren Bewaltigung des Alltags.

In der Online-Befragung gaben die Eltern an, dass folgende Inhalte der Beratung flr sie sehr wichtig
waren (Antwortoptionen waren ,sehr wichtig*, ,eher wichtig“, ,eher unwichtig®, ,sehr unwichtig“ und
,war kein Inhalt/Aspekt der Beratung®) (Reihenfolge anhand der genannten Haufigkeit fir ,sehr wich-

tig“):

Inhalte der Beratung, Anteil der Bewertung mit ,,sehr wichtig®“ | Haufigkeit Prozent
Umgang mit Angsten, Sorgen 112 von 131 | 85%
Stressreduktion 78von 129 | 60%
Selbstflirsorge 66 von 127 | 52%
Annahme der Situation 64 von 128 | 50%
Bessere Integration der Krankheit in den Familienalltag 48 von 127 | 38%
Gelassenheit 48von 129 | 37%
Informationen zur Erkrankung des Kindes 47von 127 | 37%
Starkung des Geflihls von Selbstwirksamkeit 46 von 128 | 36%
Umgang mit Umfeld 40von 129 | 31%
Partnerschaft 40von 129 | 31%
Geschwisterkinder 36von 128 | 28%
Aufgabenaufteilung mit Partner:in 24von 127 | 19%
Bindung/Kontakt zum Kind 21von 128 | 16%
Erziehungsthemen 18von 129 | 14%
Austausch mit anderen Eltern 13von 126 | 10%
(Wieder-)Aufnahme der Berufstatigkeit 7 von 126 6%
Einsamkeit 7 von 127 6%
Trauer/Verlust des Kindes 6 von 127 5%

Auch in der Papier-Befragung der Eltern wurden die Themen Umgang mit Angsten und Sorgen und
Umgang mit Stress und Belastung (Werte zwischen 74% und 87% in den unterschiedlichen Versionen
der Fragebdgen) sowie die Erkrankung des Kindes und die Verarbeitung (zwischen 52% und 70%)
gefolgt von Partnerschaftsthemen (41% bis 51%) am haufigsten als Beratungsinhalte genannt.

Die Vielfalt der mdglichen Belastungsfaktoren und Gesprachsthemen wird in folgender Aussage einer
Mutter deutlich:

Follow-Up Interview 2; ca. ein Jahr nach Abschluss der Beratung: ,Kann ich mich noch erinnern.
Wir hatten quasi so ein Blatt erstellt. Frau X, die istimmer sehr, sehr visuell auch unterwegs mit
so Inseln. Also, was kann ich fiir mich fiir Inseln schaffen? Und fiir Freirdume? Und auch einfach
dieses Druck Rausnehmen. Also, sie war im August, ich glaube Ende August war es, zu dem
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ersten Termin da. Und da war einfach noch ganz viel Unruhe durch tégliche Therapietermine,
Arzttermine. Ja, es war wirklich fiir mich so ein auf dem Zahnfleisch gehen. Und wie kénnen wir
es schaffen, da Druck rauszunehmen? Ein bisschen entspannende Situation zu schaffen? Wo
wir halt auch einfach besprochen haben, weil wir wirklich téglich Termine hatten: Wie kann man
die Termine reduzieren? Wo kann man was rausnehmen? Das war so der Fokus vom ersten
Gespréch. Und der Fokus vom zweiten Gespréch kniipfte da jetzt natiirlich auch an. Ging aber
auch viel um so familidre Dinge. Weil unser Sohn, unser sechsjéhriger, gerade ordentlich rebel-
liert. Jetzt mittlerweile geht es wieder. Aber, also, der hat natiirlich auch ganz lange auf Mama
verzichten miissen. Und (?er) ist jetzt nun mal Nummer zwei. Und er ist nicht mehr alleine. Also,
das sind ganz viele Dinge. Und das fiihrt zu extremen Spannungen bei meinem Mann und ihm.
Also, die knallen (lacht) ganz héufig aneinander. Weil, ja, einfach es nicht so lduft, wie mein
Mann sich das gerne wiinscht. Und das war so eigentlich Hauptthema in der zweiten Sitzung.
Also, wie kénnen wir als Familie gerade die Situation gut meistern?“

Setting

In der Online-Befragung gaben 80 von 135 (59%) an, dass Beratungstermine mit dem/der Partner:in
stattgefunden haben. Allerdings sind es in der Regel die Mltter, die die Beratung in Anspruch nehmen.

Interview mit Psychologin 3: ,Wobei ich héufig mit den Miittern arbeite, ich habe Paare in der
Beratung, aber der Schwerpunkt ist immer wieder leider, dass wir mit den Miittern da sind und
die Véter eher einbinden wollen, aber das aus verschiedenen Griinden auch nicht immer még-
lich ist.”

Grinde sind die Erwerbstatigkeit des Partners oder dass die Beratung als nicht bedeutsam flr einen
selbst gesehen wird:

Vorher-Interview 7; nach der dritten Beratung: ,Aber er sagt immer: ,Mach du deine Sache. Und
ich kriege sogar so oder so schon meine psychische Dings runter. Weil ich ja die ganze Zeit im
Beruf bin. Daran kann ich nicht so viel denken.“ Und so meint er. ,Ich habe es schon hinter mir.
Aber du hast es etwas schwieriger.“ Meint er immer zu mir.*

Finfvon 17 interviewten Mtter, deren Partner nicht an den Gesprachen teilnahmen, bedauerten dies:

Nachher-Interview 2; Beratung nach vier Terminen beendet: ,Fiir mich nicht, aber fiir meinen
Mann glaube ich. Also, dass er das auch einmal /. Weil er hat ja auch viel erlebt. Und ich hétte
es schén gefunden, wenn er das mal auch einmal mitmacht. Und einmal dariiber spricht, was
er aus seiner Sicht so empfunden hat. Ja, muss ja jeder selber entscheiden, ob er das Angebot
annimmt oder nicht. Aber ich finde /. Ich hétte es nicht schlecht gefunden. Weil er auch sagte,
bei ihm kommt es auch némlich, bei manchen Situationen, dann kommt es auch wieder hoch. “

Die interviewten Mutter deren Partner zumindest punktuell an der Beratung teilgenommen haben,
fanden die gemeinsamen Gesprach sehr wichtig, insbesondere um wieder miteinander in Kontakt zu
kommen.

Follow-Up-Interview 16; ca. zwolIf Jahre nach Erstberatung und sechs Jahre nach Zweitbera-
tung: ,Sehr wichtig, um einfach auch miteinander zu sprechen, was ja in solchen Situationen
dann auch manchmal etwas schwierig ist. Véter, Miitter, Ménner, Frauen gehen mit solchen
Problemen anders um. Und ich glaube, das war ganz wichtig, dass wir da auch jemanden ha-
ben, der uns so ein bisschen zueinander fiihrt und uns die Méglichkeit gibt, auch uns gegentiber
die Sorgen und Néte zu &uBern, die uns gerade umtreiben. Das wére sonst vermutlich
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untergegangen, zu kurz gekommen und hétte vielleicht auch dazu gefiihrt, dass wir den Weg
So als Familie zusammen nicht gefunden hétten.*

Umfang der Beratung

Wie Tabelle 3 veranschaulicht, nahmen die meisten Eltern (53%), die an der Online-Befragung
teilgenommen haben zwischen 3-8 Termine wahr. Bei 43% (58 von 135) gab es wahrend der Be-
ratungszeit Unterbrechungen von mindestens zwei Monaten, die in der Regel mit der besonderen
Belastungssituation der Familien zu tun hatten, wie langere Klinikaufenthalte, hohe Anzahl an versor-
gungsbedingten Terminen u.a.

Anzahl der Termine Haufigkeit Prozent
1-2 16 11,85
3-5 37 27,41
6-8 35 25,93
9-11 10 7,41
12-15 13 9,63
Mehr als 15 15 11,11
weild ich nicht mehr 6 4,44
Keine Angabe 3 2,22
insgesamt 135 100

Mit der Haufigkeit der Beratung waren 66% (89 von 135) der Online-Befragten sehr zufrieden
und 25% (34) eher zufrieden. Lediglich 5 von 135 Befragten gaben an, eher unzufrieden mit der
Haufigkeit der Beratung gewesen zu sein.

In der Papier-Befragung des BKM gaben im Zeitraum 2015-2022 lediglich drei Personen an, dass es
nicht genligend Zeit fiir Gesprache gab. 213 (von 221) meinten, dass die Zeit ausgereicht habe.

Ebenfalls nur finf (von 36) Interviewpartner:innen gaben an, dass sie sich mehr Zeit in den Beratungs-
gesprachen gewunscht hatten:

Nachher-Interview 3; Beratung nach dem vierten Termin abgeschlossen: ,Ich glaube, am An-
fang hétte ich sie wahrscheinlich hier einziehen lassen, wiirde ich jetzt Pi mal Daumen mal
sagen. Also, da hétte ich mir schon jemanden gewiinscht, der auch ein bisschen héufiger da
ist, glaube ich.*

Follow-Up-Interview 15; ca. sechs Jahre nach Abschluss der Beratung: ,Es reicht nicht aus,
wenn man einmal im Monat nur ein Gespréch kriegt. Wenn man wirklich in Phasen steckt, wo
man Hilfe braucht, dann kénnte das doch schon einmal die Woche sein. Wenn das wirklich /. In
dem Moment muss man gucken, je nach Lage. Aber einmal wéchentlich finde ich nicht schlecht,
wiirde ich sagen. Und die Termine sollen auch nicht so weit auseinanderliegen, ne? Auch schon
wirklich dann sagen: Ja, zack, zack, zack, dann entscheiden.“

Die Mehrheit der interviewten Eltern (27 von 36) fand den Zeitumfang der Beratungsgespréache als
ausreichend. Die zeitliche Flexibilitat der Beraterinnen wurde zudem von den Interviewpartner:innen
sehr geschatzt:
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Nachher-Interview 16; Beratung nach finf Terminen beendet: ,Nee, der zeitliche Rahmen war
durchaus gut. Und ich traue mich auch zu sagen, dass wir den, glaube ich, immer gesprengt
haben, aber das hat sie sich nie so anmerken lassen. Ja, nee, der war aber schon gut.

Follow-Up-Interview 8; ca. zwei Jahre nach Beratungsende: ,Also sie hatte ein offenes Ohr. Sie
hat nie so richtig auf die Uhr oder so geguckt. Ich fand wirklich, das war immer von dem zeitli-
chen Rahmen véllig in Ordnung. *

Ende der Beratung:

In der Befragung der Eltern nach Beratungsende durch den BKM (Papier-Befragung, 2015-2022) gab
die Uberwiegende Mehrheit der Eltern (195 von 202) an, dass dies der richtige Zeitpunkt gewesen sei,
die Beratung zu beenden. In der Regel wird das Beratungsende gemeinsam und einvernehmlich zwi-
schen Beraterin und Beratene entschieden.

Nachher-Interview 8; Beratung nach sieben Terminen beendet: ,Also erst mal haben wir uns
darauf geeinigt, dass wir als Familie fiir uns gesagt haben, es muss Ruhe einkehren. Weil wir
so gemerkt haben, jetzt in diesem ganzen ersten Jahr war so viel mit Terminen. Also so viele
Arzttermine und Therapeuten-Termine. Dass wir wirklich teilweise taglich unterwegs waren.
Und mir ging es ja selber gesundheitlich lange sehr schlecht.*

Nachher-Interview 14; Beratung nach vier Terminen beendet: ,Dinge zu sprechen, (iber meine
Angste, meine Sorgen, den etwas anders laufenden Alltag, bedingt durch den Gesundheitszu-
stand von unserem Jiingsten. Und aber ich habe auch gemerkt, dass mir eigentlich nur so der
eine oder andere kleine Tipp oder Schubser in die richtige Richtung gefehlt hatte. Den hatte ich
dann auch dankend von Frau Y erhalten. Und ja, genau, wir haben uns dann gemeinsam dazu
entschieden, dass das ausreicht2.

Zwei interviewte Eltern teilten mit, dass sie sich eine langere Dauer oder das Angebot noch einmal zu
einem spateren Zeitpunkt in Anspruch nehmen zu kénnen, gewinscht hatten.

Nachher-Interview 2; Beratung nach vier Terminen beendet: ,Also ich hétte das gerne noch
langer in Anspruch genommen oder auch zwischendurch immer mal wieder in Anspruch ge-
nommen. Denn man kommt ja doch immer wieder in so Phasen, in denen man ein bisschen
Orientierung braucht und auch ein Gespréch, einen objektiven Gesprédchspartner, der aber
trotzdem total in der Thematik ist. Und das wére vielleicht ein Wunsch an dieser Stelle, dass
das maéglich ist, dass man dann vielleicht wieder, ja, an den Bunten Kreis herantreten kann und
sagen kann, wir haben hier gerade irgendwie eine akute Situation. *

Anderen Eltern wurde angeboten, zu einem spateren Zeitpunkt wieder auf KOMPASS zukommen zu
durfen. Hier gibt es wenig Transparenz, wann dieses Angebot gemacht wird und wann bzw. wem
nicht.

Ort der Beratung

Alle Interviewten (36) fanden den jeweiligen Ort der Beratung passend fiir sich, wobei zwei der
Interviewten beim BKM waenr und alle anderen von den Beraterinnen zuhause aufgesucht wurden.

BKM

Fur eine Beratung in den Raumlichkeiten des BKM spricht die Eignung der Raume fir vertrauliche
Gesprache und die Mdglichkeit fur die Beratenen, mit der Distanz die Themen zu besprechen.

Nachher-Interview 9; Beratung steht nach ca. acht Terminen kurz vor dem Abschluss: ,Dafiir habe
ich dann halt das Gliick, sage ich mal, dass ich die Beratung ohne die Kinder machen kann. Sie
hatte mir auch vorgeschlagen, dass sie zu uns nach Hause kommt oder, dass wir uns irgendwie
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auf einem Spaziergang treffen. Aber ich habe das dann so entschieden, dass ich tatséchlich
nach Coesfeld fahre. Und einmal hier das Spielzeug ausschalten. Genau. Dass ich nach Coes-
feld fahre, um einfach mich zu konzentrieren auf das Thema und ohne Kinder, oder irgendwie
Hintergrundgerédusche und was weil3 ich.*

Follow-Up-Interview 2; ca. ein Jahr nach Abschluss der Beratung: ,Und wir sind auch immer
dorthin gefahren, glaube auch was gut war, dass wir einfach aus diesen Raumlichkeiten auch
rauskamen.

Zuhause

Die tberwiegende Mehrheit (74%, 100 von 135) der Online-Befragten fand es jedoch entlastend, dass
die Beratung zu Hause stattfand.

Auch die Interviewpartnerinnen unterstrichen, dass die aufsuchende Beratung eine groRe Hilfe fiir sie
darstelle, um sich leichter zu 6ffnen und nicht zusatzlich durch Anfahrten zum BKM belastet zu wer-
den.

Follow-Up-Interview 13; ca. 5 Jahre nach Beratungsende: ,Weil das ein extremer Aufwand ist,
mit Baby, was ja auch medizinisch noch versorgt wurde zu Hause, dem Sohn und dem Mann,
der dann irgendwann wieder arbeiten ging, hétte ich das vielleicht nicht in Anspruch genommen.
So, das muss ich absolut sagen.*

Dariiber hinaus wurde so die Lebenssituation der Familien fiir die Beraterinnen auch anschaulich.

Follow-Up-Interview 16; ca. zwdlf Jahre nach Erstberatung und sechs Jahre nach
Zweitberatung: ,Finde ich auch, fand ich auch wichtig, um sich einfach auch ein Bild davon zu
machen, wie wir so leben. Weil, wir haben uns im Krankenhaus kennengelernt, das ist ja
nochmal eine ganz besondere Situation. Und es geht ja dann darum, dass wir unser Leben
organisieren und dann ist es ja auch wichtig, dass man so unser Umfeld hier kennenlernt, wie
wir, wo wir so leben.”

Von den Psychologinnen wird der aufsuchende Charakter von KOMPASS ebenfalls sehr begruft
(siehe Kap. 3.1.2). Unmdglich wird laut ihren Aussagen eine Beratung jedoch, wenn die Raumlichkei-
ten keine Gesprache in ruhiger Atmosphare zulassen und wenn die Pflegeintensitat sehr hoch ist, so
dass ein Gesprach mit der Pflegenden nicht maglich ist.

Interview mit Psychologin 3: ,Ein ruhiger Raum. Also wir hatten-. Ich musste eine Beratung-.
Oder das ging einfach so NICHT aus-, also von beiden Seiten nicht, weil es KEINE Méglichkeit
gab, in ruhigen vier Wénden zu sprechen. Also eine offene Wohnungsstruktur mit sehr, sehr
viel Unruhe, wo vielleicht so ein persénliches Gesprach wie Kompass das dann héufig ist, ein-
fach nicht addquat méglich war.*

Interviews mit Psychologin 2: ,Manchmal ist da Kind aber ebenso betreuungsintensiv, dass
auch da gar kein Raum fiir ist. Also wenn sie ein Kind mit einem Tracheotoma mit Absaugung-
, also wenn dann kein Pflegedienst da ist und die Mutter hat gar keine Méglichkeit sich vom
Kind nicht mal fiir eine viertel Stunde mal abzuwenden, dann ist auch Beratung schwierig. Also
dann braucht man eben tatséchlich auch Betreuung.”

In der Papier-Befragung der Eltern (2015-2022) gaben 174 der 221 Beratenen an, sich von der Bera-
terin sehr gut verstanden gefuhlt zu haben. Lediglich vier Personen gaben an, sich weniger oder kaum
verstanden geflhlt zu haben.
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In den Interviews gaben 29 von 36 Befragten an, offen iiber Sorgen und Angste, und damit iber eines
der Hauptthemen sprechen zu kdnnen.

Follow-Up-Interview 4; sechs Jahre nach Abschluss der Beratung: ,Weil Sie auch auf einen
eingegangen ist und auch alles ernst genommen hat, was man erzéhlt. Oft ist es ja so, wenn
man irgendwo was erzéhlt. Dann: "Ach ja, wird schon alles gut. Ja, kann ich mir vorstellen, war
schlimm." Aber dann wird das einfach so ein bisschen abgefegt. Oder dann gesagt: "Sei doch
froh, dass es jetzt so ist, wie es ist." Und es wird alles ein bisschen runtergespielt. Und das war
dann schén, dass man sich bei Ihr 6ffnen konnte und auch ernst genommen wurde.”

Acht von 36 Personen gaben in den Interviews Schwierigkeiten an, sich grundsatzlich zu 6ffnen bzw,
nahmen diese Schwierigkeiten bei ihrem Partner wahr.

