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UNSERE AUFGABE

Atemzeit e. V. hat es sich zur Aufgabe gemacht,
D E B A S S Kindern, die eine intensivmedizinische Betreuung

benstigen und deren Familien einen geschiitzten
Ort fernab eines hektischen Krankenhausaufent-

LINSERER

Wshrend ihres Aufenthaltes werden die Eltern in
einer familisren Wohnsituation entlastet. Die Be-
A R B E | T | M treuung und Begleitung der Kinder erfolgt nach
einem ganzheitlichen Konzept, um den Bedurfnissen
der Kinder gerecht zu werden und ihnen die beste
Entwicklung zu ermdglichen. Nach einer Zeit des
Ankommens und der Neuorientierung werden Eltern

in die Versorgung eingebunden, um zukinftig ein

maglichst unabhangiges Leben mit ihrem besonde-
A E M 2 E | ren Kind fihren zu kénnen.

Wir nehmen die Kinder als vollwertige Mitmenschen
an und setzen unseren Fokus nicht auf ihre Einschran-
kungen sondern auf ihre individuellen Fshigkeiten,
um eine Teilhabe am gesellschaftlichen Leben er-
reichbar zu machen. Auch die Beféhigung der Eltern
hilft dabei, den weiteren Lebensweg zu planen und
fohrt zu einer stabilen Eltern-Kind-Beziehung. Der
Familie hilft diese neu gewonnene Selbststandigkeit
auch in Zukunft physisch und psychisch weiter zu ge-
nesen oder gesund zu bleiben.

Atemzeit e.V. hat seinen Sitz ausschliefslich in
Woélfersheim. Die Kinder kommen aus Hessen
und den umliegenden Bundesléndern zu uns.
Als regionaler Verein sind wir auf ihre Spende
angewiesen.
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Zur Klsrung der Frage, wie viele Kinder und
E | N E Jugendliche in Deutschland von lebensbedroh-
lichen und lebensverkiirzenden Erkrankungen
betroffen sind, wurde im Juni 2022 erstmals eine
S T U D | E empirische Studie in Deutschland erhoben.
. Bislang bezog man sich dabei auf Studien aus
England und berechnete diese auf Deutschland um,
F J R S O so wurde berechnet, dass es in Deutschland 50.000
Kinder und Jugendliche mit lebensbedrohlichen
Erkrankungen gibt.

V E L E Das Institut fir Rehabilitationswissenschaften der

Humboldt-Universitdt zu Berlin erhob Daten zur

Hasufigkeit von Diagnosen lebensbedrohlicher und
K N D E R lebensverkirzender Erkrankungen bei Kindern und

Jugendlichen im Alter bis 19 Jahren in Deutschland.

Grundlage der Studie sind Behandlungsdiagnosen,
die in den Abrechnungsdaten der Krankenkassen und
dem Institut fir angewandte Gesundheitsforschung
Berlin GmbH dokumentiert sind.

Fur das Jahr 2019 wurde eine Anzahl an Krankheits-
fallen zwischen 354.748 und 402.058 Betroffenen
ermittelt.

Quelle und weitere Informationen finden Sie auf:

https://www.hu-berlin.de/de/pr/nachrichten/
juni-2022/nr-22616
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DER GRUND
NSERES
ANDELNS

Seit 2016 beschéftigt sich Atemzeit e. V. damit,
die negative soziale Spirale der Familien mit
intensivpflegebediirftigen Kindern zu durchbre-
chen. Hierfiir benstigen die Familien vor allem

in der ersten Versorgungsphase, im direkten An-
schluss nach der Akutbehandlung ihres Kindes,
ein ganzheitliches Unterstiitzungsangebot. Denn
die Eltern sind der Dreh- und Angelpunkt in der
Gesundheitsvorsorge ihrer Kinder.

-

Mit der Geburt eines besonderen Kindes oder durch
die akute Verschlechterung eines Krankheitsbildes,
das eine intensivmedizinische Versorgung notwen-
dig macht, dreht sich im Leben der Eltern plstzlich
alles um das Uberleben des eigenen Kindes. Ein
emotional sehr belastender Lebensabschnitt fur die
Familien, der von Verlust- und Existenzdngsten sowie
Trauer gepragt ist. Im Verlauf ist es notwendig, dass
Eltern ihre eigenen Bedurfnisse wieder wahrnehmen
und das Erlebte verarbeiten. Doch hierfir benétigen
sie Zeit und Unterstitzung. Unterlgsst man diese
Schritte und gibt man ihnen nicht die Chance, Erleb-
tes zu verarbeiten und ihren Blickwinkeln zu 8ndern,
so fuhrt dies zu vielfsltigen Abhangigkeiten, was
hohere Kosten im Sozialsystem verursacht. Diese erste
Unterstitzung ist deshalb praventiv sehr wichtig.

