Zum Geleit

Die Kinderhospizarbeit in Deutschland kann inzwischen auf eine 20-jidhrige Tra-
dition zuriickblicken. Sie wuchs und entwickelte sich seitdem stetig. Das ist iiber-
aus wichtig. Denn in Deutschland leben 22600 Kinder mit einer zum Tod in der
Kindheit oder Jugend fithrenden Erkrankung, von denen jihrlich 1500 Kinder
sterben. Und es ist gut, dass nun erstmalig fiir Deutschland die Kinderhospizarbeit
in Deutschland wissenschaftlich untersucht worden ist. Die Ergebnisse finden Sie
in diesem Buch. Zunichst ein kurzer Riickblick.

Anfang der 1990er-Jahre schlossen sich Eltern, deren Kinder eine lebensverkiir-
zende Prognose erhalten hatten, erstmalig in Deutschland zusammen. Enttduscht
und fassungslos restimierten sie, dass sie mit dem Thema des zu erwartenden
frithen Todes ihrer Kinder gesellschaftlich isoliert, alleingelassen waren: sowohl
mit dem Schock der Diagnose nach Monaten der oft quilenden Ungewissheit
als auch mit der volligen Unsicherheit, wie sich die Zukunft im Zeichen einer
lebensverkiirzenden Erkrankung gestalten, ein solches Leben entwickeln wiirde.

Auch die Fachwelt — Professoren, Mediziner, Pidagogen — hatte keine Antwor-
ten darauf, wie das gehen konne: ein Leben angesichts des zu erwartenden frithen
Todes der eigenen Kinder: geprigt von dem Verlust von Fahigkeiten, von Schmer-
zen, Krankenhausaufenthalten und Ruckschritten dort, wo gesunde Kinder Ent-
wicklungsfortschritte machen.

Die Ungeheuerlichkeit der Tatsache, dass Kinder, die doch eigentlich das Leben
noch vor sich haben, in jungen Jahren sterben miissen, machte die Menschen im
Umfeld der Familien sprachlos:

e Welche Angebote wiren hilfreich auf dem extrem anstrengenden, von Verzweif-
lung und Trauer geprigten Lebensweg der Familien und zur Unterstiitzung
ihres gleichzeitigen Wunsches nach grofitmoglicher Normalitat?

o Wie liefle sich das Thema Sterben, Tod und Trauer kommunizieren: mit den
Eltern, mit den gesunden Geschwistern, mit den erkrankten Kindern?

e Welche Haltung miissten die Begleiter selbst — Haupt- und Ehrenamtliche — den
Familien entgegenbringen jenseits von Mitleid, Tabuisierung und Sprachlosig-
keit?

e Wie konnte es gelingen, sich den Wiinschen der erkrankten Kinder und ihrer
Familien moglichst weit anzunihern und ihnen eine bediirfnisorientierte
Begleitung anzubieten?

Die Miitter und Viter selbst sind es, die aus eigener Erfahrung die Sorgen und
Note kennen, die sich aus einer solchen Situation ergeben. Ihr Lebensmut, ihr
»Dennoch® und der Wunsch nach Normalitidt und Integration gaben im Jahr 1990
die Initialziindung fiir die Kinderhospizbewegung in Deutschland. Mit der Griin-
dung des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. im Jahr 1990 legten Eltern selbst
den Grundstein fiir eine vitale Selbsthilfebewegung. Die Eroffnung des ersten
Kinderhospizes Balthasar in Deutschland im Jahr 1998 war ein erstes sichtbares
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Zeichen fiir deren Erfolg. Fiir die Familien gab es nun den lang ersehnten Ort zum
Ausruhen und Verarbeiten, zum Weinen und Lachen.

Inzwischen gibt es in Deutschland mit neun stationdren Kinderhospizen und
tiber 70 ambulanten Kinderhospizdiensten ein breit gefichertes psychosoziales
Angebot fiir die Familien.

Wie sieht die Kinderhospizarbeit heute, zwanzig Jahre spiter, konkret aus? Auf
welchen Grundiiberzeugungen baut sie auf, wie haben sich ihre Titigkeitsfelder
entwickelt? Und wird sie den Bedirfnissen der Familien gerecht? Zusammen-
gefasst: Was ist ,gute Kinderhospizarbeit?

Schon lange war es uns ein Anliegen, Antworten auf diese Fragen zu finden: im
Sinne von Bestandsaufnahme, Bestitigung und Entwicklungsbedarf.