Vorher-Interview 3; nach der dritten Beratung: ,Ja, also mein Mann, also ich habe damit tat-
séchlich gar keine Probleme dariiber zu reden. Meinem Mann féllt es sehr schwer. Der wird
nicht so gerne aus seiner Komfortzone herausgelockt. Und wenn die Psychologin dann schon
einmal irgendwie weiter nachbohrt und so, das féllt ihm sehr schwer dann.”

Vorher-Interview 12; nach der zweiten Beratung. ,,Also ich habe eigentlich -, also ich denke
immer so, ich komme ja irgendwie klar. Ich funktioniere ja, so ungeféhr. Deswegen denke ich
immer: ,Ach so schlimm ist es doch nicht. Und da kommt man schon irgendwie raus.“ Aber
eigentlich nur dadurch, dass die Vernunft sagt: ,Okay, das macht schon Sinn, sich das Ganze
einfach noch einmal anzugucken.“ Da musste ich mich schon selber irgendwie so dahin schub-
sen, da irgendwie einen Schritt zu gehen. Ja, war schon fiir mich eine Uberwindung, ja.”

Nur in funf Interviews wurde erklart, dass es weniger wichtig sei, dass es sich um ein kostenloses
Angebot handelte. Die Uberwiegende Mehrheit betonte, wie wichtig es sei, fiir die Beratung nichts
zahlen zu mussen. Bei einigen (3) ware dies eine Hemmschwelle gewesen, die Beratung zu beginnen.
Sie waren aber aufgrund der Zufriedenheit mit der Beratung im Nachhinein bereit gewesen, einen
kleinen Beitrag zu zahlen. 22 von 36 Interviewten sagten aus, dass es fur sie wichtig gewesen sei,
dass das Angebot kostenlos sei.

Folgende Tabelle veranschaulicht, welche Grinde es fir die Eltern, die an der Online-Befragung teil-
genommen haben, gegeben hat, die Beratung in Anspruch zu nehmen:

Was waren die Griinde, die Beratung in Anspruch zu nehmen? Hau- | Prozent
figkeit
Aligemeines Gefiihl der Uberforderung und/oder Erschépfung 90 16%
Um besser mit der neuen Situation umgehen zu kdnnen 83 14%
Wunsch, mit jemandem zu sprechen 68 12%
Um den Stress besser zu bewaltigen bzw. weniger Stress zu haben 65 1%
Um wieder positiver in die Zukunft (meiner und die meiner Familie) zu bli- | 63 1%
cken
Um den Alltag besser bewaltigen zu kdnnen 56 10%
Wunsch, die Krankheit meines Kindes besser zu verstehen 39 %
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Was waren die Griinde, die Beratung in Anspruch zu nehmen? Hau- | Prozent
figkeit

Um bei Entscheidungen wie Therapie/Operationen Unterstitzung zu be- | 25 4%

kommen

Damit wir uns als Paar wieder besser verstehen 23 4%

Um eine bessere Vereinbarkeit von meinen pflegerischen Aufgaben und | 21 4%

meinen eigenen Bedurfnissen zu erzielen

Um wieder Zeit fir mich zu haben 18 3%

Um eine bessere Beziehung zu meinem Kind zu bekommen 16 3%

Um eine bessere Vereinbarkeit von meinen pflegerischen Aufgaben und Be- | 5 1%

rufstatigkeit zu erzielen

Sonstiges 8 1%

Anlasse flir die Ratsuchenden waren die allgemeine und bestandige psychische und emotionale Be-
lastung und der Wunsch, mit der neuen Lebenssituation besser umgehen zu konnen. Deutlich weniger
wurden Paarkonflikte, die Vereinbarkeit von Pflege und eigenen Bedirfnissen bzw. Berufstatigkeit

oder die Bindung zum Kind zu starken, genannt.

Von den Psychologinnen wird als weiterer Grund, das Beratungsangebot anzunehmen, die Verarbei-
tung von Erlebnissen in der Klinik, sei es traumatische Geburtserlebnisse sei es Erfahrungen mit dem

System Krankenhaus, genannt.

Interview mit Psychologin 4: ,Also auch was unter der Geburt und nach der Geburt gesagt
wurde. Das kdnnen Leute oft noch nach 20 Jahren erzahlen. Weil das-, man ist in einem sehr
offenen-, in einer sehr-, selber sehr offen. Also weil man gerade so viel erlebt hat. Und dann
kommt jemand und haut total richtig (iberein. Und die Leute-, die Arzte realisieren das nicht.
Und das ist halt ein Haupt-, also das ist nach Krankenhausaufenthalten ein Hauptjob. Also die-
ses ganze andere mit Paar und so, das stellt sich héufig ein bisschen spéter dann dar.

Interview mit Psychologin: 4 ,Ja, und es war verletzend fiir mich (fiir die Beratene, Anm. B.J.).
Und wenn das dann bleibt, dass man héufiger mit Arzten zu tun hat, da gibt es auch Untersu-
chungen zu von dieser Christa Biiker, glaube ich, dass man dann irgendwann in so eine Rolle
reinwéchst, der Kémpferin. Also eine Familie sagte auch zu mir, ich gehe nur in die Klinik, weil
ich weil3, wie ich kdmpfen muss. Und dann haben wir gesagt, aber kénnen sie sich nicht vor-
stellen, dass es irgendeine Klinik gibt, wo man gar nicht kdmpfen muss, sondern einfach-,
meinte sie, ja dann zeigen sie mir die mal..

Folgende Aussage einer Psychologin verdeutlicht, dass Ausldser fir die Beratung auch in spateren

als der friihkindlichen Entwicklungsphase auftreten konnen.

Evaluation von KOMPASS

Interview mit Psychologin 3: ,Also wir sehen héufig, dass es also Entwicklungsschritte der Kin-
der Beratungsbedarf gibt, Eintritt Kindergarten, Eintritt Schule. Eintritt keine Ahnung, Pubertét.
Also das sind héufig Umbruchphasen, wo man noch mal neu merkt, oh, was passiert hier ei-
gentlich? Wie mache ich das denn? Ich muss mein Kind wickeln und es hat aber eine Scham-
behaarung, was geht hier eigentlich ab? So, ich komme (iberhaupt nicht mehr klar. Das sind so
Punkte, wo Beratung héufig ansetzt.*
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130 von 135 Befragten gaben in der Online-Befragung an, sehr zufrieden (112) bzw. eher zufrieden
(18) zu sein.® In der Papier-Befragung des BKM wiederum gaben 173 von 221 (78%) Befragten an,
dass sie sehr zufrieden und 33 (15%) gaben an, dass sie eher zufrieden mit der Beratung insgesamt
gewesen sind.

Die Beratung wurde von nahezu allen Online-Befragten (129 von 135) als hilfreich empfunden, nie-
mand fand die Beratung als wenig oder nicht hilfreich (siehe auch Kapitel 3.3.).3 In der Papier-Befra-
gung gaben 206 von 219 an, dass ihnen die Beratung bei der Klarung ihrer Fragen geholfen habe
(,eher ja“).

Auch die Zufriedenheit mit der Beraterin fallt hoch aus und stellt eine wichtige Grundlage fiir den
Beratungserfolg dar. 85% (115) waren sehr zufrieden und 10% (13 von 135) eher zufrieden. Lediglich
eine Person gab an, eher unzufrieden mit der Beraterin gewesen zu sein.

In der Papier-Befragung des BKM gaben die meisten Eltern an, dass ihre Erwartungen an den Bera-
tungsprozess erfullt worden seien (2014-2019, n=125; 97% ,eher ja“, 3% ,eher nein®).

Den Familien, die vor 2018 beraten wurden, wurde zudem in der Online-Befragung die Frage gestellt,
wie hilfreich, das, was sie in der Beratung erfahren haben, noch heute fiir sie ist. Nur zwei aus dieser
Untergruppe (42) geben an, dass es eher nicht hilfreich sei. Drei sagen, sie kénnen das nicht beant-
worten und die Ubrigen 37 (88% dieser Untergruppe) geben hier ,sehr hilfreich® oder ,eher hilfreich*
an.

Die hohe Zufriedenheit nahezu aller Befragten spiegelt sich auch in den Antworten zu der Frage in
der Papier-Befragung wider, ob sie das Beratungsangebot Familien in ahnlicher Situation empfehlen
wirden: Niemand gab in der Papier-Befragung des BKM (2015-2022) an, die Beratung eher nicht
weiterzuempfehlen. 208 (n=221) Befragte wiirden die Beratung eher weiterempfehlen.

27 von 36 Interviewten gaben an, die Beratung weiterzuempfehlen.
An Optimierungsvorschlagen wurde in den Interviews von den Eltern angegeben:

o Mehr konkrete Informationen, z.B. zu Kuren (2)
o Mannlicher Berater (1)
RegelméaRige Erinnerung durch KOMPASS, um die Umsetzung der Ergebnisse der Beratung
nicht zu gefahrden (1)
VergroRerung des Netzwerks (1)
Ausweitung der Zielgruppe (4)
Langerfristige Nachfragemdglichkeit (5)
Mehr Beratungsgesprache (8)
o Mehr Werbung flir KOMPASS (16)
Auch die Empfehlungen aus der Online-Befragung zeigen, dass sich 8 Befragte, die Verbesserungs-
vorschlage formulierten (16 von 135) eine Ausweitung der Beratung und 4 der Befragten eine groRere
Bekanntheit des Angebots wlinschten.

O

0O O O O

33 Keine Angabe: 5
% 6 Personen konnten die Frage nicht beantworten bzw. haben keine Angabe gemacht.
% 13 Befragte machten keine Angaben.

Evaluation von KOMPASS Univation



Ergebnisse der Evaluation

Thementbergreifend zeigt sich in allen Befragungen, dass von allen Befragtengruppen positive Ef-
fekte der psychologischen Beratung KOMPASS wahrgenommen wurden. So geben nahezu alle be-
fragten Eltern in der Papier-Befragung an, die Beratung habe ihnen bei der Losung Ihrer Fragen/Prob-
leme geholfen (2014-2022, n=209; k.A.=10; 99% ,eher ja*; 1% ,eher nein). Negative Folgen sieht in
der Online-Befragung niemand der befragten Eltern (n=122; k.A.=13).

Wie eingangs im Methodenteil beschrieben, wurde mit der Anlage der Vorher- und Nachher-Interviews
angedacht, einen Vergleich der Situationen der Familie moglichst zu Anfang der Beratung und mog-
lichst nach Abschluss der Beratung vorzunehmen. Dies lieR sich wie bereits erwéhnt in vielen Fallen
nicht realisieren. Teils war der GroRteil der Beratungstermine bereits vor dem ersten Interviewtermin
erfolgt, in wenigen Fallen fanden zwischen dem ersten und zweiten Interview keine weiteren Bera-
tungstermine statt. Aus diesen Griinden kann kein systematischer Vorher-Nachher-Abgleich der Situ-
ationen der Familien vorgenommen werden. Es soll jedoch auf die im ersten Interview formulierten
Ziele der Beratung und die subjektive Einschatzung der Zielerreichung zum zweiten Interviewzeitpunkt
eingegangen werden. In den Vorher-Interviews werden Ziele in den folgenden Bereichen genannt:

o Bewaltigung von Trauer und belastenden Ereignissen, Umgang mit Angsten und Sorgen, Be-
waltigung von Trennung
Besserer Umgang mit familiaren Konflikten und Beziehungskrisen
Entlastung im Alltag, Aufbau von Selbstfiirsorge und Gesundheit
Aufbau von Selbstvertrauen
Zukunftsplanung
Wunsch nach Gemeinschaft und Austausch
o Unterstitzung bei der Begleitung der Entwicklung der Kinder
Diese Ziele zeigen deutliche Uberschneidungen mit den in den schriftlichen Befragungen benannten
Themen (siehe Kap. 3.2).

0O O O O O

Grundsétzlich sehen in den Nachher-Interviews alle Familien die von ihnen formulierten Ziele als er-
reicht an oder beschreiben, dass zu diesem Zeitpunkt weiter daran gearbeitet werde (wenn die Bera-
tung noch nicht abgeschlossen war), bspw. am Aufbau von Selbstflirsorge, Selbstvertrauen oder an
der Bewaltigung von Erlebtem. Niemand zeigt sich von der Beratung enttauscht. In wenigen Fallen
werden die Grenzen der Beratung zu Psychotherapie und Paarberatung aufgezeigt, was jedoch nicht
als Enttduschung, sondern als natirliche Abgrenzung erlebt wird (siehe Kap. 3.4.).
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Lesehilfe zu den Ergebnisgrafiken:

Abbildung 6 und folgende Grafiken zu den Veranderungen durch die Beratung zeigen die Ergebnisse
der Online-Befragung der Eltern, die zwischen 2014 und 2022 beraten wurden. Die Antwortkategorie
,keine Antwort moglich/war kein Beratungsthema“ und auch fehlende Antworten (k.A.) werden in den
Grafiken nicht dargestellt. Sie sind als absolute Zahlen hinter den jeweiligen ltems angegeben. Anhand
des ersten ltems in der Abbildung soll erlautert werden, wie die Grafiken zu lesen sind. Hinter dem
ltem-Text ,Seit der Beratung habe ich meine Werte und Lebensentwiirfe so verandert, dass ich daraus
Kraft ziehen kann.” finden sich Angaben zum jeweils berechneten n der in der Grafik veranschaulichten
Ergebnisse (grln bis rot). Es berechnet sich aus der Gesamtstichprobe N=135 weniger derjenigen, die
angekreuzt haben ,keine Antwort moglich/war kein Beratungsthema“ (11), weniger derjenigen, die hier
gar nichts angekreuzt haben ,k.A“ (8). Das Verhéltnis von denjenigen, die angeben, ,keine Antwort
maglich/war kein Beratungsthema“ und dem neu berechneten n (116) macht deutlich, fur wie viele
Eltern das jeweilige Thema relevant war. Je groRer der Anteil ,keine Antwort moglich/war kein Bera-
tungsthema®, flir umso weniger Familien war das Thema in der Beratung relevant. Die Balken zeigen
den Grad der Zustimmung beziiglich eingetretener Veranderungen seit der Beratung derjenigen Eltern,
die beim jeweiligen ltem eine Antwort gegeben haben. Bspw. stimmen 38 von 116 (33%) Antwortende
dem ltem ,Seit der Beratung habe ich meine Werte und Lebensentwiirfe so verandert, dass ich daraus
Kraft ziehen kann“ zu. Weitere 64 von 116 (55%) stimmen der Aussage eher zu. Aus diesen beiden
Antwortanteilen addiert sich jeweils der positive Antwortanteil — in diesem Fall betragt er 88%.

Die Antwortkategorie ,keine Antwort moglich/war kein Beratungsthema“ wird bei allen ltems des On-
line-Fragebogens (welche an den Indikatoren orientiert sind) von mindestens 8% bis zu 56% der Ant-
wortenden gewahlt. Diese Ergebnisse verdeutlichen — wie oben angedeutet —, dass aufgrund der in-
dividuellen Situationen der Familien individuelle Wege in der Beratung gegangen wurden. Die Bera-
terinnen haben bewusst je Familie adaquate Ziele verfolgt. Ob bei einem GroRteil der jeweils dazu
Beratenen ein Effekt wahrscheinlich ist, lasst sich jeweils am Anteil der Antworten ,stimme zu® und
,Stimme eher zu* im Vergleich zum Anteil ,stimme eher nicht zu“ und ,stimme nicht zu* ablesen. Der
zustimmende Anteil liegt bei allen Items bei mindestens 52%, bei den meisten ltems zwischen 70 und
90%.

Im Folgenden werden alle Ergebnisse der vorliegenden Daten gebindelt nach Themenbereichen dar-
gestellt. Dabei wird entlang der Themenbereiche der Indikatorenliste (siehe Anhang) (teils gebiindelt)
vorgegangen.

Verarbeitung und Integration der Krankheit

In der Online-Befragung der Eltern zeigt sich, dass die Beschaftigung mit Werten und Lebensentwiir-
fen in Bezug auf die Erkrankung oder Tod des Kindes bei einem sehr groen Teil in den Beratungen
eine Rolle spielt (116 von 127; 91% aller Antwortendens¢) und der Anteil der positiven Veranderungen
mit 88% (siehe Abbildung 6) ebenfalls sehr hoch liegt. Auch die Ubrigen Items, die sich explizit mit der
Verarbeitung der Krankheit des Kindes auseinandersetzen, werden sehr positiv eingeschatzt (86 bis
95% positiver Antwortanteil).

% Dieser Wert ist nicht in der Abbildung dargestellt. Er berechnet sich aus der Zahl Teilmenge der Personen, die ihre Zu-
oder Abstimmung des ltems angegeben haben (116) geteilt durch die Anzahl aller Antwortenden (127) inklusive der
Antwortoption ,keine Antwort méglich/war kein Beratungsthema“.
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Was hat die Beratung bei lhnen verandert? (Krankheit des Kindes)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

... habe ich meine Werte und Lebensentwiirfe so
verdndert, dass ich daraus Kraft ziehen kann. 64 12 I
(n=116; kein Thema= 11; k. A.=8)
... habe ich eine weniger negative Einstellung
gegenuber der Krankheit meines Kindes. (n=77; kein 28 7 I
Thema= 30; k.A.=8)
... habe ich ein besseres Versténdnis fir die
Krankheit entwickelt. (n=76; kein Thema= 49;
k.A.=10)

24 11

... sehe ich in meinem Kind auch das Kind
unabhéngig von dessen Krankheit und kann mich in
dessen Normalitét besser hinginversetzen. (n=78;
kein Thema=49; k.A.=8)

H stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu = stimme nicht zu

12 (von 36) Familien berichten in den Interviews ebenfalls von Veranderungen ihrer Werte und Le-
bensentwirfe. Die Befragten beschreiben, die Beraterin habe sie ermutigt, ihren eigenen Weg als
Familie zu gehen und ihre Entscheidungen zu hinterfragen. Die Eltern meinen gelernt zu haben, auf
positive Aspekte zu achten, um Kraft zu schopfen. Sie haben eine veranderte Denkweise entwickelt
und nehmen das Leben aus einer neuen Perspektive wahr. Die Beratung half ihnen, Hoffnung und
Akzeptanz zu finden, sich nicht mehr mit anderen zu vergleichen und auch in kleinen Dingen Freude
zu entdecken. Acht Familien sprechen an, dass sie eine weniger negative Einstellung gegenuber der
Krankheit ihres Kindes haben. Durch die Beratung haben Eltern eine neue Perspektive auf die Krank-
heit ihres Kindes gewonnen und sind zuversichtlicher geworden. Sie lernen, den Moment zu genief3en,
Angste im Zusammenhang mit der Erkrankung abzubauen und die Krankheit anzunehmen. Gespréche
mit der Beraterin bieten Raum fir Frustabbau, Wissensaufbau ber Medikamente und individuelle
Bewaltigungsstrategien. Die Beratung fordert die Akzeptanz der Erkrankung und ermdglicht in einem
Fall das ,Offnen emotionaler Blackboxes®. Als nicht in der Indikatorenliste enthaltenen Aspekt
berichten vier Eltern explizit, dass sie Erlebtes im Zusammenhang mit der (Friih-)Geburt, des
Todes oder Erkrankung des Kindes durch die Beratungsgesprache gut ,verarbeitet“ haben,
teils schon nach wenigen Gesprachen, wie folgendes Beispiel veranschaulicht:

Vorher-Interview 6; nach der dritten Beratung: ,B: Also da merkt man halt auch daran, dass ich
da schon ein bisschen mehr verarbeitet habe, dass ich das jetzt so erzéhlen kann. Weil als ich
das in der Beratung durchgegangen bin, sind da nattirlich um einiges mehr Trénen geflossen.
Jetzt kann ich das ein bisschen distanzierter schon berichten, was da alles gewesen ist.”

