aktiv knw Kindernetzwerk e.V.

. . Dachverband der Selbsthilfe von
Hilfen zur Selbsthilfe Familien mit Kindern und jungen

Erwachsenen mit chronischen
Erkrankungen und Behinderungen

Das Kindernetzwerk bietet eine grofie Bandbreite an Hilfen zur Selbsthilfe an. Themen wie
Inklusion, Nachteilsausgleich, Teilhabe, Medikamente, Studien, Arbeitsmarkt — mit unseren
Handreichungen stellen wir zu vielen Aspekten Informationen fiir betroffene Eltern und
auch fiir die jungen betroffenen selbst bereit, die Unterstiitzung und Beratung im Versor-
gungsalltag brauchen.

Gerade bei seltenen Erkrankungen ist eine Diagnose nicht einfach: Unser , Lotse” hilft bei
vielen chronischen und seltenen Erkrankungen oder Behinderungen von Kindern und Ju-
gendlichen mit ersten Informationen zur Krankheit und Ansprechpartnern. Der Lotse fiihrt
Adressen von unseren regionalen und bundesweiten Mitgliedsorganisationen, um in der
Néahe zu beraten oder beispielsweise selbst in einer Selbsthilfegruppe aktiv zu werden.

In unserer Eltern-Datenbank konnen sich Eltern aufnehmen lassen, die Kontakt zu anderen
Eltern von Kindern mit der gleichen, zumeist seltenen Erkrankung suchen, neue Erkennt-
nisse iiber den weiteren Behandlungsweg gewinnen oder sich einfach iiber den Alltag mit
ihren , besonderen” Kindern austauschen wollen.

Das Kindernetzwerk geht in seiner telefonischen Beratung auf individuelle Fragen ein. Dabei
greifen wir auf unser Netzwerk von Mitgliedsorganisationen und Fachleuten mit Kontakten
und Informationen zu seltenen und chronischen Erkrankungen zurtiick. Mit diesem Wissens-
schatz haben wir bereits vielen Menschen geholfen und die richtigen Ansprechpartner:innen
vermittelt — kostenlos. Sie erreichen uns Montag - Donnerstag, 10.00 - 12.00 Uhr, unter 06021
- 12030 oder info@kindernetzwerk.de

Wir bieten viele verschiedene krankheitsiibergreifende Weiterbildungs- und Unterstiitzungs-
angebote mit sozialer, struktureller oder rechtlicher Thematik an und kooperieren dabei
gerne mit unseren Mitgliedsorganisationen. So bilden wir Mitarbeiter:innen in der Verbands-
arbeit weiter und starken Eltern sowie Jugendliche in ihrer Selbstwirksamkeit.
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Wir starken die Selbstwirksamkeit von betroffenen Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit niitzlichen Unterstiitzungsangeboten, bundesweiten Treffen sowie Workshops und set-
zen uns in aktuellen Projekten fiir den Nachwuchs der Selbsthilfe ein.

Das Kindernetzwerk verfolgt immer das Ziel, die Gesundheits- und Medienkompetenz so-
wie die Selbstwirksamkeit der betroffenen Kinder, Jugendlichen sowie der Angehorigen zu
starken. Derzeit arbeiten wir u.a. an einem digitalen Peer-to-Peer-Projekt.

~Aus Erfahrung klug" (Kompetenz-Peer-Beratung)

Anlass fiir das Projekt ist, dass zahlreiche Familien mit einem chronisch kranken oder behin-
derten Kind an ihre Belastungsgrenzen bei der Bewaltigung ihres besonderen Familienalltags
stofien.

Eltern bzw. Angehorige, die selbst ein chronisch krankes oder behindertes Kind haben, ha-
ben bereits wertvolle Erfahrungen im Umgang mit den damit verbunden Problemen gesam-
melt. So kann der Umgang mit Behorden und auch innerhalb der Familie oder Verwandt-
schaft kompliziert sein. Dadurch kénnen diese Familien andere betroffene Familien auf Au-
genhohe beraten.

