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HAMBURG

Wenn Sie unsere Arbeiten unterstiitzen mochten,
freuen wir uns Uber Ihre Spende!

Spendenkonto:

Kontoinhaber:

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Kto: 1002 1533 00

BLZ: 2005 0550 (Haspa)

IBAN: DE27 2005 0550 1002 1533 00

BIC: HASPDEHHXXX

Betreff : 0747/001 KJP

Wenn Sie eine Spendenbescheinigung winschen,
geben Sie bitte lhre Anschrift an.
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So finden sie uns

Die Termine zur Diagnostik und die Beratungsgesprache
finden in den Raumen der Klinik fur Kinder- und Jugend-
psychiatrie und Psychotherapie statt.

Evangelisches Klinikum Bethel

Klinik far Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Psychotherapie

Remterweg 13a | 33617 Bielefeld
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Kinder mit seltenen Erkrankungen,
deren Geschwister und Eltern
Children affected by rare disease

and their families — network

Wenn ein Kind krank ist,
braucht die Familie Unterstiitzung.

Ein Angebot fur Kinder mit seltenen chronischen
Erkrankungen, deren Geschwister und Eltern
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In Kooperation mit: HAMBURG Innovationsausschuss



Im Rahmen des CARE-FAM-NET Projekts bieten wir Kindern
und Jugendlichen mit seltenen Erkrankungen und ihren
Familien psychosoziale Unterstlitzung, damit sie mit der
Belastung und den Sorgen nicht alleine sind.
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Liebe Eltern,

wenn Kinder oder Jugendliche an einer seltenen Erkran-
kung leiden, sind alle Familienmitglieder stark gefordert
und eingebunden. SchlieBlich mussen Sie den normalen
Alltag meistern und flexibel auf die gesundheitlichen Be-
durfnisse Ihres Kindes reagieren.

Moglicherweise erleben Sie auch immer wieder beson-
ders belastende Lebensphasen. Dazu kénnen Situationen
gehoren, wie die Mitteilung von Diagnosen, die Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands des Kindes, die
bohrenden Fragen des Kindes nach seiner oder nach der
Zukunft seines Geschwisterkindes.

Um Sie bei der Bewaltigung einer méglichen Belastung zu
unterstitzen haben wir ein Beratungskonzept speziell fur
Familien mit Kindern mit einer seltenen Erkrankung ent-
wickelt. Dieses beruht auf den Wunschen der Menschen,
die es am besten wissen mussen: auf den Erfahrungen
von betroffenen Eltern, Kindern und Geschwistern. Wir
mochten Sie einladen, mit lhrer Familie an dieser Bera-
tung teilzunehmen.

An wen richtet sich unser Projekt?

Unser Projekt richtet sich an Familien mit Kindern und Ju-
gendlichen, die an einer seltenen chronischen Krankheit
leiden. Das chronisch erkrankte Kind bzw. der Jugendli-
che sollte im Alter zwischen 0 und 21 Jahren sein und im
Haushalt der Eltern leben oder zur Familie regelmaBigen
Kontakt haben.

Was bieten wir lhnen und lhrer Familie im
Rahmen des Projektes?

Wir méchten lhre Familie durch Beratung und therapeuti-
sche Gesprache untersttitzen und Ihr Wohlbefinden, Ihre
Lebensqualitat und das Zusammenleben in Ihrer Familie
verbessern. Daflr werden zwei neue Unterstlitzungsan-
gebote an 18 Standorten in Deutschland angeboten und
wissenschaftlich Uberpruft.

Nach einem Vorgesprach erhélt lhre Familie zuerst eine
umfangreiche Diagnostik zur Einschatzung von Belastung
und Lebensqualitat (bei Kindern unter 10 Jahren fihren
wir ein Gesprach mit den Eltern; bei Kindern ab 10 Jahren
fahren wir zusatzlich ein Gesprach mit den Kindern selbst).
Danach wird lhre Familie zufallig einer der folgenden
Gruppen zugeteilt:

1. Beratungsangebot mit etwa 8 personlichen Gespra-
chen Uber 6 Monate, an denen abwechselnd nur die
Eltern, nur die Kinder oder alle Familienmitglieder
teilnehmen. Diese Gesprache kénnen auch bei lhnen
zuhause stattfinden.

2. Online-Programm fir Sie (oder Ihre/n Partner/in) , das
Uber das Internet flexibel zuhause genutzt werden
kann. Sie erhalten wochentliche Schreibaufgaben
Uber 3 bis 4 Monate, die auch auf die Verbesserung
lhrer Lebensqualitat abzielen.

3. Gesprache fur die Familie und Online-Programm

4. ,Kontrollgruppe”: Das bedeutet, dass Sie die Ubliche
Routineversorgung erhalten.

Um die Wirksamkeit der Angebote zu bewerten, befragen
wir die Familien vor und nach der Teilnahme. Nach 6, 12
und 18 Monaten bitten wir Sie erneut Fragebdgen aus-
zuftllen und an diagnostischen Interviews teilzunehmen.
Nach Abschluss des Projekts erhalten alle Familien eine
Aufwandsentschadigung von 50 Euro, wenn sie zu allen
vier Zeitpunkten an allen Befragungen teilgenommen haben.

Was sind die Ziele der Studie?

Das zentrale Ziel der Studie ist es, die Lebensqualitat
der Familien zu verbessern. AuBerdem geht es darum,
psychischen Begleiterkrankungen vorzubeugen sowie
die Krankheitsbewaltigung und die Familienbeziehun-
gen zu starken. SchlieBlich werden die Familien in allen
Fragen des Alltags unterstitzt. Langfristig mochten wir
das UnterstUtzungsangebot allen Familien mit chronisch
erkrankten Kindern in Deutschland zuganglich machen.

Sind Sie interessiert?

Wenn Sie an unserem Projekt teilnehmen mdéchten oder
Fragen haben, kontaktieren Sie uns gerne!

Dr. Katharin Hermenau
Tel: 0521 772 - 76956
care-fam-net@evkb.de
evkb.de | carefamnet.org

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme!

Beteiligte Krankenkassen

® Techniker Krankenkasse

® Barmer
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