Zum Themenfeld Integration der Krankheit berichten zwei Familien, dass sie ein besseres Verstandnis
fur die Krankheit entwickelt haben (bei Reflux und schlechter Selbstregulation); drei erzéhlen davon,
dass sie sich in Hinblick auf die sich durch die Krankheit ergebenden Bedarfe im Alltag
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handlungssicherer fihlen (z.B. bei Reflux, Neurodermitis, Asthma). Finf Familien veranschaulichen,
inwiefern die Krankheit nun zum Familienalltag gehort. Durch Beratung haben sich diese Familien
besser an die Situation gewdhnt. Sie haben einen offenen Umgang mit der Krankheit gefunden und
fuhlen sich weniger belastet. Die Beraterin habe hilfreiche Ratschlage gegeben, wie im Alltag mit der
Erkrankung umzugehen ist. Die Gesprache halfen, Gelassenheit zu entwickeln und den Fokus auf das
Wohlbefinden des Kindes zu lenken. Drei Familien erwahnen, dass sie ihr Kind nun unabhangiger von
dessen Krankheit sehen.

Zunahme der protektiven Bewaltigungsfahigkeiten (Selbstfiirsorge)

Auch im Bereich der protektiven Bewaltigungsfahigkeiten bzw. der Selbstfiirsorge zeigen die Antwor-
ten der Eltern in der Online-Befragung eindeutig positive Effekte. Der kleinste Anteil an ,war kein
Beratungsthema“ ist bei der Alltagsorganisation hin zu Auszeiten von der Kinderfirsorge und bei der
Kompetenz, die personlichen Grenzen im Alltag zu formulieren, zu verzeichnen (bei 25 Personen kein
Thema). Auch wenn in diesem Themenbereich alle positiven Antwortanteile bei iber 50% liegen (siehe
Abbildung 7), zeigen sich hier im Vergleich zu den anderen Themenfeldern die kleinsten Anteile. So
geben 52% derjenigen, die sich mit dem Thema in der Beratung beschaftigt haben, an, ihren person-
lichen Alltag so organisiert zu haben, dass sie in der Familie To-Do-Listen-freie Zeit vereinbart haben.
In den Interviews zeigt sich in diesem Aspekt hingegen bei 24 von 36 Familien eine positive Verande-
rung (s.u.). Ebenfalls 54% der online Befragten sind eher bereit, Sportkurse etc. zu besuchen. Gleich-
zeitig ist Letzteres ein Thema, was in weniger der Halfte der Beratungen thematisiert wurde.
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Was hat die Beratung bei lhnen veréndert? (Selbstflirsorge)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

4 25 .

... habe ich meinen persénlichen Alltag so
organisiert, dass ich Auszeiten von der
Kinderflirsorge habe. (n=102; kein Thema= 25;
k.A.=8)
... habe ich meinen persénlichen Alltag so

organisiert, dass ich in der Familie To-Do-Listen-freie

Zeiten vereinbart habe. (n=87; kein Thema= 40;

k.A.=8)
... habe ich Personen im Umfeld (auRerhalb der
Kernfamilie) gefunden, von denen ich mich verst.
fuhle & die mich im Alltag unterst. kénnen. (n=98;
kein Thema= 29; k.A.=8)

... kann ich meine persénlichen Grenzen im Alltag
besser formulieren. (n=100; kein Thema= 27; k.A.=8)

4 25 I
37 20 I
47 20 I

... kann ich meine Grundbedirfnisse im Alltag
(Essen, Trinken, Schlafen) besser und
zufriedenstellend befriedigen. (n=91; kein Thema=
36; k.A.=8)

... kann ich meine eigenen Bediirfnisse besser
wahrnehmen und mich selbst besser verstehen.
(n=106; kein Thema= 22; k.A.=7)

... achte ich mehr auf meine Gesundheit (z.B.
Ernahrung &ndem, Rauchen aufhéren, mehr Sport
etc.). (n=79; kein Thema=48; k.A.=8)

... achte ich mehr auf Gesundheit in unserer Familie
(anders kochen, mehr Bewegung, mehr rausgehen
etc.). (n=66; kein Thema=61; k.A.=8)

... bin‘ich eher bereit Sportkurse,
Entspannungskurse oder Kurse zur Reduktion von
Ubergewicht oder Rauchentwshnung zu besuchen.

(n=57; kein Thema=70; k.A.=8)

(=]
S
©

H stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu B stimme nicht zu

Nur in drei der 36 Interviews wird nicht von Effekten im Bereich der Selbstfiirsorge berichtet. Von 24
von 36 Familien wird erléutert, dass sie durch die Beratung Wege gefunden haben, ihren persénlichen
Alltag so organisiert zu haben, dass sie Auszeiten von der Kinderflirsorge, To-Do-Listen-freie Zeit 0.a.
haben. Damit zeigt sich das Thema ,Selbstfiirsorge“ als der am haufigsten angesprochene Ef-
fekt von allen. Durch die gezielte Beratung in diesem fir viele Eltern herausfordernden Bereich, ha-
ben Eltern gelernt, ihre Alltagsorganisation anzupassen und effektivere Vorgange im Alltag zu finden.
Anfangs fiel es teils schwer, Unterstiitzung anzunehmen, doch nun kdnnen sie Auszeiten fir sich und
teils auch als Paar gemeinsame Momente schaffen. Die Bedeutung von Achtsamkeit wurde betont:
Sie nehmen bewusst Ruhepausen wahr und setzen Prioritaten. Ob es Mittagspausen flr die Kinder,
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Spaziergange als Paar oder kurze Momente der Entspannung sind, sie integrieren diese in ihren All-
tag. Die Beratung half ihnen, Ressourcen zu identifizieren und ihre Perspektive zu andern, um nicht
nur fur die Kinder, sondern auch fiir sich selbst da zu sein. Durch die Integration von persénlichen
Interessen, Treffen mit Freunden und Selbstfirsorge wie ein Buch zu lesen, schaffen sie Raum, um
Stress zu bewaltigen und ihre Gesundheit zu pflegen. Dies zeigen auch die folgenden zwei Zitate:

Follow-Up-Interview 8; ca. zwei Jahre nach Beratungsende: ,B: Aber dass der Fokus mal auf
sich selber kommt als Mutter oder als Vater von einem behinderten Kind und dass man an sich
selber dann mal arbeitet und fiir sich selber auch mal Freirdume und so sucht. Und da sind wir
in dem psychosozialen Bereich, also das ist unheimlich wichtig. Weil das, das weil3 ich némlich,
das hatten die mir damals auch da geschildert, dass sie sehr den Eindruck von mir hatten, [...]
dass ich nur auf das Kind fokussiert war und mich selber gar nicht mehr gesehen habe. Das ist
unheimlich wichtig. Man muss ja auch gesund bleiben, auch fiir sich selbst. Das wird, glaube
ich, oft noch unterschétzt.”

Nachher-Interview 14; Beratung nach dem vierten Termin abgeschlossen: ,B: Eine weitere
Hausaufgabe war ja dann auch gewesen, dass ja einfach mal die Hausarbeit und so liegen zu
lassen. Sich die Ruhe anzutun, wenn der Kleine dann schlief. Oder wenn man dann unterwegs
war, nicht von Geschéft zu Geschéft zu hetzen, die ganzen Erledigungen abgearbeitet zu be-
kommen, sondern auch einfach mal gemditlich durch die Passagen in der Stadt zu bummeln.
Genau das mache ich jetzt einfach bewusster.“

Es ist an dieser Stelle anzumerken, dass vereinzelte Mitter erwahnen, dass ihnen die Umsetzung im
Alltag teils (noch) schwerfalle und sie weiterhin daran arbeiten.

Dass Eltern durch die Beratung Personen im Umfeld gefunden haben, die sie verstehen und die sie
im Alltag unterstiitzen konnen, wird in den Interviews nicht erwahnt. Sieben Familien geben hingegen
an, sich nach der Beratung eher emotionale Unterstltzung zu holen, u.a. in Form einer Psychothera-
pie. Neun Eltern beschreiben, wie sie es mit Hilfe der Beratung geschafft haben, ihre persénlichen
Grenzen im Alltag besser zu formulieren, indem sie mehr Ricksicht auf ihre eigenen Bedirfnisse
nehmen. Zwei Familien sprechen in den Interviews das Thema Berticksichtigung der eigenen Grund-
bedurfnisse an. Das Zulassen von Hilfe (bspw. durch die Schwiegermutter) wird von sechs Familien
als Ergebnis der Beratung beschrieben. Eine Mutter erklart, dass sie sich durch die Beratung in Ge-
sprachen mit Expert:innen in Bezug auf die Erkrankung des Kindes gestarkt fuhlt. Von den Interview-
ten meinen zudem zehn, dass sie in Folge der Beratung ihre Bedlrfnisse besser wahrnehmen kdnnen.
Vier der Befragten berichten, dass sie im Rahmen der Beratung zum Sport angeregt wurden und dies
in den meisten Fallen bereits umgesetzt hatten.

Bewaltigung von Alltagsaufgaben

Im Bereich der Alltagsaufgaben liegen die positiven Antwortanteile der zu diesen Themen beratenen
Eltern bei 92% (haben Alltag mit dem Kind eher zufriedenstellend organisiert) und bei 89% (aktive
Problemlésungssuche bzgl. des Familienalltags).
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Was hat die Beratung bei lhnen verandert? (Alltagsaufgaben)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

... habe ich den Alltag mit dem Kind fiir mich eher
zufriedenstellend organisiert. (n=100; kein Thema= _ 55 6 I
28, k. A=T)
... suche ich aktiv nach der Lésung von Problemen

bzgl. des Familienaltags. (n=97; kein Thema=28; |[NNNSORIE 50 o B

kA=10)

B stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu B stimme nicht zu

In den Interviews sprechen zwolf Familien an, den Alltag mit dem Kind fur sich eher zufriedenstellend
organisiert zu haben. Prioritdten wurden gesetzt, Aufgaben in kleine Schritte geteilt und Wochenplane
erstellt. Zudem brachte Unterstiitzung von Familie und Pflegekraften Entlastung. Auch das Anpassen
von Erwartungen und die regelmaRige Reflexion des Alltags half.

Nachher-Interview 3; Beratung nach dem vierten Termin abgeschlossen: ,B: Und ja, jetzt kommt
auch einmal in der Woche meine Schwiegermutter holt sie [Anm.: Tochter] fiir den ganzen Tag
auch. Sodass ich in der Zeit /. Eigentlich kommt dann in der Zeit unsere Haushaltshilfe. Und ich
putze dann in der Zeit die Toiletten und mach die Wésche und solche Sachen. Und genau, das
ist so das, was dann halt noch irgendwie eingefiihrt worden ist, um den Alltag hier so ein biss-
chen zu entzerren.”

Drei Frauen beschreiben, wie ihre Manner sie seit der Beratung mehr im Alltag unterstitzen - sie
demnach eine zufriedenstellende Aufteilung gefunden zu haben. Vier Familien berichten von Situati-
onen, in denen sie durch Anstol der Beratung aktiv nach der Lésung von Problemen bzgl. des Fami-
lienalltags suchen. Dass die Eltern nach der Beratung den Behandlungsanforderungen fir das er-
krankte Kind nach eigener Einschatzung zufriedenstellender nachkommen, wird in drei Fallen erwahnt
(bspw. bezlglich der Ernahrung).

Gestarktes Bindungserleben

Das Thema Bindung zum Kind war bei einem vergleichsweise geringen Anteil der Eltern Thema (zwi-
schen 41% und 49% der Antwortenden je Item). Die Effekte zeigen sich laut Einschatzung der Eltern
deutlich, insbesondere erleben sie seit der Beratung eher Momente, in denen sie sich ihrem Kind nahe
fuhlen (95% positiver Antwortanteil).
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Was hat die Beratung bei lhnen veréndert? (Bindungserleben)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

... spiele ich mehr mit meinem Kind. (n=60; kein _ 19 10 .
Thema= 66; k.A.=9)

... erlebe ich eher Momente, in denen ich mich

meinem Kind nahe fihle. (n=76; kein Thema= 49; _ 28 1I

kA=10)

... fallt es mir leichter, passend auf die

Gestik/Mimik/Kérpersprache/Laute meines Kindes zu _ 17 3 .

reagieren. (n=62; kein Thema= 64; k.A.=9)

... erlebe mich in Fattersituationen meines Kindes
bewusst bzw. kann mehr auf meine eigenen Geflhle - 29 4 I
und mein Verhalten achten und es kontrollieren.

(n=51; kein Thema= 51; k.A.=10)

m stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ® stimme nicht zu

Dass das Bindungsthema in der Beratung vergleichsweise weniger im Vordergrund steht, bestatigt
sich in den Interviews. Von insgesamt zehn Familien wird eine Veranderung im Bindungserleben be-
schrieben. Es sind jeweils vereinzelte Familien, die berichten, dass die Interaktion mit dem Kind zu-
genommen habe, dass sich das Kind durch ihre Nahe besser beruhigen lasse, dass sie eher Momente
erleben, in denen sie sich dem Kind nahe flihlen, dass es ihnen leichter fallt, addquat auf Weinen des
Babys zu reagieren, dass sie sich in Futtersituationen bewusster erleben oder dass sich allgemein der
Umgang mit dem Baby oder die Beziehung zum Kind verbessert habe.

Von einer der befragten KOMPASS-Psychologinnen wird im Interview naher beschrieben, wie sich
das Bindungserleben bei Familien zu ihrem Baby durch die Beratung andern kann.

Interview mit Psychologin 3: ,B: Was wir ganz héufig feststellen, ist eine-, ein bisschen wie ein
Perspektivwechsel. Also dass wir sozusagen als-, ein bisschen als Ubersetzer geholfen haben,
wie die Sprache der Babys auch wahrzunehmen ist. Also wenn vorher viel geschiittelt wurde
und der Schnuller schnell reingegeben wurde, gab es dann zum Beispiel mal Aha-Erlebnisse
abends in so einer Schreiphase. Sich auf das Sofa zu setzen, sich selbst vielleicht von seinem
Partner nochmal so einrahmen zu lassen und auf einmal gibt es eine véllig andere Ebene. Und
mein Kind hat mir was zu erzéhlen. Da war was richtig doof und ich hére zu und es endet friiher.
Die ganze Erzéhlung endet friiher.”

Zunahme der Selbstwirksamkeit und Erziehungssicherheit

Die Antworten der Eltern in der Online-Befragung lassen darauf schlieBen, dass ihre Selbstwirksam-
keit seit der Beratung bei einem groRen Teil gestiegen ist (je 89% positiver Antwortanteil bei Vertrauen
in Problemlosung und bei eigene Lebensgestaltung).

Der Bereich der Erziehungssicherheit ist fir rund 60 bis 70% der Antwortenden ein Thema in der
Beratung gewesen. Es stellen diejenigen, die zu diesem Thema beraten wurden zu 83% (weniger
Verunsicherung in Erziehungsfragen durch Dritte) bzw. 94% (starkere Wahrnehmung der
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Erziehungsrolle) positive Veranderungen dar. Es kann also davon ausgegangen werden, dass tiber
80% derjenigen, die sich in der Beratung mit dem Thema befassten, nun sicherer in Erziehungs-
fragen fiihlen.

Was hat die Beratung bei lhnen veréndert?
(Selbstwirksamkeit und Erziehungssicherheit)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%
... habe ich mehr Vertrauen, Probleme I6sen zu _ 45 9 I
kénnen. (n=96; kein Thema= 29; k.A.=10)

... erlebe ich starker, dass ich mein Leben und das
10 I

meiner Familie selbst gestalten kann. (n=87; kein _ 47

Thema= 28; k.A.=10)

... lasse ich mich bei Erziehungsfragen weniger

durch AuRerungen Dritter verunsichemn. (n=87; kein _ 32 10 I

Thema= 39; k.A.=9)
... kann ich die Rolle als Erziehende starker
wahrnehmen (pflege nicht nur, sondern fordere und _ 39 2'
fordere, vermittle Werte). (n=72; kein Thema= 33;
k.A.=10)

M stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ® stimme nicht zu

Die Ergebnisse der Papier-Befragung zeigen ebenfalls, dass sich die befragten Eltern nach der Bera-
tung sicherer in ihrer Elternrolle fihlten (2015-2019; n=108; k.A.=14; 98% ,eher ja“, 2% ,eher nein®).

Neun in den Interviews befragte Eltern beschreiben, dass sie mehr Vertrauen gewonnen haben, Prob-
leme Idsen zu konnen. Sie fanden individuelle Wege, sich von Meinungen Dritter zu 16sen, Verande-
rungen anzugehen und Entscheidungen zu treffen. Die Beratung half, eigene Fahigkeiten zu erkennen
und auf das Bauchgeflihl zu vertrauen. Durch gezielte Fragen, Wertschatzung und Anleitung entwi-
ckelten sie Selbstsicherheit und lernten, dass sie vieles bereits bewéltigt haben. Die Beratung bot
praktisches Handwerkszeug und verdeutlichte ihnen, dass sie stark genug sind, inren Weg zu gehen.