Im Jahr 2007 begann die gewinnbringende Kooperation des Deutschen Kinder-
hospizvereins e.V. mit Prof. Dr. Sven Jennessen und seinem Forscherteam, die
zundchst an der Universitit Oldenburg angesiedelt war. Die Forschungsarbeit
wurde dann aufgrund der Berufung von Herrn Jennessen an die Hochschule fur
Angewandte Wissenschaft Hildesheim/Holzminden/Gottingen (HAWK) dort fort-
gesetzt. Eine breit angelegte Studie sollte erstmalig im deutschsprachigen Raum
erfassen, wie sich konkret die Unterstiitzung und Begleitung lebensverkiirzend
erkrankter Kinder und ihrer Familien im ambulanten und stationdren Bereich
der Kinderhospizarbeit darstellte und welche Wiinsche die Akteure selbst an die
Kinderhospizarbeit der Zukunft hitten.

Der Part des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. bestand darin, die aus der
Selbsthilfe und dem Erfahrungswissen der Eltern gewachsenen Erkenntnisse,
Erfahrungen und Wiinsche in die Diskussion einzubringen. Die Lebenswirklich-
keit der Familien authentisch zu erfassen, lag uns dabei ganz besonders am Her-
zen.

Danach lieBen wir los, so gebot es das Prinzip der Neutralitit und Uberpartei-
lichkeit wissenschaftlicher Forschung. Wir iiberlief}en dem Forscherteam das Feld.
Gleichzeitig blieben wir in einem intensiven Austausch.

Wie stellt sich die psychosoziale Gesamtsituation der Familien dar? Welche
Angebote der stationdren und ambulanten Kinderhospizarbeit werden als entlas-
tend, welche als unzureichend wahrgenommen? Wie erleben Eltern, Haupt- und
Ehrenamtliche aus der jeweils eigenen Erfahrung die Zusammenarbeit, das Zusam-
menspiel von Fach- und Elternkompetenz? Und wie werden thanatale Themen
zwischen den Beteiligten kommuniziert? Dies waren nur einige der Fragen, die uns
bedeutsam erschienen.

Um Antworten darauf zu finden, wurden haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter
in stationdren Kinderhospizen und ambulanten Kinderhospizdiensten sowie
Eltern lebensverkiirzend erkrankter Kinder befragt und interviewt. Teilnehmende
Beobachtungen in stationdren Kinderhospizen sollten Aufschluss iiber das Erleben
und die Bediirfnisse der erkrankten Kinder selbst geben.

Nun, drei Jahre spiter, ist das Forschungsprojekt abgeschlossen. Das Hand-
lungs- und Erfahrungswissen im jungen Feld der Kinderhospizarbeit ist in wich-
tigen Grundlagen wissenschaftlich fundiert, qualitativ und quantitativ erfasst wor-
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den. Die Ergebnisse zeigen auf, in welche Richtung sich die Arbeit sinnvollerweise
weiterentwickeln sollte. Damit haben sie eine informierende, orientierende Funk-
tion fiir alle, die in der Kinderhospizarbeit engagiert sind. Die Zusammenfassung
der zentralen Erkenntnisse in 33 Leitlinien ist eine Einladung an alle in der Kinder-
hospizarbeit engagierten Menschen, ins Gespriach dariiber zu gelangen, wie kiinf-
tige Kinderhospizarbeit aussehen kann.

Unser Dank gilt dem Forscherteam fiir die gute Zusammenarbeit und die anre-
genden Erfahrungen in der spannenden Begegnung zwischen Wissenschaft und
Praxis. Prof. Dr. Sven Jennessen, Astrid Bungenstock, Eileen Schwarzenberg und
Joana Kleinhempel waren immer bereit, sich auf einen Perspektivwechsel einzulas-
sen, den wissenschaftlichen Blick zu verbinden mit der Empathie fiir die erkrank-
ten Kinder und deren Familien.

Wir danken der Stiftung Deutsche Jugendmarke e.V. und dem Niedersichsi-
schen Ministerium fiir Soziales, Frauen, Familie, Gesundheit und Integration fiir
ihre grofiziigige finanzielle Unterstiitzung, ohne die dieses Projekt nicht hitte
realisiert werden konnen.

Wir wiinschen Thnen, liebe Leserinnen und Leser, eine informative, vielleicht
nachdenklich machende, auf jeden Fall aber bereichernde Lektiire.

Olpe, im Januar 2011

Edith Droste
Leiterin Deutsche Kinderhospizakademie, Deutscher Kinderhospizverein e. V.
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