Hé&ufig entsteht ein von Angsten und Uberforde-
rung gepragtes Verhéltnis zwischen Eltern und
Kind, wodurch neue Komplikationen aufkommen
kénnen oder gar die Entwicklung des Kindes ver-
hindert wird. Und dies macht wiederum eine ,echte”
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Inklusion nicht maglich. Durch das Verweilen in
.alten” Mustern isolieren sich die Eltern automatisch
aus dem gesellschaftlichen Leben. Vor allem sind
dabei Mitter betroffen, denn sie ibernehmen meist
die Versorgung der Kinder.

Neben der sozialen und emotionalen Beziehungs-
bildung zwischen Eltern und Kind kommt dann

die ganze Familienstruktur ins Wanken. Durch das
besondere Kind und dessen Versorgung entstehen in
allen Lebensbereichen wesentliche Einschnitte - in
sozialer sowie in finanzieller Hinsicht. Diese extreme
Umstrukturierung des Alltages beeinflusst aufzerdem
die bisherige Paarbeziehung.

Ein weiteres Thema ist die medizinische Ge-
sundheitsfiirsorge des Kindes. Denn wshrend in
den Fachkliniken alle medizinischen Mittel selbst-
verstandlich zur Verfigung stehen, dndert sich dies
in der hduslichen Versorgungsstruktur. Um Leistun-
gen beziehen zu kdnnen, missen viele Antrége ge-
stellt werden. Die Medizinprodukt-Lieferanten sind
an Pauschalen gebunden, in dem das bendstigte Maf
und die Kosteniibernahme der Krankenkassen ge-
regelt ist. Diese Verfugbarkeit steht jedoch in keinem
Verhaltnis zum Klinikalltag. Durch die unterschied-
lichen Bedirfnisse des Kindes, bilden meist mehrere
Medizinprodukt-Lieferanten die notwendige Ver-
sorgungsstruktur. Eltern missen dies nachvollziehen
kénnen und den Umgang damit erlernen. Ebenfalls
sind fur die komplex erkrankten Kinder regelmafige
Untersuchungen und weiterfuhrende Behandlungen
notwendig. Hier benétigen Eltern einen guten Uber-
blick sowie eine zeitnahe Anbindung an die Termin-
vereinbarung fur das Kind. Durch die Engpésse im
Gesundheitssystem wird es leider immer schwieriger,
diese Termine kurzfristig zu vereinbaren.

Des Weiteren miissen Transporte zu Arzten,
spezialisierten Behandlungszentren und zu
Therapeuten mit dem erkrankten Kind und der
benétigten Medizintechnik durch die Eltern
selbststandig organisiert werden.
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Neben der medizinischen Diagnostik ist es wich-
tig, dass Eltern dem behandelnden Arzteteam den
Krankheitsverlauf, Symptome und Verénderungen
schildern kénnen. Hierfur mussen klinische Krank-
heitssymptome bekannt und geschult sein.

Die Eltern miissen quasi zum Spezialisten der
Krankheit ihres Kindes werden.

Doch hier enden die neuen Aufgaben der Eltern
noch nicht. Denn wenn alle Hirden gemeistert
sind, kommt es h3ufig im weiteren Verlauf zu nie-
derschmetternden Nebendiagnosen, fiir die die
Eltern noch mehr Aufmerksamkeit benétigen.
Aufserdem sind angepasste Férdermafznahmen
notwendig, um den Kindern Férderung und Ent-
wicklung zu ermaglichen. Durch die Krankenkassen
werden Leistungen wie Physiotherapie, Logopadie,
Ergotherapie und Frihférderung ein bis zweimal
wdchentlich finanziert. Jedoch sind die Eltern in der
Verantwortung, dies eigenstdndig mehrmals taglich
mit ihrem Kind zu trainieren, um Uberhaupt erst posi-
tive Erfolge in der Entwicklung zu ermoglichen. Jeder
einzelne Schritt muss geschult, trainiert und auf das
Erlebens-Feld des Kindes minimiert werden. Hierfur
bendstigen die Eltern ein Verstandnis und es missen

