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eit 15 Jahren arbeiten die Mitglieder der

Arbeitsgemeinschaft ,,Runder Tisch Kinder-

hospizarbeit im Ruhrgebiet® fiir Familien

mit lebensverkiirzend erkrankten
Kindernt zusammen. Dazu gehdren elf ambulante
Kinder- und Jugendhospizdienste aus Unna, Liinen,
Dortmund, Essen, Hagen, Recklinghausen,
Emscher-Lippe, Oberhausen, Duisburg, Gevelsberg
und Wuppertal sowie ein stationdres Kinderhospiz
in Wuppertal.

Verldssliche Wegbegleiter

Wenn Eltern die Diagnose erhalten, dass ihr Kind
lebensverkiirzend erkrankt ist, rei3t ihnen dies den
Boden unter den Fiien weg. Diese Diagnose an-
nehmen zu kénnen, zu lernen damit zu leben und
erneute Balance in einem herausfordernden Fami-
lienalltag zu finden, ist ein Prozess, der seine Zeit
braucht. Wie wertvoll ist es da, wenn betroffene Fa-
milien mit diesen vielfaltigen Aufgaben nicht allein
dastehen und Wegbegleitende der Kinderhospiz-
arbeit als verlassliche Partnerinnen und Partner an
ihrer Seite haben. Hauptamtliche Koordinatorinnen
und Koordinatoren bieten ihnen Beratung und
Unterstiitzung an und die ehrenamtlich Kinderhos-
pizbegleitenden schenken betroffenen Familien
regelmaflig ihre Zeit, unterstiitzen ganz alltags-
praktisch zu Hause oder auch in einer Einrichtung.
Im Mittelpunkt der Kinderhospizbegleitung stehen
die Kinder mit ihren Fahigkeiten, nicht mit ihren
Defiziten, sowie die Eltern als Experten ihrer Kinder.
Hier wird die Haltung der Kinderhospizbewegung
deutlich: die Selbstbestimmung und Autonomie
junger Menschen zu akzeptieren und durch eine
ressourcenorientierte Begleitung zu unterstiitzen.

1 Gemeint sind hier und im Folgenden immer Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene, zur besseren Lesbarkeit wird
nur ,,Kinder“ verwendet

Die Familien stehen vor vielféltigen Herausforde-
rungen. Sie wiinschen sich so viel Normalitadt im
Alltag wie moglich und sie wollen Krankenhausauf-
enthalte vermeiden. Dafiir bendétigen sie verlass-
liche und gut vernetzte Unterstiitzende. Vor diesem
Hintergrund hat sich die Arbeitsgemeinschaft zu-
sammengeschlossen, um sich tiber Kinderhospiz-
arbeit auszutauschen, Unterstiitzungsangebote
fachlich weiterzuentwickeln und die Offentlichkeit
gemeinsam auf die Situation von lebensverkiirzend
erkrankten Kindern aufmerksam zu machen.

An wen richten sich die Angebote?

Die Begleitungsangebote der Kinderhospizarbeit

wenden sich ausschlie3lich an Familien, in denen

ein Kind von einer lebensverkiirzenden Erkrankung
betroffen ist2:

e Lebensbedrohliche Erkrankungen, fiir die eine
kurative Therapie verfligbar, aber ein Therapie-
versagen wahrscheinlich ist. Beispiel: Krebs,
Herz- oder Nierenversagen

e Erkrankungen, bei denen ein frithzeitiger Tod
wahrscheinlich unvermeidbar ist. Lang andau-
ernde intensive Therapien haben eine Lebens-
verlangerung und eine Teilnahme an normalen
kindlichen Aktivitaten zum Ziel. Beispiel: Muko-
viszidose, Muskeldystrophie

e Fortschreitende Erkrankungen ohne therapeu-
tische Optionen. Die Therapie erfolgt aus-
schlie3lich palliativ. Sie erstreckt sich haufig
iber Jahre. Beispiel: Batten-Spielmeyer-Vogt-
Syndrom, Mucopolysaccaridosen

e |rreversible, jedoch nicht fortschreitende
Erkrankungen, die regelhaft Komplikationen
zeigen, die wahrscheinlich zum vorzeitigen Tod

2 Orientiert an IMPaCCT
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fiihren. Beispiel: Hirn- oder Riickenmarkser-
krankungen.

