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Über das Buch

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit hat sich seit ihrer Begründung Anfang der
1990-er Jahre stetig weiterentwickelt und ist zu einer wichtigen Säule des Unterstützungssystems
für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzender
Erkrankung sowie ihrer An- und Zugehörigen geworden. Ausgehend
von den individuellen Bedürfnissen der Familien und ihrem Erfahrungswissen als
Expert*innen in eigener Sache, getragen von dem Engagement und Fachwissen
der haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden, bietet die Kinder- und Jugendhospizarbeit
heute ein vielfältiges Angebot der Begleitung, Beratung und Unterstützung.

30 Jahre an der Seite der Familien, unzählige Begegnungen und Begleitungen,
fachliche Diskussionen in regionalen sowie überregionalen Bezügen, neue Orte
der Begleitung und Versorgung, die Weiterentwicklung von Inhalten und Konzepten,
Bildungsarbeit sowie gesundheits- und sozialpolitisches Engagement – alle
Aktivitäten eint stets die grundlegende Motivation, gute Kinder- und Jugendhospizarbeit
für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung und ihre Familien
zu ermöglichen.

Das vorliegende Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit ist Etappenziel
und Meilenstein zugleich. Es vereint als Standardwerk das Erfahrungswissen von
betroffenen Familien sowie das Fachwissen von Expert*innen. Mit Beschreibung
der Grundlagen sowie der Praxis der Kinder- und Jugendhospizarbeit anhand ihrer
drei wesentlichen Handlungsfelder – Ambulant – Stationär – Bildung – gewährt
das Handbuch – aus verschiedenen Perspektiven – einen ersten sowie einmaligen
Überblick der Vergangenheit und Gegenwart der Kinder- und Jugendhospizarbeit
in Deutschland. Darüber hinaus werden Perspektiven und Themen aufgezeigt, die
für eine erfolgreiche Zukunft gemeinsam zu gestalten sind.
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    Hubertus Sieler


    Für das Cover dieses Handbuchs wurde ein Bild der Künstlerin Anne Löffler gewählt, der ZEIT-RAUM-Kreis. Er ist zu einem verbindenden Symbol in der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland geworden.


    
      Die Bedeutung des Bildes hat sie mit einem eigenen Gedicht versehen:


      Ein ZEIT-RAUM-KREIS sich rundet


      umgeben und durchdrungen von Unendlichkeit


      verbindend Himmel und Erde


      Liebe bleibt alle Zeit


      Anne Löffler 1951–2020 | Künstlerin aus Sinzig in Rheinland-Pfalz

    


    Fast 20 Jahre hat Anne Löffler die Arbeit des Deutschen Kinderhospizverein e. V. durch ihr ehrenamtliches Engagement mitgestaltet.


    Mit dem Schreiben von Geburtstags- und Erinnerungskarten an Familien, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt und/oder gestorben sind, hat sie eine einzigartige Gruß– und Erinnerungskultur geprägt. Für dieses Engagement ist Anne Löffler am Tag der Kinderhospizarbeit, dem 1o.o2.2019 mit dem Deutschen Kinderhospizpreis ausgezeichnet worden. Viele ihrer gemalten Bilder und Motive sind in Form von Künstlerkarten beim Deutschen Kinderhospizverein e. V. erhältlich.


    Zum 25-jährigen Jubiläum des Vereins hat Anne Löffler das Kunstwerk ZEITRAUM-Kreis geschaffen. Neben dem Original sind Kunstdrucke in einer limitierten Auflage von 250 Stück entstanden. Die Kunstdrucke hängen in Haushalten von Familien und haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitenden sowie in Räumlichkeiten ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienste und stationärer Kinder- und Jugendhospize.
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    Marcel Globisch, Thorsten Hillmann


    VORWORT DER HERAUSGEBER


    „Das müssten wir mal alles aufschreiben.“ So oder so ähnlich lautete ein Satz, den einer der beiden Herausgeber dieses Buches erstmals in einer Sitzung mit den damaligen Vorstandsmitgliedern des Deutschen Kinderhospizverein e. V. (DKHV e. V.) vor ca. 15 Jahren zu hören bekam. Er fiel im Laufe der Jahre immer wieder. Manchmal auch als Frage nach einem regen fachlichen Austausch mit Kolleg*innen oder einem ausführlichen Beratungsgespräch mit Menschen, die sich aufmachten, ein Angebot für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung und ihre Familien auf den Weg zu bringen. Die Frage lautete: Können wir das irgendwo kompakt nachlesen? Die Antwort darauf war 15 Jahre dieselbe: Leider nein, aber es wäre gut, wenn wir so ein Buch hätten.


    Mit der Idee, einfach mal alles „aufzuschreiben“ und ein Buch daraus zu drucken, haben wir begonnen, um schon bald festzustellen, dass es gute Gründe gab, das Projekt, also dieses Handbuch, grundlegend und umfassend zu gestalten, weil vieles dafür sprach:


    
      	Es gab bis dato kein Grundlagenwerk zur Kinder- und Jugendhospizarbeit.



      	Die Kinder- und Jugendhospizarbeit umfasst viele Aspekte, Themenfelder, Schnittstellen, die einbezogen werden müssen.



      	Die jungen Menschen, ihre An- und Zugehörigen sowie haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitende haben in den letzten über 30 Jahren so viel Wissen und Erfahrungen gewonnen, dass es wert ist, dies miteinander zu verweben und strukturiert für alle zur Verfügung zu stellen.



      	Ein Grundlagenwerk umfasst Erkenntnisse der Vergangenheit und Gegenwart und wagt einen Blick in die Zukunft. Es bildet damit Fundament und Zeugnis der Kinder- und Jugendhospizarbeit im deutschsprachigen Raum und eröffnet unter Anwendung sowie Reflexion der Inhalte neue Möglichkeiten und kreative Schritte in eine gemeinsame Zukunft.


    


    Beim Schreiben dieses Vorwortes geht das Jahr 2021 zu Ende. Für die meisten wird es – wie schon 2020 – eng mit der Corona-Pandemie und ihren vielfältigen Auswirkungen auf unseren Alltag in Erinnerung bleiben. Für uns, die beiden Herausgeber, bedeutet es auch das Ende eines langen Weges, den wir mit dem Vorhaben des „Buchprojektes“, wie es in unserem Verein genannt wird, erreichen. Nicht ohne Rückschläge, Hindernisse, Zweifel, die sich entlang der Wegstrecke auftaten. Aber vor allem empfinden wir Dankbarkeit. Dankbarkeit darüber, dass sich über 100 Autor*innen an diesem „Mammutprojekt“ beteiligt haben. In Workshops, Telefonaten und Videokonferenzen haben wir zusammen leidenschaftlich diskutiert, um Positionen gerungen. Wir sind stolz darauf, dass so viele langjährige Weggefährt*innen ihre Zeit, ihren Erfahrungs- und Wissensschatz für das Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit zur Verfügung gestellt und es damit bereichert haben. Ohne Sie und Euch wäre dieses Buch nicht möglich gewesen.


    Das Handbuch soll einen umfassenden Überblick über die Grundlagen und die Praxis der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland geben. Es ist in zwei Teile gegliedert, die aufeinander aufbauen:


    1. den Grundlagen


    in denen eine Einführung in die Thematik und Bestimmung der wesentlichen Grundprinzipien, Aufgaben- und Themenfelder gegeben wird.


    2. der Praxis


    in der haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitende sowie Familienmitglieder einzelne Aspekte aus den drei Settings von Kinder- und Jugendhospizarbeit Ambulant – Stationär – Bildung darstellen und vertiefenden Einblick in ihre Erfahrungen geben.


    Das Handbuch versteht sich als Grundlagenwerk und richtet sich vor allem an Mitwirkende in der Hospizarbeit und Palliativversorgung für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung. Es ist gleichermaßen an die erweiterte Fachöffentlichkeit (Netzwerk, Fachverbände, Wissenschaft) und Entscheidungsträger*innen (Kostenträger, Politik) adressiert. Obgleich betroffene Familien nicht Hauptadressaten dieses Handbuches sind, kann dieses Standardwerk auch für sie von Interesse sein. Ihre Sichtweisen, Wünsche und Erfahrungen sind in eigenen Beiträgen sowie in zahlreichen Zitaten elementarer Bestandteil dieses Buches und leisten ihren Anteil für ein umfassendes Werk, in dem sowohl die Fachlichkeit von Mitwirkenden der Kinder- und Jugendhospizarbeit als auch wissenschaftliche Außenperspektiven ebenso einen Platz haben wie das eingebrachte Erfahrungswissen von Familien.


    Das Handbuch ist eine Standortbestimmung der Kinder- und Jugendhospizarbeit, soll Handlungsorientierung geben und gleichzeitig einladen, die dargestellten Sichtweisen zu reflektieren und einen Diskurs unter Einbezug angrenzender Disziplinen aus Praxis und Wissenschaft anregen. In diesem Verständnis sind auch die jeweiligen Artikel „Zukunftsperspektiven“ Ambulant – Stationär – Bildung zu verstehen.


    Wir wünschen Ihnen, liebe Leserschaft, eine zugleich informative, anregende und bereichernde Lektüre.


    Es ist uns ein Anliegen zahlreichen Menschen DANKE zu sagen. Wir bedanken uns bei der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, die dieses Projekt mit Fördermitteln ermöglicht und geduldig auf den Abschluss des Vorhabens vertraut hat. Unser Dank gilt Vorstandsmitgliedern des DKHV e. V., die zu unterschiedlichen Phasen das Projekt unterstützt haben. Herausheben möchten wir Günther Friedrich, der sich ganz besonders für die Realisierung eingesetzt hat. Martin Gierse war in seiner Funktion als Geschäftsführer immer von der großen Bedeutung des Projekts überzeugt und hat dieses befördert.


    Der Dank gilt allen Autor*innen, die sich trotz privater und beruflicher Belastungen Zeit genommen haben, ihren Beitrag zu leisten. Wir sind Karin Caro und dem hospiz verlag für ihre Geduld und Flexibilität zu Dank verpflichtet. Gleiches gilt für Andreas Schmid, der uns als Lektor begleitet und uns über Formulierungsblockaden hinweggeholfen hat. Außerdem möchten wir uns bei Christopher James Astle von Swiss Academic Software GmbH bedanken, der uns Lizenzen für die Literaturverwaltungssoftware Citavi gespendet und damit maßgeblich zu Übersicht und Organisation von Quellen und Zitaten beigetragen hat.


    Das Handbuch ist auch ein Gemeinschaftswerk des DKHV e. V., an dem dankenswerterweise Kolleg*innen aus unterschiedlichen Bereichen mitgewirkt haben. Vor allem geht der Dank an die Kolleg*innen aus dem Bereich Inhalte und Entwicklung. Sie haben das Projekt mitgetragen, manchmal auch ertragen müssen, weil den Leitungen Zeit für anderes fehlte. Sie haben ihr Wissen und ihre jahrelangen Erfahrungen eingebracht, Artikel geschrieben und gelesen.


    Zuletzt möchten wir uns von Herzen bei Katrin Weimann bedanken. Als Projektmanagerin hat sie stets die Ruhe bewahrt, unermüdlich die Fäden zusammengehalten, ermutigt, manchmal auch freundlich an Termine und Fristen erinnert, selbst Texte geschrieben, bereichert und alles zu einem guten Ende geführt. Wir sind froh, dass wir sie für unser Projekt begeistern konnten und als die perfekte Geburtshelferin unseres Handbuches an unserer Seite hatten.


    Die Realisierung eines so umfangreichen Projektes wie dieses Handbuch steht auch im Kontext eines persönlichen Werdegangs. Wir formulieren daher zwei persönliche Danksagungen:


    
      MARCEL GLOBISCH


      Mein Dank gilt vielen Wegbegleiter*innen – insbesondere Familien und Kolleg*innen aus dem Verein – von denen ich einige stellvertretend benennen möchte:


      Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer gab mir die Möglichkeit, an mehreren Forschungsprojekten zum Thema Hospizarbeit mitzuwirken. Das von ihm entgegengebrachte Vertrauen und die gemachten Erfahrungen waren Anlass, mich 2005 beim Deutschen Kinderhospizverein e. V. zu bewerben. Danke, lieber Reimer.


      Günter Tessmer war neben Margret Hartkopf und Petra Stuttkewitz mitverantwortlich für meine Einstellung. Für seinen Rat, seine Unterstützung und seine fachliche Prägung bin ich sehr dankbar. Von Margret Hartkopf und Petra Stuttkewitz habe ich unendlich viel lernen dürfen. Darüber, was Kinder- und Jugendhospizarbeit ausmacht, aber auch darüber hinaus. Dieses Buch ist auch für Euch und Ausdruck meiner Verbundenheit für die gemeinsame Sache.


      Mein herzlichster Dank geht an meine Familie: an meine Frau Constanze, meine Töchter Greta und Elsa, die insbesondere in den letzten 2 Jahren meine häufige – meist „buchbedingte“ – Abwesenheit und einige Launen sowie Dünnhäutigkeit ertragen und aushalten mussten. Danke, dass es Euch gibt.

    


    
      THORSTEN HILLMANN


      Mit dem Satz „Alles wirkliche Leben ist Begegnung“ fasst Martin Buber zusammen, was für mich in der Kinder- und Jugendhospizarbeit wesentlich geworden ist.


      Es waren diese vielen, namentlich nicht alle aufzählbaren Begegnungen: Kinder, Jugendliche oder junge Erwachsene mit lebensverkürzender Erkrankung, ihre Familien, Kolleg*innen unterschiedlicher Professionen, ehrenamtlich engagierte Menschen - ohne all diese wäre weder meine langjährige Verbundenheit mit der Kinderhospizbewegung noch eine Mitherausgeberschaft dieses Handbuchs denkbar gewesen.


      Ich bedanke mich insbesondere für das Vertrauen der Familien, das sie mir in gemeinsamen Begegnungen entgegengebracht haben. Mich von den Lebensgeschichten berühren lassen zu dürfen, in Resonanz zu gehen und manchmal ein hilfreiches Gegenüber gewesen zu sein. Dafür danke ich.


      Aber auch vielen Weggefährt*innen danke ich dafür, dass sie meinen ganz persönlichen Weg der Professionalisierung mit ihren Impulsen bereichert haben.


      Ein besonderer Dank gilt Kirsten und unseren Kindern Bastian und Franziska für unser gemeinsames Leben – „Alles wirkliche Leben ist Begegnung“.

    

  


  
    Peter Wirtz, Anna Zeien, Martin Gierse


    VORWORT DES VORSTANDS UND DER GESCHÄFTSFÜHRUNG DES DKHV E. V.


    Als im Jahr 1990 sechs Familien mit Kindern, die die Diagnose einer lebensverkürzenden Erkrankung erhalten hatten, einen Verein gründeten, der sie dabei unterstützen sollte, ihren Kindern ein würdevolles Leben und Sterben zu ermöglichen, ahnten sie nicht, welch großes Rad sie hier in Bewegung setzten. Bereits zehn Jahre später gab es in Deutschland ein stationäres Kinderhospiz sowie erste ambulante Kinderhospizdienste. Ebenso waren die Grundlagen für die Bildungsarbeit, die Öffentlichkeitsarbeit sowie eine politische Arbeit gelegt. Neben der Hospizarbeit für Erwachsene war mit der Kinder- und Jugendhospizarbeit ein eigenständiges Arbeitsfeld entstanden, das sich von da an mit immer größerer Geschwindigkeit weiterentwickeln sollte.


    Heute bildet die Kinder- und Jugendhospizarbeit eine eigene Profession. In den letzten 30 Jahren hat sich eine selbstständige Fachlichkeit entwickelt und in vielfältige Arbeitsfelder ausdifferenziert. Eine theoretische Aufarbeitung dieser weit aufgefächerten Entwicklungen wurde bislang nur in vereinzelten Darstellungen geleistet und bedauerlicherweise nur in geringem Umfang durch die universitäre Forschung begleitet.


    Das hier vorliegende „Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit“ beschreibt erstmals in umfassender Form alle Arbeitsfelder der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Unter Mitwirkung vieler Familien mit lebensverkürzend erkrankten Kindern, zahlreicher Fachkräfte und Engagierter und als Ergebnis vielfältiger Fachgespräche liegt nun eine Publikation vor, die den aktuellen state of the art in gültiger Form beschreibt und zu einer wesentlichen Ressource sowohl für die praktische Arbeit als auch die theoretische Auseinandersetzung mit der Kinder- und Jugendhospizarbeit wird. Sie versteht sich gleichzeitig als Teil einer fortschreitenden Entwicklung der Kinder- und Jugendhospizarbeit, die sich stets bemüht, den sich verändernden Lebensbedingungen der Familien und den Arbeitsbedingungen der vielen haupt- und ehrenamtlich Engagierten gerecht zu werden.


    Unser Dank gilt allen, die sich an diesem Werk beteiligt haben und mit ihrem Erfahrungs- und Fachwissen dieses Buch bereichern. Besonders danken wir Marcel Globisch, Thorsten Hillmann und Katrin Weimann für ihre inhaltliche und redaktionelle Arbeit. Ein solches Projekt in der vorliegenden Qualität über einen langen Zeitraum zu bearbeiten, stellt eine besondere Herausforderung dar, die von ihnen federführend mit großem Engagement und beeindruckender Fachlichkeit geleistet wurde.


    Unser Dank gilt auch der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, die durch die Förderung der Publikation ihre Realisierung erst ermöglicht hat. Mögen Sie, liebe Lesende, von der Lektüre profitieren und sich inspirieren lassen.

  


  
    Daniel Fischer


    VORWORT DES KURATORIUMS DEUTSCHE KINDERHOSPIZSTIFTUNG


    Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG (DKHS) fördert Kinder- und Jugendhospizarbeit bundesweit. Einer der Stiftungszwecke ist die Förderung von Publikationen, welche sich mit der Kinder- und Jugendhospizarbeit beschäftigen. Diesem Grundgedanken folgend, haben wir die Erstellung dieses Handbuches sehr gerne mit Mitteln unterstützt, weil das gesammelte Wissen von Familien und Expert*innen hier erstmalig strukturiert und kompakt verfügbar gemacht wird.


    Wesentliches Anliegen unserer Stiftung ist es von Beginn an gewesen, ein Fundament zur Sicherung der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu schaffen. Um im Bild des Fundaments zu bleiben: das Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit wird für Engagierte in der Begleitung der jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung und Ihrer Familien eine Basis für ihre tägliche Arbeit darstellen. Aufbauend auf den Grundlagen und dem gesammelten Praxiswissen ist die Möglichkeit gegeben, von anderen zu lernen, die eigene Arbeit zu reflektieren und individuelle Angebote zu gestalten.


    Uns freut es sehr, dass so viele wesentliche Akteur*innen der Kinder- und Jugendhospizarbeit ihr Wissen aufgeschrieben haben und mit anderen teilen. Auf diese Weise setzen sie die Botschaft unserer Stiftung „Sichern sie heute das Morgen der Kinderhospizarbeit“ auf eindrucksvolle Weise um. Das Handbuch sichert das Wissen von heute und gibt Anregungen, das Morgen - die Zukunft der Kinder- und Jugendhospizarbeit - weiterzuentwickeln.


    Wir möchten uns herzlich bei allen Beteiligten bedanken, die zum Gelingen dieses Standardwerkes beigetragen haben. Ein besonderer Dank gilt den Familien, die sich die Zeit genommen haben, die Lesenden an ihrem Leben, ihren Erfahrungen und Wünschen teilhaben zu lassen. Das ist – bei allen Herausforderungen und Anforderungen des Alltags – keine Selbstverständlichkeit.


    Den Projektverantwortlichen des Deutschen Kinderhospizverein e. V. gilt der Dank, dass es ihnen gelungen ist, Erfahrungs- und Fachwissen aus den unterschiedlichen Perspektiven sowie Arbeitskontexten in einem Buch mit all der Vielfalt, die Kinder- und Jugendhospizarbeit ausmacht, abzubilden.


    Wir wünschen den Lesenden bei der Lektüre des Handbuches zahlreiche neue Erkenntnisse, anregende Diskussionen und letztendlich viel Nützliches für ihre Arbeit mit den Familien.

  


  
    Margret Hartkopf, Petra Stuttkewitz


    VORWORT ZWEIER MÜTTER UND LANGJÄHRIGER VORSTANDSMITGLIEDER DES DKHV E. V.


    Als wir gebeten wurden für das vorliegende Handbuch ein Vorwort zu schreiben, war dies für uns gleichbedeutend damit, eine Zeitreise in unsere eigene Vergangenheit und die damit eng verbundene Geschichte der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu unternehmen. Das Handbuch ist jedoch mehr als ein Reisebericht, der alle Stationen aufzählt; es ist ein An- und Innehalten, Aufsammeln von Eindrücken, gesäumt von neuen Erkenntnissen und manchmal auch neuen Fragen, die neugierig auf die Zukunft machen. Gestatten Sie uns, einen Blick auf den Weg zurückzuwerfen, um das erreichte Zwischenziel des Standardwerks zur Kinder- und Jugendhospizarbeit besser einordnen zu können. Dabei werden Ihnen Personen begegnen, die auf dem 30-jährigen Weg von Bedeutung waren. Nicht alle Weggefährt*innen, die zum Erfolg beigetragen haben, können namentlich genannt werden. Wir bitten dies zu entschuldigen.


    Ausgangspunkt der Kinderhospizarbeit1 war die klassische Selbsthilfe. Neben den Gründungsfamilien trafen sich im Jahr 1994 bei dem ersten Familienseminar des Deutschen Kinderhospizvereins weitere betroffene Familien mit ihren lebensverkürzend erkrankten und gesunden Kindern. Alle Seminarteilnehmende hatten gemein, dass sie auf der Suche nach Unterstützung und Begleitung waren, um den oft schweren Lebensweg als Familie gut gehen zu können. Sie suchten nach Möglichkeiten, Menschen an ihrer Seite zu haben, die ihren Fragen, Sorgen und Ängsten standhielten. In dieser Zeit gab es nichts, auf das die Familien hätten zurückgreifen können – die Kinderkrankenpflege steckte in den Kinderschuhen, Entlastungsangebote waren rar, die Hospizarbeit für Erwachsene etablierte sich gerade. Bis zu diesem Zeitpunkt erfolgte die Begleitung der Familien untereinander so gut es ging.


    Familie Volk, als eine der Gründungsfamilien des Vereins, berichtete über Kontakte nach England zur dortigen Kinderhospizbewegung. Die Grundidee des Vereins, ein stationäres Kinderhospiz auch in Deutschland auf den Weg zu bringen, wurde dadurch befördert. Alle Familien waren begeistert und es entstand eine Aufbruchsstimmung. Hatten die Gründungsfamilien die Idee geboren und in Form eines Vereins gegossen, ließen sich die neuen Familien anstecken, diese Idee Wirklichkeit werden zu lassen.


    1998 wurde das erste Kinderhospiz eröffnet. Die Familien erarbeiteten zusammen mit den Verantwortlichen des Vereins, insbesondere mit Werner Weber2, sowie den hauptamtlichen Mitarbeiter*innen aus Pflege und Pädagogik der Gemeinnützigen Gesellschaft der Franziskanerinnen zu Olpe (GFO), ein Konzept. Sie alle hatten sich gemeinsam eingelassen, die stationäre Kinderhospizarbeit aus ihren Bedürfnissen, aus den Kenntnissen der Arbeit in den englischen Kinderhospizen sowie aus dem Fachwissen ihrer Berufe zu entwickeln. Ein einmaliges Vorgehen, ein Konzept auf diese Weise zu erarbeiten. Noch gab es keine Rahmenvereinbarung, keine Vorschriften, kein politisches Interesse, keine finanzielle Vereinbarung mit den Krankenkassen. Das war die große Chance, die Arbeit so zu prägen, wie sie seither besteht.


    
      [image: ]

    


    Durch viele Medienberichte kamen immer mehr Menschen und Organisationen auf den Deutschen Kinderhospizverein zu, um sich einzubringen oder um selbst ein Kinderhospiz zu realisieren. Die deutsche Kinderhospizbewegung war geboren.


    In diesem Zusammenhang traf der Verein auch Günter Tessmer3. Seine Idee, etwas Schriftliches, etwas Verbindliches zu schaffen, das Gewissheit gab, dass die Familien nicht nur im Mittelpunkt der Arbeit stehen und andere für sie Entscheidungen treffen, sowie die Anerkennung, dass sie die Fachleute ihrer Kinder sind und auch in den Entscheidungen der Kinderhospizarbeit eingebunden werden, führte gemeinsam mit den Familien zu einer Orientierungshilfe, dem OPI-Konzept4, das in großen Bereichen der Kinderhospizarbeit Einzug hielt, bis heute.


