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Einleitung

Wahrend in den vergangenen Jahren verstdrkte Bemihungen zu verzeichnen
sind, ein geeignetes Versorgungsangebot flir die Begleitung sterbender Er-
wachsener in ihrer letzten Lebensphase zu etablieren, findet der Unterstiit-
zungsbedarf unheilbar erkrankter Kinder und ihrer Familien noch immer ver-
héltnismaBig wenig Beachtung. Bis vor kurzem existierten in Deutschland
auBerhalb der Krankenhausversorgung und abgesehen von verschiedenen
Beratungsangeboten keinerlei spezialisierte Einrichtungen oder Dienste, deren
Leistungsangebot auf die gesundheitlichen Problemlagen und besondere Si-
tuation sterbender Kindern zugeschnitten ist.

Mit der Eréffnung des Kinderhospizes Balthasar im Jahr 1998 wurde ein er-
ster Schritt zum Aufbau eines solchen Leistungsangebotes vollzogen. An-
kntipfend an konzeptionelle Vorbilder und Erfahrungen aus GroRbritannien
bietet es betroffenen Kindern und Familien eine umfassende Unterstiitzung
an, die nicht nur in den letzten Lebenswochen, sondern bereits nach entspre-
chender Diagnosestellung zur Verfligung steht. Sie beinhaltet neben speziel-
len Angeboten einer ressourcenorientierten Pflege und Betreuung, der Be-
gleitung in der finalen Krankheitsphase und einer friihzeitigen Vorbereitung
der Kinder und Familien auf den bevorstehenden Abschied nicht zuletzt auch
eine Moglichkeiten zur Entlastung der hduslichen Pflegesituation. Das Lei-
stungsangebot der Einrichtung reicht deutlich Gber traditionelle Formen der
stationdren Hospizversorgung in Deutschland hinaus und hat insofern Mo-
dellcharakter.

Zielsetzungen des Untersuchungsvorhabens

Die wichtigste Zielsetzung des Projektes »Erfahrungen mit innovativen Anséat-
zen der Pflege und Betreuung in der Sterbebegleitung von Kindern«, dessen
Ergebnisse hiermit vorgelegt werden, bestand darin, am Beispiel des Kinder-
hospizes Balthasar Anforderungen und mogliche Perspektiven der Unterstuit-
zung sterbender Kinder und ihrer Angehorigen aufzuzeigen. Ausgehend von
den Erfahrungen dieser Einrichtung sollte dabei der Frage nachgegangen
werden, welchen Beitrag neuartige Betreuungskonzepte, die sich an interna-
tionale Vorbilder anlehnen, zur Verbesserung der Versorgungssituation unter
den Rahmenbedingungen in Deutschland leisten kdnnen. Damit ergaben sich
vor allem drei Untersuchungsschritte:

die Durchfiihrung einer Bestandsaufnahme, die sich auf die Konzeption,
auf Struktur- und Versorgungsmerkmale sowie auf die Klientel der Ein-
richtung erstreckte,

die Einschdtzung ausgewdhlter Aspekte der Struktur-, Prozess- und Ergeb-
nisqualitdt im Zusammenhang mit der Frage, inwieweit die vom Kinder-
hospiz Balthasar favorisierten konzeptionellen Ansétze als ein empfehlens-
werter Weg zur Verbesserung des Versorgungsangebotes zur Sterbebe-
gleitung von Kindern gelten kénnen,



die Identifizierung zentraler Anforderungen, die fiir ein bedarfs- und be-
durfnisgerechtes Leistungsangebot im Bereich der Hospizversorgung von
Kindern von Bedeutung sind.

Methodisches Vorgehen

Abgesehen von einer Auswertung der verfligbaren wissenschaftlichen Litera-
tur zur palliativen Versorgung von Kindern stiitzte sich die Untersuchung auf
mehrere Informationsquellen und Datenerhebungen:

Dokumentenanalyse: Speziell fir die Bestandsaufnahme der Konzeption,
des Leistungsprofils und wichtiger Strukturmerkmale der Einrichtung er-
folgte eine Auswertung verschiedenster Informationsmaterialien und Do-
kumentationen, die von der Einrichtung zur Verfligung gestellt wurden. Es
handelte sich vor allem um schriftlich formulierte konzeptionelle Vorstel-
lungen (Konzept/Leitbild, allgemeines Informationsmaterial) und um Da-
ten zur Versorgung und Belegung, die von der Einrichtung seit ihrer Eroff-
nung fortlaufend dokumentiert wurden.

Einrichtungs- bzw. Mitarbeiterbefragung: Informationen zu Strukturmerk-
malen wurden im Rahmen der Untersuchung tberwiegend in schriftlicher
Form erhoben. Um Fragen zu kldren, die weder auf diesem Wege noch im
Rahmen der Dokumentenanalyse abschlieBend beantwortet werden
konnten, erfolgte eine ergdnzende Befragung von Mitarbeiterlnnen der
Einrichtung, vorrangig des leitenden Personals. Einer der Schwerpunkte lag
in der Prézisierung der der Versorgungspraxis zugrunde liegenden konzep-
tionellen Vorstellungen, die auf der Basis der schriftlichen Materialien nicht
differenziert genug abzubilden war. Einen zweiten Schwerpunkt bildeten
die Erfahrungen, die die Einrichtung in ihrer mittlerweile dreijahrigen Ver-
sorgungspraxis mit der Umsetzung der Konzeption gesammelt hat.

Begehung der Einrichtung: Eine Begehung der Einrichtung erwies sich vor
allem deshalb als sinnvoll, weil sich zahlreiche konzeptionelle Kernelemente
auch auf der Ebene der rdumlichen Gliederung und materiellen Ausstat-
tung niederschlagen.

Auswertung ausgewdhlter Pflegedokumentationen: Im Rahmen der Unter-
suchung wurden insgesamt sechs retrospektiv angelegte Fallanalysen
durchgefihrt, die sich vornehmlich auf eine Auswertung der in anonymi-
sierter Form zur Verfliigung gestellten Pflegedokumentation sowie ergéan-
zenden Befragungen der Einrichtungsmitarbeiterlnnen stitzten. Auf der
Basis des verfligbaren Materials wurden in erster Linie Merkmale der Pfle-
gebedurftigkeit und der daraus resultierenden Versorgungsanforderungen
herausgearbeitet'.

Das urspringliche Ziel, Fallverlaufe abzubilden, konnte aufgrund der begrenzten
Informationsdichte des Materials nur sehr bedingt erreicht werden.



Leistungserhebung: Im Sommer 2001 erfolgte eine laufende Leistungsdo-
kumentation, die sich auf die Versorgung von insgesamt acht Kindern und
ihren Angehorigen erstreckte. Hierbei wurden anhand von 36 vorgegebe-
nen Leistungskategorien saimtliche MaBnahmen erfasst, die fur die Kinder
oder Angehorigen wahrend ihres Aufenthaltes durchgefiihrt wurden.

Teilnehmende Beobachtung: Zu zwei Zeitpunkten der Untersuchung fand
eine teilnehmende Beobachtung statt, mit der sich keine gesonderte Frage-
stellung, sondern in erster Linie die Zielsetzung verband, ergdanzende In-
formationen zu den Ergebnissen anderer Erhebungen bzw. Auswertungs-
schritte zu erhalten (z.B. zur Arbeitsorganisation, zur Umsetzung des Ver-
sorgungskonzeptes, zu Problemfeldern im Versorgungsalltag etc.).

Auswertung einer Angehdérigenbefragung: SchlieBlich konnte das Projekt
auf die Ergebnisse einer Angehorigenbefragung zuriickgreifen, die zu ei-
nem friheren Zeitpunkt durch einen ehemaligen Mitarbeiter der Einrich-
tung durchgefiihrt wurde.

Zum vorliegenden Bericht

Der Bericht gliedert sich in drei Teile. Das erste Kapitel enthdlt grundlegende
Ausfihrungen zur gesundheitlichen Lage und Lebenssituation unheilbar er-
krankter Kinder sowie zum Entwicklungsstand von Leitlinien, Konzepten und
Leistungsangeboten der Hospizversorgung, speziell zur Entwicklung in GroRB-
britannien, die im internationalen MaRstab als am weitesten fortgeschritten
gelten kann. Daran anschlieRend werden im zweiten Kapitel die Ergebnisse
der Bestandsaufnahme von Konzeption, Einrichtungsmerkmalen, Angebots-
und Leistungsprofil des Kinderhospizes Balthasar dargelegt; es schliet ab mit
der Einschdtzung zentraler Merkmale des Versorgungskonzepts und der Ver-
sorgungspraxis in der Einrichtung, damit auch der Mdglichkeiten, Grenzen
und Perspektiven des an internationale Vorbilder angelehnten, in Deutschland
noch neuen Ansatzes zur Begleitung tddlich erkrankter Kinder und ihrer An-
gehorigen. AbschlieBend widmet sich Kapitel 3 der Frage nach zentralen An-
forderungen, die fir die Entwicklung bzw. Weiterentwicklung eines Versor-
gungsangebotes, das den besonderen Problemlagen dieser Zielgruppe ge-
recht werden will, wichtig erscheinen.

Das vordringliche Anliegen des Berichtes besteht darin, Problemlagen und
Unterstlitzungsbedarf einer Gruppe von erkrankten Kindern und Angehérigen
aufzuzeigen, der in Wissenschaft, Fachkreisen und Politik bislang wenig Auf-
merksamkeit gewidmet wurde. Er will zugleich dazu anregen, sich verstarkt
mit innovativen Konzepten der Versorgung Schwerstkranker auseinanderzu-
setzen, die nicht allein, aber ganz besonders an die Pflege ungewoéhnlich hohe
Anforderungen stellen.



1. Problemhintergrund

1.1 Tédlich verlaufende Erkrankungen im Kindesalter

Fur das Jahr 1998 verzeichnet die amtliche Statistik rund 6.500 verstorbene
Kinder im Alter unter 15 Jahren (StB 2000: 424f). Fur 13% von ihnen sind
duBere Todesursachen wie Verkehrsunfille ausgewiesen, weitere 34% ver-
starben am sog. pl6tzlichen Kindstod oder an Schadigungen, die wéhrend der
perinatalen Phase eingetreten waren. Nicht zuletzt aus diesem Grunde entféllt
ein Grofteil (56%) der Todesfélle in der genannten Altersgruppe auf Kinder
bzw. Sduglinge, die das erste Lebensjahr noch nicht vollendet haben.

Verlédssliche Zahlen zur Gruppe der Kinder und Jugendlichen, die an un-
heilbaren Erkrankungen mit einem sich Gber langere Zeit erstreckenden Ver-
lauf sterben, liegen nur sehr begrenzt vor’. Noch am besten erforscht sind
Morbiditat und Mortalitdt im Bereich der Krebserkrankungen. So ist in der
Gruppe der Kinder im Alter unter 15 Jahren von jéhrlich rund 1.700 Neuer-
krankungen auszugehen (Kaletsch et al. 1996). Im Jahr 1998 verstarben et-
was mehr als 700 Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (unter 25 Jah-
ren’) an einer Krebserkrankung. Tumore sind, abgesehen von duBeren Einwir-
kungen, die hdufigste Todesursache bei Jugendlichen und Kindern im Alter ab
einem Jahr (vgl. StB 2000: 424f). Wenngleich es vor diesem Hintergrund
nicht verwunderlich ist, dass sich die Diskussion um die Sterbebegleitung von
Kindern in den vergangenen Jahren stark auf die von einer Krebserkrankung
Betroffenen konzentriert hat, darf die Bedeutung einiger anderer Krankheits-
gruppen fir die Mortalitdt in den ersten Lebensphasen nicht Gibersehen wer-
den. An Krankheiten des Nervensystems verstarben im Jahr 1998 rund 300
Personen im Alter zwischen 1 und 25 Jahren, an angeborenen Fehlbildungen
und Chromosomenanomalien weitere 350°. Es sind u.a. diese zuletzt ge-
nannten Krankheitsgruppen, die fir die Versorgung in Kinderhospizen von
besonderer Bedeutung sind (Davies et al. 1999, Student 1999).

Die nach Krankheitsgruppen gegliederte Todesursachenstatistik bietet aufgrund
methodisch bedingter Begrenzungen lediglich grobe Anhaltspunkte (vgl. Schwartz
et al. 1998).

Die Einbeziehung junger Erwachsener erscheint in diesem Zusammenhang sinn-
voll, weil viele Todesfélle in dieser Altersgruppe auf todlich verlaufende Erkran-
kungen oder Schadigungen zurlickzufiihren sind, die bereits im Kindesalter bzw. in
der frithen Jugend erworben wurden.

An den Folgen von angeborenen Fehlbildungen und Chromosomenanomalien
verstarben auferdem mehr als 1.000 Kinder im Alter unter 12 Monaten (Tumo-
rerkrankungen: unter 20), die hier aus Griinden der Vergleichbarkeit nicht bertick-
sichtigt werden. Betrachtet man beispielsweise alle unter 15 Jahre alten Kinder
(einschl. Sauglingen), so kann die Gruppe der Tumorerkrankungen lediglich an
vierter oder funfter Stelle der vorherrschenden Todesursachen im Kindesalter ver-
ortet werden.



Zum besseren Verstdndnis der Anforderungen und Probleme, die sich mit
der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit unheilbaren Erkrankungen
verbinden, sollen im Folgenden exemplarisch einige im Kontext der Hospiz-
versorgung wichtige Erkrankungen kurz vorgestellt werden® — nicht zuletzt
auch deshalb, weil das Spektrum der todlich verlaufenden Erkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen erhebliche Abweichungen von dem Erwachsener
aufweist.

Stoffwechselerkrankungen

Den groften Anteil in dieser Krankheitsgruppe haben Mukopolysaccharidosen
und Gangliosidosen, andere Erkrankungen wie z.B. Kupferstoffwechselsto-
rungen (Menkes-Syndrom) werden seltener beobachtet. Sie zéhlen beide zu
den sog. Speichererkrankungen und treten in verschiedenen Formen auf.

Mukopolysaccharidosen kennzeichnet, dass der Kérper die fiir den Abbau
bestimmter Stoffwechselprodukte erforderlichen Enzyme nicht produzieren
kann. Die Anhdufung der Stoffwechselprodukte fuihrt zur Ablagerung in Ge-
weben und Schadigung verschiedener Organe (Gehirn, Herz, Leber) und des
Skeletts. Abhangig davon, welches Enzym fehlt, werden mehrere Formen
unterschieden. Je nach Typ zeigen Mukopolysaccharidosen einen unter-
schiedlichen Verlauf, der in den meisten Fallen zum Tod im Jugendalter fiihrt.
In schweren Fallen werden bereits in den ersten Lebensmonaten Verdnderun-
gen des Gesichts und der Korpergestalt erkennbar, wahrend sich bei der hdu-
figen Form der MPS 1l (Morbus San Filippo) meist erst im Kindergartenalter
Auffélligkeiten entwickeln. Die Krankheit duBert sich u.a. in starken Unruhe-
zustdnden, kognitiven Leistungseinbufen, Verdauungsproblemen und
Krampfneigung.

Gangliosidosen sind durch Enzymdefekte bedingte Erkrankungen mit ver-
mehrter Speicherung von Lipiden vor allem im zentralen Nervensystem, ggf.
aber auch in anderen Organen. Bei Kindern treten hdufig das so genannte
Tay-Sachs-Syndrom und die als Landning-Krankheit bezeichnete G, -
Gangliosidose auf. Beide manifestieren sich wahrend des ersten Lebensjahres
und gehen einher mit rasch fortschreitenden Entwicklungsriickschritten mit
Verfall der geistigen Féahigkeiten, Erblindung, Taubheit und Krampfanféllen.
Der Tod tritt hdufig friih, zwischen dem zweiten und vierten Lebensjahr ein.

Neuromuskuldre Erkrankungen
Fast alle neuromuskuldren Erkrankungen sind genetisch bedingt. Sie fihren zu

zunehmender Schwédche des gesamten Muskelapparates. Zu den haufigsten
Erkrankungen gehort neben der spinalen Muskelatrophie, die den Tod im

5

Vgl. hierzu Goldman 1999, Hunt/Burne 1995, Sitzmann 1995, Gahr 1994 und
Schulte 1993.



Kindesalter zur Folge hat, die Muskeldystrophie Duchenne, bei der die Be-
troffenen bis in die Adoleszenz Gberleben kénnen. Von letzterer betroffen
sind ausschlieBlich Jungen. Krankheitsursache ist ein genetischer Defekt, der
sich auf die Produktion des EiweiRes Dystrophin auswirkt. Als Konsequenz
kommt es zum Eindringen schddlicher Substanzen in die Muskulatur und zum
Abbau wichtiger Bestandteile der Muskelfasern. Diese Abldufe bedingen den
progressiven Verlauf der Erkrankung. Muskelschwdchen dufern sich zundchst
in Form von Schwierigkeiten beim Aufstehen und Laufen, im Alter zwischen
sechs und acht Jahren sind die erkrankten Kinder meist auf einen Rollstuhl
angewiesen. Es zeigen sich auRerdem Deformationen der Wirbelsdule und
Verformungen des Brustraums, die Atembehinderungen hervorrufen kénnen.
Die Schwéche der Atemmuskulatur erschwert zudem das Abhusten bei In-
fekten. Bei ca. einem Drittel der Erkrankten bestehen kognitive Beeintrachti-
gungen.

Congenitale Erkrankungen der Organe

Hierzu gehoren verschiedene angeborene Organdefekte, die am haufigsten
Herz, Leber und Nieren betreffen. Die Konsequenzen hdngen davon ab, wel-
ches Organsystem betroffen ist. So kénnen beispielsweise Leberschadigungen
zu Wachstumsretardierung, Andmie sowie zu Versagen von Nieren oder
Hirnfunktionen flihren. Mit den Fortschritten auf dem Gebiet der Organ-
transplantation sind bei den genetisch bedingten Organdefekten die Grenzen
zwischen unheilbarer und behandelbarer Erkrankung zunehmend durchléssig
geworden, ebenso die Trennlinie zwischen kurativer und palliativer Versor-
gung (vgl. Goldman et al. 1994).

Krebserkrankungen

Krebserkrankungen bei Kindern heben sich von den fir Erwachsene typischen
Erscheinungsbildern zum Teil deutlich ab. Sie treten seltener auf, nehmen
zumeist einen anderen Verlauf und weisen auch andere Schwerpunkte bei
den betroffenen Koérperregionen auf. Bei Kindern stehen Leukdmie, Hirn-
oder Gewebetumore im Vordergrund®.

Ebenso wie bei Erwachsenen ist auch bei Kindern Schmerz ein vorherr-
schendes Symptom der Erkrankung. Ansonsten hdngt die Ausprdgung der
Symptome vom Sitz des Tumors und dem Grad der Metastasierung ab. Kin-
der mit Gehirntumoren haben oft progressive neurologische Probleme in
Form von Lahmungserscheinungen, Verlust des Sehvermégens oder Verlust
der Sprache. Auch treten nicht selten Krampfanfélle auf. Da die Metastasie-

® Vgl. Goldman 1998. Fiir Deutschland gibt Koch (1998) folgende Verteilung der
Krebsarten bei Kindern an: Leukdmie 30-40%, Hirntumore 20%, Lymphome
15%, Neuroblastome 10%.



rung oft sehr aggressiv verlduft, ist die finale Krankheitsphase — verglichen mit
der Erwachsener — meist kurz.

Insgesamt gesehen bestehen fiir Kinder jedoch gute Heilungschancen,
Koch (1998) und Goldman (1998) sprechen von 60 bis 70% der betroffenen
Kinder. Die medizinische Versorgung ist dementsprechend uber einen langen
Zeitraum kurativ ausgerichtet. Stellt sich heraus, dass keine Heilungschancen
mehr bestehen, ist die Krankheit hdufig bereits so weit fortgeschritten, dass
der Tod nach wenigen Wochen eintritt (Goldmann 1999, McQuillan/Finlay
1996).

Weitere Erkrankungen und Schddigungen

Neben den genannten gibt es eine Vielzahl weiterer unheilbarer Erkrankun-
gen oder schwerer Schadigungen im Kindesalter, von denen hier nur einzelne
erwdhnt werden koénnen. Hinzuweisen ist zundchst einmal auf verschiedene
Chromosomenanomalien, wie beispielsweise das dreifache Vorkommen des-
selben Chromosoms (Trisomie), oder durch Genmutationen ausgeloste Sto-
rungen (z.B. Zellweger-Syndrom). Auch in diesen Fallen ist neben zahlreichen
schwersten korperlichen Stérungen insbesondere ein Entwicklungsstillstand
des betroffenen Kindes zu beobachten. Ahnliches gilt fir Unfélle (insbeson-
dere Verkehrs- und Ertrinkungsunfalle) mit Hirnschadigungen, Riickenmarks-
schadigungen und ggf. auch schweren Schadigungen der inneren Organe, die
eine verklrzte Lebensdauer nach sich ziehen kénnen. SchlieBlich ist noch auf
verschiedene neurodegenerative Erkrankungen hinzuweisen, bei denen es zu
multiplen, fortschreitenden geistigen und motorischen Beeintrachtigungen,
teilweise zum Verlust des Sehvermdgens, zu zunehmenden Sprachstérungen
und Verhaltensauffélligkeiten kommt (z.B. metachromatische Leukodystro-
phie, neuronale Ceroidlipofuscinose).

Das Krankheitsspektrum bei Kindern mit verkiirzter Lebenserwartung zeigt
somit ein Profil, das sich von dem todlich erkrankter Erwachsener deutlich
abhebt. Im Vordergrund stehen — abgesehen von Krebserkrankungen -
Stoffwechselkrankheiten, neurodegenerative und neuromuskuldre Erkrankun-
gen, congenitale Erkrankungen der Organsysteme und andere angeborene
Defekte. Es handelt sich um ein vergleichsweise breites Krankheitsspektrum,
in dem viele seltene, zum Teil sehr seltene Erkrankungen vertreten sind. Die
vorherrschenden Merkmale dieses Spektrums lassen sich wie folgt zusam-
menfassen:

Zahlreiche Erkrankungen sind genetisch bedingt, so dass mehrere Kinder
innerhalb einer Familie betroffen sein kénnen.

Viele von ihnen verbinden sich mit erheblichen Einschrdnkungen des
Wahrnehmungsvermégens und der Kommunikationsfahigkeit.



Haufige korperliche Symptome bestehen, abgesehen von der Schmerz-
symptomatik, in Sekretionsstérungen, Krampfanfillen und allgemeinen
Unruhezustdnden. Probleme bei der Nahrungsaufnahme und Entgleisun-
gen des Verdauungssystems treten bei einem GroBteil der Kinder auf.

Neben schwersten Stérungen korperlicher Funktionen sind oftmals kogni-
tive Einbuen und Verhaltensauffélligkeiten zu beobachten.

1.2 Problemfelder der hduslichen Betreuung unheilbar kranker
Kinder

Versorgungskonzepte und Einrichtungen, die sich die Unterstutzung von ster-
benden Kindern und ihren Angehdrigen zum Ziel setzen, lassen sich erst dann
addquat einschitzen, wenn neben den unmittelbaren Krankheitsfolgen auch
die charakteristischen Merkmale der hduslichen Lebens- und Betreuungssi-
tuation berticksichtigt werden. Dies gilt ganz besonders fiir Kinderhospize, bei
denen es sich zwar um stationére Einrichtungen handelt, deren Versorgungs-
funktion jedoch, wie noch nédher aufzuzeigen ist, in besonderer Weise auf die
Stiitzung des hauslichen Versorgungssettings ausgerichtet ist.

Die hé&usliche Versorgungssituation wird in hohem MaBe von der meist
komplexen Krankheitssymptomatik geprdgt. Diese weist je nach Erkrankung
andere Schwerpunkte auf. Die Schmerzsymptomatik, die zum Teil auf die
Erkrankung selbst, zum Teil auf diagnostische und therapeutische MaBnah-
men zurickzufUhren ist, steht insbesondere bei krebskranken Kindern im
Vordergrund (WHO 1998, Weisman 1998, Collins 1996). Daneben ist jedoch
festzustellen, dass viele der todlich verlaufenden Erkrankungen im Kindesalter
mit einer Symptomatik verbunden sind, in der somatische Stérungen, geistige
Beeintrdchtigungen und psychische Probleme kombiniert auftreten. Neben
beeintrachtigter Mobilitdt, Schwindel, Brechreiz, Atmungsproblemen, ver-
stirkter Sekretion und Krimpfen sind beispielsweise haufig Angstlichkeit und
Erregtheit zu beobachten, ebenso Verhaltens-, Schlaf- und Konzentrations-
stdrungen sowie Sprachprobleme und geistiger Entwicklungsstillstand bzw.
-rtickschritt (Goldman 1999, Hunt/Burne 1995, Brady 1994).

Solche Krankheitsfolgen bestimmen nicht nur den medizinischen und pfle-
gerischen Versorgungsbedarf und damit den Lebensalltag der Familien. Aus
ihnen ergeben sich fir die Kinder auch erschwerte Bedingungen der Befriedi-
gung ihrer sozialen und psychischen Grundbedirfnisse, was im Kontext der
allgemeinen kindlichen Entwicklung von groBer Bedeutung ist. Die physische,
emotionale und kognitive Entwicklung wird durch das Auftreten einer
schweren Krankheit unterbrochen und ggf. sogar umgekehrt (Leve-
town/Carter 1999, Davies/Howell 1999). Bei vielen Erkrankungen verlieren
Kinder bereits erlernte Fahigkeiten wie Sprechen oder Gehen. Auch Sinnes-
wahrnehmungen sind betroffen, einige Kinder erblinden im Verlauf der
Krankheit und/oder verlieren ihr Gehor. Mit Veranderungen dieser Art gehen
massive Einschrankungen der Erlebnis-, Gestaltungs- und Ausdrucksmoglich-



keiten einher. Goldman et al. illustrieren dies am Beispiel von Kleinkindern mit
spinaler Muskelatrophie. Sie seien »nicht auf intellektueller Ebene behindert.
Sie haben die Neugier eines normalen Kleinkindes, sind aufgrund ihrer kor-
perlichen Schwéche jedoch nicht in der Lage, diese zu befriedigen. Infolge nur
sehr geringer Muskelkraft in Armen und Beinen kénnen sie ihre Umgebung
nicht erforschen, ja nicht einmal Dinge in den Mund nehmen« (Goldman et
al. 1994: 26 - Ubersetzung v.d. Verf.). Bedingt durch den fortschreitenden
Verlust von Fahigkeiten kdnnen die erkrankten Kinder zunéchst nur einge-
schrankt, in fortgeschrittenem Krankheitsstadium gar nicht mehr an den Akti-
vitdten Gleichaltriger teilnehmen. Sie verlieren mehr und mehr die Fahigkeit,
sich altersentsprechend zu beschéftigen.

Kinder sind mehr als Erwachsene auf emotionale Zuwendung angewiesen
und zeigen auch ein stérkeres Sicherheitsbedlrfnis. Geflihle, die mit Krankheit
und Sterben verbunden sind, erhalten vor dem Hintergrund ihrer weitrei-
chenden Abhéngigkeit und ihrer erst rudimentdr ausgeprdgten Deutungs-
moglichkeiten besonderes Gewicht. Fur schwerstkranke Kinder ist die Anwe-
senheit der Eltern und die Gewissheit, nicht verlassen zu werden, von ele-
mentarer Bedeutung (Staub 1999, Tartler 1993, Jung/Wiirdisch 2000). Sie
reagieren sehr sensibel auf ein Verhalten, das als Distanzierung interpretiert
werden koénnte. So haben empirische Studien nachgewiesen, dass Kinder im
Alter unter sieben Jahren mit schweren, tédlich verlaufenden Erkrankungen
leicht Schuldgefiihle entwickeln, wenn sie den Eindruck erhalten, dass sich
Eltern oder andere vertraute Personen innerlich von ihnen zuriickziehen
(Lansdown 1994). Solche Rickziige kommen vor, sie sind meist das Ergebnis
voriibergehender emotionaler Uberlastungen und Ausdruck von situativen
Uberforderungen, insbesondere bei der Thematisierung von Krankheit und
Sterben in der Kommunikation mit dem Kind. Ungeachtet dessen schreiben
sich die betroffenen Kinder haufig selbst die Verantwortung fir das Verhalten
ihrer Umwelt zu.

Uberhaupt stellt Hilfe fur die erkrankten Kinder bei der Deutung dessen,
was mit ihnen und ihrer Umwelt geschieht, eine der wichtigsten Herausfor-
derungen bei der Begleitung sterbender Kinder dar. Die Erkrankung trifft sie
oftmals in einem Entwicklungsstadium, in dem die Aneignung reflektierter
Vorstellungen noch nicht oder gerade erst begonnen hat (Piaget/Inhelder
1969, WGPCC 1999). Vor diesem Hintergrund war lange Zeit die Auffassung
verbreitet, es wirde Kinder unnétig beunruhigen und letztlich tberfordern,
sie Uber die Schwere ihrer Erkrankung zu informieren. Im Laufe der Zeit ha-
ben mehrere Forschungsarbeiten jedoch dazu beigetragen, ein differenzier-
teres Verstandnis fur das Erleben von Kindern zu entwickeln (Waechter 1971,
Spinetta et al. 1973, Bluebond-Langner 1978). Sie verfligen Uber eine oftmals
unterschatzte Sensibilitat fiir den existentiellen Stellenwert von Krankheit und
Sterben. Kinder, deren Eltern die Situation nicht offen ansprechen, tendieren
ihrerseits dazu, Angste zu verschweigen. Im Zuge dieser sich gegenseitig ver-
starkenden Dethematisierung wird es immer schwieriger, Bilder und Gedan-
ken der Kinder zu Krankheit und Tod zu beeinflussen (Cadranell 1994, Judd
1995). Sie entwickeln Vorstellungen, die zum Teil grausame Phantasien um-



fassen, mit extremen Angsten verbunden sind und nicht selten Schuldgefihle
hervorrufen (z.B. Krankheit und Tod als Strafe fur Fehlverhalten) (Goodall
1993). Deutungshilfen im Rahmen einer offenen Kommunikation zwischen
Eltern und Kindern tiber Krankheit und Tod sind daher ein wichtiger Beitrag
zur Bewiltigung von Angsten und anderen Gefiihlen auf Seiten des Kindes,
stellen fir viele Angehorige jedoch zugleich eine besonders schmerzhafte
Herausforderung dar.

In den genannten Aspekten deutet sich bereits das hohes Belastungspo-
tential an, das die Betreuung in der h&duslichen Umgebung fir die Angehéri-
gen mit sich bringt. Ein spezifisches Merkmal der Versorgung von sterbenden
Kindern besteht darin, dass die Belastungen junge Familien und damit in sich
wenig gefestigte soziale Systeme treffen — Systeme, in denen Rollen, Bezie-
hungsstrukturen, Alltagsorganisation und Lebensentwirfe einem verhéltnis-
maBig starken Wandel unterliegen und in denen meist noch wenig Gelegen-
heit bestand, Ressourcen zur gemeinsamen Bewadltigung existentieller Le-
benserfahrungen auszubilden. In diesem Zusammenhang muss auch berlick-
sichtigt werden, dass die traditionelle Form der Kleinfamilie zunehmend an
Bedeutung verliert und sich somit vermehrt alleinerziehende bzw. getrennt
lebende Eltern finden, die im Versorgungsalltag nur sehr begrenzt oder gar
nicht auf Maglichkeiten der gegenseitigen Entlastung zuriickgreifen kénnen’.

Anders als bei Menschen in hherem Lebensalter wird bei Kindern oftmals
nicht einmal die vage Mdoglichkeit einer tédlichen Erkrankung mit stark ver-
klrzter Lebenserwartung in Betracht gezogen (Levetown/Carter 1999). Eine
entsprechende Diagnose konfrontiert die Eltern daher fast immer mit einer
vollig unerwarteten Situation, fir die sie in der Regel nur langsam und in mu-
hevollen Schritten Akzeptanz entwickeln. Es geht dabei nicht nur um den
drohenden Verlust eines ihnen sehr nahe stehenden und geliebten Menschen,
sondern auch um die Zerstdrung von Zukunftsperspektiven, von denen sie bis
zum Zeitpunkt der infausten Prognose ausgegangen sind (Black 1994). An-
stelle der Aussicht auf vielfaltige gemeinsame Erfahrungen und die Begleitung
des Kindes bis zum Erwachsenenalter tritt nunmehr die permanente Ausein-
andersetzung mit Leiden verursachenden Krankheitssymptomen, korperlicher
und oft auch geistiger Retardierung und dem Gedanken an den bevorstehen-
den Tod des Kindes in den Lebensmittelpunkt’.

" In den folgenden Ausfilhrungen wird auf die Besonderheiten unterschiedlicher

Familienkonstellationen nicht ndher eingegangen. Dies ist zum Teil darauf zurtick-
zuflihren, dass sie in der wissenschaftlichen Literatur und auch in der &ffentlichen
Diskussion um die Situation sterbender Kinder und ihrer Angehorigen bislang sehr
wenig Aufmerksamkeit finden. Das darf nicht Uber die besonders schwierigen Be-
dingungen hinwegtduschen, mit denen sich eine vermutlich wachsende Anzahl
alleinerziehender Eltern unheilbar erkrankter Kinder konfrontiert sieht.

Die Zerstérung von Lebensperspektiven betrifft unter Umstanden auch die weitere
Familienplanung. Da viele der tédlichen Erkrankungen im Kindesalter auf eine ge-
netische Disposition zurtickzufiihren sind, stehen die betroffenen Eltern vor der
schwierigen Frage, wie sie zukUnftig mit dem Wunsch nach eigenen Kindern um-
gehen sollen (vgl. Clarke 1994, ACT/RCP 1997).
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Hierzu gehort u.a. die Erfahrung, dem Kind nur begrenzt helfen zu kon-
nen. Offenkundiges Leiden in Verbindung mit Schmerzen und Krampfanféllen
beispielsweise oder auch psychische Reaktionen des Kindes wie Angst und
Verunsicherung werden von Eltern als besonders belastend erlebt. Zum Teil
treten in diesem Zusammenhang Schuld- und Versagensgefiihle auf, weil das
eigene Rollenverstdndnis bzw. der elterliche Anspruch, dem Kind Wohlbefin-
den zu ermdglichen, es zu beschitzen und vor Leiden zu bewahren, unter
den Bedingungen einer tédlichen Erkrankung nur sehr bedingt einlésbar ist
(Goldman 1998, Clarke 1994).

Neben diesen grundlegenden emotionalen Belastungen tritt die Verant-
wortung fir die besonderen Anforderungen der pflegerischen Betreuung. Das
hier geforderte zeitliche Engagement geht weit iber das hinaus, was Eltern
unter anderen Umstédnden fur ihre Kinder leisten. Permanente Beobachtung
bzw. permanente Verfugbarkeit und regelméRiger néchtlicher Bedarf sowie
physische und psychische Erschopfung auf Seiten der pflegenden Eltern sind
in vielen Fallen charakteristische Merkmale der hauslichen Pflegesituation. Der
Krankheitsverlauf erfordert auBerdem eine fortwdhrende Anpassung der Be-
treuung an verdnderte Pflegebedarfe und Bedirfnisse des Kindes (Baum
1994). Wie schon angemerkt, sind in vielen Fallen ein fortschreitender Verlust
von grundlegenden korperlichen Fahigkeiten und zunehmende geistige Be-
hinderung zu beobachten. Auch die vorherrschende Krankheitssymptomatik
(z.B. Schmerzen, gastrointestinale Probleme) wandelt sich im Zeitverlauf. Hin-
zu kommen Anpassungserfordernisse bei zunehmender Einschrdnkung von
Wahrnehmungs- und Kommunikationsfahigkeiten.

Solche Verdanderungen bringen die Notwendigkeit mit sich, den Versor-
gungsrhythmus umzustellen, neue pflegerische Techniken zu erlernen, sich
auf eine verdnderte Medikation zum Symptommanagement einzustellen und
geeignete, den verbliebenen Fahigkeiten des Kindes angepasste Kommunika-
tionsformen zu entwickeln. Die Bedirfnisse des kranken Kindes riicken somit
in das Zentrum des Alltagsgeschehens, um das herum sich das tbrige Famili-
enleben organisiert. Die pflegerische Versorgung und die mit ihr verbundenen
Anforderungen werden zum strukturierenden Faktor fiir den Tagesablauf,
aber auch fur die Binnen- und AulRenbeziehungen der Familie.

Es ist kaum vermeidlich, dass aus der Dominanz und Permanenz der Ver-
sorgungsanforderungen Beeintrachtigungen fir die familidren Beziehungen
erwachsen (Trapp 1994). Aufmerksamkeit fir die Bedurfnisse und Probleme
des jeweiligen Partners kann oft nicht mehr im erwarteten Malle aufgebracht
werden. Dauernde Anspannung und Erschopfung verringern die Belastbarkeit
zwischenmenschlicher Beziehungen. AuBRerdem kann der Umgang beider El-
ternteile mit der infausten Prognose sehr unterschiedlich sein und einer zu-
nehmenden Entfremdung Vorschub leisten. Es ist vor diesem Hintergrund
nicht verwunderlich, dass bei betroffenen Familien vermehrt Partnerschafts-
probleme beobachtet werden (Tartler 1993).
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Besondere Beachtung verdient auch die Situation von Geschwistern der er-
krankten Kinder. lhre Bediirfnisse, Sorgen und Probleme kénnen im familidren
Alltag leicht zu kurz kommen. Meist wird von ihnen schon frilh groBe Selb-
standigkeit erwartet. Angesichts der Erfahrung, dass das erkrankte Kind sehr
viel Zuwendung und Aufmerksamkeit auf sich zieht, fihlen sie sich hdufig
allein gelassen und wenig geliebt. Dies kann zu Aggression, Neid oder gar
dem Wunsch fuihren, selbst krank zu werden, um mehr elterliche Aufmerk-
samkeit zu gewinnen. In vielen Féllen sind die Geschwisterkinder in der Au-
Berung ihrer Geflihle und Bedurfnisse allerdings eher zurlickhaltend, weil sie
die Eltern nicht zusétzlich belasten wollen oder Scham dabei empfinden, auf
der Geflihlsebene mit einem schwer erkrankten Kind in Konkurrenz um die
elterliche Fursorge zu treten. Werden solche Empfindungen nicht aufgefan-
gen, konnen sie tiefe Schuldgefiihle auslésen (Zirinsky 1994, Stevens 1999b).
Die Lebenssituation der Geschwister weist insofern giinstige Voraussetzungen
zur Entwicklung von psychischen Problemen und Verhaltensauffalligkeiten
auf, und diese treten tatsdchlich auch tiberdurchschnittlich haufig auf (Tartler
1993).

Neben den innerfamilidren Beziehungen sind schlieBlich auch die Kontakte
zur sozialen Umwelt von der psychischen und physischen Erschépfung be-
troffen, die Familienmitglieder in einer solchen Situation zeigen. So fehlt es
den Angehorigen hdufig an Kraft, gezielt nach Moglichkeiten zur Durchbre-
chung der sozialen Isolation zu suchen, die mit den Versorgungserfordernis-
sen in vielen Féllen einhergeht (Thomas 1994, Stevens 1999a).