In drei Interviews wird dargestellt, dass die Familien sich bei Erziehungsfragen nach der Beratung
weniger durch Auferungen Dritter verunsichern zu lassen, wie folgender Interviewausschnitt veran-
schaulicht:

Nachher-Interview 1; Beratung nach ca. funf Terminen abgeschlossen: I: ,Und gibt es da ir-
gendwas, was Frau [XY] lhnen mitgegeben hat oder Ihnen gesagt hat, was Ihnen jetzt noch
hilft?“ B: ,Ja, halt das, was wir sagen oder auf uns zu héren. Und dann nicht von vielen anderen
irgendwie, was heilit, reinreden lassen. Aber unsere Entscheidung ist die. Und dass wir dann
da halt auch hinter stehen kénnen und dirfen.”

Eine Mutter beschreibt, sich in der Erziehung des Kindes durch die Beratung gestérkt zu flhlen. In
zwei Familien ist durch die Beratung das Sicherheitsempfinden in Bezug darauf gestiegen, den Emp-
fehlungen zu therapeutischen MaBnahmen bzgl. der Erkrankung ihres Kindes entsprechend zu

Evaluation von KOMPASS Univation



Ergebnisse der Evaluation |

handeln. Drei Eltern beschreiben, wie sie sich nach der Beratung durch unbedachte Bemerkungen
Dritter weniger beeinflussen lassen. Die Beratung stérkt sie darin, ihre Situation selbstbewusst zu
vertreten und andere zu informieren. Sie entwickeln Strategien, um gelassener auf Kommentare zu
reagieren und sich weniger von Unsicherheiten oder Meinungen anderer verunsichern zu lassen.

Reduktion von psychopathologischen Begleiterscheinungen und Zunahme an Lebensqualitat

Die Reduktion von psychopathologischen Begleiterscheinungen und die Zunahme an Lebensqualitat
scheint bei einem grol3en Teil der in der Online-Befragung Antwortenden ein Thema gewesen zu sein
(bei 79 bis 91%). Der Anteil der positiven Antworten liegt beim ltem zur besseren Formulierung eigener
Geflihle bei 78%, bei der Reduktion von Angst und Sorgen bei 76%. 87% bestatigen, dass ihre
Lebensqualitat seit der Beratung zugenommen habe.

Was hat die Beratung bei lhnen veréndert?
(psychopathologische Begleiterscheinungen und Lebensqualitét)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

... kann ich meine Gefilhle besser in Worte fassen
und spreche mehr (iber meine Gefiihle. (n=101; kein _ 43 17 .
Thema= 23; k.A.=11)

... haben meine allgemeine Angst und Sorgen
abgenommen. (n=115; kein Thema= 11; k.A.=9) _ Ca. 4 .
... hat mein Leben an Qualitdt gewonnen. (n=98; _ 49 9 I
kein Thema= 26; k.A.=11)

H stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu W stimme nicht zu

Ein Effekt in Bezug auf die Reduktion von psychopathologischen Begleiterscheinungen wurde in 20
Interviews angesprochen. Dies bestatigt die Ergebnisse der Online-Befragung, dass das Thema bei
einem groflen Teil der Familien eine hohe Relevanz hat. Acht Familien beschreiben, dass sie nun ihre
Geflihle besser in Worte fassen und mehr dartiber sprechen. Das folgende Beispiel verdeutlicht dies:

Nachher-Interview 9; Beratung steht nach ca. acht Terminen kurz vor dem Abschluss: ,B: Ja,
wie gesagt, also ich hatte ja mehrere schwere Operationen, wo eben dann die Gebarmutter
auch letztendlich entfernt wurde, weil man die Blutung nicht stillen konnte. Und ja, dieses
Thema, das eben dieser Verlust der Weiblichkeit, das aufzuarbeiten, war eben fiir mich wichtig.
Das war so am Anfang wirklich sehr schwer, das ja hinzunehmen, oder irgendwie zu verarbei-
ten. Oder auch dariiber zu sprechen, ging am Anfang gar nicht. Ja. Und das, denke ich, habe
ich gut Gberwunden. Und das féllt mir jetzt mittlerweile gar nicht schwer, weil einfach ja die Sicht
auf bestimmte Dinge in der Therapie®” gedndert wurde.”

Zwei Familien beschreiben zudem, wie sie durch oder in der Beratung als Paar oder mit den Ge-
schwigterkindern uber erlebte Krisensituationen auf konstruktive Art und Weise ins__ Gesprach kom-
men. Uber 40% (15) der interviewten Familien umschreiben, dass ihre Sorgen und Angste durch die

7 Anmerkung: Die befragte Frau bezeichnet die psychologische Beratung im Interview als Therapie. Es soll hier klarge-
stellt werden, dass vom Bunten Kreis stets verdeutlicht wird, dass es sich bei der Beratung nicht um Psychotherapie
handelt und die Beratung diese nicht ersetzen kann.
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Beratung abgenommen haben. Sie haben gelernt, dass sie die Dinge akzeptieren sollten, wie sie
kommen, und nicht versuchen sollten, alles zu kontrollieren (trauen sich bspw. ihr Kind in Obhut zu
geben). Sie haben teils realistischere Erwartungen an die Entwicklung ihrer Kinder entwickelt und
schatzen die aktuellen Momente im Leben mehr. Durch das Verstandnis der Beraterinnen flhlten sie
sich gestarkt und unterstiitzt, auch in Hinsicht auf noch kommende Ereignisse in Zusammenhang mit
der Erkrankung ihrer Kinder. Der Abbau von schlechtem Gewissen ist ein Aspekt, der nicht in der
Indikatorenliste formuliert war, sich jedoch in neun der Interviews gezeigt hat. (Zwei Mitter beschrei-
ben, dass sie weiterhin diesbezglich an sich arbeiten.) Die Beraterin half, Entscheidungen anzuneh-
men und verdeutlichte, dass sie gute Eltern sind. Die Mutter erkannten, dass Perfektion nicht notwen-
dig ist. Sie verarbeiteten Unsicherheiten, z. B. bei Geschwisterdynamiken, und wurden darin bestarkt,
dass ihre Kinder sich nicht vernachlassigt filhlen. Die Beratung half, Gelassenheit zu finden und ei-
gene Entscheidungen ohne Reue zu treffen. Die Perspektive der Kinder einzunehmen, half, ihre Sor-
gen zu relativieren und ihr Selbstbild als Eltern positiver zu gestalten - wie im folgenden Zitat verdeut-
licht:

Follow-Up-Interview 6; ca. drei Jahre nach Beratungsende: ,Also, [NAME 1] war dann auch ein
Schreibaby und hat unglaublich viel eingefordert. Also mich als Mama so eingefordert. Und
[NAME 2] war einfach, sie war einfach da. Die war gut zufrieden. Die hat nicht geweint. Die hat
nur geweint, wenn sie wirklich Hunger hatte oder mal irgendwie Luft im Bauch hatte so ein
bisschen. Also, die war wirklich ein gentigsames Baby. Und war auch gliicklich mit dem, dass
sie da einfach so lag. Und dann kommen einem als Mama ja schon noch mal Zweifel: ,Oh Gott,
die wird total vernachléssigt.” [...] Also, das auch mit zu verarbeiten. Und da auch noch mal
darin bestérkt zu werden, dass [NAME 2] jetzt kein [...] vernachléssigtes Kind ist so. Sondern,
dass man einfach auch da noch mal [...] den Blick bekommt: Das ist auch dann so okay, so.
[...] Und auch da noch mal so ein bisschen den Blick einmal so von oben. Wie ist das eigentlich
hier? Und ich kann mich noch an die Frage erinnem. [...] Dass die Psychologin gefragt hat:
,Wenn [NAME 2] sprechen kénnte und sie Sie fragen wiirde-. Oder wenn [NAME 2] auf die
Frage antworten misste: Wie geht es dir hier in dieser Familie so?‘ Da habe ich gesagt: ,Okay,
[NAME 2] wiirde nicht sagen, ist alles doof.” So. Das waren also einfach so Fragestellungen,
die immer hilfreich waren. Die einen so auf den richtigen Weg gebracht haben in allem.*

Eine Verbesserung der allgemeinen Lebensqualitat wird von neun Familien be- oder umschrieben.
Sie machen es beispielsweise daran fest, dass sie selbst (und andere Familienmitglieder) zufriedener
sind, sich besser um sich kiimmern und sich an kleinen Dingen erfreuen konnen.

Gestarkte Familienkohdsion® und Zunahme der Stressregulation

Wahrend die Familienkohasion bei vergleichsweise weniger der Antwortenden in der Online-Befra-
gung Thema war (bei etwas Uber 60%), lassen die Antworten bei 89% positivem Antwortanteil beim
Item, sich eher als Familie zu erleben und 70% gesteigertem Verstandnis zwischen den Familienmit-
gliedern, auf eine deutlich gesteigerte Familienkohésion bei einem groRen Anteil der Befragten
schlieBen (siehe Abbildung 12).

17 der 36 Familien sprechen in den Interviews von Effekten im Zusammenhang mit der Familienko-
hasion. Dabei betonen sieben Familien, dass sie durch die Beratung die Perspektive vorhandener
Geschwisterkinder nun starker als zuvor wahrnehmen. In drei Interviews kommt zur Sprache, dass sie
sich seit der Beratung eher als Familie erleben, wie in folgendem Zitat:

Follow-Up-Interview 16; ca. zwoIf Jahre nach Erstberatung und sechs Jahre nach Zweitbera-
tung: ,B: (...) Ja. Also die grél8te Verédnderung ist halt einfach, dass wir als Familie einen Weg

3 Familienkohasion meint das Zusammengehorigkeitsgefiihl innerhalb der Familie
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gefunden haben, den wir immer noch gemeinsam gehen. Also das war lange Zeit nicht klar.
Und ich glaube, das haben wir ganz klar der Beratung zu verdanken. Und ja, das ist ja der
gréfRte und wichtigste Schritt gewesen, dass wir gesagt haben, ja, wir nehmen das Kind so an
und wir schaffen das als Ehepaar und wir schaffen das als Eltern. Und das ist jetzt zwolf Jahre
her und wir fiihren kein leichtes Leben und auch kein normales Leben, aber auch in vielen Teilen
ein gliickliches Leben und vor allen Dingen alle zusammen. Und da glaube ich schon, dass wir
das, jedenfalls einen Grofteil, einen ganz grofen Teil, vor allen Dingen der Erstberatung in der
Akutsituation zu verdanken haben. Wenn wir uns da niemand aufgefangen hétte, glaube ich,
wiirde es uns als Familie nicht geben.”

ElIf Familien geben im Interview an, sich nach der Beratung von Familienmitgliedern (meist dem Part-
ner) eher gesehen und besser verstanden zu fiihlen. Die Beratung half den Eltern, ihre Rollen zu
finden und zu lernen, die Perspektiven des Partners bzw. der Partnerin oder der Kinder einzunehmen
und Konflikte angemessen zu Idsen. Von zwei Familien wird im Gesprach von gemeinsam (positiv
erlebten) Erlebnissen innerhalb der Familie erzahlt. In einem Fall hatte die Beraterin angeregt, tber
die Organisation Herzenswinsche e.V. dem Kind einen Wunsch zu erfillen, was in Form eines Hun-
dewelpen realisiert wurde.

Auch eine der Psychologinnen geht im Interview naher auf die Familienkohdsion ein. So beschreibt
sie ein starkeres Familien-Miteinander oder eine starkere Fokussierung auf Geschwisterkinder.

Die Stressregulation spielt bei einem grofen Anteil der online Befragten eine Rolle in der Beratung,
was in den Interviews bestatigt wird (s.u.). In diesem Bereich zeigt sich ein positiver Antwortanteil von
88% bei der Ideenentwicklung zum Umgang mit stressigen Situationen und von 80% beim Empfinden
einer hoheren Gelassenheit im Alltag seit der Beratung.
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Was hat die Beratung bei lhnen veréndert?
(Familienkohésion und Stressregulation)
Seit der Beratung...

0% 20% 40% 60% 80%  100%

39 QI

... erlebe ich uns eher als Familie. (n=79; kein Thema=
44: k. A=12)

... fiihle ich mich von meinen Familienmitgliedern eher
gesehen und besser verstanden. (n=77; kein Thema=
47; k. A=11)

... habe ich Ideen entwickelt, wie ich stressige
Situationen weniger belastend gestalten kann
(Zeitmanagement, Organisationsideen etc.). (n=102;
kein Thema= 25; k.A.=8)

62 12

... fihle ich mich gelassener im Alltag. (n=107; kein
Thema= 21; k.A.=7)

®

65 17'

M stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ® stimme nicht zu

In der Papier-Befragung geben 88% der Antwortenden an, dass ihnen die Beratung eher einen ande-
ren Umgang mit Stress ermdglicht habe (2015-2019; n=114; k.A.=11; 12% ,eher nein®).

25 der 36 Familien (69%) sprechen in den Interviews von Effekten in Bezug auf Zunahme der Stress-
regulation. EIf Befragte geben an, ihre Motive, Einstellungen und Bewertungen nach der Beratung
kritischer reflektieren zu kdnnen und in stressvermindernde Bewertungen verandert zu haben. Sie
lernten, positiver zu sehen, sich bewusster wahrzunehmen und Stress abzubauen. Konkrete Tipps
halfen, Situationen aus verschiedenen Blickwinkeln zu betrachten und neue Losungen zu finden. Die
Beratung wirkte nach, indem sie das Verhalten in Stresssituationen veranderte und die Fahigkeit zur
Selbstreflexion starkte. Das folgende Zitat veranschaulicht die Neubewertung von Situationen durch
eine Mutter:

Follow-Up-Interview 13; ca. fiinf Jahre nach Beratungsende: ,Also einfach mal sich kurz zuriick-
zunehmen, mal tief durchzuatmen und das Problem so ein bisschen neu zu betrachten. Sich
nicht direkt in so eine Spirale hineinzubringen, sei es kurzfristig oder langfristig, sondern wirklich
mal Abstand zu nehmen, mal durchzuatmen und einfach mal so ein bisschen aus der Vogelper-
spektive zu gucken, wie grol3 ist das Problem? Gibt es Wege, die ich kenne oder gibt es Hilfen,
die ich brauche? Und das ist halt das, was ich da auch gelernt habe. Also, wirklich mal sich ein
paar Minuten Zeit zu nehmen und wirklich das Problem noch einmal sich selber so ein bisschen
zu zerteilen. Und zu gucken, was schaffe ich alleine, was schaffe ich nicht alleine ?*

Auch in den Follow-Up-Interviews einige Jahre nach der Beratung berichten die Eltern von verbesser-
ter Stressregulation. Eine Mutter rdumt ein, dass sie durch die veranderte Situation zu Hause (Kinder
alter) keine Anwendung mehr flr die erlernten Stressregulationstechniken.

In neun Interviews wird davon erzahlt, nach der Beratung Ideen entwickelt zu haben, wie sie stressige
Situationen weniger belastend gestalten konnen, wie im folgenden Beispiel verdeutlicht:
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Nachher-Interview 3; Beratung nach dem vierten Termin abgeschlossen: I: ,Und genau die
Hunde waren ein groRer Punkt, dass die mitgehen, weil ich das Pensum sonst nicht geschafft
hétte. Also Therapien, Fordereinheiten und noch nebenbei die Hunde, das war so ein Ding, das
war sehr schwierig. Da war es aber so, es ist ihr sofort aufgefallen, dass die Hunde hier waren.
Und sie hat dann auch direkt nachgefragt, ob das dann fiir mich in Ordnung ist. Es war halt in
dem Moment nicht anders zu Ibsen fiir meinen Mann so. Jetzt nimmt er sie, wann immer er
kann, nimmt er sie mit.”

In ebenfalls neun Interviews sprechen Eltern davon, sich nach der Beratung gelassener im Alltag zu
fuhlen. Sie lernen, realistische Erwartungen zu haben, Herausforderungen anzunehmen und Situati-
onen bewusst zu akzeptieren. Die Beratung stérkt ihre psychische Stabilitat, vermindert Angste und
steigert das Selbstvertrauen im Umgang mit Stress. Konkrete Techniken wie Atemubungen und Acht-
samkeit dienen als Anker, um Panik abzubauen. Eltern erkennen, dass sie auch ohne standige Un-
terstitzung Situationen meistern kdnnen. Die Beratung wirkt nachhaltig und verandert den Umgang
mit Stress- und Angstsituationen im Alltag positiv.

Im Rahmen der Beratung wurden teilweise konkrete Ubungen vorgestellt, die im Alltag angewendet
werden kénnen, um das Stressempfinden zu reduzieren. Auch hier liegt nahe, dass Ubungen von den
Psychologinnen nur eingebracht wurden, wenn dies den Bedarfen der beratenen Personen entsprach.
Dementsprechend geben in der Online-Befragung bei einigen Ubungen der GroRteil der Antwortenden
an, sie nicht gelernt zu haben. Die Antworten zeigen, dass viele (zw. 62 und 100%) der Befragten das
Gelernte nach wie vor mindestens gelegentlich einsetzen. Sieht man von der Kategorie ,Weiteres* ab,
zeigt sich die starkste Verstetigung in der Anwendung des inneren Stoppschilds/Wahrnehmung der
eigenen Bedirfnisse (94% mindestens gelegentlich) und in Gelassenheit in Bezug auf Haushaltsauf-
gaben (93% mindestens gelegentlich). Die Ubungen zum Training des AuBenfokus oder zur Anspan-
nungsregulation werden von den vergleichsweise wenigsten nach wie vor angewendet (60% mindes-
tens gelegentlich). Als weitere offene Angaben wurde angeflhrt: ,Souverdner Umgang mit Trauer®;

13 i

,verstehen, warum ich so reagiere”; ,Yoga*; ,Ich habe mir die Hilfen selber organisiert

Anzumerken ist hierbei, dass sich bei einigen antwortenden Familien die Situation seit der Beratung
vor einigen Jahren stark geandert haben kann (bspw. Kind ist durch urspriingliche Friihgeburt aktuell
nicht mehr eingeschrankt), sodass eine fortlaufende Anwendung des Gelernten weniger sinnvoll sein
kann.
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Wie sehr wenden Sie das, was Sie durch die Beratung gelernt haben,
heute noch an?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Atem-/Kérperlbungen (n=85; nicht gelernt= 38; -

kA=12) 0 i

Achtsamkeitsibungen (n=91; nicht gelernt= 33; I
k.A=11)

Positiv- bzw. Dankbarkeitstagebuch (n=66; nicht . 20 2 _

gelemnt= 58; k.A.=11)

Ubungen zum Training des AuRenfokus oder zur

Anspannungsregulation z.B. 5-4-3-2-1 Ubung, Skills I 9 19 _

(n=47; nicht gelernt= 75; k.A.=13)

Sicherheitsstation (n=46; nicht gelernt=75; k.A.=14) - 7 21

gelassen in Bezug auf Haushaltsaufgaben sein (n=84; -
nicht gelernt= 39; k. A.=12)

Meine eigenen Bediirfnisse wahrnehmen und so gut
es geht berticksichtigen (,inneres Stopp-Schild®) . 45 34
(n=90; nicht gelernt= 34; k.A.=11)

Weiteres, und zwar: (n=8; nicht gelernt= 14; k.A.=113) - 6 1

B immer oft gelegentlich W nie

Auch einige der interviewten Eltern beschreiben, dass sie nach Abschluss der Beratung noch gelernte
Ubungen im Alltag anwenden, bspw. eine bestimmte Armbewegung, um Panikattacken zu verhindern,
Emotionen im Korper spuren, in sich hineinhorchen, Atemtechniken, Energietankstellen, Meditations-
ubungen oder die Visualisierung von Problemkonstellationen. Sie beschreiben, dass ihnen die Tech-
niken auch heute noch, teils Jahre nach Abschluss der Beratung, im Alltag helfen.

