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Kurzbeschreibung

In Deutschland leben ca. 320.000 bis 400.000 Kinder und Jugendliche mit einer
diagnostizierten lebensverkirzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung (vgl.
Jennessen & Burgio 2022, S. 41), von denen jedoch aufgrund kurativer Behandlungs-
moglichkeiten im Feld der lebensbedrohlichen Erkrankungen nicht alle Betroffenen
im Krankheitsverlauf einen palliativen oder hospizlichen Versorgungsbedarf entwi-
ckeln. So liegt beispielsweise bei vielen onkologischen Erkrankungen haufig nur in
der akuten Behandlungs- und Rehabilitationsphase eine erhdhte Pflegebedurftigkeit
vor. Grundlegend kann festgestellt werden, dass die Diagnose einer Erkrankung aus
dem o.g. Krankheitsspektrum als existenzielle Herausforderung erlebt wird und fur die
erkrankten Kinder und Jugendlichen, aber auch flir die anderen Familienmitglieder
und das Familiensystem als Ganzes Auswirkungen auf alle Lebensbereiche haben
kann. Kaum empirisches Wissen ist zu der Frage verflugbar, welche familiaren Bedarfe
und Bedurfnisse sich aus dieser spezifischen Lebenssituation ergeben. Das Projekt
FamPalliNeeds, welches vom Bundesministerium far Familien, Senioren, Frauen und
Jugend (BMFSFJ) im Zeitraum von 2020 bis 2023 geférdert wurde, untersuchte die
Bedarfe und Bedurfnisse von Familien mit lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten
oder verstorbenen Kindern. Mit Hilfe eines partizipativ orientierten Mixed-Methods-
Designs wurde erhoben, welche Formen der Unterstutzung die einzelnen Familienmit-
glieder bereits in Anspruch nehmen, wie sie diese bewerten, welche sie sich winschen
und wo sie Optimierungsbedarfe sehen. Auf Grundlage dieser Erkenntnisse wurden
Empfehlungen fir die Begleitung und Versorgung sowie die Teilhabe der Familien
formuliert. Die Erkenntnisse sollen ein Beitrag zur qualitativen Weiterentwicklung
bestehender Beratungs-, Begleitungs- und Versorgungsstrukturen leisten. Weiter-
hin wurden die Grundsatze der Kinder- und Jugendhospizarbeit auf der Basis der
erhobenen Perspektiven erkrankter Jugendlicher, Geschwister und Eltern geprtft und
teilweise ausdifferenziert. Der vorliegende Forschungsbericht stellt zentrale Ergebnis-
se dieser umfangreichen Untersuchung vor.
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Abstract

In Germany, approximately 320.000 to 400.000 children and adolescents live with
a diagnosed life-shortening or life-threatening illness (cf. Jennessen & Burgio 2022,
p.419). Not all develop a need for palliative or hospice care during the course of
the disease due to good curative treatment options in the field of life-threatening
diseases. For example, in many oncological diseases there is often only an increa-
sed need for care in the acute treatment and rehabilitation phase. Generally speaking
the diagnosis from the above-mentioned spectrum of ilinesses is experienced as an
existential challenge and may have an impact on all areas of life for the sick children
and adolescents, but also for the other family members and the family system. Almost
no empirical knowledge is available on the question of what family needs and requi-
rements result from this specific life situation. The FamPalliNeeds project, which was
funded from 2020 to 2023 by the German Federal Ministry for Families, Senior Citizens,
Women and Youth (BMFSF)), investigated the needs and requirements of families with
children with life-shortening/threatening ilinesses or who have already died. A participa-
tory-oriented mixed-methods was designed to analyse which forms of support the in-
dividual family members already make use of, how they evaluate them, which ones
they would like to use and where they see a need for optimisation. With these results,
recommendations were formulated for the support and care as well as the participation
of the families. Consequently, a contribution to the qualitative further development of
existing counselling, accompaniment and care structures is made. Furthermore, the
existing 12 Principles of child and youth hospice work were examined and partially
differentiated based on the perspectives of adolescents with diagnosed life-shortening
or life-threatening ilinesses, as well as their siblings and parents. This research report
presents the central results of this comprehensive study.
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Zusammenfassung zentraler Erkenntnisse

Alle Mitglieder von Familien, in denen Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzen-
der oder lebensbedrohlicher Erkrankung leben, sind in ihrer sozialen Teilhabe von
Exklusionsrisiken in unterschiedlichen Lebensbereichen betroffen. In den Moglich-
keiten, als ganze Familie gemeinsam Freizeit und Urlaub zu gestalten sowie im
offentlichen Raum mobil zu sein, erleben sich jeweils ca. zwei Drittel der befragten
Eltern (N=417) stark eingeschrankt bzw. sehen keine Méglichkeiten, die Winsche der
Familie umzusetzen (> 11.3.1). Der Bildungsort der erkrankten Kinder und Jugendlichen
(N=188) ist stark von ihrem Unterstutzungsbedarf abhangig: Wahrend alle Kinder mit
Pflegegrad 1 und 60 % der Kinder Pflegegrad 2 eine Regelschule besuchen, sind dies
in der Gruppe derer mit Pflegegrad 5 nur 12,3% (> 11.3.2.2). Die adaquate Ausstat-
tung der (Regel-)Schulen mit Personal und den materiellen und rdumlichen Ressour-
cen flr die pflegerische und padagogische Unterstutzung sind hier fur eine inklusive
Beschulung unerlasslich; ebenso gilt dies fur die Rahmenbedingungen von beruflicher
Ausbildung, Studium und Arbeitsmarkt (> 11.3.3). Fur Eltern stellt die eigene Erwerbs-
tatigkeit ein wichtiges Element von Teilhabe und Rollenvielfalt dar. Wenn die Rahmen-
bedingungen es ermdglichten - d.h. vor allem die Versorgung des Kindes verlasslich
gesichert ware - wlrden von den aktuell nicht erwerbstatigen befragten Elternteilen
(N=142) 71,8 % gerne wieder einer Berufstatigkeit nachgehen, und zwar zumeist auch
dann, wenn sie ihre finanzielle Belastung als gering einschatzen (> 11.3.6).

Im Bereich der pflegerischen Versorgung und medizinischer Leistungen sind die
Familien vom Fachkraftemangel auf verschiedenen Ebenen betroffen. Personaleng-
passe bei ambulanten Pflegediensten verscharfen die hausliche Pflegesituation und
die Belastung der pflegenden Angehoérigen (> 11.2.4.1, 11.4.3). Bei Krankenhausaufent-
halten mussen die Eltern oftmals die Pflege ihres Kindes Ubernehmen. 66,9 % (N=417)
sehen hier dringenden Verbesserungsbedarf, dies ist damit das zentrale Bedurfnis im
Zusammenhang mit der Kklinischen Versorgung ihrer Kinder (> 11.4.8). 94,2 % der Kin-
der, Jugendlichen und jungen Erwachsenen (N=417) leben im Haushalt des befragten
Elternteils, auch bei den Uber 27-Jahrigen betragt dieser Anteil noch fast zwei Drittel.
Far diese jungen (intensiv-) pflegebedurftigen Erwachsenen fehlen geeignete Wohn-
formen bzw. wiederum das Pflegepersonal, was im Kontext von Selbstbestimmung und
Teilhabe der jungen Menschen, aber auch mit Blick auf die Belastung der ebenfalls
alternden Eltern problematisch ist (> 11.3.5).

Die erhobenen Bedarfe und Erfahrungen der Familien in der Selbsthilfe zeigen die
hohe Bedeutung eines hinsichtlich der Themen, Formate, Frequenzen und Verbind-
lichkeiten vielseitigen Angebots, damit die individuell in der jeweiligen Lebensphase
passenden Selbsthilfestrukturen genutzt werden kdénnen (> 11.5.1). Die Ergebnisse ver-
deutlichen zudem, dass ebenso viele Eltern verstorbener Kinder auch Uber zehn Jahre
nach dem Tod ihres Kindes Selbsthilfeangebote nutzen wie in den ersten Jahren. Lang-
fristig zur Verflgung stehende Angebote sind daher bedeutsam fir diese Zielgruppe.
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71,4 % der Eltern (N=417) fihlen sich nicht ausreichend von Fachkraften zu ihnen zu-
stehenden Leistungen und Angeboten beraten. Auch die erfolgte Beratung zu medizi-
nischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten bewerten 49,8% als eher oder
sehr schlecht (> 11.6.1). Beratung stellt ein Querschnittsthema mit hoher Relevanz fir
alle Bereiche der Versorgung und Begleitung dar. Familien bendtigen frihzeitig und
prozessbegleitend kompetente Ansprechpersonen, die barrierearm und in den Alltag
integriert fir sdmtliche Themenbereiche des Krankheitsmanagements, der Teilhabe
und der psycho-emotionalen Situation der einzelnen Familienmitglieder zur Verfigung
stehen bzw. an die entsprechenden spezialisierten Beratungsstellen weiterverwei-
sen konnen. Die gesetzlich verankerten Rechtsanspriiche sind so komplex, dass ein
hoher Aufwand im Kontext von Recherche und Birokratie fur die Eltern entsteht, wenn
diese hierbei nicht adaquat begleitet werden (> 11.6.4). Neben der emotionalen und
psychischen Belastung aller Familienmitglieder durch die Erkrankung und/oder den
Tod eines Kindes, stellt vor allem die Alltagsbelastung durch einen hohen organisatori-
schen und burokratischen Aufwand durch das Krankheitsmanagement, die Vielzahl an
Ansprechpartner*innen, Antragsverfahren, Hilfsmittelbeschaffung, Recherchen etc.
die Familien vor enorme Herausforderungen (> 11.8.1). Zum Teil liefRe sich dieser Auf-
wand punktuell durch die langfristige Bewilligung bestimmter Leistungen bei Vorliegen
einer progredienten Erkrankung oder durch verbessertes Beratungs- bzw. Case-Ma-
nagement reduzieren. Entlastung erleben die Familien zum Teil durch Unterstitzung
und Anteilnahme in ihrem privaten Umfeld sowie durch engagierte Fachkréafte, denen
sie vertrauen (> 11.2.4.4). 60,4 % der Familien (N=417) nutzen einen ambulanten Kin-
der- und Jugendhospizdienst (AKJHD). Von denen, die keinen AKJHD nutzen, kennt
fast ein Drittel dieses Angebot nicht (> 11.8.3.1), was auf einen Beratungs- und Infor-
mationsbedarf verweist. Auch stationare Kinder- und Jugendhospize kennt fast jeder
finfte befragte Elternteil ohne diesbezlgliche Nutzungserfahrung nicht (N=181). Sind
sie bekannt, werden sie vor allem zur Entlastung genutzt, im Mittel mit 15 Tagen jahr-
lich, wobei 82,2 % gern mehr Tage im vergangenen Jahr genutzt hatten (> 11.8.3.2). Die
inhaltliche Zufriedenheit mit den kinder- und jugendhospizlichen Angeboten ist aus-
gesprochen hoch und setzt sich, gemeinsam mit der ebenfalls sehr positiv bewerteten
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV), deutlich von der Wahrnehmung
anderer Leistungsformen ab (> V).

Mehrkosten und Reduktion oder Aufgabe der Berufstatigkeit aufgrund der Pflege des
Kindes haben fur viele Familien eine angespannte finanzielle Situation zur Folge
(> 11.9.2). Bestehende Leistungen wie die Familienpflegezeit sind fur diese Zielgruppe
nicht ausreichend, da der Zeitraum der Pflege oftmals viele Jahre andauert, eine
Berufstatigkeit von mindestens 15 Wochenstunden nicht immer méglich und die Auf-
nahme eines Darlehens fur viele Familien nicht attraktiv ist.

FamPalliNeeds liefert umfassende aktuelle Daten zur Bedurfnissituation der Zielgrup-
pe, die zum Teil in der Form und inhaltlichen Breite bislang nicht erhoben worden sind.
Aus den in diesem Bericht ausflhrlich prasentierten Studienergebnissen lassen sich
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konkrete Losungsvorschlage und Empfehlungen flr eine bedarfsgerechte Begleitung
und Versorgung von Familien mit lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten oder
verstorbenen Kindern ableiten, die die Verbesserung der Versorgung, Unterstitzung
und Begleitung und somit eine entlastende und salutogenetische Wirkung auf alle Fa-
milienmitglieder zum Ziel haben (> 11.13). Handlungsempfehlungen bzw. -bedarfe, wie
sie bereits von Eltern(-verbanden) sowie in anderen aktuellen Studien in Bezug auf
pflegende Eltern im Allgemeinen formuliert worden sind (vgl. Wir pflegen e.V. 2022;
BMAS 2022), kdnnen fur die Zielgruppe der Kinder- und Jugendhospizarbeit anhand
der erhobenen Daten nachdrlcklich bestarkt sowie stellenweise fur diese spezifische
Gruppe prazisiert werden. Die Empfehlungen lauten in Stichpunkten (> VI mit Erlaute-
rungen):

Ubergreifende Bedarfe

* Regionale integrierte Versorgungsmodelle implementieren

* Teilhabe und Barrierefreiheit auf allen gesellschaftlichen Ebenen ausbauen

* Dem Fachkraftemangel entgegenwirken

* Burokratische Hurden abbauen

e Beratungs- und Casemanagement férdern

* Wohnortnahe Angebotsstrukturen (auch in Iandlichen Regionen) schaffen

* Transitionsprozesse erleichtern

* Kultursensible Ausrichtung der Angebote und Versorgungsstrukturen starken

* Gesellschaftliche Enttabuisierung der Themen Krankheit, Behinderung, Sterben,
Tod und Trauer als Basis fir Teilhabe in allen Lebensbereichen unterstutzen

Bereichsspezifische Handlungsempfehlungen

* Inklusion in Kindergarten, Schule, Ausbildung und Arbeit umsetzen

* (Palliativ-)Medizinische Versorgung und hospizliche Begleitung bedarfsgerechter
gestalten

* Flexible Rahmung fur Selbsthilfeangebote bieten

* Finanzielle Nachteile ausgleichen - Familienpflegezeit an die Zielgruppe anpassen

* Selbstbestimmtes Wohnen ermdéglichen

* Urlaub durch zielgruppenspezifische Entlastungsangebote fordern.
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Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
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Sozialpadiatrisches Zentrum
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Wohngemeinschaft

Werkstatt fur behinderte Menschen

| 14


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ABBILDUNGSVERZEICHNIS

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1:
Abbildung 2:
Abbildung 3:
Abbildung 4
Abbildung 5:
Abbildung 6:
Abbildung 7:

Abbildung 8:
Abbildung 9:

Abbildung 10:
Abbildung 11:
Abbildung 12:
Abbildung 13:
Abbildung 14:

Abbildung 15:
Abbildung 16:

Abbildung 17:
Abbildung 18:

Abbildung 19:
Abbildung 20:
Abbildung 21:
Abbildung 22:
Abbildung 23:
Abbildung 24:

Abbildung 25:
Abbildung 26:

Abbildung 27:

Abbildung 28:

Abbildung 29:

Infografik zu sozialrechtlichen Leistungsanspruchen der Familien.... 34

Forschungsdesign FamPalliNEEdS..........c.coueeoeereiieeneceee e 40
Zuordnung der Diagnosen zu den TfSL-Gruppen ....cccceveeveerreveeenrnnes 49
Alter der Befraglen ...t 54
Anzahl der Kinder in der Familie insgesamt ......ccccccveecciieveeeneccccnnns 55
LA o gL gL ) = 57
Alter der Kinder mit lebensverkurzender/-bedrohlicher

N =] 0] XU o =S 59
Zeitspanne seit dem Tod des KINAES ..ecevveceiierieecccereee e, 59
ST I C T U] o o= o 60
Teilhabemaoglichkeiten der Familie .....c..eeeveecieececeencceee e 80
Versorgung in der Kita (bei inklusiver/integrativer Betreuung) ...... 87
Besuchte Schulform nach Pflegegrad ........ccccoeveencennienscennceneieenns 89
Unterstitzung nach SChUlfOrm ......cooceeeoierecireeee e 89

Derzeitige Erwerbstatigkeit der Befragten und Partner*innen,

die gemeinsam in einem Haushalt leben........cccccovevveeriivieniciieennns 99
[ CT == Vo LR 103
Wer Ubernimmt/uUbernahm im Alltag die Pflege Ihres

KiNAES ZU HAUSE? ...ttt ettt 104
Nutzung SAPV nach Wohnortgrofe .......ccceererrrnrnenerseeseenenennes 111
In welchen Bereichen sehen Sie am meisten

Verbesserungsbedarf? ... 115
An welchem Ort ist Ihr Kind gestorben?......ccevcccveeeccceeeecceeee e, 122
Von wem wird Ihr Kind aktuell versorgt? .......cccccccveecieeeccceeesecneen. 124

Hat Ihre Familie folgende Leistungen bereits in Anspruch
BENOMMIENT <.eiiiiieeeeeeee et e e e e see e s ee e s sseesase e s seessseeseneeasneesneesneesans 125
Zufriedenheit mit Krankenkassen und Medizinischen Diensten ..... 129
Austausch mit Eltern in einer ahnlichen Situation ........cccccceveeene 134
Wie haufig tauschen Sie sich aktuell in organisiertem

Rahmen (in Elterngruppen o. A.) mit anderen Eltern aus? ............ 137
Wie zufrieden sind Sie mit der Haufigkeit des Austauschs?.......... 138
Der Austausch mit anderen Eltern ist/war flr mich hilfreich,

Aus welchem Grund oder welchen Griinden nutzen Sie

aktuell keine der genannten Formen des Austauschs?................. 142
Denken Sie bitte an die Zeit nach der Pandemie. Welches

Format ware lhnen dann fur den Austausch am liebsten? ........... 144
Welche Unterstutzungsangebote sind oder waren bislang

fur das/die Geschwisterkind/er wWichtig? ........ccoooiiiiiricnninnienne 146


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ABBILDUNGSVERZEICHNIS

Abbildung 30: Bewertung der Beratung zu Leistungen und Angeboten sowie zu

medizinischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten ..... 154
Abbildung 31: Zu welchem Bereich brauchten Sie mehr Beratung/

hatten Sie mehr Beratung gebraucht?.........ccocoevevevvcevccercceeecnenn, 155
Abbildung 32: Wenn Sie daran denken, wer Sie in den ersten Monaten nach der

Diagnose beraten und informiert hat - wer war hilfreich fir Sie? ...158
Abbildung 33: Von wem hatten Sie sich in dieser Zeit mehr/passendere

Information und Beratung gewlnscht? .......coccvviiiricinecenncen e 159
Abbildung 34: Belastungserleben der ERRern ... irecieeee e 169
Abbildung 35: Was wurde dazu beitragen, mehr davon zu haben [vorherige

Frage: Zeit und Raum fur etwas, was lhnen guttut]? .......ccco......... 178
Abbildung 36: Nutzung eines ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes....... 179
Abbildung 37:  Grinde, keinen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst

F AU I 0101 4] o PR URRTPPN 181
Abbildung 38: In welchen Situationen haben Sie das stationare Kinder- und

JugeNdhOSPIZ BENUTZE? ......eevi e 183
Abbildung 39: HaushaltsnettoeinkOmMmMEN .......ccoccie e, 190
Abbildung 40: Aktuelle/ruckblickende finanzielle Belastung.......cccccvceveccveeenneen. 191
Abbildung 41: Was wurden Sie sich fur das/die Geschwister lhres

erkrankten/verstorbenen Kindes wlnschen? ........cccccveeeeevececnenns 214
Abbildung 42: Gesprache Uber Sterben, Tod und TraUEr .....oeveecceeriecceer e, 221
Abbildung 43: Das Modell der Salutogenese von ANtONOVSKY .....cceveeveeerreveeenennen. 232
Abbildung 44: Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der

VersorguNESSItUATION ..cevueeer et 247
Tabellenverzeichnis
Tabelle 1: Verteilung der Befragten auf die Bundeslander ........cccccvveceevceeneee. 57
Tabelle 2: Griunde fur stationare Krankenhausaufenthalte

in den vergangenen 12 Monaten .......cccvvcccereccceeeeccceeesecceee e 114
Tabelle 3: Grinde, kein Case-Management nutzen zu wollen ........cccceeeeeene 164

| 16


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

HINTERGRUND, ZIELE UND METHODIK DES FORSCHUNGSPROJEKTS - FORSCHUNGSFRAGEN UND ZIELSETZUNG

I HINTERGRUND, ZIELE UND METHODIK DES
FORSCHUNGSPROJEKTS

.1 Forschungsfragen und Zielsetzung

Familien mit einem lebensverklrzend oder lebensbedrohlich erkrankten Kind sehen
sich in ihrem Leben mit besonderen Herausforderungen konfrontiert, die sich zum
einen auf die existenzielle Auseinandersetzung mit der Krankheit, dem Sterben und
dem Tod des eigenen Kindes beziehen. Zum anderen sind die Familien oft Uber einen
Zeitraum von vielen Jahren mageblich fur die Versorgung, Pflege und Begleitung ihrer
Kinder zustandig, was erhebliche Auswirkungen auf die Teilhabe an samtlichen ge-
sellschaftlichen Lebensbereichen zur Folge hat. Hierbei ist als besondere Herausfor-
derung dieser in sich heterogenen Lebenssituationen zu konstatieren, dass sich der
Gesundheitszustand der betroffenen Kinder progredient verschlechtert, womit ein
sukzessiv wachsender Unterstitzungsbedarf einhergeht. Kein empirisches Wissen ist
jedoch bis heute zu der Frage verfugbar, wie sich auf der Grundlage dieser spezifi-
schen Lebenssituation die BedUrfnisse der von einer lebensverklrzenden Erkrankung
betroffenen Familien de facto aus den subjektiven Perspektiven einzelner Familien-
mitglieder sowie der Familie als Ganzes darstellen. Insofern intendierte das Projekt
FamPalliNeeds eine differenzierte Erfassung der Bedurfnisse betroffener Familien im
Hinblick auf ihre Unterstutzung, Beratung und Begleitung. Auf der Grundlage dieser
Erkenntnisse sollte ein Abgleich der Bedurfnisstruktur mit den Angeboten des Versor-
gungs- und Unterstutzungssystems erfolgen sowie die bestehenden Grundsatze der
Kinder- und Jugendhospizarbeit reflektiert werden.

Aus dieser Zielsetzung leiteten sich folgende Forschungsfragen ab:

1. Welche Unterstltzung winschen sich die einzelnen Familienmitglieder?

2. Wie bewerten die einzelnen Familienmitglieder verschiedene Beratungs-,
Begleitungs- und Versorgungsangebote und wo sehen die erkrankten Jugend-
lichen, Geschwister und Eltern Entwicklungs- und Optimierungsbedarfe?

3. Welchen Einfluss haben die Erkrankung des Kindes, das Alter des Kindes,
der Wohnort der Familie sowie weitere soziodemografische Faktoren auf die
Bedurfnisse der Befragten?

Mit der Beantwortung dieser Forschungsfragen sollen

a. grundlegende Bedurfnisse von Familien mitlebensverkirzend erkrankten Kindern
und Jugendlichen in Hinblick auf ihre Begleitung, Unterstutzung und Beratung,

b. Bedurfnisse einzelner Familienmitglieder (erkranktes Kind/erkrankte*r Jugend-
liche*r, Eltern, Geschwister),

c. Selbsthilfepotenziale und -erwartungen der einzelnen Familienmitglieder,
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d. Bedurfnisse einzelner Familienmitglieder in Bezug auf unterschiedliche Bereiche
sozialer Teilhabe erfasst (z. B. Schule, Arbeit, Wohnen, Freizeit),

e. durch intersektional angelegte Analysekategorien auch die Verwobenheiten
und Bedeutungen unterschiedlicher Merkmale der Akteur*innen (z.B. Alter,
Geschlecht, Migrationshintergrund, soziale Lage) fur ihre Bedurfnisse nach
Unterstutzung, Begleitung und Beratung

analysiert werden.