Von den Kinderschuhen zum tragenden Netz

Vielfdltigkeit und Komplexitat der Erkrankungen
brauchen ein vielfaltiges Angebot, welches auf die
unterschiedlichen Bediirfnisse abgestimmt ist. Als
sich der Runde Tisch vor 15 Jahren griindete, war
die Kinderhospizarbeit im Ruhrgebiet noch in den
Kinderschuhen. Schnell entwickelte er sich zu
einem Ort von Austausch, Reflektion und Unter-
stiitzung der Mitarbeitenden mit Blick auf Aufbau
und Verstetigung einer bedarfsorientierten Kinder-
hospizarbeit in dieser Region. Grundsatzliche
Fragestellungen, z. B. was uns Kinderhospizarbeit
bedeutet, wie definieren wir Bedarfsorientierung,
was heift fiir uns ,,auf Augenhdhe sein“, welchen
Wert messen wir der Ressourcenorientierung und
dem Empowerment bei, was braucht Praxisbeglei-
tung von ehrenamtlich Tatigen u.v. m. werden
gemeinsam reflektiert. Auf Grundlage dieses
gewachsenen Selbstverstdndnisses, dieser
gemeinsamen Haltung werden seitdem Angebote
und Arbeitsweisen diskutiert, Standards entwickelt
und die Anregungen vor Ort umgesetzt. Die Teil-
nehmenden des Runden Tisches sind sowohl vor
Ort auf der operationalen Ebene vernetzt, um den
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Familien bedarfs-
orientierte, ziigige
sowie multiprofes-
sionelle Kontakt-
moglichkeiten zu
erdffnen und mit
einer breiten pallia-
tiven Versorgungs-
struktur die Lebens-
qualitat erkrankter
Kinder und ihrer
Familien zu verbes-
sern als auch auf
der Systemebene.
Die liberregionale
Vernetzung mit
Fachgruppen, Fach-
gremien und Tragern
des Sozial- und
Gesundheitswesens
nutzt der Runde
Tisch, um die sich
aus den Diskussionen und dem Erfahrungswissen
der Teilnehmenden ergebenden konzeptionellen
Fragestellungen, Hindernisse und sozialpolitischen
Forderungen weiterzuleiten — ein Beitrag um die
Kinderhospizarbeit weiterzuentwickeln und ,,(...)
die Politik und andere Entscheidungsgremien
davon zu liberzeugen, dass die Versorgungsstruk-
turen fiir lebensverkiirzend erkrankte Kinder und
ihre Familien weiter verbessert werden miissen.“
(Jennessen et al., 2010)

Kinder- und
Jugendhospizarbeit

So stellten die Teilnehmenden z. B. fest, dass
Familien mit einem an Krebs erkrankten Kind seltener
— inshesondere ehrenamtlich — begleitet werden.
Neben der Tatsache, dass viele Familien die letzten
Wochen und Monate mit ihren Kindern gerne
intensivim engsten Kreis verbringen mochten, fallt
Familien, gerade bei einer schnell fortschreitenden
Krebserkrankung, die Akzeptanz der Diagnose oft
schwer. Sie kdnnen kognitiv und emotional mit der
Entwicklung der Krankheit nicht Schritt halten und
wehren Angebote mit Hospiz und Palliativ im
Namen eher ab. Das Angebot umzubenennen, ist
jedoch aus kinderhospizlicher Sicht kontraindiziert,
da auf diese Weise eine offene, ehrliche Kommuni-
kation schon in den Anfangen verhindert wiirde. Es
muss darum gehen, andere Zugange und ggf. auch
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andere Angebote zu entwickeln, die den Bediirf-
nissen der Familien entsprechen und ihnen eine
Mdoglichkeit eroffnen, sich mit den Aspekten der
Diagnose, deren Bedeutung sowie den Themen
Sterben und Tod auseinanderzusetzen und ihren
schwierigen Weg gemeinsam zu bewadltigen. Teil-
nehmende des Runden Tisches intensivierten und
verdnderten ihre Kooperation mit Kinderkliniken.
Sie stellten heraus, dass hier insbesondere die
hauptamtliche Begleitung der Familien gefragt ist
und es fiir die komplexen psychosozialen Frage-
stellungen der Familien an einem sozialarbeiteri-
schen Angebot in der Palliativversorgung von Kin-
dern und ihren Familien fehlt — und das nicht nur in
der Begleitung von krebskranken Kindern.

Die Geschwister

Kinderhospizarbeit hat immer die gesamte Familie
im Blick. So ist ein weiterer Schwerpunkt der Arbeit
der ambulanten Kinderhospizdienste die Begleitung
von Geschwisterkindern. Briider oder Schwestern
eines lebensverkiirzend erkrankten Kindes miissen
haufig ihre Wiinsche und Bediirfnisse zuriickstellen.
Die ehrenamtlichen Familienbegleiterinnen und
-begleiter sind offene Gesprdchspartnerinnen
und -partner, die ein Ohr fiir alle Wiinsche, Fragen
und Sorgen haben, fiir sie da sind und sie starken.
Dariiber hinaus schaffen Angebote insbesondere
von Geschwistergruppen Raum fiir den Austausch
zwischen den Geschwistern {iber ihre Erfahrungen
und ihr Erleben. Sie werden bei der Gestaltung der
Angebote als ,,Experten in eigener Sache* einbe-
zogen.