Annahme des Kindes und Empowerment in Gesellschaft & Therapie

Die Themen Annahme des Kindes sowie Empowerment waren in vergleichsweise weniger an der
Online-Befragung beteiligten Familien prasent (bei zwischen 56 und 60% der Antwortenden). Von
denjenigen, die in der Beratung dariiber gesprochen haben, sagen 83% sie kdnnen seit der Beratung
den Bediirfnissen ihres Kindes ber die pflegerischen hinaus mehr entsprechen, ohne die eigenen zu
verleugnen.

Der positive Antwortanteil bei den Items zu Empowerment lag jeweils bei 89% bzw. 84%. Diese
Gruppe bestétigt, sich darin bestarkt zu flhlen, Leistungsanspriiche in Anspruch zu nehmen und Frei-
zeit- und Spielangebote fir ihr Kind wahrzunehmen.
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Was hat die Beratung bei lhnen veréndert?
(Annahme des Kindes und Empowerment)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

35 10 I
... fihle ich mich bestérkt und berechtigt,

(finanzielle) Leistungsanspriiche - mein Kind oder 30 5
die Familie betreffend - durchzusetzen. (n=74; kein

Thema= 51; k.A.=10)
30 9 I

... fihle ich mich ermutigt und gestérkt, (mehr)
M stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ®m stimme nicht zu

... kann ich den Bedurfnissen meines Kindes Gber
die pflegerischen hinaus (Liebe, Vertrauen,
kérperliche N&he, Orientierung/Erziehung etc.) mehr
entsprechen, ohne meine eigenen zu verleugnen.
(n=75; kein Thema=51; k.A.=9)

Freizeit- und Spielangebote fiir mein Kind
wahrzunehmen (soziale Teilhabe des Kindes im
Rahmen des Méglichen zu férdern). (n=70; kein

Thema= 55; k.A.=10)

Das Thema Annahme des Kindes kommt auch in den Interviews wenig vor. Lediglich zwei Mtter
berichten, nach der Beratung starker fir ihr Kind und flr sich einzutreten, bspw. gegentber Fachper-
sonal im Krankenhaus.

In 13 Familien spielte der Aspekt Empowerment in Gesellschaft und Therapie eine Rolle. So gibt eine
Familie an, sich nach der Beratung bzgl. des Managements der Therapie gestarkt zu fuhlen und funf
Familien sprechen an, sich nach der Beratung bestarkt und berechtigt zu flhlen, (finanzielle) Leis-
tungsanspriche - ihr Kind oder die Familie betreffend - durchzusetzen. Die Beratung zu Leistungsan-
sprichen erfolgt in den meisten Fallen (auch) durch die Nachsorgeschwester des Bunten Kreises. Die
Nachsorgebegleitung und KOMPASS greifen an dieser Stelle stark ineinander, weshalb die Effekte
nicht unabhangig voneinander gesehen werden konnen. Eine Mutter beschreibt, wie sie nach der
Beratung sicherer bzgl. der Anliegen ihres Babys bspw. bei Familienfesten auftreten kann. Uber die
festgelegten Indikatoren hinaus zeigten sich in den Interviews zudem noch folgende Aspekte: Fiinf
Familien berichten, nach der Beratung eine gesteigerte Sicherheit in der Kommunikation tber ihr Kind
mit anderen zu empfinden. Sie lernten, die Perspektiven anderer zu verstehen und angemessen zu
reagieren, wenn es um Krankheit, Entwicklung oder unangemessene Fragen geht. Die Beratung un-
terstltzte sie darin, klare Sprachregelungen zu finden und verschiedene Sichtweisen zu beriicksichti-
gen. Dies half, sich sicherer und souveraner in Gesprachen mit Dritten dber ihr Kind zu flihlen, sei es
im Freundeskreis, der erweiterten Familie oder bei éffentlichen Anlassen wie in der Kita.

Follow-Up-Interview 1; ca. vier Jahre nach Beratungsende: ,Wie man mit anderen Eltern, die
gesunde Kinder habe, wie man damit umgeht. Und-. Weil das auch zu dem Zeitpunkt noch alles
sehr frisch fir uns war. Das, wie gesagt, liegt jetzt auch bald schon vier Jahre zuriick. Die
Situation sieht ja jetzt auch ein bisschen anders aus. Und das waren dann so Tipps. Also, es
stand zum Beispiel ein runder Geburtstag an. Ein groer Geburtstag in der Familie. [...] Und
dann wusste ich auch nicht genau, wie soll ich jetzt mit der Situation unseres Sohnes umgehen?
Soll ich da ganz offen mit umgehen? Weil die meisten, die auf dem Geburtstag waren, wussten
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das alles noch gar nicht, was wir so erlebt haben. Und da hat mir die Psychologin gute Tipps
gegeben und Ratschlége, wie ich da so drauf eingehen kann.“

Funf befragte Frauen berichten zudem, sie haben mithilfe der Beratung einen Weg gefunden, ,schad-
liche* Kontakte zu reduzieren bzw. sich abzugrenzen, bspw. von eigenen Geschwistern oder Eltern.

Familienvernetzung und weitere unterstiitzende Angebote

Die Antworten zum Item zur Familienvernetzung zeigen, dass sich 67% eher regelmaRig mit Men-
schen zu Alltagsbelastungen und der Erkrankung austauschen.

In den Interviews sprechen vier der Befragten das Thema Vernetzung mit anderen Familien an. Zwei
bzw. drei Familien geben hier an, sich nun regelmaRig auBerhalb der Kernfamilie (mit Menschen,
,gleich betroffen” sind) auszutauschen. Eine Mutter erwahnt, dass zwar auf Wunsch ein Kontakt er-
moglich wurde, sie ihn jedoch nicht genutzt haben. Zwei Elternteile erklaren, dass sie sich durch den
Austausch in ihren Anliegen bzgl. der Erkrankung verstanden flhlen.

Die zwei Items zur Nutzung weiterer Angebote in der Online-Befragung bilden ab, dass 78% der Fa-
milien, die sich in der Beratung mit diesem Aspekt beschaftigten, seit der Beratung Angebote kennen,
die Entlastung schaffen, 68% stimmen der Aussage (eher) zu, diese bereits genutzt zu haben.

Was hat die Beratung bei lhnen veréndert?
(Vernetzung und weitere Angebote)
Seit der Beratung...

.. tausche ich mich regelmaRig mit Menschen
aurserhalb der Kernfamilie zu den Belastungen im

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%
Alltag durch die Erkrankung aus. (n=82; kein
Thema= 43; k.A.=10)

2 o [
.. kenne ich Angebote (sofern es diese gibt), die

uns mehr Zeit und Pausen im Familienalltag _ 39 10 .
(Entlastung) verschaffen. (n=73; kein Thema= 52;
k.A.=10)
BE - ¢ I

..habe ich diese Angebote zur Entlastung bei
Bedarf und Verfiigharkeit auch bereits genutzt.
m stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ® stimme nicht zu

(n=75; kein Thema= 48; k.A.=12)

In den Interviews kommen acht Familien bei Nachfrage bzgl. Effekten der Beratung auf das Thema
weiterer Angebote zu sprechen. Auch hier muss darauf hingewiesen werden, dass die Nachsorgebe-
gleitung und KOMPASS diesbeziiglich eng verzahnt sind. Dabei beschreiben fiinf, nach der Beratung
eine fir sie zufriedenstellende Orientierung im Alltag in Bezug auf die Erkrankung erlangt zu haben,
sich bspw. ein Netzwerk aufgebaut zu haben. Eine Mutter spricht von Angeboten, aus denen sie sich
,Kraftquellen® holen kdnnen (Entlastungsangebote) und vier Familien benennen vermittelte Angebote
(Uber Gruppen hinaus), die sie bereits genutzt haben, wie Psychotherapie, Physiotherapie, Beratungs-
stellen oder Sozialpadiatrisches Zentrum. Zum Thema Betreuung des Kindes als Gesprachsgegen-
stand wurden in den 36 Interviews keine Aussagen gemacht.
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Von den 123 in der Online-Befragung antwortenden Eltern gibt knapp die Halfte (58, 48%) an, im
Rahmen der Beratung an weitere Hilfen/Angebote vermittelt worden zu sein. Davon haben 83% diese
bereits genutzt, 10% haben noch vor, sie zu nutzen und 7% haben aus folgenden Griinden nicht vor,
sie zu nutzen: keine Zeit (1), kein Bedarf (1), k.A. (2).

50 der Antwortenden machen offene Angaben zur Art der vermittelten Hilfen/Angebote. Es handelt
sich dabei um Treffen mit Menschen mit ahnlichen Problemen/Bereich soziale Kommunikation (15),
um Psychotherapie/Therapeutische Angebote (12), Frahforderung (8), Familienhilfe (4) oder Sonsti-
ges (11) wie Schulungen, Hospizdienst oder Reha.

Auf die Frage hin, wie haufig Eltern externe Hilfe (Uber die medizinische flr das Kind) hinaus auch
nach der Beratung noch suchen und annehmen geben 94% derjenigen, die das als Inhalt der Beratung
sahen (120, 78% der Antwortenden), mindestens ,gelegentlich® an.

Paarbeziehung

Auch wenn die Thematik Paarbeziehung in der Indikatorenliste nicht als eigener Themenbereich an-
gefilhrt ist, sondern den tbrigen Themen untergeordnet war, soll er im Bericht aufgrund seiner Wich-
tigkeit als alleinstehendes Thema behandelt werden. Es zeigt sich, dass die Eltern als Paar, die
das Thema in der Beratung einbrachten, laut eigenen Angaben deutlich von der Beratung pro-
fitierten. Das Thema Kommunikation war nach den Aussagen in der Online-Befragung bei 71% der
Antwortenden in der Beratung prasent. 79% stimmen der Aussage (eher) zu, seit der Beratung als
Eltern besser untereinander zu kommunizieren. Auch bei den Ubrigen ltems zu diesem Thema zeigen
sich hohe positive Antwortanteile (71 % haben Regeln geklart; 78% konnen sich besser aufeinander
verlassen; 64% lassen sich nun eher ausreden und kdnnen die Perspektive des anderen stehen las-
sen; bei 82% werden Entscheidungen zum Wohle des Kindes eher gemeinsam getroffen).
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Was hat die Beratung bei lhnen veréndert? (Paarbeziehung)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

44 15 I
... haben wir als Eltern untereinander Regeln, Rollen

und Routinen geklért bzw. sind in der Lage, diese - 32 19 I
Klarheit selbstandig neu herbeizufiihren, sofern

... kommunizieren wir als Eltern besser
untereinander. (n=87; kein Thema= 35; k.A.=13)

notwendig. (n=80; kein Thema= 41; k.A.=14)
... kénnen wir uns als Eltern besser aufeinander
verlassen. (n=76; kein Thema= 46; k.A.=13)
... hat sich die Kommunikation auf
Paarebene/Elternebene verbessert (sich ausreden

lassen, Perspektive des Anderen stehen lassen).
(n=76; kein Thema= 45; k.A.=14)

33 22 .
25 8 .

M stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu  ® stimme nicht zu

... werden Entscheidungen zum Wohle des Kindes
eher als Eltern gemeinsam getroffen. (n=74; kein
Thema= 45; k.A.=16)

In den Interviews bringen 17 der 36 Familien Effekte bezlglich der Paarbeziehung zur Sprache. 16
Familien beschreiben, dass sich die Kommunikation untereinander verbessert habe. Es falle ihnen
nun leichter, sich in die Perspektive des anderen zu versetzen und mehr Verstandnis fiir die Bedurf-
nisse des anderen zu entwickeln. Die Gesprache — haufig in Dreierkonstellation - haben die Beziehung
gestarkt, zur offenen Kommunikation gefiihrt und einen positiven Einfluss auf ihre Partnerschaft ge-
habt. Sie haben gelernt, Konflikte konstruktiv anzugehen und sich besser zu verstehen. Die Beratung
half, ernsthafte Paarkrisen zu Giberwinden und Trauer gemeinsam zu bewaltigen. Folgende zwei Aus-
schnitte aus den Nachher-Interviews machen dies deutlich:

Nachher-Interview 20; Beratung nach ca. zehn Terminen noch nicht beendet: B: ,[...] wir sind
viel mehr im Gespréch tber diese Themen und sind einfach auch bewusster miteinander, dass
ja wir versuchen, gegenseitig Versténdnis und ein Blick auch fiir uns und unsere Aufgaben im
Alltag zu haben. Wir schauen auch noch mal gezielt, dass wir einfach auch beide Ich-Zeit haben
und dass wir vielleicht auch mal gemeinsame Zeit haben. Das féllt ziemlich vom Hénger eigent-
lich. Familienzeit haben wir auch ein bisschen mehr in den Fokus genommen, dass wir einfach
auch geschaut haben, was ist uns wichtig und was tut uns gut, und dass wir eben auch da
versuchen, dran zu arbeiten.*

Nachher-Interview 19; Beratung nach ca. sieben Terminen beendet: B: ,Wir haben gelernt, mit
dem Partner zu reden, ohne Kritik auszuiiben. Dass man nattirlich Argumente findet, was viel-
leicht auch gerade schiefléuft, dass man seinem Partner das sagt, aber nicht sofort in die Kritik
umschlégt. I: Ist das was, was Sie quasi konkret in der Beratung besprochen haben, also so in
die Richtung? Wir machen das jetzt so, oder haben Sie das /.“ B: ,Ja.“ I: ,Ja? Okay? Wiirden
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Sie auch sagen, dass Sie sich jetzt eben wieder dadurch auch wieder angenéhert haben?* B:
,Ja, doch, die Mauer, wovon ich immer am Anfang gesprochen habe, die ist zerbréselt, nattirlich
nicht, bis es keine Mauer mehr gab. Jeder hat auch, glaube ich, irgendwo ein kleines Stiick
Mauer vor sich aufgebaut, aber so weit, dass man wirklich auch zueinanderfindet, also dass
man Uber seine Gefiihle auch redet, dass man auch lber die Zeit reden kann, auch mal weinen
zusammen, ohne dass man sich wieder verstellt und sich zurtickzieht.”

Folgendes Zitat macht deutlich, dass teils noch Jahre nach der Beratung auf das Gelernte beztiglich
Kommunikation zurlckgegriffen wird:

Follow-Up-Interview 9; ca. sieben Jahre nach Abschluss der Beratung: ,Also sicherlich dann
nach Abschluss der Beratung aus 2016, auch einiges, also erinnere ich mich, wie wir oft gesagt
haben, ,okay, was wiirde Frau XY jetzt sagen?‘ Oder ne? ,Wie haben wir das denn mit Frau XY
besprochen?’ Also da ging es ja dann auch darum, wie kann man als Paar Gespréche fiihren,
um Probleme irgendwie zu I6sen? Da haben wir uns oft dann auch an Frau Mensing erinnert,
ja.”

In zwei Fallen mindete die KOMPASS-Beratung in eine Paarberatung bei einem anderen Anbieter.
Drei Mitter berichten, dass sie durch Anstol der Beratung die Aufgaben, die das erkrankte Kind be-
treffen fur sie zufriedenstellend unter sich und ihrem Partner aufgeteilt haben. In einem Fall wurden in
der Beratung gezielt Regeln, Routinen und Rollen zwischen Mann und Frau geklart.

Im Interview beschreibt eine der Psychologinnen, dass in ihren Augen durch die Beratung mehrmals
Trennungen verhindert werden konnten. Andererseits berichten zwei der Psychologinnen, dass es
auch dazu kommen kann, dass sich Paare durch die Beratung intensiver mit sich auseinandersetzen
und bspw. die Rollenaufteilung andern, was durchaus gefihlte Nachteile fir einen Elternteil haben
kann.

Berufstatigkeit

Auch die Thematik Berufstatigkeit soll an dieser Stelle separat behandelt werden, wenngleich sie nicht
als eigenstandiges Thema in der Indikatorenliste aufgefuhrt ist. Die Antworten in der Online-Befragung
zeigen, dass Berufstatigkeit nur fiir einen kleinen Teil der Beratenen ein Thema in der Beratung war
(bei 28 bis 40% derjenigen mit gultiger Antwort). Die Eltern sehen auch hier klare Effekte: 90% der
Betroffenen bestéatigen, seit der Beratung eine Mdglichkeit gefunden zu haben, die Berufstatigkeit mit
dem Familienalltag besser zu vereinbaren, je 77% geben an, sich im Umgang mit den Arbeitgebenden
gestarkt zu flihlen Rechte einzufordern und von den aktuell nicht Berufstatigen (30) haben 77% be-
rufliche Perspektiven entwickelt und erste Schritte dahingehend unternommen.

Auch in den Interviews ist die Berufstatigkeit weniger thematisiert worden. Nur vier Eltern sprechen in
diesem Themenbereich Effekte an. Eine Person hat auf die Beratung hin die Méglichkeiten einer Reha
bei ihrer Vorgesetzten angesprochen. Bei einer Person stand ein Jobwechsel im Raum, wof(r sie sich
durch die Beratung gestarkt filhlte. Und zwei Befragte aullerten, dass sie in der Beratung begonnen
haben, berufliche Perspektiven zu entwickeln.
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Was hat die Beratung bei lhnen verandert? (Berufstétigkeit)
Seit der Beratung...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

20 2 I
Seit der Beratung flihle ich mich im Umgang mit dem

eigenen Arbeitgeber darin gestarkt, Arbeitsrechte
einzufordern und Flexibilitdt auszuhandeln, um den - 15 8 I
Familienalltag zu entlasten. (n=39; kein Thema=67;
k.A=29)
s - - B

Seit der Beratung habe ich Mdglichkeiten gefunden,
meine Berufstatigkeit mit dem Familienalltag besser
zu vereinbaren. (n=42; kein Thema= 64; k.A.=29)

Seit der Beratung habe ich berufliche Perspektiven fir
mich entwickelt und erste Schritte (z.B. Aufsuchen
von Beratungsstellen) dahingehend unternommen.