Die Situation von Eltern und Geschwistern tddlich erkrankter Kinder er-
weist sich also als auBerordentlich belastungs- und problemtrédchtig, sie be-
wegt sich weit jenseits dessen, was als Normalitdt familiaren Zusammenlebens
gelten kann. Der Verlust an Normalitdt wird insbesondere von Geschwister-
kindern als Benachteiligung, Ausgrenzung und Stigmatisierung erlebt. Das
Andauern eines solchen Zustandes birgt zahlreiche Konfliktpotentiale, Ge-
sundheitsrisiken und eine allgemeine Tendenz zur Uberforderung in sich, die
die Ressourcen der Familien zu untergraben drohen und damit einen Prozess
der Destabilisierung auslésen koénnen, der schlieBlich in die Zerstérung der
Voraussetzungen flir den Verbleib des erkrankten Kindes in seiner vertrauten
Umgebung miindet. Es ist u.a. diese besondere Problematik, die erklart, wes-
halb neuere Anséatze der Sterbebegleitung von Kindern betonen, dass sich
eine wirksame Unterstlitzung auf die gesamte Familie richten muss.
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1.3 Versorgungsfunktion und besondere Merkmale von Kinder-
hospizen

Vor allem in GroBbritannien hat sich im Verlauf der letzten zwei Jahrzehnte
ein Unterstlitzungsangebot entwickelt, das speziell auf die geschilderten An-
forderungen und Problemlagen unheilbar erkrankter Kinder und ihrer Ange-
horigen zugeschnitten ist. Kinderhospize stellen eine der wichtigsten Sdulen
dieses Angebotes dar. Es handelt sich um Einrichtungen, die sich einerseits
dem klassischen Hospizgedanken verbunden fiihlen, andererseits jedoch viele
Merkmale aufweisen, die gemessen an den in Deutschland verbreiteten Vor-
stellungen Uber stationdre Hospize ungewdhnlich erscheinen.

Kinderhospize stehen in der Tradition der von birgerschaftlichem Enga-
gement getragenen Hospizbewegung, die Mitte der sechziger Jahre vor allem
von GroRbritannien aus ihren Aufschwung nahm. Ihr Anliegen bestand darin,
Sterbenden ein wirdiges, selbstbestimmtes und weitgehend symptomfreies
Leben bis zu ihrem Tod zu ermdglichen. Betont wurde dabei vor allem die
Notwendigkeit einer psychosozialen und spirituellen Begleitung (Saunders
1999, Bausewein 2001)°. Die fiir Hospize charakteristische Ansiedlung auBer-
halb der Regelversorgung war zundchst gewollt. Moglichst unabhangig von
vorherrschenden medizinischen Paradigmen sollte eine Grundhaltung gefér-
dert werden, in der Tod und Sterben entgegen der Tendenzen zur Tabuisie-
rung und zum oft unreflektierten Einsatz lebensverldangernder MaBnahmen als
natirlicher Bestandteil des Lebensweges gelten kénnen. Hiervon ausgehend
sollte eine eigenstdndige Erfahrungs- und Wissensbasis geschaffen werden,
die dann in die Regelversorgung eingebracht werden konnte (Ewers et al.
2001, Woodruff 1999).

Im weiteren Verlauf der Entwicklung kam es zu einer stetigen Anndherung
mit einer anderen Strémung, die sich weitgehend unabhéngig von der Hos-
pizbewegung entwickelt hatte und im Unterschied zu ihr innerhalb der Re-
gelversorgung angesiedelt war. Sie wurde getragen von professionellen Ak-
teuren des Gesundheitswesens, zunachst insbesondere von Medizinern, die
einen Paradigmenwechsel anstrebten, in dem weniger die Lebenserhaltung
um jeden Preis als vielmehr das Kriterium der Leidenslinderung bzw. Lebens-
qualitat die Richtschnur des Versorgungshandelns bildet. Als zentrales Stand-
bein einer so verstandenen palliativen Versorgung gilt u.a. das Symptomma-
nagement, insbesondere die Schmerzlinderung™. Die Begriffe »Hospizversor-

Das St. Christopher's Hospice in London, das 1967 von C. Saunders gegriindet
wurde, war die erste Einrichtung, deren Konzeption auf diesen Grundgedanken
aufbaute. Mit ihr erhielt die Hospizbewegung weiteren Auftrieb. Die nachfolgen-
den Hospize standen zunéchst Gberwiegend in der Tragerschaft christlicher, spater
zunehmend auch nichtreligioser Wobhlfahrtsorganisationen und wurden ganz
Uberwiegend durch Spendengelder finanziert (Pleschberger 2001).

Vgl. hierzu Ewers et al. 2001. Wesentlich zu dieser Entwicklung beigetragen hat
der kanadische Mediziner Mount, ein Schiller von C. Saunders. 1974 ertffnete er
in einem kanadischen Krankenhaus eine Station fir unheilbar Kranke und damit
die erste Einrichtung dieser Art innerhalb der Regelversorgung (Torrens 1985).
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gung« und »Palliativversorgung« werden im anglo-amerikanischen Raum
haufig synonym verwendet. In GroRbritannien haben sich beide Stromungen
programmatisch und organisatorisch weitestgehend durchdrungen (Ewers et
al. 2001, Pleschberger 2001).

Ein wichtiger Schritt zur Etablierung eines dem modernen Verstdndnis ent-
sprechenden Versorgungsangebotes fur Sterbende wurde durch die WHO
vollzogen. Sie entwickelte im Jahr 1990 eine Definition der Palliativversor-
gung (»palliative care«), in der der Hospizgedanke aufgegriffen wurde und
die fortan als gemeinsame programmatische Plattform fir die in diesem Feld
tatigen Akteure herangezogen werden konnte. Die WHO versteht Palliativ-
versorgung als »aktive, umfassende Versorgung von Patienten, deren Erkran-
kung einer kurativen Behandlung nicht ldnger zugdnglich ist. Die Linderung
von Schmerzen, die Kontrolle anderer Symptome sowie die Bewdltigung psy-
chischer, sozialer und spiritueller Probleme sind handlungsleitend. Ziel ist die
Herstellung der bestmoglichen Lebensqualitat fur die Patienten und ihre Fa-
milien«"'. Die WHO nennt weitere Charakteristika fir die Palliativversorgung:
Sie

bejaht das Leben und betrachtet Sterben als einen normalen Prozess,

fuhrt den Tod nicht herbei und zégert ihn auch nicht hinaus,

bietet Linderung von Schmerz und anderen belastenden Symptomen,

integriert psychologische und spirituelle Aspekte in die Versorgung der
Patienten,

bietet Unterstiitzungsstrukturen, die eine langstmdgliche aktive Teilnahme
am Leben ermoglichen,

bietet den betroffenen Familien Unterstitzung im Prozess der Verarbei-
tung der Krankheit und bei ihrer Trauer nach dem Tod (WHO 1990).

Die Entwicklung einer an diesen Grundsédtzen ausgerichteten Versorgung ist
am weitesten in GroBbritannien fortgeschritten. Seit ihren Anfdngen haben
sich hier zwei wesentliche Verdnderungen vollzogen. Zum einen begann sich,
parallel zum Ausbau des Versorgungsangebotes, eine spezialisierte Forschung
und Ausbildung zu entwickeln. Ein wichtiger Schritt bestand in der Anerken-
nung der Palliativmedizin als einer eigenstdndigen medizinischen Disziplin
durch das Royal College of Physicians im Jahre 1987, mittlerweile gibt es in
GroBbritannien mindestens sieben Lehrstiihle fiir Palliativmedizin™. Daneben
gewannen auch die Hospize die Funktion von Zentren, von denen eine Wei-
terentwicklung des professionellen Wissens und der Versorgungskonzepte
ausging (»Centers of Expertise«) (Saunders 1984). Zum anderen erfolgte eine
Erweiterung und zugleich eine Spezialisierung des Versorgungsangebotes.

»The active, total care of patients whose disease no longer responds to curative
treatment. Control of pain, of other symptoms, and of psychological, social and
spiritual problems is paramount. The goal of palliative care is achievement of the
best possible quality of life for patients and their families« (WHO 1990: 11).

Vgl. Doyle et al. 1999 und Clarke 1999. In Deutschland wurde der erste Lehrstuhl
1999 an der Universitat Bonn eingerichtet (Huseboe/Klaschnik 2000).
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Konzentrierten sich Hospize ebenso wie Palliativstationen zundchst auf die
Versorgung von Krebskranken, so riickten im Laufe der Zeit verstarkt auch
andere Erkrankungen in den Blickpunkt (James/Field 1992, Stjerns-
wdrd/Pampallona 1999; vgl. auch DGP 1999). Dartliber hinaus entstanden
Hospize, deren Versorgungsangebot speziell auf Kinder und Jugendliche aus-
gerichtet ist.

Ahnlich wie beim Aufbau eines Versorgungsangebotes fir sterbende Er-
wachsene nimmt GroRbritannien auch auf diesem Gebiet eine international
fuhrende Rolle ein. Das erste Kinderhospiz, das Helen House in Oxford, wur-
de 1982 gegriindet. Inzwischen stehen rund 30 Einrichtungen mit vergleich-
barem Leistungsangebot zur Verfiigung (ACT 2001). Vom Helen House gin-
gen und gehen noch heute wesentliche Impulse fir den Aufbau und die
Weiterentwicklung von Strukturen der Palliativversorgung von Kindern in
GroBbritannien aus, und auch in anderen Lidndern (z.B. Kanada, Australien,
USA) wurden konzeptionelle Grundlagen und Erfahrungen des Helen House
als Orientierungsbasis zur Gestaltung des Versorgungsangebotes aufgegriffen
(Davies et al. 1999).

Die Arbeit der Kinderhospize beruht u.a. auf zwei Grundsatzen, die zwar in
dhnlicher Form auch als Leitlinien fir die Palliativversorgung Erwachsener
gelten, denen aber im Falle von Kindern eine andere Problematik zugrunde
liegt und damit auch eine besondere Bedeutung zukommt. Es handelt sich
zum einen um das Primat der hduslichen Versorgung, welches in erster Linie
damit begrtindet wird, dass die Trennung von den Eltern eine auferordentli-
che Belastung des Kindes mit sich bringt und elementaren Bedurfnissen, vor
allem dem Beduirfnis nach Sicherheit und Geborgenheit, entgegensteht (Da-
vies/Howell 1999). Der zweite Grundsatz steht in direktem Zusammenhang
hiermit und beinhaltet die Ausrichtung der Versorgung auf die gesamte Fami-
lie, die auch in die von der »Association for Children with Life-threatening or
Terminal Conditions and their Families« (ACT) vorgeschlagene und inzwi-
schen allgemein akzeptierte Definition fur die Palliativversorgung von Kindern
und Jugendlichen eingegangen ist (ACT/RCP 1997). Diese Akzentuierung ist
nicht nur ein programmatischer Hinweis auf die Notwendigkeit, umfassende
Unterstlitzung zu leisten. Sie spricht vielmehr die besondere Funktion und
Problematik an, die das Familiensystem im Rahmen der Versorgung von Kin-
dern mit tédlich verlaufenden Erkrankungen kennzeichnet. Kinder stellen eine
besonders vulnerable Patientengruppe dar und sind in vielen Bereichen ihres
Lebens — nicht zuletzt auch rechtlich — von ihren Eltern abhédngig (Leve-
town/Carter 1999, McQuillan/Finlay 1996). Die Stabilitit des Familiensy-
stems ist, wie immer es im Einzelnen ausgestaltet sein mag, die Basis fir eine
bedarfs- und bedirfnisgerechte Betreuung. Von daher missen sich Versor-
gungsangebote, so die Uberlegung, einerseits an Bedarf und Bediirfnissen der
Kinder als der eigentlichen Patientengruppe orientieren, andererseits jedoch
auch die Problemlagen und Anliegen der Eltern und ggf. der Geschwister be-
riicksichtigen. Dementsprechend sind die in England etablierten Programme
fur »paediatric palliative care« bereits unmittelbar nach der Diagnosestellung
zugdanglich. Dies gilt auch fur Kinderhospize: lhr Leistungsangebot ist i.d.R.
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keineswegs auf die Versorgung in der finalen Krankheitsphase beschrankt. Es
zielt vielmehr auf die Begleitung und wirksame Unterstiitzung der Kinder und
Familien von dem Zeitpunkt an, zu dem der Krankheitsverlauf durch thera-
peutische Bemihungen vielleicht verzdgert, aber nicht mehr aufgehalten
werden kann.

Leitlinien, institutionelle Rahmenbedingungen und Ausstattung der briti-
schen Kinderhospize weisen viele Gemeinsamkeiten auf. Sie sind freistehend,
d.h. klinikunabhangig, wollen ein zweites Zuhause bieten (»home from
home«) und sich méglichst weitgehend an den jeweiligen hauslichen Versor-
gungsgewohnheiten orientieren. Sie verstehen sich eher als Wohnhaus denn
als Pflegeeinrichtung und verfligen u.a. aus diesem Grunde Uber eine relativ
geringe Aufnahmekapazitat (haufig 8 bis 10 Kinder) (Davies et al. 1999).

Der wichtigste Beitrag der Kinderhospize zur Palliativversorgung liegt, ne-
ben der Versorgung in der finalen Krankheitsphase, in der Unterstiitzung der
hduslichen Betreuung sterbender Kinder. Was sich zunéchst paradox anhért,
wird vor dem Hintergrund der vielfaltigen Anforderungen und Probleme ver-
standlich, denen sich pflegende Familien ausgesetzt sehen (vgl. Kap. 1.2). Soll
fur das Kind ein moglichst hohes MafR an Lebensqualitdt und nicht zuletzt
auch der Verbleib in der hduslichen Umgebung sichergestellt werden, missen
komplementdre Versorgungsstrukturen zur Stabilisierung des hduslichen Ver-
sorgungssettings, vor allem zur Entlastung und fachlichen Unterstlitzung der
pflegenden Angehorigen verfligbar sein. Die hédusliche Umgebung wird als
Zentrum der Versorgung begriffen, das Hospiz als deren Ergdnzung und bei
Bedarf als zeitweilige Alternative”.

Dieser Grundgedanke ldsst sich besonders im Zusammenhang mit dem
Konzept des »respite care« verdeutlichen. Hierunter wird ein Biindel von Ent-
lastungsangeboten verstanden, das beispielsweise eine stundenweise Unter-
stitzung im hduslichen Versorgungsalltag (etwa durch Haushaltshilfen oder
Nachtwachen), Tagesbetreuung und eben auch den Aufenthalt in einem Kin-
derhospiz umfasst (Hill 1994, Davies/Howell 1999). Ziel ist eine Entlastung
der Eltern von alltdglichen Anforderungen der héuslichen Versorgung, die sie
beispielsweise daflr nutzen kénnen, sich jenseits der pflegerischen Versor-
gung intensiver mit dem erkrankten Kind zu beschéftigen, sich verstarkt um
Geschwisterkinder oder Lebenspartner zu bemihen, eigene Geflihle aufzuar-
beiten und bestehende Konflikte zu bewaltigen. Daneben sollen jedoch auch
bessere Voraussetzungen zur physischen Regeneration geschaffen werden.

" Kinderhospize sind in GroBbritannien ein Baustein in einer ganzen Reihe von An-

geboten zur Unterstiitzung der hauslichen Versorgung. Der Aufbau der teilstatio-
naren und ambulanten Palliativversorgung ist hier wesentlich weiter vorange-
schritten als etwa in Deutschland. Fur die ambulante Pflege Schwerstkranker und
Sterbender und die Beratung anderer professioneller Helfer stehen mit den sog.
MacMillan- und Marie-Curie-Nurses spezialisierte Fachpflegekrafte bereit. Das
Pendant fur den Bereich der Palliativversorgung von Kindern sind u.a. die Diana-
Community-Nurses (Hospice Information Service 2001, Davies 1999).
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Insbesondere der ndchtliche Hilfebedarf vieler Kinder trdgt zu einer stetigen
Aufzehrung der korperlichen Ressourcen pflegender Eltern bei (Tartler 1993).

Inzwischen zeigt sich in GroBbritannien die Tendenz, die Hospizversorgung
auszudifferenzieren und stdrker an die Problemlagen bestimmter Zielgruppen
anzupassen. So wenden sich spezielle Programme der Trauerbegleitung an die
Geschwister der verstorbenen Kinder. Des weiteren wird angestrebt, das Ver-
sorgungsangebot starker an die Erwartungen von Migrantinnen aus anderen
Kulturkreisen anzupassen. Auch wird zunehmend nach dem Alter der Kinder
unterschieden. Mittlerweile existiert in Liverpool ein Hospiz fiir Sduglinge
(ACT 2001); mit dem Aufbau von Einrichtungen, die sich speziell an den Be-
durfnissen von erkrankten Jugendlichen orientieren, ist jlingst begonnen wor-
den (Acorns 2000).

In Deutschland fiihren Angebote der palliativen Versorgung von Kindern
auBerhalb des Krankenhauses noch ein Schattendasein. Spezialisierte ta-
gespflegerische Angebote fehlen, dhnlich wie im Bereich der Erwachsenenver-
sorgung, nahezu vollstdndig (Ewers et al. 2001). Die ambulante Pflege ist auf
die komplexen Bedarfslagen schwerstkranker und sterbender Patienten kaum
ausgerichtet (Ewers/Schaeffer 1999) und insbesondere fiir Anforderungen,
wie sie sich aus der oben skizzierten Problematik der h&duslichen Betreuung
sterbender Kinder ergeben, wenig gerlstet. Die ambulante Kinderkranken-
pflege, der in diesem Zusammenhang eine wichtige Rolle zukommen kdnnte,
ist recht schwach entwickelt (Knigge-Demal 2000, Olbrich 1999). Auch hier
stellen sterbende Kinder, wie neuere Befragungsergebnisse zeigen, seltene
Ausnahmepatienten dar (Dobke et al. 2001).

Das erste deutsche Kinderhospiz, das im Mittelpunkt der folgenden Aus-
fihrungen steht, wurde im Jahr 1998 eroffnet™. Da es viele konzeptionelle
Kernelemente von erprobten Vorbildern tbernommen hat, fanden damit we-
sentliche der fur GroRbritannien charakteristischen Leitlinien der Palliativver-
sorgung von Kindern — Ausrichtung auf die gesamte Familie und friihzeitig
einsetzende Begleitung ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung — modellhaft
Eingang in die Versorgungspraxis. Vor dem Hintergrund eines hierzulande
kaum entwickelten palliativen Versorgungsangebotes fir Kinder und Jugend-
liche sind Konzeption und Versorgungserfahrungen dieser Einrichtung von
groBem Interesse. Ihre Aufarbeitung kann dazu beitragen, Moglichkeiten und
Grenzen der Adaption von Versorgungsmodellen aus dem Ausland abzu-
schatzen und fachliche ebenso wie strukturelle Anforderungen zu benennen,
die zu einer problemangemessenen, qualitativen Weiterentwicklung des Ver-
sorgungsangebotes notwendig erscheinen.

" Inzwischen existieren in Deutschland mehrere Initiativen, die sich um den Aufbau
eines Kinderhospizes bemihen.
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2. Das Kinderhospiz Balthasar

2.1 Die Einrichtung

Das im nordrhein-westfdlischen Olpe gelegene Kinderhospiz Balthasar wurde
1998 als erstes Kinderhospiz in Deutschland eréffnet. Die Griindungsinitiative
ging wesentlich auf den Deutschen Kinderhospizverein e.V., der 1990 von
Eltern unheilbar kranker Kinder ins Leben gerufen worden war”, und auf die
Gemeinnutzige Gesellschaft der Franziskanerinnen zu Olpe (GFO) zurlick. Die
GFO erschien nicht zuletzt wegen ihres besonderen Anliegens, Familien in
Notlagen zu helfen, und eines darauf zugeschnittenen Unterstiitzungsange-
botes sowie der hierdurch gegebenen Vernetzungsmdglichkeiten als geeig-
neter Triger eines Kinderhospizes'. Orientiert am Vorbild des Helen House in
Oxford (vgl. Kap. 1.3) wurde im Oktober 1997 mit konkreten Planungen
begonnen, und bereits ein Jahr spéter konnten die ersten Kinder aufgenom-
men werden.

Konzeption, Ausstattung und Leistungsangebot des Kindeshospizes Baltha-
sar lehnen sich zum Teil eng an das britische Vorbild an”. Wie im Helen
House kdnnen acht Kinder mit ihren Angehorigen aufgenommen werden. Die
Aufenthalte erstrecken sich in den meisten Fallen Uiber einen Zeitraum von bis
zu zwei Wochen. Beide Einrichtungen verstehen sich nicht als Ersatz, sondern
als Ergdnzung des herkdmmlichen ambulanten und stationdren Versorgungs-
angebotes.

" Der Verein hat seine Geschiftsstelle in Olpe und unterstiitzt bundesweit die An-

liegen von betroffenen Kindern und Eltern. Neben dem Bestreben, das &ffentliche
Bewusstsein flir die Belange sterbender Kinder und ihrer Angehdérigen zu starken,
gehoren u.a. auch unmittelbare Hilfestellungen zu den Aktivitdten des Vereins. So
bietet er z.B. seit mehreren Jahren Seminare fur verwaiste Eltern und Mitarbeite-
rinnen ambulanter Pflegedienste an.

Die GFO unterhélt mehrere Einrichtungen im Kreis Olpe, darunter Krankenh&user,
eine Schule und ein Kindergarten, ein Mutter-Kind-Haus sowie ein Kinderheim. In
unmittelbarer Nahe zum Kinderhospiz Balthasar sind ein heilpddagogisches Heim
fur Kinder und Jugendliche, ein Mutter-Kind-Haus und ein Kindergarten der GFO
angesiedelt. Gaste des Kinderhospizes kénnen beispielsweise die dort vorgehalte-
nen Freizeitangebote nutzen. Umgekehrt sind Kinder der umliegenden Einrichtun-
gen bei diversen Veranstaltungen in Balthasar zugegen, was dort insbesondere im
Hinblick auf die Erhaltung einer aus Kinderperspektive moglichst »normalen« Um-
gebung als wichtig eingeschéatzt wird.

Dies gilt nicht nur fur die Zielgruppe, das Leistungsprofil und die Gestaltung des
Lebensalltags wéhrend des Hospizaufenthaltes. Konzeption und Erfahrungen des
Helen House standen beispielsweise auch bei der Gestaltung der Innenarchitektur
Pate. Wéhrend der Planungsphase und nach Er6ffnung der Einrichtung fanden
mehrere Besuche in Oxford statt, um ein umfassendes Verstandnis fiir den Aufbau
und die Arbeitsweise dieser Einrichtung zu gewinnen.
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Das Versorgungsangebot des Kinderhospizes Balthasar richtet sich generell
an unheilbar erkrankte Kinder™ mit stark verkiirzter Lebenserwartung und an
deren Angehorige. Die Nutzung des Angebotes ist also nicht an bestimmte
Diagnosen gebunden, allerdings werden in der Regel nur solche Kinder auf-
genommen, die keine intensivmedizinischen MaRnahmen bendtigen und als
»austherapiert« gelten, d.h. keine auf die Primdrerkrankung gerichtete, kura-
tive medizinische Therapie mehr erhalten. Dementsprechend wird auch die
Aufnahme von Patienten mit unprognostizierbarem Verlauf abgelehnt. Die
Versorgung von Schwerst-/Mehrfachbehinderten ohne infauste Prognose ist
gleichfalls nicht vorgesehen.

Zielgruppe sind somit in erster Linie Kinder und Jugendliche, die an dege-
nerativen Erkrankungen leiden (insbesondere an erblich bedingten Stoffwech-
sel- oder Muskelerkrankungen), Kinder mit angeborenen Organmissbildun-
gen oder anderen angeborenen Behinderungen sowie Kinder, die infolge ei-
nes schweren Traumas multiple Behinderungen oder Schadigungen des zere-
bralen Systems erlitten haben. Kinder mit Krebserkrankungen zahlen ebenfalls
zur Klientel der Einrichtung, stellen allerdings eine Minderheit dar".

2.1.1 Konzeptionelle Kernelemente und Leistungsspektrum

Ausgehend von den speziellen Problemlagen unheilbar erkrankter Kinder und
ihrer Angehorigen will das Kinderhospiz Balthasar Unterstitzungsméglichkei-
ten anbieten, die innerhalb der herkdmmlichen Strukturen der ambulanten,
stationdren oder teilstationdren Versorgung bislang nicht realisiert werden
konnten. Das besondere, am britischen Vorbild orientierte Merkmal des Ver-
sorgungskonzeptes besteht darin, dass die Begleitung der Kinder und Ange-
hoérigen nicht auf die letzten Lebenswochen begrenzt ist. Das Kindeshospiz
will vielmehr dem Unterstiitzungsbedarf Rechnung tragen, der von dem Zeit-
punkt an entsteht, zu dem die mit einer infausten Prognose verbundene
Krankheitsdiagnose gestellt wird. Im Kern sieht das Konzept der Einrichtung
daher ein verhaltnismaRig breites Spektrum an Unterstitzung vor, deren
Schwerpunkt je nach Krankheitsphase unterschiedlich ausféllt und die sich
sowohl auf die erkrankten Kinder als auch auf deren Eltern und Geschwister
richtet:

"® Aus Griinden der sprachlichen Vereinfachung wird der Begriff Kinder hier und im

Folgenden auch stellvertretend fiir Jugendliche verwendet.

Dies durfte u.a. darauf zurlickzuftihren sein, dass die finale Krankheitsphase nach
Abbruch der kurativ ausgerichteten Therapie bei diesen Kindern relativ kurz ist
(vgl. Kap. 1.1). Die Versorgung wahrend der finalen Krankheitsphase erfolgt au-
Berdem zum Teil in Hospizen flr Erwachsene, die nach wie vor einen Schwerpunkt
bei der Versorgung von Patienten mit Krebserkrankungen aufweisen, auf die Ver-
sorgung von Kindern mit anderen schweren Erkrankungen hingegen wenig einge-
stellt sind (vgl. DGP 2000).
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Bedtirfnis- und ressourcenorientierte Pflege und Betreuung

Die Konzeption der Einrichtung zielt in besonderer Weise darauf ab, den er-
krankten Kindern trotz vielféltiger Beeintrachtigungen zu einem moglichst
hohen MaR an Lebensqualitdt zu verhelfen, indem die verbliebenen Poten-
tiale systematisch gestarkt werden. Wahrend des Aufenthaltes soll den Kin-
dern ein Erfahrungsraum angeboten werden, in dem ihre Wahrnehmungsfa-
higkeiten auf unterschiedlichste Weise angesprochen, bestehende Ressourcen
gefordert und soziale Kontakte ermdglicht werden. Die Ausstattung des Kin-
derhospizes erdffnet in dieser Hinsicht ein breites Spektrum an Mdéglichkeiten
(vgl. Kap. 2.1.3). Des weiteren soll durch eine entsprechende Personalaus-
stattung und die Entlastung der Angehoérigen von Alltagsverpflichtungen
wahrend des Hospizaufenthaltes sichergestellt werden, dass die Kinder Auf-
merksamkeit und Zuwendung erhalten, die sie in dieser Intensitdt innerhalb
der hduslichen Umgebung vermutlich nur selten erfahren. Durch qualifiziertes
und erfahrenes Betreuungspersonal soll die Beachtung der individuellen psy-
chischen und emotionalen Bediirfnisse der Kinder trotz der haufig bestehen-
den Einschrankungen verbaler Kommunikation sichergestellt werden.

Unterstiitzung der Kinder bei der psychischen Bewdltigung von Krankheit
und Sterben

Kinder weisen, wie schon angesprochen, eine hohe Sensibilitdt fir den exi-
stentiellen Stellenwert von Krankheit und Sterben auf, verfligen meist jedoch
nur Gber rudimentare Moglichkeiten zur Deutung dieser Phdanomene und der
darauf bezogenen Reaktionen ihrer Umwelt. Ohne geeignete Hilfen fiihrt
dies, wie in verschiedenen Studien nachgewiesen wurde®, nahezu zwangs-
laufig zu realitatsfernen, bedngstigenden und ggf. auch Schuldgefiihle auslo-
senden Vorstellungen. Auf der anderen Seite fihlen sich viele Eltern damit
tberfordert, sich mit ihren Kindern Gber die Themen Krankheit und Tod offen
auseinanderzusetzen. Die direkte oder indirekte (Uiber die Beratung der Eltern
vermittelte) Unterstiitzung des Kindes bei der psychischen Bewdltigung ge-
hort daher gleichfalls zu den Kernelementen der Einrichtungskonzeption.

Respite Care: Entlastung der pflegenden Angehdrigen bzw. der Familien

Das Kinderhospiz ermdglicht fir einen begrenzten Zeitraum eine partielle
oder auch vollstdndige Entlastung der Angehérigen von den Verpflichtungen
und Problemen des hduslichen Betreuungsalltags. Sie soll Freirdume schaffen,
um vernachldssigten eigenen Bedirfnissen nachzugehen, sich psychisch und
korperlich zu regenerieren, die eigene Lebenssituation zu reflektieren und sich
ggf. auf veranderte Anforderungen der zukiinftigen Betreuung vorzubereiten.
Ziel ist nicht zuletzt die Stabilisierung des hauslichen Versorgungssettings und
damit der Voraussetzungen daflir, dass das erkrankte Kind in der vertrauten
Umgebung verbleiben und dort ggf. auch sterben kann. Dieses Entlastungs-
angebot weist einige Ahnlichkeiten mit der traditionellen Kurzzeitpflege nach
dem SGB Xl auf. Es reicht allerdings insofern darliber hinaus, als hdufig auch

** vgl. z.B. Lansdown 1994, Faulkner 1993 und Stevens 1999b.
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die Eltern und ggf. die Geschwister wahrend des Aufenthaltes des Kindes Ga-
ste der Einrichtung sind, in die Versorgung einbezogen werden und intensive
Unterstlitzung und Begleitung durch die Mitarbeiterlnnen in Anspruch neh-
men kdnnen (s.u.).

Anleitung, Beratung und psychosoziale Unterstiitzung der Angehdrigen

Eltern bedirfen in aller Regel der Anleitung, um die notwendige Pflege leisten
zu koénnen und sowohl| die materielle Umgebung als auch die Beziehung zu
ihrem Kind in geeigneter Weise zu gestalten. Dartiber hinaus bietet das Kin-
derhospiz Unterstitzung bei der Bewdltigung psychischer Belastungen der
Eltern und Geschwister sowie bei der Losung innerfamilidrer Probleme, etwa
der Bearbeitung eines belasteten Verhéltnisses zwischen Eltern und Geschwi-
sterkindern. Nicht zuletzt kdnnen sich die Angehdrigen beraten lassen, wenn
der Wunsch besteht, dass das Kind zu Hause und nicht in einer Versorgungs-
einrichtung stirbt.

Krisenintervention und Ubergangsbetreuung

Ist die hdusliche Versorgung durch eine plétzliche Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes, aufgrund verdnderter Versorgungsanforderungen im
Anschluss an eine Krankenhausbehandlung oder durch Uberlastung der Eltern
vortibergehend nicht sichergestellt, gewdhrt das Kinderhospiz Unterstitzung,
bis sich das hausliche Versorgungssetting hinreichend stabilisiert hat*'. Hier-
durch sollen Klinikaufenthalte soweit wie moglich vermieden oder abgekurzt
werden.

Sterbebegleitung in der finalen Phase

Die Sterbebegleitung im engeren Sinne kann von den Betroffenen in einer
den individuellen Bedurfnissen entsprechenden Form in Anspruch genommen
werden. In vielen Féllen besteht der Wunsch, dass das Kind seine letzten Tage
und Stunden in der vertrauten hduslichen Umgebung verbringt. Es ist prinzi-
piell méglich, den Hospizaufenthalt in der finalen Phase vor Eintritt des Todes
zu unterbrechen, um nach Versterben des Kindes mit dem Leichnam in die
Einrichtung zurtickzukehren und die dort gegebenen Mdoglichkeiten zur Auf-
bahrung, zum Abschiednehmen und zur Trauerbegleitung zu nutzen. Wenn
die Eltern sich selbst oder die Geschwisterkinder mit den Belastungen, die sich
mit dem Versterben in der hduslichen Umgebung verbinden, tberfordert se-
hen, kénnen sie sich dazu entschlieBen, gemeinsam mit dem sterbenden Kind
in der Einrichtung zu verbleiben. Grundsétzlich erhalten die Eltern die Mog-
lichkeit, den Abschied entsprechend ihrer kulturellen Gepflogenheiten nach
eigenen Vorstellungen zu gestalten.

Einer der acht Platze des Hospizes bleibt daher kurzfristigen Aufnahmen vorbe-
halten. Er wird nur unter Vorbehalt besetzt. Familien, die auf dem achten Platz
aufgenommen werden, sind dartiber informiert und mussen sich darauf einrichten,
dass sie ihren Aufenthalt bei Bedarf vorzeitig abbrechen miissen. Nach den bishe-
rigen Erfahrungen treten solche Situationen allerdings nur selten ein.
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Trauerbegleitung

Eine Aufbahrung des Kindes in einem kiihlbaren Abschiedsbereich, die ein
lingeres Abschiednehmen als in der hiuslichen Umgebung gestattet®, ist
auch dann moglich, wenn das Kind nicht im Hospiz, sondern zu Hause ver-
storben ist. Auch nach dem Tod des Kindes bietet Balthasar fiir die Angehéri-
gen Unterstitzung an. Sie kénnen die Einrichtung weiterhin besuchen, Ge-
sprdchs- bzw. Beratungsangebote der Mitarbeiterinnen nutzen und die Erin-
nerung an die dort gemeinsam mit dem Kind verbrachte Zeit pflegen. Das
Hospiz bietet in dieser Hinsicht u.a. deshalb geeignete Voraussetzungen, weil
hier die Erinnerung an jedes der verstorbenen Kinder unabhédngig von den
Angehdrigen durch verschiedene Rituale wach gehalten wird®.

Abgesehen von der Sterbebegleitung in der finalen Phase, der Trauerbe-
gleitung und der Krisenintervention sind die stationdren Aufenthalte in der
Einrichtung somit als zeitlich befristeter Rahmen konzipiert, innerhalb dessen
Kinder und Angehorige friihzeitig (und auf Wunsch wiederholt) Moglichkei-
ten der Ressourcenférderung, der Entlastung und Regeneration, der Unter-
stitzung in Fragen des Betreuungsalltags und der Vorbereitung auf den be-
vorstehenden Abschied nutzen kénnen. Sie weisen je nach Krankheitsphase,
familidrer Situation, individuellem Unterstiitzungsbedarf und konkretem An-
lass andere Schwerpunkte auf. Grundsatzlich kénnen drei Formen des Hospiz-
aufenthaltes unterschieden werden:

1. Aufenthalte des erkrankten Kindes ohne Begleitung durch Angehérige

Bei diesen Aufenthalten liegt der Schwerpunkt einerseits in der ressourcenori-
entierten Pflege/Betreuung und der psychosozialen Unterstiitzung des er-
krankten Kindes und andererseits in der Entlastung und Regeneration der
Angehorigen. Daneben bringen diese Aufenthalte, die fir viele Familien erst-
mals eine langere Trennung vom erkrankten Kind beinhalten, die Notwendig-
keit eines »Loslassens« mit sich und haben insofern auch den Charakter einer
Vorbereitung auf den bevorstehenden Tod des Kindes.

2. Aufenthalte mit Begleitung durch Angehdrige

Beide Eltern oder ein Elternteil und ggf. auch Geschwister halten sich in die-
sem Fall gemeinsam mit dem erkrankten Kind im Hospiz auf. Sofern es sich
nicht um die Sterbebegleitung in der finalen Phase handelt, gewinnen die
Eltern durch die zumindest partielle Entlastung von pflegerischen Notwendig-

2 Aufbahrung und bewuBtes Abschiednehmen gelten als wichtige Elemente einer

wirksamen Trauerbewaltigung, vgl. Plentner/Uhlmann 2000, Davies et al. 1999
sowie Black 1994.

# S0 wird beispielsweise fiir jedes verstorbene Kind ein Windrad im Garten der Ein-

richtung aufgestellt. Auch stellt Balthasar den Eltern ein Gedenkbuch zur Verfl-
gung, in dem sie jeweils eine Doppelseite gestalten und so das Andenken an ihr
Kind lebendig halten kénnen. Auf der Wand in einem Verbindungsgang sind die
farbigen und beschrifteten Hand- oder FuBabdriicke aller Kinder angebracht, die
das Hospiz seit seiner Erdffnung besucht haben.
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keiten, hauswirtschaftlichen und anderen alltdglichen Aufgaben Freirdume fir
eine intensivere Beschaftigung mit dem erkrankten Kind jenseits der pflegeri-
schen Anforderungen. Die Entlastung kann aber auch géanzlich anders genutzt
werden, etwa fir eine verstarkte Zuwendung zu den Geschwisterkindern, fur
die im hduslichen Alltag hdufig wenig Kraft und Gelegenheit besteht, fur ent-
lastende Gesprache mit Mitarbeiterinnen, fir Anleitung und Beratung oder
schlicht furr Freizeitaktivitdten oder andere Formen der Entspannung. Im Falle
der Sterbebegleitung in der finalen Phase stehen dagegen Fragen der Ausge-
staltung des Abschiednehmens sowie Hilfen zur Trauerbewaltigung und Un-
terstitzung in praktischen/organisatorischen Fragen (z.B. Bestattung) im Vor-
dergrund.

3. Aufenthalte der Angehdrigen nach Versterben des Kindes

Eltern und Geschwister haben die Moglichkeit, die Einrichtung nach dem Tod
des Kindes noch einmal zu besuchen. Mit diesem Angebot sollen sie wéhrend
der Trauerphase unterstltzt werden. Speziell an die hinterbliebenen Kinder
richtet sich das Angebot, sich mittelst kreativer Medien mit dem Verlust aus-
einanderzusetzen. Gleichzeitig wird die Familie darin unterstitzt, neue Leben-
sperspektiven zu entwickeln.

Leitlinie fir die konkrete Ausgestaltung der Unterstiitzung sind im Kinder-
hospiz Balthasar zwei elementare Anliegen der Hospizversorgung: die wei-
testmogliche Herstellung von Lebensnormalitdt und die Férderung von Le-
bensqualitdt. Die Einrichtung legt daher besonderen Wert darauf, eine per-
sonliche, familidre und alltagsnahe Atmosphére zu gewéhrleisten und jegliche
Ankldnge an ein Pflegeheim oder Krankenhaus zu vermeiden. Dieser Grund-
satz zielt nicht allein darauf ab, den Aufenthalt fir die Kinder und Familien so
angenehm wie moglich zu gestalten, sondern ist im Blick auf die angestrebte
Entlastung, Bedirfnisorientierung und Stdrkung psychischer wie korperlicher
Ressourcen zentraler Bestandteil des Versorgungskonzeptes. Charakteristisch
sind insbesondere folgende Aspekte:

Die Entscheidung flr eine begrenzte Kapazitdt zur Aufnahme von acht
Kindern und ihrer Familien ergab sich u.a. aus der Zielsetzung, geeignete
Voraussetzungen fir eine vertrauensvolle Atmosphére wahrend des Hospi-
zaufenthaltes zu schaffen. Hierdurch bleibt auch die Zahl der Mitarbeite-
rinnen im Hospiz tUberschaubar: Kindern und Angehorigen wird es damit
(insbesondere im Falle wiederholter Aufenthalte) erleichtert, vertrauens-
volle Beziehungen zu den Mitarbeiterlnnen zu entwickeln.