Somit hat die vorliegende Studie zum Ziel, empirische Daten zur Versorgung und Be-
gleitung von Familien mit lebensverkirzend und lebensbedrohlich erkrankten Kindern
zu generieren, um diese Erkenntnisse als Grundlage einer adaquaten Versorgungs-
und Begleitungsplanung der einzelnen Familienmitglieder nutzen zu kénnen. Durch
die Befragung von Eltern und Geschwister bereits verstorbener Kinder wurden auch
todes- und trauerspezifische Angebote und retrospektive Perspektiven auf das Leben
und Sterben des Kindes erhoben. Hierdurch wurde eine Erfassung der Bedarfe und
Bedurfnisse im zeitlichen Verlauf individueller Krankheitsgeschichten maéglich. Auch
ermoglichen die diversen Perspektiven der Familienmitglieder eine Erfassung der viel-
faltigen Erwartungen und Teilhabebedurfnisse hinsichtlich der Versorgung, aber auch
des Austausches und der Unterstitzung in Selbsthilfekontexten.

1.2 Zentrale Begriffe

Fur das Projekt zentrale Begrifflichkeiten werden nachfolgend definiert, sodass das
jeweilige, der Studie zugrunde liegende terminologische Verstandnis transparent wird.

.2.1 Kinder und Jugendliche mit einer lebensverkiurzenden und
lebensbedrohlichen Erkrankung

Erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene werden in diesem Projekt ge-
maf gesetzlichen Vorlagen (z.B. in §39a SGB V zu den Rahmenbedingungen uber
Art und Umfang sowie Sicherung der Qualitdt der stationaren Hospizversorgung
(vgl. Deutscher Hospiz- und PalliativWVerband 2017)) in einer Altersspanne zwischen
0 und 27 Jahren definiert. Lebensverkiirzende Krankheiten sind Erkrankungen, die das
Leben durch eine sehr geringe Heilungschance bedrohen oder die keine realistische
Chance auf Heilung haben. Betroffene Kinder und Jugendliche werden mutmaglich vor
Erreichen des 40. Lebensjahres daran versterben (vgl. Zernikow 2008, S. 4). Ein meist
anderer Verlauf zeigt sich bei lebensbedrohlichen Erkrankungen. Von diesen Erkran-
kungen nimmt nur ein duBerst geringer Anteil von ca. 10% einen letalen Verlauf und
der Grof3teil dieser Kinder bedarf somit keiner palliativen Versorgung und hospizlichen
Begleitung. ,Hier sind jedoch andere spezifische Versorgungsbedarfe sowohl in der
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akuten Behandlungsphase als auch in den anschliefSenden Rehabilitationsphasen von
Relevanz“ (Jennessen & Burgio 2022, S.9). In Bezug auf lebensbedrohliche Erkran-
kungen im Kindes- und Jugendalter ist zudem zu bedenken, dass sie im Gegensatz
zu den anderen Gruppen eine besondere Dynamik im Zusammenhang mit kurativen
Therapiemoglichkeiten entfalten kdonnen. Es ist méglich, dass ein Kind oder ein*e
Jugendliche*r mit einer onkologischen Diagnose als lebensverkirzend erkrankt ein-
geordnet wird und dadurch padiatrisch palliative Versorgungsleistungen in Anspruch
nehmen kann. Es bleibt jedoch auch die Mdglichkeit, dass diese Systematisierung
zu einem spéateren Zeitpunkt aufgrund eines positiven Therapieverlaufes rickgangig
gemacht werden kann, auch wenn ein Therapieversagen zunachst wahrscheinlich
schien (vgl. Zernikow 2008, S. 6).

Die als lebensbedrohlich oder lebensverkirzend eingestuften Diagnosen kdnnen dabei
insgesamt sehr vielfaltig sein. In der medizinischen Praxis werden sie in vier Gruppen
eingeteilt, urspriinglich bezeichnet als ACT-Gruppen, benannt nach der britischen Asso-
ciation for children with life-threatening or terminal conditions and their families (ACT),
die im Jahr 2003 diese Systematik einflihrte. Heute nennt sich das fachliche Netzwerk
Together for Short Lives. Daher wird von TfSL-Gruppen gesprochen. Die Zuordnung von
Krankheitsbildern zu diesen vier Diagnosegruppen ist im Einzelfall nicht immer eindeu-
tig, sondern auch von Nebendiagnosen und sich stetig weiterentwickelnden Therapie-
und Behandlungsmoglichkeiten abhangig. Insofern sind diesbezlgliche Systematiken
immer als dynamisch und veranderbar zu betrachten.

Komprimiert werden die vier TfSL:-Diagnosegruppen folgendermafien definiert:

* TfSL-1: lebensbedrohliche Erkrankungen, fur die eine kurative Therapie verfug-
bar ist, die jedoch auch versagen kann (z.B. Tumorerkrankungen),

e TfSL-2: Erkrankungen, die nicht kurativ behandelbar sind, flr die jedoch lebens-
verlangernde Therapieoptionen bestehen (z. B. Mukoviszidose),

e TfSL-3: progrediente Erkrankungen ohne die Méglichkeit lebensverlangernder,
sondern ausschlieBlich palliativer Therapie (z. B. Adrenoleukodystrophie),

e TfSL-4: irreversible, meist neurologische, jedoch nicht progrediente Erkran-
kungen, die wahrscheinlich zu einem vorzeitigen Tod fuhren (z.B. hypoxische
Enzephalopathie)

Die Kinder in der vorliegenden Untersuchung wurden Uberwiegend den TfSL-Gruppen
drei und vier zugeordnet (> 1.4.6).

Kennzeichnen und Besonderheiten der Gruppe der lebensverklrzenden und lebens-
bedrohlichen Erkrankungen sind eine hohe Varianz der Krankheitsbilder, die relative
Seltenheit der Diagnosen, unterschiedliche Symptomatik (und damit Betreuung- und
Versorgungsaufwand) und die grofle Altersspanne der Betroffenen (vgl. Janfen &
Kuhlen 2012, S. 310). Auch Hillmann & Globisch (2017, S. 13) konstatieren, dass aus
dem breiten Spektrum der Erkrankungen und der mit der Erkrankung einhergehenden

| 19


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@
@ ZURUCK

@ RUCKWARTS
@ VORWARTS

@ INHALT

HINTERGRUND, ZIELE UND METHODIK DES FORSCHUNGSPROJEKTS - ZENTRALE BEGRIFFE

Beeintrachtigungen sehr unterschiedliche Unterstutzungsbedarfe abgleitet werden
mussen. Nach Zernikow und Hasan (2013) sollte in der padiatrischen Praxis der Begriff
der Lebensbedrohung dem der Lebenslimitierung vorgezogen werden, da der Verlauf
und die damit verbundene Lebensspanne einer Erkrankung trotz eindeutiger Diagnose
nicht mit absoluter Sicherheit vorhersehbar sind (vgl. ebd., S. 158). Der Begriff lebens-
limitierend richtet den Fokus zudem auf ein begrenztes Leben durch eine Erkrankung.
Dieser sehr defizitaren Sichtweise wird durch die Verwendung des Begriffs lebensverkur-
zende Erkrankung begegnet. Hier wird terminologisch auf eine Begrenzung der Lebens-
dauer hingewiesen, die auf Begriffsebene keinerlei Deutungen hinsichtlich moglicher
weiterer Limitierungen mit sich bringt (vgl. Deutscher Kinderhospizverein e.V. 2021).
Beide Definitionen weisen darauf hin, dass medizinische Diagnosen keine validen Aus-
sagen hinsichtlich der Prognose der individuellen Lebenserwartung liefern kdnnen.
Daraus lasst sich ableiten, dass Schweregrade spezifischer Erkrankungen ebenso
unterschiedlich sein kdnnen wir ihre individuellen Verldufe. Gleichsam heterogen wie
die Krankheitsbilder und Diagnosen zeigen sich auch die Lebenssituationen der er-
krankten Kinder und Jugendlichen, deren Erleben von einer Vielzahl unterschiedlicher
Faktoren abhangig ist. Fur die Gruppen der lebensbedrohlich und lebensverkirzend
erkrankten Kinder und Jugendliche lassen sich folgende, die Diversitat der Lebens-
situationen kennzeichnende Variablen benennen:

Zeitpunkt der Diagnose

Individuelles Entwicklungsalter

Auswirkungen des Krankheitsverlaufes auf die Physis

Auswirkungen des Krankheitsverlaufes auf die Kognition
Auswirkungen des Krankheitsverlaufes auf die Kommunikation
KommunikationsbedUrfnisse in Bezug auf thanatale Fragestellungen

S L S o

Personale und soziale Ressourcen sowie individuelle Resilienz.

Als allen lebensverkirzenden Erkrankungen gemeinsame Kennzeichen lassen sich

folgende Faktoren benennen:

Fortschreitender Verlust von Fahigkeiten

Verfrahter Tod

Leben mit Abschieden

Bedarf an medizinisch-therapeutischer Behandlung und Pflege
Irritationen des naheren und weiteren sozialen Umfeldes
Spezifische Entwicklungsaufgaben

N o Ok wDN R

Beibehaltung entwicklungsgemafier Lebensthemen
(vgl. Jennessen 2010, S. 282).
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1.2.2 Familie

Der Begriff Familie ist nicht eindeutig zu definieren und unterliegt in seinem Bedeu-
tungsgehalt zudem Veranderungen im Zeitverlauf (vgl. Kuhnt & Steinbach 2014, S. 41).
Im achten Familienbericht der Bundesregierung (vgl. BMFSFJ 2012) wird ein Verstand-
nis von Familie skizziert, das der Vielfalt heutiger Familienformen Rechnung tragt:

,In einem modernen Verstandnis konstituiert sich Familie heute nicht mehr nur
tiber Heirat, sondern iiber Solidaritat, Wahlverwandtschaft und Elternschaft. Familie
ist nicht mehr nur soziale Institution, die durch Rollen, Positionen und damit ver-
bundene Rechte und Pflichten charakterisiert ist. Familie erscheint heute mehr
als Verantwortungs- und Solidargemeinschaft und damit als Zusammenhang von
Personen, die nicht zwingend zusammenwohnen miissen und nicht zwingend (iber
verwandtschaftliche Beziehungen miteinander verbunden sind.“ (ebd. S. 4f.)

Auch Kuhnt und Steinbach (2014) stellen in ihrem Aufsatz Uber die Diversitat von
Familien das Vorhandensein von mindestens einem Kind und somit eine ,Eltern-
schaftsbeziehung” (ebd., S. 41) aus mindestens zwei Generationen als das zentrale
Kriterium fur die Definition einer Familie heraus. Die Elternschaft musse nicht bio-
logischer Art sein, sondern soziale Elternschaft sei damit gleichermafien gemeint (vgl.
ebd.). Auch im neunten Familienbericht wird die Elternschaft starker an der tatsachlich
gelebten Elternschaft ausgerichtet (vgl. BMFSFJ 2024, S. XIl). So ist beispielsweise in
der Forschung ein umstrittener Punkt die Fokussierung auf in einem Haushalt leben-
de Familienmitglieder bzw. die Erfassung familiarer Strukturen auch tUber Haushalts-
grenzen hinweg (vgl. ebd., S. 42f.; Oerter 2008).

Im FamPalliNeeds-Projekt stehen sowohl die Bedurfnisse der betroffenen Kinder und
Jugendlichen selbst im Fokus als auch die ihrer Familien. Hierbei wurde der Untersu-
chung ein Verstandnis von Familie zugrunde gelegt, das die fur das System unmittel-
bar bedeutsamen Personen einbezieht: Alle Familienmitglieder, die eine biologische
und/oder soziale familiare Beziehung zum erkrankten Kind/Jugendlichen haben bzw.
hatten, wurden potenziell an der Studie beteiligt. Folglich zahlen z.B. Adoptiv-, Stief-
und Pflegefamilien, getrennt lebende Paare mit Kindern, Living apart together-Familien
und Paare mit vielfaltigen sexuellen Orientierungen mit Kindern zur Zielgruppe des
Forschungsprojekts.

1.2.3 Bedirfnisse

Der Begriff Bedurfnis kann aus verschiedenen Perspektiven verwendet und definiert
werden, u.a. aus psychologischer und sozialwissenschaftlicher Sicht. Im Fokus des
Projekts stehen Bedurfnisse, die sich spezifisch aus der Situation des eigenen oder
familiaren Lebens mit einer lebensverkirzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung
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ergeben. Es wird untersucht, inwiefern die Familienmitglieder ,jemandes, einer Sache
[...] bedlrfen, jemanden, etwas nétig [...] haben“ (Dudenredaktion o.J.), um ihre
Situation ihrem subjektiven Empfinden nach gut bewaltigen zu kbnnen und ein fur sie
gelingendes Leben fuhren zu kénnen. Aber auch lebensnotwendige Grundbedurfnisse
kénnen in diesem Zusammenhang relevant sein, insbesondere bei den erkrankten Kin-
dern und Jugendlichen selbst (z.B. hinsichtlich der Nahrungsaufnahme, des Atmens
oder anderer physiologischer Bedurfnisse) und auch bei anderen Familienmitgliedern
(z.B. ein Bedurfnis nach Schlaf, Erholung, Information oder Unterstlitzung). Es handelt
sich daher um ein breites Spektrum an Bedurfnissen mit individuellen Auspragungen.
Das im Projekt verwendete Verstandnis von Bedurfnis umfasst alle Ebenen der Bedurf-
nispyramide nach Maslow (vgl. Pichére & Cadiat 2018): Physiologische Bediirfnisse,
Bedurfnisse nach Sicherheit, Zugehdrigkeit, Wertschatzung und Selbstverwirklichung
(vgl. ebd.). Materielle Bedurfnisse (z.B. Hilfsmittel, Geld) und sehr konkrete Bedurfnis-
se nach Unterstitzung (z.B. Entlastung in der Pflege) sind hier ebenso subsummiert
wie Bedurfnisse nach angenehmen und foérderlichen sozialen und gesellschaftlichen
Beziehungen (z.B. Freundschaften, gemeinschaftliche Aktivitaten, Zuneigung) und
Teilhabe. Die erhobenen Bedurfnisse stellen nicht grundsatzlich ein Alleinstellungs-
merkmal der Zielgruppe dar. So ist davon auszugehen, dass sie sich mit denen anderer
Menschen, insbesondere anderer Eltern, Kinder und Jugendlichen, Geschwister und
anderen pflegenden Angehdrigen Uberschneiden. Das Ziel des Projekts ist es demnach
nicht, die BedUrfnisse gegenuber den Bedurfnissen anderer Zielgruppen abzugrenzen,
sondern innerhalb der Zielgruppe die interfamiliar relevanten Themen zu erfassen und
einen Abgleich der Bedurfnisse mit ihrer Erfullung durch Beratungs-, Begleitungs- und
Versorgungsstrukturen vorzunehmen. In diesem Zusammenhang ist der BedUrfnisbe-
griff verknUpft mit dem Bedarfsbegriff. BedUrfnisse kdnnen einen Bedarf begriinden,
der nicht zwingend, aber moglicherweise einen rechtlichen Anspruch auf Leistungen
bedingt (vgl. Welti 2016). Schafers und Wansing (2016) nehmen den Begyriff des Teil-
habebedarfs in den Fokus und schreiben dazu einflihrend:

»,Im Sozialwesen respektive im Bereich der Rehabilitation werden subjektive Be-
diirfnisse in sozialstaatliche Bedarfskategorien transformiert, damit sie anschluss-
fahig an verobjektivierte sozialrechtliche Anspruchs- und Leistungskategorien
werden und durch konkrete soziale Giiter und Dienstleistungen bearbeitet werden
kénnen. Das subjektiv geduBBerte Bediirfnis einer Person mit Beeintrachtigun-
gen nach »mehr Freundinnen« oder »mehr Unternehmungen« z. B. wird libersetzt
in einen Bedarf an padagogischer Unterstiitzung, der in der Leistungskategorie
der Eingliederungshilfe zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft verankert und
tiber Einrichtungen und Dienste der Behindertenhilfe vermittelt wird.“ (Schéfers &
Wansing 2016, S. 15)
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Im FamPalliNeeds-Projekt wurden die Bedurfnisse von erkrankten Jugendlichen, Ge-
schwistern und Eltern erfragt und anschlieend in Bedarfe ,Ubersetzt” (vgl. Schafers &
Wansing 2016, S. 15). Aus diesen wurden Handlungsempfehlungen fur die zukUnftige
Begleitung und Versorgung der Familien formuliert, um passgenaue und individuelle
Angebote ausgestalten zu kdnnen, welche die einzelnen Familienmitglieder in ihrer
aktuellen Lebenssituation bestmoglich unterstitzen.

.2.4 Teilhabe

Der Begriff Teilhabe hat in den letzten beiden Jahrzehnten in der Padagogik fur Men-
schen mit Beeintrachtigungen, im Diskurs Uber Behinderung und Gesellschaft und
in der Gesetzgebung stetig an Bedeutung gewonnen (vgl. Schafers & Wansing 2016,
S. 16f.): Die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Ge-
sundheit (ICF), erschienen 2001 in englischer Originalfassung und 2005 in deutscher
Ubersetzung (vgl. Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information
(DIMDI) 2005, S. 2), etablierte das bio-psycho-soziale Modell von Behinderung auf
internationaler Ebene. Anstelle der bis dahin Ublichen Zuschreibung rein individuel-
ler Merkmale erfolgt die Definition von Behinderung als mehrdimensional, wobei die
Einschrankungen von Teilhabemadglichkeiten, die in Wechselwirkung von Individuum
und Umwelt entstehen, eine wesentliche Dimension darstellen (ebd.). Hier werden
beispielsweise auch Beeintrachtigungen der Teilhabe durch ,eine Stigmatisierung und
Diskriminierung in interpersonellen Beziehungen oder bei der Arbeit (ebd., S. 24),
auch ohne Vorliegen von ,Schadigungen oder eingeschrankte[r] Leistungsfahigkeit”
(ebd.) genannt. In Deutschland schlug sich dieses Verstandnis parallel dazu im eben-
falls 2001 in Kraft getretenen SGB IX nieder, das Behinderung als VerknUpfung von
langerfristigen Beeintrachtigungen auf korperlicher, geistiger oder seelischer Ebene
mit damit einhergehender Einschrankung der ,Teilhabe am Leben in der Gesellschaft”
(§2 SGB IX) definiert.

Es folgten 2002 das Behindertengleichstellungsgesetz (BGG) und die UN-Behinderten-
rechtskonvention (UN-BRK), welche 2009 von Deutschland ratifiziert wurde (vgl. Be-
auftragte der Bundesregierung fur die Belange von Menschen mit Behinderung 2017).
Die gesellschaftliche Teilhabe zahlt zu den Grundsatzen der Konvention (vgl. ebd., S.9)
und der Anspruch auf Teilhabe wird in den verschiedenen Lebensbereichen wie Teil-
habe an Bildung, Gesundheitsversorgung, am politischen und 6ffentlichen Leben, am
kulturellem Leben, Erholung, Freizeit und Sport reklamiert. Als Voraussetzung ist die
umfassende Zuganglichkeit der Umwelt zu sehen (vgl. ebd., Art. 9), d.h. der Abbau und
die Vermeidung von Barrieren auf allen Ebenen. Auf Bundesebene wurde 2016 das
Bundesteilhabegesetz (BTHG) beschlossen, das diverse bestehende Gesetze andert
und stufenweise in Kraft tritt.
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Die Definition von Behinderung im SGB IX lautet in der Fassung von 2016:

»Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die kérperliche, seelische, geistige
oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs-
und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesell-
schaft mit hoher Wahrscheinlichkeit Idnger als sechs Monate hindern kénnen.
Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Kérper- und Gesundheits-
zustand von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweicht. Menschen sind
von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten
ist.“ (§2 SGB IX)

Die Betonung des Aspekts der Teilhabe und der Barrieren physischer und sozialer Art
ist somit nochmals verstarkt worden.

Die Teilhabeforschung etabliert sich in jlingster Zeit als wissenschaftlicher Diskurs.
Bartelheimer et al. (2020) veroffentlichten einen ersten Band einer neuen Publika-
tionsreihe ,Beitrage zur Teilhabeforschung’ (herausgegeben von Wansing und
Schéafers). Sie setzen den Teilhabebegriff in Beziehung zum Lebenslagen- und zum
Capability-Ansatz, zeichnen seine Bedeutung in verschiedenen sozialpolitischen Hand-
lungsfeldern nach und analysieren ihn definitorisch anhand von sieben Dimensionen:

»1eilhabe
1. beschreibt ein Verhaltnis zwischen Individuum und gesellschaftlichen
Bedingungen [...]
nimmt eine subjektorientierte Perspektive ein [...]
zielt auf Moglichkeiten der Lebensfuhrung [...]
impliziert Wahlmaoglichkeiten [...]
ist mehrdimensional [...]
kann auch als Leitidee sozialer Gerechtigkeit dienen [...]

NoO oA ® N

markiert einen zu schutzenden Spielraum der Lebensfihrung”
(Bartelheimer et al. 2020, S. 43-47).

Gehe es um gelingende oder eingeschrankte Teilhabe, werde somit ein Verhaltnis
zwischen Mensch und Gesellschaft in den Blick genommen. Es sei aus Sicht des In-
dividuums zu fragen, inwieweit sich Handlungsmaglichkeiten, im Sinne von Spielrdu-
men fur fir alternative Entscheidungen, im Rahmen des gesellschaftlichen Systems
eréffnen. Dabei sei die Grundannahme eines selbstbestimmten Individuums unerlass-
lich. Teilhabe sei dann realisiert, wenn Menschen ihr Leben im gegebenen Rahmen
selbstbestimmt gestalten kénnen, verschiedene Rollen einnehmen und Anerkennung
erfahren kdnnen.

sTeilhabe vertragt kein Passiv. Nicht jede Funktion der Lebensfiihrung verlangt ein
hohes Mafs an Aktivitat, aber Teilhabe setzt stets ein (selbstbestimmt) handeln-
des Subjekt voraus; sie kann weder durch stellvertretendes Handeln anderer noch
durch fremdbestimmt vorgegebenes Handeln erreicht werden“ (ebd., S. 44).
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Dabei sei entscheidend, dass stets auch Alternativen zur Verfigung stehen, sodass
tatsachlich eine Entscheidung maglich ist:

,Fur die Bewertung kommt es nicht auf die tatséchliche Durchfiihrung einer Aktivi-
tat oder Teilnahme an einer Lebenssituation an, sondern auf deren grundséatzliche
Erreichbarkeit. Auch in der Entscheidung fiir Nicht-Durchfiihrung und Nichtteil-
nahme kann sich Teilhabe realisieren” (ebd., S. 45).

Die Mehrdimensionalitat von Teilhabe verweise darauf, dass sich die Teilhabemaoglich-
keiten einer Person nicht anhand eines einzigen gesellschaftlichen Bereichs ablesen
lassen, sondern stets viele Facetten ineinandergreifen und einander bedingen kénnen.
Die Teilhabeforschung setze ihrerseits nicht selbst die Normen, welche Spielrdume
ausreichend sind, sondern liefere eine theoretische Fundierung fur den gesellschaft-
lichen Diskurs (vgl. ebd.; Schafers & Wansing 2016, S. 17).

