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Was ist gute Kinderhospizarbeit?

Die im Folgenden dargestellten Leitlinien fiir gute Kinderhospizarbeit stellen das Ergebnis eines drei-
jahrigen Forschungsprojektes dar, dass sich erstmals mit der Qualitit von Kinderhospizarbeit in
Deutschland beschiftigte.

Hauptziel des primér sonderpddagogisch orientierten Projektes war es, bundesweit die Qualitéit der
verschiedenen Tétigkeitsbereiche stationdrer Kinderhospize und ambulanter Kinderhospizdienste zu
erfassen. Im Mittelpunkt standen hierbei die Bediirfnisse und Erwartungen betroffener Familien und
die Frage, inwieweit die stationdren und ambulanten Angebote von den Familien als hilfreich, unter-
stiitzend und entlastend wahrgenommen werden.

Im Einzelnen wurden erfasst:

= Die psychosoziale Gesamtsituation der Familien und des betroffenen Kindes/Jugendlichen
= Die Professionalitit der multidisziplindren Teams in der Kinderhospizarbeit

= Die Bedarfsbezogenheit der Qualitit der Angebote der Kinderhospizarbeit

Fiir die Studie wurden verwendet:

= 172  Fragebogen von Eltern lebensverkiirzend erkrankter Kinder, die stationidre Kinder-
hospize besuchen

= 10 Interviews mit Eltern lebensverkiirzend erkrankter Kinder, die stationdre Kinderhos-
pize besuchen

= 62 Fragebogen von Mitarbeiter/innen aus Kinderhospizen

=6 Interviews mit Mitarbeiter/innen aus Kinderhospizen

= 41 Fragebogen von Koordinator/innen ambulanter Kinderhospizdienste

= 248 Fragebogen von Ehrenamtlichen aus der ambulanten Kinderhospizarbeit

= 91 Fragebogen von Familien, die ambulante Kinderhospizdienste nutzen

= 2 teilnehmende Beobachtungen lebensverkiirzend erkrankter Kinder

= 2 Interviews mit lebensverkiirzend erkrankten Jugendliche

= eine Gruppendiskussion mit Eltern und Mitarbeiterinnen aus Kinderhospizen

Neben der differenzierten Einzelauswertung der Daten sowie einer zusammenfassenden Analyse wur-
den 33 Leitlinien aus den Ergebnissen generiert, die beschreiben, wie gute Kinderhospizarbeit auf ver-
schiedenen Ebenen und aus den unterschiedlichen Perspektiven der Akteure gestaltet sein sollte. Viele
dieser Leitlinien finden ihre Umsetzung bereits in der kinderhospizlichen Praxis, andere sind noch
(weiter) zu entwickeln. Diese Leitlinien sollen als Diskussionsgrundlage fiir die Praxis der
Kinderhospizarbeit dienen und zu ihrer Qualititsentwicklung beitragen.
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33 Leitlinien fiir gute Kinderhospizarbeit

Ergebnisse einer Studie zur Qualitdt von Kinderhospizarbeit

Gute Kinderhospizarbeit leistet Offentlichkeitsarbeit und bietet Informationen iiber die ge-
samte Bandbreite der Angebote stationidrer und ambulanter Kinderhospizarbeit.

Gute Kinderhospizarbeit ist Unterstiitzungsressource fiir Familien vom Zeitpunkt der Diag-
nose einer lebensverkiirzenden Erkrankung an iiber den Tod des Kindes hinaus.

Gute Kinderhospizarbeit bezieht sich auf alle Phasen der Sterbe- und Trauerbegleitung (vo-
rausgehende, begleitende und nachgehende Trauer).

Gute Kinderhospizarbeit beinhaltet, dass Mitarbeitende aller Professionen in der Lage sind,
thanatale Aspekte mit allen Familienmitgliedern bediirfnisorientiert, flexibel und unter Einsatz
verschiedener Methoden zu thematisieren.

Gute Kinderhospizarbeit setzt die kontinuierliche, selbstreflexive Auseinandersetzung der
Mitarbeitenden mit der eigenen Sterblichkeit voraus.

Gute Kinderhospizarbeit lebt in Bezug auf alle Akteure und Akteurinnen und in sé@mtlichen
Institutionen eine kritik- und fehlerfreundliche Kultur.

Gute Kinderhospizarbeit beriicksichtigt simtliche Dimensionen von Diversitit (z.B. Gen-
der, Religion, Ethnie).

Gute Kinderhospizarbeit leistet Prozesse der interkulturellen Offnung und unterstiitzt die
Entwicklung interkultureller Kompetenzen aller Akteurinnen und Akteure.

Gute Kinderhospizarbeit bedeutet uneingeschrinkte Akzeptanz des elterlichen
Expertentums.

Gute Kinderhospizarbeit ermoglicht und fordert den gleichberechtigten Austausch der Be-
troffenen aller Altergruppen untereinander im Sinne des Empowerments.