Dem Aufbau persénlicher, vertrauensvoller Beziehungen wird generell ein
hoher Stellenwert eingerdumt. Die Kinder kénnen, sofern sie tiber entspre-
chende Kommunikationsfédhigkeiten verfligen, auf die Auswahl ihrer Be-
treuungspersonen Einfluss nehmen. Die Mitarbeiterinnen tragen keine
Dienstkleidung, um weniger ihre berufliche Rolle als vielmehr ihre Person
als Ansprechpartner anzubieten und um zu vermeiden, dass der Anblick
von Dienstkleidung Assoziationen an das Krankenhaus weckt, die bei Kin-
dern mit Klinikerfahrung haufig angstbesetzt sind.
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Gebdudearchitektur und Raumgestaltung unterstreichen den Charakter der
Einrichtung als »Ort des Lebens« und zielen zugleich auf die Gewéhrlei-
stung flexibler Rahmenbedingungen fir eine an individuellen Bedurfnissen
und Problemlagen ausgerichtete Gestaltung des Hospizaufenthaltes. Durch
eine unaufféllige Integration der medizinisch-pflegerischen Ausstattung
bleibt der wohnliche Charakter der Einrichtung erhalten. Auf Rickzugs-
radume flr das Personal wurde zugunsten eines offenen Arbeitsbereichs
verzichtet, so dass die Mitarbeiterinnen permanent ansprechbar sind.

Von einer betriebsablaufzentrierten Regelung des Tagesablaufes wird zu-
gunsten einer Orientierung an den familidren Gewohnheiten und Bed(irf-
nissen so weit wie moglich abgesehen. Damit sollen Belastungen durch in-
transparente, besonders Kinder verunsichernde oder dngstigende Arbeits-
ablaufe minimiert werden. Die Eltern behalten die Kontrolle Gber die Ver-
sorgung ihres Kindes wéhrend des stationdren Aufenthaltes. Die Schwer-
punkte der Unterstiitzung ebenso wie die Einbeziehung der Familienmit-
glieder in den Versorgungsalltag werden individuell vereinbart.

2.1.2 Finanzierung

Die Finanzierung der Einrichtung bzw. der Hospizaufenthalte erfolgt derzeit
zum groéBten Teil durch Spendengelder. Aufgrund der Breite und Besonder-
heiten des Leistungsspektrums gelang es ihr bislang nicht, von den Kostentra-
gern als stationdres Hospiz anerkannt zu werden. Sie gilt vielmehr als Kurz-
zeitpflegeeinrichtung. Die Hospizaufenthalte werden daher Uberwiegend
nach den MaBgaben der Pflegeversicherung finanziert. Die damit erzielten
Einnahmen reichen allerdings nicht aus, um die laufenden Sach- und Perso-
nalkosten sowie erforderliche Investitionskosten abzudecken, so dass ein
ausreichendes Spendenaufkommen fir den Fortbestand der Einrichtung von
existentieller Bedeutung ist.

Das Problem der leistungsrechtlichen Einordnung beruht vor allem auf dem
Modellcharakter der Einrichtung und ihres Leistungsspektrums, das quer zu
den maBgeblichen Vorgaben des Sozialrechts liegt. Wie aufgezeigt wurde,
leistet die Einrichtung eine stationdre Hospizversorgung im Sinne des § 39a
SGB V, doch tberwiegen im Versorgungsalltag Hospizaufenthalte im Vorfeld
der rechtlich definierten finalen Krankheitsphase. Diese Aufenthalte weisen
zwar einige Merkmale der Kurzzeitpflege auf, allerdings zeigen sich im Hin-
blick auf Art und Umfang der erbrachten Leistungen wie auch im Hinblick auf
deren Adressaten (Kinder und Angehorige) erhebliche Unterschiede zu einer
Kurzzeitpflege im Sinne des SGB XI. Das Kinderhospiz Balthasar ist insofern
ein typisches Beispiel fir die Schwierigkeit, neuartige Leistungsangebote in die
Regelversorgung zu integrieren und finanziell abzusichern.
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2.1.3 Lage und ridumliche Ausstattung

Das Kinderhospiz ist am Rande eines Wohngebietes der Stadt Olpe angesie-
delt. Lage und Gestaltung der AuBenanlagen sollen sowohl Ruhe und Unge-
stortheit als auch eine gewisse Anbindung an das soziale Umfeld gewahrlei-
sten.

Die unmittelbare N&he zu einem Wald und die geringe Entfernung zum
Stadtkern bieten zahlreiche Mdglichkeiten der Erholung und Entspannung
durch Spaziergdnge, Kinobesuche und andere Freizeitaktivitditen. Das Geb&u-
de weist den Charakter eines groRen Wohnhauses auf und fugt sich damit
eher unauffdllig in das StraBenbild ein. Der offene Gartenbereich mit Wahr-
nehmungsparcour, Sitzecke, Sandkasten, Schaukelnest und kleinem Spring-
brunnen ist durch die architektonische Ausnutzung einer Hanglage nach au-
Ben hin abgeschirmt, so dass sich Eltern und Kinder hier unbefangen aufhal-
ten kénnen.

Da das Kinderhospiz als Gebdude neu errichtet wurde, bestanden gute
Voraussetzungen dafiir, eine eng an das Versorgungskonzept angepasste
Innenarchitektur zu realisieren. Grundlegende Ziele bei der Innengestaltung
bestanden in der Verkniipfung funktionaler Aspekte mit Wohnkomfort, der
Berticksichtigung kindlicher Bediirfnisse und der Schaffung von Méglichkeiten
des Riickzuges ebenso wie der Teilnahme am Gemeinschaftsleben in der Ein-
richtung. Rdumliche Gliederung, Ausgestaltung der Raumlichkeiten und an-
dere Aspekte sind mitunter bis in feine Details darauf abgestimmt und weisen,
gemessen an den Zielsetzungen des Kinderhospizes, einen hohen Grad an
Funktionalitat auf:

Das Gebéaude ist eingeschossig und besteht nur im Wohnbereich aus zwei
Etagen, wovon die zweite den Eltern und Geschwistern der erkrankten Kinder
vorbehalten bleibt. Das Erdgeschoss wurde durchgehend behindertengerecht
konzipiert, ist also barrierefrei und entspricht der fir Krankenh&duser geltenden
DIN-Norm. Die vorherrschenden Grundfarben rot, griin, gelb und blau sollen
nicht nur freundlich wirken, sondern haben auch die Funktion, den Kindern,
die zum Teil Gber eine schlechte Farbdifferenzierungsfahigkeit verfiigen, Ori-

** Die urspriingliche Idee, das Kinderhospiz in der Nachbarschaft einer Kinderklinik
anzusiedeln, wurde nach der Aufarbeitung der Erfahrungen des Helen House wie-
der verworfen. Hier zeigte sich, dass auf die unmittelbare Ndhe eines solchen sta-
tiondren Versorgungsangebotes vor dem Hintergrund des medizinischen Versor-
gungsbedarfs der im Helen House aufgenommenen Kinder verzichtet werden
kann. Zudem ist fur das Konzept beider Einrichtungen charakteristisch, eine Ster-
bebegleitung zu gewdhrleisten, aus der die besonders flr Kinder verunsichernden
oder bedngstigenden Begleiterscheinungen des Versorgungsalltags in Kranken-
hdusern so weit wie moglich ausgeschlossen sind. Eine Unterbrechung des Auf-
enthaltes im Helen House oder im Kinderhospiz Balthasar durch einen Kranken-
hausaufenthalt gilt daher als kontraproduktiv. Dies mag einer der Griinde daftr
sein, weshalb Balthasar nicht auf die Aufnahme von Kindern ausgerichtet ist, die
einer intensivmedizinischen Behandlung oder technisch aufwendigen, nur im
Krankenhaus leistbaren Diagnostik bedirfen.
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entierungspunkte zu bieten. Diese Farbgebung durchzieht die gesamte Ein-
richtung, insbesondere auch die Kinderzimmer. Die Raumlichkeiten weisen in
einigen Teilen ungewdhnliche Deckenhdhen auf, die neben den zahlreichen
Fenstern fur eine helle, freundliche Atmosphére sorgen sollen. Um den wohn-
lichen Charakter der Einrichtung nicht zu beeintréchtigen, wurde u.a. flr eine
unauffallige Integration der medizinisch-pflegerischen Ausstattung gesorgt.
Sie ist leicht zugdnglich, aber nicht sichtbar.

Mittelpunkt des Gebaudes ist ein Wohnbereich, der auch fir gemeinsame
Mabhlzeiten genutzt wird®” und in den durch eine Glasfront zum Garten hin
das ganze Jahr Uber Licht féllt. Das angrenzende Kaminzimmer ist vom
Wohnbereich ebenfalls durch Glasfronten getrennt. Unter diesen Bedingun-
gen konnen sich Eltern allein oder in Gemeinschaft zurilickziehen, ohne ihr
Kind aus dem Blickfeld zu verlieren.

Die Zimmer fir die erkrankten Kinder sind unmittelbar vom zentralen
Wohnbereich aus zuganglich. Ihre Ausgestaltung orientiert sich am Grundsatz
einer kindgerechten Ausstattung und ist dartiber hinaus in hohem MaRe auf
Wahrnehmungs- und Mobilitatseinschrankungen zugeschnitten, wie sie fir
die meisten aufgenommenen Kinder charakteristisch sind. Jedes von ihnen
verfligt Uber eine breite Terrassentir, die direkten Zugang zum Garten auch
im Pflegebett oder im Rollstuhl erméglicht. Die Zimmer sind ausgestattet mit
elektrischen Pflegebetten, farblich abgestimmten Regalen und einer Mu-
sikanlage, gestatten jedoch zugleich eine individuelle Ausgestaltung durch das
jeweilige Kind und seine Angehérigen®. Die Zimmerdecken sind mit einer
speziellen Farbgestaltung versehen, damit Kinder, die tberwiegend im Liegen
versorgt werden mussen, durch stimulierende Reize angesprochen werden. In
jedem Zimmer findet sich eine Schlafcouch fir Eltern, die bei ihrem Kind
Ubernachten wollen.

Die Einrichtung strebt allerdings an, dass eine gemeinsame Ubernachtung
von Eltern und erkrankten Kindern in einem Raum nur im Ausnahmefall statt-
findet. Dieses Ziel drickt sich insbesondere in der Lage und Integration des
Wohn- und Ubernachtungsbereichs fiir Angehérige aus. Er befindet sich in
der ersten Etage direkt Gber den Kinderzimmern, so dass die Wege fiir die
Eltern kurz gehalten werden, eine rdumliche Trennung jedoch gewahrleistet
ist. Beide Bereiche sind lediglich Giber eine Innentreppe, nicht mit einem Auf-
zug verbunden. Diese Bauweise soll Eltern darin unterstiitzen, die bestehen-
den Rickzugs- bzw. Entlastungsmoglichkeiten wéhrend des Hospizaufent-
haltes auch tatsdchlich zu nutzen, und generell ein schrittweises »Loslassen«
des Kindes zu fordern. Die zweite Etage kann des weiteren tiber Aufentrep-
pen verlassen werden. Dies erlaubt es den Eltern, die Einrichtung von ihrem
Kind unbemerkt zu verlassen bzw. der Begegnung mit anderen Géasten des

* An den Wohn-/Essbereich angegliedert ist eine offene Kiiche, wodurch der

Wohncharakter zusatzlich unterstrichen wird.

** Z.B. durch spezielle Rahmenvorrichtungen an der Zimmerdecke, in die mitge-

brachte Bilder eingepasst werden kénnen.
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Hauses nach Versterben des eigenen Kindes auszuweichen, wenn ein Bediirf-
nis danach besteht.

Da ggf. Geschwister das erkrankte Kind wahrend des Aufenthaltes beglei-
ten, werden flir sie verschiedene Angebote zur Freizeitgestaltung vorgehal-
ten. Hierzu gehort u.a. ein mit verschiedenen Medien ausgestatteter Raum.
Die Geschwisterkinder konnen auBerdem die Therapierdume und damit den
Zugang zu verschiedenen, teils ungewdhnlichen Wahrnehmungserlebnissen
nutzen.

Die Einrichtung verfligt iber mehrere Therapierdume. Hierzu gehoért ein
Therapiebecken, das direkt vom Wohnbereich aus zuginglich ist”. Darlber
hinaus gibt es weitere vier Therapierdume, die in erster Linie zur Stimulierung
durch akustische, visuelle, motorische oder haptische Reize gedacht sind. So
kdnnen z.B. gehorlose Kinder in einer speziellen Klangwiege musikalische
Schwingungen kérperlich spuren. Ahnliche Wahrnehmungen werden durch
die Vibrationen eines groBen Gongs ausgelost. Im sog. Snoezelenraum, in
dessen Mittelpunkt ein Wasserklangbett steht, werden Gber eine Musikanlage
entspannende Kldnge erzeugt und korperlich erfahrbar gemacht, begleitet
von einem an die Wand projizierten Farbspiel. Durch diese und andere Vor-
richtungen erleben die erkrankten, in dieser Hinsicht oft stark eingeschrankten
Kinder Wahrnehmungen, die ihnen in der hduslichen Umgebung nur sehr
begrenzt zuganglich sind. Ihre Bedeutung ist nicht zu unterschatzen: Fir nicht
wenige Kinder stellen die geschilderten Stimulierungen neben kérperlichen
Bertihrungen praktisch den einzigen Zugangsweg zu ihrer Umwelt dar.

Etwas abgelegen von den Kinderzimmern und dem Wohntrakt befindet
sich ein zweigeteilter Abschiedsbereich®. Der vordere Bereich kann u.a. zu
geschitzten Gesprachen mit Mitarbeiterinnen oder Seelsorgern genutzt wer-
den. Im hinteren Teil befindet sich der eigentliche Abschiedsraum. Ein Fenster
aus Buntglas lasst geddmpftes Licht einfallen und verhindert zugleich den
Einblick von auBen”. Der Raum kann bis auf 4°C gekiihlt werden, so dass
eine Aufbahrung des kindlichen Leichnams tber mehrere Tage mdglich ist.
Die Ausstattung des Abschiedsbereichs vermeidet eine religidse oder weltan-
schauliche Festlegung. Er weist verschiedene Elemente auf, die Tod und Ster-
ben in einer Uber die christlichen Religionen hinausgehenden Symbolik the-

" Seine Funktion besteht u.a. darin, aufgrund der Tragfihigkeit des Wassers und die

dadurch erfahrbare »Schwerelosigkeit« Sinneseindrlicke zu vermitteln.

*® Die Abgelegenheit gewahrleistet den Angehorigen eines verstorbenen Kindes

einen ungestorten Abschied in ruhiger Atmosphdare. Der Abschiedsraum verfligt
Uber einen Zugang von aufen, durch den sie eintreten kénnen, ohne das Gebdu-
de durchqueren und anderen Personen begegnen zu missen. Dies gestattet au-
Berdem, die Einrichtung nach Beendigung des Abschiednehmens zu verlassen, oh-
ne dass der Leichnam durch die Einrichtung getragen werden muss.

* Das Motiv dieses Fensters zeigt Balthasar, einen der drei heiligen Konige, nach

dem die Einrichtung benannt wurde und der als Symbol fir fortwédhrendes Leben
gilt.
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matisieren, und kann individuell, entsprechend der jeweiligen Glaubensrich-
tung oder kulturspezifischen Gepflogenheiten, gestaltet werden.

2.1.4 Personalausstattung

Das Kinderhospiz Balthasar verfiigt tiber Personalstellen im Umfang von
knapp 18 Vollzeitstellen, die von 22 Mitarbeiterlnnen besetzt sind™. Hinzu
kommen sechs weitere, befristet eingebundene Mitarbeiterinnen, darunter
drei Zivildienstleistende und ein Jahrespraktikant.

Dem Betreuungsbereich (Pflege und Padagogik) ist ein Personalvolumen
von 13,7 Vollzeitstellen zuzuordnen®. Damit ergibt sich eine Betreuungsrela-
tion von 1,7 : 1 (Mitarbeiterlnnen : Kinder bzw. Platze). Die Einordnung die-
ser Relation féllt schwer, da es in Deutschland keine Einrichtungen gibt, die
als Referenz dienen konnten. Im Vergleich zur Betreuungsrelation in statio-
ndren Pflegeeinrichtungen liegt der genannte Wert weit tber dem Durch-
schnitt der alten Bundesldnder (0,4 : 1)*, allerdings erscheint diese Gegen-
Uberstellung ungeachtet des Umstandes, dass das Kinderhospiz Balthasar fi-
nanzierungsrechtlich als Kurzzeitpflegeeinrichtung behandelt wird, im Blick
auf die groBen Unterschiede der Klientel, der Versorgungsanforderungen und
des Leistungsprofils fragwirdig. Auch der Vergleich mit der Personalausstat-
tung von Palliativstationen (vgl. BMG 1997) flihrt nur begrenzt weiter, da im
Kinderhospiz Balthasar keine Arzte beschiftigt werden, dem Angebot psycho-
sozialer bzw. padagogischer Betreuung groBeres Gewicht zukommt und nicht
nur fur die erkrankten Kinder, sondern in vielen Fillen auch fir deren Eltern
und Geschwister Leistungen erbracht werden.

Eine bessere Moglichkeit zur Einordnung der Personalausstattung besteht
daher in der modellhaften Umrechnung der Ressourcen in den Zeitumfang,
der im Versorgungsalltag je Kind bzw. je Familie zur Verfligung steht: Bei ei-
ner durchschnittlichen Nettojahresarbeitszeit von 1545 Stunden (rund 200
Tage) ergibt sich rechnerisch ein Personalumfang von 7,5 Personen pro Tag.
Unterstellt man, dass der Nachtdienst regelmaBig von einem/einer Mitarbei-
terln geleistet wird, ist wéhrend eines Tagdienstes eine faktische Relation von
rund 3,4 Mitarbeiterlnnen auf 8 Pldatze zu veranschlagen. Im rechnerischen
Durchschnitt stehen bei Vollbelegung wéhrend eines siebenstiindigen Dien-
stes also rund 3 Stunden Zeit je Kind bzw. je Familie zur Verfligung. Die fur
unmittelbar personenbezogene MalBnahmen tatsdchlich verfligbare Zeit liegt
allerdings aufgrund der anfallenden indirekten Leistungen (Dokumentation,
Verwaltungsarbeiten, Hygiene, Besprechungen, Abstimmung mit externen
Stellen etc.) niedriger. Angesichts des hohen Pflegebedarfs der erkrankten

** Diese und die folgenden Angaben beziehen sich auf den Stand zu Anfang des

Jahres 2001.

Die Ubrigen Stellen sind in den Bereichen Geschaftsflihrung, Verwaltung und
Hauswirtschaft angesiedelt.

2 Incl. Zivildienstleistende. Vgl. Schneekloth/Miiller 1999.
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Kinder und des anspruchsvollen, die Unterstiitzung der Angehdrigen mitum-
fassenden Versorgungskonzeptes kann der umrissene Zeitrahmen daher si-
cherlich nicht als tiberdimensioniert bezeichnet werden (vgl. Kap. 2.3).

Voraussetzung flr eine Beschaftigung im Betreuungsbereich ist neben ei-
nem addquaten Berufsabschluss die Identifizierung mit der Konzeption der
Einrichtung und dem darin zum Ausdruck kommenden christlichen Men-
schenbild®™. Zentrale Bedeutung wird des weiteren sozialer Kompetenz und
der persénlichen Auseinandersetzung mit existentiellen Fragen (Krankheit,
Tod und Sterben) beigemessen. SchlieBlich wird vor dem Hintergrund der
speziellen fachlichen Anforderungen im Versorgungsalltag ein hoher Anteil
von Mitarbeiterinnen angestrebt, die tiber einen pflegerischen Fachweiterbil-
dungsabschluss oder Giber (heil)pddagogische Zusatzqualifikationen verfligen.

Von den 13,7 Stellen im Betreuungsbereich entfallen 10 auf Pflegekrafte,
darunter 7 Kinderkrankenschwestern und 4 Krankenschwestern/-pfleger. 6
von ihnen verfligen Uber formale Zusatzqualifikationen, darunter Fachweiter-
bildungen fir Intensiv-/Anésthesiepflege, ambulante Pflege, OP-Pflege und
Pflegemanagement sowie eine pddagogische Berufsausbildung.

Die pidagogischen Mitarbeiterinnen™ (3,7 Stellen) verfiigen zumeist Giber
Berufsabschllsse zur Erzieherin oder zum/zur Sozialpddagogen/in. Eine auf
Stundenbasis eingebundene Mitarbeiterin absolviert eine Ausbildung zur
Heilpadagogin. Zusatzqualifikationen sind bei 3 Personen vorhanden; hierbei
handelt es sich um pflegerische Berufsabschliisse (Krankenpflegehilfe, Alten-
pflege) oder Leitungsqualifikationen.

Arztliches Personal und andere Therapeutinnen wie Psychologinnen, Er-
gotherapeutinnen, Logopddinnen oder Physiotherapeutinnen gehéren nicht
zum Stammpersonal der Einrichtung. lhre Einbindung in die Versorgung
wahrend des Hospizaufenthaltes ist vielmehr durch feste Kooperationsbezie-
hungen sichergestellt (vgl. Kap. 2.1.7).

Die Personal- bzw. Qualifikationsstruktur im Betreuungsbereich zeigt somit
einen deutlichen pflegerischen Schwerpunkt, eine enge Verschrankung zwi-
schen Pflege und Pddagogik™ und innerhalb der Pflege einen Schwerpunkt im
Bereich der Kinderkrankenpflege. Die Berufsabschlisse wie auch die Zu-
satzqualifikationen der Mitarbeiterinnen lassen erkennen, dass das Betreu-
ungspersonal im Kindeshospiz Balthasar nicht nur ein spezifisches Qualifika-

* Eine Konfessionszugehorigkeit wird vorausgesetzt, jedoch nicht zwingend die

Mitgliedschaft in der katholischen Glaubensgemeinschaft.
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Der Begriff »pddagogische Mitarbeiterinnen« ist nicht ganz gliicklich gewdhlt,
wird hier aber dem Ausdruck »Betreuungspersonal« vorgezogen. Er verweist auf
den Aufgabenschwerpunkt der angesprochenen Mitarbeiterinnen, nicht unbe-
dingt auf deren formale Qualifikation.

**Hiermit ist nicht nur das Profil der im Betreuungsteam vertretenen Qualifikationen

angesprochen. Wie dargestellt, verfiigen einige Mitarbeiterlnnen zugleich Uber ei-
ne pflegerische und padagogische Qualifikation.
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tionsprofil aufweist, sondern auch ein bemerkenswert hohes Qualifikations-
niveau, wie es in Kurzzeitpflegeeinrichtungen oder vollstationdren Pflegeein-
richtungen nicht erreicht wird und auch in stationdren Hospizen dulert selten
anzutreffen sein durfte. Die Einrichtung bemiht sich auBerdem um eine ziel-
gerichtete Weiterqualifizierung der Mitarbeiterinnen. Da weder in den pad-
agogischen noch in den pflegerischen Berufsausbildungen oder Fachweiter-
bildungen die spezifischen Problemlagen der Klientel eines Kinderhospizes
einen nennenswerten Raum einnehmen®, ist eine der Hospizidee und einem
anspruchsvollen Konzept verpflichtete Unterstitzung sterbender Kinder und
ihrer Angehdriger ohne gezielte Weiterqualifizierung kaum denkbar. Innerbe-
triebliche Fortbildung i.e.S. wird im Kinderhospiz Balthasar zwar nicht durch-
geflihrt, doch stehen den Mitarbeiterinnen verschiedene externe Qualifizie-
rungsangebote offen”, die sie nach individueller Préferenz auswihlen kén-
nen. Auch das Seminarangebot des Kinderhospizvereins ist an dieser Stelle zu
nennen; hier werden zum Teil Fortbildungsveranstaltungen durchgefiihrt, die
explizit auf die Interessen des Balthasar-Teams zugeschnitten sind.

2.1.5 Merkmale der Arbeitsorganisation und Zusammenarbeit

Kennzeichnend fiur das Kinderhospiz Balthasar sind eine (fiir Einrichtungen
dieser GroBe typische) flache Leitungshierarchie und eine stark teamorien-
tierte Zusammenarbeit.

Wiéhrend der Leiter die Einrichtung in erster Linie nach aufRen vertritt, ob-
liegt seiner Stellvertreterin, die zugleich als paddagogische Mitarbeiterin im
Betreuungsbereich tatig ist, vor allem die Verantwortung fir die Ablauforga-
nisation®. Sie umfasst zunachst einmal Organisationsaufgaben, die sich von
Fragen der Mahlzeitenversorgung Uber den Einsatz von hauswirtschaftlichen
Mitarbeiterinnen bis hin zur Einbindung ehrenamtlicher Kréfte erstrecken. Des
weiteren gehdrt hierzu die Leitung und Moderation des Betreuungsteams, die
auch Aufgaben einer allgemeinen Supervision und bei Bedarf der kollegialen
Beratung beinhaltet, was vor dem Hintergrund der hohen und vielféltigen
Belastungen der Mitarbeiterlnnen besonders wichtig erscheint. Die stellver-

** Manche Fachweiterbildungen wie die Weiterbildung zur Intensivpflege bieten

zwar Ansatzpunkte zu einer vertieften Auseinandersetzung mit den Anforderun-
gen der Begleitung Sterbender und vermitteln im Hinblick auf technikintensive
PflegemaBnahmen und das Symptommanagement sicherlich wichtige Kompeten-
zen, fokussieren allerdings das Krankenhaus als Arbeitsfeld und andere Patienten-
bzw. Angehdrigengruppen.

" Insbesondere in den Bereichen Palliativversorgung, Trauerbegleitung, heilpadago-

gische MaBnahmen, basale Stimulation.

** Es sei an dieser Stelle betont, dass sich die Ausfiihrungen auf den Stand zu Anfang

des Jahres 2001 beziehen. In Einrichtungen, die wie das Kinderhospiz Balthasar
noch nicht lange existieren und spezielle Versorgungskonzepte umsetzen, sind be-
standig Anpassungsprozesse auf der Ebene der Organisationsstruktur zu erwarten.
So wurde auch die Leitungsstruktur des Kinderhospizes kurz vor Abschluss des
vorliegenden Berichtes modifiziert.
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tretende Leiterin ist zugleich Ansprechpartnerin fir Eltern in grundlegenden
Fragen der Zusammenarbeit zwischen ihnen und der Einrichtung. Sie lber-
nimmt u.a. die Verantwortung dafir, Winsche und Bedrfnisse der Eltern
und Geschwisterkinder zur Gestaltung des Hospizaufenthaltes in Erfahrung zu
bringen und auf dieser Grundlage Vorschlage fur entsprechende Angebote zu
entwickeln. Hierbei handelt es sich zum Teil um thematische Angebote in
Form von Gesprichskreisen (z.B. Elternabende)”. Einen weiteren Schwer-
punkt bildet die Trauerbegleitung, insbesondere von Angehdérigen, die nach
Versterben ihres Kindes die Einrichtung noch einmal aufsuchen. Wie ersicht-
lich, ist das Aufgabengebiet der stellvertretenden Leiterin verhédltnismaRig
komplex. Es umfasst neben Organisations- und Leitungsfunktionen im enge-
ren Sinne auch die Beratung und Begleitung der Angehorigen. Im Laufe der
Zeit, d.h. mit steigender Auslastung der Kapazitdten des Kinderhospizes, sind
denn auch die begrenzten Mdglichkeiten zur gleichmaBigen Wahrnehmung
dieser Aufgaben zunehmend deutlich geworden.

Einige Funktionen, die traditionell einer Pflegedienst-, Bereichs- oder Stati-
onsleitung zuzuordnen sind, werden nach Absprache auch von Mitarbeiterin-
nen wahrgenommen, denen formal keine Leitungsfunktion zukommt. Gene-
rell ist fir die Zusammenarbeit im Kinderhospiz Balthasar die Tendenz cha-
rakteristisch, die Verantwortung fir viele Aufgaben und Entscheidungen nicht
einzelnen Personen, sondern dem Team des Betreuungsbereichs zuzuweisen.
Dies gilt u.a. fur die Dienst- bzw. Personaleinsatzplanung, die in enger Ab-
stimmung mit den Kolleginnen von drei Mitarbeiterlnnen tbernommen wird.
Sie variiert in Abhdngigkeit von der erwarteten Belegung der Einrichtung®.
Hierbei ist auch der individuelle Versorgungsbedarf der angemeldeten Kinder
von Bedeutung®'. AuRerdem wird angestrebt, die Wiinsche der Mitarbeiterin-
nen bei der Dienstplanung zu beriicksichtigen, was u.a. vor dem Hintergrund
zu sehen ist, dass ihnen bei Bedarf sehr viel Flexibilitdt abverlangt wird.

Die stark teamorientierte Arbeitsweise kommt auch in den Dienstiiberga-
ben zum Ausdruck. Sie erstrecken sich zumeist Giber eine Dauer von ca. 30
Minuten und beinhalten, abgesehen von der Weitergabe von Informationen
zur laufenden pflegerischen und padagogischen Betreuung, u.a. die gemein-
same Reflexion der familidren Situation der einzelnen anwesenden Kinder
bzw. der Kinder, deren Aufenthalt bevorsteht. Im Verlauf der Ubergaben er-
folgt ein Austausch von Beobachtungen und Einschdtzungen, eine gemein-

* Aufgaben der individuellen Elternarbeit werden von der stellvertretenden Leiterin

ebenfalls ibernommen, allerdings eher in begrenztem Rahmen und im Sinne von
situativen Gesprdchsangeboten; sie kann von den Eltern als Ansprechpartnerin
hinzugezogen werden, wenn diese das Bedlrfnis haben, sich auszusprechen.

" Schwankungen des Auslastungsgrades haben allerdings zunehmend an Bedeutung

fur die Dienstplanung verloren. Vielmehr hat das Kinderhospiz im Verlauf des
Jahres 2001 eine Vollauslastung erreicht, inzwischen missen die Familien nicht
unerhebliche Wartezeiten in Kauf nehmen.

*'Wahrend einige von ihnen aufgrund der Krankheitssymptome eine 1:1-Betreuung

und »Rund-um-die-Uhr-Pflege« bendtigen, kdnnen andere zu zweit oder zu dritt
parallel von einer/einem Mitarbeiterln versorgt werden.
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same fallbezogene Planung der weiteren Vorgehensweise und eine Festle-
gung bzw. Feinabstimmung des allgemeinen Tages- oder Wochenprogram-
mes. RegelmiBig wird einmal wochentlich eine verlingerte Ubergabe durch-
gefiihrt. Die Ubergaben stellen das zentrale Forum der Planung, Abstimmung
und Zusammenarbeit im Kinderhospiz Balthasar dar. Auf gesonderte Teamsit-
zungen bzw. Dienstbesprechungen des Betreuungsteams wird verzichtet®.

Ebenso zeigt die Zuordnung der jeweiligen Fallverantwortung einige Be-
sonderheiten. Die Versorgung weist bei genauerem Hinsehen nur bedingt
Merkmale der Bezugspflege auf. Tatsdchlich handelt es sich eher um ein mo-
difiziertes System der Bereichs- bzw. Zimmerpflege. Die Einrichtung orientiert
sich an dem Grundsatz, dass der GroBteil der Versorgung wahrend eines
Dienstes nach Mdglichkeit von einer Bezugsperson geleistet wird, die aller-
dings im Verlauf des Hospizaufenthaltes mehrfach wechseln kann. Im Regel-
fall werden die Bezugspersonen der erkrankten Kinder wihrend der Uberga-
ben fir jeden Dienst neu zugeteilt. Weisen sie einen besonders intensiven
Pflegebedarf auf, so Gbernimmt in der Regel eine Pflegekraft den Hauptteil
der Versorgung. Ansonsten gilt die Berufsgruppenzugehorigkeit eher als
nachgeordnetes Kriterium. Von Bedeutung ist dagegen, ob Mitarbeiterlnnen
im Dienst sind, die die betreffende Familie bereits bei einem friiheren Aufent-
halt begleitet haben. AuBerdem koénnen die erkrankten Kinder, sofern sie da-
zu in der Lage sind, bei der Auswabhl ihrer Bezugsperson mitentscheiden®.

Auch im Hinblick auf die Pflegeplanung existiert keine individuelle, sich auf
den gesamten Hospizaufenthalt erstreckende Fallverantwortung, die ein cha-
rakteristisches Merkmal der Bezugspflege darstellt. Sie wird eher kollektiv,
d.h. vom Team getragen. In diesem Zusammenhang kommt, abgesehen von
den Ubergaben, gesonderten Fallbesprechungen ein wichtiger Stellenwert zu,
an denen nach Moglichkeit das gesamte Betreuungsteam teilnimmt. Sie wer-
den bei Bedarf anberaumt und nehmen ca. 30-60 Minuten Zeit in Anspruch.

Die bereits angeklungene Relativierung einer qualifikationsorientierten Ar-
beitsteilung gehort mit zu den konzeptionellen Grundsétzen der Einrichtung.
Zustandigkeiten von pflegerischem und péadagogischem Personal sind ver-
gleichsweise wenig voneinander abgegrenzt. Die Einrichtung favorisiert viel-
mehr eine Zusammenarbeit, in der den beiden Personalgruppen zwar unter-
schiedliche Arbeitsschwerpunkte zukommen, ansonsten jedoch eher von einer
personen- und nicht von einer qualifikationsgebundenen Aufgabenverant-
wortung ausgegangen wird. So werden einfache pflegerische Téatigkeiten (im

“ " In monatlichen Abstinden finden Sitzungen statt, die das gesamte Personal der

Einrichtung, neben dem Betreuungspersonal also auch Leitung, Verwaltung und
hauswirtschaftliches Personal einbeziehen. Diese dienen vorwiegend dem Infor-
mationsaustausch zwischen Einrichtungsleitung und Mitarbeiterlnnen, der Kldrung
grundlegender Fragen und der weiteren Planung.

“ Sie werden, wie im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung festgestellt wurde,

zum Teil direkt in die Ubergaben einbezogen. Insgesamt bleibt dies allerdings eher
die Ausnahme, da die meisten Kinder in ihrer Kommunikationsfahigkeit stark ein-
geschrankt sind.

32



Bereich der sog. Grundpflege, z.B. Hilfe bei der Nahrungsaufnahme) auch
vom paddagogischen Personal durchgefiihrt. Umgekehrt tibernehmen Pflege-
krafte Aufgaben der padagogischen Betreuung. Diese (bewusste) Aufwei-
chung von berufsgruppenspezifischer Abgrenzung ist u.a. Voraussetzung fur
die oben beschriebene Zuordnung von Bezugspersonen. Sie findet allerdings
ihre Grenze bei anspruchsvollen pflegerischen MaBnahmen, insbesondere im
Bereich der Behandlungspflege. Hier besteht eine klare Zustdndigkeit der
Pflegenden. Umgekehrt sollen die Padagoglnnen schwerpunktméBig die Ver-
antwortung flir Angebote fir die Eltern und Geschwisterkinder Gibernehmen,
d.h. beispielsweise mehr als die Pflegekrdfte auf die Befindlichkeiten und Be-
durfnisse der Geschwisterkinder achten bzw. reagieren und die Angehdrigen
bei Bedarf auch bei der Trauerarbeit unterstiitzen. Wenn Angehorige das
Hospiz nach Versterben des Kindes aufsuchen, tibernehmen meist pddagogi-
sche Mitarbeiterinnen ihre Begleitung. Ebenso Gbernehmen es vor allem die
Pddagoglinnen, Kontakt zu den Eltern im Anschluss an einen Hospizaufenthalt
aufrechtzuerhalten, sofern diese nicht von sich aus an das Hospiz bzw. die
Mitarbeiterinnen herantreten.

Die Akzentuierung einer personen- statt qualifikationsgebundenen Aufga-
benzuordnung betrifft nicht nur die Arbeitsteilung zwischen pflegerischem
und padagogischem Personal. So wird von den im Betreuungsbereich tatigen
Mitarbeiterinnen erwartet, auch hauswirtschaftliche Tatigkeiten zu Gberneh-
men, insbesondere im Bereich der Mahlzeitenversorgung. Begriindet wird dies
u.a. mit der Zielsetzung, eine hausliche Atmosphare zu schaffen: Indem jene
Personen, die die pflegerische Versorgung, Anleitung, Beratung und psycho-
soziale Betreuung leisten, in gewohnte Alltagsroutinen eingebunden werden,
kdnnten vertrauensvolle Beziehungen und Ankldnge an eine hdusliche Atmo-
sphdre besser gefordert werden als durch eine Arbeitsteilung, deren Merk-
male eher Assoziationen mit gewdhnlichen Dienstleistungen wecken.

Fir die gemeinsame Uberprifung der bisherigen Arbeitsweise und die
Weiterentwicklung der konzeptionellen Grundlagen sind sog. Reflexionstage
vorgesehen, die einmal jahrlich in einer Tagungsstéatte auerhalb der Einrich-
tung stattfinden. Sie erstrecken sich tUber zwei Tage und sind verpflichtend ftr
das gesamte Team. Abgesehen von inhaltlichen Aspekten wird ihnen auch fir
die Stabilisierung und Entwicklung des Teamgefihls eine wichtige Funktion
zugeschrieben.

SchlieBlich gehort auch eine monatliche Teamsupervision zum festen Be-
standteil der Arbeit im Kinderhospiz Balthasar. Der Teilnehmerkreis umfasst
neben den Pflegekrdften und dem padagogischen Personal die Zivildienstlei-
stenden und Jahrespraktikantinnen. Es handelt sich in der Regel um die klassi-
sche Form einer Teamsupervision, in der Arbeitsrollen, Teamentwicklung und
bei Bedarf die Bearbeitung von Kooperationsproblemen im Zentrum stehen.
Gelegentlich — ebenfalls in Abhédngigkeit vom Bedarf — wird darauf allerdings
zugunsten einer fallorientierten Supervision verzichtet.
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2.1.6 Einbindung ehrenamtlicher Helferinnen

Das Ehrenamt ist von jeher ein zentraler Stitzpfeiler der Hospizarbeit (vgl.
Student 1999) und stellt auch im Falle des Kinderhospizes Balthasar eine
wichtige Ressource zur Unterstitzung der alltdglichen Arbeit dar. Zugleich
handelt die Einrichtung jedoch nach dem Grundsatz, den Einsatz ehrenamtli-
cher Mitarbeiterinnen auf Bereiche jenseits der Sterbe- und Trauerbegleitung
im engeren Sinne zu begrenzen. Gezielte psychosoziale Hilfen zur Bewdlti-
gung von Krankheit, Sterben und Tod beispielsweise gelten als professionelle
Aufgaben, die spezifische berufliche Qualifikationen erfordern und daher in
der Regel nicht an ehrenamtliche Krifte delegiert werden kénnen™.

Die Nachfrage ist vergleichsweise groR, das Kinderhospiz wirbt derzeit
nicht mehr aktiv um ehrenamtliche Mitarbeiterinnen. lhre Anzahl zeigt natur-
gemaB erhebliche Schwankungen. Anfang 2001 waren im Kinderhospiz 13
Frauen und 2 Manner im Alter zwischen 27 und 68 Jahren ehrenamtlich tétig.
Besonders stark vertreten sind Frauen, die bereits eigene Kinder aufgezogen
haben.

Im Vorfeld werden mit den Interessentinnen die Voraussetzungen flr eine
mogliche Mitarbeit auf ehrenamtlicher Basis geklart. Soziale Kompetenz und
Akzeptanz der Konzeption sind hier die wesentlichen Kriterien der Einrich-
tung. Zudem sind langfristiges Engagement sowie Wohnortndhe gewiinscht.
Abgelehnt wird die Einbindung von Personen, die kirzlich selbst einen nahe-
stehenden Menschen verloren haben. lhnen wird eine erneute Kontaktauf-
nahme zu einem spéteren Zeitpunkt empfohlen, zu dem sie die eigene Trau-
erbewdltigung weitgehend abgeschlossen haben.