1.3 Forschungsstand

1.3.1 Grundlegende Erkenntnisse

In Bezug auf die Lebenslagen von Familien, in denen ein Kind dauerhaft bzw. zuneh-
mend pflegebedurftig ist, liegen in Deutschland bislang nur wenige empirische Stu-
dien vor, die es erlauben, ein genaues Bild ihrer Lebenssituationen nachzuzeichnen.
Haben Kinder und Jugendliche einen krankheitsbedingt wachsenden Pflege-, Versor-
gungs- und Begleitungsbedarf, stellt dies flir ihre Familien eine besondere Herausfor-
derung dar, wobei der Belastungsgrad der Familien oft in Abhangigkeit von den zur Ver-
figung stehenden Ressourcen mit der Hohe des pflegerischen Unterstutzungsbedarfs
korreliert. Im 6ffentlichen Diskurs spielen Aspekte pflegebedurftiger Kinder und ihrer
Familien eine eher marginale Rolle. Hierfur ist sicherlich die vergleichsweise geringe
Fallzahl von ca. 190.000 dauerhaft pflegebedurftigen Kindern und Jugendlichen bis
19 Jahre verantwortlich, die nur ca. 5,1 % aller Pflegebedtrftigen in Deutschland aus-
macht (vgl. Matzk et al. 2020). Zu vermuten ist aber auch, dass eine gesellschaftliche
Auseinandersetzung mit der Situation von Kindern und Jugendlichen, die fir ihre all-
tagliche Pflege auf Unterstutzung angewiesen sind und fraher versterben als die meis-
ten anderen Menschen, den vorherrschenden Bildern von Kindheit widerspricht und
somit kein sozialer Ort fur diese Kinder und Jugendlichen definiert ist.

Die Zahlen zu Pravalenz und Inzidenz spezifischer Erkrankungen, die durch die Basis-
erhebung der KiGGS-Studie und ihre Folgeerhebungen am Robert Koch-Institut (RKI)
gut erfasst sind, bedulrfen der Einbettung in qualitative Studien, die versuchen, die
Auswirkungen der Pflegebedurftigkeit auf das familidre Gesamtsystem zu erfassen und
somit eine realitdtsnahe Beschreibung deren heterogener Lebenswirklichkeiten zu for-
mulieren. Es ist davon auszugehen, dass 16 % aller Jungen und 11,4 % aller M&dchen
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in Deutschland einen speziellen Versorgungsbedarf haben. ,,Bei Kindern im Vorschul-
und Schulalter lag nach den Befragungsergebnissen ein spezieller Versorgungsbedarf
2- bis 3-mal haufiger vor als bei Kleinkindern“ (Scheidt-Nave et al. 2007, 560).

Fur die hier fokussierte Zielgruppe wurde aufgrund eines Transfers englischer Pra-
valenzdaten lange davon ausgegangen, dass in Deutschland ca. 50.000 Kinder
und Jugendliche leben, die lebensverkurzend oder lebensbedrohlich erkrankt sind
(vgl. Jennessen & Hurth 2021). Die Studie PraeKids hat jedoch erstmalig spezifische
Daten zur Pravalenz dieser Erkrankungen in Deutschland anhand von Routinedaten
der Gesetzlichen Krankenversicherung fur das Jahr 2019 erhoben, die zeigen, dass
die Anzahl der Personen, die laut ICD-10-Codes mit einer diagnostizierten lebensbe-
drohlichen und -verklrzenden Erkrankung im Kindes- und Jugendalter leben, bei Uber
300.000 liegt (vgl. Jennessen & Burgio 2022). Auch wenn nicht alle in dieser Studie
Uber ICD-10-Codes erfassten jungen Menschen vom Zeitpunkt der Diagnose an pfle-
gebedurftig sind, kann als Charakteristikum fur diese Kinder und Jugendlichen ein
kontinuierlich wachsender Versorgungs-, Behandlungs- und Pflegebedarf festgestellt
werden. Dies gilt vor allem fur Diagnosen in den TfSL-Gruppen 2, 3 und 4 (vgl. Hoell
et al. 2019). Kinder und Jugendliche mit lebensbedrohlichen, aber heilbaren Erkran-
kungen haben bestenfalls lediglich in den Phasen der Akutbehandlung und Nachsorge
spezifische Pflege- und Betreuungsbedarfe. Die umfassenden Bedarfe bei lebensver-
kirzenden Erkrankungen jedoch stellen die Familien neben psychosozialen Belas-
tungsaspekten vor die Herausforderung einer oft jahrelangen, umfangreichen und an-
spruchsvollen Versorgung ihres Kindes. Hierfiir haben sowohl das Gesundheitssystem
als auch weitere Versorgungs- und Begleitungsstrukturen fur die Familien adaquate
Angebote bereitzustellen (vgl. Jennessen 2022).

Far den fUr die Versorgungs- und Begleitungssituation von Familien mit lebens-
verkurzend erkrankten Kindern und Jugendlichen relevanten Bereich der Kinder- und
Jugendhospizarbeit kann konstatiert werden, dass ihre Bedirfnisse handlungsleitend
flrsamtliche Angebote in der Kinder-und Jugendhospizarbeit sind. Dieses Postulat tragt
die in den vergangenen 25 Jahren auferst dynamisch gewachsene kinderhospizliche
Bewegung in Deutschland, wobei stets davon ausgegangen wird, dass die Familien-
mitglieder als Expert*innen in eigener Sache agieren und dementsprechend von den
haupt- und ehrenamtlichen Begleiter*innen auf ihren individuellen Lebenswegen als
Auftraggeberinnen ernst genommen werden. Die Feststellung, dass es ,die” Bedurfnis-
se der Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern nicht geben kann, da diese
immer subjektiver und individueller Auspragung sind, entbindet die Akteur*innen nicht
davon, bei der Gestaltung ihrer Begleitungsangebote immer darauf zu achten, dass
diese tatsachlich an den Bedurfnislagen der Betroffenen ansetzen. Dass in vielen Ein-
richtungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit dieser Grundsatz bereits gelebt wird,
konnte in der ersten umfangreichen Studie zur Qualitat der Angebote in stationaren
und ambulanten Settings bereits hachgewiesen werden (vgl. Jennessen et al. 2011).
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Nur wenig empirisches Wissen ist jedoch bis heute zu der Frage verflugbar, wie sich
die Bedurfnisse der von einer lebensverkurzenden Erkrankung betroffenen Familien
de facto aus den subjektiven Perspektiven einzelner Familienmitglieder darstellen.
Zur Situation dieser Familien in der Bundesrepublik Deutschland liegen ,lediglich ver-
einzelte Erfahrungsberichte vor, ohne dass bislang differenzierte, empirisch erhobene
Erkenntnisse verfugbar waren“ (Jennessen 2010, S. 279). Um die Situation der Fami-
lien zu beschreiben, muss daher immer noch weitgehend auf Studien zurlckgegriffen
werden, die sich mit Kindern mit chronischer Krankheit oder Behinderung beschafti-
gen (vgl. z.B. Thimm & Wachtel 2002). In der Untersuchung der Lebenssituation von El-
tern behinderter Kinder ist dabei eine Fokussierung auf die Situation der Mtter festzu-
stellen, wohingegen der Situation der Vater bislang eher wenig Beachtung geschenkt
wurde (vgl. z.B. Heinen et al. 2006; Kallenbach 1997). Zudem konzentrieren sich die
vorliegenden Studien primar auf das Belastungsempfinden und Bewaltigungsverhalten
der Familien (vgl. z.B. Buker 2010; Krause 2008). Demgegenlber stehen beispiels-
weise die von Ziemen (2002) oder Theunissen & Garlip (1999) durchgefuhrten Unter-
suchungen, in denen ein ressourcenorientierter Ansatz vertreten wird. Studien Uber
positive Auswirkungen der Geburt eines behinderten Kindes sind dennoch im deutsch-
sprachigen Raum kaum vorhanden (vgl. Cloerkes 2001, S. 234) - dieser Aspekt wird
lediglich in einigen englischen bzw. amerikanischen Studien erfasst (vgl. z.B. McCon-
nell et al. 2014; Lightsey & Sweeney 2008). Auch Erfahrungsberichte aus Deutschland
(vgl. z.B. Nowack 2007; Oetting-Rof3 2019) sowie Veroffentlichungen zum Umgang mit
thanatalen Themen in der Férderschule kdbnnen ausschnitthaft zur Beschreibung der
familiaren Situation einbezogen werden (vgl. Jennessen 2008; Ortmann 1996, 1998;
Leyendecker & Lammers 2001; Neder-von-der-Goltz 2001).

1.3.2 Psychosoziale Herausforderungen

Es kann davon ausgegangen werden, dass viele empirische Erkenntnisse, die gravie-
rende gesundheitliche Beeintrachtigungen bei Kindern und ihre Auswirkungen auf das
familiare System betreffen, auch fir die Situation bei lebensverkiirzender und lebens-
bedrohlicher Erkrankung zutreffen. Flr diese muss jedoch zusatzlich von einer spezi-
fischen, insbesondere emotionalen Belastung ausgegangen werden. Wird bei einem
Kind eine Erkrankung diagnostiziert, die einen dauerhaften Unterstitzungsbedarf zur
Folge hat, bedeutet dies einen gravierenden Einschnitt in das Leben der Familie. So
berichten Eltern chronisch kranker oder behinderter Kinder, dass die Zeit der Diagnose
flr sie zu einer gravierenden Lebenszasur gefuhrt hat, die als dufierst negativ erinnert
wird (vgl. z.B. Kofahl & Lidecke 2014; Teubert & Pinquart 2012). Dies zeigt enor-
me psychosoziale Belastungen, die Familien gerade zu Beginn des Lebens mit einem
beeintrachtigten Kind zu bewaltigen haben, wobei die meisten Familien auch lernen,
die Krankheit im Sinne eins ,ongoing movement towards well-being” (Arestedt et al.
2014) in ihr Leben zu integrieren. Aus der schweren familidren Krise gibt es somit in
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der Regel einen Weg in die neue Normalitat, wenngleich die Daten auch einen hohen
Unterstitzungsbedarf der Familien gerade in der ersten Phase der Diagnosestellung
nahelegen. Zudem lassen sich Auswirkungen auf die Paarbeziehung der Eltern und die
familiaren Rollen konstatieren. So bezeichnen sich 80,0 % der in der Kindernetzwerks-
tudie befragten Mdtter als Hauptbezugsperson des erkrankten Kindes, wohingegen
dies nur 3,0% der Vater von sich behaupten (vgl. Kofahl & Ludecke 2014; ebenso
Jennessen et al. 2011). Nur 17,0% der Mutter betrachten sich und den Partner als
gleichberechtigte Bezugspersonen, was als Ausdruck einer deutlichen (Re-)Traditiona-
lisierung familidrer Rollen interpretiert werden kann (ebd.). Wiedebusch und Muthny
(2009) stellen zudem fest, dass auch die Schwere einer Behinderung Auswirkungen
auf das Belastungserleben der Eltern hat, wobei sich die Mutter in ihrer Lebensqualitat
starker beeintrachtigt fuhlen als die Vater und auch insgesamt hoher ausgepragte Be-
lastungen und zusatzliche BedUrfnisse formulieren. Aktuelle Zahlen zeigen aber auch,
dass die besondere Situation den Familienzusammenhalt nicht selten eher noch starkt
und partnerschaftliche Probleme oder gar Trennungen nicht haufiger auftreten als bei
anderen Familien (vgl. Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales 2022).

Als eine besondere Herausforderung stellt sich der nur schwer zu durchdringende so-
zialrechtliche Dschungel der Zustandigkeiten fur Familien mit einem pflegebedurftigen
Kind dar (SGB VII, SGB IX, SGB XI, SGB V), durch den sie sich ohne eine kontinuierlich
begleitende Unterstutzung zu kdmpfen haben.

»‘Es ware grofBartig, wenn man gerade am Anfang jemanden hétte, der einen an
die Hand nimmt und erklart, welche Hilfen man bekommen kann und wie das
geht’ - so die Mutter eines dreijdhrigen Madchens mit Zellweger-Syndrom.“ (Kofahl
& Liidecke 2014, S. 14)

So kennen beispielsweise mehr als 75% der in der Kindernetzwerkstudie befragten
Familien MaBnahmen der Familienentlastung nicht oder wenig (vgl. Kofahl & Ludecke
2014, S. 17).

Sind Entlastungsangebote vorhanden und diese den Eltern auch bekannt, werden sie
von den Familien haufig als zeitlich unflexibel bzw. wenig passgenau in Bezug auf ihre
individuellen Bedarfe bewertet (vgl. Morgenstern et al. 2017). Sie sind zudem vorran-
gig im stadtischen Raum verfigbar (vgl. Buker & Pietsch 2019). Die von den Familien
wahrgenommenen Belastungen haben Auswirkungen auf das subjektive Gesundheits-
empfinden der Eltern. So bezeichnen 38,0 %-40,0% der Eltern ihren Gesundheitszu-
stand als weniger gut bzw. schlecht, sogar 29,0% fuhlen sich meist entmutigt und
traurig (vgl. Kofahl & Ludecke 2014; Ausserhofer 2009; Meyer-Grawe 2014). Auch in
einer aktuellen Studie des Bundesministeriums flr Arbeit und Soziales aufiern sich
Eltern von Kindern mit besonderem Betreuungsbedarf nennenswert unzufriedener
als die Aligemeinbevolkerung und benennen die eingeschrankten Maoglichkeiten der
Freizeitgestaltung und der sozialen Kontakte sowie die medizinische Versorgung der
Kinder, den eigenen Gesundheitszustand, die finanzielle Absicherung im Alter und das
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Familienleben bzw. die Partnerschaft als Grunde dieser Unzufriedenheit (vgl. Bundes-
ministerium flr Arbeit und Soziales 2022, S. 14f.)

Die zur Verflgung stehenden Studien zeigen Ubereinstimmend, dass nicht die Bewal-
tigung der Erkrankung des Kindes als primarer Stress in den Familien wahrgenom-
men wird, sondern ihre wirtschaftliche und soziale Situation, zu der auch ein wenig
ausgepragtes Verstandnis fur die spezifische Situation im sozialen Umfeld der Fami-
lien beitragen kann (vgl. Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2022). Pinquart
(2017) stellt folgerichtig auf Grundlage seiner Metaanalysen fest, dass die belasteten
Familien vor allem Unterstltzung im psychosozialen Bereich und bei der Entwicklung
individueller bzw. familialer Problemldsestrategien bendétigen. Zum Erleben und Bewal-
tigungshandeln lebensverkirzend erkrankter Kinder und Jugendlicher selbst liegt eine
Studie von Oetting-Rof et al. (2018) vor. Aus dieser lassen sich flr die professionelle
Begleitung vor allem die Orientierung an groftmaoglicher Selbstbestimmung und die
Anerkennung der Kinder in ihrem Kindsein als Handlungsmaximen ableiten.

1.3.3 Personelle Herausforderungen

Vor allem fehlendes oder unzureichend qualifiziertes Personal ist die Ursache fur eine
hohe, meist dauerhafte familidre Belastung. So bedingt der Fachkraftemangel eine
permanent unsichere Versorgungssituation zu Hause, was sich statistisch beispiels-
weise daran ablesen lasst, dass in der Fachkrankenpflege Mitte des Jahres 2021 bun-
desweit rein rechnerisch nur 23 passend qualifizierte arbeitssuchende Menschen 100
offenen Stellen gegenlberstanden (vgl. Hickmann & Malin 2021; Paquet 2020), wobei
von einer weiteren Zuspitzung dieses Engpasses in der Kinderkrankenpflege auszu-
gehen ist. Als eine Ursache fur die Verscharfung dieser Situation gjlt die Generalisie-
rung der Pflegeausbildung, bei der eine Spezialisierung erst im dritten Lehrjahr erfolgt.
Far die hausliche Kinderkrankenpflege bedeutet der Mangel an qualifizierten Pflege-
kraften, dass Kinder langer stationar medizinisch-pflegerisch versorgt werden mus-
sen, was nicht nur Kosten produziert, sondern eine psychosoziale Belastung fur das
Kind und die Familie darstellt, da insbesondere bei hohem Unterstutzungsbedarf eine
24-stindige Begleitung des Kindes bei Krankenhausaufenthalten erforderlich ist. Viele
Familien kdnnen zudem zu Hause nicht auf eine ausreichende pflegerische Unterstut-
zung bauen oder mussen mit einer fur die Versorgung nur unzureichenden Anzahl an
Fachstunden auskommen, da das entsprechende Personal fehlt. Teilweise wird auf all-
gemeine Krankenpflege -oder Altenpflegdienste zurlickgegriffen, was jedoch aufgrund
fehlender Fachkenntnisse oft nicht als befriedigende Losung bewertet wird.

Eine weitere Problematik stellt die fehlende verlassliche Ubernahme (behandlungs-)
pflegerischer Mainahmen in Kita und Schule dar, deren Fehlen auch den zeitweisen
oder dauerhaften Ausschluss von Schulunterricht (vgl. MUGV Brandenburg 2013) zur
Folge haben kann. Auch wenn i.d.R. in den Férderschulen mit den Férderschwerpunk-
ten geistige und koérperlich-motorische Entwicklung die Ressourcen vorhanden sind,
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um auch Kinder mit pflegerischem Unterstitzungsbedarf begleiten und unterrichten zu
kdnnen, ist auch an diesen Schulen ein Aussetzen der Schulpflicht, respektive Haus-
unterricht durchaus eine Option, wenn die Schule die pflegerischen Fachkrafte vor Ort
nicht vorhalten kann und kein ambulanter Dienst flur behandlungspflegerische Tatig-
keiten gefunden wird (vgl. Jennessen 2022). Noch defizitarer stellt sich die Situation in
inklusiv arbeitenden Schulen dar. Hier mangelt es haufig an ,,Personal, Schulassistenz,
an angemessenen Raumlichkeiten, Barrierefreiheit und vor allem an inklusiver Haltung*
(Reimann 2021, S. 4), um auch Kinder mit hohem Unterstitzungsbedarf angemessen
zu unterrichten. Hier Ubernehmen haufig ebenfalls die Eltern kurzfristig oder dauerhaft
pflegerische Aufgaben in der Schule. Nicht ausgeschlossen werden kann aber, dass
auch Dynamiken auf ganz anderer Ebene Einfluss auf schulische Exklusionspraktiken
haben: ,Die Imperfektion von Kindern und Jugendlichen mit schwerster Behinderung
und die real existierenden Grenzen des medizinisch Machbaren angesichts [...] nicht
kurativ therapierbarer Erkrankungen haben auf dem Hintergrund der Idealisierung von
Gesundheit, Fitness und scheinbar unlimitierter Optimierbarkeit menschlichen Seins
nahezu provozierenden Charakter” (Jennessen 2015, S. 10f). Die schulische Realitat,
Kinder mit hohem Unterstutzungsbedarf zu exkludieren - mit gravierenden Auswir-
kungen auf deren Teilhabe an Bildung sowie die Erwerbs- und Selbstverwirklichungs-
moglichkeiten der Eltern - ist auch auf diesem Hintergrund zu interpretieren.

.3.4 Finanzielle Herausforderungen

Auch wenn die finanzielle Situation von Familien, in denen Kinder und Jugendliche
mit Pflegebedarf leben, extrem unterschiedlich ist, bleibt festzustellen, dass diese im
Vergleich zu anderen Familien deutlich erhéhte Kosten durch die pflegerische, me-
dizinische und medikamentdse Versorgung ihres Kindes zu bewaltigen haben (vgl.
Landfeldt et al. 2014; Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2022). Diese Kosten
steigern sich durch Fahrtkosten zu den verschiedenen Therapien und Behandlungen,
die sich dann zusatzlich erhéhen, wenn a) die Familien in eher landlichen Regionen
leben und/oder b) das Kind an einer seltenen Erkrankung leidet, fir deren Behand-
lung nur wenige Spezialist*innen bundesweit zur Verfugung stehen. Durch diese Fak-
toren kommen insgesamt deutlich hdhere monatliche Ausgaben auf betroffene Fami-
lien zu, deren Situation sich durch die Berufsaufgabe (bei 32,0-50,0 % aller Familien)
oder -reduktion mindestens eines Elternteils zusatzliche verscharft (vgl. Nehring et al.
2014). Es sind meist die Mutter, die ihre berufliche Tatigkeit dauerhaft oder zeitweise
zuruckstellen (vgl. Parish et al. 2004), was zur Folge hat, dass sie finanziell von ihrem
Partner abhangig sind und insgesamt niedrigere Rentenanwartschaften erwerben.
Insgesamt stehen diesen Muttern aufgrund der haufig nur geringen Betreuungs- und
Versorgungszeiten durch Professionelle nur kleine Zeitfenster fur ihre eigene Erwerbs-
tatigkeit zur Verfigung, die wiederum ein vergleichsweise geringes Einkommen der
Frauen sowie ein insgesamt verringertes Familieneinkommen bedingen (vgl. Meyer-
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Grawe 2014). Diese deutlich erschwerten Moglichkeiten beruflicher Tatigkeit sind
auch der Grund dafur, dass Alleinerziehende signifikant seltener erwerbstatig sind als
pflegende Eltern, die in einer Partnerschaft leben (vgl. Eisenhardt & Heinrich 2016).
Von Bedeutung ist in diesem Zusammenhang auch die in der Studie von Ausserhofer
et al. (2009) analysierte und als Dualitat der Geflhle beschriebene Dynamik. Diese
tritt dann auf, wenn Eltern ihr Kind fremdbetreuen lassen bzw. einer Erwerbstatigkeit
nachgehen. In diesen Situationen fuhlen sie sich zugleich entlastet und schuldig bzw.
unfahig, ihr Kind selbst zu betreuen oder zu pflegen. ,Diese Schuldgeflhle werden
durch den finanziellen Druck, einer Erwerbstatigkeit nachgehen zu mussen, verstarkt*
(ebd., S. 190).

1.3.5 Studien zur Kinder- und Jugendhospizarbeit

Erst in den vergangenen Jahren wurde die Kinder- und Jugendhospizbewegung in
Deutschland vermehrt Inhalt auch deutscher Forschung, wobei die BedUrfnislagen be-
troffener Familien allerdings eher am Rande thematisiert wurden oder von Sekundar-
daten auf diese Ruckschlisse gezogen wurden.

Jennessen et al. erhoben in der bislang groften bundesweiten Erhebung auch Belas-
tungsfaktoren, Unterstitzungsbedarfe und Ressourcen betroffener Familien (2011,
S.150ff.) und lieferten hiermit Erkenntnisse zur qualitativen Ausdifferenzierung kinder-
hospizlicher Angebote. Auch die von Fachvertreter*innen der ehemaligen Fachgruppe
Kinder und Jugendliche des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes e.V. entwickelten
12 Grundsatze der Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie das Qualitatsentwicklungs-
instrument QuinK - Qualitatsindex fur Kinder- und Jugendhospizarbeit (Jennessen &
Hurth 2021) fuBen auf dieser Studie. Da sich Angebotsstruktur und -inhalte seitdem
qualitativ und quantitativ weiterentwickelt haben (Stichworte: Jugendhospize; Kinder-
Tageshospize; Verabschiedung des Hospiz- und Teilhabegesetzes von 2015), bedarf
es jedoch weiterer Studien zur Erfassung dieser Dynamiken und ihrer Auswirkungen.
Auflerdem ist in den vergangenen Jahren eine Untersuchung zur Lebensqualitat
in Familien mit einem lebensverkirzend erkrankten Kind und publiziert worden
(vgl. Kiessl & Quack 2016). Vom Bundesverband Kinderhospiz e.V. liegen zudem
Regionalstudien fir die Regionen Ostwestfalen, Berlin, Stuttgart, Fulda, Hinfeld/
Nordhessen, Untermain (Martkheidenfeld) vor, die Bedarfsanalysen zu Kinderhospiz-
Angeboten beinhalten (vgl. Bundesverband Kinderhospiz e.V. 2013).

Erkenntnisse zur Situation von Kindern mit hohem Unterstutzungsbedarf liefert zudem
eine Untersuchung des Kindernetzwerkes (vgl. Kofahl & Lidecke 2014) zur Lebens-
und Versorgungssituation von Familien mit chronisch kranken und behinderten Kin-
dern in Deutschland, ohne dass das Spezifikum einer lebensverklirzenden Erkrankung
hier explizit Berlcksichtigung findet. Auch das Modellprojekt zur Versorgungskoordi-
nation fur Familien mit versorgungsintensiven Kindern und Jugendlichen (VK KiJu) in
Berlin erfasst derzeit relevante Daten zur Versorgungssituation der Zielgruppe, ohne
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dass spezifische Erkenntnisse zur Bedurfnissituation der teilnehmenden Familien mit
einem lebensverklrzend erkrankten Kind zu erwarten sind.