    Der Verein entschied sich klar dafür, dass die Selbsthilfe immer eine wichtige Säule der Vereinsarbeit bleiben solle. Gleichzeitig sollte die Begleitung der Familien ausgebaut werden. All dies führte dazu, dass die ersten vereinseigenen ambulanten Kinderhospizdienste auf den Weg kamen und Hubertus Sieler5 als Ansprechpartner für Familien – mit der Aufgabe, die Selbsthilfe zu unterstützen und ein Gesprächspartner für die Familien zu sein – eingestellt wurde. Mit ihm hatten die Familien einen verlässlichen und erfahrenen Ansprechpartner.


    Eine Unterstützung durch Fachleute aus unterschiedlichen beruflichen Kontexten wurde auch in der Bildungsarbeit deutlich. Waren es bis dato einzelne Seminarangebote, wurden diese in der gegründeten Deutschen Kinderhospizakademie inhaltlich, methodisch und in der Anzahl weiter ausgebaut. Fachtagungen kamen hinzu. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene brachten sich ein und formten nach ihren Bedürfnissen Angebote für sich. Die Geschwister setzten sich ebenfalls für ihre Belange ein und neben der Gestaltung ihrer Angebote stritten sie mit der Fachwelt um Begrifflichkeiten und stellten Forderungen an die Politik. Dem Verein lag immer schon gute Öffentlichkeitarbeit am Herzen. Heiner Brock6 hat uns unterstützt, die öffentliche Darstellung nach den vereinseigenen Leitlinien immer zum richtigen Zeitpunkt zu platzieren.


    Neue Netzwerke und Arbeitsgruppen über den Verein hinaus kamen auf, die Politik zeigte ihr Interesse, Finanzierungs- und Fördermöglichkeiten wurden durch Kostenträger aufgrund von Einsicht, aber auch durch Nachdruck der Politik geschaffen. Der Verein begab sich erstmalig auf den Weg in die politische Arbeit. Die Zusammenarbeit mit dem Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV) begann. Vertreter*innen des DHPV brachten ihr Erfahrungswissen ein und nahmen auch Inhalte der Kinderhospizarbeit mit in ihre Arbeit. Es wurde deutlich, dass wir uns auch politisch für die Inhalte der Kinderhospizarbeit streiten müssen und wir merkten, wie viel wir in diesem, für uns neuen Bereich noch lernen mussten. Mit viel Ausdauer und Hartnäckigkeit verschafften wir uns Gehör und doch blieben viele Diskussionen schwierig. Mediziner*innen waren nicht gewohnt, mit betroffenen Menschen zu diskutieren und wir als Vorstand und betroffene Mütter waren sicherlich manchmal zu emotional. Erst als wir diesen so wichtigen Bereich in die Hände von Marcel Globisch7 legten, wurde die Zusammenarbeit mit anderen Netzwerkpartnern zunehmend besser in der Kommunikation und in den gemeinsam erzielten Ergebnissen.


    Vertreter*innen des Vereins saßen gemeinsam mit Verantwortlichen der Krankenkassen, der Politik, aus der Palliativmedizin sowie weiteren Personen aus der Kinder- und Jugendhospizarbeit am Tisch und erarbeiteten Handlungsempfehlungen und Rahmenvereinbarungen zur Kinderhospizarbeit und Palliativversorgung. Der Verein hat sich inhaltlich stark eingebracht und dankbar sind wir Andreas Müller8, der die Zusammenarbeit zwischen der Kinderhospizarbeit und der Palliativversorgung für Kinder stark förderte.


    Die politische Arbeit wurde von einigen Vereinsmitgliedern als nicht wichtig erachtet und doch war es genau dieser Bereich, der so viel für die Kinderhospizarbeit und somit für die Familien erreicht hat.


    Mit Beginn der Vereinszeitschrift „Die Chance“9 und der Schriftenreihe des DKHV e. V10 wurden Inhalte verschriftlicht und veröffentlicht. Ein Fachbuch mit dem Ausmaß eines Standardwerkes wünschten wir uns schon lange. Dieses Buch nun in den Händen zu halten, macht uns glücklich und dankbar. Und der Deutsche Kinderhospizverein bleibt seinen Grundsätzen treu: Betroffene Familien und Fachleute kommen zu Wort sowie viele Weggefährt*innen des Vereins, aber auch darüber hinaus gibt es Autor*innen aus den unterschiedlichsten Fachbereichen und Fachorganisationen.


    Wir wünschen allen beim Lesen dieser Lektüre erkenntnisreiche Momente und aufregende Erlebnisse auf dem weiteren Weg in der Kinder- und Jugendhospizarbeit.


    


    1 Wir verzichten in diesem Vorwort auf die durchgängige Bezeichnung Kinder- und Jugendhospizarbeit, weil es sich um einen historischen Abriss handelt, der Zeiten wiedergibt, in denen ausschließlich von Kinderhospizarbeit die Rede und keine Differenzierung von Jugendhospizarbeit bekannt war.


    2 Werner Weber war zum damaligen Zeitpunkt Vorstand im Deutschen Kinderhospizverein und Mitarbeiter im Kinderhospiz Balthasar.


    3 Günter Tessmer war Mitbegründer des ersten ambulanten Kinderhospizdienstes in Berlin und langjährig als Berater, Supervisor sowie Referent für den DKHV e. V. und weitere Organisationen tätig.


    4 Das OPI-Konzept ist in der Satzung des DKHV e. V. verankert und als Download auf der Website des Vereines kostenfrei erhältlich. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/Wer_wir_sind/OPI_Konzept_2005.pdf (Zugriff: 15.12.2021).


    5 Hubertus Sieler ist seit 2006 als Ansprechpartner für Familien im DKHV e. V. tätig.


    6 Heiner Brock war über 10 Jahre als Presseberater für den DKHV e. V. tätig.


    7 Marcel Globisch arbeitet seit 2005 für den DKHV e. V. und ist Mitherausgeber dieses Handbuches.


    8 Andreas Müller war und ist in unterschiedlichen Funktionen in der Palliativarbeit in Sachsen und bundesweit tätig. Seit 2012 gehört er dem Vorstand der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin an.


    9 Die Chance https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/presse-medien/die-chance/ (Zugriff: 15.12.2021).


    10 Schriftenreihe des DKHV e. V. https://www.hospiz-verlag.de/produkte/buecher/kinder-und-jugendliche/ (Zugriff: 15.12.2021).
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1.1 DIE GESCHICHTE DER KINDER- UND JUGENDHOSPIZARBEIT1
Marcel Globisch



    Einleitung


    Der Beitrag zur Geschichte der Kinder- und Jugendhospizarbeit beschreibt den Weg vom ersten stationären Hospiz für Erwachsene, über die Selbsthilfeaktivitäten von Eltern, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren, bis hin zur Hospizarbeit und Palliativversorgung von jungen Menschen im Jahre 2017, die spätestens durch die erste Rahmenvereinbarung in jenem Jahr einen festen, eigenständigen Platz im Gesundheitswesen eingenommen hat. Der Rückblick zeigt zum einen, dass die (Kinder-)Hospizarbeit insbesondere zu Beginn mit Widerständen zu kämpfen hatte, und soll zugleich ein besseres Verständnis dafür liefern, wo die Hospizarbeit und Palliativversorgung von jungen Menschen heute steht. Der Beitrag verzichtet darauf, einen thematischen Überblick über aktuelle Themen und Herausforderungen zu geben, weil diese z. B. in den Beiträgen Zukunftsperspektiven der ambulanten und stationären Kinder- und Jugendhospizarbeit ausführlich behandelt werden. (→ vgl. Art. A11, B4) Ebenso nimmt dieser Artikel keine Bewertungen vor, sondern dient vor allem – soweit möglich – der chronologischen Darstellung der Historie.


    Anfänge der Hospizarbeit für Erwachsene


    Die Ursprünge der modernen Hospizbewegung gehen auf die Engländerin Dame Cicely Saunders zurück, die als die Lichtgestalt und Inspiration für die weltweite Hospizbewegung zu betrachten ist (Gronemeyer et al. 2004:29). Dame Cicely Saunders konnte auf ihre unterschiedlichen beruflichen Erfahrungshintergründe zurückgreifen, da sie sowohl als Krankenschwester, Sozialarbeiterin als auch als Ärztin tätig war (ebd.: 98). 1967 wurde mit dem St. Christopher’s Hospice in London das weltweit erste stationäre Hospiz der Moderne eröffnet und fungiert bis zur heutigen Zeit als eine Art Pilgerstätte für Hospizbewegte weltweit. Die deutsche Verbundenheit zum Haus hatte 1971 in dem Dokumentarfilm „Noch 16 Tage… eine Sterbeklinik in London“, gedreht von Jesuitenpater Reinold Iblacker (vgl. u. a. Heller et al. 2013:43, 152; Kirschner 1996:51), ihren Anfang und dauert bis heute in dem jährlich stattfindenden „German Day“ im St. Christophers Hospice an.


    Die Anfänge der Hospizarbeit in Deutschland waren geprägt von Missverständnissen und gesellschaftlich weit verbreiteter Skepsis. Die Wirkung des Films von Pater Iblacker, ausgelöst durch die Übersetzung des englischen Wortes hospice mit „Sterbeklinik“, führte zu den Verwirrungen, die Hospize fälschlich zu Sterbehäuser machten, wohin Sterbende abgeschoben werden (vgl. u. a. Heller et al. 2013:81; Seitz, Seitz 2002:143). Christoph Student, einer der Pioniere der Hospizbewegung in Deutschland, fasst die damalige Stimmung wie folgt zusammen: „Also, es war ungeheuer viel Gegenwind gegen die Hospizarbeit in Deutschland. Und diese kleine Gruppe von Leuten, die sich damals kannte und diese Arbeit machen wollte, wir waren fast, könnte man sagen eine verschworene, kleine Gemeinschaft. Wir haben uns immer wieder bei Begegnungen davon erzählt, was wir alles an Frustrationen erlebt haben“ (Heller et al. 2013:80). Von ähnlichen Erfahrungen können später auch die Initiatoren der Kinderhospizarbeit berichten.


    Die erste Palliativstation in Deutschland wurde 1983 am Universitätsklinikum Köln gegründet, 1985 der Hospizverein (Christophorus Hospiz in München) und schließlich 1986 das erste Hospiz (für Erwachsene) im Haus Hörn in Aachen (Schumann 2004:74). Der Malteser Hilfsdienst e. V., heute neben dem Deutschen Kinderhospizverein Träger der meisten Kinder- und Jugendhospizdienste unter seinem Dach, gehörte zu den wenigen Institutionen, die sehr früh die Bedeutung der Hospizarbeit erkannte und förderte (vgl. u. a. Heller et al. 2013:86; Seitz, Seitz 2002:347).


    Das erste Kinderhospiz in England und anfängliche Skepsis in Deutschland


    Kinder und Jugendliche spielten zu Beginn der Hospizbewegung in Deutschland bestenfalls eine Nebenrolle. So bekennt Clementine Louven, damalige Leiterin des Hauses Hörn, rückblickend: „Wir hatten auch viele Kinder und Jugendliche da. Das war schon schwierig“ (Heller et al. 2013:122). Positiv wird hinsichtlich der Begleitung und Versorgung von Kindern der Tübinger Kinderarzt Dietrich Niethammer erwähnt. Bereits Ende der 1980er-Jahre setzte dieser sich laut dem Palliativmediziner Thomas Schlunk für die Belange der Kinder ein: „Er hat sich um Kinder, auch sterbende Kinder ganz besonders gekümmert […] Also, jemand, der wirklich mit den Kindern gesprochen hat auf Augenhöhe und genau deren Nöte und Fragen beantwortet hat, ehrlich beantwortet hat. Auch wenn’s ans Sterben ging, auch wenn Dinge nicht mehr zu machen waren, hat er seinen Kopf hingehalten“ (ebd.: 139).


    Während die Kinderhospizbewegung in Deutschland in den 1980er-Jahren noch nicht existierte, wurde abermals in England 1982 mit der Eröffnung des ersten Kinderhospizes weltweit, Helen House in Oxford, Hospizgeschichte geschrieben. Sister Frances Domenica, Ordensschwester und Gründerin von Helen House, erinnert sich an eines der ersten Kinder, das im Kinderhospiz mit seiner Familie zu Gast war: „Und das erste Mädchen, das zu Besuch kam, wohnte ungefähr 400 km entfernt. Es war elf Jahre alt und hatte eine genetische Krankheit. Es kam mit seinen Eltern und blieb eine Woche […] Während ihres Lebens ist sie zehnmal ins Helen House gekommen. Und als ihre Eltern Helen House mehr und mehr Vertrauen schenken konnten, sind sie für drei Tage weggefahren und haben ihre Tochter alleine im Helen House gelassen […] Die einzige Alternative, die den Eltern vorher als Aufenthalt angeboten worden war, war ein psychiatrisches Altersheim“ (DKHV e. V. 2006:27).


    Die ‚Alternative‘ psychiatrisches Altenheim wirkt wie eine kaum zu glaubende Geschichte, betrachtet man die rasante Entwicklung der Kinder- und Jugendhospizarbeit bis heute. Gleichzeitig ist es ein Hinweis darauf, wie schwierig die Ausgangssituation für Familien, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren, Ende der 1980er- bzw. in den 1990er-Jahren gewesen sein musste. Diese Erfahrungen bestätigte Sister Frances dem Autor in einem persönlichen Gespräch 2015, in dem sie berichtete, selbst Dame Cicely Saunders habe anfänglich die Notwendigkeit eines separaten Angebotes für Kinder vehement infrage gestellt und sich davon erst im Laufe der Zeit überzeugen lassen.


    Nicht anders erlebten Familien in Deutschland die Stimmungslage. Die Etablierung eines an die englischen Kinderhospize angelehnten Hauses für ‚schwerstkranke Kinder‘ war ein steiniger Weg, wie die Geschichte des Deutschen Kinderhospizverein e. V. belegt, der 1990 durch 6 betroffene Familien gegründet wurde. (→ vgl. auch Vorwort; Art. DKHV e. V.) Gerda Graf, bis 2009 langjährige Vorsitzende des Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV; bis 2005: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz) und heute Ehrenvorsitzende des Verbandes, berichtet anlässlich des 25-jährigen Jubiläums des Deutschen Kinderhospizverein e. V. in einem Grußwort von den ersten Begegnungen: „Gewiss gab es in dieser Phase auch von Seiten der ‚Erwachsenenhospizbewegung‘ ein Schielen auf die Spendenfreudigkeit der Menschen gegenüber der hospizlichen Umsorgung von Kindern. Das machte die Annäherung etwas schwieriger, gab es doch Stimmen, die lauteten, dass diese Mittel an anderer Stelle fehlten“ (Graf 2015:74).


    Aus den anfänglichen Unsicherheiten ist mittlerweile eine starke Partnerschaft der Hospizbewegung geworden, in denen die spezifische Begleitung von Menschen jedweden Alters ihre Anerkennung hat. Interessant ist auch, dass die Gründung des ersten Kinderhospizes 1998 in eingängiger Hospiz-Literatur der 2000er-Jahre nicht als Meilenstein benannt wurde bzw. Kinder als spezifische Zielgruppe mit ihren Besonderheiten keinerlei Erwähnung findet (vgl. u. a. Gronemeyer et al. 2004.)


    Gemeinsamkeiten und Unterschiede in der Entstehung der Hospizarbeit für junge Menschen und Erwachsene


    Zusammenfassend lässt sich konstatieren, dass die Ursprünge der Hospizbewegung für Erwachsene und Kinder sowohl Gemeinsamkeiten als auch Spezifika aufweisen. Heller et al. bezeichnen beide Bewegungen als „menschelnde Geschichte“ (Heller et. al. 2013:14) sowie als „verschworene Gemeinschaften“ (ebd.: 80). Es gab – im Gegensatz zur englischen Gallionsfigur Dame Cicely Saunders - nicht eine*n Pionier*in, sondern viele (ebd.: 92). Ebenso waren persönliche Bezüge, eigene Betroffenheit als Parallele erkennbar (ebd.: 96). Teilweise gab es sogar Überschneidungen. Student, vor allem durch seine Verdienste für die Hospizarbeit für Erwachsene bekannt, ist selbst betroffener Vater einer gestorbenen Tochter (ebd.: 100). Weitere Parallelen sind die Auslandsaufenthalte in England als Schlüsselerlebnisse für die Begründung der Hospizarbeit für Erwachsene als auch für Kinder (ebd.: 98). Es gibt jedoch auch einige Spezifika. Der Ursprung der Erwachsenenhospizbewegung war insbesondere von dem Willen einer starken Gegenbewegung zu grundsätzlichen Entwicklungen verbunden, die vor allem mit dem Begriff der Institutionalisierung verbunden sind. Motivation war eine grundlegende Enttabuisierung der Themen Sterben, Tod und Trauer (vgl. u. a.: Heller et al. 2013:60ff.). Der Fokus bei Erwachsenen lag sehr auf einem besseren Umgang mit Sterbenden in der Lebensendphase (vgl. ebd.: 65f.), während bei Kindern insbesondere die Lebensbegleitung über einen längeren Zeitraum im Blickpunkt war. Die Selbsthilfe spielte eine wesentliche Rolle, erkennbar durch die gegenseitige Hilfe von Eltern, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren. Der gemeinsame Austausch, die Unterstützung untereinander, um den Alltag zu meistern, zumeist noch in einem informellen, freundschaftlichen Rahmen, waren vordergründig. Eltern waren Pioniere aus eigener Betroffenheit und nicht – wie häufig in der Erwachsenenhospizbewegung - aus beruflichen Kontexten inspiriert und motiviert (ebd.: 92).



      1990-1997: Der Beginn der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland - die Gründung des Kinderhospizvereins bis zur Konkretisierung des ersten Kinderhospizes in Deutschland

 

    Die Gründung des Kinderhospizvereins ist kein Tippfehler. Die Umbenennung in den Deutschen Kinderhospizverein e. V. wurde tatsächlich erst 1999 vorgenommen. Die Entstehungsgeschichte des Vereines ist an anderer Stelle ausführlich dargestellt (vgl. DKHV e. V. 2015b), sodass in diesem Beitrag nur auf wesentliche Meilensteine bis zur Gründung des ersten Kinderhospizes in Deutschland fokussiert wird. 1990 gründeten 6 Eltern, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren, den Kinderhospizverein. 1991 gab es erste Kontakte zum englischen Botschafter in Deutschland sowie zu einem Bundestagsabgeordneten und einem Pressevertreter. 1992 erfolgte die Ankerkennung als gemeinnütziger Verein, 1993 besuchte der damalige Vorstand drei Kinderhospize in England. Zaghafte Kontakte zur Erwachsenhospizarbeit, zu den ALPHA Stellen2 in NRW, wurden im selben Jahr geknüpft. 1994 fand das erste Elternseminar „Familienleben mit behinderten Kindern in unserer Gesellschaft“ in Attendorn statt. Dieses Seminar und der Rückgriff auf fachliche Unterstützung außerhalb der Elternschaft kann als erster Schritt heraus in eine formalisierte Selbsthilfe bezeichnet werden. 1995 wurde mit dem „KHV aktuell“ die erste Veröffentlichung zur Vereinsarbeit herausgegeben und im selben Jahr die Mitarbeit in der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz NRW (LAG Hospiz NRW; heute Hospiz- und PaliativVerband NRW) begonnen. Nordrhein-Westfalen war insbesondere in den ersten Jahren des Vereins Schwerpunkt der Arbeit und Ursprung der meisten Mitglieder, von daher ist die Mitwirkung in der LAG Hospiz NRW erklärbar. 1996 wurde die Öffentlichkeitsarbeit intensiviert, eine erste Pressemappe erstellt, der Verein und das Thema Kinderhospizarbeit erstmals bundesweit durch die Ausstrahlung von zwei Fernsehbeiträgen sowie weiteren Interviews in TV und Presse sichtbar.


    In der Zwischenzeit hatten sich die Vorstände des Vereins der Verwirklichung ihres satzungsgemäßen Ziels gewidmet: dem Bau des ersten Kinderhospizes in Deutschland auf Grundlage der bestehenden Kinderhospize in England. Die Bemühungen, Unterstützende für die Verwirklichung eines Kinderhospizes zu finden, blieben lange Zeit erfolglos. Erst 1997 führten Gespräche mit der Gemeinnützigen Gesellschaft der Franziskanerinnen zu Olpe mbH (GFO) zur Realisierung der Idee. Der gemeinsame Bau des Kinderhospizes „Balthasar“ mit der GFO als Trägergesellschaft sowie den gemeinsamen Bauherr*innen GFO und Kinderhospizverein wurde beschlossen (vgl. u. a. Stuttkewitz, Hartkopf 2008:21ff.). Der Verein trug 500.000 D-Mark zu den Baukosten von mehr als 6 Mio. D-Mark zusammen (Loose 1998). Dies und alles Weitere regelte ein Kooperationsvertrag.


    1997 war nicht nur wegen der Konkretisierung des ersten stationären Kinderhospizes in Deutschland von Bedeutung, sondern auch durch die Verabschiedung der Charta der „Association for Children with Life-Threatening or Terminal conditions and their families“ (ACT 1997). Die Leitlinie war die erste international anerkannte für die Versorgung sterbender Kinder. Ebenfalls trat 1997 der §39a im SBG V in Kraft und bildete fortan die Grundlage für die Finanzierung stationärer Hospize. Ein Jahr später folgte die erste Rahmenvereinbarung zwischen dem GKV-Spitzenverband und den Verbänden der Leistungserbringer.



      1998-2004: Die Zeit der Pionier*innen: Die ersten stationären und ambulanten Kinderhospizangebote in Deutschland



    1997 und 1998 wurden in Berlin (Björn-Schulz-Stiftung 2021)3 und Kirchheim-Teck (Häuslicher Kinder- und Jugendhospizdienst im Landkreis Esslingen 2021)4 die ersten ambulanten Kinderhospizdienste gegründet. 1998 eröffnete mit dem „Haus Balthasar“ das erste Kinderhospiz in Deutschland5. Die Umstände zur Entstehung des ersten stationären Kinderhospizes wurden bereits geschildert. Die Erarbeitung des dortigen Konzepts erfolgte in enger Zusammenarbeit zwischen den ersten hauptamtlich Mitarbeitenden und betroffenen Eltern. (→ vgl. u. a. Vorwort zweier Mütter) Weitere stationäre Kinderhospize folgten Balthasar in den kommenden Jahren in Berlin, Hamburg, Syke und Düsseldorf6.
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      Abbildung 1: Entwicklung der Anzahl stationärer Kinder- und Jugendhospize 1998-2022

    


    Der regelmäßige fachliche Austausch wird seit 2004 verbandsunabhängig im „Leitungskreis der stationären Kinderhospize“ vertieft und existiert bis heute.


    Die Entstehung der beiden ersten ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste (AKHD) in Deutschland war unterschiedlichen Ursprungs. Während Jürgen Schulz als Initiator der Björn-Schulz-Stiftung in Berlin als Vater seines verstorbenen Sohnes, der Namensgeber der Stiftung ist, selbst betroffen war, war das Vorhaben im Landkreis Esslingen von zwei hauptamtlich Mitarbeitenden, Georg Hug und Bernhard Bayer, gestartet worden. Konzepte wie Curricula für Haupt- oder Ehrenamt gab es für die ambulante Kinderhospizarbeit zu dieser Zeit noch nicht. Diese mussten erst erarbeitet werden. Das von Günter Tessmer und Karin Nordhausen entwickelte OPI-Konzept7 war eines der ersten schriftlich dokumentierten Ausarbeitungen für die Kinderhospizarbeit. Es bietet für die Kommunikation Orientierungs- und Reflexionshilfen (vgl. Schulte, Köster, Tessmer 2006) und wird bis heute von einigen Organisationen der Kinder- und Jugendhospizarbeit verwendet (u. a. DKHV e. V., Kinderhospiz Löwenherz). Nur vereinzelt bildeten sich weitere Initiativen, so z. B. 1998 eine Regionalgruppe in Konstanz, die im Jahr darauf zwei Seminare – eines für Familien und eines für an der Kinderhospizarbeit interessierte Menschen – in Zusammenarbeit mit dem Hospiz Konstanz veranstaltete. Die Gruppe um Petra Hinderer etablierte den ambulanten Kinderhospizdienst allerdings erst sechs Jahre später 20058. Auch in Witten dauerte es von der ersten Berührung mit dem Thema bis zur Gründung des ambulanten Kinderhospizdienstes Ruhrgebiet e. V. 5 Jahre, ehe der Dienst unter dem Vorsitz von Birgit Schyboll offiziell seine Arbeit aufnahm9. In Cuxhaven waren Dieter Czapski und seine Mitstreiter*innen etwas schneller. Im Februar 2001 gründete sich der „Kinderhospizverein Cuxhaven10“, Anfang 2002 wurde bereits der erste Qualifizierungskurs für Ehrenamtliche durchgeführt, weiterentwickelt aus dem „Celler Modell“, einem Curriculum zur Befähigung ehrenamtlich Mitarbeitender in der Erwachsenhospizarbeit (vgl. Czapski 2015:60f.).