Zu Beginn ihrer Tatigkeit Gbernehmen ehrenamtliche Helferlnnen vorran-
gig hauswirtschaftliche Aufgaben. Sie erhalten auf diese Weise Gelegenheit,
sich mit dem Team vertraut machen und erste Erfahrungen in der Hospiz-
umgebung zu sammeln, ohne sofort mit Anforderungen und belastenden
Problemsituationen im Rahmen der direkten Betreuung konfrontiert zu wer-
den. Es besteht auch spater die Moglichkeit, ausschlieBlich in diesem Arbeits-
bereich tétig zu bleiben. Vorwiegend jedoch beteiligen sich die ehrenamtli-
chen Kréfte an betreuerischen Aufgaben wie Vorlesen, Spazierengehen, Ba-
steln oder Snoezeln. Mitunter werden unter Anleitung auch einfache pflegeri-
sche Aufgaben Ubernommen. Grundsatzlich nicht eingesetzt werden ehren-
amtliche Krifte, wie schon erwdhnt, im Bereich der unmittelbaren Sterbe- und
Trauerbegleitung.

* Nach Mitteilung der Einrichtung sei mitunter zu beobachten, dass Interessentin-

nen zundchst den Wunsch hegen, »Sterbebegleitung« leisten zu wollen — ein
Wunsch, dem das Kinderhospiz trotz aller Anerkennung des ehrenamtlichen En-
gagements aus dem genannten Grund eher skeptisch gegeniibersteht.
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Es wird angestrebt, die einzelnen ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen ge-
plant, d.h. in regelmaBigen Abstdnden einzusetzen, beispielsweise zweimal
monatlich zu festgelegten Terminen. Die Planung erfolgt in Absprache mit
dem Team und auf der Grundlage der voraussichtlichen Belegung. Wahrend
ihres Einsatzes, der sich in der Regel Gber die Dauer einer ganzen Schicht er-
streckt, steht ihnen jeweils ein Teammitglied als feste/r Ansprechpartnerin zur
Verflgung.

Zur Unterstiitzung und Integration der ehrenamtlichen Arbeit sind monat-
liche Treffen eingerichtet worden, die dem Austausch Gber Erfahrungen im
Kinderhospiz und der Einsatzplanung dienen. Bei den Treffen werden dartiber
hinaus wechselnde Themen behandelt, beispielsweise die Konzeption des
Kinderhospizes Balthasar, Leitlinien der Hospizbewegung oder einzelne
Krankheitsbilder. Zusatzlich wurden in den Jahren 1998 und 1999 Tagessemi-
nare des Kinderhospizvereins zur Vertiefung ausgewéhlter Themenbereiche
angeboten.

2.1.7 Kooperationsbeziehungen

Sicherstellung der medizinischen Versorgung

Wie aus den vorangegangenen Ausflihrungen ersichtlich, beschéftigt das
Kinderhospiz Balthasar kein drztliches Personal. Die Sicherstellung der medizi-
nischen Versorgung stitzt sich vielmehr auf feste Kooperationsbeziehungen
mit drei kinderarztlichen Praxen, von denen sich eine auf Stoffwechselerkran-
kungen spezialisiert hat, und mit einem Krankenhaus, in dem ein Ané&sthesist
Ansprechpartner ist und bei Bedarf im Bereich der palliativmedizinischen Be-
handlung, insbesondere der Schmerztherapie eingebunden wird.

Die kinderdrztlichen Praxen stehen sowohl bei medizinischen Problemen
im Zusammenhang mit der jeweiligen Grunderkrankung zur Verfligung als
auch bei »typischen« Kinderkrankheiten. Im Vordergrund steht die Sicher-
stellung der Behandlungspflege. Wenn erforderlich, suchen die niedergelasse-
nen Arzte das Kind in der Einrichtung auf. Die Einbindung des Krankenhaus-
arztes konzentriert sich auf den Bereich des Symptommanagements, insbe-
sondere bei Kindern mit Tumorerkrankungen. Im Rahmen seiner phasenweise
taglichen Besuche im Kinderhospiz wird er bei Bedarf in die Beratung und
Begleitung der Angehdrigen des betreffenden Kindes einbezogen.

In Féllen, in denen eine stationdre Versorgung erforderlich wird, kdnnen
die Kinder von einer Kinderklinik in der Stadt Siegen sowie einem Kranken-
haus in Olpe aufgenommen werden. Feste Kooperationsvereinbarungen be-
stehen hier jedoch nicht.
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Sicherstellung der weiteren therapeutischen Versorgung

Im Bereich der Physiotherapie arbeitet das Hospiz mit zwei Praxen zusammen.
Art und Umfang der von den Therapeutinnen im Kinderhospiz erbrachten
Leistungen unterscheiden sich von Fall zu Fall, in Abhédngigkeit von der jewei-
ligen arztlichen Verordnung. In wdchentlichem Abstand steht auBerdem eine
Musik- und Klangtherapeutin zur Verfligung, deren Angebot sich an alle an-
wesenden Kinder richtet, deren Zustand die Teilnahme erlaubt. Des weiteren
kooperiert das Kinderhospiz mit einer ortsansdssigen psychotherapeutischen
Praxis, um in Krisensituationen fur Eltern und/oder Geschwisterkinder raschen
Zugang zu entlastenden Hilfen zu gewdhrleisten; fir weiterflihrende psycho-
therapeutische Hilfen bleiben die Eltern auf entsprechende Angebote an ih-
rem Heimatort verwiesen.

Kooperation mit den Versorgungseinrichtungen am Heimatort der Kinder

Fir die Zusammenarbeit mit den Einrichtungen, die an der Versorgung des
Kindes am Heimatort beteiligt sind, gibt es bestimmte Arbeitsroutinen, aber
keine festen Verfahrensregelungen. Obligatorischer Bestandteil der Vorbe-
reitung eines Hospizaufenthaltes ist die Ubermittlung einer sog. Notwendig-
keitsbescheinigung des behandelnden Arztes, die fir die Einrichtung nicht
zuletzt fur die Uberpriifung von Bedeutung ist, ob die Aufnahmekriterien im
Einzelfall tatsdchlich erfillt sind. Ansonsten wird zu betreuenden Pflegedien-
sten, behandelnden Arzten oder Anbietern piddagogischer Hilfen nur bei Be-
darf Kontakt hergestellt. Informationen zur vorhergehenden medizinischen,
pflegerischen und péddagogischen Unterstiitzung werden also vornehmlich
von den Eltern erfragt, und diese Gibernehmen auch eine zentrale Rolle bei der
Ubermittlung von schriftlichen Dokumentationen wie z.B. Arztberichten. Ge-
rade die drztliche Dokumentation wird von der Einrichtung als besonders
wichtig eingestuft, weil sie in der Regel nitzliche Informationen enthélt, die
nicht nur Uber die Erkrankung und ihren Verlauf, sondern auch Gber den so-
zialen Hintergrund und die Probleme der Familie Auskunft geben. Bei offenen
Fragen wird telefonischer Kontakt zu den Hausdrzten bzw. den einbezogenen
Fachdrzten aufgenommen. Uberleitungsberichte von Pflegediensten spielen
bei der Aufnahme einer Familie so gut wie keine Rolle, was vor allem damit
zusammenhdngen dirfte, dass ein Teil der Angehorigen die pflegerische Ver-
sorgung des Kindes allein tragt oder nur punktuell von Pflegediensten unter-
stiitzt wird, aber auch damit, dass in eine routineméaBige Ubermittlung schrift-
licher Informationen durch ambulanten Pflegedienste generell nur selten er-
folgt.

Dies gilt in dhnlicher Weise allerdings auch flr Entlassungsberichte des
Kindeshospizes. Sie werden auf Wunsch der Eltern, des betreuenden Pflege-
dienstes oder einer anderen Stelle am Heimatort des Kindes erstellt, gehdren
aber nicht zum festen Bestandteil des Entlassungsverfahrens.

36



Kooperation mit Einrichtungen auf értlicher Ebene

Der Trdger des Kinderhospizes, die GFO, unterhélt in Olpe weitere Einrich-
tungen im gesundheitlichen, (berufs)padagogischen und sozial-caritativen
Bereich. Dazu zdhlen mehrere Krankenhd&user, eine Kinderkrankenpflege- und
Krankenpflegeschule, vollstationare Pflegeeinrichtungen sowie Kinder- und
Jugendeinrichtungen. Besonders enge Kontakte bestehen zu einem der Kran-
kenh&duser sowie einem benachbarten heilpddagogischen Kinder- und Ju-
gendheim. Kranke Kinder und deren Geschwister kénnen die Sport- und
Spielanlagen des Heims nutzen. Neben den praktischen Vorteilen dieser Kon-
stellation wird dadurch auch einer Isolierung der im Hospiz aufgenommenen
Kinder entgegengewirkt.

Seelsorge

Die seelsorgerische Unterstiitzung wird Uber feste Kooperationsbeziehungen
zu Vertretern der christlichen Konfessionen und zu einem Imam der islami-
schen Gemeinde gewahrleistet. Somit bietet die Einrichtung auch Familien
dieser in Deutschland verbreiteten Glaubensrichtung eine ihren Bedirfnissen
entsprechende Unterstiitzung im Rahmen der Sterbe- bzw. Trauerbegleitung.

Kinderhospizverein

Von jeher kooperiert das Kinderhospiz Balthasar eng mit dem Deutschen Kin-
derhospizverein e.V., der maBgeblich an der Entstehung der Einrichtung be-
teiligt war. Der besondere Charakter dieser Kooperation kommt u.a. darin
zum Ausdruck, dass der (inzwischen ehemalige) Vorstandsvorsitzende des
Kinderhospizvereins als padagogischer Mitarbeiter des Kinderhospizes in das
Team integriert ist.

Mitarbeit in (iberregionalen Arbeitsgemeinschaften

Das Kinderhospiz ist Mitglied in einer Reihe von Arbeitsgemeinschaften und
Gremien und verfolgt damit vor allem das Ziel, die Aufmerksamkeit fiir die
speziellen Erfordernisse der palliativen Versorgung von Kindern zu férdern
und die hierfir relevanten Rahmenbedingungen zu verbessern. Es ist u.a.
Mitglied der Hospizarbeitsgemeinschaft Nordrhein-Westfalen und — aufgrund
der finanzierungsrechtlichen Einordnung als Einrichtung der Kurzzeitpflege® -
der Arbeitsgemeinschaft Kurzzeitwohnen, in der es allerdings eher fehlplaziert
wirkt, da hier professionelle Hilfen im Kontext des Sterbens kaum thematisiert
werden. Nach Aussage der Einrichtung ist es trotz hohem Aufwand bislang

“ Die besondere Finanzierungsstruktur ist auch Grund fiir die Mitgliedschaft in der

Bundesarbeitsgemeinschaft fur Sozialmarketing; Spendengelder sind eine der tra-
genden finanziellen Saulen des Kinderhospizes.
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notwendig, in verschiedenen Arbeitsgemeinschaften »einen Ful® in der Tir zu
haben«, weil es zumindest punktuelle Gemeinsamkeiten mit den jeweils ver-
tretenen Institutionen und Initiativen gébe. Andererseits existiere noch keine
Arbeitsgemeinschaft, die den spezifischen Belangen von Kinderhospizen hin-
reichend gerecht werden konnte. Langfristiges Ziel sei es daher, die beste-
henden Kinderhospizinitiativen zu einem eigenen Verbund zusammenzu-
schlieBen, um deren Anliegen besser koordinieren zu kénnen.

2.2 Klientel und Belegung

Die folgenden Ausflihrungen beruhen iberwiegend auf der Auswertung von
Daten, die vom Kinderhospiz Balthasar seit Eroffnung der Einrichtung Ende
September 1998 kontinuierlich dokumentiert wurden. Sie beziehen sich auf
die Zeit bis zum 31. Dezember 2000, also auf einen Berichtszeitraum von 27
Monaten Dauer. Die Ergebnisse missen daher vor dem Hintergrund eines im
Aufbau begriffenen Versorgungsangebotes® sowie eines verhaltnismaBig
kurzen Berichtszeitraumes interpretiert werden.

Wiéhrend des Berichtszeitraumes wurden insgesamt 130 Kinder (groften-
teils mehrfach) aufgenommen. Rund 57% von ihnen stammen aus Nord-
rhein-Westfalen, 23% aus den angrenzenden Bundesldandern Hessen, Nieder-
sachsen und Rheinland-Pfalz, weitere 15% aus dem stdlichen Bundesgebiet
(Bayern und Baden-Wirttemberg). Das Kinderhospiz weist damit ein bun-
desweites Einzugsgebiet mit dem Schwerpunkt Nordrhein-Westfalen auf,
allerdings sind die nérdlichen und 6stlichen (neuen) Bundeslédnder bislang nur
vereinzelt vertreten.

2.2.1 Altersstruktur und Pflegestufen der erkrankten Kinder

Das Durchschnittsalter der Kinder beim jeweils ersten Aufenthalt betrug 8,3
Jahre. Rund 42% von ihnen waren jlinger als 6 Jahre, 22% sogar jinger als 3
Jahre. Von diesen Altersgruppen abgesehen zeigt sich, wie die folgende Gra-
fik erkennen lasst, eine relativ gleichméaRige Altersverteilung.

“ So wurde beispielsweise die angestrebte Auslastung der Versorgungskapazitit

nach Mitteilung der Einrichtung erst im Anschluss an den Berichtszeitraum (im
Frithjahr 2001) erreicht.
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Altersverteilung (vollendetes Lebensjahr, N = 130)
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91 der 130 Kinder (70%) wurde im Rahmen der Begutachtung nach dem
SGB XI die Pflegestufe Il zugeordnet. Nach den fiir die Einstufung maRgebli-
chen Kriterien der Pflegeversicherung wiesen sie also nicht nur einen hohen
Bedarf im Bereich der sog. Grundpflege auf (mindestens 4 Stunden im Tages-
durchschnitt), sondern auch regelmaBig einen néchtlichen Hilfebedarf (Be-
treuung »Rund um die Uhr«). Die Pflegestufe Il war mit einem Anteil von
16%, die Pflegestufe | mit 10% vertreten®.

2.2.2 Begleitung durch Angehdérige

Wie héufig Kinder den Hospizaufenthalt gemeinsam mit Familienangehorigen
verbringen, lasst sich auf der Basis der vorliegenden Daten nur grob abschét-
zen. Verlassliche Informationen liegen nur Uber jene 48 Kinder vor, die bis
zum Stichtag nicht mehr als einen Hospizaufenthalt aufwiesen. Bei 32 dieser
Aufenthalte wurden mit den Kindern auch Familienmitglieder aufgenommen.
Die Personenkonstellationen sind in folgender Tabelle ausgewiesen:

Personenkonstellationen beim ersten Hospizaufenthalt (N = 48)
Anzahl Prozent
Erkranktes Kind allein 16 33,3
Erkranktes Kind mit Mutter 8 16,7
Erkranktes Kind mit beiden Eltern 9 18,8
Erkranktes Kind mit Eltern(teil) & Geschwistern 15 31,3

47

Bei den verbleibenden 5 der 130 Kinder hatte noch keine Begutachtung bzw.
Einstufung nach den Kriterien des SGB Xl stattgefunden.
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Bemerkenswert ist u.a., dass in rund einem Drittel der Falle auch Geschwister
des erkrankten Kindes anwesend waren und damit Betreuung erhielten. Be-
zogen auf die Gesamtheit der im Beobachtungszeitraum aufgenommenen
Kinder zeigen die vorliegenden Daten, dass Geschwister in 38,5% der Félle
bei mindestens einem Aufenthalt mit aufgenommen wurden.

Damit wird zumindest die GréRenordnung deutlich, in der sich die Leistun-
gen wéhrend des Aufenthaltes auf den Familienverbund insgesamt und nicht
nur auf das erkrankte Kind richten. Aktuelle Daten zur Belegung bestatigen
die in der Tabelle erkennbaren Strukturen: Danach kann fiir das Jahr 2001
davon ausgegangen werden, dass erkrankte Kinder in zwei von drei Féllen
den groften Teil des Hospizaufenthaltes gemeinsam mit Angehdrigen ver-
bringen.

2.2.3 Mehrfache Aufenthalte

Die Mehrheit der Kinder bzw. Familien nutzt die Mdglichkeit, das Angebot
des Kinderhospizes wiederholt in Anspruch zu nehmen. Die Anzahl der Auf-
enthalte belief sich im Berichtszeitraum auf insgesamt 356. Knapp zwei Drittel
der 130 Kinder waren zwei Mal oder haufiger Gaste der Einrichtung (Maxi-
mum: 13; Mittelwert: 2,7).

Anzahl der Hospizaufenthalte im Berichtszeitraum (N = 130)
Anzahl der Anzahl der Prozent
Aufenthalte Kinder
1 48 36,9
2 31 23,8
3 17 13,1
4 18 13,8
5 und mehr 16 12,3
Insgesamt 130 100,0

Diese Zahlen unterschdtzen allerdings den Anteil der Kinder, die auf langere
Sicht mehrere Aufenthalte aufweisen, denn ein Teil der Kinder, die bis zum
Stichtag 31. Dezember 2000 lediglich ein Mal in der Einrichtung zu Gast wa-
ren, hat sie danach noch einmal aufgesucht bzw. wird sie voraussichtlich auch
in Zukunft (ggf. mehrfach) aufsuchen.

Bei wiederholten Hospizaufenthalten liegt der durchschnittliche zeitliche
Abstand zwischen den einzelnen Besuchen bei rund vier Monaten (128 Tage).
Er variiert allerdings stark, und in die Berechnung dieses Wertes sind auch
kurze bis sehr kurze Abstdnde eingegangen, die eher als Unterbrechung eines
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Aufenthaltes eingestuft (z.B. wegen eines mehrtdgigen oder mehrwdchigen
Krankenhausaufenthaltes) oder im Zusammenhang mit der Betreuung wéh-
rend der letzten Krankheitsphase gesehen werden missen. Die folgenden
Abbildungen schlisseln die Abstdnde zwischen den Aufenthalten daher noch
einmal genauer auf:

Anteil der Hospizaufenthalte nach zeitlichem Abstand (Monate)

50% 1

40 %1

30%

20%4

10% 1

0%

Unter 3 3 bisunter 6 6 bisunter 9 9 bis unter 12 12 und mehr

Wie ersichtlich, liegt der Abstand bei nahezu 80% der Hospizaufenthalte un-
ter sechs Monaten. Was hierin allerdings nicht zum Ausdruck kommt, ist die
unterschiedliche Art der Inanspruchnahme des Hospizangebotes durch die
einzelnen Familien. Um genauere Anhaltspunkte fir das Nachfrageverhalten
zu gewinnen, ist es daher angebracht, zundchst den durchschnittlichen Ab-
stand je Familie zu ermitteln und erst auf dieser Grundlage die Verteilung dar-
zustellen. Danach ergibt sich ein verdndertes Bild:

Anteil der Kinder/Familien mit mehrfachen Hospizaufenthalten,
aufgeschliisselt nach mittlerem zeitlichem Abstand (in Monaten)

50%

40 %+

30%

20%

10%

0%+
Unter 3 3 bis unter 6 6 bis unter 9 9 und mehr
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Bei 46% der Kinder bzw. Familien mit mehrfachem Hospizaufenthalt liegt der
durchschnittliche Abstand zwischen ihren Besuchen also Gber drei und unter
sechs Monaten. Familien mit einem Durchschnittswert unter drei Monaten
kommt ein Anteil von rund 25% zu. Die in der vorangegangenen Abbildung
erkennbare Haupttendenz hat auch in dieser modifizierten Berechnung Be-
stand: Sofern sich Familien zu wiederholten Hospizaufenthalten entschlieRen,
tun sie dies Gberwiegend innerhalb einer Frist von weniger als sechs Monaten.
Die zukinftige Belegung des Kinderhospizes wird vermutlich allerdings andere
Strukturen zeigen; da inzwischen die Vollauslastung erreicht ist, ergeben sich
fur die Familien Wartezeiten, aufgrund derer die Abstdnde zwischen den Auf-
enthalten tendenziell zunehmen werden.

Zusatzlich wurde der Zeitraum berechnet, Uber den die erkrankten Kinder
bis zum Stichtag von der Einrichtung begleitet wurden, d.h. die Zeitspanne
zwischen dem Aufnahmetag des ersten und dem Entlassungstag des letzten
Hospizaufenthaltes. Die folgenden Zahlen schlieBen dementsprechend nur
Kinder mit mehr als einem Hospizaufenthalt ein.

Die Berechnungen ergaben eine mittlere Dauer der Begleitung von rund
12 Monaten, die Verteilung ist in der folgenden Grafik wiedergegeben. Ahn-
lich wie bei der Anzahl der Aufenthalte ist bei der Interpretation der nur 27
Monate umfassende Berichtszeitraum zu beriicksichtigen; es ist davon auszu-
gehen, dass das Versorgungsgeschehen in Zukunft eher durch langere Phasen
der Begleitung gekennzeichnet sein wird.

Dauer der Begleitung in Monaten (Anzahl der Kinder, N = 82)

301

201

10

Bis zu 6 Uber 6 bis 12 Uber 12 bis 18 Uber 18 bis 24  Uber 24
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2.2.4 Verweildauer

Die mittlere Verweildauer in der Einrichtung belduft sich auf 9,8 Tage®. Nach
den vorliegenden Daten erstrecken sich die Aufenthalte in 45% der Félle tber
einen Zeitraum von bis zu 7 Tagen, in 84% der Félle Gber einen Zeitraum von
bis zu 14 Tagen.

Anteil der Aufenthalte nach Dauer (in Tagen, N =350)

13% 3%

45%

39%

OBis zu 7 08 bis 14 @15 bis 21 W22 und mehr

Aus der Perspektive des Versorgungsalltags ist von Interesse, welche Alters-
gruppen gemessen an der Zahl und Dauer der Aufenthalte am haufigsten
vertreten sind®. So kénnte es sein, dass Kinder bestimmter Altersgruppen
Uberdurchschnittlich haufig aufgenommen wurden oder Giberdurchschnittliche
Verweildauern aufwiesen und damit die Anforderungen im Versorgungsalltag
wéahrend des Berichtszeitraums starker pragten als es die weiter oben ausge-
wiesene Altersstruktur vermuten lieRe. Die folgende Grafik weist den Pro-
zentanteil der jeweiligen Altersgruppen an den im Berichtszeitraum insgesamt
erbrachten Leistungen (Versorgungstage) aus™.
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MaBstab ist die Anzahl der Ubernachtungen je Aufenthalt. Bei der Berechnung
unberticksichtigt blieben Aufenthalte, die zum Stichtag 31.12.2000 noch nicht ab-
geschlossen waren, sowie der vergleichsweise lange Aufenthalt eines Kindes, bei
dem sich erst nach der Aufnahme herausstellte, dass es die Aufnahmekriterien ei-
gentlich nicht erfullte. Berechnungsbasis ist somit eine Zahl von 350 Aufenthalten.

Von Interesse ware auferdem die Berechnung der Verweildauer wéhrend der
finalen Krankheitsphase. Aufgrund der geringen Fallzahl kann sie jedoch nicht
verldsslich abgeschatzt werden. Sie schwankt bei den 4 im Hospiz verstorbenen
Kindern zwischen drei Tagen und zwei Monaten.

Bei den Berechnungen wurden vier Personen, die im Blick auf ihre Erkrankung
oder ihr Alter (junge Erwachsene) streng genommen nicht zur Zielgruppe des Kin-
derhospizes gehoren, nicht berlicksichtigt.
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Leistungsanteil (Versorgungstage) nach Altersgruppen
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Danach wird der Versorgungsalltag insbesondere durch die Betreuung von
Kindern im Vorschulalter und von Jugendlichen im Alter ab 15 Jahren ge-
pragt. Ihr Leistungsanteil belduft sich auf zusammen 62%. Der jeweilige Pro-
zentsatz entspricht in etwa dem der weiter oben ausgewiesenen Altersgrup-
pen, allerdings féllt der Leistungsanteil der Kinder unter drei Jahren verhalt-
nismaRig gering und der Leistungsanteil der alteren Jugendlichen relativ hoch
aus. Bemerkenswert ist insbesondere, dass éaltere Jugendliche Uberdurch-
schnittlich hdufig im Hospiz aufgenommen werden; auf sie entfallen nahezu
25% aller Aufenthalte im Berichtszeitraum (Anteil an allen Kindern/Ju-
gendlichen bei Erstaufnahme: knapp 13%).

2.2.5 Erkrankungen und Todesfille

Die Darstellung des Krankheitsprofils der im Kinderhospiz aufgenommenen
Kinder stoRt auf einige Schwierigkeiten. Arztliche Diagnosen liegen zwar
durchgéangig vor, sind jedoch hadufig nicht nach den MalRgaben eines gangi-
gen Diagnoseklassifizierungssystems (z.B. ICD) formuliert. In Einzelféllen er-
wies es sich sogar als unmoglich, die Krankheitsbezeichnung eindeutig zuzu-
ordnen, und es war im Rahmen des Projektes auch nicht moglich, unklare
Krankheitsbezeichnungen Uber einzelfallbezogene Recherchen oder die Sich-
tung Arztlicher Unterlagen aufzukldren®. Es ist also davon auszugehen, dass
die Auswertungsergebnisse einige Ungenauigkeiten aufweisen. Die Daten
reichen allerdings aus, um charakteristische Schwerpunkte innerhalb des im
Kinderhospiz vertretenen Krankheitsspektrums identifizieren zu kénnen.

*" Die Darstellung des Krankheitsprofils beruht auf einer vom Kinderhospiz gefiihrten

Dokumentation, in der wesentliche Stammdaten der Kinder einschlieBlich einer
rztlichen Diagnose enthalten sind und die dem Projekt nach vorhergehender An-
onymisierung Uberlassen wurde.
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Die Darstellung des Krankheitsspektrums erfolgt anhand von sieben Grup-
pen”. Die folgende Tabelle unterscheidet auRerdem zwischen Personen und
Fallen; wenn ein Kind wdhrend des Beobachtungszeitraumes beispielsweise
dreimal im Kinderhospiz aufgenommen wurde, ist es als eine Person, aber als
drei Félle in die Aufstellung eingegangen. Dieses Vorgehen erscheint deshalb
sinnvoll, weil Mehrfachaufenthalte in Abhdngigkeit von der Erkrankung un-
gleich verteilt sein kdnnen und eine personenbezogene Darstellung allein da-
her ein verzerrtes Bild des im Versorgungsalltag tatsachlich dominierenden
Krankheitsspektrums bieten konnte.

Krankheitsspektrum (Prozentangaben)
Personen Félle
(N=130)  (N=356)
Mukopolysaccharidosen 31,5 45,8
Andere progressiv-degenerative Erkrankungen neurol. 26,9 22,5
Genese
Angeborene Funktionsstérungen/Fehlbildungen 18,5 17,4
Nichtprogressive Erkrankungen neurologischer Genese 9,2 53
Krebserkrankungen 4,6 3,1
Schéadigungen durch Unfalle/andere dufere Einwirkungen 3,1 1,7
Sonstige/unklar 6,1 4,2

Wie die Tabelle erkennen ldsst, weist nahezu ein Drittel der im Hospiz ver-
sorgten Kinder eine Mukopolysaccharidose auf, der Anteil an den Fallen
(Hospizaufenthalte) belduft sich sogar auf 46%. Auf andere progressiv-
degenerative Erkrankungen neurologischer Genese entfdllt ein Anteil von
rund 27% der Kinder. Damit zeigt sich u.a., dass im Kinderhospiz Balthasar
vorwiegend Erkrankte versorgt werden, bei denen zum Zeitpunkt der Diagno-
senstellung noch mit einer mehrere Jahre umfassenden Lebenserwartung ge-
rechnet werden kann (vgl. Kap. 1.1).

Eine Differenzierung des Krankheitsspektrums nach Altersgruppen lasst
erwartungsgemdal unterschiedliche Schwerpunkte deutlich werden. So sind
Mukopolysaccharidosen insbesondere bei Kindern und Jugendlichen im Alter
ab neun Jahren zu beobachten. Bei den jingeren Altersgruppen dominieren

*? Zugrunde gelegt wurde die Krankheitsbezeichnung, die von der Einrichtung als

Hauptdiagnose angegeben wurde.
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hingegen andere progressiv-degenerative Erkrankungen neurologischer Ge-
nese und angeborene Funktionsstérungen bzw. Fehlbildungen.

Bei den meisten der in den ersten beiden Gruppen zusammengefassten Er-
krankungen kommt es zur Verhinderung bzw. zu einem Stillstand oder Riick-
schritt der kindlichen Entwicklung mit weitreichenden Folgen. Hierzu gehéren
korperliche ebenso wie geistige Beeintrachtigungen oder der Verlust des
Sprachvermégens und der Sinneswahrnehmung (ndheres zu Krankheitsfolgen
und Pflegeproblemen im folgenden Kapitel).

Von den bis Ende 2000 aufgenommenen 130 Kindern waren bis zu diesem
Zeitpunkt 24 verstorben (18,5%), 15 von ihnen in der hduslichen Umgebung,
5 in einem Krankenhaus und 4 wahrend ihres Aufenthaltes in der Einrichtung.
Diese Zahlen durfen allerdings aus zwei Griinden nur vorsichtig interpretiert
werden. Zum einen ist hier erneut auf den verhéltnisméaRig kurzen Berichts-
zeitraum zu verweisen, d.h. es ist zu erwarten, dass ein (nicht zu quantifizie-
render) Teil der noch nicht verstorbenen Kinder die finale Krankheitsphase im
Kinderhospiz Balthasar verbringen wird. Zum anderen haben manche Familien
den Wunsch, ein Sterben in der vertrauten hduslichen Umgebung zu ermogli-
chen, zugleich jedoch das Angebot der Einrichtung zur Betreuung wahrend
der letzten Lebenswochen in Anspruch zu nehmen. In diesen Féllen wird der
Hospizaufenthalt, sofern dies absehbar und das Kind transportfdhig ist, vor
Eintritt des Todes beendet™.

2.2.6 Charakteristische Pflegeprobleme

Die folgende Skizzierung von Pflegeproblemen, die fir die im Kinderhospiz
Balthasar aufgenommenen Kinder und Jugendlichen als charakteristisch gel-
ten durfen, beruht auf sechs Fallanalysen anhand anonymisierter Pflegedo-
kumentationen, ergdnzt durch Ergebnisse der teilnehmenden Beobachtung
und der Befragung von Mitarbeiterinnen. Sie erhebt natlrlich keinen An-
spruch auf Reprdsentativitit oder Vollstandigkeit. Aufgrund der weitgehen-
den Ubereinstimmung der Ergebnisse mit der wissenschaftlichen Literatur
kann allerdings davon ausgegangen werden, dass es sich um typische Pro-
blemlagen handelt, d.h. um Problemlagen, die den Versorgungsalltag in ei-
nem Kinderhospiz mafRgeblich pragen.

Von den sechs beriicksichtigten Kindern litten drei unter Mukopolysaccha-
ridose, die anderen jeweils unter einem Zellweger-Syndrom, unter Trisomie
13 und einem Hirntumor. Die Manifestation der Erkrankung trat in zwei Fal-
len bereits bei der Geburt auf, ansonsten im Alter von 3, 6, 7 und 12 Jahren.
Damit wurde auch ein relativ breites Altersspektrum erfasst: Das jingste Kind
war zum Zeitpunkt seines Todes knapp 5 Monate alt, der dlteste Jugendliche
16 Jahre. Dementsprechend breit ist auch das Spektrum der Dauer zwischen

* Im vorliegenden Datenmaterial ist unter diesen Umstinden »zu Hause verstor-

ben« vermerkt.
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der Diagnosestellung und dem Zeitpunkt des Todes. Sie schwankt zwischen
wenigen Monaten und 13 Jahren. Bis auf eine Ausnahme zeigten die Kinder
direkt nach der Geburt bzw. kurz nach Manifestation der Erkrankung erhebli-
che korperliche und kognitive Einschrankungen, die einen intensiven Pflege-
bedarf begriindeten. Welche Funktionen bzw. Fahigkeiten hiervon im Einzel-
nen betroffen waren, differierte zwar je nach Erkrankung und ihrer Auspra-
gung, doch lassen sich auf der Ebene der Pflegeprobleme dennoch viele Ge-
meinsamkeit erkennen. Nach den Ergebnissen der Fallanalysen weist das
Spektrum der Pflegeprobleme folgende Schwerpunkte auf:

Atmung: Beeintrachtigungen der Atmung treten bei vielen der im Kinder-
hospiz Balthasar vertretenen Erkrankungen auf, von den sechs Kindern
waren drei betroffen. In schweren Féllen muss mit dem zeitweiligen Aus-
setzen der Atmung gerechnet werden. Neben einer sorgféltigen Kranken-
beobachtung bedarf es vor diesem Hintergrund eines Angebotes spezieller
Atemlbungen bzw. Atemtherapie sowie geeigneter prophylaktischer
Malnahmen.

Erndhrung: Die Sicherstellung einer ausreichenden Nahrungsaufnahme
stellt eine der zentralen Anforderungen im Versorgungsalltag dar. In vier
der sechs einbezogenen Félle war eine selbstdndige Nahrungsaufnahme
nach Manifestation der Erkrankung praktisch nicht mehr moglich. Aufféllig
haufig leiden die Kinder unter Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, die teil-
weise so stark ausgeprdgt sind, dass sie auch mit einem strengen Erndh-
rungsplan nicht vollstdndig kontrolliert werden kénnen. Erbrechen und
schwere, zum Teil auch mit Krampfanféllen und Schmerzattacken verbun-
dene Verdauungsstérungen gehéren zum Versorgungsalltag. Schluckpro-
bleme und verstarkte Sekretion, die wiederum bereits bestehende Proble-
me bei der Atmung verstarken konnen, sind ebenfalls an der Tagesord-
nung. Bei vier der sechs Kinder wurde direkt nach Manifestation oder im
Verlauf der Erkrankung eine klnstliche Erndhrung erforderlich.

Ausscheidung: Samtliche sechs Kinder entwickelten im Verlauf der Erkran-
kung eine Inkontinenz bzw. konnten aufgrund der Erkrankung seit ihrer
Geburt keine Kontrolle Gber Stuhl und Harndrang entwickeln. Der in die-
sem Bereich anfallende Hilfebedarf ist fir die Begleitung unheilbar er-
krankter Kinder ebenso wie bei der Nahrungsaufnahme von einem gewis-
sen Zeitpunkt an nahezu durchgéngig vorhanden.

Mobilitdt: Im Hinblick auf die Fahigkeit zur eigenstdndigen Fortbewegung
zeigt sich bei den sechs einbezogenen Kindern ein sehr unterschiedliches
Bild. Zum Teil konnten sie sie gar nicht erst entwickeln, da sich die Auswir-
kungen der Erkrankung bereits von Geburt an bemerkbar machten. In den
anderen Féllen ergab sich ein stetiger Verlust an Mobilitdt, zum Teil in ei-
ner sehr weitgehenden Form: Die erkrankten Kinder und Jugendlichen sind
u.U. nicht mehr in der Lage, sich eigenstdndig sitzend aufrecht zu halten.
Andere haben Schwierigkeiten bei ldngerem Sitzen, beispielsweise im Roll-
stuhl.
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Orientierung, Wahrnehmung und Kommunikation: In allen sechs Féllen
war ein Orientierungsverlust und eine Einschrankung der Wahrneh-
mungsfahigkeit zu beobachten. Der Schweregrad reicht von einer lediglich
partiellen Einschrdnkung der Orientierungsfahigkeit bis hin zu einer volli-
gen Desorientierung bzw. einem nahezu vollstindigen Abgeschnittensein
von Umweltreizen infolge des Funktionsausfalls von Sinnesorganen.
Gleichfalls durchgdngig war ein Fehlen oder der allméhliche Verlust der
Kommunikationsfahigkeit zu beobachten: Kinder, die bereits von Geburt
an unter einer schweren Erkrankung leiden, kdnnen die Fahigkeit zur ver-
balen oder nonverbalen Kommunikation kaum noch entwickeln. In ande-
ren Féllen ist ein teils rascher, teils allméhlicher Verlust der Sprache zu be-
obachten™. Durch den Verlust von Orientierung, Wahrnehmung und
Kommunikationsfahigkeit ergibt sich zum einen ein Bedarf an Mafnah-
men, der es den Kindern Uberhaupt ermdéglicht, Umwelterfahrungen zu
machen bzw. Ansprache und Zuwendung zu erleben. Zum anderen fithren
sie zu hohen Anforderungen an das Pflege- und Betreuungspersonal.
Wenn Kinder nicht mehr in der Lage sind, ihre Bedlrfnisse oder ihre Be-
findlichkeit zu artikulieren, bedarf es anderer Zugangswege und einer sehr
genauen Beobachtung, um den aktuellen Zustand des Kindes einschatzen
zu koénnen. So scheint es in einigen Fallen bereits sehr schwierig zu sein,
sich ein verlassliches Bild der vom Kind erlebten Schmerzen zu machen,
weil es diese nicht in Worten und zum Teil auch nicht Gber Gesten oder
andere AuBerungen zum Ausdruck bringen kann.

Psychische Problemlagen: Alle der in die Fallanalyse einbezogenen Kinder
wiesen mehr oder weniger stark ausgeprédgte psychische Probleme oder
Symptome hoher psychischer Belastung auf. Charakteristisch sind starke
Unruhezustdnde und Stimmungsschwankungen sowie Hyperaktivitat.
Manche Kinder reagieren besonders sensibel (zum Teil mit regelrechten
Panikausbriichen) auf Umweltreize, die leicht als Uberforderung oder als
stark bedngstigend erlebt werden. Dabei kann die individuelle Schwelle zur
Reiziberflutung sehr niedrig liegen.

Schlaf-/Wachrhythmus: Durchschlafstorungen oder Einschlafschwierig-
keiten treten als Folge psychischer Belastungen und auch kérperlicher Pro-
bleme haufig auf. Mitunter wird der néachtliche Schlaf auch dadurch be-
eintrachtigt, dass aufgrund eines streng einzuhaltenden Erndhrungsplanes
auch nachts regelmaBig Nahrung verabreicht werden muss.

Krampfneigungen und Schmerz: Haufige Krampfanfille und Schmerzen
kennzeichnen die Situation vieler tédlich erkrankter Kinder. Sie treten nicht
selten gemeinsam auf und flihren auch zu einer sich gegenseitig verstar-
kenden korperlichen und psychischen Reaktion. Die Ursachen sind vielfal-
tig, zum Teil liegen sie in der Primdrerkrankung begriindet, zum Teil han-
delt es sich um indirekte Krankheitsfolgen, etwa der weitverbreiteten
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Nach den Angaben des Kinderhospizes Balthasar sind etwa 9 von 10 aufgenom-
menen Kindern nicht (mehr) in der Lage, verbal zu kommunizieren.
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Nahrungsmittelunvertraglichkeiten oder auch der unabhangig von Unver-
traglichkeiten auftretenden Verdauungsstérungen. Die Kontrolle von
Krampfneigung und Schmerzsymptomatik stellt denn auch das zentrale
Einsatzfeld der palliativmedizinischen Behandlung dar. Sie fiihrt jedoch zu-
gleich zu einem Bedarf an anderen, nichtmedizinischen MaBnahmen zum
Abbau korperlicher oder psychischer Spannungen. Neben dem Einsatz
symptomlindernder MaBnahmen kommt in diesem Zusammenhang auch
der genauen Beobachtung und Dokumentation von Symptomauspragun-
gen und deren Entwicklung grofRe Bedeutung zu.