ihnen Lésungen aufgezeigt werden. Auch ist es nétig,

dass sich die Eltern um diese Therapieformen eigen-
sténdig bemihen - und auch hier zeigen sich wieder
lange Wartelisten im Gesundheitssystem.
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Bei manchen Kindern gibt es im Krankheitsver-
lauf leider wenig Hoffnung auf Entwicklung und
Genesung, auch wenn der Wunsch und die Hoff-
nung der Eltern doch so grofs ist. Fir die Familien
ist dies ein weiterer sehr schmerzlicher Weg, wenn
sie erkennen, dass das eigene Kind keine Kraft mehr
zum Leben hat und sie als Eltern einfach machtlos
sind.

Vor allem im ersten Jahr nach der Diagnose bens-
tigen die Eltern fur diesen Weg sehr viel Unterstit-
zung. Fur sie ist anfangs vieles noch unklar und eine
Auseinandersetzung mit dem Sterben des eigenen
Kindes hat noch nicht begonnen. Die Erinnerung und
das Klammern an den Wunsch einer glicklichen und
gesunden Familie ist in fast allen Fsllen wahnsinnig
grofs. Auf der einen Seite halten sie ihren S8ugling
oder ihr Kleinkind im Arm und auf der anderen Seite
sollen sie sich mit dem drohenden erneuten Verlust
von Sicherheit auseinandersetzen - fur die Eltern

ein kaum zu ertragender Schmerz. Meist begleiten
die Eltern ihre Kinder viele Jahre auf diesem Weg. Fur
Eltern gibt es dann Maglichkeiten der Unterstitzung
durch Palliativteams und Hospize. Auch nach dem
Versterben des Kindes gibt es zahlreiche Angebote
der Trauerarbeit. Aber vor allem in der Anfangszeit
auf der Suche nach Klarheit, Wegen und Lésungen

sind die Eltern meist auf sich gestellt. Isoliert mit
lhren Sorgen und Angsten, muss auch der Verlust
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der ,alten” Normalitat betrauert werden. Eltern sind
damit im Normalfall auf sich allein gestellt.

Die Eltern stehen all diesen sozialen und gesund-
heitlichen Themen auf der Suche nach ihrem Weg
meist unvorbereitet gegeniiber. Oft ist der weitere
Lebensweg davon abhangig, welche Verhaltensmus-
ter sie in der Vergangenheit erlernt haben und welche
Bewaltigungsstrategien sie in ihrem bisherigen Leben
fur gut befunden haben. Einfluss haben auch religis-
se Glaubenssatze und unterschiedliche Kulturen.

WIRKUNG UND
QUALITAT DES VEREINS

All diese Punkte waren der Auschlag dafiir, Atem-
zeit e. V. zu griinden. Wir méchten genau zu dem
Zeitpunkt eine ganzheitliche Hilfe anbieten, an
dem es am effektivsten ist und den Familien den
meisten Mehrwert bringt. Staatliche Angebote der
Unterstitzung gibt es zwar, jedoch werden diese alle
isoliert betrachtet. Ein vergleichbares Angebot wie
in Haus Atemzeit, bei dem alle vor Ort zusammen
kommen, ist in Hessen einzigartig.

Die gesetzlichen Krankenkassen regeln das Ange-
bot der Frihfdrderung, Physiotherapie, Logop&die,
Ergotherapie sowie der ambulanten Intensivpflege.
Jedoch sind Kapazitéten eng und die zur Verfiigung
stehenden Angebote rar - vor allem wenn es sich um
Hausbesuche handelt. Deshalb finden Therapien oft
zeitverzdgert statt oder es wird gar ein langerer Kli-
nikaufenthalt notwendig. Im Haus Atemzeit werden
Therapien direkt organisiert und Therapeuten
kommen ins Haus. Durch den gemeinsamen inter-
disziplindren Austausch kann ziigig ein Behand-
lungskonzept aufgestellt werden.

Gerade in dieser frihen Zeit ist es umso wichtiger,
den Eltern Mdglichkeiten der motorischen, kogni-
tiven und p&ddagogischen Foérderung aufzuzeigen.
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Fur die Entwicklung der Kinder, aber auch fur das
positive Erleben der Eltern-Kind-Beziehung. Un-
beschwerte Momente im Haus Atemzeit sind fiir
die Eltern unheimlich wichtig, denn der Weg bis
hier hin ist gezeichnet von Trauer, Entbehrungen,
Verlust- und Existenzéngsten.