    Die folgende Grafik veranschaulicht die Entwicklung der ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit von 1998-2022. Darin wird deutlich, dass es bis 2004 nur sehr schleppend voranging.
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      Abbildung 2: Entwicklung der Anzahl der AKHD in Deutschland 1999-2022

    


    Auch außerhalb der ambulanten und stationären Kinderhospizangebote ist in dieser Zeit viel in Bewegung. Zum 1.1.2001 tritt die erste Rahmenvereinbarung für ambulante Hospizarbeit (§ 39a Abs. 2 SGB V) in Kraft (vgl. GKV et al. 2016). 2001 finden erstmalig die Dattelner Kinderschmerztage11 statt, ein Jahr darauf gründet sich das Vodafone Stiftungsinstitut für Kinderschmerztherapie und pädiatrische Palliativmedizin an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln12. 2002 wird der Bundesverband Kinderhospiz13 (→ vgl. Art. 1.2.3) gegründet. Im gleichen Jahr konstituiert sich auf Initiative der damaligen Justizministerin und Bundestagsabgeordneten Herta Däubler-Gmelin (SPD) der Interfraktionelle Gesprächskreis Hospiz im Deutschen Bundestag. In diesem kommen seitdem zweimal im Jahr Abgeordnete des Deutschen Bundestags, Kostenträger sowie Vertreter*innen von bundesweit agierenden Hospiz- und Palliativorganisationen zusammen, um sich über aktuelle Entwicklungen und Herausforderungen in der Hospiz- sowie Palliativarbeit auszutauschen und mögliche Maßnahmen durch die Bundespolitik zu eruieren.


    
      2005-2010: Sprunghafter Anstieg der ambulanten Kinderhospizdienste; Auf- bzw. Ausbau professioneller Strukturen

    

    Die sprunghafte Entwicklung von ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten in den Jahren 2005-2010 ist eng mit dem Deutschen Kinderhospizverein e. V. (DKHV e. V.)14 verbunden. Der DKHV e. V. eröffnete 2004 mit dem AKHD im Kreis Unna und Hamm den ersten AKHD des Vereins. Damit begann eine Entwicklung als Trägerorganisation, die insbesondere in den Jahren 2005 und 2006 mit der Eröffnung von 14 weiteren Diensten ein rapides Wachstum erlebte. Seit 2005 organisiert der Verein darüber hinaus bundesweite Vernetzungstreffen für ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste in Deutschland, die nicht in Trägerschaft des DKHV e. V. stehen. 2006 entwickelte der Verein gemeinsam mit ALPHA Westfalen eine Handreichung zur Befähigung ehrenamtlich Mitarbeitender in ambulanten Kinderhospizdiensten (Schulte, Köster, Tessmer 2006). Ebenfalls 2006 richtete der DKHV e. V. erstmals den 80-stündigen Kurs für Koordinator*innen (KT-Kurs) aus, der seitdem jedes Jahr einmal stattfindet und bis heute der einzige KT-Kurs ist, der spezifisch auf die Bedürfnisse angehender Koordinationsfachkräfte in der ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit zugeschnitten ist.


    Auch die Anzahl der stationären Kinder- und Jugendhospize steigt weiter an. In Bad Grönenbach, Leipzig und Dudenhofen nehmen drei zusätzliche Kinder- und Jugendhospize ihre Arbeit auf. 2010 sind es 9 Häuser, die in Betrieb sind.


    Einen Meilenstein bedeuten die vom DKHV e. V. ausgerichteten 1. Deutschen Kinderhospiztage im Jahre 2005, die bis heute größte Fachtagung für Kinder- und Jugendhospizarbeit in Europa. Die Veranstaltung wird seit der zweiten Durchführung unter dem Titel „Deutsches Kinderhospizforum15“ ausgetragen. Alle 2 Jahre finden sich über 500 Teilnehmende, zusammengesetzt aus haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden aus der Kinder- und Jugendhospizarbeit, Familienvertreter*innen, Wissenschaftler*innen sowie Interessierten aus angrenzenden Fachdisziplinen zusammen, um sich über die neuesten Entwicklungen in Foren, Vorträgen sowie Workshops zu informieren und darüber gemeinsam zu diskutieren. Ebenfalls im Jahr 2005 wurde die Deutsche Kinderhospizakademie unter dem Dach des DKHV e. V. gegründet16. (→ vgl. Art. 1.2.1)


    Der bundesweite fachliche Austausch im Kontext der Hospizarbeit und Palliativversorgung für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung wurde zunehmend strukturierter. Festzumachen u. a. an der Veröffentlichung des „Curriculum ‚Zusatz-Weiterbildung Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen für Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger/innen, Kinderärztinnen und -ärzte und psychosoziale Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter“ (kurz Dattelner Curriculum) im Dezember 2004, herausgegeben vom Institut für Kinderschmerztherapie und Pädiatrische Palliativmedizin an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln, Universität Witten/Herdecke und der ALPHA-Ansprechstelle im Land NRW zur Pflege Sterbender, Hospizarbeit und Angehörigenbegleitung – Landeteil Westfalen.17


    Ein weiteres Indiz für überregionale Zusammenarbeit sind die Gründung der „Fachgruppe Kinder und Jugendliche“ im Deutschen Hospiz- und PalliativVerband (DHPV)und der Arbeitsgruppe Kinder und Jugendliche der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) im Jahre 2006. Auch international wird die Zusammenarbeit verstärkt. 2006 gründet sich die IMPaCCT-Arbeitsgruppe in der European Association for Palliative Care (EAPC). Im Jahr darauf veröffentlicht die AG die Standards pädiatrischer Palliativversorgung in Europa (EAPC 2007:109ff.), der sich u. a. der Bundesverband Kinderhospiz, DGP und DKHV e. V. anschließen. Zum 1. Juli 2008 richtet die Universität Witten/Herdecke den „Vodafone Stiftungslehrstuhl für Kinderschmerztherapie und Pädiatrische Palliativmedizin“ ein. Es ist der erste seiner Art weltweit. Wenige Zeit später wird im Januar 2009 die Professur für Kinderpalliativmedizin an der LMU München von der Alfred Krupp von Bohlen und Halbach-Stiftung gegründet18. 2010 eröffnet das deutschlandweit erste Kinderpalliativzentrum an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln – Universität Witten/Herdecke19.


    Von Juli 2007–Juli 2010 wird im Auftrag des DKHV e. V. von der Universität Koblenz-Landau das Forschungsprojekt „Was ist gute Kinderhospizarbeit?“ durchgeführt, das erste größere Forschungsvorhaben, welches sich umfangreich mit der Qualität der Kinder- und Jugendhospizarbeit beschäftigt. Ein Ergebnis der Studie sind 33 Leitlinien guter Kinderhospizarbeit (vgl. Jennessen, Bungenstock, Schwarzenberg 2011:109ff.). Ferner gibt es diverse gesetzliche Regelungen, die für die Hospizarbeit und Palliativversorgung verabschiedet werden. Die Gesundheitsreform 2007 bewirkt mit dem GKV-Wettbewerbsstärkungsgesetz (GKV-WSG) sowohl eine Verbesserung der Finanzierung stationärer Kinderhospize als auch den Zusatz, der auf die ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit abzielt: „Dabei ist den besonderen Belangen der Versorgung von Kindern durch ambulante Hospizdienste ausreichend Rechnung zu tragen“ (BMJV 2007:386). Im gleichen Gesetz wird der § 37b Spezialisierte ambulante Palliativversorgung eingeführt (ebd.: 385). Eine weitere Änderung des § 39a SGB V vom 23.07.2009 regelt die Förderung der ambulanten Hospizarbeit neu.


    
      2011-2017: Jahre Verstetigung und Weiterentwicklung

    

    Die folgenden Jahre sehen einen stetigen Anstieg in der Anzahl der ambulanten und stationären Kinderhospizangebote. Neben den „klassischen“ ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten (eigenständige AKHDs bzw. Einheiten mit separater Struktur unter dem Dach eines bestehenden Erwachsenenhospizdienstes), gibt es Kooperationsmodelle zwischen einem federführenden AKHD und Erwachsenenhospizdiensten, u. a. in Bremen (Kinderhospiz Löwenherz), Niedersachen (Löwenherz und der Hospizverein Oldenburg) sowie in Bayern (Ambulantes Kinderhospiz München sowie die Hospizvereine in Erlangen und Nürnberg)20. Die Kooperations- und Organisationsstrukturen sind ähnlich, weisen zugleich aber auch Unterschiede in Form und Durchführung aus. Gemein ist ihnen, dass es sich meist um Kooperationen handelt, in denen ein in ländlicher Region ansässiger Hospizdienst für Erwachsene ehrenamtlich Mitarbeitende durch den Kooperationspartner aus der ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit in einem Kurs (nach)qualifizieren lässt, sodass diese Mitarbeitende junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung in der Region begleiten können. Bei den meisten Modellen werden auch die Koordinationsfachkräfte vor Ort geschult, um auf die Koordination der Begleitungen vorbereitet zu sein. Jene Kooperationsmodelle werden vor allem in ländlichen Regionen etabliert, wenn aufgrund der geringen Bevölkerungsdichte sowie weitläufigen ländlichen Strukturen keine eigenständigen AKHDs angemessen erscheinen.


    Im Jahre 2013 veröffentlicht der DHPV nach intensiven inhaltlichen Arbeitsprozessen die 12 Grundsätze der Kinder- und Jugendhospizarbeit (DHPV 2013), um für die verschiedensten bundesweiten Initiativen und Aktivitäten einen Rahmen und eine Orientierung zu bieten. Grundlage für die 12 Grundsätze der Kinder- und Jugendhospizarbeit sind die aus der wissenschaftlichen Studie von Jennessen hervorgegangenen 33 Leitlinien für gute Kinder- und Jugendhospizarbeit (s.o.). Die 12 Grundsätze wiederum sind Basis für den darauffolgenden Qualitätsindex für Kinder- und Jugendhospizarbeit (QuinK21). (→ vgl. Art. 6.1) Neben dem QuinK gibt es mit dem Kinderhospizsiegel ein weiteres Instrument zur Überprüfung von Qualitätsstandards in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Während der QuinK in der Selbstevaluation erfolgt, wird die Zertifizierung des Kinderhospizsiegel vom TÜV Rheinland durchgeführt. Siegelverleiher ist der Bundesverband Kinderhospiz e. V. Das Kinderhospizsiegel gilt für drei Jahre. 2012 wurde es erstmalig an das Kinderhospiz Balthasar in Olpe verliehen.22


    2013 werden die Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes, der Verbände der Krankenkassen auf Bundesebene, der DGP und des DHPV zur Ausgestaltung der Versorgungskonzeption der Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) von Kindern und Jugendlichen herausgegeben. Darüber hinaus wird der weitere Ausbau der Hospizarbeit und Palliativversorgung in den Koalitionsvertrag der neuen Bundesregierung aufgenommen und manifestiert sich 2015 im neuen Hospiz- und Palliativgesetz (HPG). Der Gesetzgeber schreibt dort erstmalig die Notwendigkeit einer gesonderten Rahmenvereinbarung für Kinderhospize vor (BMJV 2015). Neben der Festschreibung einer eigenen stationären Rahmenvereinbarung enthält das Gesetz Verbesserungen für die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste. AKHDs können neben den Personalkosten nun auch für Sachkosten Zuschüsse erhalten, außerdem steigt der Zuschuss der Krankenkassen je Leistung. Darüber hinaus wird das Feld der Kinderhospizarbeit auch strukturell neu vermessen:


    Bisher waren die Kinder in der Rahmenvereinbarung zur ambulanten Hospizarbeit tatsächlich als Kinder definiert. Jetzt heißt es in der Fußnote 2 „Soweit hier von Kindern die Rede ist, sind jeweils Kinder und Jugendliche gemeint sowie junge Erwachsene, wenn die Erkrankung im Kindes- oder Jugendalter aufgetreten ist und die Begleitung durch einen ambulanten Kinderhospizdienst von den jungen Erwachsenen gewünscht wird – im Einzelfall auch bei Auftreten der Erkrankung im jungen Erwachsenenalter“ (GKV et al. 2016:2).


    Dies trägt dem Umstand Rechnung, dass aufgrund des medizinischen Fortschritts bei einer ganzen Reihe von Erkrankungen deutlich längere Überlebenszeiten erreicht werden können. (→ vgl. Art. 1.3.2, 1.4)


    Im Jahr 2016 werden nach einem mehrjährigen Prozess im Rahmen einer nationalen Strategie die Handlungsempfehlungen zur Umsetzung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland verabschiedet23. (→ vgl. Art. 1.2.6) An vielen wesentlichen Stellen haben die Belange von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung sowie ihrer Familien Berücksichtigung gefunden.


    2017 wird der im HPG formulierte Auftrag des Gesetzgebers umgesetzt und die erste separate Rahmenvereinbarung für stationäre Kinder- und Jugendhospize verabschiedet. 2021 schreibt der Gesetzgeber im Gesetz zur Weiterentwicklung der Gesundheitsversorgung (GVWG) ebenso eine eigenständige Rahmenvereinbarung für die ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit vor (BMJV 2021e: 2756). Mit den beiden eigenständigen Rahmenvereinbarungen schließt sich der Kreis der Geschichte von der Bürger*innen- bzw. Selbsthilfebewegung zur kassenfinanzierten bzw. geförderten Leistung.


    Fazit


    Mit dem Aufbau und der Etablierung politischer und ökonomischer Strukturen, gekennzeichnet durch inhaltliche Schärfung und Positionierung, hat sich die Kinder- und Jugendhospizarbeit über die letzten 30 Jahre zu einer festen Größe im Gesundheits- und Versorgungssystem entwickelt. Einhergehend mit einer beachtlichen medialen Aufmerksamkeit und hohen gesellschaftlichen Akzeptanz ist die Kinder- und Jugendhospizarbeit als Motor sozialer Innovationen der Gesellschaft in den Fokus gerückt. Die Bereitschaft für den Aufbau und Erhalt ihrer Angebote zu spenden ist groß, eine nicht unbedeutende Anzahl Ehrenamtlicher engagiert sich in verschiedenen Bereichen und Angeboten. Gleichzeitig ist die Kinder- und Jugendhospizarbeit längst noch nicht überall bekannt, verschiedensten Herausforderungen in der ambulanten als auch stationären Arbeit und im Bildungsbereich muss angemessen begegnet werden. (→ vgl. z. B. Art. 4.4., A11, B4) Insbesondere die anhaltende Bedeutung von Selbsthilfe, in der nicht nur der Ursprung der Kinder- und Jugendhospizarbeit liegt, muss vor dem Hintergrund gewachsener, professionalisierter Strukturen immer wieder in den Blick genommen werden. Wenn dies alles gelingt, dann wird die Erfolgsgeschichte der Kinder- und Jugendhospizarbeit um viele weitere Kapitel ergänzt werden.


    


      EXKURS
Gemeinschaft als Erfahrung und Bindeglied – Auf der Suche nach den anderen. Gemeinschaft in der Gründungsphase des Deutschen Kinderhospizverein e. V.

      Elizabeth Volk

    


    Nach der Diagnose unserer Kinder, nach der Mitteilung „keine Heilung, keine Therapie“ hat die Klinik unsere Familie in eine andere Welt entlassen, als sie es für uns nur ein paar Tage vorher gewesen war. Ich weiß noch, als wir nach Hause kamen, mein Mann und ich, und uns auf das Sofa setzten, da habe ich gedacht: WAS NUN? Wir waren ratlos, wohl wissend, dass wir eine sehr schwierige Zukunft vor uns hatten. Wie sollte unsere Familie das schaffen? Zum ersten Mal hatte ich das Gefühl, wirklich alleine zu sein. Das war furchtbar. Es war die Not, die uns dazu brachte, uns umzuschauen, auf der Suche nach Rat, nach Hilfe, nach den anderen. Sicher, wir hatten Freund*innen, die Anteil an unserem Schicksal nahmen und die uns sehr halfen. Aber diese Menschen saßen nicht im gleichen Boot wie wir, und Mitleid wollten wir nicht. Wir hatten das Bedürfnis, uns mit anderen Menschen, deren Familien ein ähnliches Schicksal wie wir durchlebten, auf der gleichen Ebene auszutauschen, und deswegen haben wir uns auf die Suche gemacht.


    Ende der 80er-Jahre war tatsächlich die Zeit, in der sich in Deutschland etliche Selbsthilfegruppen für Familien mit erkrankten Kindern bildeten, die sich z. B. mithilfe von Kliniken oder der Zeitschrift „Eltern“ zusammenfanden. Auch für die Erkrankung unserer Kinder, Mukopolysaccharidosen (MPS), hatte sich wenige Monate vor ihrer Diagnose eine Selbsthilfegruppe gegründet, in der wir Mitglieder wurden. Zunächst hatten wir Kontakt zur Gründerin der englischen MPS-Gesellschaft, Christine Lavery, einer betroffenen Mutter, mit der wir bis zu ihrem Tode im Dezember 2017 befreundet waren. Christine war es, die uns vom ersten Kinderhospiz der Welt, Helen House in Oxford, erzählte, und sie meinte, dass so etwas auch in Deutschland sehr hilfreich sein könnte. Ich weiß, dass wir erst mal geseufzt haben. Das Leben mit den kranken Kindern war ziemlich hektisch und schwierig und dann auch noch so etwas. Jedenfalls habe ich damals diese Idee mit vielen anderen Nicht-Betroffenen im Freundeskreis besprochen und alle, wirklich alle, haben vehement davon abgeraten. Manche, die es gut meinten, gaben zu bedenken, dass wir sicher genug Probleme auf unserem Teller hätten, und dass wir uns mit so was nicht herumplagen sollten, vor allen Dingen, weil das Projekt bestimmt nicht so schnell zu realisieren wäre. Ärzt*innen haben uns auf bestehende Hospize für Erwachsene hingewiesen, die uns, wenn es so weit wäre, vielleicht aufnehmen könnten, und außerdem würden die Kinderkrankenhäuser bestimmt auch unterstützen. Immer wieder gab es neue ernstzunehmende Einwände gegen die Idee eines Kinderhospizes.


    Es war dann ein betroffener Vater, der genauso wenig Zeit wie wir hatte, der ein wachsendes Interesse an der Kinderhospizidee zeigte. Sein Name: Werner Weber. Über seinen Sohn Julian, der am gleichen Tag, an der gleichen Klinik mit genau der gleichen Krankheit, von der unsere Kinder betroffen waren, diagnostiziert worden war, hatten wir uns kennengelernt. Es war eine unglaubliche Erleichterung für uns, noch eine Familie in einer ähnlichen Situation zu treffen. Mehr noch, Werner war der allererste, der, als wir das Thema etwas später ansprachen, nicht von vornherein gegen die Idee war, sondern der sich Möglichkeiten vorstellen konnte, wie ein Kinderhospiz auch bei uns entstehen könnte. Ich denke, dass es hier an diesem Punkt war, an dem sich zum ersten Mal eine, wenn auch noch sehr kleine, Gemeinschaft herauszubilden begann, aus der vielleicht später etwas Größeres werden konnte. So hart das Leben manchmal sein kann, sollte man nicht die Kraft unterschätzen, die man selbst aufbringen kann, dem Leben eine andere Richtung zu geben, es erträglicher zu machen.


    Als wir dann andere betroffene MPS-Familien in unserem MPS-Verein kennenlernten, in dem damals das Thema Tod noch gar keinen Platz hatte, fingen wir an, die Idee eines Kinderhospizes anzusprechen. Einige wenige waren sofort dabei und die Gespräche waren gleich intensiv. So entstanden Freundschaften. Mit jeder neuen Freundschaft schien uns immer mehr möglich. Bald kam uns die Idee, einen Verein zu gründen. Es war nämlich so: Als einzelne wussten wir zu wenig, und einen solchen Schritt zum Kinderhospiz hätten wir alleine nie gewagt, aber mit diesen anderen Freund*innen zusammen, die bereit waren, all diese Ideen zu überdenken und zu prüfen, konnten wir es vielleicht doch wagen. Fazit ist: Ohne andere Eltern im gleichen Boot wäre es nicht, oder wenigstens nicht so schnell, zum Deutschen Kinderhospizverein e.V. gekommen.


    Gerade am Anfang mussten viele grundlegende Fragen bearbeitet werden, wovon ich einige herausgreife. So mussten wir klären, ob Hospize für Erwachsene tatsächlich für unsere Kinder infrage kommen könnten. Dass sie ganz anders sind als Kinderhospize weiß heute jede*r, aber wir mussten so was erst mal genau feststellen und die Unterschiede definieren. Waren Kinderkrankenhäuser wirklich, wie damals behauptet, die geeigneten Orte für unsere Kinder, die als austherapiert galten? In den 80er- bzw. Anfang der 90er-Jahre zumindest waren sie es sicher nicht, da die Besuchszeiten in Krankenhäusern zumeist keine Individualität erlaubten, Kinder (Geschwister) als Besucher*innen nicht erlaubt waren und es zum größten Teil keine Übernachtungsmöglichkeiten für Eltern gab.


    Eine andere Frage war die Namensgebung für unser Projekt. Wir haben ewig über einen Namen diskutiert, der nicht abschrecken würde. Über Akronyme und schnuckelige Namen haben wir nachgedacht. Nur kam uns all das damals wie eine Täuschung vor. Wir entschieden uns schließlich dafür, die Sache beim Namen zu nennen. Tatsächlich gab es kein besseres Wort dafür als Kinderhospiz, ein Hospiz als Herberge für Bedürftige auf einer Reise irgendwohin. Wer mit uns gehen wollte, sollte wissen, dass wir über den GANZEN Weg ab Diagnose füreinander da sind und dass ein langjähriges Miteinander gewünscht war. Das war, und ist wahrscheinlich immer noch so, nicht so einfach mit einem Wort auszudrücken. Von der ursprünglichen Bedeutung her ist dieser Inhalt tatsächlich im Wort Hospiz enthalten.


    Der Name ist geblieben, erfüllt und getragen von unseren eigenen Wünschen für unsere Kinder und für uns selber. Nachdem der Verein mit elf Mitgliedern gegründet worden war, waren wir alle ganz eifrig bei der Sache. Dass wir natürlich dabei auch teilweise blauäugig waren, versteht sich von selbst. Aber manchmal ist es einfach so: Um Veränderung zu bewirken, muss man etwas anderes tun als zuvor, vor allen Dingen anders träumen, anders denken, und genau das haben wir uns erlaubt. Wir haben täglich miteinander telefoniert, und wir haben uns getroffen, wenn es möglich war. Es war viel Praktisches zu erledigen und dies auf wenigen Schultern verteilt. Kontakte zu Organisationen wurden hergestellt, Informationen mussten gesammelt werden. Wie könnte ein Kinderhospiz finanziert werden? Das Projekt musste der Öffentlichkeit vorgestellt werden, Spenden wurden eingeworben, Schecks entgegengenommen. Wir brauchten ein Logo, einen Flyer. Wir waren viel unterwegs. Wer macht was? Jede bzw. jeder hat ihre bzw. seine Stärken eingebracht, das, was man am besten konnte, floss hinein. In Sachen Inhalte waren wir alle ziemlich einig im Hinblick auf die Ziele, die wir uns gesetzt hatten. Aber es gab noch viel zu lernen. Ich würde gerne erzählen, dass wir alles von Anfang an bedacht hätten, dass die Themen, Aufgaben und Wünsche ganz klar und fest gestanden hätten, aber so war es nicht. Die Kinderhospizidee war Teil unseres Lebens geworden, aber dies fand zusätzlich zum Elternsein in einem sehr bewegten und hektischen Leben statt, und wir hatten ganz bestimmt nicht von allem, was wir wollten, schon eine klare Vorstellung. Vor allen Dingen war es so, dass sich manche Ideen erst langsam aus schmerzhaften persönlichen Erfahrungen entwickelten. Ein zweites Kind aus unserer Mitte musste sterben, damit wir wirklich erkennen konnten, wie der Tod auf die Geschwister dieses Kindes wirkte. Die Erkenntnis, dass wir auch die Geschwister nicht immer schützen können, wurde auf einmal so qualvoll klar. Beistehen konnten wir aber wohl. Diese Gedanken mussten lange reifen, und ich greife vor, es dauerte noch ein paar Jahre, bis es endlich dazu kam, auch ein Netzwerk für die Geschwister untereinander und mit anderen Bezugspersonen aufzubauen.