Es ist evident, dass sich die Betreuung von Kindern und Jugendlichen, die von
diesen Problemen betroffen sind, im pflegerischen wie im erzieherischen Be-
reich mit erheblichen Anforderungen und Belastungen verbindet. Um besser
zu verdeutlichen, wie sich dies im Einzelfall darstellt, werden im Anschluss drei
Fallbeispiele geschildert.

2.2.7 Fallbeispiele

Selim®

Bei Selim zeigten sich von Geburt an gravierende, lebensbedrohliche Stérun-
gen. Er litt unter dem sog. Zellweger-Syndrom; hiervon betroffene Kinder
versterben zumeist im Sduglingsalter. So wurde auch Selim nur knapp finf
Monate alt.

Direkt nach der Geburt traten bei Selim schwerste Atemstérungen auf
(Pneumonie mit zeitweiligem Atemstillstand). Weiterhin litt er an einer An-
dmie, weshalb er kérperlich kaum belastbar war und schnell Erschépfungszu-
stdnde auftraten. Hinzu kamen eine ausgeprdagte Muskelschwédche und Hy-
pertonie. Er zeigte hdufige Krampfattacken, gelegentlich auch schwere Fie-
beranfélle und wenig Reaktionen auf seine Umwelt. Da er nur mit groRen
Problemen schlucken konnte, wurde eine Sondenerndhrung erforderlich.

Selim verblieb nach seiner Geburt mehr als zwei Monate lang im Kranken-
haus. Mit den Eltern, Angehorige des muslimischen Glaubens, wurden wah-
rend dieser Zeit mehrere Beratungsgesprache gefihrt, in denen die Moglich-
keit einer hduslichen Versorgung Uberprift wurde. Sie fihlten sich jedoch
emotional Uberfordert und beflirchteten auch eine zu starke Belastung der
Geschwister von Selim. SchlieRlich kam es zur Verlegung ins Kinderhospiz, wo
er sich Uber einen Zeitraum von rund zwei Monaten aufhalten sollte.

Nach der Aufnahme im Kinderhospiz hduften sich die Krampfanfalle, und
auch die Atemschwierigkeiten nahmen zu. Unter anderem aufgrund von Er-
schopfung infolge Hyperventilation kam es zu weiteren Atemistillstdnden.

> Die Namen der Kinder wurden verindert.
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Dementsprechend standen u.a. MaBnahmen zur (medikamentdsen) Kontrolle
der Krampfanfille und zur Uberwachung, Unterstiitzung und Stabilisierung
der Atmung im Vordergrund der Versorgung. Die Nahrungs- und Flussig-
keitsaufnahme blieb erschwert, Sondenerndhrung weiterhin unverzichtbar.
Starker Speichelfluss und Verschlucken traten auf. Nachts war Selim héufig
wach, schrie und weinte viel, insbesondere im Zusammenhang mit langan-
dauernden Krampfanféllen und Verschlucken.

Da der Allgemeinzustand des Kindes sehr kritisch war, konnte es kaum
padagogische oder physiotherapeutische Angebote wahrnehmen. Aufent-
halte im Therapiebecken und im Snoezelenraum wurden nur sehr dosiert zur
Entspannung eingesetzt. Mitunter |6sten bereits Vibrationen von Musik
Krampfanfdlle aus. Die anfdnglich durchgefihrte Krankengymnastik konnte
aufgrund der abnehmenden Belastbarkeit des Kindes schlielich nicht mehr
durchgefiihrt werden. Auch verschiedene pflegerische MaBnahmen wurden
aus diesem Grunde drastisch eingeschrankt.

Wiéhrend des Hospizaufenthaltes kam der Beratung und Unterstiitzung der
Eltern ein wichtiger Stellenwert zu. Im Verlauf des Hospizaufenthaltes konn-
ten sie dazu ermutigt werden, die Geschwister Selims zu einem Besuch mitzu-
bringen. SchlieBlich erhielt er auch von verschiedenen anderen Verwandten
haufiger Besuch. Im Laufe der Zeit war eine wachsende Bereitschaft der Eltern
zu beobachten, sich intensiver mit ihrem Kind zu beschéftigen. Wahrend ihrer
Besuche im Hospiz libernahmen sie schlieRlich einen Teil der pflegerischen
Versorgung und nutzten auch Mdoglichkeiten gemeinsamer, entspannender
Aktivitdten (z.B. Snoezelen).

In den letzten Tagen vor seinem Tod litt Selim verstarkt unter SchweiRaus-
briichen und Atempausen. Als sich sein Zustand so weit verschlechterte, dass
sein Tod absehbar war, reisten beide Eltern an. Selim starb nachts in den Ar-
men seiner Mutter. Beide Eltern blieben mit dem Kind bis zum Morgen im
Hospiz und wurden danach noch einige Zeit bei der Erledigung der Bestat-
tungsformalitaten unterstitzt.

Janine

Bereits bei Janines Geburt wurde aufgrund verschiedenster Auffdlligkeiten ein
Fehlbildungssyndrom festgestellt. Sie war verhéltnismaRig klein und wies u.a.
eine Fehlbildung der Augdpfel und Ohrmuscheln auf. Die Chromosomenun-
tersuchung fiihrte zur Diagnose einer Trisomie 13. Janine zeigte eine ausge-
pragte Trinkschwéache und Nahrungsmittelunvertréglichkeit. Verdauungspro-
bleme mit nachtlichen Schmerzattacken traten regelmaRig auf. Sie konnte
nicht sehen, nicht héren und sich nur sehr eingeschrankt bewegen, war stark
bertihrungsempfindlich und geriet durch schnell ausgefiihrte Bewegungen in
Panik. Um sich sicher zu fihlen, benétigte sie Begrenzungen durch engen
Korperkontakt oder tastbare Flachen. AuRerdem zeigte das Kind eine ver-
starkte Neigung zu Harnwegs- und Darminfektionen.

50



In der Versorgung stand neben der strengen Einhaltung eines komplexen
Erndhrungsplanes, der Kérperpflege und der Férderung der Verdauung insbe-
sondere der Umgang mit Krampfanféllen, Erbrechen, starker Sekretion,
Schmerz- und Unruhezustdnden im Vordergrund. Schmerzattacken, Unruhe-
zustande und ein gestorter Tag- und Nachtrhythmus fiihrten neben der Not-
wendigkeit von Nahrungszufuhr und Wickeln auch des Nachts zu einer
enormen Belastung der Angehdrigen. Unterstiitzung erhielten die Eltern
durch einen ambulanten Pflegedienst. Da Janine zeitweise bis zu 20 Mahlzei-
ten tédglich erhielt, wurde auch nachtliche Pflege geleistet. Ab dem dritten
Lebensmonat besuchte sie eine Einrichtung zur paddagogischen Frihférderung
und spéter einen heilpddagogischen Kindergarten.

Kurz nach der Er6ffnung besuchte die Familie das Kinderhospiz. Bei diesem
ersten von insgesamt vier Aufenthalten blieb die gesamte Familie fir 10 Tage
in der Einrichtung. Die fast stlindliche Nahrungszufuhr, die Unterstitzung bei
Verdauung und Sekretion (Massagen, Einlaufe, Abhusten), Schmerzmanage-
ment sowie hdufige basale Stimulation und sorgfaltig dosierte andere, auf die
Unruhezustdnde des Kindes gerichtete MaBnahmen standen im Vordergrund
des Versorgungsalltags. Die Eltern erhielten fast taglich Anleitung zu Pflege
und Betreuung des Kindes sowie weitere Beratung.

Beim zweiten und dritten Aufenthalt blieb Janine allein in der Einrichtung,
wahrend die Eltern mit dem Bruder einen Urlaub verbrachten. Infolge zuneh-
mender Nahrungsmittelunvertraglichkeit trat Erbrechen immer haufiger auf,
und auch MalRnahmen gegen die Sekretion mussten intensiviert werden. Die
Krampfneigung hingegen war zuriickgegangen. Es zeigten sich auch motori-
sche Verbesserungen.

Beim vierten Hospizaufenthalt hatte sich der Zustand des Kindes wesent-
lich verschlechtert. Janine hatte erheblich an Gewicht verloren, zeigte wieder
eine starke Krampfneigung und weinte auffallend hédufig. Schmerzintensitat
und Bertihrungsempfindlichkeit hatten ebenfalls zugenommen. Zu Beginn des
Aufenthaltes wurde eine Schwellung im Bereich des Knies/Oberschenkels
festgestellt. Das Kind wurde mit dem Verdacht auf eine Fraktur und Kno-
chenmarksentziindung in die nachstgelegene Kinderklinik eingewiesen, aber
auf Bestreben der Eltern bereits am Folgetag in das Hospiz zuriickverlegt.
Nach der Frakturversorgung besserte sich der Allgemeinzustand des Kindes
etwas. Die Gesprdche mit den Eltern wurden diesmal dominiert von medizini-
schen Fragen, u.a. von der Auseinandersetzung mit einem wéahrend des Klini-
kaufenthaltes geduRerten Verdachtes auf eine Tumorerkrankung.

Im Alter von vier Jahren verstarb Janine zu Hause.
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Markus

Markus war an Mucopolysaccharidose (Typ IlIA) erkrankt und bei seinem
ersten Aufenthalt im Kinderhospiz sieben Jahre alt. Er konnte noch weitge-
hend allein essen, benétigte dabei nur gelegentlich Unterstiitzung. Eine Kon-
trolle von Stuhl und Urin war ihm nicht moglich. Er verfligte tber ein sehr
eingeschranktes Sprachvermégen und konnte zumeist nur »3-Wort-Séatze«
formulieren. Die zeitliche Orientierung hatte er vollstandig verloren, die Fa-
higkeit zur 6rtlichen Orientierung war eingeschrankt. Stérungen der Feinmo-
torik fiihrten dazu, dass er oft Gegenstdnde seiner Umgebung umstief. Er litt
an Konzentrationsstérungen und extremen Stimmungsschwankungen, war
wenig belastbar und weinte oft. Aufgrund der Hyperaktivitdt kam er nachts
schlecht zur Ruhe.

Familidre Probleme resultierten offenbar weniger aus den Anforderungen
der Pflege und Betreuung als aus den Verhaltensauffalligkeiten von Markus
und den darauf bezogenen Reaktionen seiner Umwelt. Die Angehorigen
fuhlten sich permanent gedrdngt, sein hyperaktives, oft grenziiberschreiten-
des Verhalten gegenliber AuRenstehenden zu rechtfertigen. Der Bruder ent-
wickelte starke Schamgefiihle im Kontakt mit Freunden und Klassenkamera-
den. Der Mutter bereitete nicht nur die Reaktion des Bruders Sorgen und
Probleme, sondern auch die emotionale Verschlossenheit des Partners. Sie
selbst hatte sich eingehend mit der Krankheit auseinandergesetzt und einen
intensiven Wunsch nach Kommunikation Gber den bevorstehenden Tod ent-
wickelt, stieB hiermit innerhalb der Familie jedoch offensichtlich auf wenig
Gesprachsbereitschaft. Die Hospizaufenthalte wurden von der Mutter daher
u.a. dazu genutzt, sich in Gesprachen weiter mit Krankheit und bevorstehen-
dem Tod zu beschéftigen. Darlber hinaus scheint insbesondere die Erfahrung
hilfreich gewesen zu sein, dass andere Geschwisterkinder ahnliche Reaktionen
zeigen wie der Bruder von Markus.

Markus hielt sich in seinen letzten beiden Lebensjahren insgesamt viermal
im Kinderhospiz auf. Bei dem ersten Aufenthalt wurde er von Mutter und
Bruder begleitet. Die Mutter hatte sich vorgenommen, viel Zeit mit dem ge-
sunden Kind zu verbringen und war daher an einer weitestgehenden Uber-
nahme der Versorgung von Markus durch das Hospizpersonal interessiert.
Markus zeigte zundchst Eingewdhnungsschwierigkeiten, insbesondere
schwere Schlafstérungen, da er bislang immer direkt bei den Eltern Uber-
nachtet hatte, in der Einrichtung aber getrennt von ihnen untergebracht war.
Tagslber nutzte er intensiv die Angebote der Einrichtung, insbesondere das
Therapiebecken, Snoezelen, Bewegung im Garten, Spielen mit dem Bruder
und anderen Kindern. Die Mutter wurde durch die Mitarbeiterinnen zu mehr
Abgrenzung ermutigt, was nach anfdnglichen Weinperioden beim Kind eine
Besserung der Stimmung bewirkte.

Der zweite Besuch erfolgte rund ein halbes Jahr spdter, diesmal verbrachte

Markus die meiste Zeit ohne Eltern. Eingewdhnungsprobleme und néchtliche
Unruhe waren diesmal kaum von Bedeutung. Sein Zustand hatte sich wenig
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verdndert, beim Essen brauchte er jedoch mehr Unterstiitzung. Nach wie vor
wechselte seine Stimmungslage hdufig. Da er noch immer einen grofen Be-
wegungsdrang hatte, nahm er oft an Sport- und anderen auBerh&uslichen
Aktivitaten teil.

Drei Monate spater fand ein weiterer Aufenthalt in der Einrichtung statt.
Markus hatte nun haufiger Durchfall. Bewegungsspiele und die Nutzung von
Entspannungsangeboten standen weiterhin im Vordergrund seines Alltags. Er
weinte weniger als bei den vorhergehenden Aufenthalten und war auch an-
sonsten in besserer Gemitsverfassung.

Den letzten Aufenthalt verbrachte Markus erneut ohne Begleitung der El-
tern, die die Zeit fur einen gemeinsamen Urlaub nutzten. Nachts war er hau-
fig unruhig und turnte im Bett umher. Tagsiiber wurde seinem ausgepréagten
Drang nach Bewegung mit entsprechenden Angeboten begegnet, insbeson-
dere mit Spaziergdngen, sportlichen Aktivititen, Snoezelen und Musik.

Ein weiterer, gemeinsamer Aufenthalt der Familie war geplant, als Markus
uberraschend plotzlich verstarb. Eltern und Bruder suchten einige Wochen
danach das Kinderhospiz noch einmal auf, um Unterstiitzung bei der Trauer-
bewaltigung zu erhalten.
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2.3 Das Leistungsgeschehen

Die Mitte 2001 durchgefihrte Leistungserhebung im Kinderhospiz Balthasar
umfasste die Versorgung von acht Kindern und ggf. die Unterstitzung ihrer
Angehdrigen. Das Alter der Kinder bewegte sich zwischen 2 und 14 Jahren. In
den meisten Fallen wurden sie von mindestens einem Elternteil und einem
Bruder bzw. einer Schwester wahrend des gesamten Aufenthaltes begleitet.
Die Aufenthaltsdauer lag zwischen 5 und 18 Ubernachtungen. 5 der Kinder
bzw. Familien hatten bereits zu einem friiheren Zeitpunkt einen oder mehrere
Aufenthalte im Hospiz verbracht.

Leistungserhebung: Einbezogene Kinder
Fallnr. Alter Pflegestufe Begleitung Verweil- Friihere
dauer** Aufenthalte
1 I (M V)* 11 -
2 1] vV Q)* 18 3
3 1] M 12 -
4 14 I MVGG 7 1
5 2 1] M G (V)* 5 4
6 14 1] MV G 13 2
7 7 n MV GG 8 -
8 3 [ MV G 7 4

*Nur tageweise in der Einrichtung
**Ubernachtungen

Die Leistungserhebung erfolgte rund um die Uhr und schloss damit auch den
Nachtdienst ein. Anhand vorgegebener Leistungskategorien wurden von den
Mitarbeiterinnen der Einrichtung sdmtliche MaBnahmen dokumentiert, die
sich auf das betreffende Kind bzw. dessen Familienangehorige richteten. Des-
sen ungeachtet kénnen die erhobenen MaBnahmen den Versorgungsalltag
nicht ganz vollstdndig abbilden, da speziell indirekte Leistungen, die sich nicht
auf das erkrankte Kind bzw. dessen Angehorige beziehen lieBen, unberlick-
sichtigt blieben™. Die folgenden Ausfilhrungen beschreiben daher streng ge-
nommen das Versorgungsgeschehen aus der Perspektive der einbezogenen
Kinder und Angehdrigen, d.h. die Gesamtheit der an sie adressierten bzw.
von ihnen erhaltenen Leistungen.

*® Eine Ausnahme bildet die Dokumentation hauswirtschaftlicher Tatigkeiten, die

allerdings bei der Darstellung der einzelfallbezogenen Leistungen auBer Betracht
bleiben, da es sich in der Regel um Tétigkeiten handelt, die sich entweder auf gro-
Rere Gruppen beziehen (und damit auch auf Personen, die nicht zur Familie der
einbezogenen Kinder gehtren) oder der Aufrechterhaltung allgemeiner Rahmen-
bedingungen dienen (insbesondere Aufrdum- und Reinigungsarbeiten).
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Dies zumindest wurde mit der Erhebung angestrebt. Ein GroRteil der Lei-
stungserfassung erfolgte allerdings ohne laufende Kontrolle von Qualitdt und
Vollstandigkeit der Daten, da es nicht méglich war, eine stindige Begleitung
der Erhebung durch Projektpersonal sicherzustellen. Sie beschrankte sich
vielmehr auf die ersten Tage der Erhebung und konzentrierte sich auf die
Einfihrung der Mitarbeiterinnen in die Verwendung des Erhebungsinstru-
mentes. Inwieweit mit ihm auch spdter sachgerecht umgegangen wurde, lieB
sich daher nur nachtrdglich anhand von Plausibilitatspriifungen einschétzen.
Hierbei zeigten sich u.a. Dokumentationsliicken wéhrend einzelner Dienste,
was dazu fiihrte, dass die betreffenden Tage bei der Auswertung unberlick-
sichtigt blieben. Darliber hinaus bestehen einige Unsicherheiten in der Frage,
ob die im Kontakt mit Eltern und Geschwistern des erkrankten Kindes er-
brachten Leistungen vollstandig erfasst wurden. SchlieRlich muss in Rechnung
gestellt werden, dass das padagogische Personal wahrend der Erhebungspha-
se krankheitsbedingt schwécher vertreten war als es in der Einrichtung fur
gewohnlich der Fall ist.

Ansonsten zeigt das vorliegende Datenmaterial allerdings keine Auffdllig-
keiten, die auf das jeweilige erkrankte Kind bezogenen Leistungen scheinen
recht gut dokumentiert worden zu sein. Insgesamt wurden mehr als 2.500
Einzelleistungen erfasst. Das Datenmaterial bietet somit sicherlich eine hinrei-
chende Grundlage, um entsprechend der Zielsetzung des Projektes GréfSen-
ordnungen des Leistungsvolumens und charakteristische Leistungsstrukturen
abzubilden.

2.3.1 Das Leistungsprofil im Uberblick

Eines der wichtigsten Ziele der Leistungserhebung bestand darin, die im Kin-
derhospiz Balthasar geleistete Versorgung genauer zu beschreiben. Bei der
darauf gerichteten Darstellung der Auswertungsergebnisse muss zwischen
MaRnahmen und Zeitumfang unterschieden werden. Einige Malfnahmen
werden im Versorgungsalltag relativ haufig durchgefiihrt, nehmen aber ver-
gleichsweise wenig Zeit in Anspruch. Andere MafRnahmen, die eher selten
dokumentiert wurden, weisen dagegen einen hohen Zeitumfang auf.

Die folgende Tabelle gibt zunichst einen Uberblick tiber die Hiufigkeit der
einzelnen MalRnahmen. Als einzelne aufgefiihrt sind jeweils nur solche, deren
Anteil sich auf mindestens 1% belduft. Zwischen Leistungen fir die erkrank-
ten Kinder und Leistungen fiir die Angehdrigen wird an dieser Stelle noch
nicht unterschieden.
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Anteile der MaBnahmen in Prozent (Haufigkeit, N = 2.401)
Krankenbeobachtung 15,5
Lagern, Betten 12,3
Hilfen bei der Nahrungsaufnahme (ohne Sondenernahrung) 10,6
Pflegeplanung/-dokumentation 8,3
MaBnahmen der Kérperhygiene 7.8
Hilfen im Zusammenhang mit der Ausscheidung 7.7
Mobilisierung, Unterstiitzung bei der Fortbewegung 75
Medikamente verabreichen 6,8
Individuelle Beschéftigung 59
Kinstliche Erndhrung 3,8
Medikamente stellen 32
Entlastendes/beratendes Gesprach 2,1
Basale Stimulation 1,5
Spez. Pflegetherapien (Bronchialtoilette, Atemiibungen etc.) 1,0
Sonstige 57

Die Krankenbeobachtung stellt danach die im Versorgungsalltag am haufig-
sten durchgefihrte MaBnahme dar”. Ihr Stellenwert kann als Ausdruck der
komplexen Krankheitssymptomatik und der Vielfalt der Pflegeprobleme inter-
pretiert werden, die fir die im Hospiz aufgenommenen Kinder charakteri-
stisch sind und vor allem des Nachts eine regelméRige Beobachtung erforder-
lich machen. Vor diesem Hintergrund dirfte auch die Haufigkeit der MaR-
nahmen im Bereich der Pflegeplanung/-dokumentation zu sehen sein, die mit
einem Anteil von mehr als 8% an vierter Stelle der Liste steht. Ansonsten do-
minieren vor allem jene MaBnahmen, die auf korperliche Pflegeprobleme
ausgerichtet sind. Lagern und Betten, Unterstiitzungsleistungen im Zusam-
menhang mit der Nahrungsaufnahme, MaBnahmen der Kérperhygiene, Hil-
fen im Zusammenhang mit der Ausscheidung und die Mobilisierung bzw.
Unterstlitzung bei der Fortbewegung machen zusammen 50% der erfassten
Leistungen aus.

*”" Besonders im Falle der Krankenbeobachtung muss die in der Pflege haufig zu be-

obachtende zeitgleiche Durchfiihrung von MalBnahmen beriicksichtigt werden
(z.B. Krankenbeobachtung und MalRnahmen der Korperpflege). Als eigenstdndige
MaBnahme, also unabhéngig von anderen Tatigkeiten wurde Krankenbeobach-
tung zum groBten Teil von den Mitarbeiterlnnen des Nachtdienstes durchgefiihrt
bzw. dokumentiert.
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Etwa anders stellt sich die Leistungsstruktur dar, wenn man nicht von der
Anzahl der durchgefiihrten MalBnahmen, sondern von der fir sie jeweils auf-
gewendeten Zeit ausgeht:

Zeitanteile der MaBnahmen in Prozent
Individuelle Beschaftigung 22,8
Hilfen bei der Nahrungsaufnahme (ohne Sondenernahrung) 19,6
MaBnahmen der Kérperhygiene 11,2
Kiinstliche Erndhrung 72
Pflegeplanung/-dokumentation 49
Entlastendes/beratendes Gesprach 44
Lagern, Betten 3,8
Gruppenaktivitdten, -betreuung 37
Snoezelen 35
Mobilisierung, Unterstiitzung bei der Fortbewegung 33
Hilfen im Zusammenhang mit der Ausscheidung 3.3
Medikamente verabreichen 2,1
Krankenbeobachtung 1,9
Basale Stimulation 1,6
Therapiebecken 1,4
Sonstige 56

Hier entféllt auf MaBnahmen der individuellen Beschéftigung mehr als ein
Funftel der insgesamt dokumentierten Leistungszeit. Auf korperliche Pflege-
probleme bezogenen MalRnahmen, insbesondere im Bereich der Erndhrung
und Korperhygiene, kommt auch bei Betrachtung der Zeitanteile ein hoher
Stellenwert zu. Stérker in den Vordergrund riicken entlastende bzw. beraten-
de Gespréache sowie Leistungen im Bereich der Gruppenbetreuung.

Einige MaBnahmen, die im Zusammenhang mit dem Versorgungskonzept
der Einrichtung wichtig erscheinen, sind sowohl zeitlich als auch von ihrer
Haufigkeit her nur schwach vertreten:

So wurde eine pflegerische Anleitung der Eltern nur vereinzelt dokumen-
tiert (vgl. Kap. 2.3.3). Ganz ahnlich verhdlt es sich mit der Anleitung ehren-
amtlicher Mitarbeiterlnnen. Dies durfte sich vornehmlich daraus erkldren, dass
sie wahrend der Erhebungsphase wenig involviert waren, aber auch anson-
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sten eher in Bereichen tdtig sind, in denen eine gezielte Anleitung im Umgang
mit den erkrankten Kindern und ihren Angehorigen kaum erforderlich er-
scheint.

Eine unmittelbare Zusammenarbeit mit Arzten und externen Therapeuten
wurde ebenfalls sehr selten dokumentiert. Dieses Ergebnis kann zum Teil als
Ausdruck der bestehenden Kooperationskultur der Einrichtung interpretiert
werden: Physiotherapeuten, Musiktherapeuten etc. besuchen das Hospiz in
der Regel mit der Aufgabe der Erbringung einer inhaltlich klar definierten Lei-
stung und sind letztlich nur sporadisch an der Versorgung des einzelnen Kin-
des beteiligt. Eingehende Fallbesprechungen dirften im Versorgungsalltag
daher eine seltene Ausnahme sein. Schwieriger aufzuklaren erscheint dage-
gen, dass eine Zusammenarbeit mit Arzten so gut wie gar nicht vermerkt
wurde. Wie bereits ausgefuhrt, werden sie zwar prinzipiell nur bei akutem
Bedarf hinzugezogen, doch erhalten praktisch alle der in der Einrichtung auf-
genommenen Kinder eine mehr oder weniger umfangreiche Medikation. Alles
in allem bleibt der Eindruck, dass wéhrend der Erhebungsphase (!) keine nen-
nenswerten, medizinisch relevanten Komplikationen oder Symptomverande-
rungen auftraten und es ausreichte, die Behandlungspflege in Abstimmung
mit den Eltern innerhalb der Spielrdume der Bedarfsmedikation zu gestalten.

SchlieBlich finden sich nur selten Eintrdge Uber durchgefiihrte Fallbespre-
chungen und die Nutzung einzelner Therapierdume. In beiden Fallen handelt
es sich um stark bedarfsabhdngige MaBnahmen: Fallbesprechungen aufer-
halb der Dienstlibergaben finden wie erwdhnt nur bei besonderem Bedarf
statt, und die Nutzung der Therapierdume hédngt u.a. vom Allgemeinzustand,
der Belastbarkeit und den Ressourcen bzw. Ressourceneinschrankungen des
jeweiligen Kindes statt. So zeigen sich auch bei den in die Erhebung einbezo-
genen acht Kindern deutliche Unterschiede darin, wie hadufig welcher Thera-
pieraum in Anspruch genommen wird.

2.3.2 Umfang und Profil der Leistungen fiir die erkrankten Kinder

Zur Darstellung des Leistungsumfangs wurden die erhobenen Daten standar-
disiert, d.h. in tagesdurchschnittliche Werte umgerechnet™. Die folgende Ta-
belle zeigt zunachst den durchschnittlichen Leistungsumfang (Zeitaufwand
und Anzahl der MaBnahmen pro Tag), der fir die einzelnen Kinder ermittelt
wurde. Berticksichtigt wurden hier nur diejenigen MalRnahmen, die in unmit-
telbarem Kontakt zum jeweiligen Kind durchgefiihrt wurden.

8 . . .
*® Hierbei wurden Aufnahme- und Entlassungstag zu einem Tag »zusammengezo-

gen«, da die Kinder bzw. Familien sie nur zum Teil in der Einrichtung verbringen.
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Leistungsumfang je Kind und Tag
Fallnummer Stunden MaBnahmen
1 9,0 31
2 7,6 27
3 39 23
4 6,8 19
5 56 25
6 6,6 34
7 5,7 28
8 6,4 32
Mittelwert 6,5 27

Wie ersichtlich, belief sich der mittlere Zeitumfang je Kind und Tag auf 6,5
Stunden und 27 MaBnahmen pro Tag. Er entspricht in etwa der GréBenord-
nung, die aufgrund der Personalausstattung der Einrichtung im Durchschnitt
zu erwarten war, und liegt um ein Mehrfaches hoéher als die Leistungszeiten,
die fur gewohnlich in stationdren Pflegeeinrichtungen anfallen (IPW/FFG
2001, Schneekloth/Mdller 1999).

Um eine bessere Ubersicht iber die Struktur der Leistungen zu erhalten,
werden die unmittelbar auf die erkrankten Kinder bezogenen MaBnahmen®
in vier Gruppen zusammengefasst. Unterschieden wird zwischen

allgemeiner Pflege (auf korperliche Funktionen/Pflegeprobleme gerichtete
Hilfen im Bereich der Erndhrung, Kérperhygiene und Mobilitat, die ohne
Einsatz spezieller technischer Mittel durchgeftihrt werden kénnen),

spezieller Pflege (MaBnahmen, bei denen spezielle Techniken oder techni-
sche Mittel zum Einsatz kommen®, einschlieRlich Leistungen im Bereich der
sog. Behandlungspflege),

Stimulierung und Entspannung (basale Stimulation, Snoezelen, Wasserbad,
Musik und Klang etc.),
psychosozialer Unterstiitzung (entlastende Gespréache, Interventionen bei

Angst, Unruhezustdnden etc., individuelle Beschéftigung, Gruppenaktivi-
taten).

* Indirekte Leistungen und die Krankenbeobachtung bleiben somit auBer Betracht.

Wie schon bei der Darstellung des Leistungsvolumens wird im Folgenden mit
standardisierten Werten operiert, d.h. mit dem Tagesdurchschnitt (Zeitumfang
bzw. MaBnahmen je Kind und Tag).
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Z.B. Krampf-/Kontrakturenbehandlung, Atemibungen, Brochialtoilette, Sonde-
nerndhrung, Injektionen, Verabreichen von Medikamenten.
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Zeitanteil der MaBBnahmebereiche

99, 32%

12%

47 %

OAllgemeine Pflege OSpezielle Pflege
@ Stimulation/Entspannung B Psychosoziale Unterstitzung

Auf MaRnahmen der allgemeinen und speziellen Pflege entfallt ein Anteil von
rund 60% des Zeitumfangs (knapp vier Stunden im Tagesdurchschnitt), ihr
Anteil an den MaBnahmen liegt Gber 80%. Diese Zahlen dokumentieren noch
einmal den auBerordentlich hohen Pflegebedarf im Zusammenhang mit den
korperlichen Folgen der Erkrankung bzw. der Krankheitssymptomatik. Wie im
Rahmen der teilnehmenden Beobachtung festgestellt werden konnte, sind die
hier zu investierenden zeitlichen Ressourcen vor allem aus zwei Griinden
umfangreich: Zum einen richten sich die MaBnahmen auf korperliche Funk-
tionen, die infolge der Grunderkrankung in hohem Male beeintrachtigt und
nur wenig belastbar sind, so dass pflegerische MalRnahmen sehr dosiert ein-
gesetzt werden miissen®. Zum anderen sind fiir viele Kinder Unruhezusténde
und Hyperaktivitdt charakteristisch. Vergleichsweise einfache pflegerische
Hilfen wie Ankleiden oder Fittern werden beispielsweise dadurch erschwert,
dass das Kind bestdndig unkoordinierte Bewegungen ausfuihrt. Die Pflege
kann hier zum Teil nur von zwei Personen durchgefiihrt werden. Infolge kor-
perlicher Probleme (z.B. versteifte Gelenke nach der Nachtruhe), mitunter
aber auch aufgrund stark ausgepréagter Angstlichkeit in Reaktion auf Umwelt-
verdnderungen bedirfen pflegerische MaBnahmen auBerdem einer behutsa-
men Vorbereitung. Besonders die Nahrungsaufnahme und MaBnahmen der
Korperhygiene sind aus den genannten Griinden bei vielen Kindern auBeror-
dentlich aufwendig.

Mit einem Anteil von etwa 40% und einem durchschnittlichen Zeitumfang
von rund 2,5 Stunden pro Tag kommt aber auch Malinahmen der Stimulati-
on, Entspannung und der psychosozialen Unterstiitzung groBes Gewicht im
Versorgungsalltag zu. Er kann als Ausdruck der Akzentuierung einer bedurf-
nis- und ressourcenorientierten Versorgung im Konzept der Einrichtung ein-
gestuft werden, die den erkrankten Kindern trotz vielfaltiger Beeintrachtigun-

*" Waihrend der teilnehmenden Beobachtung wurde beispielsweise ein Kind im Hos-

piz versorgt, das sieben Mal téglich Sondennahrung zu sich nehmen musste. Auf-
grund der reduzierten Belastbarkeit war es erforderlich, die Nahrung sehr langsam
zuzufuihren, so dass die entsprechende Malnahme jeweils ungefdhr ein halbe
Stunde Zeit in Anspruch nahm.
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gen zu einem moglichst hohen MaRB an Lebensqualitdt und Umwelterfahrung
verhelfen will. Im Vordergrund steht mit Abstand die individuelle Beschafti-
gung der Kinder, gefolgt von Gruppenaktivititen, basaler Stimulation und
Snoezelen. Die verfligbaren Therapierdume werden fir die Betreuung des
jeweiligen Kindes im Schnitt an jedem zweiten Tag genutzt.

2.3.3 Unterstiitzung der Angehdérigen

Bei den an die Eltern adressierten MaRnahmen stehen beratende/entlastende
Einzelgesprache mit einem Anteil von rund 65% der Leistungen stark im Vor-
dergrund. Die pflegerische Anleitung durch Mitarbeiterinnen der Einrichtung
fallt mit einem Anteil von unter 10% vergleichsweise wenig ins Gewicht®.
Diese Ergebnisse mussen allerdings sehr vorsichtig interpretiert werden, insbe-
sondere weil sich der Inhalt beratender Gespréche nicht spezifizieren ldsst. Sie
kénnen so unterschiedliche Themen wie die Beziehung zwischen Eltern und
Geschwisterkindern, die Inanspruchnahme professioneller Hilfen am Heimat-
ort oder Méglichkeiten zuklnftiger Hospizaufenthalte, aber auch die Gestal-
tung der héuslichen Versorgung umfassen. Der ermittelte Anteil der pflegeri-
schen Anleitung wird daher dem Stellenwert, den die Unterstiitzung in Fragen
der héuslichen Pflege einnimmt, nicht ganz gerecht.

Darauf deuten ebenfalls die Ergebnisse der teilnehmenden Beobachtung
hin. Ihnen zufolge z&hlt die Anleitung und Beratung zur hauslichen Pflege in
manchen Fallen sogar zu den wichtigsten Unterstiitzungsleistungen wéhrend
eines Hospizaufenthaltes. Die Eltern gelten zwar laut Einrichtungskonzept als
Expertinnen der Versorgung ihres Kindes, doch dessen ungeachtet ist die
Uberpriifung und ggf. die Unterbreitung von Vorschlidgen zur Verinderung
der hduslichen Versorgungsroutinen Bestandteil des Leistungsalltags. Sie er-
strecken sich etwa auf den Rhythmus der Mahlzeitenaufnahme, die Art der
Nahrungszufiihrung, spezielle Pflegetechniken und schlieBlich auch auf das
Medikamentenregime. Zur lllustration seien einige Beispiele angefthrt:

Bei einem der Kinder, die wahrend der teilnehmenden Beobachtung in der
Einrichtung versorgt wurden, war wahrend eines Krankenhausaufenthaltes
eine Umstellung der Mahlzeitenversorgung auf Sondenerndhrung vorge-
nommen worden. Eine der wesentlichen Zielsetzungen des Aufenthaltes im
Kinderhospiz bestand in diesem Fall darin, die pflegenden Eltern im Um-
gang mit der neuen Pflegemethode anzuleiten.

Bei einem anderen Kind wurde vermutet, dass der bisherige Rhythmus der
Mabhlzeiten mit ein Grund fir die hdufig auftretende ndchtliche Unruhe
sein konnte. Daher wurde versuchsweise ein anderer Rhythmus der Nah-
rungsaufnahme eingefihrt.

*? Abgesehen von Gesprachen tber organisatorische Fragen und der gemeinsamen

Pflegeplanung lassen sich neben den genannten keine weiteren Schwerpunkte in
dem fur die Unterstiitzung der Eltern charakteristischen Leistungsprofil feststellen.
Ein Grofteil der MaRnahmen wurde vom Krankenpflegepersonal geleistet (rund
90%).
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Ein drittes, zur Kommunikation nicht mehr féhiges Kind reagierte auf Ver-
suche einer korperlichen Bertihrung mit heftigen Bewegungen, bei denen
es sich haufig selbst verletzte. Die extreme motorische Unruhe trat zuwei-
len auch dann auf, wenn es allein im Bett lag. Jede pflegerische MaRnah-
me war duBerst schwierig durchfiihrbar, in einzelnen Situationen waren bis
zu drei Personen erforderlich, um lebenswichtige Versorgungsmafnahmen
sicherzustellen. In diesem Zusammenhang wurde in Zusammenarbeit mit
einem Arzt unter anderem Uberprift, inwieweit eine unterschitzte
Schmerzsymptomatik als Ursache in Betracht kam und die Unruhe durch
ein besseres Schmerzmanagement zumindest reduziert werden konnte.

Gelegentlich werden zu Beginn eines Hospizaufenthaltes massive Quali-
tatsprobleme der hduslichen Versorgung deutlich. So wurde beispielsweise
bei einem zweijahrigen Kind ein insgesamt sehr schlechter Pflegezustand
festgestellt. Die Haut des Kindes war extrem trocken und an einigen Stel-
len regelrecht verschmutzt. Es hatte Druckgeschwiire an Knécheln und am
Kopf entwickelt. Vor dem Hintergrund der offensichtlichen Versorgungs-
defizite kann die Beratung und Anleitung der pflegenden Mutter in diesem
Fall vielleicht sogar als wichtigste Aufgabe wéhrend des Hospizaufenthal-
tes eingestuft werden. AuBerdem erhielt das Kind sehr viele Medikamente.
Es wurde daher zusétzlich Gberprift, ob sie zur Reduzierung der durch sie
bedingten Belastungen des Organismus partiell durch alternative Metho-
den ersetzt werden konnten.

Ahnlich wie im Falle der erkrankten Kinder wurde auch der Umfang der direkt
auf die Eltern bezogenen Leistungen in Form eines standardisierten Wertes
(Tagesdurchschnitt) berechnet. Wie die folgende Tabelle zeigt, schwankt die-
ser Umfang je nach Familie recht stark. Im Durchschnitt wurde fir die Eltern
eine Unterstitzung im Umfang von etwas mehr als einer halben Stunde pro
Tag realisiert.