Der Gesetzgeber réumt erst die Maglichkeit der
Trauerbewsltigung nach dem Versterben des Kindes
ein. Es muss aber auch der Wunsch nach einem
gesunden Kind und der Verlust des geplanten Lebens
betrauert werden. Eine Maglichkeit fur Eltern wére in
diesem Fall eine Psychotherapie, um die sie sich aber
in dieser anstrengenden Lebensphase auch selbst-
sténdig bemihen missten. Wéhrend der Zeit im
Haus Atemzeit erfahren die Eltern automatisch
eine umfangreiche Unterstiitzung. Sie kdnnen ein
Elterncoaching in Anspruch nehmen und erhalten
Beratung von erfahrenen Pflegekréften. Auch hilft
der Kontakt mit gleichgesinnten Eltern bei der Bewal-
tigung von Erlebtem. Sie lernen auferdem viel tber
die medizinische Versorgung ihres Kindes und es
wird die Anbindung zu medizinischen Versorgungs-
zentren Ubernommen. Das Angebot der Anleitung
und Ubernahme der medizinischen Versorgung
richtet sich nach dem individuellen Bedarf der Eltern,
so lange und so haufig sie dieses Angebot bendti-
gen. Die Eltern werden nicht einfach mit der vollen
Verantwortung alleine gelassen, sondern werden in
Atemzeit e. V. umfanglich hingefthrt und begleitet.

Atemzeit e.V.
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UNSER KONZEPT

UND DIE BESTANDTEILE
UNSERER ARBEIT

Um die Selbststdndigkeit der Familien mit einem intensivpflegebediirftigen Kind sowie eine physische
und psychische Gesundheit méglich zu machen, sind mehrere soziale Themenfelder relevant. All diese
Themengebiete sind ineinander verflochten und werden in dem geschiitzten Rahmen unserer Wohn-
gruppe im Haut Atemzeit ganzheitlich betrachtet:

- Entwicklungsférderung fir das Kind

- Gesundheitspflege fir das Kind

- mehr Teilhabe am sozialen Leben fir alle Beteiligten

- Bindungs- und Beziehungsférderung untereinander

- Traumabewéltigung fir die gesamte Familie

- Familienentlastung durch Unterstitzung in der Betreuung

- Vermittlung von L6sungs- und Bewaltigungsstrategien, was spater zu
einer Entlastung der Familien im eigenen Zuhause fGhrt

- Hilfe beim Umgang mit Tod und Trauer (Palliativbegleitung)

Atemzeit e.V.
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UNSER
TAGLICHES
SCHAFFEN
UND DIE
VISION
DABE

Viele Eltern wissen vor der Geburt nicht um die
Einschrénkungen ihres Kindes. Pl6tzlich steht das
Leben Kopf, statt freudestrahlend in eine Zu-
kunft als Familie zu sehen, dreht sich alles um das
Uberleben des erkrankten Kindes. Diese trau-
matischen Erlebnisse und Angste um das eigene
Kind miissen verarbeitet werden. Das Leben mit
einem Kind, welches eine intensivmedizinische
Versorgung benétigt, veréndert das ganze Fami-
lienleben sowie das soziale Umfeld. Wir setzen
hier an und méchten die gesamte Familie auffan-
gen — mit medizinischem Know-how und Einfiih-
lungsvermégen.

Wir geben den Familien die notwendige Zeit, um
zu sich zu finden, unterstitzen bei Behérden und
Amtern, geben den Eltern Riickzugsmaglichkeiten
und den notwendigen Raum, den Verlust der alten
.Normalitét” und der Vorstellung eines gesunden
Kindes zu betrauern.

\HA
AT
Z

E

us
EM
T

&

%
S
“anzoni ¥

In dieser Zeit tbernehmen wir die notwendige
Gesundheitsprévention des Kindes und lotsen die
Eltern mit fachlicher Beratung durch das Gesund-
heitssystem. Hierfur binden wir die Kinder an die
medizinischen Behandlungszentren an, organisieren
Arzttermine sowie den Transport. Weiter begleiten
wir die Kinder und Eltern zu diesen meist Gberlebens-
wichtigen Terminen.