    Aber zurück zum Anfang: Alle elf Mitglieder kamen aus Familien, die mit der MPS-Krankheit konfrontiert waren, und wir kannten uns aus dem MPS-Verein. Nach einem Jahr hatte sich unsere Zahl immerhin auf 23 Mitglieder verdoppelt, ganz überwiegend immer noch aus Familien, die mit MPS zu tun hatten. Es sollte noch Jahre dauern, bis der Verein über die MPS-Gruppe hinauswuchs. Unsere Gespräche miteinander waren sehr wichtig für uns. Daraus zogen wir Stärke und gewannen Erkenntnisse, die uns weiterhalfen. Und dennoch waren manch trübe Gedanken und Sorgen ständige Begleiter in unserem Alltag. Mehr noch, wir wussten, dass der Bau eines Kinderhospizes wohl noch weit in der Zukunft liegen würde.


    Die Not der betroffenen Familien war jedoch akut. Um hier wenigstens etwas Abhilfe zu schaffen, kam es 1994, vier Jahre nach Vereinsgründung, zum ersten Familienseminar mit dem Titel „Leben mit der Erkrankung der Kinder“. In diesem Jahr war die Mitgliederzahl des Vereins auf 42 Mitglieder angewachsen. Das Seminar betrachteten wir als so erfolgreich, dass es zum festen Bestandteil des Deutschen Kinderhospizverein e.V. wurde. Das Seminar wurde von einer professionell ausgebildeten Person geleitet, und wir profitierten von ihr. Es wurde auch viel Freiraum für Gespräche gelassen, und das hat sich als besonders wertvoll erwiesen. Jedoch war das konkrete Ziel der Mitglieder unseres Vereins die Errichtung eines Kinderhospizes und dieses Vorhaben wurde immer vorgestellt und diskutiert.


    Was haben die Eltern miteinander besprochen, wenn sie unter sich waren? Es waren praktische, wichtige Themen, die wir ansonsten nicht mit anderen Freund*innen in solcher Tiefe und auf einer gemeinsamen Ebene miteinander besprechen konnten: Schlafprobleme, Herausforderungen in der Mobilität und mit dem Essen, die Geschwister, Ventile und das Abreagieren etc. Wir weinten zusammen und vor allem fragten wir uns, wie wir das alles zusammen aushalten sollten. Irgendwann war uns etwas ganz Erstaunliches über die Selbsthilfe klar geworden und das wollten wir mit anderen teilen: Die Idee, dass man sich selber helfen kann, während man zur gleichen Zeit anderen hilft und/ oder einem von anderen geholfen wird, ist einfach grandios! Mit diesen Leuten war die Basis klar: In dieser Welt hatten wir es schwer mit unseren Kindern. Jetzt ging es darum: Was machen wir in unserer Familie, um durchzukommen, was die anderen, um durchzukommen? Es war toll zu wissen, dass wir einander auf eine Art helfen konnten, wie andere das nicht konnten.


    Unser Traum, ein Kinderhospiz zu bauen, wurde von unseren alltäglichen Sorgen und Gedanken im Hinblick auf die Zukunft mit und ohne unsere kranken Kinder getrieben. Die Überlegungen und persönlichen Wünsche verinnerlichten wir so sehr, dass sie schließlich zu einer Lebenseinstellung wurden, die man heute als Kinderhospizarbeit bezeichnet. Jede*r hat sich eingebracht auf der Suche nach Lösungen und Hilfen, zu denen man allein nie, oder nur mit viel zusätzlicher Mühe, gefunden hätte. Wann wurde das ICH zum WIR? Spätestens zu diesem Zeitpunkt war dieser Punkt erreicht. Der Verein wuchs aufgrund der Seminare und die Idee, ein Kinderhospiz zu bauen, um den Weg mit den betroffenen Familien mitgehen zu können, verbreitete sich. Wir waren jetzt nicht nur eine Gemeinschaft von mittlerweile miteinander befreundeten Menschen mit einem gemeinsamen Ziel, sondern auch eine Gemeinschaft, die mit ihren Themen nach außen ging.


    Als das erste Kinderhospiz 1998 in Olpe seine Türen öffnete, hatten wir 239 Mitglieder. Von den Gründungsmitgliedern hatte es nur noch meine Familie geschafft, als ganze Familie mit allen Kindern, kranken wie gesunden, durch diese Türen zu gehen, so viele Kinder von Freund*innen waren in der Zwischenzeit gestorben. Der Tod war längst etwas Reales für uns geworden. So traurig es war, die Beispiele der anderen befreundeten Familien haben uns viel Positives gezeigt. Wir kannten uns auch gut genug, sodass wir wussten, was die eine oder andere Familie sich wünschte, als es so weit war. Und wir haben uns im Voraus Gedanken über unsere eigenen Wünsche für unsere Familie gemacht, damit wir nicht schon wieder völlig planlos dastünden, wenn das Leben unserer Kinder zu Ende gehen würde. Uns wurde viel geholfen von Freund*innen in diesem Verein. Aber alles musste zuerst wachsen: ein guter Austausch mit den anderen, die Freundschaften in dieser Gemeinschaft, das Vertrauen unter den Freunden, das Vertrautmachen mit dem Tod. Heute, 20 Jahre nach dem Tod unserer kranken Kinder, profitieren wir noch immer von diesen Freundschaften. Dass wir auch heute noch miteinander manchmal weinen müssen, aber auch viel lachen können, finde ich nicht selbstverständlich. Ich bin dankbar. Dankbar für diese 30 Jahre Gemeinschaft. Und diese bunte Gemeinschaft wünsche ich unseren Mitgliedern auch weiterhin. Keiner muss dieses Schicksal mehr gänzlich auf sich allein gestellt bewältigen. Darin besteht der Sinn unseres Vereins. Möge dies das wichtigste Ziel bleiben.


    


      EXKURS
Kinder- und Jugendhospizarbeit im Malteser Hilfsdienst e. V.

      Bernhard Bayer

    


    Der Beginn


    „Wir kommen als Kinderkrankenschwestern immer öfter in Familien, in denen wir ein lebensverkürzend erkranktes Kind pflegen. Wir erleben die Eltern, die dringenden Gesprächsbedarf haben. Und wir sehen die Geschwister, die viel zu kurz kommen und denen wir im Rahmen unserer Arbeit viel zu wenig Aufmerksamkeit schenken können. Wir müssen uns da etwas einfallen lassen.“ Mit diesen Worten kam eine der Kinderkrankenschwestern, die in einem der ersten häuslichen Kinderkrankenpflegedienste in Baden-Württemberg arbeitete, der im April 1998 von den Maltesern im Landkreis Esslingen übernommen wurde, im August 1998 zu mir. Ich arbeitete zu dieser Zeit in der Geschäftsstelle der Malteser in Kirchheim unter Teck im Landkreis Esslingen und war als Referent für Hospizarbeit der Malteser die zuständige Ansprechperson. Zu diesem Zeitpunkt war ich bereits seit acht Jahren in der Hospizarbeit tätig und zu Hause. In Kirchheim unter Teck arbeitete auch Georg Hug als ständiger Diakon in der Katholischen Kirchengemeinde St. Ulrich. Auch er war bereits längere Zeit in der Hospizbewegung tätig. Hospizarbeit war zu diesem Zeitpunkt für die beiden selbstverständlich Erwachsenenhospizarbeit. Keiner hat das natürlich so genannt. Es lag für beide auf der Hand, dass hier Hospizbegleitung gefragt ist, dass allerdings die bestehenden ambulanten Hospizdienste auf solche Familienbegleitungen nicht vorbereitet waren. Die Standards der ambulanten Hospizarbeit galt es deshalb an die neuen Aufgaben anzupassen. Dies bedeutete insbesondere:


    
      	eigens auf Familienbegleitung hin qualifizierte ehrenamtlich Mitarbeitende,



      	Gewährleistung von Handlungssicherheit in einem Familiensystem,



      	Begleitung über einen wesentlich längeren Zeitraum,



      	andere Vernetzungsoptionen als im Erwachsenenbereich,



      	aufgrund der statistischen Gegebenheiten wesentlich weiterzufassendes Einzugsgebiet eines solchen neuen Dienstes als die bis dahin örtlich bezogenen Hospizdienste.


    


    Dies führte dazu, dass nach Gesprächen mit Kinderärzt*innen, Kinderpflegediensten und Kinderkrankenhaus im Frühjahr 1999 der Häusliche Kinderhospizdienst im Landkreis Esslingen seine Arbeit unter dem Dach der Malteser und der örtlichen katholischen Kirchengemeinde aufnahm. Mit viel Öffentlichkeitsarbeit wurde die Situation der betroffenen Familien thematisiert. Interessierte Frauen und Männer wurden gesucht, die bereit waren, sich als Ehrenamtliche in einen solchen Dienst einzubringen.


    Die Reaktionen


    Fachdienste, die in der Versorgung solcher Familien tätig waren, reagierten auf dieses Angebot sehr positiv. Sehr zeitnah nahmen auch betroffene Familien das Angebot an. Deutlich skeptischer waren die örtlichen Hospizdienste und die Hospizbewegung in Deutschland. Es erforderte viele Diskussionen und Erklärungen, um deutlich zu machen, dass es ein solches neues, auf die Bedürfnisse der betroffenen Familien abgestimmtes Hospizangebot braucht. Das Engagement für die Errichtung eines ersten stationären Kinderhospizes, das ja zeitgleich in Olpe eröffnet wurde, war für betroffene Familien in Deutschland tatsächlich ein entscheidender Fortschritt. Dennoch fehlte es an ambulanten Unterstützungsangeboten im Gesamtversorgungssystem, da diese Familien ja wieder nach Hause gingen und dort Unterstützung für die Bewältigung ihres Alltags brauchten. Auch die Hospizarbeit der Malteser war damals ausschließlich auf die Begleitung sterbender Erwachsener ausgerichtet. Es brauchte einen Lernprozess, der dann aber sehr schnell einsetzte. Die verantwortlichen Fachkräfte in den Diensten der Malteser erkannten, dass hierin eine Aufgabe lag, der sie sich stellen mussten und wollten.


    Eine Idee wächst


    Die Hospizarbeit der Malteser zeichnet sich dadurch aus, dass sie sich von Beginn an reflektierend mit den jeweils aktuellen Herausforderungen in der Hospizbewegung auseinandergesetzt hat und sich so ständig weiterentwickelt. Dies ist möglich, da bis heute eine qualifizierte Fachstelle mit den Diensten vor Ort zusammen Entwicklungen anregt, unterstützt und begleitet. So gab es in den ambulanten Hospizdiensten vor Ort eine sehr große Sensibilität, sich mit diesem neuen Thema auseinanderzusetzen. Das ökumenische Zentrum für Hospizarbeit & Palliativmedizin „Katharinenhospiz am Park“ in Flensburg in Trägerschaft des dortigen Malteserkrankenhauses und der Diakonissenanstalt war das erste nach dem Kinder- und Jugendhospizdienst in Esslingen, das sich der Herausforderung der Begleitung von Familien mit lebensverkürzend erkrankten Kindern stellte. Mit Hannelore Ingwersen gab es eine Leitung vor Ort, die den Abschied von ihrem Kind in ihrer eigenen Biografie hatte bewältigen müssen.


    Sehr viele ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste folgten. Sie konnten dabei auf die bis dahin entwickelten Standards des ambulanten Kinderhospizdienstes in Kirchheim unter Teck zurückgreifen und entwickelten diese dann im Rahmen des Qualitätsmanagement-Systems in der Malteser Hospizarbeit gemeinsam weiter. Derzeit bieten die Malteser an 4424 Standorten in Deutschland Kinder- und Jugendhospizarbeit an.


    Kinder- und Jugendhospizarbeit inspiriert die Erwachsenhospizarbeit


    Die Integration von Kinder- und Jugendhospizarbeit in Erwachsenenhospizdienste war für alle beteiligten Seiten immer auch eine Herausforderung. Es kamen neue Themen in die Hospizarbeit, neue Anforderungen an Begleitung, neue Fachlichkeit durch die Koordinationsfachkräfte, eine neue Generation von Ehrenamtlichen sowie neue Vernetzungs- und Kooperationspartner*innen. Es hat sich herausgestellt, dass diese Zusammenarbeit vor Ort in der Regel die bestehende Arbeit inspiriert hat. Der systemische Blick, den die Kinder- und Jugendhospizarbeit auf die Begleitung von Familien wirft, hat auch den Blick auf die Begleitung von sterbenden Erwachsenen verändert. Obgleich bei einem Kind immer eine größere Abhängigkeit in seinem Familiensystem besteht, haben wir es auch dort in der Regel nicht nur mit einem Individuum zu tun, sondern mit einem System von Familie, An- und Zugehörigen, ggf. Pflegeheim oder Krankenhaus. Eine weitere wichtige Erkenntnis war, dass in einem solchen System meist auch Kinder und Jugendliche involviert sind - als Kinder oder Enkel -, auf deren Bedürfnisse während des Sterbens ihres An- und Zugehörigen eigens geachtet werden sollte. Dabei ist die Begleitungskompetenz, die ehrenamtliche Mitarbeiter*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit erworben haben, von großem Nutzen. Von Beginn an wurden die Kinder- und Jugendhospizdienste der Malteser immer auch in ihrer Expertise angefragt, Kinder und Jugendliche zu begleiten, die von einer schweren Erkrankung bzw. vom Sterben einer*s nahen An- und Zugehörigen, eben auch von solchen im Erwachsenenalter, betroffen waren. So entwickelte sich in den integrierten Diensten25 ein ganz neues, ganzheitliches Begleitungsangebot für alle Betroffenen in einem Familiensystem, egal welchen Alters.


    Ein integrierter Vorbereitungskurs für ehrenamtliche Mitarbeiter*innen


    Von Beginn der Kinderhospizarbeit an war klar, dass die ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen Kompetenzen brauchten, die sich auf die Anforderungen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkürzender Erkrankung sowie deren Familien und Lebenswirklichkeiten bezogen. Es ging um die besonderen Herausforderungen, die Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzender Erkrankung sowie deren Familien zu bewältigen haben, es ging um die Gestaltung einer hilfreichen Beziehung zu den Mitgliedern des Familiensystems – auch über einen längeren Zeitraum hinweg – und um das Begleiten von jungen Menschen beim Sterben und Abschied nehmen. Zwischen 2007 und 2009 hat ein Team von Kursleiter*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit das Curriculum “Sterbende begleiten lernen – Das Celler Modell“ für die Qualifizierung von Ehrenamtlichen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit überarbeitet (vgl. Bayer et al. 2009). Etwa 50 % des bestehenden Curriculums wurden übernommen, da es in der Hospizarbeit bei der eigenen Auseinandersetzung mit der Endlichkeit und bei den grundlegenden Begleitungshaltungen keinen Unterschied gibt. Ergänzt wurden die Inhalte mit systemischen Grundlagen und der Beschäftigung mit den besonderen Belastungen der jeweils beteiligten Familienmitglieder.


    2017 stand eine Neubearbeitung des Curriculums an, die von der langjährigen Qualifizierungspraxis der Malteserdienste profitierte. Stand zehn Jahre zuvor die Herausarbeitung des „anderen“ Tätigkeitsfelds für ehrenamtliche Mitarbeiter*innen in der Kinderhospizarbeit im Vordergrund, ging nun der Weg über das Gemeinsame zu einem integrierten und zugleich spezifischen Verständnis. Verbindend ist die gemeinsame hospizliche Haltung für alle Ehrenamtlichen. Der Blick auf das System, zu dem ein schwerkranker oder sterbender Mensch gehört, ist inzwischen auch eine Selbstverständlichkeit in der Erwachsenenhospizarbeit. So konnte 2018 das integrierte Curriculum veröffentlicht werden, das sowohl spezifisches Wissen in den jeweiligen Bereichen als auch eine grundsätzliche Auseinandersetzung mit der eigenen Biografie, der eigenen Endlichkeit, dem Wissen um Familienstrukturen und der Herausbildung einer tragfähigen Haltung ermöglicht (vgl. Bayer et al. 2018:13).


    In der Praxisphase, die von Beginn an ein wichtiger Teil der Vorbereitung nach dem Celler Modell war, werden die ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen in die spezifischen Themenbereiche des zukünftigen Tätigkeitsfeldes eingeführt. In einem Praktikumseinsatz in einer Einrichtung der Behindertenhilfe kommen sie in Kontakt mit Menschen, die schwerbehindert und in ihrer Kommunikation eingeschränkt sind. In der Regel hatten sie bisher solche Erfahrungen noch nicht gemacht und gewinnen Sicherheit im Umgang mit erkrankten Kindern.


    Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die von Abschied betroffen sind


    Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die mit dem Tod eines wichtigen Menschen konfrontiert waren, nicht alleine lassen – das war die selbstverständliche Antwort auf die besondere Situation sterbender junger Eltern in der täglichen Arbeit. Begleitungsangebote für trauernde Kinder und Jugendliche wurden konsequent entwickelt und zusammen mit der Trauerbegleitung von Erwachsenen bei den Maltesern konzipiert und weiterentwickelt. Die Anfragen von Menschen, die in ihrem beruflichen Umfeld mit trauernden Kindern und Jugendlichen zu tun hatten, insbesondere Kindertagesstätten und Schulen, finden bei den Malteserdiensten ebenfalls kompetente Ansprechpersonen, die in die Institutionen gehen und mit den Kindern und Jugendlichen zum Thema Sterben, Tod und Trauer arbeiten. In einem eigenen Projekt “Gib mir ein bisschen Sicherheit“ (→ vgl. Art. C5.3) wurden die Erfahrungen reflektiert und der Öffentlichkeit zugänglich gemacht (vgl. Wegleitner et al. 2014). Seit nunmehr 20 Jahren sind die Kinder- und Jugendhospizdienste der Malteser verlässliche Partner für Familien mit einem Kind oder Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung, für Abschied nehmende Kinder und Jugendliche, für Kinder und Jugendliche in der Trauer und für die Menschen, die mit diesen kompetent umgehen möchten.


    
1.2 BUNDESWEITE ORGANISATIONEN DER HOSPIZ- UND PALLIATIVARBEIT IN DEUTSCHLAND




    
1.2.1 Der Deutsche Kinderhospizverein e.V.
Sandra Schopen, Hubertus Sieler, Marcel Globisch, Katrin Weimann


  



    Im Jahr 1990 wurde der Deutsche Kinderhospizverein e. V. (DKHV e. V.) von sechs betroffenen Eltern, deren Kinder lebensverkürzend erkrankt waren, gegründet. (→ vgl. Art. 1.1) Seitdem hat sich das Aufgabenspektrum des Vereins in vielfältiger Weise weiterentwickelt. In diesem Kapitel werden die derzeitigen Aufgabenfelder, aktuelle Zahlen und Aktivitäten vorgestellt.


    Zahlen und Fakten


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. hat mehr als 4.000 Mitglieder26; hierunter sind neben den Familien, die begleitet werden oder dem Verein anderweitig verbunden sind, ehrenamtliche Mitarbeiter*innen, Spender*innen, Unterstützer*innen und Netzwerkpartner wie Organisationen aus der ambulanten und stationären Kinder- und Jugendhospizarbeit. Dem gemeinnützigen Verein stehen ein ehrenamtlicher Vorstand sowie eine hauptamtliche Geschäftsführung vor. Beide arbeiten eng mit dem hauptamtlichen Leitungsteam zusammen, welches Aufbau – und Ablauforganisation verantwortet27. Seit Beginn und bis heute können Eltern oder erwachsene Geschwister Teil des Vorstands sein. Mit ca. 1.200 ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen und über 130 hauptamtlichen Mitarbeiter*innen in Teil- und Vollzeit, begleitet der Verein über 600 Familien im gesamten Bundesgebiet. Er unterstützt Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensverkürzenden Erkrankung, ihre Eltern, An- und Zugehörige und Geschwister ab der Diagnose, im Leben, im Sterben und über den Tod der Kinder hinaus. Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. bietet als bundesweite Fachorganisation u. a. auch ein Forum, das betroffenen Familien in ähnlicher Lebenslage Austausch und Vernetzung ermöglicht. Über die haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden ist er an der Seite der Familien und stärkt die Selbsthilfe. (→ vgl. Art. 4.4, A7) Die Partizipation der Familien ist ein zentrales Prinzip des Vereins; es spiegelt sich in der Mitbestimmung durch die Mitgliederversammlung, die Beteiligung an Projekten und die Arbeit in diversen Gremien des DKHV e. V. wider.


    Ziele und Aufgaben


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. ist auch Anlaufstelle für betroffene Familien, die vor Ort von haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitenden durch die vereinsinternen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste, die Deutsche Kinderhospizakademie und die Ansprechpersonen für die Belange junger Menschen, Familien bzw. Geschwister begleitet werden. Durch seine regionale und bundesweite Öffentlichkeitsarbeit regt er zu einem offenen und informierten Umgang mit dem Thema „Sterben und Tod von Kindern“ an und vertritt die Interessen der betroffenen Familien in Gesellschaft und Politik. Als Fachorganisation entwickelt er Standards für die Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland und setzt sich für deren Einhaltung ein. Dabei agiert er in einem großen Netzwerk und hat zum Ziel, die Kinder- und Jugendhospizarbeit bundesweit in ihren Strukturen zu stärken; hierzu führt er u. a. Befragungen bei Familien durch, unterstützt und initiiert wissenschaftliche Forschungsprojekte.


    Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. ist einer der größten Träger ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienste (AKHD). Inzwischen werden in 25 AKHD an 32 Standorten Familien im Alltag begleitet. Mindestens eine hauptamtliche Koordinationsfachkraft organisiert den jeweiligen AKHD. Die Nutzung der Angebote ist für die Familien kostenfrei und hat keinen Einfluss auf die Gewährung anderer Sozial- und Unterstützungsleistungen. Ziel der ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit ist es, die Lebensqualität der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihrer Familien zu unterstützen. Schwerpunkte der Angebote für Familien sind die Begleitung im häuslichen Umfeld sowie Gruppenangebote, die sowohl in Präsenz als auch digital stattfinden28.


    Die Deutsche Kinderhospizakademie


    Jährlich führt die Deutsche Kinderhospizakademie ca. 50 Veranstaltungen mit etwa 150 Veranstaltungstagen für Kinder und Jugendliche mit lebensverkürzender Erkrankung, ihre Eltern und Geschwister, für ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie für an Themen und Anliegen Interessierte durch. Die Planung und Organisation von Bildungsveranstaltungen, Seminaren und Ferienbegegnungen für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung sowie ihrer Familien ist eine zentrale Aufgabe. Ein Drittel aller Veranstaltungen richtet sich grundsätzlich an die Familien bzw. Familienmitglieder. Fort- und Weiterbildung der Mitarbeiter*innen über Fachforen, Vorträge und Workshops sind ein weiterer Schwerpunkt29.


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. ist Veranstalter der bundesweit sowie im deutschsprachigen Ausland größten Fachtagung der Kinder- und Jugendhospizarbeit, dem Deutschen Kinderhospizforum30, welches von der Deutschen Kinderhospizakademie konzipiert, geplant und durchgeführt wird. Es hat im Jahr 2019 zum 8. Mal stattgefunden und wurde von fast 600 Menschen besucht, darunter Familien, ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter*innen der Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie Interessierte angrenzender Professionen.


    Auf Initiative und unter Federführung der Deutschen Kinderhospizakademie wurde im Mai 2019 der „Bundesarbeitskreis der Kinderhospizakademien“ gegründet. Hier arbeiten sieben Kinderhospizakademien zusammen, tauschen sich über ihre Arbeit aus und initiieren gemeinsame Arbeitsprojekte. Es ist beabsichtigt, in den kommenden Jahren aus den langjährigen und vielfältigen Erfahrungen eine grundlegende Bildungstheorie im Kontext der Kinder- und Jugendhospizarbeit abzuleiten und theoretisch fundiert auszuformulieren. Dies dient zum einen der Sicherung und Weiterentwicklung der Qualität von diesbezüglichen Bildungsangeboten und der Wahrnehmung in angrenzenden Fachdisziplinen in der Wissenschaft. Zum anderen wird es auch ein neuer Meilenstein für die Kinder- und Jugendhospizarbeit sein, weil hierdurch mehr Organisationen in die Lage versetzt werden sollen, diese wichtigen Angebote eigenständig für Familien anzubieten und durchzuführen.


    Ansprechpartner*innen31


    Der Deutsche Kinderhospizverein hat mittlerweile drei Ansprechpartner*innen für Betroffene. Seit 2006 gibt es eine Ansprechperson für Familien. Durch den Anstieg an begleiteten Familien und auf ausdrücklichen Wunsch von Geschwistern wurde 2016 die Funktion Ansprechperson für Geschwister geschaffen. Seit Herbst 2021 gibt es eine Ansprechperson für junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung.