(n=30; kein Thema= 76; k.A.=29)

M stimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu m stimme nicht zu

Weitere Effekte der Beratung

In den Interviews wurden von einigen Familien Effekte der Beratung beschrieben, die sich nicht den
Indikatoren-Bereichen zuordnen lassen.

22 Familien auBern, dass sie ein gutes Gefiihl hatten und sich erleichtert, gehort und verstan-
den fiihlten, dadurch, dass ihnen jemand zugehort hat, der nicht zur Familie und Freunden
gehort und eine professionelle Ausbildung hat.

Nachher-Interview 11; zweite Beratung nach einem Termin abgeschlossen: B: ,Ja, ich glaube
einfach auch tatséchlich, dass es das Angebot gibt. Dass man jemanden hat, der einem zuhért.
Also einfach, dass es (iberhaupt stattgefunden hat, wenn man das so zusammenfassen kann.
Also, dass man nicht so alleine damit ist, sondern dass jemand da ist, der sagt: ,Komm, ich, ja,
ich nehme dich an die Hand, ich hére mir an, was dich beschéftigt.” [...] also mehr Wertschét-
zung ist vielleicht so ein bisschen das Stichwort. Dass man nicht so alleingelassen ist, damit.
[...] Also man hért natiirlich schon von ganz vielen Leuten: ,Na, wie geht es euch?’, und so,
aber im Grunde will es ja doch keiner héren, sage ich jetzt mal. Aber da ist es dann, da kommt
dann jemand, und fragt auch nochmal nach und intensiver. Und wenn man [...] was andeutet,
dann wird auch nochmal nachgefragt, was das denn genau ist. Und sowas ist ja, ich meine, im
normalen Privatleben ja eher nicht. Also das ist ja dann tatséchlich schon speziell fiir so eine
psychologische Beratung.”

Einzelne Miitter beschreiben, dass ihnen die Beratung zudem dabei geholfen habe, den Tod der ei-
genen Mutter oder des Vaters zu verarbeiten, psychische Stabilitat fiir eine neue Entbindung herzu-
stellen oder Zuversicht zu gewinnen, eine neue Beziehung einzugehen.

Von den interviewten Psychologinnen werden zudem in den Interviews weitere Effekte beschrieben.
So werden regelmaRig Ehrenamtliche aus dem Kreis der Beratenen rekrutiert, die bspw. als Stoma-
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Beraterinnen aktiv werden und so wieder Familien in ahnlichen Situationen mit Rat und Tat zur Seite
stehen.

Ein weiterer Nebeneffekt zeigt sich laut Aussage einer Expertin in der Entlastung fiir das Pfle-
gepersonal:

Interview mit Expertin 1: ,Ich wiirde sagen, beim Personal, was direkt am Kind ist, aus der
Pflege, ist der Bunte Kreis bekannt. Genauso wie unter den Arzten und Arztinnen. Da ist auch
KOMPASS bekannt, weil ich glaube das, wo man splirt, wo man selber eine Grenze hat und wo
man etwas mehr méchte fir Eltern, das merkt man sich auch recht schnell. Und das ist, glaube
ich, fiir Pflegende eine groRe Entlastung, weil sie eben auch nicht so viel Zeit haben, in so
extremen Situationen da zu sein.”

Gruppenangebote

20 Familien duflern sich zu Gruppenangeboten. So geben neun an, noch an keiner Gruppe partizipiert
zu haben, entweder, weil ihnen keine Gruppe bekannt sei oder in einem Fall, weil sie sich bewusst
dagegen entschieden haben (Vorher-Interview 6: ,Da sehe ich bei mir momentan die Gefahr, dass ich
zu sehr da mit den Geschichten von anderen Leuten mich noch mehr belastet fiihle.”). Acht Familien
berichten, dass sie an Gruppenangeboten (meist vom BKM) teilnehmen oder teilgenommen haben. In
einem weiteren Fall ist die Teilnahme geplant. In einem weiteren Fall wurde eine eigene Gruppe ge-
grundet, weil es vor Ort kein entsprechendes Angebot gab.

Die Eltern berichten grundsatzlich, dass ihnen die Teilnahme an den Gruppen guttue. Generell bieten
diese Gruppen den Eltern eine Mdglichkeit, ihre Herausforderungen, Sorgen und Erfahrungen mit an-
deren in ahnlichen Situationen zu teilen. Der Austausch in diesen Gruppen kann eine emotionale
Unterstitzung bieten, neue Perspektiven er6ffnen, Informationen uber Bewaltigungsstrategien liefern
und das Gefiihl vermitteln, dass sie nicht alleine sind. Die Gruppen schaffen einen Raum flr Solidari-
tat, Verstandnis und gemeinsames Lernen. So berichtet eine Mutter Gber eine Trauergruppe fir Eltern:

Nachher-Interview 1; Beratung nach ca. flinf Terminen abgeschlossen: ,B: Also da sind so ein,
zwei Personen, die dann wirklich irgendwie was auch sagen. Wo man dann noch denkt, ja, das
nehme ich mir mit oder nehme ich so ein paar Sachen. Ich kann es jetzt nicht mehr alles eins
zu eins oder nicht mehr so wiedergeben. Aber in dem Moment ist es so, wo man dann denkt,
ach, ja, das passt. Und so will ich das dann auch (ibernehmen wollen oder machen wollen.*

Teilweise aullern sie sich jedoch auch kritisch. In Einzelfallen fiihlen sich die Befragten von den an-
deren Gruppenmitgliedern nicht verstanden oder die zusatzlichen Termine belasten ihren Alltag eher
zusétzlich. In einem Fall passte der inhaltliche Schwerpunkt nicht zur Erkrankung des eigenen Kindes.

Grenzen der Beratung

Als Grenzen der Beratung werden in wenigen Interviews von Familien die Abgrenzung zu Psychothe-
rapie und zur Paarberatung benannt. Den Familien ist dabei bewusst, dass die Beratung keine Psy-
chotherapie oder Paarberatung ersetzen kann. Teils wird berichtet, dass die Beratung als Ubergang
in eine Therapie genutzt wurde bzw. ihnen dadurch der Zugang erleichtert wurde. Eine Mutter hebt
die Vorteile der Beratung gegenlber einer Psychotherapie, die sie selbst ebenfalls besucht, hervor:

Nachher-Interview 19; Beratung nach sieben Terminen beendet: ,B: Bei Frau XY, Sie ebnet so
den Weg dahin auch sehr schnell. Also eine Psychotherapie dauert ja natirlich auch eine ge-
wisse Zeit. Bei Frau XY war das ein Termin. Ich glaube, der ging auch immer eine Stunde.
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Danach hat man sofort gemerkt, es gibt Lésungen fiir unser Problem, und das ging halt alles
sehr schnell. Wahrscheinlich hat sie auch vielleicht einfach andere Ansétze, andere Methoden
auch, dass man eben nicht jahrelang oder regelméRig jede Woche einen Termin benétigt, um
liberhaupt irgendwann auf eine Lésung zu kommen.*

Folgende Mutter auBert sich bezlglich der Abgrenzung zur Psychotherapie zweifelnd, ob die Be-
ratung das Passende fir sie ist:

Nachher-Interview 20; Beratung nach ca. zehn Terminen noch nicht beendet: ,B: Ich hdnge
mich immer so ein bisschen an dieser Aussage auf: Es ist ja nur eine Beratung und keine Be-
handlung. Das ist so eine Grauzone, wo ich auf der einen Seite denke, dass es uns bestimmt
hilft und auch weiterhelfen wiirde, aber auch jetzt nicht so genau wei3, ob das so die richtige
Adresse ist, oder ob man sagt, man muss vielleicht dann doch offizielle Wege gehen und eine
Beratungsstelle aufsuchen oder eben tatséchlich sehen. Ja, ich weill gar nicht. Also, man selber
kann ja eine Psychotherapie beantragen, und dann muss das die Krankenkasse genehmigen.
Ich weil8 nicht, wie das in unserem Fall wére, ob man dann auch eine Paartherapie verschrieben
bekommen kann, wobei ich dann vielleicht eher ja, weils ich auch nicht. Ja, ich selber wiirde
mich da jetzt nicht so /. Ich glaube, ich wiirde mich eher in der Paartherapie sehen als in der
Psychotherapie.”

Drei Familien sprechen an, dass sie es bedauern, dass KOMPASS ein regional begrenztes Angebot
sei. Es sollte ihrer Meinung nach fir alle Familien verfligbar sein, die einen Bedarf haben.

Von den befragten Psychologinnen und Expertinnen werden als Grenzen des Angebots aufgefihrt:
dass es zeitlich begrenzt ist, dass Situationen wie akute psychische Erkrankungen, schwere trauma-
tische Auswirkungen, chronische Paarkonflikte, chronische Familien- und Erziehungsthemen nicht an-
gemessen aufgefangen werden kdnnen. Auch wenn die Bereitschaft zur Mitwirkung nicht gegeben ist,
wie in folgenden Beispielen veranschaulicht, gerat die Beratung an ihre Grenzen:

Interview mit Psychologin 4: ,B: Also fiir wenige ist es nicht so richtig passend. Eine Familie,
[...] da war aber auch die Jugendhilfe mit drinnen, die habe ich dann eigentlich abgegeben an
die [...] Hilfen zur Erziehung. Weil die [...] mein Gefiihl war, die wollten keine Verantwortung
ibernehmen fiir [...] das Krankheitsmanagement. Und haben immer Menschen gesucht, die
ihnen diese Verantwortung abnehmen und fir sie Dinge tun. Ich sollte da mit der Schule spre-
chen, ich sollte dies, ich sollte das. Und da habe ich gesagt, nein. [...] Und ich habe gesagt, ich
finde meinen Job hier nicht richtig angemessen. Oder ich habe eine Frau, die hétte ich gerne
vermittelt ans Jugendamt. Die wollte aber partout nicht. Letztlich war sie [...] sehr akut belastet.
Und die, da war-, ist mein Angebot zu wenig. Also es gibt jetzt Settings, wo dieses einmal alle
vier Wochen nicht ausreichend ist. Und wenn sich dann Menschen nicht vermitteln lassen, weil
sie da misstrauisch sind, dann kann ich nichts tun.”

Die eine der befragten Expertinnen aus der Klinik schatzt ein, dass sie in ihrer Rolle bei der Begleitung,
wenn ein Kind stirbt, besser geeignet flhlt als die KOMPASS-Psychologinnen.

Interview mit Expertin 1: ,B: Ich sage mal, wo es um-, in dem Moment, um sterben-, beim Ster-
ben des Kindes-, fiihle ich mich jetzt als [BERUF], auch wesentlich eher am Platz, als jetzt die
Psychologin. Und so wird es auch gehandhabt. Die Psychologin wiirde eher hinterher wieder
auftreten.”

Am Beispiel einer in den Interviews befragten Mutter zeigen sich Grenzen der Beratung in Bezug auf
die Trauerbewaltigung bei Versterben des Kindes. Es deutet sich in diesem Fall an, dass die Beratung
ein kleiner erster Baustein auf dem Weg zuriick zu einer hoher empfundenen Lebensqualitat ist.
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Weitere Bedarfe der Familien

Die Familien wurden in den Interviews gefragt, welche weiteren Bedarfe sie Giber die KOMPASS-Be-
ratung hinaus brauchen oder benétigt hatten. So wiinschen sich Familien bspw. Eltern-Kind-Kuren
(mit medizinischer Einrichtung), Angebote fiir Geschwisterkinder (u.a. Betreuung), Gruppenangebote
fur Eltern, Haushaltshilfe, Essen auf Radern fir Akutphasen, Unterstitzung in Antragsverfahren und
biurokratischen Angelegenheiten sowie Hilfsangebote flir das erkrankte Kind.

Zudem werden einige Anlaufstellen oder Angebote genannt, die von Eltern bereits zufriede nstellend
genutzt wurden: Elterngruppen (teils online), Kdnigskinder, Diabetes-Nanny, Elterncoachings oder
Ronald McDonald-Hauser.

14 der befragten Eltern Gben Kritik am Gesundheitssystem, indem sie von ihren negativen Erfahrun-
gen mit Kliniken, padiatrischen Praxen oder den Krankenkassen erzahlen. Zwei Eltern prangern an,
dass Menschen mit Beeintrachtigung in Deutschland immer noch keine Lobby haben.

29 Familien machen im Online-Fragebogen Angaben dazu, dass Sie aktuell Herausforderungen ha-
ben, fir die sie gern eine Beratung in Anspruch nehmen wirden. Es handelt sich dabei bspw. um
Nennungen zu Herausforderungen in Partnerschaft und Erziehung (10), um psychische Belastungen
(8), Wunsch nach Versorgungshilfe (5) oder um berufliche und alltagliche Herausforderungen (5).

Von den interviewten Psychologinnen und Expertinnen werden folgende Bedarfe von Familien darge-
stellt: Orientierung im Gesundheitssystem, Nachsorgeangebote, Entlastungsangebote, Barrierefrei-
heit im Alltag, Wunsch nach Teilhabe am gesellschaftlichen Leben und Bedarf nach besserer Kom-
munikation und Wissensvermittiung tber sowie bessere Zugange zu vorhandene Unterstiitzungsmog-
lichkeiten, Beratungsstellen, Therapieplatze.
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4. Schlussfolgerungen

In der summativ-formativen Evaluation standen folgende Fragestellungen im Mittelpunkt:

o Projekttheorie: Welche Wirkungsannahmen liegen dem Angebot zugrunde?
o Effektivitat: Welche Wirkungen erreicht das Angebot (intendiert/ggf. nicht-intendiert, nega-
tiv/positiv)?

o Werden durch das Angebot die psychische/seelische Gesundheit sowie die Gesundheits-
forderung/Gesundheitskompetenzen der Eltern und Kinder und ihr Wohlbefinden verbes-
sert?

o Inwiefern fordern die MaBnahmen die Bindung zwischen Eltern und Kind?

o Wirkt das Angebot praventiv, in dem es Gesundheits- und Bewaltigungskompetenzen der
Eltern starkt und das Familiensystem stabilisiert?

o Verbesserung: Welche Optimierungsbedarfe gibt es aus Sicht der Eltern und der Durchfiih-
renden?
o Gelingens- und Rahmenbedingungen:

o Welche Handlungsempfehlungen zur Ubertragung auf andere Trager/Ausweitung des An-
gebotes lassen sich identifizieren? Welche Rahmenbedingungen waren flir eine Verbrei-
tung des Ansatzes zu bedenken?

Die Durchflihrung des Angebots und seine Effekte wurden im vorausgegangenen Kapitel ausfiihrlich
dargestellt. Auf dieser Grundlage konnen folgende Schlussfolgerungen fiir das psychologische Bera-
tungsangebot KOMPASS im Hinblick auf die Relevanz des Konzepts und seiner Wirkungsannahmen,
auf seine Effektivitat und die Gelingensbedingungen gezogen werden.

Deutschland verzeichnet mit etwa 8% (2022) eine im internationalen Vergleich hohe Frihgeburtsrate
(Geburt vor Vollendung der 37. Schwangerschaftswoche).x Friihgeburten haben ein deutlich hoheres
Risiko fur perinatale Mortalitdt bzw. der Entwicklung von chronischen/schweren Erkrankungen und
einer Beeintrachtigung. Elternschaft ist grundsatzlich mit sich standig andernden und meist komplexen
Anforderungen verbunden. Die Herausforderungen steigern sich jedoch, wenn ein Kind von einer Be-
eintrachtigung oder schweren bzw. chronischen Erkrankung bedroht oder betroffen ist: 4

o Eltern machen sich groRe Sorgen um die Zukunft des Kindes.

o Durch aufwendige Versorgung und Pflege des Kindes ist die Teilhabe am sozialen Leben
schwieriger geworden und der Lebensalltag muss angepasst werden.

o Daraus resultiert gegebenenfalls, dass ein Elternteil darauf verzichten muss, sich am Erwerbs-
leben zu beteiligen. Dies schrankt die finanziellen Ressourcen der Familien ein wahrend
gleichzeitig unter Umstanden fiir die Versorgung des Kindes hohere Kosten auf die Eltern
zukommen.

Gleichzeitig gibt es bislang wenig Unterstlitzungsangebote fiir die Eltern, die Anpassung an die neuen
Lebensumstande emotional und psychisch zu bewaltigen.

Hier setzt das Angebot von KOMPASS mit seiner psychologischen Beratung an. Dabei weisen die
Wirkungsannahmen, die dem Angebot zugrunde liegen, eine hohg Relevanz auf. Fiir die Familien
hoch bedeutsame Themen wie der Umgang mit Sorgen und Angsten, Stressbewaltigung und

% siehe Deutsche Gesellschaft flir Gyndkologie und Geburtshilfe.
(letzter Zugriff 31.08.2023)
40 Siehe Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) (2021): Neunter Familienbericht. Berlin,
S. 235.
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Selbstflrsorge sowie Umgang mit dem sozialen Umfeld und dem medizinischen Personal werden
durch KOMPASS adressiert. Die Eltern sollen psychisch stabilisiert werden, einen fiir sie passenden
Umgang mit der neuen Lebenssituation finden und dadurch die Lebenszufriedenheit steigern. Die
hohe Zufriedenheit der Eltern mit dem Angebot zeigt die methodische und inhaltliche Passgenauigkeit
von KOMPASS fiir die individuell sehr unterschiedlichen Familiensituationen, Herausforderungen, Be-
findlichkeiten und unterschiedlichen Bedurfnisse auch der einzelnen Familienmitglieder. Der wert-
schatzende Beratungskontakt und der systemisch-humanistische Ansatz des Konzeptes sind von be-
sonderer Bedeutung flr die Zielgruppe. Sie stellen zusammen mit der medizinisch-klinischen Feld-
kompetenz der Beraterinnen ein Alleinstellungsmerkmal des Angebots dar. KOMPASS fokussiert in
seinem Konzept sehr auf die Starkung der Bindung zwischen Eltern und Kind. Dieses Anliegen sowie
die Themen Berufstatigkeit, Familienkohasion, Erziehungssicherheit und Vernetzung untereinander
sind flir viele Eltern von deutlich geringerer Relevanz: im Vordergrund steht meist die Verarbeitung
des Erlebten/der Diagnose, die Anpassung an die neue Situation, Umgang mit Angsten und Sorgen,
Stressregulation, Selbstwirksamkeit und Reduktion von psychopathologischen Begleiterscheinungen
sowie das Thema Selbstfiirsorge.