Zudem werden an verschiedenen Hochschulstandorten kontinuierlich akademische
Abschlussarbeiten (BA und MA) im thematischen Kontext lebensverklirzender Erkran-
kung verfasst, die zwar qualitativ sehr heterogen sind, jedoch zum Teil wichtige Hinweise
zu den familiaren Ausgangssituationen der Zielgruppe liefern.

Eher unsystematisch, aber kontinuierlich werden von verschiedenen Tragern des
Feldes Befragungen von Familienangehdrigen im Kontext unterschiedlicher Angebote der
Kinder- und Jugendhospizbewegung zu deren Bedarfen und zur Zufriedenheit mit den
bestehenden Begleitungsangeboten durchgefiihrt. Diese werden jedoch zumeist nicht
publiziert, sondern als Ausgangspunkt tragerinternen Qualitatsmanagements genutzt.

1.3.6 Die Covid-19-Pandemie und ihre Auswirkungen

Seit Beginn der Covid-19-Pandemie sind einige Studien zu ihren sozialen Auswirkun-
gen auf familidre Systeme entstanden, die z.T. auch Familien mit Kindern mit Behinde-
rung in den Blick nehmen. Da diese Untersuchungen in der Mehrheit wie ein Brennglas
spezifische, weitgehend grundlegende Themen dieser Familien erleuchteten und die
Erkenntnisse mehrheitlich auch fur Familien relevant sind, in denen Kinder mit lebens-
verkurzenden Erkrankungen leben, werden einige dieser Erkenntnisse an dieser Stelle
kurz skizziert. Hier sind vor allem die SchulschlieBungen insofern interessant, dass
Familien mit lebensverkirzend erkrankten Kindern jenseits der Pandemie die Erfah-
rung machen, dass ihre Kinder aus unterschiedlichen Griinden zeitweise oder dauer-
haft vom Schulbesuch ausgeschlossen wurden. Nun erlebten viele Familien in der Zeit
mehrerer Lockdown-Wellen Schulschlieungen, die sich lediglich insofern unterschie-
den, dass viele Eltern ebenfalls im Homeoffice arbeiten konnten oder mussten. So zeigt
sich, dass ,Eltern von Kindern im Schulalter wahrend der ersten Covid-19-Welle und
im Anschluss deutlich starker belastet (waren) als die allgemeine Studienpopulation.
Mutter schienen durch die Elternschaft unter Pandemiebedingungen starker belastet
als Vater” (Rabe et al. 2021, S. 1508). Als zentrale Belastungsfaktoren zeigen sich
in einer parallel erhobenen Studie die Themen Vereinbarkeit von Beruf- und Privatle-
ben, Sorgen um die Entwicklung der Pandemie und eingeschrénkte Betreuungs- und
Bildungsmoglichkeiten der Kinder sowie eine hohe Beanspruchung durch Mehrfach-
belastungen (vgl. Engelke et al. 2022, S. 106) Diese Belastungsfelder stimmen weit-
gehend mit den Erkenntnissen anderer Studien Uberein.

In einer Untersuchung zur Situation von Familien mit beeintrachtigten Kindern wurde
deutlich, dass Uber 46% der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sich in der Betreu-
ung ihres Kindes Uberfordert fihlten. Hierbei ist zu beachten, dass Eltern von beein-
trachtigten Kindern im Lockdown neben Beruf und Haushalt und der Ersatzfunktion
flr Kita und Schule zusatzlich eine ggfs. regular in Anspruch genommene externe
Betreuung ihrer Kinder sowie Pflegekrafte und Therapeut*innen ersetzen mussten (vgl.
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Kugelmeier & Schmolze-Krahn 2020, S. 3). 41 % der befragten Eltern gaben an, dass ihr
Kind nicht oder eher nicht mit den Einschrankungen der Corona Krise zurechtgekom-
men und der mangelnde Kontakt zu Gleichaltrigen und vertrauten Bezugspersonen
sowie die Kita- und SchulschlieBung fur die Kinder besonders belastend seien. 66 %
der befragten Eltern bestatigten, dass ihre Kinder unter den Kita- und Schulschlie-
Bungen leiden (ebd.). Auch eine weitere Untersuchung aus dem ersten Pandemiejahr
kommt zu der Erkenntnis, dass sich 81 % der befragten Familien mit einem beeintrach-
tigten Kind in dieser Situation schlecht unterstutzt fuhlten. Der Anteil der Familien, in
denen Kinder mit lebensverkirzenden Erkrankungen leben, war mit fast 87 % sogar
noch hoher (vgl. Bubb & Calahorrano 2020, S. 11). In dieser Situation flhlten sich vor
allem diese Befragten mit 21 % (eher) Uberfordert, gegenlber etwa 17 % derjenigen
Eltern, deren Kinder eine sonstige Beeintrachtigung haben (ebd.). Als spezifische Er-
kenntnis zu dieser Personengruppe kann zudem festgehalten werden, dass die Angst
vor einer Ansteckung des Kindes an Corona Grund dafur war, dass 59 % der Befrag-
ten den Besuch ihrer Kinder wahrend der Pandemie in einer Schule oder Betreuungs-
reinrichtung standig (22 %) oder teilweise (37 %) vermieden (vgl. Calahorrano & Henk
2021, S. 18). Auch Ausfall oder beschrankte Teilnahmemaglichkeiten an hospizlichen
oder palliativen Angeboten wurden von 55 % der befragten Eltern als Negativerfahrun-
gen flr ihre Kinder angegeben (vgl. ebd.).

1.4 Methodisches Vorgehen

Das Projekt FamPalliNeeds untersuchte von 2020 bis 2023 am Institut fir Rehabilita-
tionswissenschaften an der Humboldt-Universitat zu Berlin die Bedarfe und Bedurfnis-
se von Familien mit lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten bzw. bereits verstorbe-
nen Kindern und Jugendlichen in Deutschland.

Das Forschungsprojekt wurde vom Bundesministerium fur Familien, Senioren, Frauen
und Jugend (BMFSFJ) gefordert und fand in Kooperation mit dem Deutschen Kin-
derhospizverein e.V. (DKHV e.V.) statt. Die sozialrechtlichen Grundlagen und das
forschungsmethodische Vorgehen, die fur die Erhebung der Bedarfe und Bedurfnisse
der Familien handlungsleitend waren, werden im Folgenden beschrieben.

1.4.1 Sozialrechtliche Grundlagen fur Leistungsanspriuche der Familien

In Vorbereitung auf die Ermittlung der Bedurfnisse und Bedarfe von Familien mit
lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten Kindern wurden die sozialrechtlichen
Anspriche auf Unterstlitzung systematisch recherchiert. Anschliefiend konnten sie in
sieben Themenblocke geclustert werden: Beratung und Information, Selbsthilfe und
psychosoziale Begleitung, Hilfsmittel und materielle Unterstlitzung, pflegerische Ver-
sorgung und medizinische Leistungen, Teilhabe, zeitliche sowie finanzielle Entlastung.
Diese Kategorien sind nicht hierarchisch oder trennscharf, sondern gleichwertig und

erganzen sich teilweise.
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Als Voraussetzung fur die Beantragung und Inanspruchnahme von Leistungen wurden
diesen Einzelthemen mit einem Ubergeordneten Block ,Grundlagen” gerahmt. In die-
sen allgemeinen Grundlagen sind z.B. Gesetze zur Feststellung der Behinderung und
Ausstellung eines Schwerbehindertenausweises (§152 SGB IX), die Beurteilung des
Pflegegrads und der Pflegebedurftigkeit (§15 SGB Xl) sowie Bestimmungen zu Bear-
beitungs- und Genehmigungsverfahren (§18 SGB IX) zusammengefuhrt. Die Abgren-
zung zwischen allgemeinen Rechtsansprichen von Familien auf Unterstitzung und
spezifischen Anspriichen von Familien mit einem lebensverkirzend oder -bedrohlich
erkrankten Kind ist dabei nicht immer eindeutig. So Uberschneiden sich letztere teil-
weise mit Ansprichen von Familien mit chronisch kranken oder in ihrer Entwicklung
beeintrachtigten Kindern. Insbesondere die Sozialgesetzbicher V, VI, IX, XI und XII
erscheinen fur den im FamPalliNeeds-Projekt untersuchten Personenkreis besonders
relevant:

* Sozialgesetzbuch V: Gesetzliche Krankenversicherung

* Sozialgesetzbuch VIII: Kinder- und Jugendhilfe

* Sozialgesetzbuch IX: Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderung
* Sozialgesetzbuch XI: Soziale Pflegeversicherung

* Sozialgesetzbuch XllI: Sozialhilfe

Die in den Sozialgesetzblchern enthaltenen Gesetze beziehen sich in erster Linie
auf Leistungsanspruche einzelner Familienmitglieder. Durchaus kénnen diese aber
auch positive Auswirkungen auf das gesamte Familiensystem haben (vgl. Nave-Herz
2014, S. 2). So entlastet beispielsweise eine Haushaltshilfe (§38 SGB V) vor allem die
Eltern(teile). Wenn eine Haushaltshilfe in einer Familie die Zubereitung der Mahlzeiten,
die Reinigung der Wohnung und die Kleiderpflege Gbernimmt, hat dies jedoch Auswir-
kungen auf das gesamte Familiensystem.

Im Folgenden werden die sieben Themenbldcke mit exemplarischen Rechtsanspru-
chen, die fur viele Familien relevant sind, dargelegt:

Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen

Zu Leistungsanspruchen der pflegerischen und medizinischen Versorgung gehoren
beispielsweise Vor- und Nachsorgeleistungen fur Eltern und Kinder (z.B. §24 SGB V),
Rehabilitationsleistungen, wie Eltern-Kind-Kuren (§109 SGB IX) und ambulante, sta-
tionare und teilstationare Pflegeleistungen (§103 SGB IX; §63-66 SGB XIl). Aber auch
die palliative und hospizliche individuelle Beratung zu den Leistungen der Palliativ-
und Hospizversorgung (vgl. §39b SGB V) und die praktische Versorgung in der letzten
Lebensphase (§27 SGB V) kann fur die Familien z. B. durch einen ambulanten Hospiz-
dienst (8§39 SGB V) als Unterstitzung in Anspruch genommen werden. Wenn sich der
pflegerische und medizinische Aufwand in der letzten Lebensphase drastisch erhéht,
kann die Versorgung durch ein Team der Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
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(SAPV) geleistet werden (vgl. §37b SGB V). Wenn eine ambulante Versorgung jedoch
nicht (mehr) moglich ist, besteht die Moglichkeit, Zuschisse flur eine stationare oder
teilstationare Versorgung in Hospizen zu erhalten (§39 SGB V). Bei einer Bewilligung
Ubernehmen die Krankenkassen 95 % der Kosten fur einen Aufenthalt im Kinder- und
Jugendhospiz, die restlichen 5% werden von den Einrichtungen durch Spenden und
ehrenamtliche Mitarbeiter*innen getragen (vgl. §39a SGB V).

Hilfsmittel und materielle Unterstitzung

Anspriche auf Mobilitats- (8§83 SGB IX; §114 SGB IX) und Kommunikationshilfen (§82
SGB IX) sind in der Infografik (> Abb. 1) im Themenblock ,Hilfsmittel und materielle
Unterstitzung” zusammengefuhrt. Hilfsmittel wie Korperersatzstiicke und orthopa-
dische Hilfsmittel (einschliefllich Instandhaltung und Ersatzbeschaffung) (8§47 SGB
IX) sind ebenfalls wichtige gesetzliche Anspriche fur Kinder mit lebensverklrzenden/
-bedrohlichen Erkrankungen. Kinder und Jugendliche mit Pflegegrad 2 bis 5 sind bei
hauslicher Pflege berechtigt, kdrperbezogene Pflegemafinahmen in Anspruch zu neh-
men (8§36 SGB XI). Fur entsprechende Pflegehilfsmittel ist keine arztliche Verordnung
notwendig, aber ein anerkannter Pflegegrad sowie ein Antrag bei der Pflegekasse (§40
SGB Xl). Technische Pflegehilfsmittel sind unter anderem Pflegebetten, Lagerungs-
hilfen und Hebegerate.

Teilhabe

Das neunte Sozialgesetzbuch beinhaltet die Gesetze, die die Teilhabe von Menschen
mit Behinderung fordern sollen (vgl. §1 SGB IX). Das ,,Personliche Budget” (§29 SGB IX)
soll den Leistungsberechtigten die Méglichkeit geben, im Rahmen vereinbarter Kriterien
selbst Uber Hilfen in der alltdglichen Lebensflihrung zu entscheiden. Um soziale Teil-
habe zu ermdglichen und den Alltag zu bewaltigen, dienen Assistenzleistungen, z.B.
bei der Freizeitgestaltung (vgl. §78 SGB IX), die Schaffung oder der Erhalt geeigne-
ten Wohnraums (vgl. §77 SGB IX), aber auch die Forderung der Mobilitat (§83 SGB
IX) und Verstandigung (§82 SGB IX) als Unterstutzungsleitungen. Weiterhin kénnen
sozialpadagogische Hilfen zur Férderung schulischer und beruflicher Bildung, Ein-
gliederung in die Arbeitswelt sowie soziale Integration (8§13 SGB VIll) zur Teilhabe an
Bildung beantragt werden.

Zeitliche Entlastung

Zeitliche Entlastung koénnen Familien mit einem lebensverkirzend/-bedrohlich
erkrankten Kind beispielsweise im Rahmen der ambulanten oder stationaren Pflege
(84 SGB XlI), Verhinderungspflege oder Kurzzeitpflege (§3 SGB XI) erhalten. Auch
Familienentlastende und -unterstitzende Dienste in Form von Alltagsbegleitung, haus-
haltnahen Dienstleistungen, Besuchsdiensten oder Einzelbetreuung konnen flr eine
zeitliche Entlastung sorgen.
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Finanzielle Entlastung

Neben steuerlichen Entlastungen und Befreiungen von Zuzahlungen fur die Eltern von
lebensverkurzend/-bedrohlich erkrankten Kindern bietet auch die Familienpflegezeit
Eltern(teilen) die Moglichkeit bis zu 24 Monate teilweise von der Arbeit freigestellt zu
werden, wenn sie das Kind pflegen. Eine Mindestarbeitszeit von 15 Stunden/Woche
wahrend dieser zwei Jahre ist allerdings Voraussetzung fur die Inanspruchnahme dieser
Leistung. Weiterhin sind Kinder familienversichert ,ohne Altersgrenze, wenn sie als
Menschen mit Behinderungen (§2 Abs. 1 Satz 1 SGB IX) aufRerstande sind, sich selbst
zu unterhalten®. Laut §10 Abs. 4 SGB V werden als Kinder auch Stiefkinder, Enkel
und Pflegekinder (unter bestimmten Voraussetzungen) gezahlt. §11 SGB V definiert
die einzelnen Leistungsarten naher: z.B. Anspruch auf Behandlung einer Krankheit,
Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, unterhaltssichernde und andere Leistun-
gen, die notwendig sind, um Behinderung oder Pflegebedurftigkeit abzuwenden, zu
beseitigen, zu mindern, auszugleichen, ihre Verschlimmerung zu verhaten oder ihre
Folgen zu mildern. Anstelle von Sach- oder Dienstleistungen kdnnen auch entstehende
Kosten erstattet werden. Sollte keine Mitteilung eines hinreichenden Grundes erfol-
gen, gilt die Leistung nach Ablauf der Frist als genehmigt - die Krankenkassen sind
dann zur Erstattung der im Rahmen der Eigenbeschaffung entstandenen Kosten ver-
pflichtet (§13 Abs. 3a SGB V).

Beratung und Information

Gravierende Schwierigkeiten, versorgungsrelevante Informationen zu bekommen und
ein damit einhergehender erschwerter Zugang zu staatlichen Leistungen, werden in
der aktuellen Untersuchung ,Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit
Behinderung” (Steinwede & Harand 2022, S. 112) bestatigt. Dabei haben Familien
mit einem lebensverkirzend erkrankten Kind vielfaltige Beratungs- und Informations-
anspruche. Beispielsweise kdnnen sie individuelle Beratung und Hilfestellung durch
Pflegeberater*innen bei der Auswahl bestimmter Sozialleistungen (§7a SGB XI) in
Anspruch nehmen. Trager der Eingliederungshilfe beraten auch Uber Leistungen der
Eingliederungshilfe und anderer Leistungstrager sowie Uber Beratungsangebote im
Sozialraum (§7a SGB IX). In der letzten Lebensphase kann eine Beratung zur palliativen
und hospizlichen Versorgung (§39b SGB V) und eine Gesundheitliche Versorgungs-
planung fur die letzte Lebensphase (§132g SGB V) in Anspruch genommen werden.
Diese soll durch eine Vorausplanung am Lebensende dazu beitragen, dass der ster-
bende Mensch am Lebensende so behandelt und betreut wird, wie er es winscht. Der
Gesetzgeber hat diese neue Leistung fur Bewohner*innen stationarer Pflegeeinrich-
tungen sowie von Einrichtungen der Eingliederungshilfe eingefuhrt.

Selbsthilfe und psychosoziale Begleitung

Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen, die zum Ziel die Pravention, Rehabilitation,
Friherkennung, Beratung, Behandlung und Bewaltigung von Krankheiten und Be-
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hinderungen zum Ziel haben, sollen laut §45 SGB IX geférdert werden. Zur weiteren
psychosozialen Begleitung kdnnen auch Erziehungs- und Paarberatungen in Anspruch
genommen werden. Auch die bereits oben genannten palliativen und hospizlichen
Beratungs- und Begleitanspriiche konnen als psychosoziale Unterstltzung in diesen
Themenbereich gezahlt werden.

Fazit

Die unterschiedlichen Sozialgesetzblcher und zahlreichen einzelnen Gesetze zeigen
unterschiedliche Rechtsanspriche und Unterstutzungsmoglichkeiten fur Familien mit
lebensverkurzend erkrankten Kindern und Jugendlichen auf. Aufgrund der individuellen
Lebenssituationen der Familien und der spezifischen Verzahnung von Leistungen stellt
die Auseinandersetzung mit diesen Leistungsanspruchen eine weitere Herausforderung
far die Familien dar. Wenn zusatzliche Barrieren wie z.B. geringe Deutschkenntnisse
hinzukommen, ist eine umfassende Kenntnis dieser Rechtsanspriche kaum maoglich.
Dabei muss behinderten und chronisch kranken Menschen und ihren besonderen Be-
langen unbedingt gesetzlich Rechnung getragen werden (vgl. §2a SGB V). Hervorzuhe-
ben ist, dass bei einigen Hilfsmitteln eine Zuzahlungspflicht der Familien besteht, was
eine zusatzliche finanzielle Belastung flr die Familien zur Folge hat. Die bestehenden
Zusammenfassungen rechtlicher Anspruche, z.B. in Ratgeberform (vgl. bvkm 2020)
oder (regionaler) Netzwerk-Internetseiten (vgl. Humanistischer Verband Deutschlands
0.J.; Aktion Mensch e.V. 0.J.) miUssen den Familien von Fachkraften, mit denen sie in
Kontakt stehen, moglichst frihzeitig bekanntgemacht werden und ausreichend zielgrup-
penspezifisch, niedrigschwellig und aktuell kommuniziert werden.

1.4.2 Forschungsdesign

In diesem Kapitel erfolgt ein dezidierter Einblick in das Forschungsdesign und den
Forschungsprozess der Studie, um den Verlauf der Erkenntnisgewinnung transparent
und intersubjektiv nachvollziehbar zu machen (vgl. Steinke 1999, S. 207). Durch die
Darstellung der Methodologie und die konkrete methodische Vorgehensweise wird der
Forderung nach Explikation, die besonders an qualitative Forschungen gestellt wird,
nachgekommen (vgl. z. B. Lamnek & Krell 2016, S. 777).

Die vorliegende Studie ist eine Querschnittsstudie, d.h. die Ergebnisse bilden eine
Momentaufnahme der derzeitigen Bedarfe und Bedlrfnisse der Familien mit einem
lebensverkurzend/-bedrohlich erkrankten Kind ab (vgl. Déring & Bortz 2016, S. 210f.).
Das Mixed-Methods-Design ermdéglichte, die komplexen Lebenssituationen der befrag-
ten Familien besser zu verstehen und Handlungsempfehlungen abzuleiten.

»,Unter Mixed-Methods wird die Kombination und Integration von qualitativen und
quantitativen Methoden im Rahmen des gleichen Forschungsprojekts verstanden.
Es handelt sich also um eine Forschung, in der die Forschenden im Rahmen von
ein- oder mehrphasig angelegten Designs sowohl qualitative als auch quantitative
Daten sammeln* (Kuckartz 2014, S. 33).
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Das Mixed-Methods-Design wurde sequenziell angelegt. So sollte mittels der ersten
(qualitativen) Teilstudie ein umfassender Einblick in die fUr die Familienmitglieder sub-
jektiv relevanten Themenbereiche gewonnen werden. Problemzentrierte Interviews
und Gruppendiskussionen wurden hier als Instrumente eingesetzt, die den Befragten
erlaubten, Aspekte einzubringen, die zuvor ggf. noch nicht im Fokus der Forscher*innen
standen. Diese differenzierten Ergebnisse stellten im Anschluss die Grundlage fir die
Entwicklung eines Fragebogens flr die zweite (quantitative) Teilstudie dar. Auf diese
Weise kann zum einen der Anspruch auf eine differenzierte Eruierung des Forschungs-
feldes in einem ersten Schritt und zum anderen auf eine Datenerhebung in einer grofie-
ren Stichprobe in einem zweiten Schritt realisiert werden. In der Gesamtauswertung er-
laubt diese Methodentriangulation eine Zusammenfihrung der Daten. Die qualitativen
Daten kénnen die quantitativen erganzen, ggf. zu Erklarungen beitragen und Abstrak-
tes veranschaulichen, zugleich kdnnen die quantitativen Ergebnisse die qualitativen
bestatigen oder aufdecken, dass Schlussfolgerungen aus der ersten Teilstudie sich in
einer grofReren Stichprobe nicht belegen lassen (vgl. auch Thierbach et al. 2020; Kelle
2014, S. 162f.).

Zum Umgang mit den unterschiedlichen Datenarten wurde ein Datenmanagementplan
erstellt, welcher sich an den Vorgaben der Européischen Datenschutzgrundverordnung
und des Bundesdatenschutzgesetzes orientierte. Zusatzlich berlcksichtigten die For-
scher*innen beim Datenmanagement die Grundsétze zum Umgang mit Forschungs-
daten an der Humboldt-Universitat zu Berlin.