    Es handelt sich um bundesweite Anlaufstellen. Sie dienen häufig als Erstkontakt zum Verein. Die einzelnen Familienmitglieder nutzen die Möglichkeit, um sich auf unterschiedlichen Kommunikationswegen (persönliche Treffen, Telefon, digital) mit den Ansprechpartner*innen auszutauschen, von ihnen beraten zu lassen oder jemanden zu haben, der ihnen zuhört. Eine Vermittlung von Kontakten zu anderen Familien, ambulanten sowie stationären Kinder- und Jugendhospizangeboten, Seminarangeboten, Sozialberatung oder Selbsthilfegruppen wird darüber hinaus geleistet. Der Verein ermöglicht in Person der Ansprechpartner*innen Begleitung auf dem Lebensweg bis über den Tod hinaus sowie Beratung und Begleitung in Not- und Krisensituationen.


    Der Austausch einzelner Familienmitglieder findet seit 2020, begleitet durch die jeweiligen Ansprechpersonen, auch digital über Videokonferenzen statt und schafft eine gute Möglichkeit der bundesweiten und barrierearmen Vernetzung32.


    Öffentlichkeitsarbeit


    Öffentlichkeitsarbeit wird regional durch die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste des DKHV e. V. vor Ort verantwortet sowie bundesweit durch den Bereich Öffentlichkeitsarbeit mit Sitz im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe gestaltet. Hauptziel der Öffentlichkeitsarbeit ist es, Familien zu erreichen und zu informieren. Darüber hinaus sollen (potenzielle) ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter*innen, Netzwerkpartner, Politiker*innen, Spender*innen, Unterstützende und Verbände auf die Arbeit des Vereins aufmerksam werden. In den unterschiedlichsten Medien und mit einer aktuellen sowie barrierearmen Homepage macht der Verein stetig auf seine Arbeit aufmerksam. Ein besonders wichtiger Tag, mit viel Resonanz in der breiten Öffentlichkeit, ist der 10. Februar, der Tag der Kinderhospizarbeit33, der 2006 vom Deutschen Kinderhospizverein ins Leben gerufen wurde. Der 1o.o2. markiert gleichzeitig den Gründungstag des Vereins im Jahr 1990. Dieser hat das Ziel, die Inhalte der Kinder- und Jugendhospizarbeit und ihre Angebote bekannter zu machen, Menschen für ehrenamtliches Engagement zu gewinnen, finanzielle Unterstützende zu finden sowie das Thema Sterben und Tod von jungen Menschen zu enttabuisieren. Ein grünes Band stellt das Symbol dieses Tages dar und drückt die Hoffnung aus, dass sich immer mehr Menschen mit der Kinder- und Jugendhospizarbeit solidarisch zeigen und Verbundenheit mit den Familien ausdrücken. Der Tag der Kinderhospizarbeit und das grüne Band werden mittlerweile von der Mehrzahl der Organisationen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland genutzt, sodass von einer bundesweiten Geltung gesprochen werden kann.


    Prominente Botschafter*innen und Schirmherr*innen leisten mit ihrem Namen und ihrem Engagement ebenfalls einen großen Beitrag. Sie unterstützen die Arbeit des Deutschen Kinderhospizvereins praktisch, ideell und/ oder finanziell.


    Fachorganisation


    Der Verein bringt seine Expertise in unterschiedlichen Projekt- und Arbeitsgruppen von Fachorganisationen sowie lokalen und bundesweiten politischen Gremien ein. Weiterhin wird die fachliche Expertise und Erfahrung von Familien als auch Mitarbeitenden von Nachrichtensendern und Verlagsanstalten angefragt34.


    In seiner Vereinszeitschrift „Die Chance“ berichtet der DKHV e. V. einmal jährlich über Themen und Entwicklungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland sowie Vereinsaktivitäten. Darüber hinaus beleuchtet ein Schwerpunktthema aktuelle Aufgabenfelder und Herausforderungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsenen mit lebensverkürzender Erkrankung, Eltern und Geschwister, Haupt- und Ehrenamtliche aus der Hospiz- und Palliativarbeit sowie Expert*innen aus angrenzenden Fachdisziplinen verfassen Beiträge für das Schwerpunktthema35.


    Die Schriftenreihe des Vereins mit einem alle zwei Jahre neu erscheinenden Band greift Themen auf, die aus Vorträgen und Workshops des jeweils vorherigen Deutschen Kinderhospizforums stammen. In weiteren Publikationen behandelt der Verein spezifische Arbeits- und Themenfelder wie z. B. die ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit in der Praxis. Mit dem Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit, in dem dieser Artikel verortet ist, wurde ein umfassendes Standardwerk veröffentlicht36.


    Der Verein veröffentlicht eigene Stellungnahmen sowie Positionspapiere (z. B. zu den Themen Trauer oder Selbsthilfe) bzw. erarbeitet diese gemeinsam mit anderen (Fach-)Organisationen. Der DKHV e. V. war maßgeblich an der Erarbeitung der 12 Grundsätze der Kinder- und Jugendhospizarbeit (DHPV 2013) sowie dem Qualitätsindex für Kinder- und Jugendhospizarbeit (QuinK) beteiligt, die im Rahmen der Fachgruppe für Hospiz- und Palliativarbeit für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene im Deutschen Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) entstanden sind. (→ vgl. Art. 6.1, A9, B1.3.2) Ebenso ist der Verein in sektorenübergreifenden Projekten und Publikationen involviert wie z. B. an den Leitsätzen für Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie (vgl. BV „Das frühgeborene Kind“ e. V. 2018). Darüber hinaus arbeiten Vertreter*innen aus dem DKHV e. V. in unterschiedlichen Fachgremien (z. B. im Begleitgremium und Expert*innengruppen der Koordinierungsstelle für Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland oder der Arbeitsgruppe Kinder und Jugendliche der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) mit.


    Der Verein ist zudem eng mit unterschiedlichen Vertreter*innen aus der Wissenschaft vernetzt. So wurde im Jahr 2009 das bis dato größte Forschungsprojekt zur Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland (vgl. Jennessen, Bungenstock, Schwarzenberg 2011) in Auftrag gegeben. Ebenso bestehen Kooperationsbeteiligungen an diversen wissenschaftlichen Forschungsprojekten (z. B. PiCarDi, FamPalliNeeds, Famikind). (→ vgl. Art. 6.2) Ebenso ist der DKHV e. V. im wissenschaftlichen Beirat des hospiz verlags vertreten.


    Fachberatung von (potenziellen) Organisationen der Kinder- und Jugendhospizarbeit


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. bietet seit 2007 eine Fachberatung für bestehende und geplante ambulante Kinder- und Jugendhospizangebote in Deutschland an37. Immer wieder bitten Institutionen und Vereine um Rat und möchten auf die gemachten Erfahrungen des DKHV e. V. zurückgreifen. Um diese Anfragen bedienen zu können, hat der Verein die Funktion der bundesweiten Beratung für externe ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste eingerichtet, über die Jahre ausgebaut und kann so eine umfassende fachliche Unterstützung ermöglichen. Im Rahmen dieser Aufgabe werden deutschlandweit Vernetzungstreffen sowie das Koordinator*innenseminar für hauptamtliche Koordinationsfachkräfte durchgeführt. Ebenso verantwortet diese Stelle die inhaltliche Umsetzung und Pflege eines bundesweiten Suchportals von Angeboten der ambulanten und stationären Kinder- und Jugendhospizarbeit, welches von Familien, Koordinationsfachkräften sowie weiteren Netzwerkpartner*innen gleichermaßen genutzt wird38.


    Politische Arbeit und Interessenvertretung


    Im kontinuierlichen Dialog mit Familien, Mitarbeiter*innen und Netzwerkpartner*innen nimmt der DKHV e. V. aktuelle Themen und Denkanstöße auf, um neue Projekte zu initiieren bzw. eine politische Vertretung nah an den Bedürfnissen der Familien sicherzustellen.


    Der Deutsche Kinderhospizverein ist als verhandlungs- und unterschriftsberechtigte Spitzenorganisation der Kinder- und Jugendhospizarbeit an den Rahmenvereinbarungen zur stationären und ambulanten Hospizarbeit gemäß § 39a Abs. 1 und 2 SGB V beteiligt. Vertreter*innen des Vereins sind in einer Vielzahl von Gremien, Arbeitsgruppen, Fachtagungen oder Runden Tischen vertreten, die sich mit Fragen auseinandersetzen, die das Leben der Familien und die Kinder- und Jugendhospizarbeit mittel- oder unmittelbar beeinflussen. Der Verein ist im engen Austausch mit anderen Fachstellen, Fachgesellschaften und Verbänden der Hospiz- und Palliativarbeit wie auch mit Fachreferaten von Bundes- und Landesministerien sowie Kostenträgern.


    Ebenso vertritt der DKHV e. V. die Interessen der Familien und Mitgliedsorganisationen mit diversen Stellungnahmen zu aktuellen Gesetzesvorhaben wie z. B. dem 2020 verabschiedeten Intensivpflege- und Rehabilitationsgesetz (IPReG) oder dem Hospiz- und Palliativgesetz 2015.


    Der DKHV e. V. begleitet auf Wunsch der Familien ausdrücklich auch über den Tod des Kindes hinaus. Eine Abschieds- und Erinnerungskultur gehört zum Selbstverständnis des Vereins und ist ein konkretes Zeichen der Verbundenheit.


    Abschieds- und Erinnerungskultur im Deutschen Kinderhospizverein


    Familien, deren Kinder bereits gestorben sind, empfinden besonders nach dem Tod ihres Kindes eine große Verbundenheit mit der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Ein „In Verbindung zu sein und zu bleiben“ mit anderen Familien und vertrauten Menschen aus dem Ehren- und Hauptamt sind von großer Bedeutung. Die Abschieds- und Erinnerungskultur im Deutschen Kinderhospizverein trägt dazu bei, dass Familien sich auch nach dem Tod aufgehoben sowie verstanden fühlen und einen festen Platz in der Gemeinschaft haben und dass ihre verstorbenen Kinder auch nach vielen Jahren nicht vergessen sind. (→ vgl. Art. A6.11) Auch individuell auf die Familie zugeschnittene Rituale helfen, die Erinnerungen an einen geliebten Menschen, an gemeinsam erlebte Momente zu wahren. Neben der Teilnahme an den Angeboten des Vereins sind besonders die Erinnerungskarten zum Geburtstag und zum Todestag eines gestorbenen Kindes und das Luftballonritual zum Abschied eines Kindes hier zu nennen.


    Erinnerungskarten


    Für Familien sind die Erinnerungskarten eine wichtige Verbindung mit dem DKHV e. V. Seit den Anfängen des Vereins ist der Versand der Karten an Familien Teil der Erinnerungskultur. Motive und Texte werden individuell gestaltet und ausgewählt. Die Liebe und das Mitgefühl, die in den Karten vermittelt werden, berühren viele Familien sehr. Wie wichtig diese Form des Erinnerns und In-Kontakt-bleibens ist, wird immer wieder durch bewegende Rückmeldungen vieler Familien deutlich: „Die Karten aus Olpe sind mir sehr wichtig und zu einem Erinnerungsanker in meinem Leben geworden. Die Tage um Katrins Geburtstag und Todestag sind ganz besondere Tage. So öffne ich täglich den Briefkasten in der Hoffnung, dort eine wunderschöne Erinnerungskarte aus Olpe vorzufinden. Und dann ist sie da, die erhoffte Geburtstags- oder Erinnerungskarte. Sie geht mir mitten ins Herz.


    Ich stelle sie erst mal ungeöffnet an Katrins Foto. Abends, wenn der Tag zur Ruhe kommt, nehme ich mir Zeit. Dann beginnt mein Ritual: Ich öffne die Karte und freue mich über ein wunderschönes Motiv. Ich betrachte es, finde immer eine Verbindung und lasse meine Gedanken schweifen. Sie gehen zu meinem Kind und den vielen lieben Menschen, die Katrin und mich begleitet haben und die auch jetzt noch an meiner Seite sind. Die Erinnerung an Katrin, an die wunderschönen Zeiten mit ihr sind wieder ganz nah. Die schweren Zeiten sind ganz weit weg, und ich verweile in Gedanken der Liebe und Dankbarkeit. Die Worte sind so wohltuend und mitfühlend ausgewählt; ich spüre die Wärme, Trost und Verbundenheit“ (Sabina V., Mutter von Katrin (±)).


    Die Künstlerin Anne Löffler hat in der Zeit von 2001 bis zu ihrem Tod im Jahre 2020 für den Deutschen Kinderhospizverein mehr als 8000 Karten zu Geburtstags- und Erinnerungstagen an Kinder mit lebensverkürzender Erkrankung und deren Familien selbst gestaltet und per Hand geschrieben. 2019 wurde sie für ihr ehrenamtliches Engagement mit dem Deutschen Kinderhospizpreis ausgezeichnet. Auch nach ihrem Tod hat dieses Ritual einen festen Platz im Deutschen Kinderhospizverein und wird fortgeführt.


    Luftballonritual


    Seit der Gründungszeit des Deutschen Kinderhospizverein gibt es die Möglichkeit zur Abschiedsfeier oder der Beerdigung eines Kindes Luftballons steigen zu lassen.


    An- und Zugehörige, Verwandte und Freund*innen, Begleiter*innen aus der Kinder- und Jugendhospizarbeit haben häufig das Bedürfnis, der trauernden Familie beizustehen. Sie möchten ihre Solidarität, ihre Anteilnahme und gleichzeitig ein erstes Angebot der Unterstützung sowie der Begleitung zum Ausdruck bringen.


    Es gibt viele Möglichkeiten dieses Ritual umzusetzen; eine Variante ist, die Luftballons der Trauergemeinde auf dem Weg zur Grabstelle zu übergeben. Die Ballons werden beispielsweise in dem Moment, in dem sich Sarg oder Urne in die Erde senken, gen Himmel geschickt. Das gemeinsame Steigenlassen der Luftballons symbolisiert einen letzten Gruß in den Himmel, Individualität und Loslassen. Das Ritual kann Menschen verbinden und zeigt der trauernden Familie: „Wir sind und wir bleiben an eurer Seite.“ Dies ist eines der zentralen Anliegen, das sich in diesem Ritual sowie im Verfassen der Erinnerungs- und Geburtstagskarten manifestiert.




    
1.2.2 Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG
    Ralf Backwinkel, Albert Kattwinkel, Paul Quiter



    


    Historie


    Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG (DKHS) wurde von 34 Gründungsstifter*innen im Jahr 2006 gegründet und hat ihren Sitz im nordrhein-westfälischen Olpe. Unter den Gründer*innen waren Firmen, Privatpersonen, Vereine und auch betroffene Familien, denen die Absicherung der Kinder- und Jugendhospizarbeit am Herzen lag.


    Organisation und Ziele


    Die Vorstands- und Kuratoriumsmitglieder der Stiftung setzen sich allesamt ehrenamtlich und unentgeltlich für die Arbeit der Stiftung ein.


    Die DKHS fördert Kinder- und Jugendhospizarbeit bundesweit. Dabei ist die Arbeit des Deutschen Kinderhospizverein e. V. gemäß dessen Vereinssatzung vorrangig durch die Stiftung zu fördern. Ziel der Stiftung ist es, ein Fundament zur Sicherung der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu schaffen, die sich zu einem erheblichen Teil aus Spenden finanzieren muss.


    Vor diesem Hintergrund soll die Arbeit der Stiftung der Abhängigkeit von der teils unsicheren Spendenlage entgegenwirken: Das Stiftungskapital und die daraus resultierenden Erträge, Zustiftungen, Nachlässe und Spenden sollen die Kinder- und Jugendhospizarbeit nachhaltig absichern.


    Stiftungszweck und Verwirklichung


    Der Stiftungszweck wird insbesondere verwirklicht durch (§2 der Satzung der DKHS39):


    
      	Förderung des Bereiches „Familien“ des Deutschen Kinderhospizhospizverein e. V., um Familien mit lebensverkürzend erkrankten oder bereits gestorbenen Kindern in besonderen Krisensituationen zu unterstützen



      	Förderung ambulanter Kinderhospizdienste des Deutschen Kinderhospizverein e. V.



      	Förderung von Baukosten des Abschiedsbereiches für im Bau befindliche stationäre Kinderhospize



      	projektbezogene Förderung für im Betrieb befindliche stationäre Kinderhospize



      	projektbezogene Förderung für im Betrieb befindliche ambulante Kinderhospizdienste



      	Förderung der Seminar- und Bildungsarbeit der Deutschen Kinderhospizakademie



      	Förderung von Fachtagungen der Kinderhospizbewegung, um die Kinderhospizarbeit bundesweit bekannter zu machen



      	Förderung von Studien- und Forschungsprojekten sowie Publikationen, welche sich mit der Kinderhospizarbeit beschäftigen


    


    Gemäß dem letztgenannten Stiftungszweck förderte die Stiftung die Publikation des hier vorliegenden Handbuchs zur Kinder- und Jugendhospizarbeit.




    
1.2.3 Bundesverband Kinderhospiz e. V. 
Sabine Kraft



    


    Historie und Organisation


    Der Bundesverband Kinderhospiz e. V.40 wurde auf Initiative von ambulanten und stationären Kinderhospizen im Jahre 2002 gegründet. Als Dachverband für Organisationen der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland vertritt er die Interessen seiner Mitglieder in nationalen und internationalen Zusammenhängen und ist als Fachverband Ansprechpartner für Politik, Wissenschaft, Ärzt*innen, Kliniken, Kostenträger, Spendende und Fördernde.


    Ziele


    Der Bundesverband Kinderhospiz vertritt zahlreiche stationäre und ambulante Kinderhospizeinrichtungen in Deutschland. Er setzt sich gesellschaftlich dafür ein, eine Öffentlichkeit für das Tabuthema „Kinder und Tod“ zu schaffen und betroffene Kinder sowie Familien aus dem sozialen Abseits zu holen.


    Aufgaben


    Der Bundesverband Kinderhospiz e. V. informiert und berät Betroffene, Interessierte, Fachkräfte, Initiativen und Einrichtungen. Das Sorgen- und Infotelefon „OSKAR“ ist täglich rund um die Uhr unter der kostenlosen Nummer 0800 8888 4711 erreichbar. Frag-OSKAR.de ist die Plattform für Chats, Mailberatung und sozialrechtliche Beratung41. Der Jugendclub die „Grüne Bande“ vernetzt Jugendliche, deren Geschwister und Freund*innen42. Außerdem können Familien im Bundesverband Kinderhospiz materielle und finanzielle Unterstützungshilfen anfragen.


    Weitere Aufgaben des Verbands sind:


    
      	Vernetzung der Kinder- und Jugendhospizarbeit



      	Entwicklung und Sicherung gemeinsamer Qualitätsstandards



      	Bündelung und Koordinierung der Bildungsangebote im Kinder- und Jugendhospizbereich



      	Durchsetzung der öffentlichen Förderungen und gesetzlichen Finanzierungen



      	Öffentlichkeitsarbeit



      	Zusammenarbeit mit politischen Entscheidungsträgern und Behörden auf allen politischen Ebenen



      	Austausch mit Ärzt*innen, Kinderkrankenpflegediensten, Selbsthilfegruppen, Therapeut*innen, Seelsorgenden und Kliniken



      	Förderung und Forderung einer qualifizierten Schmerztherapie in der Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.


    


    
1.2.4 Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin
Heiner Melching



    


    Historie


    Die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP)43 wurde im Juli 1994 gegründet. Sie steht seit über 25 Jahren als wissenschaftliche Fachgesellschaft für die interdisziplinäre und multiprofessionelle Vernetzung: Über 6.000 Mitglieder aus Medizin, Pflege und weiteren Berufsgruppen engagieren sich für eine umfassende Palliativ- und Hospizversorgung in enger Zusammenarbeit mit allen Beteiligten.


    Ziele


    Gemeinsames Ziel ist es, bei schwerer Erkrankung für weitgehende Linderung der Symptome und Verbesserung der Lebensqualität zu sorgen – in welchem Umfeld auch immer Betroffene dies wünschen.


    Die Palliativmedizin widmet sich der Behandlung und Begleitung von Patient*innen mit einer nicht heilbaren, progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung sowie der Begleitung ihrer An- und Zugehörigen. Die Palliativmedizin bejaht das Leben und sieht das Sterben als einen natürlichen Prozess. Die DGP hat nach ihrer Satzung zum Ziel, Ärzt*innen und andere Berufsgruppen zur gemeinsamen Arbeit am Aufbau und Fortschritt der Palliativmedizin zu vereinen und auf diesem Gebiet die bestmögliche Versorgung der Patient*innen zu fördern.


    Aufgaben


    
      	Kooperation mit allen in der Palliativmedizin engagierten Berufsgruppen



      	Implementierung von multiprofessionellen Arbeitsgruppen, in denen Expert*innen Inhalte der Palliativversorgung zu einer Vielfalt von Themen, wie bspw. Kinder und Jugendliche, gemeinsam weiterentwickeln



      	Aufbau eines nationalen und internationalen Netzwerkes zum Austausch von Informationen und Kenntnissen



      	Durchführung von Aus- und Fortbildungsveranstaltungen, Tagungen und wissenschaftlichen Kongressen



      	Weiterentwicklung und Erarbeitung von Standards für die Ausbildung, Qualitätssicherung und Finanzierung in der Palliativversorgung



      	Auseinandersetzung mit ethischen Fragestellungen, die mit der Behandlung unheilbar erkrankter Menschen verknüpft sind



      	Wissenschaftliche Untersuchungen, die sich dem Anliegen der Palliativmedizin widmen



      	Öffentlichkeitsarbeit, um die Ziele der Gesellschaft darzustellen und deren Durchsetzung zu ermöglichen.



      	Unterstützung beim Aufbau palliativer Versorgungsstrukturen


    


    
1.2.5 Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.
Benno Bolze



    


    Historie


    Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV)44 wurde 1992 unter dem Namen Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e. V. (BAG Hospiz) als gemeinnütziger Verein gegründet. Gründungsmitglieder waren engagierte Ehrenamtliche und Hauptamtliche verschiedenster Professionen sowie Vertreter*innen örtlicher Hospizvereine und stationärer Hospize.


    Organisation


    Der DHPV setzt sich für die Belange schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland ein. Als bundesweiter Verband vertritt er die Hospizbewegung sowie die Mehrzahl der Hospiz -und Palliativeinrichtungen in Deutschland.


    Als Dachverband der Landesverbände in den 16 Bundesländern sowie weiterer überregionaler Organisationen der Hospiz- und Palliativarbeit und als Partner im Gesundheitswesen und in der Politik steht er heute für über 1.250 Hospiz- und Palliativdienste und -einrichtungen, in denen sich mehr als 120.000 Menschen ehrenamtlich, bürgerschaftlich und hauptamtlich engagieren.


    Der DHPV ist gemeinsam mit der Bundesärztekammer und der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin Träger der Charta zu Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland45. (→ vgl. Art. 4.5.1) Als Mitglied der European Association for Palliative Care (EAPC)46 engagiert sich der DHPV auch auf europäischer Ebene für die Belange schwerstkranker und sterbender Menschen.


    Ziele und Aufgaben


    
      	
Gesetzgebung initiieren


      Der DHPV hat sich für die Verankerung der Hospizversorgung und zuletzt auch der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung im Sozialgesetzbuch V eingesetzt und hat damit dem individuellen Rechtsanspruch auf Leistungen für eine menschenwürdige Sterbebegleitung zum Durchbruch verholfen. Er engagiert sich weiter, um die Umsetzung optimal und praxisnah zu gestalten.




      	
Netzwerke bilden und stärken


      Der DHPV fördert die Bildung von Netzwerken zwischen den ambulanten Hospizdiensten, Palliativpflegediensten, stationären Hospizen, Palliativstationen und weiteren Palliativeinrichtungen in Deutschland und vernetzt sich mit Kolleg*innen in anderen europäischen Ländern.




      	
Qualität sichern – Transparenz schaffen


      Der DHPV erarbeitet gemeinsam mit anderen Fachverbänden Qualitätsstandards für eine optimale ambulante und stationäre Hospiz- und Palliativversorgung ohne Zugangshürden. Damit sichert er Patient*innen bestmögliche Behandlung, Pflege und Fürsorge bei größtmöglicher Transparenz.




      	
Bildung und Forschung fördern, über Entwicklungen informieren


      Der DHPV lädt regelmäßig zu Bildungsveranstaltungen ein und beteiligt sich an Kongressen und Symposien. Darüber hinaus initiiert und unterstützt er Forschungsvorhaben in den Bereichen Palliativversorgung und Sterbebegleitung.