Umfang der fiir Eltern erbrachten Leistungen je Tag
Fallnummer Stunden/Tag MaRnahmen/Tag

1* 1,2 4,0

2* 04 1,0

3 09 1,9

4 0,2 0,5

5 0,3 0,6

6 1,0 1.3

7 0,4 0,6

8 0,1 0,1
Mittelwert 0,6 1.3

*Eltern nur tageweise in der Einrichtung
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Der Leistungsumfang ist zum Teil bemerkenswert gering. Es fallt jedoch
schwer, die Ergebnisse genauer zu bewerten. Die Schwankungen sind weit
starker ausgeprdgt als im Falle der erkrankten Kinder und moglicherweise
darauf zuriickzufiihren, dass der Unterstiitzungsbedarf und die Einbindung
der Eltern in den Versorgungsalltag regelmaBig grolRe Unterschiede aufwei-
sen. Die Eltern haben die Mdoglichkeit, Beratungs-, Anleitungs- oder andere
Angebote der Einrichtung wahrzunehmen, sie kdnnen sich aber auch zurtick-
ziehen und weitgehend losgelést vom Versorgungsalltag und von der Einbin-
dung in die Kommunikation mit den Mitarbeiterinnen den Hospizaufenthalt
zur Regeneration ihrer physischen und psychischen Krafte nutzen (vgl. Kap.
2.1.1). Auch ein Effekt der Personalbesetzung und der Zuordnung von Be-
zugspersonen lasst sich nicht ausschlieRen. Paddagogisches Personal war nur
an 18 der 33 Tage, an denen die Leistungserhebung stattfand, in die Unter-
stitzung der acht ausgewéhlten Kinder bzw. Familien einbezogen. Die Daten
lassen hier, gemessen an der Personalausstattung der Einrichtung, eine Un-
terbesetzung erkennen®. Gegen die Vermutung, dass infolgedessen be-
stimmte Aufgabenbereiche nur in deutlich geringem MalRe wahrgenommen
werden konnten, spricht allerdings das Fehlen einer klaren, qualifikationsori-
entierten Arbeitsteilung zwischen pflegerischem und pddagogischem Perso-
nal. Wie bereits ausgefiihrt, ist sie im Konzept der Einrichtung nur begrenzt
vorgesehen, und auch die Aufschlisselung des Tatigkeitsprofils der Berufs-
gruppen anhand der erhobenen Daten bietet hierfiir keine Anhaltspunkte.

Mobglicherweise hat vor allem die Personalbesetzung generell bzw. die Be-
grenztheit der verfligbaren Ressourcen dazu geflhrt, dass die unmittelbare
Unterstlitzung mancher Eltern in den Hintergrund getreten ist. Diese Vermu-
tung lasst sich zwar anhand der Leistungsdaten im Einzelfall nicht ndher bele-
gen, sie wird allerdings gestuitzt durch andere im Verlauf der Untersuchung
erhobene Informationen. Sowohl die Aussagen der Einrichtungsleitung als
auch die im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung gewonnen Erkenntnis-
se deuten darauf hin, dass mit dem steigenden Auslastungsgrad des Kinder-
hospizes immer haufiger Situationen auftreten, in denen Entscheidungen tiber
Schwerpunktsetzungen im Versorgungsalltag notwendig werden und damit
einige der im Versorgungskonzept enthaltenen Zielsetzungen weniger inten-
siv verfolgt werden kdénnen als andere. Vor diesem Hintergrund ist eine Fo-
kussierung der Versorgung des erkrankten Kindes durchaus plausibel, denn
dessen Unterstiitzungsbedarf duldet zum Teil keinen Aufschub und tritt im
ubrigen meist viel deutlicher zutage als der der Angehdrigen. Die Eltern haben
vor allem zu Beginn der Zusammenarbeit mit der Einrichtung wenig konkrete
Vorstellungen darliber, was sie selbst von den Mitarbeiterinnen erwarten
kdnnen (abgesehen von einer Entlastung von Versorgungstdtigkeiten). Eine
eingehende Beratung zur Bewaltigung der fiir sie vordringlichen Problemla-
gen wird insofern nur zustande kommen, wenn die Mitarbeiterlnnen von sich
aus auf die Angehorigen zugehen und sie zur Thematisierung ihrer Probleme

* Dies gilt auch dann, wenn beriicksichtigt wird, dass eine der padagogischen Mit-

arbeiterinnen vornehmlich Geschaftsfiihrungs- und andere Leitungsaufgaben
wahrnimmt, also nur sehr begrenzt in das Versorgungsgeschehen im engeren Sin-
ne eingebunden ist.
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und Bedirfnisse ermutigen, d.h. aktiv das Gesprdch mit den Angehdrigen
suchen. In Zeiten hoher Arbeitsbelastung ist dies kaum noch zu erwarten.

Als unerwartet gering stellen sich auch Zeitumfang und Anzahl der auf die
Geschwister der erkrankten Kinder ausgerichteten MaRnahmen dar®. Von
den dokumentierten Leistungen entfiel nur ein verschwindend kleiner Anteil
auf die Geschwisterkinder. Starker als im Falle der Eltern kénnte sich hier die
Unterbesetzung mit pddagogischem Personal bemerkbar machen. Auferdem
muss die fehlende Einbindung von Zivildienstleistenden und ehrenamtlichen
Mitarbeiterlnnen in die Erhebung beriicksichtigt werden. Diese Personen-
gruppen Ubernehmen nach Auskunft der Einrichtung einen erheblichen Teil
der Begleitung der Geschwisterkinder, allerdings vornehmlich im Bereich der
Freizeitgestaltung. Eine individuelle Unterstitzung der Geschwister im Um-
gang mit der Erkrankung bzw. unglinstigen Prognose des Bruders bzw. der
Schwester wird in diesem Rahmen sicherlich kein groBes Gewicht haben. In-
sofern haben die oben angestellten Uberlegungen vermutlich auch in diesem
Zusammenhang Bedeutung: Eine starke Akzentuierung der Versorgung des
erkrankten Kindes geht in Phasen starker Arbeitsbelastung sehr wahrschein-
lich mit einer tendenziellen Reduzierung der Bemithungen einher, Geschwi-
sterkinder zur Thematisierung ihrer Gedanken und Probleme zu ermutigen.

Nach den erhobenen Daten werden also die im Kinderhospiz Balthasar
verfligbaren zeitlichen Ressourcen zum weitaus groften Teil von der Versor-
gung der erkrankten Kinder absorbiert. Die unmittelbare Unterstlitzung der
ubrigen Familienmitglieder, insbesondere der Eltern kann zwar nicht als mar-
ginaler Bestandteil des Versorgungsalltags bezeichnet werden, nimmt quan-
titativ jedoch auch nicht den Stellenwert ein, der aufgrund der Konzeption der
Einrichtung zu erwarten gewesen wdre.

2.3.4 Leistungsanteile der Dienste und Mitarbeitergruppen

Zur Darstellung des Leistungsanteils, der jeweils auf den Frih-, Spat- und
Nachtdienst entféllt, wurden die einzelnen MaBnahmen entsprechend der
von der Einrichtung angegebenen Dienstzeiten zugeordnet.

Aufféllig an der Verteilung der MaRnahmen (ber die Dienste ist vor allem
ein hoher Anteil der wadhrend des Nachtdienstes erbrachten Leistungen. Er
liegt mit rund 31% kaum niedriger als der Anteil des Frith- bzw. Spatdienstes.

* Im Vordergrund der Betreuung von Geschwisterkindern stehen entlastende oder

beratende Einzelgesprache sowie MaBnahmen der individuellen Beschéaftigung.
MafRnahmen wie die Betreuung im Rahmen von Gruppenaktivitdten oder die Be-
gleitung bei der Nutzung von Therapierdumen wurden nur sehr vereinzelt doku-
mentiert. Bemerkenswert (vor dem Hintergrund der Personalbesetzung aber auch
erklarlich) ist in diesem Zusammenhang, dass bis auf eine Ausnahme samtliche der
fur Geschwisterkinder dokumentierten Leistungen von Pflegekraften erbracht
worden sind.
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Anders verhdlt es sich mit dem Zeitvolumen: Hier belduft sich der Anteil des

Nachtdienstes lediglich auf 11%.

Leistungsanteile der Dienste (in Prozent)
MaBnahmen Zeitvolumen
Frihdienst 36,0 42,2
Spatdienst 33,1 47,0
Nachtdienst 30,9 10,8

Die Diskrepanz zwischen den Prozentwerten ist in erster Linie auf den hohen
Anteil der MaBnahme »Krankenbeobachtung« im Nachtdienst zurtickzufiih-
ren (rund 43%). Sie erfolgt u.a. im Rahmen regelmaRiger Kontrollgange, die
in dieser Form wahrend des Frith- oder Spatdienstes vergleichsweise selten
stattfinden (Krankenbeobachtung ist wahrend der Tagdienste eher ein inte-
grierter Bestandteil anderer VersorgungsmaBnahmen). Wéahrend des Nacht-
dienstes werden jedoch auch ansonsten hadufiger als im Tagdienst MaBnah-
men durchgefiihrt, die verhaltnisméaRig wenig Zeit in Anspruch nehmen, bei-
spielsweise die Lagerung der Kinder. Umgekehrt finden zeitintensive Mal-
nahmen wie »individuelle Beschaftigung«, auf die insgesamt ein Zeitanteil
von rund 23 % entfillt (s.0.), wihrend des Nachtdienstes seltener statt.

Die Aufschlisselung der Daten nach Berufsgruppenzugehorigkeit ergab,
dass rund 92% aller MaBnahmen und etwa 85% des Zeitvolumens auf die
Pflegekrafte entfallt. Beim pddagogischen Personal belduft sich der Anteil der
MaBnahmen auf 6% und der Anteil am Zeitvolumen auf etwas mehr als
10%. Dies deutet darauf hin, dass das pddagogische Personal etwas haufiger
als die Pflegekrafte MaBnahmen durchfiihrt, die wie eine individuelle Be-
schaftigung (11,2% gegenlber 5,3%) vergleichsweise zeitintensiv sind. An-
sonsten bestdtigen die Daten die in der Einrichtungskonzeption angelegte
Relativierung einer qualifikationsorientierten Aufgabenzuordnung: Je nach
Berufsgruppe lassen sich zwar unterschiedliche Schwerpunkte, aber — bis auf
spezielle Tatigkeiten wie Medikamente stellen, Wundversorgung etc. — keine
klare Aufgabenabgrenzung feststellen.

Leistungsanteile der Mitarbeitergruppen (in Prozent)
MaBnahmen Zeitvolumen

Pflegekrafte 92,2 84,8

Padagogisches Personal 6,0 10,4

Externe Therapeuten 0,4 0,7

Sonstige/k.A. 1,4 4,0
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Auf externe Therapeuten entfillt ein Anteil von unter 1% der erbrachten
Leistungen, sonstige Personen (Zivildienstleistende, Praktikanten sowie Perso-
nen, deren Qualifikation bzw. institutionelle Einbindung nicht genau identifi-
ziert werden kann) sind mit 1,4% der MaBnahmen und rund 4% des Zeitvo-
lumens beteiligt.

2.3.5 Personelle Kontinuitit

Personelle Kontinuitat in der Versorgung der erkrankten Kinder und der Un-
terstiitzung ihrer Angehdrigen ist unter mehreren Gesichtspunkten ein wichti-
ger Qualitatsaspekt. Sie gewadhrleistet eine gewisse Stetigkeit in der Umset-
zung der individuellen Versorgungsziele und bietet bessere Voraussetzungen
fur das Erkennen und Beurteilen von Verdnderungen der Krankheitssympto-
matik, der pflegerischen Anforderungen und psychosozialen Unterstitzungs-
bedarfe. Haufiger Wechsel des fur die Versorgung und Betreuung zustandi-
gen Personals kann auBerdem fiir die erkrankten Kinder ebenso wie fir die
Angehorigen eine Belastung darstellen — fir die Kinder, weil sie generell in
hohem MalRe auf Vertrautheit angewiesen sind, und fir die Eltern, weil ein
hdufiger Wechsel der Ansprechpartner das Gespréach tber existentielle Fragen
des Lebens, individuelle Schwierigkeiten, Sorgen und Probleme oder die Ab-
stimmung Uber die Versorgung des Kindes wahrend des Aufenthaltes er-
schwert. Im Falle des Kinderhospizes Balthasar ist die Frage der Kontinuitat
schlieBlich auch vor dem Hintergrund eines Verzichts auf die explizite Zuord-
nung fester Bezugspersonen und der stark teamorientierten Arbeitsweise von
Interesse, die sich gerade in Form hadufig wechselnder Konstellationen auswir-
ken konnte.

An der Betreuung der sechs Kinder bzw. Familien, fur die eine entspre-
chende Auswertung sinnvoll erscheint®, waren wihrend der Frith- und Spit-
dienste im Durchschnitt jeweils 11 Personen beteiligt. Dieser Wert allein ist
noch wenig aussagekraftig, da die betreffenden Mitarbeiterinnen jeweils mit
einem hdochst unterschiedlichen Leistungsanteil vertreten sind. Die weitere
Auswertung der Daten ergab, dass ein GroBteil der Versorgung (im Schnitt
62% der MaBnahmen) von jeweils drei Mitarbeiterinnen Glbernommen wur-
de. Allerdings waren diese Mitarbeiterinnen, wie die folgende Tabelle zeigt,
nur Uber Phasen des Aufenthaltes des Kindes prasent:

® Bei zwei Kindern lag die Aufenthaltsdauer bzw. die Anzahl der Tage, fiir die Daten
vorliegen, unter einer Woche. Da sich diese kurzen Zeitrdume verzerrend auswir-
ken koénnen, d.h. eine hohe Personalkontinuitat suggerieren, die in Wirklichkeit
nur ein statistisches Artefakt darstellt, blieben sie bei der Auswertung unbertick-
sichtigt.
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Leistungen der drei Mitarbeiterlnnen mit den
haufigsten Nennungen (nur Frith- und Spatdienst)

Fallnr.  Aufenthalts- Prdasenz der Anteil der MaR-
dauer* Mitarb. (Tage) nahmen (%)

1 11 6-4-4 58,4
2 19 9-9-8 64,8
3 13 6-5-4 60,5
6 14 10-9-5 66,7
7 8 4-3-2 59,6
8 8 5-3-3 61,3

*Anzahl der in die Auswertung einbezogenen Tage

Bis auf eine Ausnahme (Fall Nr. 6) belief sich die Prdsenz der jeweils am inten-
sivsten einbezogenen Mitarbeiterin auf etwa die Hélfte der Zeit des Hospiz-
aufenthaltes. Bei der Bewertung der Ergebnisse muss in Rechnung gestellt
werden, dass eine tagliche Prasenz der jeweiligen Bezugspersonen im Rahmen
eines mehr als nur wenige Tage umfassenden Hospizaufenthaltes grundsétz-
lich nicht zu erreichen ist (Begrenzung der wochentlichen Arbeitszeit, Teilzeit-
stellen, beschrankte Dispositionsspielrdume bei hohem Auslastungsgrad). Vor
diesem Hintergrund kann durchaus von einem hohen (Fallnummern 2 und 6)
bis mittleren Grad der Kontinuitdt gesprochen werden.

Zugleich zeigen die Daten, dass weitere Mitarbeiterlnnen fast durchgéngig
mit jeweils nur ein oder zwei Diensten in die Betreuung eines Kindes bzw.
einer Familie einbezogen sind, was einen entsprechend haufigen Personal-
wechsel nach sich zieht (z.B. Fall Nr. 6: zwei Mitarbeiterlnnen mit jeweils ei-
nem Dienst und vier weitere Mitarbeiterinnen mit jeweils zwei Diensten). Im
Gesamtbild zeigt sich somit ein relativ hdufiger Personalwechsel auferhalb
des aus drei Mitarbeiterlnnen bestehenden »Kernteams«, das den GroBteil
der Versorgung/Betreuung eines Kindes bzw. seiner Angehdrigen tibernimmt.

2.3.6 Bewertung der Versorgung aus der Sicht der Eltern

Mitte des Jahres 2000 wurde von einem Mitarbeiter des Kinderhospizes eine
schriftliche Befragung durchgefihrt, mit der die Bewertung verschiedener
Aspekte der Versorgung und des Unterstlitzungsangebotes aus der Sicht der
Eltern in Erfahrung gebracht werden sollte. Allen 78 Familien, die sich bis April
2000 im Kinderhospiz Balthasar aufgehalten hatten, wurde ein Fragebogen
zugestellt. 51 von ihnen beteiligten sich an der Befragung.

Aus verschiedenen Griinden missen die Ergebnisse dieser Befragung zu-
rlckhaltend interpretiert werden. Mit Nutzerbefragungen im Gesundheitswe-
sen, die in standardisierter Form Zufriedenheit oder Bewertungen erfassen
wollen, verbinden sich grundlegende methodische Probleme, die oft zu einer
geringen Validitdt und Reliabilitdt der Resultate flihren (Wingenfeld/Schaeffer
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2001). Im Ergebnis stehen h&ufig positive Bewertungen von deutlich tber
90% der Befragten, bei denen unsicher ist, ob sie die Einschdatzungen, die in
Erfahrung gebracht werden sollten, auch tatsdchlich abbilden (Williams
1994). Im vorliegenden Fall kommen einige Einschrdankungen hinzu, die mit
der Konstruktion des Fragebogens zusammenhéngen. Er operiert liberwie-
gend mit Aussagen, zu denen die Eltern anhand einer vierstufigen Skala Stel-
lung nehmen sollten (vollstdndige, Uberwiegende, eher keine und keine Zu-
stimmung). Diese Aussagen sind groBtenteils positiv formuliert, was letztlich
einer mehr oder weniger deutlichen Vorgabe einer Antworttendenz gleich-
kommt. In einigen Féllen bedient sich der Bogen auferdem sehr allgemeiner
Kategorien bzw. Aussagen, die von den Befragten unterschiedlich interpretiert
werden konnten.

Differenzierte Analysen oder prézise Einschdtzungen sind auf der Basis der
Befragungsergebnisse daher sicherlich nicht méglich. Doch auch wenn sie
strengen methodischen Kriterien nur bedingt standhalten, kann die in ihnen
erkennbare Grundtendenz der Bewertung als durchaus glaubwiirdig gelten.
Im Folgenden werden einige dieser Ergebnisse zusammenfassend dargestellt.

Einbeziehung der Eltern in die Versorgungsgestaltung

Eine Grundvoraussetzung fir die Einbeziehung und Mitgestaltung der Eltern
ist eine ausreichende Information Uber Angebot, Arbeitsweise und Versor-
gungsprinzipien des Kinderhospizes. Die Eltern wurden deshalb um eine Be-
wertung der Information aufgefordert, die sie vor bzw. bei Beginn des Hos-
pizaufenthaltes erhielten. 62% der Befragten bewerteten die Information im
Vorfeld des Aufenthaltes als vollkommen und 30% als nahezu ausreichend.
Ahnliche Ergebnisse liegen fiir das Aufnahmegespréch vor (65% bzw. 22%).

Nach dem Selbstverstandnis der Einrichtung werden die Eltern als Exper-
tinnen der Versorgung ihres Kindes betrachtet. Sie sollen u.a. Gber die Art
und das AusmaR der von den Mitarbeiterinnen zu leistenden Versorgung und
Uber das AusmaB ihrer eigenen Einbeziehung in die Versorgung entscheiden.
In der Befragung bestétigten nahezu alle Angehdrigen, dass es ihnen méglich
war, die Pflege und Betreuung des erkrankten Kindes nach ihren Bediirfnissen
an die Mitarbeiterlnnen zu Gbertragen. Die Angehorigen waren auferdem der
Auffassung, dass auf ihre Wiinsche, Ideen und Anregungen flexibel einge-
gangen wurde (95%). Auch gaben sie zu einem hohen Prozentsatz an, dass
getroffenene Absprachen mit den Mitarbeiterinnen hinsichtlich der Versor-
gung des erkrankten Kindes eingehalten wurden (83%).

Entlastung
Eines der wichtigsten Ziele der Einrichtung ist die wirksame Entlastung der

pflegenden Angehdrigen von Versorgungsanforderungen, um so problemati-
schen Entwicklungen und Destabilisierungstendenzen in der Familie vorzu-
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beugen. Die Befragungsergebnisse zeigen in dieser Hinsicht, dass Eltern insbe-
sondere die Moglichkeit, pflegerische Aufgaben abgeben zu kdénnen, als ent-
lastend empfanden (83 % stimmten vollstandig, 13% Uberwiegend zu). Etwas
geringer, aber im Gesamtbild immer noch hoch war der Anteil der Eltern, die
sich auch von anderen Betreuungsaufgaben entlastet fiihlten; hier stimmten
71% vollstandig und 21% Uberwiegend zu. Ein Grofteil der Eltern gab an,
nachts beruhigt und frei von Sorgen um die Versorgung der Kinder schlafen
zu kénnen. Ebenso sahen sie ausreichende Riickzugsmdglichkeiten wahrend
des Hospizaufenthaltes gewdhrleistet. Mehr Zeit und Ruhe fir sich selbst
(bzw. Geschwisterkind und Partnerschaft) zu haben, ausspannen zu kénnen
und Kraft zu sammeln sah die Mehrheit gleichfalls sichergestellt (69%
stimmten vollstandig, 24 % Uberwiegend zu).

In der Literatur wird darauf hingewiesen, dass Entlastungsangebote nur
dort in Anspruch genommen werden kdnnen, wo Eltern Vertrauen in die
Kompetenz der professionellen Betreuerlnnen haben bzw. sicher sein kdnnen,
dass diese die Bedurfnisse des Kindes hinreichend beachten (ACT/RCP 1997).
Nach den Ergebnisse der Befragung schatzen die Eltern die Mitarbeiterinnen
des Kinderhospizes mit groBer Mehrheit als gewissenhaft, kompetent und
grindlich ein. Auch wurde aus ihrer Sicht einfiihlsam und liebevoll mit dem
erkrankten Kind umgegangen, besondere Vorlieben und gewohnter individu-
eller Tagesablauf seien ausreichend berticksichtigt worden.

Unterstiitzungsangebote

Ausreichend klare und eindeutige Angebote fur personliche Gesprdche be-
standen nach den Ergebnissen der Befragung fir 72% der Eltern. Wahrend
ihres Aufenthaltes hatten 80% von ihnen den Eindruck, zu jeder Tages- und
Nachtzeit einen Ansprechpartner finden zu kénnen, 92% flhlten sich mit
ihren Problemen und Sorgen verstandnisvoll angenommen.

Die Antworten zur Unterstitzung bei der Trauerbewdltigung fallen weni-
ger positiv aus. Bei der Entwicklung von Strategien zur Trauerbewéltigung
und neuer Lebensperspektiven flhlten sich nach den Befragungsergebnissen
nur 47% der Eltern ausreichend unterstiitzt. Die Mehrheit stimmte der ent-
sprechenden Aussage nicht zu.

Das Angebot einer Unterstitzung nach Beendigung des Hospizaufenthal-
tes wurde von fast 80% der Angehérigen als hilfreich empfunden. Rund zwei
Drittel der Befragten kénnen sich vorstellen, die Sterbephase mit ihrem Kind
im Hospiz zu verbringen oder zumindest von der Méglichkeit der Aufbahrung
im Hospiz Gebrauch zu machen. Allerdings ist bei allen drei Fragen eine hohe
Zahl fehlender Angaben zu verzeichnen. Vermutlich waren sich viele Eltern
noch im Unklaren tiber die Gestaltung der letzten Krankheitsphase.

Eine eher indirekte Unterstiitzungsleistung des Hospizes besteht darin, ei-
nen Rahmen anzubieten, in dem sich die Betroffenen Uber ihre Situation aus-
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tauschen kénnen. 82% der Befragten gaben an, dass der Austausch mit an-
deren Eltern eine wichtige Hilfsquelle gewesen sei.

Die Eltern wurden auch um Auskunft dariiber gebeten, ob sie sich mehr
Unterstlitzung bei der Klarung finanzieller und rechtlicher Fragen erhofft
hatten. Immerhin 37% bejahten dies. Neue Kenntnisse tiber mégliche institu-
tionelle Hilfen haben 63% der Eltern erhalten. Im Zusammenhang mit diesen
Fragen ist allerdings zu berticksichtigen, dass das Antwortverhalten stark vom
Grad der auf seiten der Angehorigen bereits verfligbaren Informationen ab-
hangt.

Anleitung

80% der Eltern fuhlten sich in Fragen der Pflege und Betreuung des Kindes
umfassend beraten. Der Aussage hingegen, durch alternative Formen der
Versorgung des Kindes neue Erkenntnisse gewonnen zu haben, stimmten nur
44% (Pflege) bzw. 39% (padagogische Betreuung) zu. Diese Anteile erschei-
nen insofern gering, als aus anderen Untersuchungsergebnissen (teilnehmen-
de Beobachtung, Analyse der Pflegedokumentationen) hervorgeht, dass die
Voraussetzungen fur die hdusliche Versorgung durch im Hospiz erlernte
Techniken durchaus haufiger verbessert werden konnten.

Betreuung der Geschwisterkinder

Die Ergebnisse der Befragung deuten darauf hin, dass der Umgang der Mitar-
beiterinnen mit den Geschwisterkindern durchgéngig als aufmerksam und
freundlich empfunden wurde. Die auf sie gerichteten Angebote hielten 68%
der Eltern fir altersgerecht und abwechslungsreich, d.h. immerhin rund 30%
der Angehdrigen teilten diese Einschdtzung nicht. Die meisten anderen Er-
gebnisse zur Betreuung der Geschwisterkinder sind aufgrund einer hohen
Zahl fehlender Antworten nicht interpretierbar. Abzulesen ist jedoch, dass sich
ein relativ grofer Teil der Befragten eine umfassendere Betreuung des Ge-
schwisterkindes gewdinscht hétte. In der Gesamtbeurteilung der mit der Be-
fragung berilcksichtigten Themenbereiche schnitt die Betreuung der Geschwi-
sterkinder am schlechtesten ab. Dies scheint aus Sicht der Eltern, so zeigen
einige Ergebnisse zu offen formulierten Fragen, keine Frage fehlender Bereit-
schaft als vielmehr eine Frage der Personalausstattung zu sein. Mehr Personal
war daher auch ein Verbesserungsvorschlag, den die Angehdrigen bei den
offenen Fragen mehrfach anbrachten.

Die Ergebnisse der Angehdrigenbefragung lassen somit eine im Gesamtbild
recht positive Bewertung ihrer Erfahrungen mit dem Kinderhospiz Balthasar
erkennen. Insbesondere scheint es der Einrichtung zu gelingen, eine personli-
che und vertrauensvolle Atmosphdre zu schaffen, in der sich die Eltern und
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vermutlich auch die Geschwister des erkrankten Kindes aufgehoben und mit
ihren Sorgen und Problem angenommen flhlen. Auch das Ziel, eine wirksame
Entlastung sicherzustellen, wird aus der Perspektive der Eltern tberwiegend
erfolgreich umgesetzt. Weniger eindeutig ist das Antwortverhalten bei Fra-
gen, die die konkrete Unterstlitzung im Bereich von Information, Bewalti-
gungsstrategien und pflegerischer Versorgung betreffen, ebenso bei der In-
tensitdt der Betreuung von Geschwisterkindern. Die Befragungsergebnisse
allein reichen nicht aus, hieraus tragfdahige Schlussfolgerungen zu ziehen. Sie
stehen jedoch durchaus im Einklang mit den Ergebnissen der Leistungserhe-
bung, in denen sich gerade bei der direkten Unterstitzung von Eltern und
Geschwisterkindern einige Schwachstellen andeuten.

2.4 Zusammenfassende Bewertung

Das Konzept

Die Versorgung im Kinderhospiz Balthasar stiitzt sich auf eine anspruchsvolle
Konzeption, die sich an das Vorbild des ersten britischen Kinderhospizes, dem
Helen House in Oxford, anlehnt. Dieser Einrichtung wird noch heute Modell-
charakter fur die Begleitung sterbender Kinder im Rahmen der Hospizarbeit
zugeschrieben. Mit ihren konzeptionellen Kernelementen wurden zugleich die
in GroBbritannien entwickelten Leitlinien zur palliativen Versorgung von Kin-
dern mit stark verkirzter Lebenserwartung Glbernommen, die auf internatio-
naler Ebene als maRgebend fiir ein problemangemessenes, bedarfs- und be-
durfnisgerechtes stationdres Angebot flr sterbende Kinder und ihre Angeho-
rigen gelten:

Ausgehend vom Primat der hduslichen Versorgung richtet sich das Ange-
bot auf den Unterstlitzungsbedarf der gesamten Familie und akzentuiert
u.a. die Zielsetzung, die Voraussetzungen flr eine addquate hdusliche Be-
treuung zu verbessern und die Stabilitdt des h&uslichen Versorgungsset-
tings zu fordern.

Das Leistungsangebot steht ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung zur
Verfuigung und schlieBt Hilfen zur Trauerbewaltigung fur die Angehérigen
nach Versterben des erkrankten Kindes ein.

Der Versorgungsalltag soll sich in hohem MaRe an den Bedirfnissen und
den Gewohnheiten der Familien orientieren, die pflegenden Eltern gelten
als Expertlnnen fur die Versorgung des erkrankten Kindes.

Die Einrichtung strebt die Schaffung bzw. Aufrechterhaltung eines Milieus
an, das Anklange an die Heim- oder Krankenhausversorgung soweit wie
moglich ausschliet und geeignete Voraussetzungen zur Herstellung einer
personlichen, vertrauensvollen Atmosphére schafft.

Dementsprechend wird ein Spektrum von Unterstitzungsangeboten definiert,
dessen Schwerpunkt in der Begleitung der Kinder und Familien vor dem Ein-
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tritt in die finale Krankheitsphase liegt. Das herkdmmliche Leistungsangebot
stationdrer Hospize, die Begleitung in den letzten Lebenswochen und die
Unterstitzung bei der Trauerbewaltigung, ist zwar wichtiger Bestandteil der
Versorgung, steht jedoch nicht im Vordergrund. Das Angebot umfasst im
Kern

die Forderung von Lebensqualitidt durch eine ressourcenorientierte Pflege
und Betreuung, die den meist schwerstpflegebedurftigen, stark kommuni-
kations- und wahrnehmungseingeschrdnken Kindern emotionale Unter-
stlitzung, soziale Kontakte und andere Umwelterfahrungen anbietet, die in
dieser Form und Intensitat innerhalb der hduslichen Umgebung im Regel-
fall nicht zu gewabhrleisten sind;

eine direkte oder indirekte (Uber die Beratung der Eltern vermittelte) Un-
terstutzung der Kinder bei der psychischen Bewéltigung von Krankheit und
Sterben,

die Entlastung, Beratung, Anleitung und psychosoziale Unterstiitzung der
pflegenden Eltern und der ibrigen Familienangehdrigen, u.a. mit dem Ziel
der Stabilisierung des hduslichen Versorgungssettings,

die Uberbriickung von krisenhaften Krankheitsphasen und Versorgungssi-
tuationen, um stationdre Aufenthalte im Krankenhaus oder in Pflegeein-
richtungen, die auf die Problemlagen der betroffenen Kinder nicht hinrei-
chend eingestellt sind, so weit wie moglich zu vermeiden,

die Sterbebegleitung in der finalen Krankheitsphase und

Hilfen zur Trauerbewdltigung nach Versterben des Kindes.

Das Kinderhospiz Balthasar reprasentiert damit ein in GroRbritannien be-
wahrtes, weltweit anerkanntes Modell der stationdren Hospizversorgung, das
die charakteristischen Problemlagen und den Unterstiitzungsbedarf unheilbar
erkrankter Kinder und ihrer Angehdérigen umfassend beriicksichtigt. Das Mo-
dell kann daher zweifellos als empfehlenswerter Ansatz zum Aus- bzw. Auf-
bau eines bedarfs- und bedurfnisgerechten Versorgungsangebotes fur unheil-
bar erkrankte Kinder und ihre Familien in Deutschland gelten.

Ausstattung

Zur Realisierung ihrer Zielsetzungen verfugt die Einrichtung, gemessen an
herkdmmlichen stationdren Pflegeeinrichtungen oder Hospizen, Uber eine
bemerkenswert gute personelle und materielle Ausstattung. Sowohl die Be-
treuungsrelation wie auch die Qualifikation des Personals heben sich von an-
deren Einrichtungen, die Bestandteil der Regelversorgung sind, deutlich ab.
Besonders hervorzuheben sind der Verzicht auf den Einsatz von Pflegekréften,
die nicht Gber eine dreijahrige Berufsausbildung verfligen (Krankenpflegehel-
ferinnen), der hohe Anteil von Kinderkrankenschwestern und Mitarbeiterin-
nen mit Zusatzqualifikationen sowie die Verschrankung pflegerischer und
padagogischer Qualifikationen. Die Personalressourcen weisen, verglichen mit
anderen Einrichtungen, einen recht hohen Umfang auf, erweisen sich jedoch
bei ndherer Betrachtung, insbesondere aufgrund des hohen Pflege- und Be-
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treuungsbedarfs der erkrankten Kinder und unter Berlicksichtigung des an-
spruchsvollen Versorgungskonzeptes, als eher knapp kalkuliert®.

Materielle Ressourcen und rdumliche Gestaltung stehen in hoher Uberein-
stimmung mit dem Versorgungskonzept. Zwar benennt die Einrichtung in
diesem Bereich vereinzelt Aspekte, die vor dem Hintergrund der inzwischen
vorliegenden Erfahrungen Optimierungspotential bergen, doch durften sich
ungeachtet dessen nur wenige Einrichtungen im Gesundheitswesen vorfin-
den, die lber eine derart streng am Versorgungskonzept ausgerichtete Aus-
stattung verfuigen.

Binnenorganisation und Zusammenarbeit

Die interne Organisation und Kooperation im Kinderhospiz Balthasar ist cha-
rakterisiert durch eine stark teamorientierte Arbeitsweise, in der nur wenig
klare Grenzziehungen innerhalb des Aufgabenprofils der Mitarbeiterinnen
sichtbar sind. Sie entspricht den Anforderungen, die allein schon aus dem
umfangreichen Versorgungs- und Betreuungsbedarf der erkrankten Kinder
erwachsen, und stellt eine wichtige Voraussetzung fur die personliche Bewal-
tigung alltdglicher, belastender Erfahrungen auf seiten der Mitarbeiterinnen
dar. Sie steht zudem im Einklang mit der Zielsetzung, die Bedingungen zur
Aufrechterhaltung einer vertrauensvollen Atmosphére sicherzustellen bzw.
Tendenzen zur betriebsablaufzentrierten Gestaltung des Versorgungsalltags
infolge einer starken Arbeitsteilung vorzubeugen. Da es sich um eine kleine
und Uberschaubare Versorgungseinheit handelt, bestehen vergleichsweise
glnstige Voraussetzungen zur Realisierung einer teamorientierten Arbeitswei-
se.

Allerdings ist zu hinterfragen, ob der Verzicht auf die Zuweisung einer ein-
deutigen Fallverantwortung im Sinne des Bezugspflegemodells oder des sog.
Primary Nursing auf Dauer tragfdhig sein kann. Eine stark teamorientierte
Arbeitsweise, die nicht durch eine verbindliche Fallverantwortung erganzt
wird, ist erfahrungsgemal vor allem in Zeiten starker Arbeitsbelastung der
Gefahr ausgesetzt, dass eine zielgerichtete, planvolle und umfassende (d.h.
alle wesentlichen Problemlagen der Familien beriicksichtigende) Versorgung
gegeniber der Orientierung am jeweils vordringlich erscheinenden Unterstit-
zungsbedarf in den Hintergrund tritt. Sie fihrt ggf. auch zu einem haufigen
Personalwechsel in der Versorgung des einzelnen Kindes und der Unterstit-
zung der Angehorigen, der fir diese Belastungen oder zumindest Erschwer-
nisse mit sich bringt.

® Aufgrund von Engpissen, die sich nach Erreichen der Vollbelegung wiederholt
abgezeichnet haben, plant die Einrichtung inzwischen eine Aufstockung des Per-
sonalbestandes.
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Die Kooperation mit externen Stellen

Die Sicherstellung einer Unterstitzung, die mit den im Hospiz selbst verfug-
baren Ressourcen nicht geleistet werden kann, ist durch feste Kooperations-
vereinbarungen und eine im Laufe der Zeit stabil gewordene Zusammenarbeit
mit anderen Institutionen gewdhrleistet. In Krisensituationen ist somit ein
schneller Zugang zu anderen Einrichtungen bzw. eine rasche Hinzuziehung
spezieller (z.B. &rztlicher) Expertise moglich.

Schwachpunkte zeigt allerdings die Kooperation mit Einrichtungen und
Diensten, die am Heimatort der Kinder angesiedelt sind und dort pflegerische,
medizinische oder pddagogische Versorgung/Betreuung leisten. Hier machen
sich zum einen allgemeine Strukturprobleme bemerkbar, die die einrichtungs-
ubergreifende Kooperation im Gesundheitswesen kennzeichnen. Nach wie
vor sind Probleme der Abstimmung und Informationsiibermittlung beim
Ubergang von Erkrankten zwischen den verschiedenen Versorgungssettings
weit verbreitet. Im vorliegenden Fall kommt hinzu, dass das Kinderhospiz
Balthasar gewissermaBen eine Inselldsung im Bereich der kaum entwickelten
Palliativversorgung von Kindern darstellt, Erfahrungen auf diesem Gebiet da-
her bislang so gut wie gar nicht verfigbar sind. Dennoch ware es fiir ein Kin-
derhospiz prinzipiell erstrebenswert, im Rahmen der gegebenen Mdglichkei-
ten eine verbesserte Zusammenarbeit mit den Einrichtungen am Heimatort
der Kinder zu etablieren, zumal die Mehrheit der Familien das Hospiz im Ver-
lauf der Erkrankung mehrfach aufsucht und die Einrichtung insofern tber ei-
nen ldngeren Zeitraum Begleitung leistet. Diese Anforderung lasst sich allein
schon daraus ableiten, dass die Stabilisierung und Unterstiitzung der hdusli-
chen Versorgung ein prominentes Ziel des Kinderhospizes darstellt. Derzeit
sind faktisch die Eltern diejenige Instanz, tber die die beteiligten Akteure in-
direkt in Kontakt treten, die Informationen liefern bzw. tibermitteln und ggf.
verdnderte Versorgungsarrangements nach einem Hospizaufenthalt mit an-
deren Beteiligten abstimmen. Entlassungsberichte werden zwar auf Anfrage
erstellt, gehoren jedoch nicht zum festen Bestandteil des Entlassungsverfah-
rens.

Es wére also zu erwarten, dass ein Kinderhospiz Verfahrensweisen entwik-
kelt, mit denen eine engere Kooperation mit den Versorgungsinstanzen am
Heimatort und vor allem eine regelmaRige Informationstibermittlung zu Be-
ginn und zum Abschluss des Hospizaufenthaltes gewéhrleistet ist®.

*In dieser Hinsicht weicht das Kinderhospiz Balthasar vom Vorbild des Helen House

durchaus ab. Dort ist generell eine engere Zusammenarbeit mit anderen, an der
Versorgung des jeweiligen Kindes beteiligten Instanzen zu beobachten, und die
Erstellung von sog. Discharge Summaries (Entlassungsberichten) gehdrt zum Stan-
dard der Zusammenarbeit.
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Unterstiitzung im Versorgungsalltag

Wie bei der Untersuchung des Versorgungsalltags aufgezeigt wurde, wird im
Kinderhospiz Balthasar eine umfassende, den jeweiligen Ressourcen und Pro-
blemlagen entsprechende Versorgung der erkrankten Kinder geleistet, die
eine einseitige Akzentuierung der auf korperliche Einschrdnkungen und Sym-
ptome gerichteten MaBnahmen vermeidet.