Nach einer Zeit des Ankommens im Haus Atem-
zeit und dem Verarbeiten der traumatischen
Erlebnisse werden die Eltern individuell in die
Versorgung eingebunden. Sie erfshren eine umfas-
senden Beratung und Anleitung in die Medizintech-
nik sowie die medizinische Versorgung. Sie lernen
das Krankheitsbild und dessen Symptome deuten
sowie praventiv tatig zu werden um Komplikationen
frihzeitig zu erkennen oder mit ihrem Wissen abzu-
wenden. Ebenfalls bietet die vertrauensvoll gestal-
tete Wohngruppe fur die Eltern eine Plattform der
Begegnungen. Diese erméglicht einen gemeinsamen
Austausch von Eltern auf unterschiedlichen Ebenen
des Entwicklungsprozesses. Durch diese Dynamik
zwischen den Eltern bzw. den ,Gleichgesinnten”
profitieren alle Beteiligten. Durch das neu entstandene
Wir-Gefiuhl wird ein gemeinsames Wachsen ermdg-
licht und das Selbstvertrauen gestarkt.
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Wshrenddessen werden die Kinder motorisch,
kognitiv und padagogisch geférdert. Dabei ent-
wickeln sich nicht nur die Kinder, auch die Eltern
sehen durch die Fortschritte und die Erlebnisse ihres
Kindes positive Verdnderungen. Zur Férderung der
Kinder bieten wir in unserer Einrichtung zusatzlich
die Maglichkeit von alternativen Therapien wie der
Osteopathie und der tiergestitzten Begleitung an.
In unserer Wohngruppe organisieren wir lebendige
und aktive Tage mit den Kindern, erkunden die Natur
oder unternehmen Ausflige.

Durch die ganzheitliche Betreuung der Eltern und
des Kindes in allen Lebensbereichen erkennen
und erfahren die Eltern neue Lésungsansétze. Sie
haben als vollstadndige Familie die Chance, aktiv
das ,neue” Leben mit ihrem besonderen Kind zu
gestalten und machen die ersten Schritte in ihr
~neues” Leben gemeinsam.

In manchen Fsllen jedoch, dreht sich der Kreislauf

des Lebens in eine andere Richtung und die Familien
mussen den Weg des Abschiedes betreten. Dieser ist
so individuell wie die M&glichkeiten des Lebens. Mit
dem Wissen, dass jeder Augenblick ein Schritt hin

zum Tod ist, begleiten wir die ganze Familie in dieser
schweren Zeit - ganz im Tempo des Kindes und nach
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den Bedurfnissen der Eltern. Auch hierbei liegt unser
Fokus auf einer liebevollen und erlebnisreichen Le-
benszeit. Wir mdchten schéne Momente schenken,
Augenblicke der Freude und Zufriedenheit. Denn was
bleibt, ist die Erinnerung. Die Liebe und das Leben,
welches wir im Herzen tragen, kann so weiter bei uns
sein.

Ganz gleich welchen Weg das Kind einschlagt
und die Familie gehen méchte, wir begleiten sie
dabei, tragen diesen Weg der Familie mit und
coachen sie dabei. Aufsferdem binden wir sie an
alle notwendigen Férder- und Schnittstellen der
Versorgung und des therapeutischen Konzeptes
an. Wenn die Zeit gekommen ist, organisieren wir
mit den Familien gemeinsam ihren Ubergang in
das echte Zuhause.

AUSWIRKUNGEN AUF
DIE GESELLSCHAFT

Durch das umfingliche Betreuungskonzept erge-
ben sich viele Vorteile und Chancen fiir die Zivil-
gesellschaft. Denn jeder, ganz gleich ob reich oder
arm, grofs oder klein ist ein Teil dieser Gesellschaft
und nur starke Familien bilden eine starke Zivilgesell-
schaft. Mit unserem Tun férdern wir eine starke, sta-
bile und lebensfrohe Eltern-Kind-Beziehung. Durch
das gemeinsame Wachsen und Abholen von Mutter
und Vater wird ein gesundes Wir-Gefthl ermaéglicht.
Mit einem praventiven und gesundheitsférdern-

den Behandlungskonzept ist erst die physische und
psychische Gesundheit von Eltern und Kind maglich.
Diese ist unabdingbar, um echte Inklusion zu ermég-
lichen. Denn Inklusion ist viel mehr als ,nur” Barriere-
freiheit. Durch diese ganzheitliche Betrachtung der
Familie und das Anerkennen der Familie als systemi-
sche Verbindung, werden in unserem Sozialsystem
préventiv und langfristig die Kosten gesenkt.
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