    


    
1.2.6 Koordinierungsstelle für Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland
Franziska Kopitzsch



    


    Entstehung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland


    Entstanden ist das deutsche Charta-Projekt47 vor dem Hintergrund einer internationalen Initiative, die als Budapest Commitments auf dem 10. Kongress der European Association for Palliative Care (EAPC) 2007 vereinbart wurde. Mit dem Ziel, die Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen zu verbessern, sollten fünf Bereiche fokussiert und in ihrer Entwicklung gefördert werden: Aus-, Fort- und Weiterbildung, Forschung, Politik, Qualitätsmanagement, allgemeine Zugänglichkeit der Versorgung mit Arzneimitteln.


    18 Länder griffen diese Gedanken auf; in Deutschland übernahmen die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP), der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) und die Bundesärztekammer (BÄK) im Jahr 2008 die Trägerschaft für den nationalen Charta-Prozess. Der Charta-Prozess wurde von Beginn an durch die Robert Bosch Stiftung gefördert und vom Bundesministerium für Familie, Senioren, Frauen und Jugend sowie der Deutschen Krebshilfe unterstützt.


    Im September 2008 begann mit der Charta-Phase I die Entwicklung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland als ein breit angelegter Konsensus-Prozess. An ihm wirkten neben zahlreichen Expert*innen über 50 Organisationen und Institutionen aus der Gesellschaft und dem Gesundheitssystem mit. Im September 2010 wurde die Charta mit ihren fünf Leitsätzen im Konsens verabschiedet und der Öffentlichkeit vorgestellt. In der sich anschließenden Charta-Phase II (2011-2013) ging es darum, sie in der Öffentlichkeit zu verbreiten, ihre Umsetzung in Form von Charta-Projekten voranzubringen und sie in einem nächsten Schritt in eine Nationale Strategie zu überführen. Während der Charta-Phase III (2013-2016) war es im Rahmen einer Nationalen Strategie48 das Ziel, die in der Charta formulierten Leitsätze so umzusetzen, dass jede*r Betroffene unabhängig von der zugrundeliegenden Erkrankung, der persönlichen Lebenssituation oder des Versorgungsortes eine qualitative, hochwertige, palliative und hospizliche Behandlung und Begleitung erhält. Der Charta-Prozess wurde mit der Veröffentlichung der Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie im Oktober 2016 abgeschlossen.


    Entstehung sowie Ziele des Projekts „Koordinierungsstelle für Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland“


    Um die Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie noch stärker und konsequenter in das öffentliche Bewusstsein zu bringen sowie in ganz Deutschland eine bedarfsgerechte, qualitativ hochwertige und für alle Betroffenen zugängliche Hospiz- und Palliativversorgung zu erreichen, wurde das Projekt „Koordinierungsstelle für Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland“49 eingerichtet.


    Aufgaben


    Die Aufgaben der Koordinierungsstelle sind folgende:


    
      	Die Verbreitung der Charta und ihrer Handlungsempfehlungen durch eine zielgerichtete Öffentlichkeitsarbeit



      	Die Unterstützung der Vernetzung von Akteur*innen und Projekten der Hospiz- und Palliativversorgung



      	Die systematische Dokumentation und nachhaltige Umsetzung der Handlungsempfehlungen


    


    
1.3 EINFÜHRUNG IN DIE KINDER- UND JUGENDHOSPIZARBEIT


    
1.3.1 Definition und Grundsätze der Kinder- und Jugendhospizarbeit
Marcel Globisch



    


    
      Die Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit richten sich an Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzender Erkrankung, ihre Familien sowie An- und Zugehörige. Sie können ab der Diagnose beginnen und über einen sehr langen Zeitraum andauern. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit verfolgt das Ziel, den jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung ein würdiges und selbstbestimmtes Leben bis zum Ende zu ermöglichen. Ein wesentliches Merkmal der Kinder- und Jugendhospizarbeit ist es, die Auseinandersetzung mit den Themen Krankheit, Sterben, Tod und Trauer anzuregen. Zu den wesentlichen Aufgaben gehören die Begleitung, Beratung sowie die Förderung der Selbsthilfe der betroffenen jungen Menschen und ihrer An- und Zugehörigen. Diese Aufgaben werden durch ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste, stationäre Kinder- und Jugendhospize sowie Bildungsangebote erbracht. Die Anerkennung der Betroffenen als Expert*innen für ihr Leben, qualifizierte Fachkräfte und ehrenamtliches Engagement sind wesentliche Elemente der Hospizarbeit für junge Menschen.

    


    Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. hat in seinem Glossar die folgende ausführliche Definition von Kinder- und Jugendhospizarbeit verabschiedet (DKHV e. V. 2019b): „Die Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit richten sich an Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzender Erkrankung sowie ihre Familien. Aufgrund der Länge des Begriffs Kinder- und Jugendhospizarbeit wird auf eine Erweiterung hinsichtlich junger Erwachsener verzichtet.


    Kinder und Jugendhospizarbeit basiert auf:


    
      	der nach innen wie außen wirkenden Selbsthilfe von jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung sowie ihrer Familien



      	der Professionalisierung der hauptamtlichen Fachkräfte sowie Herausbildung tragfähiger Organisationsstrukturen



      	dem bürgerschaftlichen Engagement im Ehrenamt“


    


    Aufgaben der Kinder- und Jugendhospizarbeit


    Eine ausführliche Darstellung der wesentlichen Aufgaben von Kinder- und Jugendhospizarbeit findet sich in separaten Beiträgen dieses Buches. (→ vgl. Art. 2.2, 4.4) An dieser Stelle werden sie nur stichwortartig benannt:


    
      	(Trauer-)Begleitung junger Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung und ihrer An- und Zugehörigen



      	Eröffnung von Möglichkeiten zur und Begleitung in der Auseinandersetzung mit thanatalen Themen



      	Beratung



      	Förderung der Selbsthilfe



      	Öffentlichkeitsarbeit



      	Palliativpflegerische Beratung (ambulant und stationär) bzw. Versorgung (stationär)



      	Vernetzung und Zusammenarbeit mit anderen Leistungserbringern sowie unterstützenden Angeboten


    


    Orte und Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit


    Kinder- und Jugendhospizarbeit findet in drei wesentlichen Bezugs- und Handlungsrahmen statt. Vor diesem Hintergrund ist der Praxisteil dieses Handbuches in drei Teile gegliedert: Ambulant – Stationär – Bildung.


    Ambulant:


    
      	in eigenständigen Kinder- und Jugendhospizdiensten (AKHD)



      	in getrennten Einheiten – Hospizdienst für Erwachsene und AKHD – unter dem Dach eines Trägers



      	in Erwachsenen-Hospizdiensten, die in Kooperation mit einem AKHD einzelne ehrenamtliche Mitarbeitende qualifizieren und Familien begleiten


    


    Stationär


    
      	in Kinder- und Jugendhospizen, z. T. Kinder bzw. Jugendliche in separaten Einheiten/Gebäudetrakten (→ vgl. Art.B1.1)



      	in (teil-)stationären Kinder- und Jugendhospizen mit Tages- sowie Übernachtungsgästen (→ vgl. Art. vgl. Exkurs nach B1.2)


    


    Bildungsangebote


    
      	von Kinderhospizakademien



      	vereinzelte Angebote von weiteren Bildungsträgern, wie z. B. Hospizakademien oder spezifischen (krankheitsbildbezogenen) Selbsthilfeorganisationen


    


    Gemeinsamkeiten mit der Hospizarbeit für Erwachsene sowie Spezifika der Kinder- und Jugendhospizarbeit


    Die Kinder- und Jugendhospizarbeit versteht sich als Teil der Hospizbewegung in Deutschland. Unbenommen davon gibt es besondere Belange von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die es zwingend zu berücksichtigen gilt. So ist der Aufwand der Begleitung im Kinder- und Jugendhospizbereich häufig höher und mit anderen Anforderungen verbunden als in der Begleitung von älteren Menschen. Einerseits sind die Fallzahlen insgesamt in der Kinder- und Jugendhospizarbeit geringer als im Erwachsenenbereich und andererseits ist die Zeitdauer der Begleitung wesentlich länger. Insbesondere sind längere Wegstrecken und Fahrzeiten zu überwinden, da die Einzugsgebiete – besonders im ländlichen Raum – größer sind. Dies bedeutet andere Anforderungen an die Koordination der Begleitung und auch einen höheren Bedarf an ehrenamtlich Mitarbeitenden. Die Komplexität von Begleitungen im Kinder- und Jugendhospizbereich ist u. a. gekennzeichnet durch (vgl. Hillmann, Globisch 2017:11):


    
      	seltene Erkrankungen mit sehr spezifischen Ausprägungsformen



      	eine erschwerte Kommunikation aufgrund häufig mit der Grunderkrankung einhergehender schwerer und mehrfacher Behinderung



      	eine besondere innerfamiliäre Dynamik, da durch den Tod eines Kindes die Generationenfolge umgekehrt wird



      	temporäre gesundheitliche Krisen des Kindes bzw. des Jugendlichen oder jungen Erwachsenen und wechselnde Unterstützungsbedarfe



      	sukzessives Voranschreiten der Erkrankung und damit einhergehend der Verlust von Fähigkeiten



      	hohe Anforderungen an Vernetzungsarbeit


    


    Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) hat im Juli 2013 12 Grundsätze zur Kinder- und Jugendhospizarbeit veröffentlicht (DHPV 2013). Sie sollen die bedarfsorientierte, alters- und entwicklungsgemäße Begleitung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer lebensverkürzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung fördern. Die 12 Grundsätze basieren auf den Erkenntnissen einer umfassenden empirischen Studie zur Kinder- und Jugendhospizarbeit, in deren Rahmen aus umfangreichen qualitativen und quantitativen Daten 33 Leitlinien für gute Kinder- und Jugendhospizarbeit entwickelt wurden (Jennessen, Bungenstock, Schwarzenberg 2011):


    1. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensverkürzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung erhalten eine bedarfsorientierte, alters- und entwicklungsgemäße Begleitung, zu der die Sicherstellung der palliativmedizinischen und –pflegerischen Versorgung gehört. Sie werden als Expertinnen und Experten in eigener Sache einbezogen.


    2. Durch eine entlastende Begleitung werden für die Familienmitglieder und nahestehende Bezugspersonen Ressourcen verfügbar, die sie ihren individuellen Bedürfnissen entsprechend sowie auch für die Auseinandersetzung mit der Krankheit und dem Sterben nutzen können.


    3. Alle in der Kinder- und Jugendhospizarbeit tätigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter wertschätzen die Kompetenz der Eltern/Erziehungsberechtigten. Sie akzeptieren diese grundsätzlich als Expertinnen und Experten für ihr eigenes Leben und die Belange ihrer Kinder.


    4. Geschwister erhalten eine individuelle, vielfältige und entwicklungsadäquate Begleitung. Sie werden als Expertinnen und Experten in eigener Sache anerkannt.


    5. Kinder- und Jugendhospizarbeit will Familien Mut machen, Abschiedsprozesse, Sterben, Tod und Trauer als Teil des Lebens wahrzunehmen.


    6. Kinder- und Jugendhospizarbeit gewährleistet verlässliche Begleitungen und strebt dabei eine hohe Kontinuität an.


    7. Kinder- und Jugendhospizarbeit leistet einen aktiven Beitrag zur gesellschaftlichen Teilhabe von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die lebensverkürzend oder lebensbedrohlich erkrankt sind.


    8. Kinder- und Jugendhospizarbeit hat qualifizierte haupt- sowie ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die auf die besonderen Anforderungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit vorbereitet sind sowie kontinuierlich weitergebildet werden.


    9. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit arbeitet in interdisziplinären, insbesondere palliativen Netzwerken. Sie stellt den Familien bedürfnisorientiert Kontakte und Informationen zur Verfügung.


    10. Sowohl Erfahrungswissen der Familien und Fachleute als auch wissenschaftliche Erkenntnisse bereichern die Kinder- und Jugendhospizarbeit. Sie tragen zu einer kontinuierlichen Qualitätssicherung und -weiterentwicklung bei.


    11. Kinder- und Jugendhospizarbeit macht die Öffentlichkeit auf die besondere Lebenssituation der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihrer Familien aufmerksam.


    12. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit setzt sich für eine altersgerechte Begleitung von Kindern in Trauerprozessen ein.


    
1.3.2 Junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung – ein Diskurs zur adäquaten Begrifflichkeit
Marcel Globisch



    


    „Worte schaffen Wirklichkeit“ (Bergmann 2009:24). Schaut man auf die Entwicklung von Begriffen zur Bezeichnung junger Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung im Kontext der Kinder- und Jugendhospizarbeit, so zeigt diese im Verlauf der letzten Jahre eine deutliche Hinwendung zum Subjektstatus der Kinder. Anfänglich sprach man von schwerstmehrfachbehinderten Kindern (vgl. u. a. Weber 1998:3), unheilbar kranken Kindern (vgl. u. a. Löffler 2001:8), todkranken Kindern. Kinder waren demnach vor allem


    
      	unheilbar krank, obwohl unheilbare Erkrankungen nicht zwangsläufig mit einer Lebensverkürzung einhergehen



      	oder todkrank – ein Begriff, der das Leben angesichts von unmittelbarer Todesnähe umreißt und damit nicht dem sich oft über Monate oder Jahre zwischen Diagnose und Sterben erstreckenden Lebensbogen der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen Rechnung trägt.


    


    Diskurse zur adäquaten Bezeichnung von Personengruppen gibt es auch in angrenzenden Arbeitsfeldern wie z. B. in der Behindertenhilfe. Auch dort wurden vor längerer Zeit defizit- und objektorientierte Termini durch subjektorientierte Bezeichnungen abgelöst. Ein Beispiel, das vielen in der Bevölkerung bekannt sein dürfte, ist die „Aktion Sorgenkind“, die inzwischen im emanzipatorisch-inklusiven Sinne in „Aktion Mensch“ umbenannt wurde.


    Die begriffliche Modifizierung der ursprünglichen Bezeichnungen setzte sich in der Entwicklung der Kinder- und Jugendhospizarbeit weiter fort: sterbenskranke Kinder, lebensbegrenzt erkrankte Kinder (vgl. u. a. Droste 2004:15), lebenslimitierend erkrankte Kinder oder lebensverkürzend erkrankte Kinder: Immer wurde die Erkrankung vorangestellt. Die Kinder waren der Wortfolge nach zuallererst krank und erst dann Kinder. Die von Eltern vielfach erlebte „Schublade“, in der ihre Kinder auch sprachlich geschoben wurden (vgl. u. a. Globisch, Hillmann, Sieler 2018:164f.), ist auch heute nicht vollständig verschwunden. Der heute weitgehend gängige Begriff „lebensverkürzend“ wurde 2013 in den Duden aufgenommen. Dieser Begriffsfindung ging ein langer Diskussionsprozess in der Kinder- und Jugendhospizarbeit voraus.


    Der DKHV e. V. führt in seinem Glossar (DKHV e. V. 2019b) aus, warum der Verein die Bezeichnung Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkürzender Erkrankung (oder junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung) verwendet: „Die Erkrankung wird nachgestellt, um zu verdeutlichen, dass die jungen Menschen selbst im Mittelpunkt der Aufmerksamkeit stehen und nicht über ihre lebensverkürzende Erkrankung definiert bzw. auf diese reduziert werden dürfen. Die hier ausgeführten Sprachregelungen gelten auch für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensbedrohlichen Erkrankungen.


    Die Begriffe lebensbegrenzend, lebenslimitierend, tot- und sterbenskrank oder unheilbar (erkrankt) betonen vor allem die Grenzen und Defizite der Lebenswirklichkeit der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkürzender Erkrankung. Währenddessen bezieht sich der Begriff lebensverkürzend ausschließlich auf die kürzere Lebensdauer und stellt grundsätzliche Begrenzungen nicht in den Vordergrund. Aus diesem Grund präferiert der DKHV e. V. die Verwendung des Begriffs lebensverkürzend.“


    Gleichzeitig wird auch diese differenzierte Bezeichnung nicht von allen geteilt und in Theorie sowie Praxis nicht durchgängig verwendet. Jennessen, Bungenstock, Schwarzenberg (2011:15) verweisen auf die Vor- und Nachteile der Begriffe progredient, lebensverkürzend und lebenslimitierend erkrankt: „Während die beiden letztgenannten stark die Fokussierung auf ein verfrühtes Lebensende implizieren, beinhaltet der Begriff der Progredienz vorrangig den zunehmenden Verlust von Fähigkeiten durch das Fortschreiten des Krankheitsverlaufes. Der Terminus Lebenslimitierung ist insofern eher unpräzise, da jedes Leben begrenzt ist und das Spezifische – der verfrühte Tod – hier nicht terminologisch zum Ausdruck kommt.“ Es gibt auch kritische Stimmen, die in den Bezeichnungen ‚lebensverkürzt‘ oder ‚lebenslimitiert‘ eine Abschwächung „der Realität und den notwendigen Umgang mit derselben“ (Horstmann 2012:8) vermuten. Dem ist zu entgegnen, dass nicht allen jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung permanent der Status „sterbenskrank“ zuzuschreiben ist. „Sterbenskrank“ oder auch „todkrank“ suggerieren den absehbaren, unmittelbar bevorstehenden Tod eines Menschen. Bei einer Diagnose im Kindesalter ist aber häufig keine genaue zeitliche Prognose in diesem Sinne seriös zu treffen. Die „Realität zu verstehen“, wie Horstmann richtig anmerkt, ist für Eltern kaum auszuhalten. Umso wichtiger ist es jedoch, eine Brücke zur Kinder- und Jugendhospizarbeit zu bauen, die durch die Bezeichnung „lebensverkürzend“ eine sprachliche Grundlage bietet, die nicht – wie von Horstmann interpretiert – „abschwächen“ möchte, sondern einen Umgang mit der lebensverkürzenden Diagnose ermöglicht.


    Auch für Moeller-Bruker ist lebensverkürzende Erkrankung ein „spannungsreicher, z. T. widersprüchlicher und insgesamt durchaus problematischer Terminus“ (Moeller-Bruker 2019: 178). Ihre Auseinandersetzung mit dem Terminus ist die bislang umfangreichste in der Fachliteratur und liefert Impulse, für die eine kritische und ausführliche Betrachtung angemessen ist. Bemerkenswert ist z. B., dass Moeller-Bruker im Gegensatz zur Kritik von Horstmann, der eine Verschleierung und damit einhergehende Abwendung von hospizlichen Themen vermutet, einen gegenteiligen Effekt beschreibt, der bei einer Veranstaltung im Rahmen einer Regionalstudie in Berlin gemacht wurde (vgl. Klie, Bruker 2016: 26f.): „Über den Begriff ‚lebensverkürzend erkrankt‘ zeigen sich Vertreterinnen der Selbsthilfe empört. ‚Lebensverkürzend erkrankt‘ sei ein ‚Unwort‘, das durch den technischen Klang und die Thematisierung des Todes betroffene Eltern abschrecke“ (ebd. zitiert in Moeller-Bruker 2019: 145). Hier wiederholt sich im Übrigen Geschichte. Eine ähnliche Kontroverse erlebten die Eltern, die 1990 den Deutschen Kinderhospizverein gründeten. Ursprünglich war es das Ziel, das Thema Kinderhospizarbeit in die bestehende Selbsthilfeorganisation (Gesellschaft für Mukopolysaccharidosen e. V – MPS e. V.) zu integrieren. Da dort thanatale Themen kaum einen Platz hatten, wurde die Gründung eines eigenen Vereins in die Wege geleitet (Fink, Volk, Volk 2007:7).


    Moeller-Bruker weist daraufhin, dass die Ablehnung des Begriffs von denjenigen geäußert wird, „die Konfrontation mit dem Tod als Zumutung erlebten“ (Moeller-Bruker 2019:145). Der Vorwurf „Kinderhospizliche Hilfen werden spätestens dann paradox oder gar zynisch, wenn Familien vor dem Hintergrund von Versorgungsdefiziten quasi alternativlos auf diese Angebote zurückgreifen bzw. verwiesen sind, obwohl kein Interesse und keine Bereitschaft bestehen, sich den Themen Sterben und Tod zu öffnen“ (ebd.: 156) kann nicht den seriösen Anbietern der Kinder- und Jugendhospizarbeit angelastet werden. Zum einen nicht, weil sie nicht für fehlende Angebote verantwortlich zu machen sind. Zum anderen, weil die Aussage fälschlicherweise suggeriert, dass Familien zu einer Auseinandersetzung mit thanatalen Themen genötigt werden, was nicht der Fall ist. Im Gegenteil: Die Familien, die sich für ein Hospizangebot entscheiden, tun dies, weil sie die Möglichkeiten haben, sich auseinandersetzen und dies als wichtig sowie wertvoll erachten. Sie treffen diese Wahl aus freien Stücken und im Bewusstsein, dass es sich um ein Hospizangebot handelt, was durch die Bezeichnungen „Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst“ bzw. „Stationäres Kinder- und Jugendhospiz“ offen kommuniziert wird. Die Bezeichnung „junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung“ in Verbindung mit einem Angebot, welches den Namen Hospiz in sich trägt, hat somit eine umfassendere Bedeutung, als wenn der Terminus für sich allein steht.


    Interessant ist Moeller-Brukers Folgerung, dass sich der Begriff lebensverkürzende Erkrankungen ausschließlich auf die Prognose bezieht. „Der Begriff der lebensverkürzenden Erkrankungen beinhaltet die Annahme eines vorgezogenen Todes durch unheilbare Krankheit. Das Konzept gründet somit darauf, dass eine zukünftige Situation als hoch wahrscheinlich angenommen wird und bezieht sich damit lediglich auf die Prognose“ (ebd.: 103). Laut Moeller-Bruker „wird deutlich, dass dem Begriff der lebensverkürzenden Erkrankung ein Widerspruch innewohnt: Einerseits basiert er auf der Annahme eines sehr frühen Todes, andererseits ist dessen Festlegung unmöglich bzw. nur annähernd bestimmbar“ (ebd.). So heißt es z. B. in der Begutachtungsrichtlinie des Medizinisches Dienstes des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e. V.: „Die Einschätzung des ungefähren Todeszeitpunktes ist somit noch schwieriger als bei Erwachsenen“ (MDS 2019:42).


    Warum darin allerdings eine „Verschleierung“ vermutet wird, wie die weiteren Ausführungen aufzuzeigen versuchen, ist hingegen nicht nachvollziehbar: „Zunächst verschleiert die Formulierung den nahen Tod. Sterben und Tod sind eher im Sinne einer Andeutung enthalten“ (ebd.). Die Unterstellung einer „Verschleierung“ ist nicht schlüssig, da zuvor Aussagen von Familien ins Feld geführt wurden, welche die Begriffsbezeichnung gerade wegen ihres offensichtlichen Bezugs zu einem möglichen frühen Sterben und Todes ihres Kindes kritisierten. Die weiteren Folgerungen sind ebenso nicht frei von Widersprüchen. „Womöglich sind das Spannungsfeld und die Diskussion um die Adäquatheit der Begriffe Ausdruck dafür, dass hier ein eigenartiger Ausschnitt der Wirklichkeit beschrieben werden soll: Es geht um den absehbaren und frühen, aber, mit Ausnahme des Endes der Krankheitsphase, nicht unmittelbar bevorstehenden Tod“ (ebd.).


    Das was hier als „eigenartig“ bezeichnet wird, ist die Lebenswirklichkeit vieler Familien. Sie ist geprägt von der Einsicht, dass das Leben ihrer Kinder verkürzt ist, sie das Erwachsenenalter mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht erreichen werden. Es handelt sich dabei nicht um einen „eigenartigen Ausschnitt der Wirklichkeit“, sondern um die ständige Sorge einer Verschlechterung des Zustandes, einer unerwarteten Krise oder gar Versterbens des Kindes. Diese Ungewissheiten und Sorgen sind Teil der andauernden Wirklichkeit und nicht temporär, auf das „Ende der Krankheitsphase“, beschränkt. Eltern erleben vielfach Krisen ihrer Kinder, die den „unmittelbar bevorstehenden Tod“ anzukündigen scheinen, der dann aber nicht eintritt.


    Die kontroverse Diskussion um eine treffende Wortwahl bei der Benennung der jungen Menschen zeigt vor allem eins: das Ringen darum, das Nachdenken, Hinterfragen, miteinander diskutieren, ist grundsätzlich richtig. Auch diese Erkenntnis der Begrenztheit von Begriffen ist Ausdruck von Haltung und sollte Ansporn sein, sich immer wieder kritisch mit vorhandenen Termini auseinanderzusetzen, auch wenn trotz allem Bemühen, der Versuch, geeignete Worte zu finden, an Grenzen stoßen wird. Gleichzeitig bleibt zu konstatieren, dass eine gemeinsame Sprache auch eine Festlegung auf einen Begriff erfordert, den die Bezeichnung junge Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung nach ausführlichem Diskurs darstellt.