Gute Kinderhospizarbeit fordert und leistet einen aktiven Beitrag zu gesellschaftlicher
Teilhabe und Inklusion lebensverkiirzend erkrankter Kinder und Jugendlicher und ihrer Fami-
lien durch sozialriumliche Offnung.

Gute Kinderhospizarbeit bietet durch Barrierefreiheit Moglichkeiten zu selbstbestimmtem
Handeln fiir Menschen mit unterschiedlichsten Beeintrichtigungen.

Gute Kinderhospizarbeit ist Bestandteil eines interdisziplindren Netzwerkes der fiir die Le-
benssituationen von lebensverkiirzend erkrankten Kindern/Jugendlichen und ihren Familien
relevanten Institutionen.

Gute Kinderhospizarbeit beruht auf einer theoretisch-konzeptionell begriindeten Veranke-
rung ihrer Angebote.

Gute Kinderhospizarbeit bietet eine flichen- und bedarfsdeckende Versorgung durch ambu-
lante Kinderhospizdienste und stationédre Kinderhospize.

Gute Kinderhospizarbeit beteiligt sich aktiv an dem gesellschaftlichen Diskurs iiber das
Verhiltnis von Ehrenamtlichkeit und Professionalitiit.

Gute Kinderhospizarbeit ermoglicht die gleichgeschlechtliche Begleitung beider Geschlech-
ter.

Gute Kinderhospizarbeit berit und informiert Familien iiber alle fiir sie relevanten Mog-
lichkeiten der Unterstiitzung durch das Hilfesystem.

Gute Kinderhospizarbeit bietet allen Familienmitgliedern Orte des Riickzugs, der Entspan-
nung, Entlastung und Erholung.
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Gute Kinderhospizarbeit bietet Familien die Mdoglichkeit Kinderhospizangebote ohne zeitli-
che Begrenzung nutzen zu kdnnen.

Gute Kinderhospizarbeit bietet lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen eine
bediirfnisorientierte und gendersensible (Palliativ-)Pflege, fiir die ausreichende zeitliche Res-
sourcen der Pflegekrifte bereitgestellt werden.

Gute Kinderhospizarbeit bietet Geschwistern eine vielfiltige, entwicklungsadidquate und
gendersensible Begleitung, fiir die ausreichende zeitliche Ressourcen der Fachkrifte bereitge-
stellt werden.

Gute Kinderhospizarbeit gewihrleistet schwerstbehinderten, progredient erkrankten Kin-
dern ritualisierte Kontinuitit in der Pflege auf personeller und raumlicher Ebene.

Gute Kinderhospizarbeit bietet bediirfnisorientierte padagogisch-therapeutische Angebote
sowie Begegnungsangebote fiir erkrankte Kinder und Jugendliche und ihre Geschwister durch
qualifiziertes Personal.

Gute Kinderhospizarbeit ermdoglicht progredient erkrankten Jugendlichen eine entwick-
lungsaddquate Ablosung in der Phase der Adoleszenz.

Gute Kinderhospizarbeit zeichnet sich durch multidisziplinidre Teams aus.

Gute Kinderhospizarbeit bietet mitarbeiterfreundliche Arbeits- und Organisationsbedingun-
gen, zu denen auch addquate Angebote zur Reflexion der berufsbedingten Problem- und Be-
lastungssituationen, Fort- und Weiterbildungsmoglichkeiten sowie trigeriibergreifende Ver-
netzungsmoglichkeiten gehdren (Ehren- und Hauptamtliche).

Gute Kinderhospizarbeit zeichnet sich durch die Professionalitit der Mitarbeitenden aus, die
aus fachlichen und personlich-emotionalen = Kompetenzen im  Sinne  eines
Kinderhospizkompetenzprofils besteht.

Gute Kinderhospizarbeit gewihrleistet eine kontinuierliche Begleitung der Familien durch
ehrenamtliche und professionelle Krifte. Fiir den ambulanten Bereich bedeutet dies die Be-
gleitung durch ein Tandem von Ehrenamtlichen. Fiir den stationédren Bereich bedeutet dies die
konsequente Umsetzung des Bezugspflegesystems.

Gute Kinderhospizarbeit gewihrleistet eine hohe Qualitit der Familienbegleitungen durch
standardisierte Befidhigungskurse fiir Ehrenamtliche.

Gute Kinderhospizarbeit bietet den Ehrenamtlichen eine Balance zwischen einer subjektiv
als sinnvoll erachteten Titigkeit und den dafiir geleisteten Aufwendungen.

Gute Kinderhospizarbeit beruht auf einer reflektierten ethischen Grundhaltung, die im
kinderhospizlichen Alltag gelebt wird.

Gute Kinderhospizarbeit professionalisiert sich durch einen kontinuierlichen Austausch von
Erfahrungswissen und wissenschaftlichen Erkenntnissen.