Die folgende Abbildung (> Abb. 2) visualisiert den Forschungsprozess. Im ers-
ten Schritt fand ein interdisziplinarer Expert*innen-Workshop mit Fachkraften zur
kooperativen ldentifikation relevanter Themenfelder statt. Im Rahmen von weiteren
Expert*innen-Workshops wurden jeweils die Erhebungsinstrumente mit den erkrank-
ten Jugendlichen/jungen Erwachsenen, Geschwistern und Eltern fur die qualitative
Datenerhebung entwickelt. Anschlieffend wurden leitfadengestutzte Interviews in Form
von Pretests erprobt und anschlieend durchgefiihrt sowie Gruppendiskussionen mit
den Personengruppen hinsichtlich ihrer Bedarfe und Bedurfnisse umgesetzt. Nach
dieser Explorationsphase erfolgte eine quantitative Online-Befragung von Eltern mit
lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten oder bereits verstorbenen Kindern. Die
Ergebnisse aus den Teilstudien wurden zusammengefuhrt und Empfehlungen flr die
pflegerische und medizinische sowie flr die soziale Teilhabe formuliert. Eine Analyse
und Ausdifferenzierung der bereits bestehenden Grundsatze der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit rundet diese Untersuchung ab.

| 39


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ VORWARTS
@ INHALT

HINTERGRUND, ZIELE UND METHODIK DES FORSCHUNGSPROJEKTS - METHODISCHES VORGEHEN

Forschungsdesign FamPalliNeeds

Interdisziplinarer Wissenstransfer
Expert*innen- zu relevanten
Workshop mit Daten und

Fachkraften Zugangswegen
Gemeinsame
Erkrankte B(&enr:slnnen- En%t;ﬂung von
i orkshop ungs-
Jugendliche ek e
Gemeinsame
Expert*innen- Entwicklung von
Workshop Erhebungs-
instrumenten
Gemeinsame
Expert*innen- Entwicklung von
Workshop Erhebungs-
instrumenten

Zusammenfiihrung
aller Ergebnisse
der qualitativen
und quantitativen
Teilstudien

Empfehlungen
fiir die
pflegerische und

medizinische
Versorgung
sowie die soziale
Teilhabe

Abbildung 2

Ethische Uberlegungen

Die Forschung mit einzelnen Familienmitgliedern erforderte einen ethisch verant-
wortlichen Umgang auf verschiedenen Ebenen. Die regelméafige Reflexion mit dieser
Situation war im Forschungsprozess ein integraler Bestandteil. Ein besonderes Augen-
merk lag dabei auf dem Schutz der Teilnehmenden vor physischen und psychischen
Beeintrachtigungen durch die Teilnahme am Forschungsprojekt. Das Sprechen Uber
Erfahrungen im Leben mit einem erkrankten Kind oder dem maoglichen Versterben
kann potenziell belastend fur die Forschungsteilnehmenden sein. Bei Fragen, die sich
auf sensible Themen (wie beispielsweise dem Tod ihres Kindes) bezogen, wurde em-
pathisch auf die Bereitschaft der Interviewpartner*innen geachtet, sich mit diesen
Themen im Rahmen der Interviews auseinanderzusetzen. Weiterhin wurde vor die-
sen Fragen explizit die Maglichkeit kommuniziert, sie nicht zu beantworten. Auch im
quantitativen Fragebogen gab es fur die Eltern, deren erkranktes Kind lebt, vor einem
Fragenblock zu den Themen Sterben, Tod und Trauer einen Hinweis auf den Inhalt mit
der Option, die Fragen zu Uberspringen, ohne sie angezeigt zu bekommen (vgl. Rat fur
Sozial- und Wirtschaftsdaten 2017, S. 19).

Oetting-Rof3 et al. (2016) fassen vier zentrale ethische Problemstellungen in der
Forschung mit Kindern, und besonders mit Kindern mit méglichen kognitiven Beein-
trachtigungen, zusammen:
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* Machtverhaltnisse bzw. Asymmetrien in Beziehung und Kommunikation,

* besondere Vulnerabilitdt bzw. die Auseinandersetzung mit schmerzlichen
Erfahrungen und/oder existenziellen Themen,

* informierte Zustimmung,

e Vertrauen/Schweigepflicht.

Bereits in der Akquise-Phase wurde grofier Wert auf die informierte Zustimmung der
Studienteilnehmenden gelegt. Informationen Uber das Projekt wurden so aufbereitet,
dass Kinder und Jugendliche sowohl Uber Inhalte und Zielsetzungen der Studie als
auch Uber ihre eigene Rolle als maogliche Teilnehmer*innen aufgeklart wurden (vgl.
Kumpunen et al. 2012, S. 26ff.). Es konnte dann von einer informierten Zustimmung
gesprochen werden, wenn erstens die Informationen flr die Zielgruppe verstandlich
aufgearbeitet wurden (> 1.4.4.3), zweitens die Entscheidung fur eine Teilnahme freiwil-
lig erfolgte und drittens die Adressat*innen grundsatzlich die Kompetenzen und Mog-
lichkeiten hatten, zuzustimmen und abzulehnen (vgl. Beresford 1997, zit. nach Kirk
2007, S. 1254).

1.4.3 Expert*innen-Workshops

Zwischen November 2020 und Juni 2021 fanden vier unterschiedliche Expert*innen-
Workshops statt. Ein erster Workshop wurde mit Fachvertreter*innen durchgefinhrt,
mit denen neben den sozialrechtlichen und krankheitsspezifischen Themen auch
forschungsmethodische Aspekte der Studie und Moglichkeiten des Feldzugangs dis-
kutiert wurden. AnschliefRend folgte jeweils ein Expert*innen-Workshop mit erkrankten
Jugendlichen, Geschwistern und Eltern.

Die Akquise der Jugendlichen/jungen Erwachsenen, Eltern und Geschwister erfolgte
primar Uber den Kooperationspartner DKHV e.V. Die weitgehende Beschrankung auf
DKHV-Mitglieder in diesem Schritt stellt zwar eine gewisse Vorauswahl dar und fuhrt
zu einer Begrenzung der Heterogenitat, was aufgrund der pragmatischen Uberlegung
zur Erreichung einer adaquaten Teilnehmer*innenzahl in der verfigbaren Zeit jedoch
in Kauf genommen wurde. Zusatzlich spielte die Annahme eine Rolle, dass es v.a. fur
die Jugendlichen/jungen Erwachsenen und Geschwister bedeutsam sein kdnnte, von
einer vertrauten Person - in diesem Fall von der*dem Ansprechpartner*in des DKHV
e.V. - auf den Workshop aufmerksam gemacht zu werden und moglicherweise andere
Teilnehmer*innen aus Aktivitaten des Vereins bereits zu kennen. Die Stichproben wer-
den unter I1.1.1 beschrieben.

Die Workshops mit den Familienmitgliedern dauerten circa 90 Minuten und wurden
pandemiebeding digital per Zoom-Konferenz durchgefuhrt und aufgezeichnet. Durch
eine Vorstellungsrunde sowie eine kurze und niedrigschwellige Kennenlern-Ubung soll-
ten zunachst mogliche Hemmungen abgebaut und die Gruppe aktiviert werden. An-
schliefend folgten zwei halbstindige Arbeitsphasen in zwei Kleingruppen mit einer
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Pause, sowie ein Abschluss in der Gesamtgruppe. Die Teilnehmer*innen erhielten die
Dokumentation nach der jeweiligen Veranstaltung per E-Mail und wurden eingeladen,
ggf. noch Erganzungen vorzunehmen, wovon v.a. einige Eltern Gebrauch machten.
Der interdisziplinare Workshop mit Fachkraften dauerte 180 Minuten und wurde voll-
standig im Plenum durchgefihrt.

1.4.3.1 Interdisziplinarer Expert*innen-Workshop

Im November 2020 wurde der Expert*innen-Workshop mit Fachkraften durchgefihrt.
Laut Glaser & Laudel (2004, S. 10) werden Menschen als Expert*innen bezeichnet,
die ein besonderes Wissen uUber soziale Sachverhalte besitzen. Meuser & Nagel (2009,
S. 467) machen darauf aufmerksam, dass Expert*innen bis zu einem gewissen Grad
das Konstrukt des Forschungsinteresses sind. Demnach ist das ,,Expert*in-Sein“ keine
personale Eigenschaft bzw. Fahigkeit, sondern eine Zuschreibung aufgrund des spezi-
fischen Forschungsinteresses der Forscher*innen. Dennoch kann nicht ausschlieflich
von einem Konstrukt gesprochen werden, da Personen als Expert*innen bezeichnet
werden, wenn sie gemeinhin als solche gelten (vgl. Bogner et al. 2014, S. 11). Aus-
schlaggebend fur die Auswahl als Expert*in fUr diesen Workshop war nicht allein spe-
zifisches Wissen zum Thema ,Familien mit einem lebensverkirzend erkrankten Kind/
Jugendlichen®, sondern vielmehr die Handlungsorientierungen der Praktiker*innen in
der palliativen und hospizlichen Versorgung und ihre subjektive Einschatzung der der-
zeitigen Unterstutzungs- und Versorgungssysteme.

Ziel des Workshops war es, aus den Perspektiven der beteiligten Fachvertreter*in-
nen zu eruieren, welche sozialrechtlichen und krankheitsspezifischen Daten fur
die Erreichung der Projektziele relevant sind und wie diese im Rahmen der Studie
(forschungsmethodisch) erhoben werden konnen. Als Gesprachsimpuls wurde die
FamPalliNeeds-Infografik (>Abb. 1) eingesetzt. Diese veranschaulicht Uberblicksartig
die sozialrechtlichen Anspriiche von Familien mit einem lebensverkirzend erkrankten
Kind. Mit diesem Hintergrundwissen begann die Diskussionsphase, moderiert mithilfe
eines teilstrukturierten Leitfadens. Gemaf einer offenen und flexiblen Gesprachs-
fihrung enthielt der erarbeitete Leitfaden Themen, welche im Sinne des Forschungs-
interesses definitiv angesprochen werden sollten (vgl. Meuser & Nagel 2013, S. 464).
Tiefergehende Nachfragen zu bestimmten Aspekten wurden durch die Moderation ad
hoc in der Diskussion frei ausformuliert (vgl. Mack & Tampe-Mai 2012, S. 67). Mit
einem Fazit und einem Ausblick auf die nachsten Schritte endete das Gesprach. Die
Erkenntnisse flossen in die Vorbereitungen der weiteren Expert*innen-Workshops mit
den erkrankten Jugendlichen, Geschwistern und Eltern sowie in die Entscheidung tber
spezifische Zugangswege zur Zielgruppe im Rahmen der Datenerhebungen ein.

1.4.3.2 Expert*innen-Workshop mit erkrankten Jugendlichen/jungen Erwachsenen

Der Expert*innen-Workshop mit Jugendlichen/jungen Erwachsenen mit einer lebens-
verkurzenden Erkrankung diente der partizipativ orientierten Vorbereitung der Inter-
views mit dieser Zielgruppe. Es wurde eine Heterogenitat der Gruppe hinsichtlich des
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Alters und Geschlechts, der Diagnosen, des Wohnorts, der Wohnformen und der
Alltagstatigkeit angestrebt. Besonders relevante Themenfelder, die in den Interviews
behandelt werden kdnnten, sollten mit Hilfe der oben abgebildeten Infografik (> Abb. 1)
eruiert werden. Daflr wurden zwei jeweils relativ altershomogene Kleingruppen mit je
vier Teilnehmenden gebildet, mit denen zwei halbstlindige Arbeitsphasen in Breakout-
Sessions durchgefuhrt wurden. Die DKHV-Ansprechpartnerin blieb in der Hauptses-
sion und konnte jederzeit von den Teilnehmenden konsultiert werden. Abschlieend
kamen alle Teilnehmenden wieder in der Grof3gruppe zusammen. Eine studentische
Mitarbeiterin des Forschungsteams fasste mit Hilfe des Programms Miro die diskutier-
ten Inhalte kurz zusammen, wodurch Raum zur dialogischen Validierung der zentralen
Inhalte geben wurde.

1.4.3.3 Expert*innen-Workshop mit Geschwistern

In der Akquise der Geschwister wurde eine Heterogenitat der Teilnehmenden in den
Bereichen Alter, Geschlecht, Wohnort (Stadt/Land) und Wohnform angestrebt, zudem
eine ungefahr halftige Verteilung nach dem Kriterium, ob das Geschwisterkind noch
lebt oder bereits verstorben ist. Die Teilung der Teilnehmenden in zwei kleinere Arbeits-
gruppen ermoglichte auch in diesem Workshop zwei halbstindige Arbeitsphasen. Die
DKHV-Ansprechpartnerin war in diesen Phasen nicht direkt anwesend, stand aber in
der gesamten Zeit fur Fragen zur Verfligung, auch bei Austauschbedarf im Nachgang
des Workshops bot sie sich den Geschwistern ausdrucklich als Gesprachspartnerin an.
Die Gruppenbildung erfolgte altersbezogen, da davon auszugehen war, dass sich die
relevanten Themen altersspezifisch &hneln. Nach einer kurzen inhaltlichen Einflhrung
in die Ziele von FamPalliNeeds dienten folgende Leitfragen als Gesprachsimpulse fur
die Diskussion:

1. ,Was stort mich?“
2. ,Was hilft mir?“
3. ,Was wiinsche ich mir?“.

Durch die bewusste Offenheit der Fragen sollte Moglichkeitsraume er6ffnet werden,
die Fragen flr verschiedene Lebensbereiche zu beantworten. Um die Kinder, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen in der Beantwortung der Fragen zu unterstutzen,
wurden einige dieser moglichen Lebensbereiche beispielhaft dargestellt (z. B. Familie,
Freizeit, Zukunft, Ich, Geschwisterangebote, erkranktes Geschwisterkind, Trauer,
Freund*innen/Partner*innen). Die Fragen und die beispielhaften Bereiche wurden im
Programm Miro dargestellt und die genannten Punkte auf virtuelle Post-Its notiert. Mit
Hilfe dieser Dokumentationsform konnten die Teilnehmenden einen guten Uberblick
Uber die genannten Themenfelder behalten und auf diese Bezug nehmen. Nach der
Arbeitsphase kamen die Teilnehmenden flr eine kurze Zusammenfassung und Verab-
schiedung in der Grofigruppe zusammen.
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1.4.3.4 Expert*innen-Workshop mit Eltern

Die Teilnehmenden des Eltern-Workshops sollten divers hinsichtlich ihrer beruflichen
Tatigkeiten, Familienmodelle und Aktivitdten im DKHV e.V. sein sowie Kinder in ver-
schiedenen Altersstufen und mit unterschiedlich hohen medizinischen und pflege-
rischen Bedarfen haben. Weiterhin sollten sie sich bzgl. des Zeitpunkts der Diagnose
(kUrzlich gestellt vs. vor langer Zeit, pra- & unmittelbar postnatal vs. spate Diagnose),
des Wohnorts (Stadt/Land), ihres kulturellen Hintergrunds und der aktuellen Wohn-
situation des erkrankten Kindes (zu Hause vs. Besondere Wohnform) unterscheiden.
Auch Eltern bereits verstorbener Kinder wurden fur die Teilnahme gewonnen.

Der digitale Expert*innen-Workshop diente zur partizipativen Entwicklung eines
Erhebungsinstruments zur Durchfuhrung qualitativer Interviews mit weiteren Eltern-
teilen, die ein lebensverkilrzend/-bedrohlich erkranktes oder verstorbenes Kind haben.
Dieses Instrument sollte zudem auch zur Durchfihrung qualitativer Stellvertreter*in-
nen-Interviews mit An- und Zugehdrigen (> 111.3) geeignet sein. Anschlielend folgten
zwei Arbeitsphasen in zwei gleichgroflen Kleingruppen, unterstitzt durch Impulse aus
der Infografik (> Abb. 1) - im ersten Teil lag der Fokus auf den elterlichen Bedarfen
und Bedurfnissen. Im zweiten Teil antworteten sie stellvertretend fir ihre Kinder. Im
Anschluss kamen noch einmal alle Teilnehmenden fur die Ergebnisvorstellung und ggf.
erforderliche inhaltliche Ergdnzungen im digitalen Plenum zusammen.

1.4.4 Interviews und Fokusgruppen

Nach den Expert*innen-Workshops und somit aufbauend auf den dort gewonnenen
Erkenntnissen wurden mit den einzelnen Personengruppen problemzentrierte Inter-
views und Fokusgruppen durchgefihrt.

.4.4.1 Problemzentrierte Interviews

Mit Problemzentrierung ist in wissenschaftlichen Forschungskontexten eine Orientie-
rung an einer ,relevante[n] gesellschaftliche[n] Problemstellung” (Witzel & Reiter 2022,
S. 64) gemeint. Die interviewende Person differenziert das Datenmaterial mit jedem
Interview auf das Forschungsproblem weiter aus (vgl. ebd.). Der partizipativ orientiert
entwickelte Leitfaden basierte sowohl auf den Ergebnissen der mehrperspektivischen
Expert*innen-Workshops und damit auf Erfahrungen und Kenntnissen der Akteur*in-
nen selbst, als auch auf Literaturrecherchen und theoretischen Kenntnissen des
Forschungsteams. Die ausformulierten Interviewleitfaden wurden den Workshopteil-
nehmer*innen in einer weiteren Rickversicherungsschleife zugesandt, um magliche
Licken, Missverstandnisse oder blinde Flecken des Projektteams zu identifizieren und
eine groRtmogliche Nahe zum Forschungsfeld zu gewahrleisten. Final gliederte sich
der Leitfaden in einen allgemeinen und einen themenspezifischen Bereich einerseits
fur Eltern von lebensverklrzend erkrankten Kindern und andererseits fur Eltern mit
verstorbenem Kind.
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Far die Jugendlichen/jungen Erwachsenen wurde sowohl ein Leitfaden flur die unmit-
telbare Befragung als auch eine adaptierte Version fir die Befragung von Stellvertre-
ter*innen (> I11.3) erstellt.

Aufgrund der Entscheidung flir eine modifiziertes Vorgehen in der Befragung der Ge-
schwister, nach der statt der ursprunglich geplanten drei Fokusgruppen eine Fokus-
gruppe und zwei Einzelinterviews praferiert wurden (> 1.4.4.3), entstand zudem ein
Interviewleitfaden fur Geschwister. Dieser wurde auf der Grundlage des Geschwister-
Workshops sowie den Inhalten der Interviewleitfaden fur Eltern und erkrankte Jugend-
liche/junge Erwachsene erstellt.

1.4.4.2 Fokusgruppen

Mit Geschwistern und Eltern wurden Fokusgruppen durchgeflhrt. Fokusgruppen sind
eine Form der Gruppendiskussion, bei der es sich um ein moderiertes Diskursverfah-
ren handelt (vgl. Flick 2014, S. 259). In Fokusgruppen stehen Meinungen und Erfah-
rungen der Teilnehmenden im Zentrum, nicht aber die Beziehungen der Beteiligten
untereinander (vgl. Schulz 2012, S. 9). Es werden Diskussionen uber ausgewahlte
Themen durch Informationsinput in Kleingruppen angeregt und es wird nicht ange-
strebt, einen Konsens unter den Teilnehmer*innen zu erreichen. Ziel ist es vielmehr,
verschiedene Aspekte und Sichtweisen zu generieren und zu diskutieren (vgl. ebd.). Da
diese Zielsetzung fur die Intention der vorliegenden Studie zentral ist, wird der Begriff
der Fokusgruppe im Folgenden dem der Gruppendiskussion vorgezogen, da er starker
auf die inhaltliche Zielsetzung verweist.

In den Fokusgruppen wurden Themen diskutiert, die sich in den Interviews mit der ent-
sprechenden Zielgruppe als besonders bedeutsam oder streitbar dargestellt haben.
Vor allem Inhalte, die nicht alle Interviewpartner*innen auf eine ahnliche Art und Wei-
se erleben oder bewerten, sollten ihm Rahmen der Fokusgruppen mehrperspektivisch
beleuchtet werden, um vertiefende Erkenntnisse zu den Bedurfnissen und Bedarfen zu
generieren. Die Themen - in der Regel drei pro Fokusgruppe - wurden anhand von an-
onymisierten Originalzitaten aus den Interviews als Diskussionsimpulse eingebracht.

1.4.4.3 Akquise der Teilnehmer*innen der qualitativen Erhebungen

Fur die Auswahl der Interviewpartner*innen wurde eine gréStmaogliche Heterogenitat
von Familien mit einem lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten oder bereits verstor-
benen Kind angestrebt (vgl. Dimbath et. al 2018). Bei der Auswahl der Studienteilneh-
menden spielten die Diagnose und das Alter des Kindes sowie das Alter der Befragten
ebenso eine Rolle wie Familienmodelle/-gréf3e, der kulturelle Hintergrund, die Wohn-
ortgrofle, das Bundesland und der soziobkonomische Status. Familien, die sich bereits
in Vereinen und Verbanden engagieren, sollten in gleicher Weise berlcksichtigt werden
wie Personen, die kaum in solche Strukturen eingebunden sind, da dies mdglicher-
weise die Information Uber Betreuungsangebote beeinflusst. Trotz dieser Falldefinition
stellt die endglultige Auswahl von Studienteilnehmenden immer ein multifaktorielles
Geschehen dar (vgl. Dimbath et. al 2018). So weit wie moglich wurden die Kriterien,
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anhand derer eine Heterogenitat abgebildet werden sollte, mittels eines digitalen Kurz-
fragebogens erhoben, um ein entsprechendes Sampling vornehmen zu kénnen.

Um die Akquise potenzieller Studienteilnehmender heterogen zu gestalten, nutzte das
Projektteam zudem neben Multiplikator*innen aus den kinderhospizlichen Versor-
gungssettings auch Selbsthilfegruppen, Interessensvertretungen und soziale Medien.
Auf den Plattformen Instagram, Facebook und Twitter wurden eigene Profile erstellt und
Beitrage zum Projekt und Teilnahmeeinladungen verdffentlicht. Durch die allgemeinen
Akquiseaufrufe sind Einbufien in der nicht-personalisierten Ansprache hinzunehmen,
da es sonst bei einer Selbstselektionsstichprobe bleibt (vgl. Doring & Bortz 2016,
S.306). Ein grofRer Vorteil der Akquise Uber Social Media war, auch Jugendliche und
Eltern zu erreichen, die nicht an hospizliche und palliative Strukturen angebunden sind.
Familienmitglieder, die bereits an einem Expert*innen-Workshop teilgenommen hat-
ten, kamen fur die Teilnahme an der qualitativen Erhebung nicht infrage, um der Pers-
pektive einzelner Familien kein Gberproportionales Gewicht in der Stichprobe zu geben.
Um die jungen Menschen kreativ auf die Studie aufmerksam zu machen und niedrig-
schwellig Uber das Forschungsvorhaben aufzuklaren, gestaltete das Projektteam einen
Informationsfilm in einfacher Sprache im Comicstil mit Untertiteln. Die Hauptfigur in
Gestalt eines freundlichen monsterartigen Projekt-Maskottchens fuhrt die Zuschau-
er*innen durch den Film, ist aber auch auf anderen FamPalliNeeds-Materialien wie
z.B. Einladungen und Informationsmaterial abgebildet. Sowohl das Maskottchen als
auch die weiteren Figuren im Film wurden genderneutral gezeichnet.

Laut Projektantrag waren im Rahmen der qualitativen Datenerhebungsphase drei Fo-
kusgruppen mit Geschwistern lebensverkirzend erkrankter bzw. verstorbener Kinder
und Jugendlicher vorgesehen. Geplant war eine Anbindung an Geschwister-Veranstal-
tungen der Kinderhospizakademie des Kooperationspartners DKHV e.V. Diese Ver-
anstaltungen fanden allerdings pandemiebedingt im Erhebungszeitraum nicht statt,
sodass hier kein Anknupfungspunkt fur FamPalliNeeds an die Geschwistergruppen
moglich war. Aufgrund dessen wurden die Fokusgruppen im digitalen Format geplant
und durchgeflihrt, wie es auch bereits bei den Expert*innen-Workshops der Fall war.
Diverse Multiplikator*innen wurden zur Akquise angefragt, darunter Anbieter*innen von
Geschwisterangeboten, Personen und Institutionen, mit denen das Projekt in der Eltern-
und Jugendlichen-Akquise in Kontakt stand, Geschwister-Selbsthilfegruppen, mit denen
sich FamPalliNeeds Uber Instagram vernetzte und Kontakte aus den weiteren Netzwer-
ken des Projektteams. Trotz der Unterstitzungsbereitschaft einiger Multiplikator*innen
erwies sich die Akquise als duflerst herausfordernd und es meldeten sich nur wenige
Geschwister zurlck. Letztendlich entschied das Projektteam, die drei geplanten Fokus-
gruppen mit Geschwistern von lebensverklUrzend erkrankten bzw. verstorbenen Kindern
durch eine Fokusgruppe mit jingeren Geschwistern (8 bis 13 Jahre) und zwei Interviews
mit Geschwistern zwischen 20 und 30 Jahren zu ersetzen, wobei in einem dieser beiden
Falle das erkrankte Geschwisterkind verstorben ist und in dem anderen Fall lebt.
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1.4.5 Bundesweite quantitative Fragebogenerhebung

Im Rahmen der quantitativen Fragebogenerhebung wurden die Erfahrungen, Bedarfe
und Bedurfnisse von Familien mit lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankten oder ver-
storbenen Kindern im Hinblick auf ihre Versorgung, Unterstutzung, Beratung und Be-
gleitung bundesweit erhoben. Nachdem in einem qualitativen Studienteil sowohl Eltern
als auch erkrankte Jugendliche/junge Erwachsene und Geschwister befragt wurden,
adressierte der quantitative Online-Fragebogen nun eine moglichst groSe Anzahl von
Eltern.