Zugleich deutete sich jedoch an, dass die Unterstiitzung von Eltern und
Geschwisterkindern nicht in dem Umfang geleistet wird, der vor dem Hinter-
grund der Konzeption zu erwarten gewesen waére. In diesem Zusammenhang
mussen sicherlich einige methodische Begrenzungen der Untersuchung und
ggf. auch situative Rahmenbedingungen beriicksichtigt werden, die fur die
Versorgung moglicherweise eher untypisch sind. Dennoch deuten die Ergeb-
nisse der Leistungserhebung, die Auswertung der Angehérigenbefragung, die
teilnehmende Beobachtung und die Aussagen der befragten Mitarbeiterinnen
in die gleiche Richtung. Offenkundig ist die Einrichtung in der Realisierung
ihres anspruchsvollen Konzeptes auf Grenzen gestoBen, die Schwerpunktset-
zungen zur Folge haben, welche mit den aus dem Konzept abzuleitenden
Gewichtungen nicht vollstdndig in Einklang stehen. Derzeit zeichnet sich eine
Entwicklung ab, in der sich die Unterstiitzung der Angehorigen auf die Entla-
stung von alltdglichen Versorgungsverpflichtungen und die Bera-
tung/Anleitung in Fragen der pflegerischen Versorgung konzentriert, gezielte
psychosoziale Bewdltigungshilfen hingegen eher in den Hintergrund treten.

Vergegenwadrtigt man sich die hohen Anforderungen, die sich aus dem
Konzept der Einrichtung ableiten, kommt diese Entwicklung nicht ganz uner-
wartet. Sie gehort zu den schwierigen Erfahrungen, mit denen sich innovative
Modelle immer wieder auseinandersetzen miissen. Das Kinderhospiz Balthasar
hat mit einer weitgehenden Vollauslastung ein Entwicklungsstadium erreicht,
in dem sich die vergleichsweise groRzligigen Rahmenbedingungen der Ver-
sorgung in der Anfangszeit zunehmend verengen. Es ware wiinschenswert,
wenn dies nicht zu einer Abkehr von wesentlichen Konzeptelementen fiihren
wirde. Die Einrichtung ist nunmehr mit der Aufgabe konfrontiert, den Einsatz
ihrer Ressourcen zu Uberprifen und ggf. neu zu gewichten. Dies verbindet
sich u.a. mit der Anforderung, etablierte Arbeitsroutinen und Formen der Zu-
sammenarbeit bzw. Arbeitsteilung neu zu Giberdenken. Die Aufrechterhaltung
eines Angebots gezielter Bewdltigungshilfen fir Eltern und Geschwisterkinder
wird nicht anndhernd so viel Ressourcen beanspruchen, wie sie fur die Ver-
sorgung der erkrankten Kinder bendtigt werden. Sie wird es vermutlich je-
doch notwendig machen, die Mitarbeiterinnen so weit wie méglich von pfle-
ge- oder betreuungsfernen Aufgaben zu entlasten und Uber eine starker qua-
lifikationsorientierte Arbeitsteilung und/oder eine Personalaufstockung (s.o.)
nachzudenken.
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Kurzzeitpflegeeinrichtung oder Hospiz?

In Anbetracht der Zielsetzungen und des Leistungsangebotes des Kinderhos-
pizes féllt es schwer, diese Einrichtung innerhalb der Versorgungslandschaft in
Deutschland zu verorten. lhr Profil liegt quer zu den rechtlichen und institu-
tionellen Strukturen des deutschen Gesundheitssystems.

Mit Einrichtungen der Kurzzeitpflege bestehen insofern Ahnlichkeiten, als
das Entlastungsangebot fir die pflegenden Angehdrigen einen wichtigen
Stellenwert innerhalb der Zielsetzungen und des Leistungsprofils der Einrich-
tung einnimmt. Auch im Hinblick auf die Md&glichkeit, das Hospiz wiederholt
aufzusuchen oder fiir eine Ubergangsbetreuung nach einem Krankenhaus-
aufenthalt in Anspruch zu nehmen, existieren gewisse Gemeinsamkeiten.
Dessen ungeachtet tiberwiegen die Unterschiede:

Das Kinderhospiz richtet sich an eine Zielgruppe, die abgesehen von der
Altersstruktur ein Krankheitsspektrum und ein Ausmaf der Pflegebedirf-
tigkeit aufweist, die in Kurzzeitpflegeeinrichtungen so gut wie nicht ver-
treten sind. Der charakteristische medizinische und pflegerische Versor-
gungsbedarf stellt in der Regel Anforderungen, denen Kurzzeitpflegeein-
richtungen nicht Rechnung tragen kénnen.

Anders als im Falle von Kurzzeitpflegeeinrichtungen sind auch die Ange-
horigen der erkrankten Kinder, die Eltern und ggf. auch die Geschwister in
der Mehrzahl der Fille Gaste des Kinderhospizes.

Es verfgt tiber eine raumliche und personelle Ausstattung, die mit der von
Kurzzeitpflegeeinrichtungen nicht anndhernd vergleichbar ist.

Das Kinderhospiz stellt zahlreiche Unterstiitzungsangebote zur Verfligung,
die sich in Kurzzeitpflegeeinrichtungen gar nicht oder nur in sehr geringem
MaBe wiederfinden. Hierzu gehort beispielsweise eine Uberprifung und
ggf. das Bemihen um eine Modifikation der in der hauslichen Umgebung
geleisteten Versorgung, die sich nicht nur auf regelmaRig wiederkehrende
Verrichtungen des téglichen Lebens erstrecken, sondern auch und beson-
ders auf das Symptommanagement. Des weiteren gehéren hierzu Ange-
bote der Sterbe- und Trauerbegleitung sowie eine psychosoziale Unter-
stitzung und Beratung der Angehdrigen, d.h. sowohl der Eltern als auch
der Geschwister des erkrankten Kindes. Nicht zuletzt stellt das Kinderhos-
piz fir der Versorgung der erkrankten Kinder ein Leistungsangebot zur
Verfugung, das speziell auf die meist sehr weitreichenden Folgen der Er-
krankung zugeschnitten ist und trotz Kommunikation- und Wahrneh-
mungseinschrankungen eine an den Bedirfnissen und den verbliebenen
Ressourcen der Kinder orientierte Betreuung sicherstellt.

Zu einem &hnlichen Ergebnis fuhrt die Frage, inwieweit die Einrichtung mit
den in Deutschland existierenden Hospizen zur Versorgung Erwachsener ver-
gleichbar ist. Abgesehen davon, dass der Hospizgedanke einen tragenden
Grundsatz der Versorgung darstellt und die Sterbe- ebenso wie die Trauerbe-
gleitung in der finalen Krankheitsphase Bestandteil des Angebotes ist, zeigen
sich wesentliche Unterschiede zu den Hospizen herkémmlicher Art. Dies be-
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trifft nicht nur die Zielgruppe, auf deren Erkrankungen und Pflege-
/Betreuungsbedarf die bestehenden Hospize kaum eingerichtet sind. Wesent-
lich erscheint dartiber hinaus,

dass die Begleitung der erkrankten Kinder und ihrer Angehérigen nicht erst
in der finalen Krankheitsphase einsetzt, sondern bereits zu einem Zeit-
punkt, zu dem die Diagnose einer tddlich verlaufenden Erkrankung mit
stark verkilrzter Lebenserwartung gestellt wird und sich die medizinischen
Bemiihungen als aussichtslos erwiesen haben;

dass Zielsetzungen und Leistungsangebote im Vordergrund stehen, die
sich in herkédmmlichen Hospizen nicht in dieser Form wieder finden. Hierzu
gehort vor allem das Ziel, durch geeignete Entlastungs- und andere Unter-
stitzungsangebote eine Stabilisierung des hduslichen Versorgungssettings
zu erreichen, das bei Kindern noch mehr als im Falle unheilbar erkrankter
Erwachsener als entscheidende Voraussetzung fiir eine bedirfnisgerechte,
am Kriterium der Lebensqualitdt orientierte Gestaltung der verbleibenden
Lebenszeit gilt. Hierzu gehort des weiteren das Ziel, die Familienangehori-
gen durch eine friihzeitige Unterstitzung darin zu férdern, sich auf den
bevorstehenden Abschied und die damit verbundenen Belastungen in ge-
eigneter Weise vorzubereiten. Nicht zuletzt unterscheidet sich das Kinder-
hospiz von herkdémmlichen Hospizen darin, das es einen wichtigen Beitrag
zur Unterstiitzung und Verbesserung des hduslichen Versorgungsmana-
gements leistet.

Das System der Gesundheitsversorgung in Deutschland und die ihm zugrunde
liegenden rechtlichen, speziell auch die finanzierungsrechtlichen Bestimmun-
gen bieten also bislang wenig Raum zur Integration dieses neuartigen Versor-
gungsangebotes. Eine Integration wird auf lange Sicht eine Ergdnzung des
bestehenden (leistungs)rechtlichen Rahmens oder Sondervereinbarungen
notwendig machen. Eine Behandlung von Kinderhospizen als Kurzzeitpflege-
einrichtungen erscheint in diesem Zusammenhang sachlich kaum gerechtfer-
tigt. Allerdings wiirde auch eine Behandlung als herkdmmliche Hospizein-
richtungen ihrem Charakter nicht gerecht. Abgesehen von leistungsrechtli-
chen Aspekten bestehen hier zum Teil deutliche Unterschiede im Hinblick auf
Qualitatsanforderungen. MalRgaben, wie sie in den »Empfehlungen fir Qua-
litdtsanforderungen an stationdre Hospize« der Bundesarbeitsgemeinschaft
Hospiz formuliert sind, kénnen den Besonderheiten von Kinderhospizen nur
sehr bedingt Rechnung tragen.

Fazit

Mit dem aus GroRbritannien stammenden und in Deutschland erstmals im
Kinderhospiz Balthasar erprobten Modell einer umfassenden stationdren Ver-
sorgung und Unterstlitzung unheilbar erkrankter Kinder steht ein empfeh-
lenswerter Ansatz zur wirksamen Verbesserung der Sterbebegleitung von
Kindern zur Verfligung. Wenngleich es sich um ein Modell handelt, das in-
nerhalb eines ganzlich anders aufgebauten Gesundheitssystems entwickelt
wurde, zeigen die Erfahrungen, dass es ohne elementare Abstriche auch unter
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den hiesigen Rahmenbedingungen adaptiert werden kann. Die Probleme ei-
ner Adaption dirfen sicherlich nicht unterschétzt werden. So erweist sich eine
angemessene leistungsrechtliche Zuordnung von Kinderhospizen als schwie-
rig, und das recht anspruchsvolle Versorgungskonzept fihrt auf der Ebene der
Personalausstattung, der einrichtungstbergreifenden Kooperation und der
Verstetigung umfassender, zielgerichteter Hilfen zu ungewohnlich hohen
Anforderungen, denen Rechnung zu tragen unter den gegebenen Rahmen-
bedingungen keineswegs leicht fallt. Auch darf nicht Gibersehen werden, dass
die Umsetzung des Konzeptes im Kinderhospiz Balthasar unter recht glinsti-
gen Voraussetzungen erfolgte, die nachfolgenden Initiativen vermutlich nicht
in gleicher Weise zur Verfligung stehen. Dies dndert jedoch nichts daran, dass
sich hier ein gangbarer und unter Qualitdtsgesichtspunkten empfehlenswerter
Weg zum Aufbau eines innovativen Versorgungsangebotes fiir eine Bevol-
kerungsgruppe mit umfassendem, bislang wenig beachtetem Unterstit-
zungsbedarf eroffnet.
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3. Schlussfolgerungen

GemdR der Zielsetzung des Projektes, ausgehend von den Erfahrungen des
Kinderhospizes Balthasar und dem aktuellen Forschungsstand generalisieren-
de Schlussfolgerungen zu formulieren, werden im Folgenden die wichtigsten
Anforderungen an ein bedarfs- und bedirfnisgerechtes, stationdres Lei-
stungsangebot zur Begleitung sterbender Kinder und ihrer Familien skizziert.
Dabei wird auch eine Liste von Qualitatskriterien zu Diskussion gestellt, die
sich aus diesen Anforderungen und aus den Leitlinien der palliativen Versor-
gung von Kindern in GroBbritannien ableiten lassen. Das abschlieBende Ka-
pitel beschaftigt sich dann mit der Frage, inwieweit beim derzeitigen Stand
der Kenntnisse Aussagen zum quantitativen Bedarf an entsprechenden Ver-
sorgungsangeboten moglich sind.

3.1 Grundlegende Anforderungen an Leistungsangebote

Die Begleitung unheilbar erkrankter Kinder bzw. Jugendlicher und ihrer An-
gehoriger verbindet sich mit vielfédltigen und hohen Anforderungen, auf die
sich die auf diesem Feld engagierenden Einrichtungen und Berufsgruppen
einstellen missen. Das Spektrum dieser Anforderungen ist zum Teil bereits in
den Ausflihrungen zur hduslichen Betreuung, zur gesundheitlichen Situation
der im Hospiz aufgenommenen erkrankten Kinder und zum Leistungsgesche-
hen angesprochen worden. Im Folgenden werden die Kernpunkte zusam-
mengefasst und erganzt.

3.1.1 Pflege und Betreuung der erkrankten Kinder

Vor dem Hintergrund der vorherrschenden Erkrankungen und Pflegeproble-
men (vgl. Kapitel 2.2.5 und 2.2.6) ergeben sich sehr weitreichende Anforde-
rungen an die pflegerische Versorgung tédlich erkrankter Kinder. Eine sorg-
faltige und umfassende Beobachtung, Einschdtzung und Dokumentation der
Pflegeprobleme und ihrer Verdnderungen stellt die Basis einer bedarfsge-
rechten Pflege und Betreuung dar. Voraussetzung hierfiir sind ausreichende
Kenntnisse Uber die vorherrschenden Erkrankungen und ihre Symptomatik,
aber auch Uber altersspezifische Ausdrucksformen kérperlicher oder psychi-
scher Problemlagen sowie tUber Ausdrucksformen von stark kommunikations-
und wahrnehmungseingeschrankten Kindern.

Auf der Ebene der kérperbezogenen PflegemalBnahmen ist der Stellenwert
spezieller Pflegetechniken hervorzuheben, mit denen auf die verschiedenen
Unterstlitzungsbedarfe im Bereich der elementaren Lebensfunktionen (wie
Atmung oder Nahrungsaufnahme) addquat reagiert werden kann. Die ausge-
pragte Krankheitssymptomatik erfordert auBerdem eine besonders sorgféltige
Uberwachung der medikamentésen Therapie (vor allem im Bereich der
Krampf- und Schmerzsymptomatik), aber auch den gezielten Einsatz nicht-
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medikamentdser Mafnahmen (z.B. direkte Zuwendung, Entspannungsange-
bote) zur Reduzierung von Anspannung und Unruhe. Spezielle Aufmerksam-
keit verlangen schlieBlich die Grenzen der physischen und psychischen Belast-
barkeit des erkrankten Kindes bei der Durchfihrung pflegerischer MaBnah-
men, seines ausgeprdgten Bedurfnisses nach Sicherheit und Zuwendung so-
wie des Grundsatzes, die MaBnahmen mit stimulierenden Handlungen zu
verknipfen.

Damit ist die gezielte Ressourcenférderung als ein weiteres Blindel von
spezifischen Anforderungen angesprochen. Sie weist bei schwerstkranken
Kindern andere Formen und Schwerpunkte als bei Erwachsenen auf. Zwar ist
auch hier das Ziel der Erhaltung alltagspraktischer Kompetenzen sicherlich
nicht zu vernachléssigen, doch treten aufgrund der vorherrschenden Krank-
heitssymptomatik und der weitreichenden Einschrdnkungen der Selbstandig-
keit bzw. des Umstandes, dass eine Selbstdndigkeit im Verlauf der kindlichen
Entwicklung noch gar nicht erreicht wurde, andere Aspekte in den Vorder-
grund. Eine wesentliche Aufgabe besteht darin, den erkrankten Kindern eine
ihren verbliebenen Fahigkeiten angemessene Mdglichkeit der Umwelterfah-
rung anzubieten. Das Spektrum der in Betracht zu ziehenden MaBnahmen
reicht, wie das Beispiel des Kinderhospizes Balthasar zeigt, von der Verknip-
fung einfacher pflegerischer Tatigkeiten mit stimulierenden MaBnahmen tber
kindgerechte Beschaftigungsangebote und die Integration in Aktivitdten
Gleichaltriger bis hin zu technisch aufwendigen Angeboten wie der Musik-
und Klangtherapie oder kombinierten Formen akustischer, visueller und takti-
ler Reize. In vielen Féllen gestattet es weder die materielle Ausstattung noch
die Beanspruchung der pflegenden Angehdrigen im hduslichen Versorgungs-
setting, den erkrankten Kindern eine vergleichbare Umwelterfahrung zu er-
moglichen. Entsprechende Angebote erscheinen daher unter dem Gesichts-
punkt der Ressourcenférderung, aber auch im Hinblick auf die allgemeine
Zielsetzung der Sicherstellung eines moglichst hohen MaRes an Lebensquali-
tat fur die erkrankten Kinder als besonders wichtiger Bestandteil eines Lei-
stungsangebotes.

Besonders hervorzuheben ist schlieBlich die Unterstiitzung bei der psychi-
schen Bewdltigung von Krankheit und Sterben. Auch hier ergeben sich im
Vergleich zu todlich erkrankten Erwachsenen einige besondere Anforderun-
gen. Angste, bedrohliche Phantasien, das Gefiihl der Minderwertigkeit oder
auch Schuldgefuihle sind bei Kindern anders ausgepragt. Sie sind als Men-
schen, die altersbedingt ohnehin in einem hohen Grad der Abhdngigkeit von
ihren Angehdrigen stehen, in besonderer Weise auf Zuwendung und Ver-
mittlung eines Geflihls der Sicherheit angewiesen. Umgekehrt zeigen sie be-
sonders starke Angste, verlassen zu werden. Altere Kinder bzw. Jugendliche
geraten zum Teil in einen unldsbaren Konflikt zwischen dem Bedtrfnis, sich
von den Eltern loszulésen oder abzugrenzen, und der faktischen, starker als
bei gesunden Kindern bzw. Jugendlichen ausgeprdgten Abhingigkeit. Uber-
haupt machen sie haufig die Erfahrung, dass sie zahlreiche Bedirfnisse im
Gegensatz zu gesunden Gleichaltrigen nicht ausleben kénnen.
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Vor diesem Hintergrund sind zielgerichtete, auf die individuellen Problem-
lagen und Ressourcen ausgerichtete Hilfen zur Bewdltigung der Erkrankung
und ihrer Folgen von groRter Bedeutung. Ausgehend vom Alter des Kindes,
der Krankheitssymptomatik, der Familiensituation und den verbliebenen Res-
sourcen mussen geeignete Formen und Schwerpunkte der Unterstiitzung
individuell entwickelt werden. So ist es aufgrund der hdufigen Kommunikati-
onseinschrankungen nur bei einer Minderheit der betroffenen Kinder méglich,
im Gesprach Gelegenheit zu geben, Angste, Gefilhle und Phantasien zu the-
matisieren und im Rahmen einer verbalen Kommunikation zu bearbeiten.
Zum Teil ist eine wechselseitige Kommunikation so gut wie gar nicht mehr
moglich, so dass sich die Unterstlitzung auf andere Formen konzentrieren
muss. Durch Ansprache, Beschaftigung, Berlihrungen oder andere Formen
der Zuwendung kann trotz dieser Einschrankungen Beistand und damit ein
Mindestmal an Entlastung geleistet werden. Die von professionellen Helfern
geleisteten UnterstitzungsmaBnahmen zur Bewaltigung der psychischen Be-
lastungen werden ggf. indirekt Uber eine Beratung und Anleitung der Eltern
wirksam, soweit sich diese den damit verbundenen Anforderungen gewach-
sen fuhlen.

3.1.2 Unterstiitzung der Eltern

Entlastung

Die Entlastung der pflegenden Angehorigen gehort zum Kern des Leistungs-
angebotes von Kinderhospizen. In ihrer einfachsten Form besteht sie darin, es
den Eltern zu ermdglichen, sich fiir einen begrenzten Zeitraum der alltaglichen
Versorgungsverpflichtungen ganz oder partiell zu entledigen und die gewon-
nenen Freirdume zur psychischen und physischen Regeneration zu nutzen
oder zur Auseinandersetzung mit Anforderungen und Problemen, fir die im
héuslichen Versorgungsalltag nur wenig Raum zur Verflgung steht.

Weitere Entlastungsmdglichkeiten umfassen Einzel- oder Gruppengespra-
che, in denen die Angehérigen Gelegenheit erhalten, ihre Sorgen, Angsten
und andere Geflihlen zu thematisieren. Als besonders hilfreich wird die Mog-
lichkeit eingeschédtzt, in einen Erfahrungsaustausch mit anderen betroffenen
Eltern einzutreten. Ebenfalls nicht zu unterschitzen sind Entlastungseffekte,
die indirekt Uber eine Starkung der pflegerischen und erzieherischen Kompe-
tenz der Eltern erreicht werden kénnen. Viele Eltern sehen sich mit dem Ge-
fuhl konfrontiert, die Versorgungssituation nicht zu beherrschen und eventu-
ell auftretenden Krisensituationen oder Verschlechterungen des Allgemeinzu-
standes des Kindes hilflos gegeniiberzustehen. AuBerdem kann ein geringes
Mal an Wissen Uber Krankheitssymptome oder die Wirkung medizinischer
und pflegerischer Interventionen Anlass dazu geben, inaddquate Vorstellun-
gen zur Befindlichkeit des Kindes zu entwickeln. Durch die Starkung pflegeri-
scher Kompetenz (Wissen und Handlungsressourcen) kénnen die daraus re-
sultierenden, als belastend empfundenen Unsicherheiten reduziert werden.
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Pflegerische Anleitung

Die Uberpriifung pflegerischer Handlungsroutinen im héauslichen Versor-
gungssetting und auch die Uberprifung des Symptommanagements erscheint
als ein weiterer wichtiger Bestandteil des Angebotsprofils. Zwar lage es nahe,
diese Aufgabe in erster Linie der ambulanten Pflege zuzuordnen, doch greifen
keineswegs alle betroffenen Eltern auf die Unterstiitzung durch einen Pflege-
dienst zurtick, und selbst in Féllen, in denen dies geschieht, ist aufgrund der
Seltenheit der Erkrankungen nicht unbedingt zu erwarten, dass der betreffen-
de Pflegedienst Uber ausreichende spezielle Kenntnisse und Erfahrungen ver-
flugt. Von daher ist eine regelmiBige Uberpriifung der héuslichen Versor-
gungsroutinen im Rahmen eines Hospizaufenthaltes ebenso wie eine Anlei-
tung und Beratung der pflegenden Eltern zu einer ggf. angezeigten Veréan-
derung der hauslichen Versorgungsroutinen wiinschenswert und notwendig.
Wie in Kapitel 2.3.3 aufgezeigt, scheint es durchaus nicht selten vorzukom-
men, dass wahrend eines Hospizaufenthaltes in dieser Hinsicht Handlungsbe-
darf deutlich wird.

Information und Beratung der Eltern

Die pflegenden Eltern sind vor allem zu Beginn der Erkrankung bzw. zu dem
Zeitpunkt, zu dem sie von der infausten Prognose erfahren, in vielerlei Hin-
sicht auf Informationen und beratende Unterstlitzung angewiesen. Zunéachst
entsteht ein groBer Informationsbedarf im Hinblick auf grundlegende medizi-
nische und pflegerische Fragen sowie zu den Mdglichkeiten der Unterstiit-
zung durch formelle Leistungsangebote. Zumeist verfligen sie auch nur sehr
begrenzt Uber Informationen darliber, wie sie Kontakt zu anderen betroffe-
nen Eltern aufnehmen koénnen, wie sich die Versorgung des erkrankten Kin-
des und die hierzu benétigten Hilfsmittel finanziell absichern lassen usw. Im
Verlauf der Erkrankung verdndert sich der Versorgungsbedarf des Kindes, und
dementsprechend werden weitergehende Informationen (z.B. spezialisierte
Versorgungsangebote) erforderlich. Im Verlauf der finalen Krankheitsphase
schlieBlich entsteht auf Seiten der Eltern ein Informationsbedarf zu der Frage,
welche Moglichkeiten und Voraussetzungen bestehen, dem Kind ein Verster-
ben in der hduslichen Umgebung zu ermdglichen oder ggf. Angebote einer
Einrichtung hierfir in Anspruch zu nehmen. Spéter stellt sich auch die Frage
nach den Erfordernissen im Zusammenhang mit der Bestattung des Kindes.

Durch die Erkrankung des Kindes werden bisherige Vorstellungen zur Fa-
milienplanung und zur Lebensperspektive tberhaupt obsolet. In einer beson-
ders schwierigen Situation befinden sich Eltern, deren Kind unter einer gene-
tisch bedingten Erkrankung leidet. Sie benétigen insbesondere eine medizini-
sche Beratung, um eine begriindete Entscheidung zur weiteren Familienpla-
nung treffen zu kénnen.

Weiterer Beratungsbedarf entsteht im Hinblick auf Moglichkeiten der Ge-
staltung des Lebensalltags und seiner Rahmenbedingungen. Er erstreckt sich
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beispielsweise auf die Frage, wie trotz vielfaltiger Belastungen noch eine ge-
wisse Normalitdt im Familienalltag aufrechterhalten und vermieden werden
kann, dass die Angehdrigen zunehmend in eine soziale Isolation geraten. Eine
fachkundige Beratung ist zum Teil schlieBlich auch deshalb notwendig, weil
einige Kinder wiederholt in Krankenhdusern behandelt werden, eine am Pri-
mat der Lebenserhaltung oder Lebensverldngerung ausgerichtete Behandlung
jedoch unter Umstdnden nicht den Vorstellungen der Eltern entspricht und im
Ergebnis als MaRnahme erfahren wird, die das Leiden der Kinder verlangert
und eventuell sogar zusatzliche Belastungen mit sich bringt.

Ein Kinderhospiz kann dem umfassenden Informations- und Beratungsbe-
darf der betroffenen Eltern sicherlich nicht vollstindig gerecht werden. In ei-
nigen der angesprochenen Bereiche sollte eine solche Einrichtung zweifellos
Uber spezielle Expertise fur eine umfassende Information und Beratung be-
troffener Eltern verfiigen, beispielsweise bei der Vermittlung von Kontakt zu
Selbsthilfeorganisationen oder spezialisierten Versorgungsangeboten, bei der
Inanspruchnahme von Versicherungsleistungen oder bei Fragen im Zusam-
menhang mit dem Versterben des Kindes in der hduslichen Umgebung; auch
sollte eine qualifizierte medizinische Beratung, die aufgrund der Seltenheit der
Erkrankungen am Heimatort unter Umstédnden nicht ohne weiteres verfligbar
ist, von einem Kinderhospiz bzw. den mit ihm kooperierenden Arzten gelei-
stet werden koénnen. In anderen Punkten kann eine stationdre Einrichtung, die
in den meisten Fallen vergleichsweise weit entfernt vom Heimatort angesie-
delt ist, lediglich erste AnstoBe bzw. Hilfestellungen zur Bearbeitung von All-
tagsproblemen leisten. Dies betrifft insbesondere die Gestaltung des Familien-
alltags und die Bearbeitung innerfamilidrer Konflikte und Spannungen. Es ist
zweifellos eine wichtige Aufgabe, wahrend eines Hospizaufenthaltes (bei Be-
darf) entsprechende Gesprachsangebote zu unterbreiten oder die Angehdri-
gen dazu zu ermutigen, Sorgen und Probleme auf diesem Gebiet zu formu-
lieren. Eine effektive Begleitung bei der Bearbeitung dieser Probleme ist ange-
sichts der zeitlichen Befristung eines Hospizaufenthaltes jedoch nur sehr be-
grenzt moglich. Mitunter mag es ausreichen, einen geeigneten Rahmen fur
die offene Auseinandersetzung der Familienmitglieder um Beziehungs- oder
Alltagsprobleme herzustellen, zu entsprechenden Gesprachen zu motivieren
und diese auf Wunsch zu begleiten. Bei tiefgreifenden Problemen wird jedoch
sicherlich eine qualifizierte, regelméaBige Begleitung des familidren Alltags am
Heimatort erforderlich sein (Familienberatung/-therapie). Ahnliches gilt fiir
die Erziehungsberatung, die angesichts der hohen Belastung und mitunter
ausgepragten Probleme der Geschwisterkinder in vielen Féllen angezeigt sein
durfte.

Psychosoziale Unterstiitzung und Trauerbewdltigung
Abgesehen von den allgemeinen psychischen Belastungen, die die Versor-
gung eines unheilbar erkrankten Kindes in der hduslichen Umgebung mit sich

bringt, entsteht ein Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung insbesondere bei
der Auseinandersetzung mit Sinnfragen, Selbstzweifeln und Schuldgefthlen.
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Es ist fur viele pflegende Angehdrige auBerdem hilfreich, Gespréachspartner zu
finden, die sie zur oft vernachldssigten Aufmerksamkeit fiir die eigenen Be-
durfnisse motivieren. Ein weiterer, wichtiger Bedarf an psychosozialer Unter-
stlitzung besteht in der Vorbereitung auf den bevorstehenden Abschied vom
erkrankten Kind und der Férderung der Bereitschaft, das Kind gehen zu lassen
(»Loslassen«).

Einen besonderen Stellenwert nimmt in diesem Zusammenhang die Trau-
erbegleitung nach Versterben des Kindes ein, mit der einerseits Beistand gelei-
stet wird, andererseits Rahmenbedingungen zur Verfligung gestellt werden,
die ein den individuellen Bedirfnissen entsprechendes Trauern ermdglichen.
Dies sollte auch das Angebot an die Angehdrigen beinhalten, das Hospiz zu
einem spdteren Zeitpunkt noch einmal aufzusuchen. Ahnlich wie im Falle der
Unterstlitzung bei familidren Problemen stellt sich hier die Frage, wie weit die
Begleitung durch eine stationdre Einrichtung gehen kann oder sollte. Das He-
len House in GroBbritannien etwa weist zwei Mitarbeiterinnen die Funktion
von »Bereavement Workers« zu, die den Kontakt zu den verwaisten Angeh6-
rigen zum Teil noch lange aufrechterhalten und u.a. Hausbesuche abstatten.
Ansatzweise finden sich solche Aufgabenzuordnungen auch im Kinderhospiz
Balthasar, wobei Hausbesuche aufgrund der rdumlichen Entfernungen (bun-
desweites Einzugsgebiet) bestenfalls in seltenen Ausnahmen in Betracht
kommen. Vor dem Hintergrund des noch schwach entwickelten Unterstit-
zungsangebotes wirde es Kinderhospize in Deutschland sicherlich Gberfor-
dern, Hausbesuche im Rahmen der Trauerbegleitung als regelméRige Aufga-
be zu definieren.

3.1.3 Unterstiitzung der Geschwister

Das Erleben und die vielschichtigen Problemlagen der Geschwister von un-
heilbar erkrankten Kindern verdienen unter anderem deshalb besondere Auf-
merksamkeit, weil sie nicht selten dazu tendieren, sich mit AuBerungen ihrer
Empfindungen und Bedurfnisse zurlickzuhalten, um die ohnehin stark bean-
spruchten Eltern nicht noch zusdtzlich zu belasten. Wie sehr sie ggf. unter
Trennungsangsten, ambivalenten Geflihlen gegenliber dem erkrankten Kind,
Phantasien Uber Krankheit und Sterben sowie unter dem Gefuhl leiden, ver-
nachléssigt zu werden, ist fiir Eltern oft nur bedingt sichtbar. Ahnlich wie die
erkrankten Kinder selbst benétigen sie Unterstiitzung bei der Deutung des mit
der Erkrankung und der Versorgung des Kindes verbundenen Geschehens.
Zum Teil bedirfen sie gezielter Hilfen im Umgang mit Stigmatisierungsten-
denzen im Freundeskreis, bei auftretenden Schulschwierigkeiten oder auf-
grund der Entwicklung von Verhaltensauffélligkeiten. Im Rahmen eines Hos-
pizaufenthaltes sollten sie daher die Moglichkeit erhalten bzw. dazu ermutigt
werden, in altersentsprechenden Formen ihre Sorgen, Angsten und andere
Gefuihle auszudriicken und zu bearbeiten. Ein solches Angebot ist nicht nur
fur die Geschwisterkinder selbst hilfreich und entlastend, sondern zugleich
eine wichtige Voraussetzung fir die Unterstiitzung der Eltern, die nach den
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Erfahrungen des Kinderhospizes Balthasar mitunter groRe Unsicherheit im
Umgang mit den Geschwisterkindern zeigen.

Ebenso wie bei den Eltern nimmt auch im Falle der Geschwisterkinder die
Trauerbegleitung einen besonderen Stellenwert ein. Sie verbindet sich mit
speziellen Anforderungen, da kindgerechte Formen gefunden werden mus-
sen, in denen die Geschwister ihre Trauer ausleben bzw. sich mit ihr ausein-
andersetzen kénnen®.

3.2 Uberlegungen zu Qualititskriterien fiir Kinderhospize

Derzeit existieren in mehreren Bundeslandern Initiativen bzw. Bestrebungen,
die auf die Einrichtung eines Kinderhospizes abzielen. Da es sich um einen
Versorgungsbereich mit bislang kaum nennenswerter Angebotskapazitat und
handelt und die Struktur kinftiger Angebote somit noch offen ist, bestehen
hier gute Chancen, eine Versorgung auf hohem Qualitdtsniveau zu realisie-
ren, die international anerkannten Standards entspricht.

Vor diesem Hintergrund ist die folgende Zusammenstellung einiger wichti-
ger Qualitatskriterien fur Kinderhospize zu sehen. Sie sollte nicht als Vorgriff
auf Empfehlungen missverstanden werden, wie sie von der Bundesarbeitsge-
meinschaft Hospiz in Kooperation mit dem Bundesministerium furr Arbeit und
Sozialordnung fur Erwachsenenhospize entwickelt wurden. Sie will vielmehr
dazu anregen, bewdhrte Leitlinien und bisherige Erfahrungen bei der Sterbe-
begleitung durch Kinderhospize in der Diskussion um das zukiinftige Profil
eines bedarfsgerechten Versorgungsangebotes zu berlcksichtigen. Dement-
sprechend beruht die Zusammenstellung vornehmlich auf

a) den gemeinsamen Leitlinien der Association for Children with Life-
threatening or Terminal Conditions and their Families und des Royal Col-
lege of Paeditrics and Child Health (ACT/RCP 1997),

b) zentralen Erkenntnissen und Einschdtzungen, die sich aus der (vorwiegend
aus dem englischsprachigen Raum stammenden) neueren Literatur ablei-
ten lassen,

¢) den vorangegangenen Uberlegungen zu grundlegenden Versorgungsan-
forderungen und

d) der Auswertung der Erfahrungen des Kinderhospizes Balthasar bzw. der
Einschdtzung des dort realisierten Versorgungsangebotes (vgl. Kap. 2.4).

68 . . . a .
Diese besonderen Anforderungen sind in anderen Ldndern Anlass dazu, spezielle

Konzepte zur Trauerbegleitung der Geschwisterkinder zu entwickeln.
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Ausgehend von den von der WHO entwickelten Leitlinien und den Leitlinien,
die in GroBbritannien allgemeine Anerkennung geniefen, lassen sich zunédchst
folgende allgemeine Grundsédtze der Begleitung schwerstkranker Kinder mit
verklirzter Lebenserwartung formulieren:

>

Die hausliche Umgebung ist das Zentrum der Versorgung. Alle Unterstit-
zungsangebote sollten sich daher am Primat der hduslichen Versorgung
und den daraus resultierenden Unterstiitzungsbedarfen ausrichten.

Die Unterstlitzung richtet sich auf das gesamte Familiensystem, da dessen
Stabilitat fur den Verbleib in der hduslichen Umgebung und die Lebens-
qualitat der erkrankten Kinder von elementarer Bedeutung ist.

Die Unterstiitzung wird ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung geleistet
bzw. ab dem Zeitpunkt, zu dem eine kurative Behandlung keinen Erfolg
mehr verspricht, und schlieBt die Trauerbegleitung nach dem Tod des
Kindes ein.

Den betroffenen Kindern und Angehdrigen sollte ein Leistungsangebot
zuganglich sein, dass sowohl kontinuierliche Hilfe und Entlastung im
hduslichen Versorgungsalltag (»short time respite«) als auch zeitlich be-
grenzte Hilfe und Entlastung in einem anderen Versorgungssetting
(»away from home respite«) gewdhrleistet.

AulBerhalb der hauslichen Umgebung sollten Kinder in spezialisierten Ein-
richtungen (Kinderhospizen) versorgt werden, die sich auf die im Vorder-
grund stehenden Erkrankungen sowie auf die besonderen Problemlagen
und Bedrfnisse von Kindern und ihren Angehérigen eingestellt haben.

Leistungsspektrum eines Kinderhospizes

GemaR dieser allgemeinen Grundsdtze und unter Beriicksichtigung des Ver-
sorgungs- und sonstigen Unterstlitzungsbedarfs der erkrankten Kinder und
ihrer Angehorigen wére von Kinderhospizen folgendes Angebotsprofil zu er-
warten:

>

Intensive altersgerechte, qualifizierte Pflege, die dem umfangreichen und
komplexen Pflegebedarf schwerstkranker Kinder und den besonderen
Anforderungen des Symptommanagements, der Ressourcenférderung
und psychosozialen Unterstiitzung gerecht wird.

Altersgerechte und den verbliebenen kommunikativen/kognitiven Féhig-
keiten entsprechende Unterstiitzung der erkrankten Kinder bei der psychi-

schen Bewaltigung von Krankheit und Sterben.

Spezielle, auf die verbliebenen Fahigkeiten abgestimmte Angebote der
Entspannung, Ressourcenstimulation und sozialen Teilhabe.
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> Ergdnzende Angebote medizinischer und anderer therapeutischer MaR-
nahmen, die bei Bedarf hinzugezogen werden kénnen.

» Das Angebot an die Eltern und Geschwister, das erkrankte Kind wahrend
des Hospizaufenthaltes zu begleiten.

> Entlastungsangebote fir die pflegenden Eltern, die je nach Bedurfnis indi-
viduell ausgerichtet sein sollten bzw. unterschiedlich genutzt werden kén-
nen.

> Die Uberpriifung der hiuslichen Versorgungsroutinen und des Sym-
ptommanagements, Anleitung/Beratung der Eltern in der Gestaltung der
héuslichen Pflege.

» Weitergehende Informations- und Beratungsangebote zu medizinischen,
erzieherischen/familidren und leistungsrechtlichen Fragen, zur Inan-
spruchnahme anderer professioneller Hilfen, bei Bedarf die Vermittlung
von Kontakt zu Betroffenenorganisationen und seelsorgerischem Beistand.

» Unterstutzung der Eltern und Geschwisterkinder zur Bewéltigung psycho-
sozialer Belastungen.

» Altersgerechte Betreuungs- und Beschéftigungsangebote flur die Geschwi-
sterkinder.

» Unterstitzung der Eltern und Geschwisterkinder bei der Trauerbewalti-
gung in individuell gestaltbaren Formen, die die Mdglichkeit eines Hospi-
zaufenthaltes nach Versterben des Kindes nicht ausschlieft.

Das Leistungsangebot sollte den erkrankten Kindern und Angehdrigen nicht
erst beim Eintritt in die letzte Krankheitsphase, sondern friihzeitig zur Verfu-
gung stehen (nach Diagnosestellung bzw. Abbruch kurativ ausgerichteter
medizinischer Behandlung). Prinzipiell sollte sichergestellt sein, dass in Notsi-
tuationen (Uberforderung der pflegenden Eltern, kritische Krankheitsphase)
kurzfristige Aufnahmen erfolgen kénnen.