Die umfassende Niedrigschwelligkeit des psychologischen Beratungsangebots - ohne Kosten fiir die
Eltern und damit auch ohne burokratischen Aufwand wie Beantragung, aufsuchend und hohe zeitliche
Flexibilitat der Beraterinnen — sowie die ggf. erganzende Vermittlung an andere Unterstlitzungsange-
bot wie Erziehungsberatungsstellen, Psychotherapie u.a. ist ebenfalls von hoher Relevanz firr die Ziel-
gruppe, die vielfaltigen Belastungen ausgesetzt ist. Von besonderer Relevanz kann der niedrigschwel-
lige Charakter von KOMPASS fir fremdsprachige Familien aus beratungsfernen Kulturen und fir El-
tern, insbesondere Mutter mit psychischen Erkrankungen sein.

Mit dem systemischen Blick auf das ganze soziale System Familie, durch den ggf. Geschwisterkinder
und Angehdrige in die Beratung einbezogen werden und der Themenvielfalt, die sich zwischen Ge-
sundheitsfursorge und den Frihen Hilfen bewegt, ist KOMPASS ein ganzheitlicher Ansatz, der in ho-
hem Mafe den Bedarfen der Familien entspricht.

Durch die Starkung der Eltern schafft KOMPASS auch die Grundlage, damit umfassende Teilhabe flr
die Zielgruppe gelingen kann. Eltern kdnnen durch die Starkung ihrer protektiven Bewaltigungsfahig-
keiten in die Lage versetzt werden, fur ihre Bedarfe und die ihrer Kinder einzustehen, so dass die
soziale, kulturelle und 6konomische Teilhabe fir diese Zielgruppe vergroRert werden kann.

Es wird sichtbar, dass mit KOMPASS die Unterversorgung mit psychologischer Begleitung in
den Kliniken und mit ambulanten Unterstiitzungsangeboten wie Elternberatung und Therapien,
die fiir die Zielgruppe zudem oftmals zu hochschwellig und unspezifisch sind, begegnet wird
und eine existierende Versorgungsliicke verkleinert wird.

Der Bunte Kreis Minsterland e.V. beabsichtigt mit seinem psychologischen Beratungsangebot KOM-
PASS die Familien bei der Verarbeitung der Ereignisse — sei es den Diagnoseschock oder traumati-
sche Klinik- bzw. Geburtserfahrungen — zu unterstiitzen. AuRerdem geht es darum, die protektiven
Bewaltigungsfahigkeiten auszubauen, damit eine Adaption an die neuen Lebensumstande gelingen
kann. Das Ziel der Beratung ist es, die Lebenszufriedenheit (wieder) zu erlangen bzw. zu erhalten,
Stress- und Traumafolgen abzufedern und durch eine Stabilisierung der Eltern eine Stabilisierung des
gesamten Familiensystems herbeizufiihren, die die umfassende Versorgung des kranken bzw. beein-
trachtigten Kindes und ggf. der Geschwisterkinder sicherstellt. Welche Wirkungen erreicht das Ange-
bot nun?
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KOMPASS zeigt eine hohe Effektivitat bei allen Beratungsanliegen auf (vgl. auch Kapitel 3.3.), insbe-
sondere wenn es darum geht, die Familien bei der Bewaltigung des Erlebten und bei der Anpassung
an und aktiven Gestaltung der neuen Situation zu unterstiitzen. Selbstvertrauen kann aufgebaut wer-
den und die Starkung der Selbstwirksamkeit verhilft den Eltern, zu einem besseren Umgang mit den
neuen Lebensumstanden. Eine verbesserte Stressregulation und ein gescharftes Bewusstsein flr die
Bedeutung der Selbstfirsorge sind Grundlage fur mehr Gelassenheit und Lebenszufriedenheit, die
ebenfalls durch KOMPASS gesteigert werden kdnnen. KOMPASS ist besonders effektiv bei der Re-
duktion von Stress- und Traumafolgen und dem gemeinsamen Erarbeiten von Alternativen und dem
Reframing, also den kurzfristig erreichbaren Effekten, die die innere Verfasstheit und das innere Erle-
ben betreffen. Die Beratung vermittelt im Wesentlichen Anregungen flr neues Fihlen, Denken, Han-
deln, hilft Selbstabwertung und Verunsicherung abzubauen und das Selbstbewusstsein zu stabilisie-
ren.*' Es konnten insgesamt die protektiven Bewaltigungsfahigkeiten der beratenen Familien gestarkt
werden und die Lebenszufriedenheit sowie die Paarbeziehung bei den Eltern, die als Paar an der
Beratung teilgenommen hatten, verbessert werden. So tragt das Angebot zur Starkung der psychi-
schen/seelischen Gesundheit der Eltern bei und fordert im Sinne der Selbstflirsorge auch ihre Ge-
sundheitskompetenzen. Auch die Erziehungssicherheit konnte bei den Eltern, bei denen dies Thema
war, gesteigert werden. Damit sind die Grundlagen geschaffen, dass sich die Bindung zwischen Eltern
und Kind festigen kann, die Versorgung der Kinder sichergestellt ist und sich bei den beratenen iber-
wiegend jungen Familien ein stabiles Familiensystem etablieren kann. Das Angebot KOMPASS erzielt
folglich mit seiner Arbeit alle intendierten Wirkungen, die Beratenen sind uberwiegend sehr zufrieden
und sehen kaum Optimierungsbedarf. Die meistgenannte Empfehlung der Befragten war es denn
auch, das Angebot starker zu bewerben.

Weitere Effekte, die keine intendierten Wirkungen von KOMPASS sind und die dokumentiert werden
konnten, sind die Verarbeitung von belastenden Erfahrungen in der Kommunikation mit Klinikpersonal,
die Gewinnung von Ehrenamtlichen fir den BKM sowie die Entlastung des Pflegepersonals in den
Krankenhausern.

Die Gelingensbedingungen flr die Durchflhrung psychologischer Beratung von Familien mit chro-
nisch/schwer kranken Kindern bzw. Kindern mit Beeintrachtigung kénnen auf mehreren Ebenen ver-
ortet werden.

Beratene: die aufgesuchten Eltern missen fiir das Beratungsangebot offen sein und zur Mitarbeit
bereit sein. Dies bedeutet auch, dass sie ein gewisses Mal an zeitlichen Ressourcen zur Verfligung
haben mlssen bzw. bereit sind, zur Verfigung zu stellen. Im Einzelfall kann das bedeuten, dass fir
die Zeit der Beratung die Pflege des Kindes durch eine andere Person gewahrleistet wird. Die Eltern
mussen in der Lage sein, sich in der Beratungssprache zumindest ansatzweise ausdriicken zu kon-
nen. Bei dem aufsuchenden Charakter des Angebots mussen die Raumlichkeiten in den Familien
aulRerdem Gesprache in ruhiger Atmosphare zulassen. Darlber hinaus miissen sie in der Lage und
bereit sein, ihre Anliegen zu formulieren. Nehmen Eltern gemeinsam an der Beratung teil, erhéht das
den Beratungserfolg.

Berater:innen: Ein psychologisches Beratungsangebot sollte durch Psycholog:innen oder Berater:in-
nen anderer einschlagiger Berufsgruppen mit psychologischen Kenntnissen durchgefthrt werden, die
zudem ein medizinisches Grundwissen bzw. relevantes Wissen zum Gesundheitssystem und Versor-
gungsstruktur fir die Zielgruppe mitbringen. Ausschlaggebend fiir eine erfolgreiche Beratung im Sinne

“1Vql. hierzu Kapitel 3.3.
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von KOMPASS sind ein systemisch-humanistischer und ganzheitlicher Beratungsansatz, der die Ge-
samtsituation der Familie bzw. der Eltern in den Blick nimmt, und allgemein eine hohe Beratungskom-
petenz. Fortbildungen wie z.B. zu Trauerbewaltigung sind von Vorteil, um Familien bei diesem Thema
effektiv begleiten zu konnen. Der niedrigschwellige (aufsuchend, kostenfrei, unbirokratisch) Schnitt-
stellencharakter des Angebots verlangt dariiber hinaus, dass die Berater:innen bzw. die durchfiih-
rende Organisation gut und in verschiedene Richtungen vernetzt sind, um den Zugang zum Angebot
und eine friihzeitige Kontaktherstellung zu gewahrleisten und den ganzheitlichen Ansatz, der von den
Bedarfen der Familien ausgeht, umzusetzen. Die Berater:innen missen zeitliche Flexibilitat mitbrin-
gen.

Die Finanzierung muss gewahrleistet sein und eine gewisse Flexibilitat ist unter Umstanden notwen-
dig, um eine Beratung nicht zu frih enden zu lassen. Bei 1 % Vollzeitstellen konnen, so zeigt die
Erfahrung des BKM, jahrlich zwischen 40 und 100 Familien beraten werden, abhangig von der jewei-
ligen Beratungsdauer.

Zugange: Idealerweise gibt es eine enge Verzahnung mit den Kliniken bzw. der sozialmedizinischen
Nachsorge um das Beratungsangebot moglichst frihzeitig zu unterbreiten und direkt zum Angebot
vermitteln zu kdnnen.

Organisationen, die KOMPASS in ihr Angebotsportfolio aufnehmen mdchten, sollten entsprechend die
oben genannten Rahmenbedingungen berticksichtigen und das Angebot ggf. anpassen. So ist es fiir
andere Bunte Kreise, die ebenfalls Uber die sozialmedizinische Nachsorge eng mit Kliniken bzw. der
Zielgruppe in Kontakt sind, vermutlich ohne groRen Aufwand maglich, die Familien fiir eine psycholo-
gische Beratung zu identifizieren. Da sozialmedizinische Nachsorge und psychologische Beratung
unter einem Dach verortet sind, ist damit auch die wichtige Vernetzung untereinander gut herstellbar.

Auch sozialpadiatrische Zentren und Frihférderstellen kdnnten eine enge Verzahnung zwischen me-
dizinisch/therapeutisch arbeitenden Fachkraften und den psychologischen Berater:innen gewahrleis-
ten. Allerdings ware der direkte und zur Diagnose zeitnahe Zugang zu den Eltern weniger gegeben.
Familienberatungsstellen waren ebenfalls darauf angewiesen, von Dritten tber die Familien informiert
zu werden. Dariiber hinaus fehlt dort in der Regel das medizinische Wissen, so dass diese Stellen
sich mit der sozialmedizinischen Nachsorge vernetzen mussten oder entsprechendes Personal vor-
halten oder qualifizieren mussten.
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5. Empfehlungen

Das Angebot der psychologischen Beratung KOMPASS ist von hoher Qualitat, Relevanz und Effekti-
vitat, so dass lediglich empfohlen wird, Uber folgende Veranderungen nachzudenken, die die Effekti-
vitat und Steuerung des Angebots erhdhen kénnten.

1.

Es ist zu Uberlegen, ob digitale Formate der Beratung erganzend zu dem Prasenz-Angebot ein-
gesetzt werden konnen, um mehr Familien zu erreichen bzw. Familien engmaschiger zu begleiten.
Die digitalen Formate sollten die Beratung in Prasenz keinesfalls ersetzen, sondern kénnten ge-
legentlich oder zusatzlich angeboten werden. Sie konnten auch zu einer deutlichen zeitlichen Ent-
lastung der Beraterinnen beitragen.

Die Umsetzung der Erkenntnisse aus der Beratung und die erarbeiteten Hilfestellungen konnte
durch punktuelle Nachfragen (sogenannte Follow-Ups) der Beraterinnen begleitet und geférdert
werden. Auch hier waren digitale Formate oder Telefonate geeignet.

KOMPASS sollte Eltern transparenter zur Anzahl von Beratungsstunden bzw. der Méglichkeit,
sich erneut an KOMPASS zu wenden, informieren.

Die Papier-Fragebdgen, die der BKM zu Beratungsende an die Eltern fiir ein Feedback ausgibt,
konnten im Hinblick auf die Relevanz der erhobenen Daten fiir die Steuerung des Angebots (iber-
arbeitet werden. Es konnten z.B. Informationen zur Effektivitat der eingesetzten Methoden und zu
den erzielten Effekten abgefragt werden.

Die Wirkannahmen und mdgliche Beratungsziele sollten uberarbeitet werden: Der thematische
Fokus liegt bisher in der Verarbeitung des Erlebten und die Unterstiitzung, sich an die neue Situ-
ation anzupassen, ohne die Selbstflirsorge zu vernachlassigen. Themen wie berufliches Em-
powerment sind flir die meisten der Familien kein Beratungsanliegen. Dieses und andere Ziele
konnten eher flr Familien mit alteren Kindern relevant sein und die Wirkannahmen konnten ggf.
dahingehend ausdifferenziert werden.

Angesichts der begrenzten personellen Ressourcen stellt sich nicht die Frage, wie mehr Familien
erreicht und die Bewerbung des Angebots verbessert werden kdnnen. Grundsatzlich und unter
der Voraussetzung groRerer finanzieller und personeller Ressourcen wére es zu begrien, wenn
Eltern mit fremdsprachlichem Hintergrund gezielter angesprochen und in ihrer Sprache beraten
werden konnten, das Angebot regelmaRig in den einschlagigen Netzwerken bekannt gemacht wird
und der Kontakt zur Pranataldiagnostik ausgebaut werden konnte.

Dariiber hinaus wére auch eine Ausweitung des Angebots auf Familien mit alteren kranken Kin-
dern bzw. Kindern mit Beeintrachtigungen zu empfehlen. Der Neunte Familienbericht des BMFSFJ
halt fest, dass Jugendliche mit Beeintrachtigung im Alter von 14 bis 17 Jahren weniger gut mit
ihren Eltern auskommen als Jugendliche ohne Beeintrachtigung. In den anderen Altersgruppen
gibt es keine Unterschiede. AuBerdem unterscheidet sich die Familienstruktur von Kindern mit
und ohne Beeintrachtigung am stéarksten bei den 11- bis 13-Jahrigen: Der Anteil der Alleinerzie-
henden bei Kindern mit Beeintrachtigung liegt mit 27% doppelt so hoch wie bei Kindern ohne
Beeintrachtigung (13%).42 Gerade im Jugendlichenalter andern sich Familiendynamiken. Die sich
in der Pubertat andernde Beziehung Eltern-Kind kann besonderen Herausforderungen ausgesetzt
sein, wenn die Jugendlichen weiterhin intensiv gepflegt werden missen. Auerdem kdnnen Fra-
gen der Fremdunterbringung oder durch die langjahrige Belastungssituation entstandene Prob-
leme in der Partnerschaft flr die Eltern relevant werden.

42 Ebda.
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6. Anhang

Hier sind das der Online-Befragung, die Online- selbst sowie die Leitfaden
fur die Interviews (Leitfaden , Eltern -Up, Eltern , Eltern , ,
:innen) hinterlegt.

Bachmann, Thomas (2020): Formen des Kontakts. Theorie und Empirie zum Kontaktverhalten auf
Basis systemischer und gestalttherapeutischer Ansatze. Heidelberg: Carl Auer.

Balzer, Lars (2012): Der Wirkungsbegriff in der Evaluation - eine besondere Herausforderung. In G.
Niedermair (Hrsg.), Evaluation als Herausforderung der Berufsbildung und Personalentwicklung (1.
Auflage, S. 125-141). Linz: Trauner.

Balzer, Lars/Beywl, Wolfgang (2018): evaluiert. Erweitertes Planungsbuch fiir Evaluationen im Bil-
dungsbereich. Bern: h.e.p. (2. Uberarbeitete Auflage).

GralBmann, Carolin (2022): Die Arbeitsbeziehung im Coaching, in: Organisationsberatung, Supervi-
sion, Coaching. 29, 331-346.

Lambert, Michael (2013): ,Outcome in Psychotherapy The Past and Important Advances, in: Psycho-
therapy Theory Research Practice Training 50(1), S.42-51.

Mayring, Philipp (2022): Qualitative Inhaltsanalyse: Grundlagen und Techniken. 13., Uberarbeitete
Auflage. Weinheim: Beltz.

Moller, Heidi und Beumer, Ullrich (2022): Coachingforschung meets Coachingpraxis, in: Organisati-
onsberatung, Supervision, Coaching. 29, S.277-288

Rosa, Hartmut (2019): Resonanz. Eine Soziologie der Weltbeziehung. Frankfurt am Main: Suhrkamp.

Schubert, Franz-Christian (2019): Wirksamkeit und Evaluation von Beratung, in Schubert, Franz-
Christian et.al.: Beratung, Basiswissen Psychologie. Wiesbaden: Springer.

Die folgende Tabelle zeigt die Indikatoren flr die psychologische Beratung KOMPASS, die mit den
Durchfiihrenden des Angebotes und den Auftraggebern entwickelt worden sind. Erganzt wurden sie
im Auswertungsprozess der Interviews mit Familien um weitere Indikatoren, gekennzeichnet mit ,Neu
aus den Interviews".

Die Tabelle zeigt links die angestrebten Outcome-Ziele, die sich auch im Wirkungsmodell wieder fin-
den. Rechts daneben sind die zu den Zielen zugeordneten Indikatoren abgebildet. Rechts daneben
sind in sehr reduzierter Form die Ergebnisse der Online-Befragung der beratenen Eltern (n=135) und
der Familien (Follow-Up und Vorher-Nachher zu zwei Zeitpunkten, insgesamt 36 Befragte). In der
Spalte ,Online-Befragung* ist der positive Antwortanteil zu einem entsprechenden Item derjenigen
angegeben, die zu diesem Bereich beraten wurden. Es handelt sich demnach nicht um den jeweiligen
Anteil aller 135 befragten Familien. Detailliertere Ergebnisse finden sich in Kap. 3.3 des Abschluss-
berichts.

Die Ergebnisse aus den Interviews mit den Familien sind an dieser Stelle ausschlieBlich auf eine
quantitative Zahlung beschrankt und stellen dar, wie viele der Eltern im Interview von sich aus
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Anhang

Aussagen zum jeweiligen Themenbereich getatigt haben, die in der Auswertung dem Indikator zuge-
ordnet wurden. Dies bedeutet nicht, dass bei den Ubrigen Eltern keine Effekte in dem jeweiligen The-
menbereich erfolgt sind. Es wurden lediglich keine AuRerungen dazu getatigt. Die Zahlen sind dem-
nach als Mindestangaben zu verstehen.