Ziel der Befragung war es, aus der Perspektive der Eltern vertiefende Erkenntnisse zu
den genutzten und fehlenden Strukturen der Beratung, Begleitung und Unterstitzung
zu generieren, um aus diesen Daten in Kombination mit den qualitativen Ergebnissen
Handlungsempfehlungen fur die Versorgungsplanung formulieren zu kdnnen.

Nach der ersten Auswertung des qualitativen Materials wurden fur die verschiedenen
Themenbldcke Fragen flur die Erhebung konzipiert. Die so entstandenen Fragegruppen
wurden in mehreren Uberarbeitungsschleifen im Forschungsteam und auf Grundlage
forschungsmethodischer Fachliteratur bearbeitet, Fragetypen, Filterfragen und Formu-
lierungen angepasst (vgl. Porst 2014; Helfferich 2014) und die Frageblocke thematisch
in eine adaquate Reihenfolge gebracht. Vor einem Frageblock zum Thema Auseinan-
dersetzung mit Sterben und Tod wurde aus forschungsethischen Grinden (>1.4.2) eine
sogenannte Triggerwarnung eingefligt, sodass die Eltern wahlen konnten, ob sie die
Fragen angezeigt bekommen mdchten (vgl. Rat fir Sozial- und Wirtschaftsdaten 2017,
S. 19). Technisch umgesetzt wurde der Fragebogen mithilfe der Software LimeSurvey.
Vor dem Beginn des Erhebungszeitraums wurden mehrere Pretests durchgefuhrt und
entsprechend Anpassungen vorgenommen, in erster Linie bezogen auf Hinweistexte
und die Fragenreihenfolge (> II.5).

Am Ende des Fragebogens (,Hauptumfrage“) gab es schliefllich die Mdglichkeit,
einen (wesentlich kirzeren) Zusatzbogen fur ein weiteres Kind zu bearbeiten oder die
Teilnahme zu beenden. Da die Zusatzbdgen (einer fur lebende, einer fur verstorbene
Kinder) in der Software ebenfalls eigene Umfragen darstellten, war es notwendig, am
Anfang der Hauptumfrage und der Zusatzbogen die Eltern jeweils einen Personencode
erstellen zu lassen, um die Falle spater zusammenfihren zu kdnnen. Durch die Erstel-
lung eines kurzen Zusatzbogens sollte Zeit fir die Eltern gespart werden, indem sich
wiederholende Fragen (beispielsweise zur Soziodemografie) nicht erneut ausgefullt
werden mussten.

Um die Teilnahme moglichst niedrigschwellig fur Eltern zu gestalten, die wenig oder
kein Deutsch lesen und/oder schreiben kénnen, wurde die Befragung in funf Sprachen
Ubersetzt: Englisch, Hocharabisch, Turkisch, Russisch und Franzdsisch. Die Wahl der
Sprache konnte direkt in der Startumfrage erfolgen oder auch jederzeit wahrend der
Teilnahme gewechselt werden.
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Es wurden mehr als 1800 Multiplikator*innen verschiedenster Professionen und In-
stitutionen per E-Mail kontaktiert und um Weiterleitung des Umfrage-Links gebeten.
Zudem wurde der Fragebogen an alle Teilnehmenden aus der ersten Erhebungsphase
gesendet sowie Uber die FamPalliNeeds-Accounts bei Instagram, Facebook und Twitter
verbreitet.

1.4.6 Auswertung des Datenmaterials

Die Tonaufnahmen der Fokusgruppen und Interviews wurden transkribiert und mit
Hilfe der Software MAXQDA ausgewertet. Durch die Anwendung der inhaltlich struk-
turierenden qualitativen Inhaltsanalyse (vgl. Mayring 2022) wurde die systematische
Beschreibung der Bedarfe und Bedurfnisse der Familien auf zuvor festgelegte the-
matische Inhalte maoglich (vgl. Kuckartz 2018, S. 64-72). Zudem konnten neue The-
men herausgearbeitet werden (induktive und deduktive Kategorienbildung; vgl. ebd.,
S.95f.). Die Codierung wurde stets von mindestens zwei Mitarbeiter*innen gemein-
sam vorgenommen, um die Intercoder-Reliabilitat zu erhéhen.

Die quantitativen Daten wurden von LimeSurvey in SPSS exportiert und zunachst auf-
bereitet. AnschlieBend wurden sie hypothesengeleitet statistisch ausgewertet und mit
den vorherigen qualitativen Erkenntnissen zusammengefuhrt. Der zielgruppenspezifi-
sche Auswertungsschritt der Diagnosegruppierung wird nachfolgend naher erlautert,
bevor die Ergebnisse der Studie insgesamt vorgestellt werden.

Kategorisierung der Diagnosen anhand der vier TfSL-Gruppen

In der quantitativen Elternumfrage sollten die Diagnosen der Kinder in einem Freitext-
feld angegeben werden. Wenn maoglich sollten hierfir ICD-10-Codes verwendet wer-
den, was von wenigen Eltern gemacht wurde. So entstand eine sehr heterogene Daten-
sammlung aus Diagnosenamen, AbkiUrzungen, Symptomaufzahlungen und Codes, die
im Auswertungsprozess den vier TfSL-Gruppen (> Definition s. 1.2.1) zugeordnet werden
sollten. Davon versprach sich das Forschungsteam, ggf. vorhandene Unterschiede zwi-
schen den einzelnen Gruppen im Kontext der zentralen Fragestellungen der Studie

analysieren zu kdnnen.

Zur Zuordnung wurde neben der Beschreibung der Gruppen und in der Literatur an-
geflhrten Beispielen (vgl. Together for Short Lives 2018, S. 11; Zernikow et al. 2013,
S. 6) vorrangig die Burgio-Jennessen-Liste (vgl. Jennessen & Burgio 2022) genutzt, die
aus dem Projekt PraeKids als eine Weiterentwicklung der bis 2022 Ublicherweise ge-
nutzten Fraser-Liste (vgl. Fraser et al. 2012) hervorgegangen ist.

Die vorliegenden diagnosespezifischen Angaben wurde in Kooperation mit einer er-

fahrenen padiatrischen Palliativmedizinerin nach folgendem Schema diskutiert und
systematisch zugeordnet:
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Zuordnung der Diagnosen zu den TfSL-Gruppen

Ist die Diagnose Ja
|lebensverkiirzend oder .
lebensbedrohlich? nein

Gibtes
Behandlungsmaglichkeiten,
die zur Heilung fihren
konnen?

@
Gruppe 1
@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
Ist die Diagnose progredient
V RW[\ RT und/oder genetisch bedingt mit
@ 0 S Gru ppe 2 ausschlielich palliativer
Behandlungsméglichkeit?
@ INHALT |
Bestehen komplexe, ggf.
lebensbedrohliche Symptome
unklarer Genese oder aufgrund
Gru ppe 3 eines pré-/peri-/ postnatalen
Ereignisses, das neurologische
Schidigungen verursacht hat?
Die Diagnose kann keiner Gruppe
zugeordnet werden,
da z.B. unklar ist, welchen Verlauf
G ru ppe 4 eine Erkrankung bereits
genommen hat oder wie schwer
sie ausgeprégt ist.

!

Im Datensatz erhalt dieser Fall
keine Zuordnung und bleibt bei

Hat die befragte Person im
Fragebogen die Nutzung
izlicher/palliativer Leistungen

angegeben?

Ist die Diagnose progredient, aber
behandelbar mit dem Ziel, die Priifung des Falls. Liegen Daten
Lebenserwartung zu erhéhen vor, die eine Zuordnung zu einer
und/oder stabile Phasen zu Gruppe erméglichen?
ermoglichen?

Vergleichen der TfSL-Gruppen
unberiicksichtigt. In alle anderen
Auswertungsschritte wird er
jedoch regulér einbezogen.

Abbildung 3

Dieser Prozess wurde flr die lebenden Kinder und Jugendlichen (N=417) durchgefihrt.
Dabei wurden 15 Falle (3,6 %) keiner Gruppe zugeordnet. Zu den vier TfSL-Gruppen
konnten mit folgenden Fallzahlen abgebildet werden: Gruppe 1: 24 Falle (5,8 %), Grup-

1 | Eine grafische Darstellung der

Anteile findet sich unter >1.1.2.  [0€ 2:60 (14,4 %), Gl’uppe 3:213 (51,1 %) und Gl’uppe 4: 105 (25,2 %)1


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

HINTERGRUND, ZIELE UND METHODIK DES FORSCHUNGSPROJEKTS - METHODISCHES VORGEHEN

Fur die verstorbenen Kinder wurde keine Zuordnung vorgenommen, da durch die Ver-
anderungen der Behandlungsmaglichkeiten eine fachlich korrekte Zuordnung deutlich
erschwert ware, v.a. wenn der Tod schon langer zurlckliegt.

Die Zuordnung sowie die anschlieBende Verwendung in der Datenauswertung gesche-
hen in dem Wissen, dass auch unter fachlich versierten Mediziner*innen eine Ein-
teilung nicht immer eindeutig moglich ist, vor allem, ohne Details des Einzelfalls zu
kennen und lediglich die elterlichen Angaben nutzen zu kdénnen. Zudem kann eine
solche Zuordnung aufgrund des medizinischen Fortschritts in Therapie- und Behand-
lungsmoglichkeiten immer nur einen zum jeweiligen Zeitpunkt aktuellen Status quo
abbilden. Im Rahmen des Projekts PraeKids, das die Pravalenz lebensverkirzender
und -bedrohlicher Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland erhob
(vgl. Jennessen & Burgio 2022), wurden Unterschiede in der Codierungspraxis deut-
lich, bei der ca. 5% aller infrage kommenden ICD-10-Codes umstritten blieben. Die
Prafung moglicher Unterschiede zwischen den TfSL-Gruppen ist kein prioritares Ziel
des Projekts FamPalliNeeds, sondern stellt eine vertiefende Datenanalyse dar. Daher
entschied das Forschungsteam, dass es lohnend ist, diese Vertiefung trotz der vorhan-
denen Unschérfen vorzunehmen, dabei aber die Daten mit einer gewissen Vorsicht zu
betrachten - vor allem im Hinblick auf kleine statistische Unterschiede. In erster Linie
sollte gepruft werden, ob eventuell deutlich Tendenzen erkennbar sind, die fur Versor-
gungsstrukturen dieser heterogenen Zielgruppe relevant sein kénnen.
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ERGEBNISSE - BESCHREIBUNG DER STICHPROBEN

Il ERGEBNISSE

.1 BESCHREIBUNG DER STICHPROBEN

Die nachfolgende Beschreibung der Stichproben der Teilstudien des Projekts gibt einen
Uberblick Uber die Teilnehmenden der unterschiedlichen Erhebungsformen. Zunachst
folgen kurze Erlduterungen zu den Stichproben der qualitativen Teilstudie und ihren
drei Zielgruppen: Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensverkirzenden/
-bedrohlichen Erkrankung, Eltern und Geschwister. Anschlieffend werden die soziode-
mografischen Daten der quantitativen bundesweiten Elternbefragung dargestellt.

I1.1.14 Qualitative Teilstudie

I.1.1.1 Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden/
-bedrohlichen Erkrankung

Der zur partizipativen Vorbereitung der Interviews durchgeflihrte Expert*innen-
Workshop fand digital mit acht Jugendlichen und jungen Erwachsenen statt. Die Teil-
nehmer*innen waren zwischen 14 und 26 Jahre alt und wurden in zwei jeweils relativ
altershomogene Kleingruppen aufgeteilt. In dieser Stichprobe konnten sich alle Teil-
nehmenden lautsprachlich duern und zeigten mehrheitlich keine kognitiven Beein-
trachtigungen. Dennoch konnten verschiedene TfSL-Gruppen, sowie unterschiedliche
Bundeslander, Wohnortgréen und Alltagstatigkeiten wie Schule, Studium, Berufs-
tatigkeit, Arbeits-/Ausbildungssuche und Arbeitslosigkeit/Status der Arbeitsunfahigkeit
abgebildet werden. Eher homogen war die Gruppe hingegen bezuglich ihrer starken
Anbindung an kinder- und jugendhospizliche (Selbsthilfe-)Strukturen. Dieser Aspekt
wurde in der anschlieBenden Interviewerhebung durch eine deutlich breitere Streuung
von Multiplikator*innen in der Akquise ebenfalls heterogener gestaltet (> 1.4.4.3).

Im Rahmen der auf den Ergebnissen des Expert*innen-Workshops aufbauenden quali-
tativen Befragung wurden zehn Interviews geflihrt: funf mit lautsprachlich kommunizie-
renden und kognitiv nicht beeintrachtigten jungen Erwachsenen, davon in einem Fall
mit einem begleitenden Elternteil; drei unterstitzte Interviews, davon einmal mittels
Sprachcomputer und Begleitung durch die Eltern, einmal mit ausschliefllich Ja-Nein-
Kommunikation durch Mimik und unterstitzt durch Assistenz, und einmal lautsprach-
lich, aber mit Einschrankungen in Sprachverstandnis und -produktion und Unterstit-
zung durch ein Elternteil; und schlieBlich zwei Interviews stellvertretend mit Elternteilen,
deren Kinder uber kein fur die Interviewer*innen zugangliches Kommunikationssys-
tem verflugen (> zur methodischen Reflexion der Datenerhebung Uber Stellvertretung
s. 111.3). Die Interviews wurden in vier Féllen in Prasenz bei den Teilnehmer*innen zu
Hause und in sechs Fallen per Videokonferenz durchgefuhrt. Die Entscheidung Uber
Ort und Form der Interviews lag bei den Befragten. Die Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen waren zum Interviewzeitpunkt zwischen 12 und 25 Jahre alt, wohnten in
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sechs verschiedenen Bundeslandern in Orten ganz unterschiedlicher GrofRe und leb-
ten zu dieser Zeit bei den (Pflege-) Eltern oder in stationdren Wohneinrichtungen. lhre
Diagnosen decken alle vier TfSL-Gruppen ab. Auch bzgl. ihrer aktuellen Alltagstatigkeit
befinden sie sich in unterschiedlichen Situationen: Schule, Studium, Werkstatt fir be-
hinderte Menschen (WfbM), auf der Suche nach einer weiterfihrenden Schule oder
wartend auf ein berufliches Assessment.

1.L1.1.2 Geschwister

Am Expert*innen-Workshop mit Geschwistern nahmen neun Geschwister teil, finf in
einer Subgruppe mit einer Altersspanne von 18 bis 28 Jahren und vier in einer Sub-
gruppe von elf bis 15 Jahren. In der nachfolgenden Erhebungsphase wurde eine Fokus-
gruppe mit vier Geschwistern zwischen acht und 13 Jahren durchgeflhrt. Zudem wur-
den zwei Geschwister im Rahmen von Einzelinterviews befragt: Diese waren 24 und
25 Jahre alt, und hatten in einem Fall ein lebendes erkranktes, im anderen ein bereits
verstorbenes Geschwister. Eine Heterogenitat der Stichprobe konnte in Bezug auf das
Alter und die Geschwisterposition, die Anzahl von Kindern in der Familie und die Zeit
seit dem Tod des Geschwisters erreicht werden. Der Verzicht auf die Erhebung weiterer
soziodemografischer Daten bewies sich als adaquate Strategie, da spezifische Merk-
male und zumeist sogar die Tatsache, ob das Geschwister noch lebt oder nicht, kaum
erkennbare Unterschiede in den thematisierten Bedlrfnissen und der Wahrnehmung
der eigenen Lebenssituation zu begriinden scheinen. Auch eine Konzentration auf die
Bundeslander Nordrhein-Westfalen und Berlin mit einigen Ausnahmen erscheint wenig
bedeutsam, da in den Gesprachen mit Geschwistern Aspekte der regionalen Versor-
gungsstruktur weniger dominant waren als in den beiden anderen Zielgruppen.

1.1.1.3 Eltern
Am Expert*innen-Workshop mit Eltern nahmen elf Familien teil, meist ein Elternteil,
in drei Fallen ein Elternpaar. Funf Familien haben ein verstorbenes Kind, das lebens-
verkurzend erkrankt war, finf Familien ein Kind, das mit einer entsprechenden Erkran-
kung lebt, und auf eine Familie trifft beides zu. Durch die Kooperation mit dem DKHV
e.V. in der Akquise ist auch fur diese Teilkohorte festzustellen, dass eine Anbindung an
kinderhospizliche (Selbsthilfe-)Strukturen vorliegt, wahrend die Teilnehmenden sich in
anderen Aspekten starker unterscheiden.
Mit Eltern wurden in der anschlieenden Erhebungsphase zehn Interviews gefluhrt, zu-
dem wurden zwei Fokusgruppen durchgefiihrt und ausgewertet. Insgesamt konnten so
zehn Eltern mit lebendem Kind (funf Interviews und fUnf in einer Fokusgruppe) sowie
sieben Eltern mit verstorbenem Kind (funf Interviews und zwei in einer Fokusgruppe)
befragt werden. Die zuvor aufgestellten Kriterien fur eine gewilnschte Heterogenitat
konnte in Bezug auf folgende Aspekte erflllt werden:

1. Alter des Kindes (drei bis 18 Jahre),

2. Alter zum Zeitpunkt des Sterbens (wahrend der Geburt bis 25 Jahre),

3. vergangene Zeit seit dem Tod (wenige Monate bis 20 Jahre),
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Anzahl der Kinder in der Familie (eins bis sechs),

Diagnosen (alle vier TfSL-Gruppen, v.a. Gruppe 3 und 4),

Alter und Berufstatigkeit der Eltern,

Grof3e des Wohnortes,

Bundeslander (acht verschiedene),

Familienformen (Zwei- und Einelternfamilien, leibliche und adoptierte Kinder),

©®w~No® o s

10. Nutzung verschiedener Unterstltzungsstrukturen.

Das Ziel, Eltern mit Migrationserfahrung und Deutsch als Fremdsprache zu befragen,
konnte zwar im Expert*innen-Workshop, nicht aber in der Interviewphase realisiert

werden.

I1.1.2 Quantitative Teilstudie

Die erhobenen Daten der bundesweiten Online-Umfrage fur Eltern wurden zunachst
bereinigt, indem alle nicht vollstandig ausgefillten Fragebdgen geldéscht wurden, sowie
gepruft wurde, ob der Bogen in einer so kurzen Zeit ausgefullt wurde, dass nicht von
einer ernsthaften Bearbeitung ausgegangen werden kann. Dies konnte nicht festge-
stellt werden. Zudem wurden einzelne Falle aufgrund inhaltlicher Aspekte geldscht,
z.B. wenn die Familie im Ausland lebt oder massive Widerspruche in den Angaben vor-
lagen, die auf ein blofles ,Durchklicken” oder das gleichzeitige Ausflllen fur mehrere
Kinder hindeuten und keine Aussagekraft in der Auswertung haben (z.B. Sauglings-
alter, aber Angaben zum Schulbesuch).

Im Anschluss an die Datenbereinigung verblieben in der Auswertungsstichprobe die
Fragebdgen von 417 Eltern, die ein Kind haben, das mit einer lebensverkirzenden/
-bedrohlichen Erkrankung lebt, und von 123 Eltern eines an einer solchen Erkrankung
verstorbenen Kindes. Auf Familien, die mehr als ein erkranktes Kind haben, wird am
Ende dieses Kapitels eingegangen.

Im Folgenden werden einige soziodemografische Daten der Teilnehmer*innen beschrie-
ben bzw. grafisch und tabellarisch dargestellt.
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Alter der Befragten
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Abbildung 4. Angaben in Prozent.

Der Fragebogen wurde deutlich GUberwiegend von Frauen ausgeflllt. Von den Eltern-
teilen lebender Kinder ordneten sich 87,5% der Angabe weiblich, 12,2% mannlich
und 0,0 % divers zu. Fir die Eltern verstorbener Kinder betragen diese Anteile 85,4 %,
13,8 % und 0,0 %. In beiden Stichproben wurde in jeweils einem Fall keine Angabe zum
Geschlecht gemacht.

Die Eltern, deren erkranktes Kind lebt (N=417), befinden sich zu 80,8% in einer Part-
nerschaft mit gemeinsamem Haushalt, zu 6,2 % in einer Partnerschaft mit getrennten
Haushalten und zu 12,9 % fuhren sie zum Umfragezeitpunkt keine Partnerschaft.

Die Eltern, deren erkranktes Kind verstorben ist (N=123), wurden zum einen gefragt,
ob sie in der letzten Lebensphase des Kindes eine*n Partner*in hatten. Dies traf auf
91,9% zu, nahezu immer in einem gemeinsamen Haushalt (n=2 in getrennten Haus-
halten). Zum anderen wurden sie gefragt, ob sie aktuell in einer Partnerschaft leben.
Die Eltern, die in der letzten Lebensphase des Kindes in einer Partnerschaft waren,
sind zu 85,8 % noch mit derselben Person zusammen, zu 6,2 % mit einer anderen und
zu 8,0% aktuell alleinlebend. D.h., in 14,2 % gab es eine Trennung nach dem Tod des
Kindes. Diejenigen, die, als ihr Kind starb, nicht in einer Partnerschaft waren, sind in
80 % der Falle auch zum Umfragezeitpunkt alleinstehend.
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Somit lassen sich in beiden Stichproben keine héheren Trennungsquoten als in der All-
gemeinbevolkerung feststellen, in der insgesamt der Anteil Alleinerziehender an allen
Familien mit minderjahrigen Kindern im Jahr 1020 17,4 % betrug (vgl. Statistisches
Bundesamt & BiB 2022).

Die Kinderzahl pro Familie liegt uber dem Durchschnitt in Deutschland, der zeigt, dass
in gut der Halfte aller Familien ein Kind lebt und nur in knapp 12 % aller Familien drei
Kinder oder mehr (volljahrige Kinder mit eingerechnet; vgl. Statistisches Bundesamt
2022a). In der Untersuchung hingegen haben tber 20 % bzw. uber 30 % der Familien
drei oder mehr Kinder und nur ein gutes Drittel der erkrankten Kinder hat keine
Geschwister.

Anzahl der Kinder in der Familie insgesamt

0 5 10 15 20 25 30 35 40

0,8 %

WN=a7 W N =123
Abbildung 5. Angaben in Prozent.

Die Haushaltsnettoeinkommen der Familien, ebenso wie die Anteile gesetzlich und
privat krankenversicherter Kinder, entsprechen nahezu exakt dem Bevolkerungs-
durchschnitt, Details dazu werden im Kapitel Finanzen und Rechtliches dargestellt.
Die durchschnittliche H6he der Haushaltseinkommen sollte dennoch nicht dariber
hinwegtduschen, dass hier verschiedene Effekte zu Verzerrungen fuhren und die Ziel-
gruppe von Familien mit lebensverkurzend/-bedrohlich erkrankten Kindern insgesamt
finanziell eher schlechter gestellt sein dirfte als der Bevdlkerungsdurchschnitt: Der
formale Bildungsstand in der Stichprobe ist hoher als im Bevolkerungsdurchschnitt
(s. u.). Die primar pflegende Person ist oftmals nicht oder reduziert erwerbstatig
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(> 11.3.6), sodass die Familie weniger Einkommen erwirtschaften kann als dies ohne
den Pflegeaufwand des Kindes moglich wéare. Die Reduktion der Erwerbstatigkeit auf-
grund der Pflege ist z. B. durch den Vergleich der Eltern mit lebenden und verstorbenen
Kindern offensichtlich (> 11.3.6) und in anderen Studien belegt (vgl. Kofahl & Lidecke
2014). Monetare Leistungen wie Pflege- und Kindergeld flieRen zwar ins Haushalts-
nettoeinkommen mit ein, generieren aber keine der Erwerbsarbeit gleichzusetzenden
Rentenanspriche fur die primare pflegende Person. Somit steigt fir diese - d. h. meist
die Mdtter - das Risiko der Altersarmut.