Anforderungen an die materielle Ausstattung von Kinderhospizen

Nicht jede Einrichtung wird wie das Kinderhospiz Balthasar ein neu errichte-
tes, als Kinderhospiz konzipiertes Gebdude beziehen kénnen. Viele der wiin-
schenswerten baulichen und gestalterischen Elemente werden daher nur be-
dingt oder gar nicht realisierbar sein. Dessen ungeachtet erscheint es sinnvoll,
sich im Rahmen der gegebenen Mdglichkeiten an folgenden Grundsétzen zu
orientieren:
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» Das Gebdude sollte Ankldnge an ein Pflegeheim oder Krankenhaus ver-
meiden und einen hduslichen Charakter der Rdumlichkeiten gewahrlei-
sten. Erstrebenswert sind kleine, Uiberschaubare, hell und freundlich ge-
staltete Einrichtungen mit bis zu 10 Platzen. Die zur pflegerischen Versor-
gung notwendige technische Ausstattung sollte unauffallig integriert wer-
den.

> Entsprechend des Versorgungskonzeptes sollten Unterkunftsméglichkei-
ten fur die Eltern und Geschwister des erkrankten Kindes vorhanden sein,
nach Moglichkeit in einem gesonderten, von den Zimmern der erkrankten
Kinder getrennten Bereich.

» Aufgrund der haufig auftretenden Unruhe, der von starken LautdufRerun-
gen begleiteten Angstzustdnde und Schmerzattacken etc., aber auch um
eine addquate Umgebung fir die individuelle Beschéftigung mit dem Kind
sicherzustellen, sollten die Kinder in Einzelzimmern untergebracht sein. Sie
sollten Spielraum fur individuelle Ausgestaltung und eine Ubernach-
tungsmoglichkeit fur Eltern bieten.

» Zur Forderung der verbliebenen Fahigkeiten zur Umwelterfahrung und
zum gezielten Einsatz spannungsreduzierender Mafnahmen sollte ein
Kinderhospiz mit entsprechenden Mitteln bzw. Raumlichkeiten ausge-
stattet sein.

» Der Abschiedsraum sollte auf religiose bzw. weltanschauliche Festlegun-
gen verzichten, d.h. Menschen aller Glaubensrichtungen die Moglichkeit
zu einer ihren religidsen oder kulturellen Gepflogenheiten entsprechenden
Gestaltung geben. Der Abschiedsraum ist im Idealfall in einem abgelege-
nen Teil des Gebdudes angesiedelt, kiihlbar und durch einen separaten
Eingang zugénglich.

Anforderungen an die personelle Ausstattung und Mitarbeiterqualifikation

» Das Betreuungsteam sollte qualifizierte und erfahrene Mitarbeiterinnen
mit pflegerischer und erzieherischer/pddagogischer Ausbildung umfassen,
wobei der Schwerpunkt aufgrund des umfassenden Pflegebedarfs der er-
krankten Kinder bei den Pflegekriften liegen sollte. Arztliches Personal
kann eine sinnvolle Ergdnzung darstellen, ist als Stammpersonal jedoch
nicht unbedingt erforderlich.

> Im Bereich der Pflege sollte sich das Personal angesichts der hohen fachli-
chen Anforderungen nach Méglichkeit nur aus Pflegekraften mit dreijah-
riger Berufsausbildung zusammensetzen, mit einem moglichst hohen An-
teil von Kinderkrankenschwestern/-pflegern. Einzelne Mitarbeiterinnen
sollten auBerdem Uber einen Fachweiterbildungsabschluss verfligen, der
sie in die Lage versetzt, mit kritischen Situationen und intensivpflegeri-
schen Anforderungen addquat umgehen zu kénnen.
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> Pflegerisches und padagogisches Personal muss tber Kenntnisse auf dem
Gebiet der Palliativversorgung sowie der fir die Kinder charakteristischen
Erkrankungen verfligen. Es muss des weiteren mit den spezifischen An-
forderungen der Versorgung schwerstkranker und stark kommunikations-
eingeschrénkter Kinder vertraut und in der Lage sein, mit Kindern und Er-
wachsenen Uber existentielle Themen wie Sterben und Tod zu sprechen,
sie in der Bewdltigung der damit verkniipften Belastungen zu unterstiitzen
und kompetent Beratung und Anleitung zu leisten.

» Zur fachlichen Unterstlitzung und zur Entlastung der Mitarbeiterinnen
sollte ein Kinderhospiz geeignete Angebote zur Verfligung stellen, insbe-
sondere eine regelméaBige Supervision und Mdéglichkeiten der Weiterqua-
lifizierung.

» Die Einbindung von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, Zivildienstleisten-
den und Auszubildenden bzw. Praktikantinnen sollte auf Bereiche jenseits
der Hilfen zur Bewdltigung von Krankheit, Tod und Sterben begrenzt blei-
ben. Sofern sie unmittelbar in die Versorgung des erkrankten Kindes ein-
bezogen werden, sollten sie unter standiger Anleitung des Stammperso-
nals arbeiten.

> Freiwillige Helferlnnen sollten sich dessen ungeachtet wertgeschatzt und
als vollwertige Mitglieder des Teams fuhlen kénnen, Rickmeldung und
Entwicklungsmoglichkeiten erhalten. Motivation und persénliche Ziele, die
die freiwilligen Helferlnnen mit der Hospizarbeit verbinden, sind im Vor-
feld sorgsam abzuwagen.

Kooperation und Vernetzung

» Sofern kein Arzt Mitglied des Team ist, muss die Verfligbarkeit medizini-
scher Expertise durch verbindliche Kooperationsvereinbarungen mit Arz-
ten bzw. Einrichtungen der unmittelbaren Umgebung gesichert sein, be-
vorzugt mit Padiatern, die mit den Krankheitsbildern sterbender Kinder
vertraut sind, und Palliativmedizinern bzw. Arzten mit schmerztherapeuti-
scher Qualifikation. Behandlungspflege und Schmerztherapie sollten re-
gelmaBig Uberprift und den aktuellen Bedirfnissen des Kindes angepasst
werden.

» Erforderlich ist ebenso eine enge Kooperation mit anderen Therapeuten
und Seelsorgern, die bei Bedarf bzw. auf Wunsch der Eltern hinzugezogen

werden kdnnen.

» Prinzipiell sollte sich ein Kinderhospiz um eine enge Zusammenarbeit mit
ortlichen und Uberregionalen Selbsthilfeorganisationen bemuhen.
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» Die Herstellung einer geeigneten Zusammenarbeit mit anderen Instanzen,
die in die Versorgung des erkrankten Kindes bzw. Unterstiitzung der Fa-
milie einbezogen sind, ist eine wichtige Voraussetzung flr die Nachhaltig-
keit der im Hospiz geleisteten Unterstiitzung. Kinderhospize sollten daher
geregelte Verfahrensweisen entwickeln, mit denen eine Verstdndigung
und Informationstibermittlung im Vorfeld ebenso wie nach Abschluss ei-
nes Aufenthaltes sichergestellt ist. Sie sollten vor allem gewéhrleisten, dass
die mit den Eltern ggf. vereinbarten Verdnderungen der héuslichen Ver-
sorgungsroutinen und &rztliche Empfehlungen zur Verdnderung des Me-
dikamentenregimes nachvollzogen werden kénnen.

3.3 Uberlegungen zum Kapazititsbedarf

Verlassliche epidemiologische Daten, mit Hilfe derer sich die Inzidenz und
Pravalenz der in Kinderhospizen vertretenen Erkrankungen genauer ermitteln
lieBen, sind, wie bereits in Kapitel 1.1 angemerkt, nicht verfigbar. Die Todes-
ursachenstatistik kann aus allgemeinen methodischen Griinden nur begrenzt
herangezogen werden und bietet auch davon abgesehen nur sehr be-
schrankte Moglichkeiten, Rlckschliisse auf Inzidenz und Pravalenz von Er-
krankungen zu ziehen. Die epidemiologische Forschung hat den Kenntnis-
stand zur Verbreitung einzelner der hier interessierenden Erkrankungen zwar
verbessert, liefert jedoch keine Zahlen tber das gesamte Krankheitsspektrum.

Die derzeit noch am ehesten in Betracht kommende Grundlage zur Ein-
schdtzung einer GroRenordnung des Bedarfs besteht in den Orientierungs-
werten, die von der ACT/RCP auf der Basis der verfligbaren epidemiologi-
schen Daten vorgeschlagen werden. Danach ist in GroBbritannien jahrlich von
einer Anzahl von zehn Todesfallen je 100.000 Kinder und Jugendliche im Al-
ter bis zu 18 Jahren auszugehen, die auf schwere chronische Erkrankungen
zurlickzufiihren sind, welche zu einer verklrzten Lebenserwartung der Be-
troffenen flihren. Dabei wird angenommen, dass in rund 40% der Falle
Krebserkrankungen vorliegen, 20% auf Kinder mit Herz-Kreislauf-
Erkrankungen entfallen und weitere 40% auf andere Erkrankungen. Die ge-
schatzte Pravalenz belduft sich auf 100 Falle je 100.000 Personen, wobei an-
genommen wird, dass die Halfte von ihnen einen Bedarf an palliativer Versor-
gung (»active palliative care«) aufweist (ACT/RCP 1997: 11).

Ubertragt man diese Orientierungswerte auf die Bevélkerungsstruktur der
Bundesrepublik, ergibt sich folgendes Bild: Ende 1999 belief sich die Zahl der
Kinder und Jugendlichen im Alter bis zu 18 Jahren in Deutschland auf rund
15,5 Millionen. Legt man die Pravalenzschatzungen aus GroRbritannien zu-
grunde, wdre somit von 15.000 bis 16.000 Kindern und Jugendlichen mit
einer der in Betracht zu ziehenden Erkrankungen auszugehen bzw. von 7.500
bis 8.000 Fallen mit einem Bedarf an palliativer Versorgung.

Diese OrientierungsgréfRen allein bieten jedoch keine hinreichende Grund-
lage, um einen konkreten Bedarf an Versorgungskapazitaten zu ermitteln:
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Mangels epidemiologischer Daten l&sst sich nicht genau beurteilen, ob die
fur GroBbritannien geltenden Pravalenzschdtzungen ohne weiteres auf die
Bundesrepublik Deutschland Gbertragen werden kénnen. Es ist zwar zu
vermuten, dass die Prdvalenzen in ihrer GréRenordnung durchaus ver-
gleichbar sind, doch kann dies mit Ergebnissen wissenschaftlicher For-
schung bislang nicht belegt werden.

Es bleibt unklar, zu welchem Anteil die rund 8.000 Kinder und Jugendli-
chen einen Unterstitzungsbedarf aufweisen, fur den Einrichtungen wie
das Kinderhospiz Balthasar ein Versorgungsangebot vorhalten, und die
entsprechenden Aufnahmekriterien erflllen. Hier ist u.a. an die relativ ho-
he Zahl krebskranker Kinder zu erinnern, die in Kinderhospizen vergleichs-
weise selten versorgt werden. Unter Berlicksichtigung dieser Einschran-
kungen wird die Anzahl der Kinder und Jugendlichen, die im engeren Sin-
ne der Zielgruppe eines Kinderhospizes zuzurechnen sind, vermutlich eher
in einer GroRenordnung zwischen 3.000 und 5.000 Personen liegen.

Die Frage, wie von der Anzahl der Kinder und Jugendlichen bzw. der be-
troffenen Familien auf den Bedarf an Versorgungseinrichtungen geschlos-
sen werden kann, lasst sich noch nicht definitiv beantworten. Gegenwartig
liegen zu wenige Informationen Uber das Nutzungsverhalten der Familien
vor. Zwar wird nach den Erfahrungen im Kinderhospiz Balthasar das Ange-
bot inzwischen rege nachgefragt, allerdings missen weitere Erfahrungen
abgewartet werden. Dies betrifft u.a. die Frage nach der Intensitdt der
Nutzung des Angebotes (Dauer und Haufigkeit der Hospizaufenthalte). Sie
variierte, wie bereits dargestellt, in den ersten Jahren des Kinderhospizes je
nach Familie recht stark. Da Aufenthalte im Vorfeld der finalen Krankheits-
phase den Schwerpunkt der Versorgung bilden, ist die Frage der Nut-
zungsintensitét ein entscheidender Faktor fir die Bedarfsermittlung.

Vor diesem Hintergrund ldsst sich im Hinblick auf die Quantifizierung des
Versorgungsbedarfs nur ein vorlaufiges Fazit ziehen: Ein Bedarf an Einrichtun-
gen vom Typ des Kinderhospizes Balthasar ist zweifellos vorhanden, jedoch
vergleichsweise gering. Es ist mit einer GréoBenordnung von 3.000 bis 5.000
Kindern und Jugendlichen bzw. Familien zu rechnen, die der Zielgruppe von
Kinderhospizen zuzurechnen sind. Konkrete Bedarfsschatzungen stofRen der-
zeit jedoch auf Schwierigkeiten, denn sie miissen von Annahmen ausgehen,
die sich nicht mit verldsslichen Daten absichern lassen.

Deshalb und weil abgesehen vom Kinderhospiz Balthasar in Deutschland
bislang keine Erfahrungen mit der Inanspruchnahme einer auf Kinder zuge-
schnittenen Hospizversorgung bestehen, wére ein eher vorsichtiger Ausbau
des Versorgungsangebotes angebracht®. Es wird in den néchsten Jahren be-
sonders wichtig sein, das Nutzungsverhalten genauer zu beobachten und auf
dieser Basis fundiertere Bedarfsschatzungen vorzunehmen.

® Hierfur spricht auch die Erfahrung des Kinderhospizes Balthasar, dass innovative

Angebote erst im Verlauf mehrerer Jahre ihre Zielgruppe erreichen. Wenngleich
keine vergleichbare Einrichtung zur Verfligung stand, dauerte es langer als zwei
Jahre, bis das Kinderhospiz die angestrebte Vollauslastung erreichte.
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Zusammenfassung

Mit der Erd6ffnung des Kinderhospizes Balthasar im Jahr 1998 wurde in
Deutschland ein erster Schritt zum Aufbau eines Leistungsangebotes vollzo-
gen, das den Problemlagen und dem Unterstiitzungsbedarf sterbender Kinder
und ihrer Angehorigen in besonderer Weise Rechnung tragen will. Es reicht
deutlich Gber herkdmmliche Angebote der stationdren Hospizversorgung in
Deutschland hinaus und hat insofern Modellcharakter.

Das vom Institut fur Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld durch-
geflihrte Forschungsprojekt »Erfahrungen mit innovativen Ansatzen der Pfle-
ge und Betreuung in der Sterbebegleitung von Kindern« verfolgte eine dop-
pelte Zielsetzung: a) eine Bestandsaufnahme und Einschatzung der neuartigen
Konzeption, des Leistungsangebotes und der Versorgungserfahrungen des
Kinderhospizes Balthasar sowie b) die Skizzierung grundlegender Anforderun-
gen an stationdre, auBerhalb der Krankenhausversorgung angesiedelte Unter-
stitzungsangebote fir sterbende Kinder und ihre Angehérigen.

Problemhintergrund

Das Krankheitsspektrum unheilbar erkrankter Kinder bzw. Jugendlicher zeigt
ein Profil, das sich von dem Erwachsener deutlich abhebt. Im Vordergrund
stehen neben Krebserkrankungen Stoffwechselkrankheiten, neurodegenerati-
ve und neuromuskuldre Erkrankungen, congenitale Erkrankungen der Organ-
systeme und andere angeborene Defekte. Es handelt sich um ein vergleichs-
weise breites Krankheitsspektrum, in dem viele seltene, zum Teil sehr seltene
Erkrankungen vertreten sind. Die vorherrschenden Merkmale dieses Spek-
trums lassen sich wie folgt zusammenfassen:

Zahlreiche Erkrankungen sind genetisch bedingt, so dass mehrere Kinder
innerhalb einer Familie betroffen sein kénnen.

Viele von ihnen verbinden sich mit erheblichen Einschrdnkungen des
Wahrnehmungsvermégens und der Kommunikationsfahigkeit.

Haufige korperliche Symptome bestehen, abgesehen von der Schmerz-
symptomatik, in Sekretionsstérungen, Krampfanfillen und allgemeinen
Unruhezustdnden. Probleme bei der Nahrungsaufnahme und Entgleisun-
gen des Verdauungssystems treten bei einem GroBteil der Kinder auf.

Neben schwersten Stérungen korperlicher Funktionen sind oftmals kogni-
tive EinbuBen und Verhaltensauffélligkeiten zu beobachten.

Das damit verkniipfte Anforderungs- und Belastungspotential birgt ein hohes
Risiko der Uberforderung und Destabilisierung des hduslichen Versorgungs-
settings. Vor allem in GroRbritannien hat sich im Verlauf der letzten zwei
Jahrzehnte ein speziell auf diese Problemkonstellation zugeschnittenes Unter-
stitzungsangebot entwickelt. Kinderhospize stellen eine der wichtigsten Sau-
len dieses Angebotes dar.
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Die Arbeit der Kinderhospize beruht u.a. auf zwei Grundsatzen, die zwar in
dhnlicher Form auch als Leitlinien fir die Palliativversorgung Erwachsener
gelten, denen aber im Falle von Kindern eine besondere Bedeutung zukommt.
Es handelt sich zum einen um das Primat der hduslichen Versorgung, welches
in erster Linie damit begriindet wird, dass die Trennung von den Eltern eine
aulerordentliche Belastung des Kindes mit sich bringt und elementaren Be-
dirfnissen, vor allem dem Bedrfnis nach Sicherheit und Geborgenheit, ent-
gegensteht. Der zweite Grundsatz steht in direktem Zusammenhang hiermit
und beinhaltet die Ausrichtung der Versorgung auf die gesamte Familie, die
auch in die von der »Association for Children with Life-threatening or Termi-
nal Conditions and their Families« (ACT) vorgeschlagene und inzwischen all-
gemein akzeptierte Definition fur die Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen eingegangen ist. Die Stabilitdit des Familiensystems gilt als un-
verzichtbare Basis fiir eine bedarfs- und bedurfnisgerechte Betreuung. Die
britischen Kinderhospize beschrdnken sich daher nicht auf die Versorgung in
der finalen Krankheitsphase. Sie zielen vielmehr auf die Begleitung und wirk-
same Unterstitzung der Familien von dem Zeitpunkt an, zu dem der Krank-
heitsverlauf durch therapeutische Bemiihungen vielleicht verzogert, aber nicht
mehr aufgehalten werden kann.

Das Kinderhospiz Balthasar

Das im nordrhein-westfdlischen Olpe gelegene Kinderhospiz Balthasar wurde
1998 als erstes Kinderhospiz in Deutschland eroffnet. Es bietet Platz fur acht
Kinder und ihre Familien. Das Versorgungsangebot richtet sich generell an
unheilbar erkrankte Kinder mit stark verkiirzter Lebenserwartung und an de-
ren Angehorige, allerdings werden in der Regel nur solche Kinder aufgenom-
men, die keine intensivmedizinischen MaBnahmen benétigen und keine auf
die Primdrerkrankung gerichtete, kurative medizinische Therapie mehr erhal-
ten. Dementsprechend wird die Aufnahme von Kindern mit unprognostizier-
barem Verlauf und von Schwerst-/Mehrfachbehinderten ohne infauste Pro-
gnose abgelehnt.

Konzeption, Ausstattung und Leistungsangebot lehnen sich zum Teil eng
an das Vorbild des Helen House in Oxford an, von dem wesentliche Impulse
fur den Aufbau und die Weiterentwicklung der Palliativversorgung von Kin-
dern in GroBbritannien, aber auch in verschiedenen anderen Landern ausgin-
gen. Mit den konzeptionellen Grundlagen wurden zugleich die in GroRbritan-
nien entwickelten Leitlinien zur palliativen Versorgung von Kindern (ber-
nommen, die auf internationaler Ebene als maBgebend fiir ein problemange-
messenes, bedarfs- und bedurfnisgerechtes stationares Angebot gelten:

Ausgehend vom Primat der hduslichen Versorgung richtet sich das Ange-
bot auf den Unterstlitzungsbedarf der gesamten Familie und akzentuiert
u.a. die Zielsetzung, die Voraussetzungen flr eine addquate hdusliche Be-
treuung zu verbessern und die Stabilitdt des h&uslichen Versorgungsset-
tings zu fordern.
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Das Leistungsangebot steht ab dem Zeitpunkt der Diagnosestellung zur
Verfuigung und schlieBt Hilfen zur Trauerbewaltigung fur die Angehérigen
nach Versterben des erkrankten Kindes ein.

Der Versorgungsalltag soll sich in hohem MaRe an den Bedirfnissen und
den Gewohnheiten der Familien orientieren, die pflegenden Eltern gelten
als Experten fur die Versorgung des erkrankten Kindes.

Die Einrichtung strebt die Schaffung bzw. Aufrechterhaltung eines Milieus
an, das Anklange an die Heim- oder Krankenhausversorgung soweit wie
moglich ausschlieft und geeignete Voraussetzungen zur Herstellung einer
personlichen, vertrauensvollen Atmosphére schafft.

Dementsprechend wird ein Spektrum von Unterstitzungsangeboten definiert,
dessen Schwerpunkt in der Begleitung der Kinder und Familien vor dem Ein-
tritt in die finale Krankheitsphase liegt. Das herkdmmliche Leistungsangebot
stationdrer Hospize, die Begleitung in den letzten Lebenswochen und die
Unterstitzung bei der Trauerbewdltigung, ist zwar wichtiger Bestandteil, steht
jedoch nicht im Vordergrund. Das Leistungsangebot umfasst im Kern

eine ressourcenorientierte Pflege und Betreuung, die den meist schwerst-
pflegebedurftigen, stark kommunikations- und wahrnehmungseinge-
schrankten Kindern emotionale Unterstiitzung, soziale Kontakte und an-
dere Umwelterfahrungen anbietet, die in dieser Form und Intensitdt inner-
halb der hduslichen Umgebung im Regelfall nicht zu gewéhrleisten sind,

eine direkte oder indirekte (Uber die Beratung der Eltern vermittelte) Un-
terstutzung der Kinder bei der psychischen Bewéltigung von Krankheit und
Sterben,

die Entlastung, Beratung, Anleitung und psychosoziale Unterstiitzung der
pflegenden Eltern und ggf. der Gbrigen Familienangehérigen, u.a. mit dem
Ziel der Stabilisierung des hauslichen Versorgungssettings,

die Uberbriickung von krisenhaften Krankheitsphasen und Versorgungssi-
tuationen, um stationdre Aufenthalte im Krankenhaus oder in Pflegeein-
richtungen, die auf die Problemlagen der betroffenen Kinder nicht hinrei-
chend eingestellt sind, so weit wie moglich zu vermeiden,

die Sterbebegleitung in der finalen Krankheitsphase und

Hilfen zur Trauerbewdltigung nach Versterben des Kindes.

Die Finanzierung der Einrichtung erfolgt zum groBten Teil durch Spendengel-
der. Aufgrund der Breite und Besonderheiten des Leistungsspektrums wird sie
von den Kostentragern bislang nicht als stationdres Hospiz anerkannt. Sie gilt
vielmehr als Kurzzeitpflegeeinrichtung. Die Hospizaufenthalte werden daher
Uberwiegend nach den MalRgaben der Pflegeversicherung behandelt.

Materielle Ausstattung und rdumliche Gliederung der Einrichtung weisen
einen hohen Grad an Funktionalitdt auf. Da das Kinderhospiz als Gebaude
neu errichtet wurde, bestanden gute Voraussetzungen dafir, eine eng an das
Versorgungskonzept angepasste Innenarchitektur zu realisieren.
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Die Personal- bzw. Qualifikationsstruktur im Betreuungsbereich zeigt ei-
nen deutlichen pflegerischen Schwerpunkt, eine enge Verschrankung zwi-
schen Pflege und Padagogik und innerhalb der Pflege einen Schwerpunkt im
Bereich der Kinderkrankenpflege. Die Berufsabschliisse wie auch die Zusatz-
qualifikationen der Mitarbeiterlnnen lassen erkennen, dass das Betreuungs-
personal nicht nur ein spezifisches Qualifikationsprofil aufweist, sondern auch
ein bemerkenswert hohes Qualifikationsniveau, wie es in Pflegeeinrichtungen
nicht erreicht wird und auch in Erwachsenenhospizen kaum anzutreffen sein
durfte.

Unterstlitzung, die mit den im Hospiz selbst verfligbaren Ressourcen nicht
geleistet werden kann, ist durch verbindliche Kooperationsbeziehungen mit
anderen Institutionen gewdhrleistet. In Krisensituationen ist ein schneller Zu-
gang zu anderen Einrichtungen bzw. eine rasche Hinzuziehung spezieller (z.B.
arztlicher) Expertise moglich. Bei Bedarf werden andere Therapeuten (z.B.
Physiotherapie, Musik- und Klangtherapie) oder Seelsorger eingebunden,
wobei sich die Zusammenarbeit nicht auf Vertreter christlicher Glaubensrich-
tungen beschrdnkt. Enge Kooperationsbeziehungen bestehen auBerdem zum
Deutschen Kinderhospizverein e.V. und zu nahe gelegenen Einrichtungen der
Tragergesellschaft, u.a. zu einem Kinder- und Jugendheim. Einige Schwach-
punkte zeigt dagegen die Kooperation mit Einrichtungen und Diensten, die
am Heimatort der Kinder angesiedelt sind und dort pflegerische, medizinische
oder padagogische Versorgung/Betreuung leisten. Derzeit sind faktisch die
Eltern diejenige Instanz, Gber die die beteiligten Akteure indirekt in Kontakt
treten, die Informationen liefern bzw. tUbermitteln und ggf. verdnderte Ver-
sorgungsarrangements nach einem Hospizaufenthalt mit anderen Beteiligten
abstimmen. Entlassungsberichte werden vom Hospiz zwar auf Anfrage er-
stellt, gehoren jedoch nicht zum festen Bestandteil des Entlassungsverfahrens.

Im Hinblick auf Klientel und Belegung der Einrichtung sind folgende Er-
gebnisse hervorzuheben (die Angaben beziehen sich auf den Zeitraum bis
Ende des Jahres 2000):

Das Kinderhospiz weist ein bundesweites Einzugsgebiet mit dem Schwer-
punkt Nordrhein-Westfalen auf, allerdings sind die nérdlichen und 6stli-
chen (neuen) Bundeslander bislang nur vereinzelt vertreten.

Das Durchschnittsalter der Kinder beim jeweils ersten Aufenthalt betrug
8,3 Jahre. Rund 42% waren jlinger als 6 Jahre, 22% jinger als 3 Jahre.

70% der Kinder wiesen die Pflegestufe Il auf. Die Pflegestufe Il war mit
einem Anteil von 16%, die Pflegestufe | mit 10% vertreten.

In den meisten Fallen begleiten Eltern ihre erkrankten Kinder wahrend des
Hospizaufenthaltes, sind also ebenfalls in der Einrichtung untergebracht. In
ca. mehr als einem Drittel der Félle sind auch Geschwister anwesend.

Die Mehrheit der Kinder bzw. Familien nutzt die Mdglichkeit, das Angebot
des Kinderhospizes wiederholt in Anspruch zu nehmen. Die Anzahl der
Aufenthalte belief sich im Berichtszeitraum auf insgesamt 356. Knapp zwei
Drittel der 130 Kinder haben die Einrichtung zwei Mal oder haufiger auf-
gesucht.
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Sofern sich Familien zu wiederholten Hospizaufenthalten entschlieBen, tun
sie dies Uberwiegend innerhalb einer Frist von weniger als sechs Monaten.
Da inzwischen die Vollauslastung erreicht ist, ergeben sich fir die Familien
Wartezeiten, aufgrund derer die Abstinde zwischen den Aufenthalten
tendenziell zunehmen werden.

Die Zeitspanne zwischen dem ersten und dem letzten erfassten Hospi-
zaufenthalt liegt im Mittel bei rund 12 Monaten. In Anbetracht des nur 27
Monate umfassenden Berichtszeitraumes ist davon auszugehen, dass das
Versorgungsgeschehen faktisch durch langere Phasen der Begleitung ge-
kennzeichnet ist.

Die mittlere Verweildauer belduft sich auf knapp 10 Tage. Nach den vor-
liegenden Daten erstrecken sich die Aufenthalte in 45% der Félle Gber ei-
nen Zeitraum von bis zu 7 Tagen, in 84% der Félle Gber einen Zeitraum
von bis zu 14 Tagen.

Nahezu ein Drittel der im Hospiz versorgten Kinder weisen eine Mukopoly-
saccharidose auf. Auf andere progressiv-degenerative Erkrankungen neurolo-
gischer Genese entféllt ein Anteil von rund 27%. Damit zeigt sich u.a., dass
im Kinderhospiz Balthasar vorwiegend Erkrankte versorgt werden, bei denen
zum Zeitpunkt der Diagnose noch mit einer mehrere Jahre umfassenden Le-
benserwartung gerechnet werden kann.

Bei den meisten im Kinderhospiz Balthasar vertretenen Erkrankungen
kommt es zur Verhinderung bzw. zu einem Stillstand oder Riickschritt der
kindlichen Entwicklung mit weitreichenden Folgen. Hierzu gehéren insbeson-
dere geistige Beeintrachtigungen sowie der Verlust des Sprachvermégens und
der Sinneswahrnehmung (Sehen und Horen, hédufig lasst sich auch ein veran-
dertes Warme- und Kalteempfinden beobachten). Nur wenige der betroffe-
nen Kinder sind orientiert. Viele weisen erhebliche motorische Beeintrachti-
gungen auf und leiden im Verlauf der Erkrankung unter zunehmendem Mo-
bilitdtsverlust. Charakteristisch sind auBerdem starke Krampfneigung,
Schwindel und Brechreiz, Atembeschwerden, Erndhrungs- und Verdauungs-
probleme, Inkontinenz, verstdrkte Sekretion und Schluckprobleme. Im Hin-
blick auf die psychische Situation dominieren Symptome wie Stimmungs-
schwankungen, Unruhe, Hyperaktivitat, Agitation, Schlaf- und Konzentrati-
onsschwierigkeiten.

Wie im Rahmen einer Leistungserhebung, teilnehmenden Beobachtung
und Mitarbeiterbefragung festgestellt werden konnte, wird im Kinderhospiz
Balthasar eine umfassende Versorgung der erkrankten Kinder geleistet, die
eine einseitige Akzentuierung der auf korperliche Einschrdnkungen und Sym-
ptome gerichteten MaBnahmen vermeidet. Zugleich deutete sich jedoch an,
dass die Unterstiitzung von Eltern und Geschwisterkindern nicht in dem Um-
fang geleistet wird, der vor dem Hintergrund der Konzeption zu erwarten
gewesen wdre. Offenkundig ist die Einrichtung in der Realisierung ihres an-
spruchsvollen Konzeptes auf Grenzen gestoBen, die Schwerpunktsetzungen
zur Folge haben, welche mit den aus dem Konzept abzuleitenden Gewich-
tungen nicht vollstdndig in Einklang stehen. Derzeit zeichnet sich eine Ent-
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wicklung ab, in der sich die Unterstiitzung der Angehoérigen auf die Entla-
stung von alltdglichen Versorgungsverpflichtungen und die Beratung/Anlei-
tung in Fragen der pflegerischen Versorgung konzentriert, aktive psychoso-
ziale Bewdltigungshilfen hingegen eher in den Hintergrund treten.

Dessen ungeachtet wird das Unterstiitzungsangebot von den Eltern, wie
die Ergebnisse einer bereits zu einem friheren Zeitpunkt durchgefiihrten Be-
fragung zeigen, recht positiv beurteilt. Trotz einiger methodischen Schwach-
stellen dieser Befragung kann die Grundtendenz dieser Beurteilung als glaub-
wirdig gelten.

Vor dem Hintergrund der Untersuchungsergebnisse kann der Stellenwert
von Konzeption und Leistungsangebot der Einrichtung fir die palliative Ver-
sorgung von Kindern zusammenfassend folgendermalen eingeschétzt wer-
den:

Mit dem aus GroRbritannien stammenden und in Deutschland erstmals im
Kinderhospiz Balthasar erprobten Modell einer umfassenden Unterstlitzung
unheilbar erkrankter Kinder steht ein empfehlenswerter und international an-
erkannter Ansatz zur wirksamen Verbesserung der Sterbebegleitung von Kin-
dern zur Verfiigung. Wenngleich es sich um ein Modell handelt, das innerhalb
eines ganzlich anders aufgebauten Gesundheitssystems entwickelt wurde,
zeigen die Erfahrungen, dass es ohne elementare Abstriche auch unter den
hiesigen Rahmenbedingungen adaptiert werden kann. Die Probleme einer
Adaption durfen sicherlich nicht unterschdtzt werden. So erweist sich eine
angemessene leistungsrechtliche Zuordnung als schwierig, und das recht an-
spruchsvolle Versorgungskonzept fuhrt auf der Ebene der Personalausstat-
tung, der einrichtungsiibergreifenden Kooperation und der Verstetigung um-
fassender, zielgerichteter Hilfen zu ungewohnlich hohen Anforderungen.
Auch darf nicht tbersehen werden, dass die Umsetzung des Konzeptes im
Kinderhospiz Balthasar unter recht giinstigen Voraussetzungen erfolgte, die
nachfolgenden Initiativen vermutlich nicht in gleicher Weise zur Verfiigung
stehen. Dies dndert jedoch nichts daran, dass sich hier ein gangbarer und un-
ter Qualitatsgesichtspunkten empfehlenswerter Weg zum Aufbau eines inno-
vativen Versorgungsangebotes fiir eine Bevolkerungsgruppe mit umfassen-
dem, bislang wenig beachtetem Unterstiitzungsbedarf eréffnet.

Anforderungen an ein bedarfgerechtes Unterstlitzungsangebot

Ausgehend von den Erfahrungen des Kinderhospizes Balthasar und unter Be-
rlcksichtigung des internationalen Forschungsstandes werden abschlieBend
die wichtigsten Anforderungen an ein bedarfs- und bedurfnisgerechtes, sta-
tiondres Leistungsangebot zur Begleitung sterbender Kinder und ihrer Famili-
en dargelegt.

Grundlegende Anforderungen an die Versorgung/Betreuung der erkrank-
ten Kinder erstrecken sich vor allem auf
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ein fachlich anspruchsvolles pflegerisches Assessment;

den gezielten Einsatz nichtmedikamentéser MaBnahmen zur Reduzierung
korperlich oder psychisch bedingter Angst und Unruhe;

den Einsatz spezieller Pflegetechniken, mit denen auf die umfangreichen
Unterstlitzungsbedarfe im Bereich der elementaren Lebensfunktionen ad-
dquat reagiert werden kann;

die Beachtung des Grundsatzes, pflegerische MaBnahmen mit stimulieren-
den Handlungen zu verkntipfen;

die Sicherstellung einer dem jeweiligen Alter und den individuellen Res-
sourcen entsprechenden Beschéftigung sowie einer ausreichenden Anspra-
che bzw. Zuwendung;

die Ermutigung des Kindes zur Thematisierung von Sorgen, Angsten und
anderen Gefuhlen, bei Bedarf unter Einsatz kreativer Medien;

die gezielte Ressourcenférderung durch stimulierende MafRnahmen, ggf.
ergédnzt durch physio-, musiktherapeutische oder andere Angebote.

Im Hinblick auf die Unterstiitzung der Eltern lassen sich folgende Anforderun-
gen benennen:

Gewdhrleistung einer wirksamen Entlastung, die je nach Bedurfnis indivi-
duell ausgestaltet werden kann und auch durch Einzel- oder Gruppenge-
sprache, Erfahrungsaustausch mit anderen betroffenen Eltern und tber die
Starkung der pflegerischen und erzieherischen Kompetenz angestrebt wird;

Anleitung/Beratung der Eltern im Bereich der pflegerischen Versorgung,
einschlieBlich einer Uberpriifung pflegerischer Handlungsroutinen im héus-
lichen Versorgungssetting und des Symptommanagements;

weitergehende Information und Beratung, vor allem zu medizinischen,
erzieherischen/familidren und leistungsrechtlichen Fragen, zur Inanspruch-
nahme anderer professioneller Hilfen, bei Bedarf die Vermittlung von
Kontakt zu Betroffenenorganisationen und seelsorgerischem Beistand;

psychosoziale Unterstiitzung zur Auseinandersetzung mit Sinnfragen,
Selbstzweifeln, Schuldgefiihlen, eigenen Beddrfnissen etc., nicht zuletzt
auch Unterstlitzung in der Vorbereitung auf den bevorstehenden Abschied
vom erkrankten Kind.

Die Anforderungen bei der Unterstiitzung der Geschwister des erkrankten
Kindes schlieBlich beinhalten vor allem

Angebote, die dazu ermutigen, eigenen Angste, ambivalenten Gefiihlen
gegeniiber dem erkrankten Kind, Phantasien tber Krankheit und Sterben
oder dem Gefiihl, vernachlassigt zu werden, Ausdruck zu verleihen, und

kindgerechte Angebote der Trauerbegleitung.

Unter Berticksichtigung dieser grundlegenden Anforderungen wird eine Liste
von Qualitdtskriterien vorgestellt, die dazu anregen will, bewahrte Leitlinien
und bisherige Erfahrungen bei der Sterbebegleitung durch Kinderhospize in
der Diskussion um das zukiinftige Profil eines bedarfsgerechten Versorgungs-
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angebotes zu berticksichtigen (vgl. Kapitel 3.2). Zugrunde gelegt wurden ne-
ben den Erfahrungen des Kinderhospizes Balthasar vor allem die gemeinsa-
men Leitlinien der Association for Children with Life-threatening or Terminal
Conditions and their Families und des Royal College of Paediatrics and Child
Health sowie Erkenntnisse und Einschdtzungen, die sich aus der neueren Li-
teratur ableiten lassen.

AbschlieBend wird Frage aufgegriffen, inwieweit beim derzeitigen Stand
der Kenntnisse Aussagen zum quantitativen Bedarf an entsprechenden Ver-
sorgungsangeboten moglich sind. Die verfligbare Datenbasis erweist sich al-
lerdings als unzureichend, so dass hilfsweise auf Orientierungswerte zuriick-
gegriffen werden muss, die aus GroBbritannien stammen und aus verschiede-
nen Grinden nur eine grobe Schatzung gestatten. Letztlich kann lediglich
festgestellt werden, dass ein Bedarf an Einrichtungen vom Typ des Kinder-
hospizes Balthasar zweifellos vorhanden, jedoch vergleichsweise gering ist. Es
kann vermutlich von einer GréRenordnung von 3.000 bis 5.000 Kindern und
Jugendlichen bzw. Familien ausgegangen werden, die der Zielgruppe von
solchen Kinderhospizen zuzurechnen sind.

Vor diesem Hintergrund und auch aufgrund des Umstandes, dass abgese-
hen vom Kinderhospiz Balthasar in Deutschland bislang keine Erfahrungen mit
der Realisierung und Inanspruchnahme einer speziell auf Kinder zugeschnitte-
nen Hospizversorgung bestehen, wére ein eher vorsichtiger Ausbau des Ver-
sorgungsangebotes angebracht. Es wird in den néchsten Jahren besonders
wichtig sein, das Nutzungsverhalten der Zielgruppe von Kinderhospizen ge-
nauer zu beobachten und auf dieser Grundlage fundiertere Schatzungen des
Kapazitdtsbedarfs vorzunehmen.
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