So werden - anders als in verwandten Programmen - vor allem das Familiengefiige gestiitzt
sowie Hilfen zur Krankheitsbewaltigung im Alltag vermittelt. Dabei ist es uns wichtig das
Beratungsangebot fiir die betroffenen Familien weiter anzubieten sowie unsere knw-Kompe-
tenz-Peers weiterzubilden.

Dieses Projekt haben wir gemeinsam mit der Medizinischen Hochschule Hannover ein Aus-
bildungscurriculum erstellt und Kompetenz-Peers (Berater:innen) anhand dieses Curricu-
lums zusammen mit erfahrenen Kommunikationstrainer:innen aus dem Bereichen Patienten-
schulung und Psychotherapie ausgebildet.
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Die Selbsthilfe-App in Zusammenarbeit mit dem Bundesgesundheitsminis-

terium

Um die Situation von Betroffenen zu verbessern und ihre Position nachhaltig zu starken, soll
mit Hilfe einer digitalen App der Austausch unter Betroffenen, basierend auf der vom Kin-
dernetzwerk e.V. aufgebauten Datenbank, ermé&glicht werden. Uber die App bzw. unsere
Datenbank konnen sich Betroffene, Eltern und Angehorige zu bestimmten Krankheiten,
Symptomen oder krankheitsspezifischen Problemen registrieren, wodurch gleichzeitig gleich
oder dhnlich betroffene Personen identifiziert werden, um miteinander in Kontakt treten zu
konnen (sog. Matching). Integriert werden auch Alter, Geschlecht oder Muttersprache, um
die Nachfrage ausweiten zu konnen und so viele Betroffene wie moglich zu vernetzen.

Den Nachteilsausgleich verstehen und anwenden

Wir schaffen ein Unterstiitzungsangebot zum besseren Verstandnis des Nachteilsausgleichs
von Kindern mit einem besonderen Bedarf- unter besonderer Berticksichtigung von regiona-
len Voraussetzungen in Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern, Schleswig-Holstein und
Nordrhein-Westfalen.

Selbsthilfe-YouTuber:innen ausbilden und Empowerment stirken

Das Kindernetzwerk mochte YouTube und Selbsthilfe noch starker zusammenzubringen und
sichergehen, dass Themen, die betroffene Jugendliche beschéftigen, nicht nur analog, son-
dern auch im digitalen Raum, d.h. auch auf YouTube, authentisch und von Fremdinteressen
unabhdngig erzahlt werden, um weitere Communities zu erreichen, aus denen noch mehr
Power fiir die Selbsthilfe entstehen kann. Deswegen produziert das knw 2022 fiir den eige-
nen YouTube-Kanal 8 Filme zu krankheitsiibergreifenden Themen fiir die Selbsthilfe mit be-
ratendem Charakter. Aufierdem unterstiitzt es die Junge Selbsthilfe des knw bei ihren Vi-
deoideen.

Dreiteilige Umfrage zu Corona

Seit Beginn der Pandemie stellt sich wiederkehrend die Frage, wie sich die aktuelle Pande-
mie auf den Alltag von Familien mit Kindern und Jugendlichen mit und ohne chronische
Krankheiten und Behinderungen auswirkt. Mit dieser Studie (Laufzeit 2020 - 2022) mochten
wir verlassliche Daten zur Belastungssituation dieser Menschen erhalten, um uns zukiinftig
zielgerichtet fiir die Interessen betroffener Familien einsetzen zu kénnen.