Kinderhospizarbeit ist eine Begleitung im Alltag
und unterstiitzt die Bewaltigung der herausfordern-
den Lebenssituation. Das heif3t auch, dass hierbei
nicht die erlebnisreiche Freizeitgestaltung im
Mittelpunkt steht, sondern es darum geht, das
Gemeinschaftsgefiihl zu starken und so die Mog-
lichkeiten der Selbsthilfe auch unter den Geschwis-
tern zu fordern: ,,Mir ist der Austausch mit anderen
Geschwistern auch nach vielen Jahren immer noch
sehr wichtig. Es gibt immer wieder Situationen, in
denen man sich tiber die Vergangenheit mit anderen
austauschen mochte, die die eigenen Gedanken
nachvollziehen kénnen. Auch braucht man ab und
zu Rat oder Trost oder einfach ein offenes Ohr,
damit man von der vergangenen Zeit berichten
kann.“ (Meiwald, 2017)

Voneinander lernen und die Arbeit
weiterentwickeln

Wie konnen wir auf die Situation von lebensverkiir-
zend erkrankten Kindern und ihrer Familien auf-
merksam machen, die Enttabuisierung thanataler
Themen unterstiitzen, die Solidaritat der Gesell-
schaft mit den erkrankten Kindern und ihren Fami-
lien fordern und wie kénnen wir ehrenamtliche und
finanzielle Unterstiitzung fiir die Kinderhospizar-
beit gewinnen? Das geht ausschlieBlich mit einer
angemessenen Offentlichkeitsarbeit, in der es ge-
lingt, die eigene Spendenabhédngigkeit von den
Interessen und Belangen der Familien sowie dem
Ziel der Enttabuisierung von Krankheit, Abschied,
Sterben, Tod und Trauer zu trennen. Eine ausgewo-
gene Darstellung der Lebenssituation der Familien,
von den bereichernden bis zu den belastenden
Aspekten, ist dem Runden Tisch wichtig. Eine Emo-
tionalisierung oder gar Dramatisierung verbietet
sich den Teilnehmenden, denn sie bedeutet immer
auch eine Stigmatisierung der Familien.

,»Es ist unglaublich wertvoll, mit den Kolleginnen
und Kollegen des Runden Tisches regelmaBig in ei-
nen Austausch zu kommen. Uns verbindet ein ver-
trauensvolles Miteinander und das gemeinsame
Brennen fiir Kinderhospizarbeit“, so eine Teilneh-
merin des Arbeitskreises. ,,Wir unterstiitzen uns
gegenseitig, lernen voneinander und entwickeln
gemeinschaftlich viele neue Ideen.”
Kinderhospizarbeit ist eines der Angebote in der
palliativen Versorgungsstruktur fiir Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene. Sie bietet den Fami-
lien von der Diagnosestellung bis iber den Tod des
Kindes hinaus Unterstiitzung an und will sicherstel-
len, dass Familien, die es wiinschen, zeitnah eine
kinderhospizliche Begleitung erhalten kénnen.
Mittlerweile kann betroffenen Familien im Ruhrge-
biet flachendeckend eine bedarfsorientierte Unter-
stiitzung angeboten werden: Die Dienste begleiten
Familien in der jeweiligen Stadt und im Umkreis
von ca. 30 Kilometern. Das stationdre Kinderhospiz
nimmt Familien aus ganz Deutschland mit Schwer-
punkt NRW auf.

Mit Freude, Erfahrung und Liebe begleitet

Neben einer flachendeckenden Begleitung betrof-
fener Familien mochte der Runde Tisch den Auf-
und Ausbau von Netzwerkstrukturen fordern, um
eine gute Kooperation medizinischer, pflegerischer
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sowie therapeutischer Hilfen und weiterer Unterstiit-
zungsangebote im Sinne der Familien zu erreichen.
Die teilnehmenden Dienste, die in unterschied-
licher Tragerschaft stehen, verbindet ein gemein-
sames Selbstverstdandnis und eine gemeinsame
Haltung fiir die haupt- und ehrenamtliche Kinder-
hospizarbeit, die stets die individuellen Bediirf-
nisse der Familien im Blick behalt.

Eine betroffene Mutter beschreibt die Begleitung
ihrer Familie durch einen Kinderhospizdienst des
Runden Tisches in ihren Worten: ,,Wann immer
mein Herz unglaublich schwer oder mein Kopf mit
Sorgen und Angsten gefiillt war, wurde mir das
Gefiihl vermittelt, dies bei den Ehrenamtlichen und
den Koordinatorinnen und Koordinatoren vertrau-
ensvoll loszuwerden... Fiir mich und meine Familie
ist es wundervoll zu wissen, dass der ambulante
Kinderhospizdienst immer als Anlaufstelle erreich-
bar ist, egal in welcher Lebenslage wir uns gerade
befinden... Wir werden mit Freude, Erfahrung und
ganz viel Liebe und Verstandnis auf dem besonde-
ren Weg, den wir gehen, begleitet.”

Karin Budde,

Ambulanter Kinder- und Jugend-
hospizdienst der Hospizdienste
St. Christophorus,

Malteser Hilfsdienste Dortmund

Gisela Miintjes,

Mowennest — Ambulanter Kinder- &
Jugendhospizdienst,

Christliche Hospize

Oberhausen gGmbH
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Fiir die Arbeitsgemeinschaft Runder Tisch
Kinder- und Jugendhospizarbeit im Ruhrgebiet:

Kontaktadresse

Wilma Neuwirth
KinderPalliativNetzwerk Essen
Beethovenstr. 15

45128 Essen
Tel.:0201-319375-396
wilma.neuwirth@cse.ruhr
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