Outcomes

Indikatoren

Online-Befra-
gung

Inter-
views
Familien

1. Verarbei-
tung der
Krankheit

a) Die Psychologinnen geben an, dass sie nach erfolgter Be-
ratung# weniger ,Drangendes‘ im Gesprach mit den Eltern
empfinden.

b) Die Psychologinnen geben an, bei den Eltern nach der Be-
ratung weniger ,negative‘ Affekte (bspw. schnelle Atmung,
korperliche Anspannung, Bewegung der Hande, ...) wahrzu-
nehmen.

c) Die Psychologinnen geben an, nach der Beratung eine ge-
lassenere emotionale Beteiligung der Eltern und groRere Re-
sonanzfahigkeit im Gesprach wahrzunehmen (aufgrund ver-
baler AuRerung von positiven Emotionen oder nonverbalen
AuRerungen wie bspw. lacheln, lachen, Aufnahme von Augen-
kontakt).

keine Abfrage

d) Eltern geben an, nach der Beratung ihre Werte und Lebens-
entwirfe so verandert zu haben, dass sie daraus Kraft ziehen
konnen.#

88%

12 v. 36

e) Eltern geben an, nach der Beratung eine weniger destruk-
tive Einstellung gegentber der Krankheit zu haben.

90%

8v.36

f) Eltern und Psychologinnen geben an, dass Eltern nach der
Beratung in Gesprachen mehr tber Themen der Gegenwart
sprechen (weniger Themen der Vergangenheit).

keine Abfrage

Neu aus den Interviews: Eltern berichten, dass sie Erlebtes im
Zusammenhang mit der Frihgeburt oder Erkrankung des Kin-
des gut ,verarbeitet® haben.

4v. 36

2. Integration
der  Krank-
heit

a) Eltern geben an, sich einige Jahre nach der Beratung als
,,ngpert*innen“ fur die Erkrankung ihres Kindes zu sehen
(Ubernahme des Case-Managements).

keine Abfrage

b) Eltern geben an, nach der Beratung ein besseres Verstand-
nis fir die Krankheit entwickelt zu haben.

86%

2v.36

43 Definition ,erfolgte Beratung“: wann die Beratung beendet ist, erfolgt durch die Einschatzung der Psychologinnen bzw.
der Eltern selbst. Bei der Befragung der Psychologinnen muss hier eine Abgrenzung getroffen werden: es werden bei
der Befragung nur abgeschlossene Beratungsfélle betrachtet.

44 Lesehilfe: 88% der Eltern, die in der Online-Befragung geantwortet haben, geben an, nach der Beratung ihre Werte
und Lebensentwirfe so verdndert zu haben, dass sie daraus Kraft ziehen kdnnen. 12 von insgesamt 36 interviewten
Eltern bestéatigen dies ebenfalls.
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c) Eltern geben an, dass sie und ggf. Geschwister sich nach
der Beratung im Hinblick auf die sich durch die Krankheit er-
gebenden Bedarfe im Alltag handlungssicherer fiihlen und
wenn nicht, wissen, wen sie fragen mussen.

d) Eltern geben an, dass die ,Krankheit/Behinderung® zum Fa-
milienalltag gehort.

e) Eltern und Psychologinnen geben an, dass Eltern nach der
Beratung bzgl. der an sie gestellten therapeutischen Anforde-
rungen weniger belastende Emotionen &ulern.

f) Eltern und Psychologinnen geben an, dass Eltern sich an
die Belastbarkeit des Kindes adaptieren (und bspw. Kurzzeit-
pflege in Anspruch nehmen).

keine Abfrage

3v. 36

5v. 36

2v.36

g) Eltern und Psychologinnen geben an, dass Eltern in ihrem
Kind auch das Kind unabhangig von dessen Krankheit sehen
und sich in dessen Normalitat hineinversetzen kdnnen (keine
Bemitleidung).

95%

3v. 36

3. Zunahme
der protekti-
ven Bewalti-
gungsfahig-
keiten
(Selbstfir-
sorge)

a) Eltern geben an, dass sie nach der Beratung ihren person-
lichen Alltag so organisieren,

o dass sie Auszeiten von der Kinderflursorge haben;

o dass sie in der Familie To-Do-Listen-freie Zeiten ver-
einbart haben;

o dass sie Ideen flir Mdglichkeiten zur eigenen Ent-
spannung (Alltagsfluchten, Ruheinseln) entwickelt ha-
ben und diese sich erlauben dirfen/konnen;

o dass sie die verschiedensten Bedurfnisse mit ihren ei-
genen besser ausbalanciert haben.

65%
52%

24 v. 36

b) Eltern geben an, dass sie nach der Beratung Personen in
ihrem Umfeld (auRerhalb der Kernfamilie) identifiziert haben,
von denen sie sich verstanden flhlen und die sie potenziell im
Alltag unterstutzen konnen.

76%

c) Eltern geben an, sich nach der Beratung eher emotionale
Unterstitzung zu holen.

keine Abfrage

7v.36

d) Eltern geben an, nach der Beratung untereinander besser
zu kommunizieren.

79%

16 v. 36

e) Eltern geben an, nach der Beratung ihre persénlichen Gren-
zen im Alltag besser formulieren zu kénnen.

1%

9v. 36

f) Eltern geben an, nach der Beratung ihre Grundbedurfnisse
im Alltag (Essen, Trinken, Schlafen) besser und zufriedenstel-
lend befriedigen zu kdnnen.

74%

2v. 36

g) Eltern und Psychologinnen geben an, dass die Eltern nach
der Beratung eher Hilfe von extern zulassen (konnen).

h) Eltern geben an, nach der Beratung weniger von der Er-
krankung und damit verbundenen Situationen (Gesprache mit

keine Abfrage

6.v.36

1v.36
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Expert*innen, Notfallsituationen) irritiert zu werden bzw. damit
gelassener und souveraner umzugehen (therapeutischer
Kompetenzerwerb).

i) Eltern und Psychologinnen geben an, dass die Eltern nach
der Beratung ihre eigenen Bedirfnisse besser wahrnehmen
konnen.

76%

10 v. 36

j) Eltern geben an, nach der Beratung eher gesundheitsfor-
dernde Angebote/gesundheitsforderndes Verhalten (Bewe-
gungsangebote/Entspannungskurse/Reduktion  von Rau-
chen/Ubergewicht) in Anspruch nehmen zu wollen bzw. schon
teilzunehmen/umzusetzen.

54%

4v.36

4. Bewalti-
gung von All-
tagsaufga-
ben

a) Eltern und Psychologinnen geben an, dass die Eltern ihren
Alltag mit dem Kind nach der Beratung eher fir sie zufrieden-
stellend organisiert haben.

92%

12'v. 36

b) Eltern geben an, die Aufgaben, die das erkrankte Kind be-
treffen, nach der Beratung fiir sie zufriedenstellend unterei-
nander aufgeteilt zu haben.

3v.36

c) Eltern kdnnen nach der Beratung familienexterne Entlas-
tungsangebote benennen (sofern existent) und geben an, sie
bei Bedarf und Verfligbarkeit bereits genutzt zu haben.

siehe 15.

d) Eltern geben an, nach der Beratung aktiv nach der Ldsung
von Problemen bzgl. des Familienalltags zu suchen.

89%

4v. 36

e) Eltern geben an, dass sie untereinander Regeln, Rollen und
Routinen geklart haben bzw. nach der Beratung in der Lage
sind, diese Klarheit selbstandig neu herbeizufiihren, sofern
notwendig.

1%

1v. 36

f) Eltern und Psychologinnen geben an, dass Eltern nach der
Beratung den Behandlungsanforderungen flr das erkrankte
Kind nach eigener Einschatzung zufriedenstellender nach-
kommen.

keine Abfrage

3v. 36

5. Gestark-
tes Bin-
dungserle-
ben

a) Eltern und Psychologinnen geben an, dass die Interak-
tion/Kontakt auflerhalb der Pflege zwischen Eltern und Kind
nach der Beratung zugenommen hat, z.B. spielerische Inter-
aktion findet statt.

75%

1v. 36

b) Eltern geben an, dass sich ihr Kind nach der Beratung
durch ihre Nahe besser beruhigen lasst.

keine Abfrage

2v. 36

c) Eltern geben an, nach der Beratung eher Momente zu erle-
ben, in denen sie sich dem Kind nahe fihlen.

95%

3v.36

d) Eltern geben an, dass es ihnen nach der Beratung leichter
fallt, adaquat auf die Gestik/Mimik/Kdrpersprache/Laute des
Kindes zu reagieren.

89%

1v. 36

45 Ergebnisse unter 15. und im Bericht unter ,weitere unterstitzende Angebote* dargestellt.
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e) Eltern geben an, dass das Kind nach der Beratung besser
auf Ansprache und Signale der Eltern reagiert.

keine Abfrage

f) Eltern geben an, sich selbst in Fittersituationen bewusst zu
erleben bzw. mehr auf die eigenen Gefiihle und das Verhalten
zu achten und sich ggf. besser zu regulieren.

88%

3v. 36

Neu aus Interviews: Eltern geben an, den Umgang mit dem
Baby oder Beziehung zum Kind verbessert zu haben.

4v.36

6. Zunahme
der Selbst-
wirksamkeit

a) Eltern geben an, nach der Beratung mehr Vertrauen in ihre
eigenen Fahigkeiten und Kompetenzen der Problemldsung zu
haben.

89%

9v. 36

b) Eltern geben an, nach der Beratung erlebt zu haben, dass
sie ihr Leben und das ihrer Familie selbst gestalten kdnnen.

89%

c) Eltern geben an, dass sie nach der Beratung eher das Ge-
fuhl haben, die Geschehnisse im Alltag steuern.

keine Abfrage

7. Zunahme
der  Erzie-
hungssicher-
heit

a) Eltern geben an, s_i_ch bei Erziehungsfragen nach der Bera-
tung weniger durch AuBerungen Dritter verunsichern zu las-
sen.

83%

3v. 36

b) Eltern geben an, nach der Beratung die Rolle als Erzie-
hende starker wahrzunehmen (pflegen nicht nur, sondern for-
dern und fordern, vermitteln Werte).

94%

1v.36

c) Eltern geben an, nach der Beratung sicher und den Emp-
fehlungen zu therapeutischen MalRnahmen entsprechend zu
handeln.

d) Eltern geben an, nach der Beratung die Eigenheiten des
Kindes nach aulen selbstbewusster zu vertreten und sich we-
niger von Dritten verunsichern zu lassen.

keine Abfrage

2v. 36

3v. 36

8. Reduktion
von psycho-
pathologi-
schen  Be-
gleiterschei-
nungen

a) Eltern geben an, nach der Beratung ihre Emotionen besser
in Worte fassen zu kénnen und mehr Gber ihre Gefiihle zu
sprechen.

78%

8v.36

b) Eltern geben an, nach der Beratung eher miteinander (bzw.
mit Dritten) Uber erlebte Krisensituationen (z.B. Notfallein-
satze) auf konstruktive Art und Weise zu kommunizieren.

keine Abfrage

2v. 36

c) Eltern geben an, dass bei ihnen allgemeine Angst und Sor-
gen nach der Beratung abgenommen haben.

76%

15v. 36

Neu aus Interviews: Eltern geben an, schlechtes Gewissen in
Bezug auf ihr Kind/ihre Kinder abgebaut zu haben.

9v. 36

9. Zunahme
an Lebens-
qualitat

a) Eltern geben an, dass ihr Leben - im Vergleich zu vor der
Beratung — an Qualitat gewonnen hat.

87%

9v. 36

Evaluation von KOMPASS

Univation




Anhang

10. Ge-
starkte Fami-
lienkohasion

a) Eltern nehmen die Perspektive der Geschwisterkinder — so-
fern vorhanden — starker als zuvor wahr.

keine Abfrage

7v.36

b) Eltern und Kinder geben an, sich nach der Beratung eher
als Familie zu erleben.

89%

4v.36

c) Eltern und Kinder geben an, sich nach der Beratung von
den Familienmitgliedern eher gesehen und besser verstanden
zu fuhlen.

70%

11v. 36

d) Eltern geben an, dass nach der Beratung (mehr) Mahlzeiten
gemeinsam eingenommen werden.

e) Eltern und Kindern berichten von gemeinsamen (positiv er-
lebten) Erlebnissen.

2v.36

f) Eltern geben an, dass sie sich nach der Beratung besser
aufeinander verlassen kdnnen.

78%

11. Zunahme
der Stressre-
gulation

a) Eltern geben an, ihre Motive, Einstellungen und Bewertun-
gen nach der Beratung kritischer reflektieren zu konnen und
in stressvermindernde Bewertungen verandert zu haben.

11v. 36

b) Eltern geben an, nach der Beratung Ideen entwickelt zu ha-
ben, wie sie stressige Situationen weniger belastend gestalten
konnen (Zeitmanagement, Organisationsideen etc.).

88%

9v. 36

c) Eltern geben an, dass sich durch die Beratung die Kommu-
nikation auf Paarebene verbessert hat (sich ausreden lassen,
Perspektive des Anderen stehen lassen).

64%

16 v. 36

d) Eltern geben an, dass nach der Beratung Entscheidungen
zum Wohle des Kindes gemeinsam getroffen werden.

82%

2v. 36

e) Eltern geben an, sich nach der Beratung gelassener im All-
tag zu fhlen.

80%

9v. 36

12. An-
nahme des
Kindes

a) Eltern geben an, nach der Beratung den Bedurfnissen des
Kindes uber die pflegerischen hinaus (Liebe, Vertrauen, kor-
perliche Nahe, Orientierung/Erziehung etc.) mehr zu entspre-
chen, ohne ihre eigenen zu verleugnen.

83%

b) Eltern geben an, nach der Beratung starker fir ihr Kind und
fur sich einzutreten.

2v. 36

c) Eltern geben an, nach der Beratung stérker nach Mdglich-
keiten der sozialen Teilhabe flr/mit ihrem Kind zu suchen.

13. Em-
powerment
Arbeitsle-
ben, Gesell-
schaft, The-
rapie

a) Eltern geben an, sich nach der Beratung im Umgang mit
dem eigenen Arbeitgeber darin gestarkt zu fihlen, Arbeits-
rechte einzufordern und Flexibilitat auszuhandeln, um den Fa-
milienalltag zu entlasten.

7%

b) Eltern geben an, nach der Beratung ein Gesprach mit dem
Arbeitgeber angestrebt oder gefiihrt zu haben, welches die
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Vereinbarkeit der Arbeit mit der Erkrankung des Kindes zum
Thema hatte.

c) (Selbstandig tétige) Eltern geben an, nach der Beratung
Méglichkeiten gefunden zu haben, ihre Berufstétigkeit mit
dem Familienalltag besser zu vereinbaren.

90%

d) Nicht berufstatige Eltern (z.B. Elternzeit, arbeitssuchend)
geben an, durch die Beratung berufliche Perspektiven fiir sich
entwickelt zu haben und erste Schritte (z.B. Aufsuchen von
Beratungsstellen) dahingehend unternommen zu haben.

e) Eltern geben an, sich nach der Beratung gestarkt bzgl. des
Managements der Therapie zu fiihlen.

1v.36

f) Eltern geben an, sich nach der Beratung bestarkt und be-
rechtigt zu flhlen, (finanzielle) Leistungsanspriiche - ihr Kind
oder die Familie betreffend - durchzusetzen.

89%

5v. 36

g) Eltern geben an, nach der Beratung sicherer bzgl. der An-
liegen des Kindes aufzutreten (in der Gesellschaft).

1v.36

h) Eltern geben an, sich nach der Beratung ermutigt und ge-
stéarkt zu fuhlen, die soziale Teilhabe des Kindes im Rahmen
des Mdglichen zu fordern (Freizeitangebote, Spielmdglichkei-
ten wahrnehmen).

84%

Neu aus Interviews: Eltern geben an, sich nach der Beratung
sicherer in der Kommunikation bzgl. des Kindes mit Dritten zu
fuhlen.

5v. 36

Neu aus Interviews: Eltern geben an, mithilfe der Beratung ei-
nen Weg gefunden haben, schadliche Kontakte zu reduzieren
bzw. sich abzugrenzen.

5v. 36

14.Familien
sind unterei-
nander ver-
netzt

a) Eltern geben an, dass sie sich nach der Beratung regelma-
Rig mit Menschen auBerhalb der Kernfamilie zu den Belastun-
gen im Alltag durch die Erkrankung austauschen.

67%

2v. 36

b) Eltern geben an, dass sie sich nach der Beratung regelmé-
Rig mit Menschen austauschen, die ,gleich betroffen” sind.

3v.36

c) Eltern geben an, dass sie sich durch den Austausch inihren
Anliegen bzgl. der Erkrankung verstanden fihlen.

2v. 36

Neu aus Interviews: Eltern geben an, dass durch die Beratung
ein Kontakt zu Menschen, die ,gleich betroffen* sind ermdg-
licht wurde, dieser aber nicht genutzt wurde.

1v. 36
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15. An-
sprechpart-
ner und un-
terstltzende
Angebote

a) Eltern geben an, nach der Beratung eine flir sie zufrieden-
stellende Orientierung im Alltag in Bezug auf die Erkrankung
erlangt zu haben (bspw. haben ein professionelles Netzwerk
aufgebaut, kennen Ansprechpartner*innen, konnen wichtige
von unwichtigen Terminen unterscheiden, haben realistische
Erwartungen an Institutionen, ...).

5v. 36

b) Eltern und Psychologinnen geben an, dass die Eltern nach
der Beratung Sicherheit dartiber erlangt haben, wo das Kind
in den kommenden Jahren betreut werden soll.

c) Eltern konnen nach der Beratung familienexterne Entlas-
tungsangebote benennen (sofern existent) und geben an, sie
bei Bedarf und Verflgbarkeit bereits genutzt zu haben.

78%

1v.36

d) Eltern berichten, dass sie durch die Beratung zu Angeboten
vermittelt wurden und neue Moglichkeiten der Vernetzung nut-
zen konnten.

e) Eltern geben an, bei Bedarf und Verfiigbarkeit bereits un-
terstitzende Angebote genutzt zu haben.

68%

4v.36

Weitere aus
Interviews

Neu: Eltern geben an, ein gutes Geflihl zu haben und sich er-
leichtert, gehort und verstanden zu flihlen, dadurch, dass
ihnen jemand zugehort hat, der nicht zur Familie und Freun-
den gehort und eine professionelle Ausbildung hat.

22 v. 36

Neu: Eltern berichten, den Tod der eigenen Mutter oder des
Vaters zu verarbeiten, psychische Stabilitat fir eine neue Ent-
bindung herzustellen oder Zuversicht zu gewinnen, eine neue
Beziehung einzugehen.

je 12 v.
36
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