Geschwisterkinderangebot

Auch gesunde Kinder sind von der Erkrankung ihres kranken Bruders oder ihrer kranken
Schwester betroffen und leiden oft unter belastenden Gefiihlen wie Angsten, Traurigkeit
oder Eifersucht. Eltern chronisch kranker Kinder sind daher haufig besorgt, dass die Ge-
schwister in ihren Entfaltungsmoglichkeiten eingeschrankt sind. Das Kindernetzwerk hat
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daher extra fiir Geschwisterkinder Angebote zur Verfligung gestellt_

Starkung und Entlastung von Familien mit pflegebediirftigen Kindern durch
FamilienGesundheitsPartner (FGP) in regionalen Netzwerk-Strukturen
(NEST)

Das Projekt setzt an der Problematik an, dass Familien mit gesundheitlich stark beeintrach-
tigten Kindern starken emotionalen, sozialen, 6konomischen und zeitlichen Belastungen aus-
gesetzt sind. Hieraus resultieren weitere gesundheitliche, soziale und wirtschaftliche Risiken,
was hdufig zu einer schlechteren Lebens- und Versorgungssituation der betroffenen Familien
fithrt. Dies wird u.a. auch auf nicht gut auf die Lebenssituation der Betroffenen ausgerichtete
gesetzliche Regelungen und das Fehlen von (ausreichenden) kompetenten Beratungs- und
Anlaufstellen zuriickgefiihrt.

Mit Unterstiitzung der im Projekt ausgebildeten FamilienGesundheitsPartner (FGP) soll eine
bedarfs- und bediirfnisgerechte, individuelle Versorgung aller Mitglieder in Familien mit
pflegebediirftigen Kindern erreicht werden. Ziel dabei ist die bestmogliche physische, psy-
chische und teilhabeorientierte Versorgung der pflegebediirftigen Kinder und die Entlastung
der pflegenden An- und Zugehorigen.

Dazu werden die Bedarfe und Bediirfnisse der Familien individuell ermittelt. Dies umfasst
medizinische, pflegerische oder therapeutische Versorgungsbedarfe, aber auch sozialrechtli-
che, 6konomische und biirokratische Beratungs- und Unterstiitzungsbedarfe sowie soziale,
psychosoziale und emotionale Bediirfnisse und gesellschaftliche Teilhabe.

Ausgehend von den ermittelten Unterstiitzungsbedarfen werden betroffene Familien iiber
einen gewissen Zeitraum individuell von FGP begleitet. Mittelfristiges Ziel der FGP-Unter-
stiitzung ist es, die Familie als Selbsthilfesystem, d.h. selbstkompetente, eigenstandig agie-
rende und primére Ressource der Versorgung und Unterstiitzung ihrer pflegebediirftigen
Kinder, zu starken oder zu erhalten.
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Unsere Webseite www.kindernetzwerk.de mit weiteren Informationen finden Sie auch hier:

Kindernetzwerk e.V.
info@kindernetzwerk.de
Schiffbauerdamm 19
10117 Berlin

Telefon +49 30-257 659 60

Folgen Sie uns bitte auf
YouTube: Kindernetzwerk
Facebook: kindernetzwerkev
Twitter: kindernetzwerk1
Instagram: kindernetzwerk ev

Unterstiitzen Sie uns, werden Sie Einzelmitglied oder spenden Sie bitte fiir uns

Um unsere Arbeit weiter auszubauen und zu intensivieren, sind wir auf Unterstiitzung
angewiesen — insbesondere auf finanzielle Zuwendungen. Bitte unterstiitzen Sie uns ggf.
auch durch Geburtstags- oder Kondolenzspenden, die Zuweisung von Bufigeldern oder
Erbschaften. Spenden Sie auf unserer Website www.kindernetzwerk.de tiber PayPal oder per

Uberweisung auf das

Spendenkonto-Nr. 924 290

IBAN DEO02 7955 0000 0000 9242 90
BIC BYLADEM1ASA

Sparkasse Aschaffenburg-Alzenau


http://www.kindernetzwerk.de/
https://www.youtube.com/channel/UC3IS2JT1p1ntUVJR7IvJpHg
https://www.facebook.com/kindernetzwerkev
https://twitter.com/Kindernetzwerk1
http://www.kindernetzwerk.de/