Auch in der Akquise der Familien fUr die qualitativen Teilstudien dieser Untersuchung
wurde deutlich, dass tendenziell bildungsnahe Familien mit einer stabilen Berufstatig-
keit mindestens eines Elternteils und einem eher breiten Spektrum genutzter Leistun-
gen, haufiger Anbindung an und eigenem Engagement in Selbsthilfestrukturen erreicht
werden konnten. Die Bereitschaft und Kapazitat zur Teilnahme an Forschung und damit
auch an der quantitativen Umfrage kdnnte fur Familien mit einem niedrigen Bildungs-
grad und einer insgesamt prekaren und (auch finanziell) hoch belasteten Situation
erschwert sein und eine im Verhaltnis geringere Studienteilnahme dieser Familien be-
dingen. Vor allem die Wirksamkeit des Bildungsgrades als Determinante fur die Teil-
nahme an Studien wird durch Metastudien bestatigt (vgl. Konradt & Fary 2006, S.87;
Saf et al. 2015, S. 535; Blasius & Brandt 2009, S. 165).

Der formale Bildungsstand der Eltern ist in beiden Stichproben hdher als im Bevolke-
rungsdurchschnitt, woflr als exemplarischer Indikator der Anteil der Personen mit
Hochschulabschluss genannt sei. Dieser betrug im Jahr 2018 im Bundesdurchschnitt
bei Erwachsenen von 25 bis unter 65 Jahren 22% (vgl. Autorengruppe Bildungsbe-
richterstattung 2020, S. 68), in der vorliegenden Untersuchung liegt dieser Anteil bei
48,4% fur die Eltern lebender Kinder (47,5% bei den Partner*innen der Befragten)
und bei 34,9 % fur die Eltern verstorbener Kinder (49 % bei den Partner*innen). Dass
in den Familien mit verstorbenem Kind ein Unterschied zwischen den Elternteilen vor-
liegt, lasst sich auf das héhere Alter der Eltern in dieser Stichprobe zurtckfuhren. Da
deutlich Uberwiegend Mutter den Fragebogen ausgeflllt haben, kommt hier der Effekt
zum Tragen, dass in den alteren Altersgruppen Manner einen hoéheren Bildungsgrad
haben (vgl. ebd., S. 67).

Die Daten zum Umfang der Erwerbstatigkeit der Eltern finden sich im Kapitel Teilhabe
(> 11.3.6). Ca. 80% der erwerbstatigen Eltern (N=275) befinden sich in einem An-
gestelltenverhaltnis, je ca. 10% sind Beamt*innen bzw. Selbststandige, bei den im
selben Haushalt lebenden Partner*innen ist diese Verteilung vergleichbar, ebenso
in der Stichprobe der Eltern verstorbener Kinder. Im Vergleich weist die Stichprobe
somit einen hdheren Anteil an Beamt*innen als die Gesamtbevdlkerung (5 %, vgl. Bun-
desministerium fir Arbeit und Soziales 2021, S. 236f.) und reprasentative Werte fur
Angestellte und Selbststéandige auf.
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Die Wohnorte der Teilnehmer*innen verteilen sich wie folgt auf die 16 Bundeslander:

Verteilung der Befragten auf die Bundeslander

Eltern lebender Kinder Eltern verstorbener Kinder

Anzahl Prozent Anzahl Prozent

Baden-Wiirttemberg 64 15,3 24 19,5

Bayern 47 11,3 9 7.3

Berlin 21 5,0 4 3.3

Brandenburg 8 1,9 2 1,6

Bremen 1 0,2 0 0

Hamburg 7 1,7 6 4,9

Hessen 30 7.2 8 6,5

Mecklenburg-Vorpommern 3 0,7 0 0

Niedersachsen 28 6,7 6 49

% Nordrhein-Westfalen 123 29,5 50 40,7
Q Rheinland-Pfalz 22 5,3 5 4,1
Saarland 6 14 0 0

@ ZURUCK Sachsen 23 55 3 24
Sachsen-Anhalt 9 2,2 0 0

@ RUCKWARTS Schleswig-Holstein 12 2,9 4 33
Thiiringen 13 3.1 2 1,6

Gesamt 417 100 123 100

@ VORWARTS
@ INHALT

Tabelle 1.

Im Jahr 2019 lebten in Deutschland 40% der Menschen in Gemeinden mit unter
20.000 Einwohner*innen, 27 % in Stadten mit 20.000 bis unter 100.000 Einwoh-
ner*innen und 32% in Grofdstddten mit 100.000 Einwohner*innen und mehr (vgl.
Statistisches Bundesamt 2021, S. 14). Im Vergleich dazu leben die Familien beider
Stichproben etwas seltener in gréfBeren Stadten und haufiger in kleinen Gemeinden:

Wohnortgrofle

0 5 10 15 20 25 30 35

Gemeinde mit
weniger als 5.000
Einwohner*innen

Kleinstadt mit
5.000 - 20.000
Einwohner*innen

Mittelstadt mit
20.000 - 100.000
Einwohner*innen

GroRstadt mit
mehr als 100.000
Einwohner*innen

30,7 %

BNn=47 EN=123

Abbildung 6. Angaben in Prozent.
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2 | Erfassung der Angaben in
Anlehnung an die Definition des
Migrationshintergrundes durch die
Agentur flr Arbeit (vgl. Bundes-
agentur flr Arbeit 2020, S. 8f.). Es
wurde bewusst auf das Erfragen
des Zuwanderungszeitpunkts der
Eltern oder Angaben zu Staats-
angehdrigkeiten verzichtet, um

an dieser Stelle den Fragebogen
nicht unverhaltnismagig zum Er-
kenntnisgewinn zu Uberfrachten;
die durch die erhobenen Daten
gebotene Orientierung ist inhalt-
lich ausreichend fur die Ziele der

vorliegenden Studie.
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Die Online-Umfrage wurde aufler auf Deutsch in finf weitere Sprachen Ubersetzt:
Englisch, Arabisch, Turkisch, Franzdsisch und Russisch. In einer dieser Sprachen aus-
gefullt wurde der Fragebogen nur in jeweils knapp 1% der Falle in beiden Stichproben.
Somit muss angenommen werden, dass Menschen mit geringen Deutschkenntnissen
nicht in einem reprasentativen Umfang erreicht werden konnten. Inwiefern die Befra-
gung ggf. in weiteren Fallen mit Unterstutzung durch eine Ubersetzende Person beant-
wortet wurde, kann jedoch nicht eingeschéatzt werden.

92,1 % der Befragten mit lebendem Kind (N=417) wurden in Deutschland geboren, in
der Stichprobe der Eltern mit verstorbenem Kind (N=123) betragt dieser Anteil sogar
95,1%. Meist leben die nicht in Deutschland geborenen Eltern schon viele Jahre in
Deutschland, nur in vier Fallen (N=540) erfolgte die Einwanderung 2018 oder spater.
In beiden Stichproben haben 10-15% der Eltern ein oder zwei nicht in Deutschland
geborene eigene Elternteile. Die Herkunftslander der nicht in Deutschland geborenen
Teilnehmer*innen und ihrer Eltern liegen schwerpunktmafig in Osteuropa, dem Nahen
Osten und Zentralasien. Zum Vergleich kann die Angabe des Statistischen Bundes-
amtes (2023) herangezogen werden, die besagt, dass ein knappes Viertel der Men-
schen in Deutschland selbst oder mind. eines ihrer Elternteile nicht mit deutscher
Staatsangehorigkeit geboren wurde (was selbstverstandlich nicht mit dem Geburtsort
gleichzusetzen ist, jedoch eine Annaherung ermdglicht).2 Demnach konnten Menschen
mit Migrationshintergrund in der Untersuchung nicht in reprasentativem Umfang
erfasst werden.

Die folgende Grafik zeigt die Altersgruppen der erfassten Kinder, bei denen fur die
lebenden Kinder das Alter zum Umfragezeitpunkt und fir die verstorbenen Kinder das
Alter, in dem sie verstorben sind, angegeben wurde:
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Alter der Kinder mit lebensverkiirzender/-bedrohlicher Erkrankung

0 5 10 15 20 25 30 35 40
| | | J | \ [

junger als 3 Jahre

3 bis 6 Jahre

353%

6 bis 12 Jahre

12 bis 18 Jahre

18 bis 27 Jahre

alter als 27 Jahre B Alter zum Umfragezeitpunkt, N, = 417

B sterbealter, N, =123

Abbildung 7. Angaben in Prozent.
@ In der Stichprobe der Eltern mit verstorbenem Kind wurde zudem mit dem zeitlichen
Abstand des Todes des Kindes zum Erhebungszeitpunkt ein flir einige Fragestellungen

@ ZURICK relevantes Merkmal abgefragt. Auch hier wird eine grof3e Vielfalt abgebildet:

@ RUCKWARTS Zeitspanne seit dem Tod des Kindes

0 100
@ VORWARTS :

@ INHALT unter 1 Jahr 1 bis 3 Jahre| 3 bis 5 Jahre 5 bis 10 Jahre | (iber 10 Jahre
19,5 27,6 15,4 21,1 16,3
N, =123

Abbildung 8. Angaben in Prozent.

Die Diagnosen der erfassten Kinder wurden von den Eltern in ein Freitextfeld eingetra-
gen und in der Auswertung den vier TfSL-Gruppen zugeordnet (> zum Vorgehen und
den Limitationen der Zuordnung s. 1.4.6). Die Pflegegrade der Kinder werden im Kapitel
Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen dargestellt (> 11.4.1).
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Anhand der vorgenommenen Zuordnungen ergibt sich fur die Stichprobe der lebenden
Kinder® (N=417) die folgende Verteilung der TfSL-Gruppen:

TfSL-Gruppen

25,2 % 5,8%

@ VORWARTS
@ INHALT

O Gruppe 1 [ | Gruppe 3 MW eire Gruppe

M Gruppe2 M Gruppe 4 N, = 417

Abbildung 9.

Im Rahmen des Eltern-Fragebogens gab es die Méglichkeit, fur ein weiteres Kind mit
lebensverkirzender/-bedrohlicher Erkrankung einige zusatzliche, auf dieses Kind be-
zogene Fragen zu beantworten. Diesen kurzen Zusatzbogen haben von den 417 Eltern
mit einem lebenden Kind acht Befragte fur ein weiteres lebendes und acht Befragte
fUr ein verstorbenes Kind ausgefullt. Von den 123 Eltern mit verstorbenem Kind wur-
den jeweils drei Zusatzbdgen beantwortet. Aufgrund der kleinen Fallzahlen sind die
Auswertungsoptionen hier begrenzt. Eine Betrachtung der Belastungen dieser Gruppe
zeigt, dass Eltern mit zwei lebenden erkrankten Kindern in allen Belastungsdimensio-
nen etwas hohere Werte aufweisen, wohingegen Eltern mit einem lebenden und einem
3 | Fur die verstorbenen kinder  yerstorbenen Kind etwas niedrigere Belastungsgrade angeben als Eltern mit nur einem

wurde keine Zuordnung vorgenom-

men, da hier die zum jeweiigen  €TKrankten Kind. Neben der Belastung durch die Pflege und der vielfaltigen Heraus-

Todeszeitpunkt moglichen Be-

forderungen im Alltag wirken hier somit auch weitere Einflisse auf das individuelle Be-

handlungsmethoden und mogliche

zeitbedingte Verzemungen der |ggtungserleben, wie eine subjektiv positivere Bewertung der aktuellen Situation, wenn

Diagnoseformulierung eine Zuord-

nung zusatzlich erschweren.  DEreits ein Kind in der Familie verstorben ist. In diesen seltenen Fallen kdonnte die
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4 | Bewertung auf einer
vierstufigen Skala, die weiteren
Antwortoptionen lauten eher gut
und sehr gut.

5 | Bewertung auf einer vier-
stufigen Skala, die weiteren
Antwortoptionen lauten eher
nicht belastend und gar nicht

belastend.

ERGEBNISSE - RAHMENBEDINGUNGEN

alltagliche Belastung durch die aktuelle Pflege eines einzelnen Kindes im Vergleich zu
der Situation mit zwei pflegebedulrftigen Kindern als geringer wahrgenommen werden.
Insgesamt reprasentiert die Stichprobe demnach hinsichtlich zahlreicher Merkmale
nahezu den Bevolkerungsdurchschnitt, hat jedoch haufiger einen Hochschulabschluss,
mehr Kinder pro Familie und ist weniger divers hinsichtlich der Kriterien Migrationser-
fahrung und Deutsch als Zweitsprache.

.2 RAHMENBEDINGUNGEN

Neben den verschiedenen Lebensbereichen, in denen die Familien sozialrechtliche
Anspruche auf Unterstutzungsleistungen haben, wird ihre Lebenssituation auch durch
Rahmenbedingungen stark beeinflusst. Dazu zahlen der Umgang ihres Umfeldes und
der Gesamtgesellschaft mit den Themen Erkrankung, Behinderung, Sterben, Tod und
Trauer ebenso wie wohnortbedingte Besonderheiten, ggf. bestehende sprachliche Bar-
rieren, Transitionsprozesse oder die besondere Situation in der Covid-19-Pandemie.
Zu diesen Bereichen konnten im Rahmen der Studie unterschiedliche Erkenntnisse
gewonnen werden.

I1.2.1 Gesellschaft

In der qualitativen Erhebung wurden von allen Zielgruppen Aspekte des gesellschaft-
lichen Umgangs mit den Themen Krankheit und Behinderung sowie Sterben, Tod und
Trauer thematisiert. In der quantitativen Befragung wurden daher geeignete Items zu
der Frage aufgenommen, wie die Eltern diesen Themenkomplex erleben und bewerten
und welche Ideen sie zur Verbesserung der Situation haben. Zunachst werden die Er-
gebnisse dieser ltems dargestellt und anschliefend die umfangreichen qualitativen
Daten zusammengefasst.

Von den Eltern, deren erkranktes Kind lebt (N=417), empfinden 72,2% den Umgang
mit den Themen Krankheit und Behinderung allgemein in der Gesellschaft als eher
schlecht oder sehr schlecht®. Diejenigen, die den Umgang als eher oder sehr schlecht
bewerten, geben zu 81,2 % an, dass sie sich dadurch eher belastet oder sehr belastet
fihlen®. In der Stichprobe der Eltern eines verstorbenen Kindes (N=123) wurden die
Fragen aquivalent zu den Themen Sterben, Tod und Trauer gestellt. Hier bewerten mit
78,9 % noch mehr Befragte den Umgang als eher schlecht oder sehr schlecht. Diese
Erkenntnis deckt sich mit der Feststellung Wordens, dass ,Angehdrige und Freunde
[...] moglicherweise nicht (wissen), wie sie auf den Tod eines Kindes reagieren sollen
[...]- Dies kann insbesondere der Fall sein, wenn seit dem Verlust schon einige Zeit ver-
strichen ist” (Worden 2018, S. 214). Zudem erleben Mutter die Erwartung ,sie sollten
allmahlich Uber den Verlust hinwegkommen, da es nun schon uber ein Jahr her sei,
dass ihr Kind verstorben sei“ (ebd.).
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Belastet fuhlen sich durch dieses Verhalten 68% der Eltern, d.h. deutlich weniger
als bei den Eltern lebender Kinder. Eine Erklarung kdnnte sein, dass die Eltern eines
verstorbenen Kindes - zumal, wenn der Tod bereits l&nger zuruckliegt - weniger mit
unmittelbaren Reaktionen anderer, auch ihnen véllig unbekannter Menschen, konfron-
tiert sind, als die Eltern, die mit ihrem Kind ggf. in der Offentlichkeit mit negativen
Reaktionen konfrontiert sind, immer wieder um eine geeignete Versorgung kampfen
mussen etc.

Nach Ideen fur die mogliche Verbesserung dieser gesellschaftlichen Situation gefragt,
geben die Eltern in beiden Stichproben mit ausgesprochen hoher Ubereinstimmung
folgende Aspekte an:

1. Inklusion auf allen gesellschaftlichen Ebenen und in allen Lebensphasen
Enttabuisierung, Offenheit gegenuber den Themen Krankheit, Behinderung,
Sterben, Tod und Trauer - dies werde durch gelebte Inklusion und damit die
Offentliche Prasenz der Menschen und Themen verstarkt

3. Abbau von Barrieren als Basis fUr die Moglichkeit selbstverstandlicher Teilhabe
und Begegnungen.

Konkrete Vorschlage sind weiterhin die Schaffung von BerUhrungspunkten durch
ein verpflichtendes soziales Jahr sowie der Abbau finanzieller Benachteiligung durch
politische Veranderungen wie sozialversicherungspflichtige Anerkennung hauslicher
Pflege oder mehr Moéglichkeiten zum Arbeiten in Gleitzeit.

Auch die Befragten in den Interviews und Fokusgruppen fordern in erster Linie mehr
Teilhabe, Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit, um ein selbstverstandlicheres Mitein-
ander in allen Lebensbereichen sowie einen selbstverstandlicheren gesellschaftlichen
und padagogischen Umgang mit dem Tod als Teil des Lebens zu erreichen. Auch mehr
Forschung zum Thema Trauer sollte geférdert werden. Es besteht bei den Eltern der
Eindruck, dass bei der Darstellung von Kinderhospizarbeit in der Offentlichkeit immer
ausschliefilich ,auf die Tranendrlse gedrickt” wird, um Spenden einzuwerben, anstel-
le einer ernsthaften Auseinandersetzung mit der Lebenssituation der Familien (vgl.
Jennessen 2022b, S. 31-35). Die Themen Sterben, Tod und Trauer seien in der Wahr-
nehmung der meisten Menschen sehr negativ besetzt und wirden meist mit alten
Menschen assoziiert. Das Sterben von Kindern werde als besonders schwierig emp-
funden, was BerUhrungsangste verstarke.

,Ja, es ist halt fiir viele ein Tabuthema und ich meine, gut, es ist in unserer Gesell-
schaft eh ein Tabu, aber dann auch noch ein Kind. Und eine schwere Erkrankung
und- ja, da ist einfach- es ist einfach noch ein riesengrofles Tabu und halt- passt
man halt nicht so ganz in die Gesellschaft rein“ (E2)
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Im Bereich der Teilhabe wird unzureichende Barrierefreiheit, beispielsweise im 6ffent-
lichen Raum, auf Spielplatzen oder in Verkehrsmitteln bemangelt. Es wird das Gefunhl
geschildert, dass die Mehrheitsgesellschaft kein wirkliches Interesse an der Teilhabe
von Kindern mit lebensverkirzenden Erkrankungen oder Behinderungen habe und
Exklusion als ,bequemerer Weg" gewahlt werde. Es sei wichtig zu beachten, dass auch
pflegende Angehdrige in ihrer Teilhabe eingeschrankt sind, und alle Familienmitglieder
- nicht nur das erkrankte Kind - in Teilhabefragen mitgedacht werden mussen.

Im offentlichen Raum kommt es immer wieder zu Diskriminierung durch fremde Per-
sonen, wie Anstarren, Tuscheln oder abwertenden Worten gegenlber der Familie.
Ebenfalls belastend seien verurteilende Kommentare von Auflenstehenden oder vollig
Unbekannten, z. B. zum Umgang von Eltern mit ihrer Trauer. Eltern berichten, dass auch
Geschwister Diskriminierung und Ausgrenzung erleben.

Manche Familien erleben intersektionale Diskriminierungseffekte, beispielsweise
durch das Zusammenspiel von Behinderung und Migration:

,Wir wohnen auch sehr landlich auch und von der Infrastruktur, ich wiirde mal
sagen, sehr AfD-lastig hier. Wir haben immer gesagt, wenn wir mal ein Buch schrei-
ben, das Buch hat den Titel ,Das arme Kind ist doppelt bestraft”. Einmal, weil es
ein Auslanderkind ist und weil es behindert ist. Also unsere anderen Kinder haben
tatsachlich auch Ausgrenzungen erfahren, aufgrund der Behinderung und dem
Anders-Aussehen von unserer Milena®.“ (E10)

Bei nicht-leiblichen Kindern komme es teilweise zu einer zusatzlichen Abwertung durch
andere, wie der Annahme, dass die Trauer um das verstorbene Kind weniger schlimm
sein musse.

Inklusion wird als gewinnbringend fir alle Beteiligten empfunden, da sie die oben
genannten selbstverstandlichen Begegnungen im Lebensalltag unterstutze. Es wird
die Erfahrung geschildert, dass nach anfanglicher Scheu in einem Kindergarten ein
inklusives Konzept erarbeitet und erfolgreich umgesetzt wurde. Aus Sorge vor Stigma-
tisierung vermeiden manche Eltern zunachst die Kommunikation Uber eine Diagnose
gegenuber Fachkraften, wie z. B. Erzieher*innen. Auf der anderen Seite wird Transpa-
renz auch als hilfreich empfunden, damit die Fachkrafte die individuelle Entwicklung
des Kindes gut einordnen kénnen (z.B. bei der Abnahme von Fahigkeiten aufgrund
einer progredienten Erkrankung).

»,Und wir haben es dann noch eine Weile gemacht [die Diagnose den Padagog*in-
nen nicht mitgeteilt]. Und haben aber irgendwann gemerkt, dass das nicht gut ist.
Weil wir halt sténdig: ,Ah, der Luis konnte das, aber jetzt kann er das nicht mehr.“
Und da haben sie halt immer Sachen problematisiert, zum Thema gemacht, wo wir
wussten, ja, das ist die Krankheit, das ist halt so. AlIso man muss froh sein, dass
er Uberhaupt noch das und das kann. Und dann haben wir halt irgendwann die alle
zusammengetrommelt. Den Schulbegleiter hatte er auch schon. Und haben denen
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halt einfach erzahlt, was er hat und was es bedeutet. Da flossen dann auch viele
Trédnen. Vor allem auch bei den Erziehern jetzt und so. Aber von da an eigentlich
haben wir gemerkt, dass er viel besser angenommen wird, das ist also, es hat alles
funktioniert mit denen dann. Die wussten dann und -“ (E2)

Eltern spuren einen hohen gesellschaftlichen Erwartungsdruck, funktionieren zu mus-
sen. So werde beispielsweise die Trauerzeit nach dem Tod des Kindes nur fir einen
begrenzten Zeitraum von Aufienstehenden wirklich akzeptiert. Die Pathologisierung
von (I&nger anhaltender) Trauer sei problematisch. Es sollte einen geregelten Rahmen
fir eine Auszeit nach dem Tod eines Kindes geben.

Die Sicherung der Pflege und die Ausubung eines Berufes ist eine Doppelbelastung fur
pflegende Angehorige. Es gebe einen hohen Druck, die damit verbundenen Erwartun-
gen zu erfullen.

Familien kritisieren weiterhin, dass soziale und pflegerische Berufe gesellschaftlich
nicht genigend anerkannt wlrden. Die damit einhergehende zu geringe Bezahlung
fihre u.a. auch zum aktuellen Fachkraftemangel. Haufig seien die Familien selbst
auch finanziell belastet und haben das Gefuhl, dass von staatlicher Seite insgesamt
im pflegerischen Sektor zu sehr gespart wird.