  

    
1.4 PÄDIATRISCHE PALLIATIVVERSORGUNG: EINE EINFÜHRUNG UND ZIELGRUPPENBESTIMMUNG
  Boris Zernikow



    Einleitung


    Viele junge Menschen mit schweren chronischen Krankheiten werden an ihrer Erkrankung vor dem 40. Lebensjahr versterben. Konträr zu den Assoziationen, die das Wort „Palliativmedizin“ in uns wachruft, geht es bei der Palliativversorgung dieser Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen nicht primär um eine Sterbebegleitung, sondern um eine Lebensbegleitung. Im Fokus der pädiatrischen Palliativversorgung steht daher zunächst die Lebensqualität der betroffenen Kinder und ihrer Familien während der oft jahrelangen Phase ihrer chronischen Erkrankung. Eine gute Lebensqualität ist aber oft nur zu erzielen, wenn der unabwendbare Tod des Kindes mitbedacht wird. So besteht die Chance, alle medizinischen und pflegerischen Maßnahmen am aktuellen Leid der Patient*innen und der möglichen Leid-Linderung auszurichten und nicht am Ziel einer (un-)möglichen Heilung. Nutzen und Schaden einer Therapiemaßnahme sind daher immer besonders gut gegeneinander abzuwägen. Ziel sollte es immer sein, für das Hier-und-Jetzt des Kindes Leid zu reduzieren und nicht zusätzliches Leid durch invasive Therapien zu verursachen, in der Hoffnung auf mögliche langfristige Effekte.


    Kinderonkologische Patient*innen machen nur einen geringern Anteil aller Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen50 mit lebensbedrohlichen51 Erkrankungen aus. Fraser et al. (2012) berichten eine Prävalenz der lebensbedrohlichen Erkrankungen von 32/10.000 Kindern im Alter zwischen dem 0. bis 19. Lebensjahr. Es wurden jedoch auch Kinder berücksichtigt, die einmal in dem betreffenden Jahr mit einer lebensbedrohlichen/lebenslimitierenden Erkrankung (LBE/LLE)52 in der zugrundeliegenden Datenbasis („Hospital Episodes Statistics“) auftauchen, also auch solche, die zu einem späteren Zeitpunkt nicht mehr als lebensbedroht eingestuft werden würden (z. B. Frühgeborene, die ohne größere Komplikationen die Behandlung überstanden haben oder Kinder nach einer erfolgreichen Krebsbehandlung). Zudem ist die Prävalenz stark altersabhängig. Sie betrug bei Kindern < 1 Jahr n=126 pro 10.000, im Alter von 1-5 Jahren n=34 pro 10.000 und hiernach bei älteren Kindern und Jugendlichen n=24-25 pro 10.000. Beobachtet wird ein Prävalenzanstieg um das Dreifache innerhalb der letzten 10 Jahre. Dies ist durch eine Zunahme der Kinder mit neurologischen und kongenitalen (erblich bedingten) Erkrankungen bedingt und betrifft vor allem die Altersgruppe der Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Dank des medizinischen Fortschritts werden Kinder mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung älter als früher. In Deutschland leben also derzeit ca. 50.000 Kinder53 mit einer lebensbedrohlichen Krankheit. Oft leiden sie an sehr seltenen Erkrankungen, und sie sind teilweise auch langzeitbeatmet. Legt man Daten von Feudtner et al. (2001) zugrunde, leben in Deutschland an jedem Tag 1.250 Kinder und Jugendliche, die in den nächsten 6 Monaten an einer chronischen LBE/LLE versterben werden. Werden epidemiologische Daten aus Schottland umgerechnet, sind jährlich n=27.000 Menschen im Alter von 0-19 Jahren mit einer LBE „instabil“, n=3.750 werden wegen einer Verschlechterung der Krankheitssituation ungeplant auf eine Intensivstation aufgenommen und n=2.700 pädiatrische Palliativpatient*innen versterben jährlich.


    Erkrankungen mit einem palliativen Versorgungsbedarf


    Auf der Grundlage einer Systematik der Association for Children‘s Palliative Care und des Royal College of Paediatrics and Child Health in the UK wurde auf dem Internationalen Meeting for Palliative Care in Children, Trento (IMPaCCT), die Systematik der Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf weiterentwickelt. Vier Gruppen von LBE werden unterschieden:


    Gruppe 1


    Lebensbedrohliche Erkrankungen, für die eine kurative Therapie verfügbar ist, welche jedoch auch versagen kann. Die Palliativversorgung kann parallel zu einer kurativ ausgerichteten Therapie und/oder bei Therapieversagen erforderlich sein.


    Beispiel: Krebserkrankung


    Gruppe 2


    Erkrankungen, bei denen ein frühzeitiger Tod unvermeidlich ist. Lange Phasen intensiver Therapien haben eine Lebensverlängerung und eine Teilnahme an völlig normalen Aktivitäten des täglichen Lebens zum Ziel.


    Beispiel: Zystische Fibrose.


    Gruppe 3


    Oft rasch progrediente Erkrankungen ohne die Möglichkeit einer kurativen Therapie. Die Therapie erfolgt ausschließlich palliativ. Sie erstreckt sich häufig über viele Jahre.


    Beispiel: neuronale Lipofuszinose (NCL), Mukopolysaccharidose


    Gruppe 4


    Irreversible, jedoch nicht progrediente Erkrankungen, die regelhaft Komplikationen zeigen und wahrscheinlich zum vorzeitigen Tod führen. Diese Erkrankungen stellen komplexe Anforderungen an die medizinische Versorgung.


    Beispiele: Hypoxisch-Ischämische Enzephalopathie nach peripartaler Asphyxie, Mehrfachbehinderung nach Schädel-Hirn- oder Wirbelsäulentrauma.


    Insbesondere Kinder und Jugendliche mit schweren Zerebralschäden der Gruppe 4 werden oft nicht als Palliativpatient*innen wahrgenommen und ihnen wird daher eine hilfreiche Behandlungsoption vorenthalten. Gerade in Krisensituationen profitieren diese Kinder und ihre Familien enorm von dem Angebot einer spezialsierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) oder der Behandlung auf einer Kinderpalliativstation54. Aber warum können diese Kinder Palliativpatient*innen sein, wo sie doch scheinbar keinen progredienten Krankheitsprozess aufweisen? Patient*innen - beispielsweise mit einer peripartal erworbenen hypoxischen Enzephalopathie – entwickeln im Krankheitsverlauf häufig eine schwere Zerebralparese. Diese bedingt muskuloskelettale Komplikationen, wie zum Beispiel eine Skoliose, mit der Konsequenz restriktiver Lungenfunktionsstörungen, die wiederum progrediente chronisch-obstruktive Erkrankungen der unteren Atemwege mit verursachen. Oft sind die Kinder dann nach multiplen Krankenhausaufenthalten und bakteriellen Pneumonien mit multiresitenten Erregern besiedelt. Nicht selten sterben sie dann an einer nicht mehr zu behandelnden Pneumonie oder Ventilationsstörung. Wenn dieser antizipierte Verlauf frühzeitig thematisiert wird, besteht die Chance, dass diese Patient*innen gemäß ihres eigenen - antizipierten - Willens und den Bedürfnissen der Familie zu Hause versterben oder in einer vertrauten Umgebung wie einem Wohnheim oder einem Kinder- und Jugendhospiz und nicht unter Notfallmaßnahmen auf der Intensivstation.


    Definition – Pädiatrische Palliativversorgung


    Die Task Force Paediatric Palliative Care der European Association for Palliative Care (EAPC) adaptierte und erweiterte die Definition für pädiatrische Palliativversorgung der World Health Organisation (WHO) in ihrem International Meeting for Palliative Care in Children, Trento- (IMPaCCT-) Statement (EAPC 2007:2):


    „Unter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen versteht man die aktive und umfassende Versorgung, die Körper, Seele und Geist des Kindes gleichermaßen berücksichtigt und die Unterstützung der betroffenen Familie gewährleistet. Sie beginnt mit Diagnosestellung und ist unabhängig davon, ob das Kind eine Therapie mit kurativer Zielsetzung erfährt. Es ist Aufgabe der professionellen Helfenden, das Ausmaß der physischen, psychischen wie sozialen Belastung des Kindes zu erkennen und zu minimieren. Wirkungsvolle pädiatrische Palliativversorgung ist nur mithilfe eines breiten multidisziplinären Ansatzes möglich, der die Familie und öffentliche Ressourcen mit einbezieht. Sie kann auch bei nur geringen Ressourcen erfolgreich implementiert werden. Pädiatrische Palliativversorgung kann in Krankenhäusern der höchsten Versorgungsstufe, auf kommunaler Ebene und zu Hause bei Patient*innen erbracht werden.“


    Eine Palliativversorgung schließt Palliativmedizin, Palliativpflege, psychosoziale Begleitung und spirituelle Angebote ein und wird im Deutschen synonym für den englischen Terminus „palliative care“ verwendet.


    Allgemeine und spezialisierte Palliativversorgung


    Die Intensität der Palliativversorgung richtet sich nach dem Bedarf der Patient*innen und ihrer Familie. Es wird die Einteilung in drei Versorgungsstufen empfohlen, die sich im Krankheitsverlauf ergänzen:


    Stufe 1: Grundhaltung der Palliativversorgung


    Stufe 2: Allgemeine Palliativversorgung


    Stufe 3: Spezialisierte Palliativversorgung


    Grundhaltung der Palliativversorgung – die Prinzipien der Palliativversorgung werden von allen Versorgenden, unabhängig von ihrer beruflichen Position, vertreten und berücksichtigt. Es ist eine Hoffnung, dass die palliative Grundhaltung einen uneingeschränkt gesellschaftlichen Konsens erlangt. In diesem Sinne haben die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin, der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband und die Bundesärztekammer im Jahr 2008 die Trägerschaft für den nationalen Prozess zur Erstellung der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland übernommen, die von ca. 30.000 Organisationen und Institutionen sowie Einzelpersonen unterstützt wird (DGP, DHPV, BÄK 2016). Sie mündete Ende 2016 in eine Nationale Strategie zur Verbesserung der Palliativversorgung. Diese beinhaltet auch konkrete Handlungsempfehlungen für Entscheidungsträger*innen aus Fachorganisationen, Bundes-, Landes- und Kommunalpolitik etc.


    Die allgemeine Palliativversorgung leisten ambulant vor allem niedergelassene Kinder- und Jugendärzt*innen sowie Kinderkrankenpflegedienste und stationär regional zuständige Kinder- und Jugendkliniken. Es wäre wünschenswert, wenn alle dort tätigen professionellen Helfer*innen über eine Grundausbildung in Palliativversorgung verfügen würden.


    Eine spezialisierte Palliativversorgung wird ambulant insbesondere von einem pädiatrischen SAPV-Team erbracht. Nach den Paragrafen 37b und 132d des Sozialgesetzbuches (SGB V) ist die SAPV gesetzlich verankert. Die Umsetzung erfolgt entsprechend den Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes (2013). Die pädiatrischen SAPV-Teams bieten verpflichtend eine aufsuchende 24-Stunden-Bereitschaft an, in der Patient*innen von Kinder- und Jugendärzt*innen sowie Gesundheits- und Kinderkrankenpflegenden gemeinsam zu Hause versorgt werden können. In der Regel arbeiten pädiatrische SAPV-Teams mit den ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten der Region zusammen. Die Selbsthilfegruppen für seltene Erkrankungen, der verwaisten Eltern und Angebote für Geschwister sind weitere wichtige Bausteine. Für die spezialisierte stationäre Versorgung existiert an der Vestischen Kinder- und Jugendklinik Datteln – Universität Witten/Herdecke seit 2010 die erste Palliativstation für Kinder, Jugendliche und auch junge Erwachsene in Europa, 2016 kam eine weitere am Uniklinikum München hinzu. Kinder werden vor allem zur Symptomkontrolle bei Schmerzen, Schlafstörungen, Neuroirritabilität, schwerer Spastik, therapierefraktären Krampfanfällen, Dyspnoe, Schluckbeschwerden mit Aspirationsgefahr, Ernährungsproblemen oder pulmonaler Insuffizienz bei rezidivierenden Infektionen aufgenommen. Anders als die Kinderpalliativstation bieten stationäre Kinder- und Jugendhospize insbesondere eine Entlastungspflege an. Hier unterscheiden sie sich deutlich von Erwachsenenhospizen, die sich auf die Versorgung am Lebensende fokussieren. Weitere flankierende Angebote für junge Menschen sind die stationäre Kurzzeitpflege sowie Wohngruppen. Eine spezialisierte Versorgung ist in der Regel nur intermittierend notwendig.


    Standards der pädiatrischen Palliativversorgung in Europa


    Die ACT-Charta for Children with Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT 1997) ist weltweit anerkannt. Sie wurde von der Task Force der Europäischen Palliativgesellschaft (EAPC) in dem IMPaCCT-Statement weiterentwickelt und auch in Deutschland veröffentlicht:


    I. Gleichheit


    
      	Jedes Kind soll ungeachtet der finanziellen Möglichkeiten seiner Familie gleichen Zugang zu pädiatrischer Palliativversorgung haben.


    


    II. Im Interesse des Kindes


    
      	Bei jeglicher medizinischen Entscheidung muss das Wohl des Kindes oberste Priorität haben.



      	Man darf dem Kind keine Behandlung angedeihen lassen, die es belastet, ohne ihm einen erkennbaren Nutzen zu bringen.



      	Jedes Kind hat das Recht auf angemessene Schmerzbehandlung und Symptomkontrolle durch pharmakologische und komplementäre Maßnahmen, und dies rund um die Uhr und wann immer nötig.



      	Jedes Kind muss würde- und respektvoll behandelt werden; es hat unabhängig von seinen körperlichen oder intellektuellen Fähigkeiten ein Recht auf Privatsphäre.



      	Die besonderen Bedürfnisse Jugendlicher und junger Erwachsener müssen berücksichtigt werden. Dies erfordert rechtzeitige Planung.


    


    III. Kommunikation und Entscheidungsfindung


    
      	Grundlage aller Kommunikation muss ein sensibler, altersgerechter und dem kindlichen Entwicklungsstand angepasster Zugang sein, der von Ehrlichkeit und Offenheit geprägt ist.



      	Die Eltern sind unbedingt als die primär Versorgenden anzuerkennen. Sie sind an zentraler Stelle als Partner in die gesamte Versorgung ihres Kindes und in jeglichen Entscheidungsprozess einzubeziehen.



      	Den Eltern darf keine Information vorenthalten werden. Dies gilt – entsprechend dem Alter und dem Entwicklungsstand – ebenso für das Kind und für gesunde Geschwister. Auch die Bedürfnisse sonstiger Verwandter sollen berücksichtigt werden.



      	Jedem Kind muss entsprechend seinem Alter und Entwicklungsstand die Gelegenheit gegeben werden, an Entscheidungen seiner Palliativversorgung teilzuhaben.



      	Situationen mit hohem Konfliktpotenzial sollten antizipiert werden. Schon im Vorfeld sollten Strukturen einer frühzeitigen Kommunikation, therapeutischer Intervention oder Ethikberatung etabliert werden.



      	Jede Familie hat einen Anspruch auf die Zweitmeinung einer*s pädiatrischen Spezialist*in, die*der über Spezialkenntnisse zu der Erkrankung des Kindes, seiner Therapie und allen Versorgungsoptionen verfügt.


    


    IV. Versorgungsmanagement


    
      	Das gemeinsame Zuhause der Familie muss, wenn irgend möglich, zentraler Ort der Versorgung bleiben.



      	Werden Kinder in ein Krankenhaus oder ein stationäres Hospiz eingewiesen, sollten sie zusammen mit Kindern, die nach ihrem Entwicklungsstand ähnliche Bedürfnisse haben, in kindgerechter Umgebung von pädiatrisch geschulten Mitarbeiter*innen versorgt werden. Kinder sollen keinesfalls in Krankenhäuser oder Hospize für Erwachsene eingewiesen oder dort versorgt werden.



      	Die Versorgung der Kinder soll von Mitarbeitenden erbracht werden, die durch Ausbildungsstand und Fertigkeiten den physischen, emotionalen und der individuellen Reife entsprechenden Bedürfnissen der Kinder sowie deren Familien gerecht werden.



      	Jede Familie hat Anspruch auf die Versorgung zu Hause durch ein multidisziplinäres, ganzheitlich orientiertes Kinderpalliativteam. Ein solches Team umfasst mindestens Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger*in, Kinder- und Jugendärzt*in, Sozialarbeiter*in, Psycholog*in und Seelsorger*in.



      	Jede Familie hat Anspruch auf eine*n Case Manager*in, die*der der Familie hilft, ein angemessenes Unterstützungssystem aufzubauen und zu erhalten.


    


    V. Entlastungspflege


    
      	Jede Familie soll flexibel Zugang zu häuslicher oder stationärer Entlastungspflege einschließlich angemessener multidisziplinärer pädiatrischer Betreuung und Unterstützung in medizinischen Belangen haben.


    


    VI. Unterstützung der Familie


    
      	Begleitung von Geschwistern ab Diagnosestellung ist integraler Bestandteil der pädiatrischen Palliativversorgung.



      	Solange wie nötig soll der ganzen Familie Unterstützung bei der Trauerarbeit angeboten werden.



      	Jedem Kind und seiner Familie ist seelsorgerische und/oder religiöse Betreuung zu gewähren.



      	Jede Familie sollte Anspruch auf Fachberatung zu Hilfsmittelversorgung und finanziellen Hilfen haben. In Zeiten außergewöhnlicher Belastung sollte ihr eine Haushaltshilfe gewährt werden.


    


    VII. Bildung


    
      	Jedes Kind hat ein Anrecht auf Bildung. Es sollte darin unterstützt werden, wenn irgend möglich seine frühere Schule zu besuchen.



      	Jedem Kind muss die Möglichkeit gegeben werden, zu spielen und kindgerechten Aktivitäten nachzugehen.


    


    Die ACT-Charta ist international anerkannt und impliziert eindeutig die Forderung, dass Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensbedrohlicher Erkrankung weder in Einrichtungen noch von Versorgenden der Erwachsenenpalliativmedizin betreut werden sollen. So selbstverständlich dies für Pädiater*innen ist, so unreflektiert wird immer noch von vielen Nicht-Pädiater*innen in Deutschland und auch international die pädiatrische Palliativversorgung als Subspezialität der Palliativversorgung von Erwachsenen gesehen. Sie aber ist ein orginärer Teil der Pädiatrie.


    Herausforderungen der pädiatrischen Palliativversorgung (PPV)


    Die Symptomerkennung bei den häufig nicht verbal mitteilungsfähigen Patient*innen ist eine der größten Herausforderungen der PPV. Hinzu kommt, dass die Behandlung mit Medikamenten, wie Nicht-Opioide, Opioide, Antiepileptika und auch Psychopharmaka, bei Kindern mit schweren zerebralen Schädigungen schwierig ist. Wirkungen und Nebenwirkungen unterscheiden sich deutlich von denen bei Kindern ohne zerebrale Veränderungen. Es treten häufig paradoxe Reaktionen auf oder Symptome der Grunderkrankung, wie Krampfanfälle, Myoklonien, Unruhezustände, Schlafstörungen, verstärken sich. Weitere Herausforderungen sind finanzieller Natur, weil die PPV familienzentriert ist – d. h. oft benötigt die gesamte Familie eine Versorgung und Begleitung nicht nur die*der „Indexpatient*in“. Vergütet wird aber nur die PPV der*des Patient*in und nicht die Versorgung der Eltern, Geschwister, Großeltern und anderer nahestehender Personen.


    Ausblick


    In den vergangenen Jahren sind große Fortschritte in der Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensbedrohlichen oder lebensverkürzenden Erkrankungen gemacht worden. Diese gilt es jetzt zu verstetigen und ausreichend zu finanzieren. PPV muss für die Familien verläßlich sein, auch über Jahre und Jahrzehnte. Im Gegensatz zur Palliativversorgung von Erwachsenen ist PPV keine kurzfristige Aufgabe, sondern langfristige Verpflichtung. Wichtige Herausforderungen sind die Versorgung komplex neurologisch kranker junger Erwachsener, das Schaffen von „palliativen Wohnformen“, v.a. auch langzeitbeatmeter Patient*innen, sowie die Ausbildung von fachlichem und wissenschaftlichen Nachwuchs. Die Forschung insbesondere in den Feldern Symptomerfassung und –therapie sowie Pharmakologie muss dringend intensiviert werden!


    
   

      EXKURS
Häufigkeit von lebensverkürzenden bzw. lebensbedrohlichen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

   Marcel Globisch, Thorsten Hillmann

    


    Es gibt für Deutschland keine verlässlichen Zahlen zur Häufigkeit von lebensbedrohlichen bzw. lebensverkürzenden Erkrankungen für die Altersgruppe der 0- bis 19-Jährigen. Für die o. g. Erkrankungen ist – mit Ausnahme der Krebserkrankungen (allerdings auch nur bis zum 15. Lebensjahr) – keine systematische und regelmäßige Erhebung sowie Dokumentation in einem zentralen Register (vgl. Hillmann, Globisch 2017:14ff.  → vgl. Art. 6.2) vorhanden.


    Aus diesem Grunde wird die Fraser-Studie55 aus Großbritannien herangezogen, um statistische Aussagen zur Häufigkeit der hier relevanten Erkrankungen treffen zu können, da die beiden Länder in sozio-ökonomischer Hinsicht und bezüglich der Standards medizinisch-pflegerischer Versorgung vergleichbar sind. Laut der Fraser-Studie ist die Prävalenz von Kindern bzw. Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung in der Altersgruppe der 0–19 Jährigen in den letzten zehn Jahren von 0,25 auf 0,32 % gestiegen (Fraser et al. 2012). Die Prävalenz ist eine Kennzahl für die Krankheitshäufigkeit. Sie gibt an, wie hoch der Anteil von Menschen an der Gesamtbevölkerung ist, die zu einem bestimmten Zeitpunkt an einer bestimmten Erkrankung leiden oder Risikofaktoren aufweisen.


    Die Gesamtbevölkerung in Deutschland beträgt im Jahr 2020:82.155.031 (100 %). Der Anteil der unter 20-Jährigen beträgt: 15.334.574 (18,7 %)56.


    Bei einer besagten Prävalenz von 0,32 % beträgt der Anteil von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung an der Altersgruppe der 0- bis 19-Jährigen (Prävalenz multipliziert mit Bevölkerungsanteil der unter 20-Jährigen und geteilt durch 100): 0,32 * 15.334.574/100 = 49.071.


    Die Prävalenz der erkrankten Kinder und Jugendlichen bezogen auf die Gesamtbevölkerung beträgt (49.071 multipliziert mit 100 und geteilt durch die Zahl der Gesamtbevölkerung): 0,060. Mithilfe dieser Zahl ist es möglich, die potenzielle Anzahl von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung in einer Region zu ermitteln. Die Berechnungsformel für eine Region bzw. ein Einzugsgebiet lautet dann:


    Anzahl Gesamtbevölkerung Region multipliziert mit 0,060 und geteilt durch 100.


    
      Hier ist zu berücksichtigen, dass die Verteilung der Altersgruppen in Deutschland und auch die Prävalenz nicht homogen sind. Daher ist diese Hochrechnung nur bedingt aussagekräftig, bietet aber zumindest einen Anhaltspunkt. Theoretisch müsste man in der jeweiligen Region die Verteilung der Altersgruppen ausfindig machen und dann hochrechnen57.

    


    Beispiele:


    
      	Stadt/Region mit 100.000 Einwohnern: 100.000 * 0,060/100 = 60 Kinder



      	Stadt/Region mit 1.000 000 Einwohnern: 1.000 000 * 0,060/100 = 600 Kinder


    


    Auf Deutschland übertragen und hochgerechnet kann festgehalten werden, dass sich in den letzten 10 Jahren die Anzahl von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkürzender Erkrankung von ca. 22.600 auf ca. 49.071 mehr als verdoppelt hat (vgl. Jennessen, Hurth 2015:6; Kopitzsch 2015:35).


    Diese Zahlen beziehen sich lediglich auf das Alter 0–19 Jahre und berücksichtigen noch nicht die jungen Erwachsenen, für die ebenfalls Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit gelten. Erfahrungswerte aus der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene sprechen insgesamt dafür, von ca. 50.000 jungen Menschen auszugehen, die krankheitsbedingt vorzeitig versterben werden.


    Die vermuteten Gründe für diesen deutlichen Anstieg liegen darin, dass durch den medizinischen Fortschritt bedingt die erkrankten Kinder und Jugendlichen deutlich länger leben und Kinder, die vor einigen Jahren noch im Mutterleib verstorben wären, geboren werden und Überlebenschancen haben.


    Die neueste Fraser-Studie aus England aus dem Jahr 202058, die bisher noch nicht auf Deutschland übertragen wurde, deutet auf einen weiteren Anstieg der Zahlen an. Gleichzeitig bleibt festzuhalten, dass weder die zurzeit konsentierten Zahlen (ca. 50.000) noch darüber hinausgehende neue Angaben zur Anzahl von jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung unmittelbar gleichzusetzen sind mit einem Bedarf an Angeboten der Kinder- und Jugendhospizarbeit oder pädiatrischer Palliativversorgung für alle dieser Gruppe zugeschriebenen jungen Menschen. Zernikow (→ vgl. Art. 1.4) führt mehrere Gründe dafür aus, warum die Daten entsprechend interpretiert werden müssen. Ebenso ist festzuhalten, dass aus unterschiedlichen Gründen Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit auch in Zukunft für eine nicht unwesentliche Anzahl der jungen Menschen und ihrer Familien nicht in Betracht kommen: dies gilt insbesondere für die relativ große Gruppe der Kinder, die in den ersten Lebenstagen versterben (vgl. Fraser et. al. 2020). Auch wenn es sowohl erste Kooperationen mit Kliniken gibt, die über eine Neonatologie verfügen, als auch vereinzelte pränatale Begleitangebote, so ist mit einem grundsätzlichen Engagement von Kinder- und Jugendhospizarbeit in diesem Kontext nicht zu rechnen. Insbesondere dann nicht, wenn es in Kliniken bereits etablierte Strukturen der Begleitung gibt. Ähnliches ist für Kinder mit onkologischen Erkrankungen festzuhalten. In diesem Bereich gibt es seit vielen Jahren Strukturen, die z. B. von Elternvereinen ausgefüllt werden. Regionale Bedarfe müssen daher im Kontext bestehender Strukturen betrachtet werden bevor weitere Angebote auf den Weg gebracht werden. (→ vgl. Art. 4.5.2)


    Insgesamt ist somit von einem erhöhten Potenzial an zu begleitenden jungen Menschen mit lebensverkürzender Erkrankung auszugehen. Vor diesem Hintergrund ist eine differenzierte Analyse der vorliegenden neuen Daten aus England vonnöten, bevor die erhöhten Prävalenzen unmittelbar auf Deutschland übertragen und daraus vorschnell Bedarfe sowie Handlungsableitungen für die Hospiz- und Palliativarbeit für junge Menschen getroffen werden.


    


    1 In diesen Artikel sind die Inhalte einer tabellarischen Übersicht über Meilensteine der Kinder- und Jugendhospizarbeit von Thorsten Hillmann und Margret Hartkopf eingeflossen, die sie für das 7. Deutsche Kinderhospizforum 2017 mit dem Titel „Gemeinsam – innehalten, gestalten, bewegen“ erarbeitet haben. Dafür herzlichen Dank.


    Im folgenden Beitrag wird häufig von Kinderhospizarbeit und nicht vom heute gängigen Begriff Kinder- und Jugendhospizarbeit gesprochen. Dies ist vom Autor bewusst gewählt. Es wird daher der jeweils zum skizzierten Zeitpunkt verwendete Terminus verwendet.


    2 ALPHA sind die Ansprechstellen im Land NRW zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehörigenbegleitung. Mit zwei Geschäftsstellen in Bonn für das Rheinland und in Münster für Westfalen-Lippe leistet ALPHA seit 1992 Beratungs- und Informationsarbeit https://alpha-nrw.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    3 Björn-Schulz-Stiftung Berlin https://bjoern-schulz-stiftung.de/angebote-fuer-familien/ambulante-dienste/ambulanter-kinderhospizdienst/ (Zugriff: 15.12.2021).


    4 Häuslicher Kinder- und Jugendhospizdienst im Landkreis Esslingen http://www.kinderhospizdienst.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    5 Kinderhospiz Balthasar https://www.kinderhospiz-balthasar.de/unser-haus.html (Zugriff: 15.12.2021).


    6 Eine Übersicht der stationären Kinder- und Jugendhospize ist auf dem Suchportal des DKHV e. V. zu finden https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/adressen-suchportal/ (Zugriff: 15.12.2021).


    7 OPI-Konzept https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/Wer_wir_sind/OPI_Konzept_2005.pdf (Zugriff: 15.12.2021).


    8 Hospiz Konstanz https://www.hospiz-konstanz.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    9 Kinderhospizdienst Ruhgebiet http://www.kinderhospizdienst-ruhrgebiet.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    10 Kinderhospizverein Cuxhaven https://kinderhospiz-cuxhaven.de/?page_id=1434 (Zugriff: 15.12.2021).


    11 Dattelner Kinderschmerztage https://kinderpalliativzentrum.de/weiterbildung/dattelner-kinderschmerztage/ (15.12.2021).


    12 Vodafone Stiftungsinstitut Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln https://www.vodafone-stiftung.de/deutsches-kinderschmerzzentrum-und-kinderpalliativzentrum-datteln/ (Zugriff: 15.12.2021).


    13 Bundesverband Kinderhospiz e. V. https://www.bundesverband-kinderhospiz.de/(Zugriff: 15.12.2021).


    14 Deutscher Kinderhospizverein e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wer-wir-sind/geschichte/ (Zugriff: 15.12.2021).


    15 Deutsches Kinderhospizforum https://www.kinderhospizforum.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    16 Deutsche Kinderhospizakademie im DKHV e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/bildungs-und-begegnungsangebote/ (Zugriff: 15.12.2021).


    17 Darüber hinaus wirkten 8 weitere Organisationen an der Erstellung mit, u. a. der Bundesverband Kinderhospiz, die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin und der Deutsche Kinderhospizverein e. V.


    18 Kinderpalliativzentrum LMU München http://www.klinikum.uni-muenchen.de/Kinderpalliativzentrum/de/kinderpalliativzentrum-muenchen/index.html (Zugriff: 15.12.2021).


    19 Kinderpalliativzentrum Datteln https://kinderpalliativzentrum.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    20 Übersicht der stationären Kinder- und Jugendhospize sowie Weblinks finden sich auf dem Suchportal des DKHV e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/adressen-suchportal/ (Zugriff: 15.12.2021).


    21 QuinK https://www.hospiz-verlag.de/produkt/quink/ (Zugriff: 15.12.2021).


    22 Kinderhospizsiegel Bundesverband Kinderhospiz https://www.bundesverband-kinderhospiz.de/allgemeineinformationen/272-verleihung-des-ersten-kinderhospizsiegels-in-deutschland-kinder-und-jugendhospiz-balthasar-in-olpe-ist-von-tuev-rheinland-geprueft (Zugriff: 15.12.2021).


    23 Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/die-charta.html (Zugriff: 15.12.2021).


    24 Malteser Hilfsdienst e. V. Angebote https://www.malteser.de/hospizarbeit/unsere-angebote.html (Zugriff: 15.12.2021).


    25 „integrierter“ Dienst bedeutet die Zusammenarbeit eines ambulanten Hospizdienstes für Erwachsene und eines ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes als (eigenständiger) Dienst unter dem Dach eines Trägers wie dem Malteser Hilfsdienst e. V..


    26 Alle Zahlen, die im Zusammenhang mit dem DKHV e. V. im weiteren Verlauf dieses Artikels genannt werden, basieren auf dem Geschäftsbericht 2020 https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/presse-medien/geschaefts-und-ergebnisberichte/ (Zugriff: 15.12.2021).


    27 Kontaktpersonen https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wer-wir-sind/organisation/kontaktpersonen/ (Zugriff: 15.12.2021).


    28 Ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/ambulante-kinder-und-jugendhospizarbeit/ (Zugriff: 15.12.2021).


    29 Veranstaltungsangebot der Deutschen Kinderhospizakademie im DKHV e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/bildungs-und-begegnungsangebote/veranstaltungsangebote-der-deutschen-kinderhospizakademie/ (Zugriff: 15.12.2021).


    30 Deutsches Kinderhospizforum https://www.kinderhospizforum.de/ (Zugriff: 15.12.2021) .


    31 Ansprechpartner*innen für junge Menschen, Familien und Geschwister https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/ansprechpartnerinnen/ (Zugriff: 15.12.2021).


    32 Digitale Angebote https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/digitale-angebote/ (Zugriff: 15.12.2021).


    33 Tag der Kinderhospizarbeit https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wer-wir-sind/tag-der-kinderhospizarbeit/ (Zugriff: 15.12.2021).


    34 Politische Interessenvertretung im DKHV e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/politische-interessenvertretung/ (Zugriff: 15.12.21).


    35 Vereinszeitschrift „Die Chance“ https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/presse-medien/die-chance/ (Zugriff: 15.12.2021).


    36 Veröffentlichungen des DKHV e. V. https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/presse-medien https://www.hospiz-verlag.de/produkte/buecher/kinder-und-jugendliche/ (Zugriff: 15.12.2021).


    37 Bundesweite Beratung für externe ambulante Kinder- und Jugendhospizangebote https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wie-wir-unterstuetzen/bundesweite-beratung-fuer-externe-ambulante-kinder-und-jugendhospizangebote/ (Zugriff: 15.12.2021).


    38 Suchportal https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/adressen-suchportal (Zugriff: 15.12.2021).


    39 Satzung der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG https://www.deutsche-kinderhospizstiftung.de/fileadmin/user_upload/PDFs_Download/Satzung_Stand_Juni_2018.pdf (Zugriff: 15.12.2021).


    40 Bundesverband Kinderhospiz e. V. https://www.bundesverband-kinderhospiz.de/ home (Zugriff 15.12.2021.)


    41 Plattform für Chat- und Mailberatung frag-OSKAR https://www.frag-oskar.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    42 Jugendclub „Grüne Bande“ https://www.gruene-bande.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    43 DGP https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/ueber-uns.html (Zugriff: 15.12.2021).


    44 DHPV e. V. https://www.dhpv.de/ueber-uns_der-verband.html (Zugriff: 15.12.21).


    45 Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/die-charta.html (Zugriff: 15.12.2021).


    46 EAPC https://www.eapcnet.eu/ (Zugriff: 15.12.2021).


    47 CHARTA zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/die-charta.html (Zugriff: 15.12.2021).


    48 Nationale Strategie https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/nationale-strategie.html (Zugriff: 15.12.2021).


    49 Koordinierungsstelle zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland https://www.koordinierung-hospiz-palliativ.de/ (Zugriff: 15.12.2021).


    50 Pädiatrische Palliativversorgung richtet sich an Neugeborene, Säuglinge, Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene. Wenn im Folgenden das Wort „Kinder“ benutzt wird, schließt das alle genannten Altersgruppen ein.


    51 Da auch bei bekannter Diagnose die Prognose der Lebenszeit jedes einzelnen Kindes sehr unsicher ist, bevorzugen die Autor*innen den Begriff „lebensbedrohlich“ gegenüber „lebenslimitierend“ (LLE).


    52 „lebenslimitierend“ kann synonym zu dem 2013 in den Duden aufgenommenen und vom DKHV e.V. präferierten Begriff „lebensverkürzend“ betrachtet werden, der sich auf die verkürzte Lebensdauer der jungen Menschen bezieht, jedoch grundsätzliche Begrenzungen nicht in den Vordergrund stellt. Der Begriff „lebensbedrohlich“ nimmt die Bedrohlichkeit des Lebens in den Fokus, wie sie z. B. bei Krebserkrankungen allgegenwärtig ist (vgl. DKHV e. V. Glossar: https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/wer-wir-sind/organisation/glossar (Zugriff: 15.12.2021).


    53 Gesamtbevölkerung Deutschland: 83.122889 davon 18,4% unter dem 20. Lebensjahr (Statistisches Bundesamt https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Bevoelkerung/Bevoelkerungsstand/Tabellen/liste-altersgruppen.html (Zugriff: 15.12.2021).


    54 Übersicht der Palliativstationen für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene: https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/service/adressen-suchportal/ (Zugriff: 15.12.2021).


    55 Studie Fraser et al. (2012): Rising national prevalence of life-limiting conditions in children in England https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22412035/ (Zugriff: 15.12.2021).


    56 Bevölkerung nach Altersgruppen 2020: https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Bevoelkerung/Bevoelkerungsstand/Tabellen/liste-altersgruppen.html (Zugriff: 15.12.2021).


    57 Zur Hochrechnung nach Verteilung der Altersgruppen können z. B. die beiden folgenden Links hilfreich sein. Kreise: https://www.destatis.de/DE/Themen/Laender-Regionen/Regionales/Gemeindeverzeichnis/Administrativ/beschreibung-gebietseinheiten.pdf?__blob=publicationFile (Zugriff 15.12.2021) oder Bundesländer: https://www.destatis.de/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Bevoelkerung/Bevoelkerungsstand/Tabellen/bevoelkerung-nichtdeutsch-laender.html (Zugriff 15.12.2021).


    58 Studie Fraser et al. (2020): Estimating the current and future prevalence of life-limiting conditions in children in England https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33323043/ (Zugriff: 15.12.2021).
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2.1 FAMILIE - DIMENSIONEN AUS SOZIOLOGISCHER SICHT
Werner Schneider



    Familie – was ist das? Anstelle einer Definition: Begriffsdimensionen


    Nahezu jeder Mensch kennt aus eigener Erfahrung ‚Familie’ – etwa in Erinnerung der eigenen Kindheit oder aufgrund seiner gegenwärtigen Lebenssituation. Doch gerade die mögliche Vielfalt individuellen Erlebens und Erinnerns macht es schwierig, überindividuelle Merkmale von Familie in einer gegebenen Gesellschaft zu einem bestimmten Zeitpunkt zu benennen. Denn anders als ein allzu simples Verständnis von Familie, z. B. als einer biologisch fixierten, gleichsam universellen Einheit von Vater, Mutter und leiblichen Kindern, die ‚unter einem Dach‘ zusammenleben, nahezulegen scheint, ist eine solche Lebensform nicht natürlicherweise immer und überall gegeben (vgl. Schneider 2009). Vielmehr ist Familie als ein höchst wandelbares und historisch kontingentes soziokulturelles Konstrukt zu fassen, welches auf der Basis der je gegebenen Geschlechter- und Generationenverhältnisse in seinen konkreten Ausprägungen verweist auf:


    
      	die in einer Gesellschaft jeweils auf Familie bezogenen Werte und Normen mit ihren Abstammungs- bzw. Verwandtschaftsregeln (kulturelle Ebene);



      	die mit dieser symbolischen Ordnung korrespondierende personale Zusammensetzung und sozio-ökonomische Organisation von Familienhaushalten (strukturelle Ebene);



      	die alltägliche, interaktive Ausgestaltung familialer Lebenswelten als gelebter Alltag von sich entsprechend als Familie definierenden Männern, Frauen, Kindern etc. (Beziehungsebene).


    


    So betrachtet ent- und besteht Familie dann‚ wenn sie sich über gelebte soziale Beziehungen auf der Grundlage ihrer kulturell präformierten Bedeutungen im Alltag ausformt, verwirklicht und somit jeweils eigene Familienwirklichkeiten schafft und auf Dauer stellt. So entstehen typische Familienwelten mit bspw. eher offenen oder geschlossenen Kommunikationsstilen, verschiedenen Mustern des Füreinander-Sorgens u.a. bis hin zu eher individualistischen oder eher kollektivistischen Familienkulturen, in denen – idealtypisch unterschieden – die individuellen Entwicklungs- und Gestaltungsmöglichkeiten der einzelnen Familienmitglieder oder die Verantwortung jedes Mitglieds für die Familiengemeinschaft als solche im Zentrum stehen.


    Entscheidend dabei ist: Nicht ‚die Familie’ als solche garantiert bestimmte Beziehungsqualitäten wie z. B. Verantwortungsübernahme für andere, Nähe, Intimität, Fürsorge, Liebe etc., weil diese per se Familien zu eigen wären, sondern umgekehrt: Spezifische soziale Beziehungen – z. B. mit einem besonderen Grad an Fürsorge und einer bestimmten Form der Verantwortungsübernahme für einen anderen – bedeuten ‚Familie’ (vgl. DKHV e. V. 2019b). D. h.: Sie gelten in einer gegebenen Gesellschaft als kennzeichnend für Familie (in Abgrenzung zu anderen sozialen Beziehungen) – und bestimmen so das Denken, Erleben und Erfahren von Familie, indem diese Vorstellungen und Erwartungen erfüllt, enttäuscht, bestätigt oder vielleicht auch hinterfragt, verworfen, verändert werden.


    Zum Wandel von Familie im Zuge fortschreitender Modernisierung


    Die empirischen Befunde zu privaten Lebensformen, in denen Menschen heute leben und die für einen ausführlichen Überblick je nach Alter, Lebensphase und Lebenssituation zu differenzieren wären, zeigen in der Gesamtschau eine fortschreitende Individualisierung der Lebensweisen sowie eine wachsende Pluralisierung und Heterogenisierung von privaten Lebensformen und Familienwelten (vgl. z. B. Krüger et al. 2013; Peuckert 2019). Dies erscheint umso augenfälliger, als heutige Vorstellungen von und Erwartungen an Familie nach wie vor in den Kennzeichen der sogenannten bürgerlichen Kleinfamilie verwurzelt sind – jener historisch spezifischen Familienform, die missverständlich oft als ‚traditionale‘ oder ‚klassische Familie‘ bezeichnet wird, sich jedoch erst mit der Moderne herausgebildet und zu ihrer Hochzeit in den 1950/60er Jahren als Normalfamilie etabliert hat (vgl. Nave-Herz 2013; Peuckert 2019). Deren bis heute in wesentlichen Aspekten präsenten Merkmale können wie folgt zusammengefasst werden:


    
      	Die personelle Zusammensetzung erfolgt nach den Kriterien der monogamen Ehe zwischen gegengeschlechtlichen erwachsenen Partnern und der Filiation, d. h. der dauerhaften blutsverwandtschaftlich legitimierten Anbindung ihrer Kinder an beide Ehegatten als Eltern. Familienfremde – d. h. nicht zum Familienkern (Eltern und ihre leiblichen Kinder) gehörende – Personen wie weitere Verwandte, Dienstpersonal u. a. sind aus dem gemeinsamen Haushalt sozial und räumlich ausgegliedert.



      	Mit der für die moderne Arbeits- und Lebensweise charakteristischen Trennung von Wohnung und Arbeitsstätte sowie der Ausgliederung von familienfremden Personen geht eine umfassende Privatisierung des familialen Innenraums einher. Die Familie erscheint als Inbegriff des Privaten mit einem ‘geschützten Innenraum’ und stellt so einen besonderen Lebenszusammenhang dar, in dem als spezielle Leistungen vor allem die emotionale Stabilisierung ihrer Mitglieder und die Sozialisation der Kinder erbracht wird.



      	Als privatisierte, auf emotional-intime Funktionen spezialisierte Beziehungswelt gründet sie auf der Ehebeziehung, die als Intimgemeinschaft von Mann und Frau durch das romantische Liebesideal legitimiert wird und damit die Individualität und einzigartige Persönlichkeit der Lebenspartner für beide wechselseitig ins Zentrum rückt. Die eigenen (leiblichen) Kinder gelten als Ausdruck dieser Intimbeziehung, wobei Kindheit zur aktiv und verantwortlich zu gestaltenden Lebensphase mit Eigenwert wird, die umfassender Aufmerksamkeit und Zuwendung seitens der Eltern – insbesondere der Mutter – bedarf.



      	Die bürgerliche Kleinfamilie ist relativ autonom, d. h. von direkten externen sozialen Kontrollen (Verwandte, Dorfgemeinschaft, Kirche, Staat) weitgehend befreit. Gleichzeitig ist sie extrem umweltabhängig, da sie in der Regel auf außerhäusliche Erwerbsarbeit und externe soziale Dienstleistungen angewiesen ist.



      	Mit den beiden letztgenannten Punkten geht eine Polarisierung der komplementär angelegten Geschlechtsrollen einher: Der Mann als Familienernährer ist für die gesellschaftlichen Außenbeziehungen zuständig, die Frau wird als Hausfrau und Mutter dem familialen Binnenraum zugeordnet.



      	Da die erwachsenen Kinder den elterlichen Haushalt verlassen, handelt es sich dem typischen Familienzyklus zufolge um eine selbst auflösende Gruppe.


    


    Diese Aufzählung macht deutlich, dass im Vergleich dazu sich im Zuge der gesellschaftlichen Entwicklung seit den 1960/70er Jahren infolge von Individualisierungs- und Pluralisierungsprozessen einerseits die kulturellen wie strukturellen Bedingungen von ‚Familie‘ und damit auch ihre konkreten alltagsweltlichen Realisierungen radikal verändert und vervielfältigt haben. Zu nennen sind bspw. die Entstigmatisierung von Ehescheidung, von Eineltern-Familien und sogenannten Patchwork-Familien sowie von nichtehelichen und gleichgeschlechtlichen Lebensgemeinschaften, ebenso wie Veränderungen in den Geschlechtsrollen etwa mit Blick auf die gestiegene Erwerbstätigkeit von Frauen, insbesondere auch von Müttern, sowie mehr Engagement der Väter in der konkreten Betreuung von Kindern (vgl. Peuckert 2015). Andererseits zeigt sich zugleich, dass wichtige Kernelemente jener bürgerlichen Kleinfamilie vor allem auf der kulturellen Ebene bis heute Bestand haben bzw. wesentliche Referenzen für heutige Familienwirklichkeiten bleiben – z. B. die bis heute kulturell dominante Leitfigur der Paar- und Kindzentriertheit als wesentliches familienstiftendes Element. So rekurrieren bspw. gerade auch gleichgeschlechtliche Lebensgemeinschaften hinsichtlich Gleichstellung auf jene, für die bürgerliche Kleinfamilie konstitutiven Familienwerte wie Liebe im Sinne von Intimität und wechselseitiger personaler Höchstrelevanz, gegenseitige Verantwortungsübernahme und Fürsorge sowohl in der Partner- wie Eltern-Kind-Beziehung. Und trotz der genannten Veränderungsprozesse hin zu mehr Vielfalt in den heutigen Familienformen, bleibt bis dato die relative Autonomie bei gleichzeitig extremer Umweltabhängigkeit von Familien bestehen, ebenso wie die strukturelle ‚Auflösung‘ der Familie als alltagspraktisch gelebter Versorgungszusammenhang infolge des Auszugs der erwachsenen Kinder aus dem elterlichen Haushalt.


    Im Kern ist die Situation von Familien heute durch das keineswegs widerspruchs- und konfliktfreie Zusammenspiel von grundlegenden Veränderungen in den kulturellen wie strukturellen Bedingungen des alltagspraktischen Ausgestaltens von Familienleben bei gleichzeitig fortdauernder Geltung von recht speziellen, auf eine ganz bestimmte Familienform bezogenen Werten und Normen, Vorstellungen und Erwartungen gekennzeichnet (vgl. Beck, Beck-Gernsheim 2003). Diese schwierige Gemengelage wird umso virulenter, wenn sich Familien in existenziell relevanten Krisensituationen befinden, wie etwa der Versorgung von Kindern mit lebensverkürzenden Erkrankungen.


    Familien mit lebensverkürzend erkrankten Kindern: Soziologische Aspekte


    Betrachtet man Sterben nicht nur als einen primär physiologisch bestimmten Vorgang, der die körperlich-leibliche Existenz des betreffenden Individuums beendet, sondern als einen sozialen Prozess, bei dem es darum geht, ein Mitglied einer Gemeinschaft aus dieser unwiederbringlich auszugliedern, so wird deutlich, worin die besonderen Aspekte und Probleme des Sterbens von Kindern (und Jugendlichen) für heutige Familien zu sehen sind. Da bislang keine verlässliche systematische Empirie zu Gemeinsamkeiten und Unterschieden von verschiedenen Familienwelten verfügbar ist, wenn sie nicht nur Lebenswelten für die jeweiligen Familienmitglieder sind, sondern sich zu kindlichen ‚Sterbenswelten‘ (vgl. Schneider 2014) für die Beteiligten verwandeln (vgl. Moeller-Bruker 2019), lautet die Grundannahme: Das Sterben eines in der Familie lebenden Kindes ist für alle Familienformen und Familienwelten in der heutigen modernisiert-modernen Gesellschaft in seiner soziokulturellen Grundproblematik ähnlich. Wenngleich sich für die jeweils Beteiligten – Eltern, Großeltern, Geschwister, weitere An- und Zugehörige bis hin zu professionellen Versorgern, ehrenamtlich Mitarbeitenden, weiteren helfenden, unterstützenden Personen – und vor allem für das betroffene Kind selbst, je nach Alter, Lebenssituation, Familienphase, sozialem Kontext etc., unterschiedliche Folgen mit daraus resultierenden Belastungen physischer, psychischer, sozialer bis hin zu spiritueller Art ergeben, lassen sich zusammengefasst folgende Aspekte benennen:
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