Alleinstehende Eltern schildern zudem Schwierigkeiten bei der Suche nach einer neuen
Partnerschaft aufgrund von Vorbehalten und Vorurteilen gegentber dem erkrankten Kind.

Jugendliche und junge Erwachsene erfahren insgesamt wenig Akzeptanz fur ihre
spezifische Lebenssituation. Gerade im Bereich der Schule erleben die erkrankten
Jugendlichen Stigmatisierung und Diskriminierung durch ihre Mitschuler*innen, so z.B.
fehlendes Verstandnis fur individuelle Regelungen und Nachteilsausgleiche. Mangeln-
des Verstandnis von Lehrkraften flr den progredienten Krankheitsverlauf dufiere sich
aus Sicht der Jugendlichen in unrealistischen Erwartungen an die Schiler*innen.

Es werden von den Jugendlichen mit Erkrankung teilweise sehr offene, direkte
Diskriminierungen und Beleidigungen im 6ffentlichen Raum erlebt. In diesem stofien
sie haufig auch auf Grund von fehlendem Bewusstsein fur die Vielfalt korperlicher
Bedurfnisse auf Barrieren. So seien beispielsweise Verkehrsmittel, Geschafte und
Restaurants nicht oder nur bedingt barrierefrei (> 11.3.1.3).

»Ich komm, wie davor, ich komm da nicht rein. Also ich kann nicht, ja, daran teil-
haben. Und ja, wo ich mir so denke, die [ein Geschéft] sind da neu eingezogen und
da ist dann wiederum die miissen nicht behindertengerecht sein. Miissen sie nicht.
Weil sie grenzen damit ja auch nur eine Randgruppe aus, wie es dann ja immer,
ja- dazu brauche ich dann auch eigentlich nichts mehr zu sagen.“ (J8)

Befragte junge Erwachsene wurden sich gern (mehr) mit Gleichaltrigen Uber altersent-
sprechende persdnliche Themen wie Beziehungen und Sexualitat austauschen. Auch
schildern sie Erfahrungen mit mangelnder Toleranz und Akzeptanz von Behinderung
im Kontext von Dating, Partnerschaft und Sexualitat.
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Erfahrungen von Ubergriffigkeit aus vermeintlicher Hilfsbereitschaft fiinren dazu, dass
Jugendliche sich fremdbestimmt und in die Hilflosigkeit gedrangt fuhlen. Wichtig fur
die Jugendlichen ist es, dass ihre individuellen Starken und ihre Personlichkeit gese-
hen und anerkannt werden und es zu keiner Reduzierung auf ihre Behinderung oder
Erkrankung kommt.

,0der fremde Leute, die man kennenlernt, die einfach Dinge annehmen, ohne zu
wissen, ob das wirklich so ist. Klischees zum Beispiel, Rollstuhlfahrer sind dumm.
Denken wirklich echt viele Leute. Viele Leute denken, du hast eine koérperliche
Behinderung, du bist dumm im Kopf. Dann wird mit einem wie ein Kleinkind ge-
sprochen. Dieses typische, ja, was ist denn mit dir? Und das ist halt grauenvoll.“ (J7)

Einige Jugendliche berichten davon, dass kérperliche Behinderung mitunter mit
kognitiven Einschrankungen gleichgesetzt werde und sie dadurch wie ein Kind behan-
delt wirden. Wenn fremde Personen jedoch ein ehrliches Interesse an der Krankheit
aufern, ohne eine Abwertung einzubringen, sei es fir Jugendliche teilweise in Ordnung
mit ihnen offen darlber in das Gesprach zu kommen.

Geschwister berichten in den Interviews und der Fokusgruppe von wenigen negativen
Erfahrungen, wahrend im Expert*innen-Workshop dem Thema der Diskriminierung
und unangenehmer Reaktionen in der Offentlichkeit eine hohe Bedeutung zukam. Die
Nutzung des Wortes ,behindert” als Schimpfwort wird vor allem von den jungeren Ge-
schwistern als belastend erlebt, vielfach sensibilisieren sie Mitschiler*innen fur able-
istische Sprache.

,Was hier auch ein bisschen doof ist, dass behindert eine Beleidigung ist. Wir haben
das an einer Schule gemacht eben, warum ihr Leute nicht behindert nennen sollt
und eben, dann hat das eben fiir ein paar Wochen aufgehort, aber jetzt ist wieder
eben genau wie vorher und ich finde es ein bisschen doof. Weil eben, sie kbnnen
sich alle nichts vorstellen da drunter. Sie denken eben, man sitzt im Rollstuhl,
okay, man ist behindert. Weil wenn man nicht sehen kann, hat man eine Behinde-
rung, also wenn man blind ist oder wenn man eben sein Gehoér verloren hat oder
ohne geboren wurde. Und eben, dass es nicht nur kérperliche Behinderungen gibt,
eben. Ich finde das ein bisschen doof.“ (FG Geschwister)

Die Themen Behinderung, Sterben, Tod und Trauer sollten nach Aussagen der
Geschwister weniger tabuisiert werden und es sollte beispielsweise in der Schule ein
offener Umgang mit diesen Themen herrschen. Detaillierte Ergebnisse zur Geschwis-
tersituation finden sich im Kapitel Spezifische Perspektiven: Geschwister (> 11.11).
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11.2.2 Umgang der (Kern-) Familie und des direkten sozialen Umfeldes
mit der Erkrankung oder dem Tod eines Kindes

Eltern auferten diverse eigene Geflhle und reflektieren diese in Bezug auf die
Erkrankung ihres Kindes. So fuhre zum Teil ein anfangliches Nicht-Wahrhabenwollen der
Erkrankung und/oder Behinderung des Kindes zu einer Abgrenzung gegeniiber anderen
Menschen mit Behinderung (in der Einschatzung der Situation des eigenen Kindes
als vergleichsweise gut oder als besonders schlecht) oder zu unrealistischen Hoffnun-
gen in Bezug auf die Krankheit. Da sie immer wieder gravierende Entscheidungen in
Bezug auf das Kind treffen missen, setzen sie sich mit diesen auch langfristig aus-
einander und reflektieren diese Entscheidungen selbstkritisch und z.T. unversohnlich.
Es findet haufig eine gedankliche Auseinandersetzung mit dem maglichen Versterben
des Kindes und den damit verbundenen Vorstellungen, wie beispielsweise der Gestal-
tung der Bestattung, statt. Krankheitsbedingte Veranderungen im Alltag, wie beispiels-
weise strenge HygienemafSnahmen, kénnen belastend fur die Familie sein; in diesen
Fallen misse eine neue familidre Normalitat entwickelt werden. Einige Befragte aufier-
ten auch, dass sie durch das Bewusstsein der begrenzten Lebenszeit versuchen, die
Gegenwart verstarkt zu genieflen und sich darauf zu konzentrieren, der Lebensqualitat
oberste Prioritat einzuraumen. Ein humorvoller und kreativer Umgang mit der Erkran-
kung des Kindes wurde teilweise als entlastend flr die Familie geschildert.

,Sie weifS auch, dass ihre Lebenserwartung nicht so hoch war. Es ist auch immer
Thema, dass sie sagt, oder dass sie selber fragt: Ach, Mama, ne, ich hatte gar
nicht gedacht, dass ich so lange lebe, oder meine Mama hétte es auch nicht ge-
dacht, dass ich so lange lebe. Das ist von Anfang an Thema gewesen. Das ist ja
auch Thema bei den Geschwisterkindern immer gewesen. Ich bin mit der Situation
immer offen umgegangen. Es war vom ersten Tag an klar, dass wir also jeden Tag
geniefBen miissen letztendlich, weil wir nicht wissen. Und die Prognose war eher
schlecht, also war ja wirklich sehr schlecht gewesen, so dass man ihr ja kaum ein
paar Tage gegeben hat, sozusagen.” (E3)

Der Umgang mit der Erkrankung oder auch dem Versterben des Kindes stellt sich in-
nerhalb der ,weiteren“ Familie sehr unterschiedlich dar. Einige Befragte bekommen
emotionale und alltagspraktische Unterstutzung, beispielsweise durch ihre Geschwis-
ter oder die eigenen Eltern, z.B. in der Betreuung der gesunden Geschwisterkinder.
Auch weitere Vertrauenspersonen (z.B. Nachbar*innen) sowie Institutionen (z.B.
Schule) kdnnen eine bedeutende Rolle fur die Begleitung in der letzten Lebensphase
spielen. Andere Befragte schildern Erfahrungen der Ablehnung bis hin zur Leugnung
des erkrankten Kindes durch ihre Eltern und Geschwister. Stark unterschiedliche
Werte oder Sichtweisen, die durch die Erkrankung zutage treten, konnen zu Konflik-
ten und einer Distanzierung zwischen den verschiedenen Familienmitgliedern flihren.
GeauRert wurde der Wunsch nach praktischer Hilfestellung, die Giber eine emotionale
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Entlastung hinausgeht, wie der Betreuung des erkrankten Kindes durch Familienan-
gehorige. Dies einzufordern, fallt den Eltern jedoch mitunter nicht leicht.

Die oft durch Unsicherheit bedingte Vermeidung bestimmter Themen wird von vielen
Eltern als schmerzhafter empfunden als Gesprache Uber ihr erkranktes oder verstorbe-
nes Kind zu fuhren. Solche oftmals auch wohltuenden Gesprache tber ein verstorbenes
Kind mussten meist von den Eltern initiiert werden, um das fur sie belastendere Schwei-
gen ihrer Umwelt zu brechen. Seitens der eigenen Herkunftsfamilie oder anderer Per-
sonen im naheren Umfeld entsteht bei Eltern teilweise das Gefuhl eines Erwartungs-
drucks, wie sie sich als trauernde Eltern vermeintlich zu verhalten hatten. Im sozialen
Umfeld ziehen sich Personen wie Nachbar*innen oder Freund*innen zurlick, aus Sicht
der Befragten vermutlich aufgrund von Beruhrungsangsten. Es wird auch ein mangeln-
des Verstandnis, Mitgefuhl oder Interesse von Freund*innen und Bekannten fur die
Lebenssituation der Familie und das Verhalten von Familienmitgliedern beschrieben,
das zur Entfremdung zwischen den Akteur*innen fihren kdnne. Andere, den Familien
schon vor der Erkrankung bekannte Menschen wie Freund*innen oder Nachbar*innen
wiederum kamen in engeren Kontakt mit der Familie und seien hilfsbereit.

Einige Jugendliche auBern, dass mit ihren Eltern eine offene Kommunikation tber
die Krankheit stattfindet. Hierdurch kdénne auch eine frihe Vorbereitung auf den
zukunftigen Krankheitsverlauf erfolgen und Gesprache Uber den Tod gefuhrt werden.
In anderen Familien, in denen wenig direkte Kommunikation zwischen Eltern und dem
erkrankten Kind stattfindet, wird dies von den befragten jungen Menschen eher als
negativ bzw. nicht zufriedenstellend bewertet. Jugendliche aufiern, dass es schwierig
sei, ohne professionelle Begleitung einen anderen kommunikativen Umgang mit der
Situation zu finden. Vor allem in gesundheitlichen Krisensituationen kénnten durch
familienexterne Personen begleitete Gesprache hilfreich sein.

Auch bei den Geschwistern wurden unterschiedliche familidre Umgangsweisen mit
dem Thema der lebensverkirzenden Erkrankung eines Geschwisterkindes benannt.
In einigen Familien finde eine sehr offene Kommunikation Uber Sterben und Tod als
regulare Lebensthemen statt, sodass Gesprache daruber selbstverstandlich zum
Familienalltag zéhlen.

»Also meine Eltern haben da immer sehr mit offenen Karten gespielt, also uns wur-
de, ich habe diese kritischen Phasen vom Anfang nicht mitbekommen, weil ich da
einfach noch nicht gelebt habe, und dann, weil ich dann wahrscheinlich auch noch
zu klein war. Aber so das erste Mal, also wir hatten halt immer so Kinderbiicher
bei uns rumliegen, wo es dann auch darum ging, dass man, dass Menschen friiher
sterben, spéter sterben, also der Tod war schon immer irgendwie, ja, spielerisch,
das klingt jetzt dumm, aber der war halt, der war halt irgdendwie schon immer so
ein bisschen da. Und meine Eltern haben das auch nicht verheimlicht, dass es pas-
sieren konnte, also wir haben uns auch mehrmals von Nadja verabschiedet” (G2)
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Ein offener innerfamilidrer Umgang mit dem Thema erleichtere Geschwistern auch den
Zugang zu unterstitzenden Angeboten. Manche Geschwister berichten im Gegensatz
dazu auch von einem geringen innerfamiliaren Austausch Uber die Erkrankung des
Geschwisters (z.B. Fragen zum moglichen zukunftigen Krankheitsverlauf) bzw. tber
das verstorbene Geschwisterkind. Griinde hierflr seien aus ihrer Sicht beispielsweise
eine falsche Rlcksichtnahme oder Kommunikationsunsicherheiten seitens der Eltern.
Manche Geschwisterkinder erleben nach Versterben des erkrankten Kindes und die
dadurch stattfindenden Umstrukturierungen familiarer Beziehungen einen verstarkten
Fokus der Eltern auf sich, was teilweise als ,zu viel“ bzw. belastend wahrgenommen
wird. In den Gesprachen reflektieren die Geschwister den Einfluss des Lebens mit
ihrem erkrankten Geschwisterkind auf ihre eigene Personlichkeit und die Starken, die
sie durch die Erfahrungen entwickelt haben. Insgesamt wurde Uberwiegend ein starker
familidrer Zusammenhalt in Krisensituationen beschrieben.

1.2.3 Bedeutung des Wohnortes fiir die Versorgungssituation

Die Wohnortgrofie wurde in der quantitativen Erhebung in vier Gemeindegrofienklassen
erhoben und mit diversen Variablen, wie der Nutzung verschiedener Angebote und
Leistungen, der Zufriedenheit mit diesen, aber auch teilhabebezogenen Aspekten in
Beziehung gesetzt, um die Wohnortgréf3e als moglichen Einflussfaktor zu untersuchen.”
Dies hat z.B. ergeben, dass Familien in grofleren Stadten etwas haufiger Kinder- und
Jugendhospize nutzen (> 11.8.3.2). Fur die meisten Faktoren jedoch ist kein Einfluss der
Wohnortgrofie festzustellen. Aufgrund der qualitativen Daten konnte die Hypothese an
die quantitativen Daten herangetragen werden, dass Familien in Stadten mehr Leis-
tungen und Angebote nutzen kénnen und zufriedener mit ihrer Versorgungssituation
sind. Dies konnte in der bundesweiten Umfrage nicht bestatigt werden. Allerdings ist
mit einer Erfassung mittels GemeindegrofRenklassen keine Aussage dartiber moglich,
inwiefern die Familien ggf. stadtische Infrastrukturen nutzen, wenn ihr Wohnort zwar
eine kleine Gemeinde ist, aber am Rand einer grofReren Stadt liegt.

Laut den Ergebnissen der qualitativen Untersuchung scheint grundsatzlich die (grof3-)
stadtische Infrastruktur hilfreicher zuseinals die in landlichen Gegenden. Eltern berichten,
in dorflicheren Regionen sei das Angebot medizinisch-therapeutischer sowie psychoso-
zialer Leistungen vor Ort gering und auch aufsuchende Dienste wie SAPV kénnen die teil-
weise sehr langen Fahrtwege zu den Familien nicht immer gewahrleisten. Das kdnne vor
allem in Krisenzeiten sehr verunsichernd flr Eltern sein. Weiterhin verstarke ein quantita-
tivunzureichendes Angebot die Abhangigkeit von einzelnen Diensten und/oder Personen.

,Ich glaube, das ist der Fehler. Die miissen ein rotierendes System haben. Es kann
nicht sein, dass eine Arztin ausschlieBlich fiir ein Kind und eine Familie zustandig ist.
Was natiirlich bedingt durch die Entfernung, das kann ich auch alles nachvoliziehen,
aber da liegt quasi der Fehler im System drin, dass man sich abhédngig macht“ (E10)
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Problematisch seien weiterhin ein haufig schlechter Ausbau von OPNV-Strukturen und
ein knapperes Angebot an Versorgungsdienstleistern wie Apotheken u.A. Familien aus
grofen Stadten berichten zwar von einer recht groflen Auswahl an Dienstleistungen,
mit denen sie aber nicht grundsatzlich zufriedener sind als Familien auf dem Land.
Es gebe eine grofle Zersplitterung von Strukturen, was eine wohnortnahe Versorgung
sehr erschwere. Dadurch wiirden Fahrtwege nétig, die je nach Stadtgrofle teilweise
viel Zeit in Anspruch ndhmen. Hier besteht der Wunsch, auf kurzen Wegen, idealer-
weise fufdlaufig, alltaglich notwendige Akteur*innen wie Kinderarzt*innen oder Thera-
peut*innen zu erreichen.

I1.2.4 Fachkrafte

I.2.4.1 Fachkraftemangel

Der Personalmangel ist ein von den Befragten sehr haufig und als bedeutsam benann-
tes Problem, wenn es um den Verbesserungsbedarf ihrer Situation geht, insbesondere
die Entlastung in der Pflege. Die Familien berichten von Personalmangel v.a. bei Pflege-
diensten, aber auch beim Pflegepersonal im Kinderhospiz, in der SAPV und in Kinder-
kliniken. Der Pflegenotstand fiihre bei der Nutzung eines ambulanten Pflegedienstes
in der hauslichen Pflege zum Ausfall oder zur Verkirzung von Diensten, sodass Eltern
regelmafig einspringen mussen.

,aber natiirlich haben wir auch nicht durchgéangig die fiinf Nachte die Woche
bekommen, weil einfach Pflegenotstand ist. Wenn eine Krankenschwester schwan-
ger wird, dann ist die halt direkt raus. [...] also den Pflegenotstand haben wir auf
jeden Fall erlebt, sag ich mal.” (J4)

Kinderhospize kdnnten nicht alle Betten belegen, weil das Personal nicht ausreiche.
Teilweise bestehe eine Konkurrenz um die knappen Pflegeressourcen zwischen Eltern:
es findet dann bewusst wenig Austausch und keine Weitergabe von Informationen
statt, aufgrund des Wissens, dass Therapeut*innen, Pflegedienste etc. keine ausrei-
chenden Kapazitaten flr alle Familien haben.

1.2.4.2 Die Bedeutung der Haltung von Fachkraften

Der Begriff ,Haltung” ist ein in der Kinder- und Jugendhospizarbeit haufig als zentral
angefuhrter und zugleich schillernder Begriff, unter dem verschiedene Bedeutungs-
dimensionen subsummiert werden kénnen (vgl. Deutscher Kinderhospizverein e.V.
2022; Jennessen 2022c¢, S. 348-355). Einige Aspekte, die sich aus den Ergebnissen
der qualitativen Teilstudie als besonders bedeutsam flr die Zielgruppe herausarbeiten
lassen, wurden in der quantitativen Elternbefragung mithilfe der folgenden Items ope-
rationalisiert:
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Stimmen Sie den folgenden Aussagen zu?®

1. Ich fuhle mich von Fachkraften Gberwiegend erstgenommen. [im Folgenden
bezeichnet als: Ernstnehmen der Eltern]

2. Mein Kind wird von Fachkraften Uberwiegend in seiner Individualitat wahr-
genommen. [Eingehen auf das Kind]

3. Wir haben in unserem Alltag engagierte und einfihlsame Fachkrafte, die in
unserem Sinne mitdenken/handeln. [Engagement]

4. Wenn mir Fachkrafte etwas erklaren, tun sie das Uberwiegend so, dass ich es
auf Anhieb verstehe. [Verstandlichkeit]

Diese vier Aussagen konnten mittels einer vierstufigen Skala (stimme voll zu, stim-
me eher zu, stimme eher nicht zu, stimme gar nicht zu) bewertet werden. Wird diese
Ordinalskala wie eine metrische Skala mit den Stufen 1, 2, 3, 4 behandelt, kdnnen
durch Mittelwertvergleiche® folgende Resultate erfasst werden:

Insgesamt streuen die Antworten der vier Items jeweils Uber alle vier Auspragungen
der Zustimmung und erreichen Mittelwerte zwischen 1,77 (Verstandlichkeit) und 1,98
(Eingehen auf das Kind) in der Stichprobe der Eltern mit lebendem Kind (N=417) und
geringfugig bessere Werte in der Stichprobe der Eltern mit verstorbenem Kind (N=123),
zwischen 1,59 (Verstandlichkeit) und 1,88 (Ernstnehmen der Eltern).

Bzgl. der recht guten Bewertung der Verstandlichkeit von Erklarungen ist zu bedenken,
dass Eltern mit geringen Deutschkenntnissen nicht reprasentativ erfasst werden konn-
ten (> 1.1.2), hier waren weiterfUhrende Forschungen interessant.

Eltern privat versicherter (lebender) Kinder stimmen allen Aussagen mehr zu als
Eltern gesetzlich versicherter Kinder, signifikant sind die Unterschiede® im Falle des
Ernstnehmens der Eltern sowie des Engagements der Fachkrafte fur die Belange der
Familien.

Familien, die von einem SAPV-Team betreut werden, bewerten die Aussagen durch-
weg als zutreffender als Familien ohne SAPV und erreichen signifikant héhere Zustim-
mungswerte!! in Bezug auf das Engagement der Fachkrafte. Dies deckt sich mit den
Aussagen der interviewten Eltern, die die Erfahrungen mit SAPV Uberwiegend sehr
positiv bewerten (> 11.4.5), sowie der hohen Zufriedenheit mit SAPV in der Fragebogen-
erhebung im Vergleich zu anderen Versorgungsleistungen (> Abb. 44). In der kleineren
Stichprobe der Eltern mit verstorbenem Kind sind die Unterschiede anhand Kranken-
versicherungsart und SAPV-Nutzung nicht signifikant, die Tendenz der Mittelwerte
weist jedoch in dieselbe Richtung. Das Alter der Kinder sowie die vergangene Zeit seit
dem Tod haben statistisch keinen Einfluss auf die Einschatzungen der Eltern bzw. lasst
die kleine Fallzahl keine valide Auswertung zu.

Hinsichtlich der Haltung von Fachkraften schildern interviewte Eltern, Jugendliche/

junge Erwachsene und Geschwister sowohl stark Ubereinstimmende Bedurfnisse als
auch divergierende Erfahrungen.
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Sie alle schatzen Empathie (z.B. bei der Diagnosevermittlung), Ehrlichkeit, Offen-
heit, klare Kommunikation, eine intensive Auseinandersetzung mit dem Kind und der
Familie, die Wahrnehmung jedes Familienmitglieds in seiner Individualitat und eine
engagierte, liebevolle Haltung, die an Lebensqualitat und Lebensfreude ausgerichtet
ist. Hilfreich sei es, wenn Fachkrafte sich Zeit nehmen (kdnnen), auch proaktiv Kontakt
aufnehmen und Initiative fir neue Wege zeigen. Bezogen auf die Kommunikation sei
aufler der Klarheit und Offenheit auch wichtig, dass Erklarungen verstandlich sind und
eine gute Vorbereitung auf medizinische MaRnahmen stattfindet.

,Ja, natlrlich hért man nicht zu, ja, also man méchte nicht zuhéren, das méchte
man einfach nicht, aber wir wurden Stiick fiir Stiick rangefiihrt, ja, also es war jetzt
nicht so eine Informationswelle und kommt damit klar. Es war immer so ein Stlick
vom Kuchen, dass man immer so ein bisschen, ja, anfangen konnte zu verarbeiten,
das war schon schéon, das kann ich nicht anders sagen, also wenn man hier von
schon sprechen méchte, ja.“ (E1)

Sehr wichtig ist fur alle Familienmitglieder, dass sie mit ihrer erfahrungsbasierten
Expertise, in ihrer Rolle und mit individuellen Bedarfen ernst genommen werden. Ein
Mitdenken im Sinne der Familie mit einem ganzheitlichen Blick, ggf. auch ein Stlck weit
Uber den eigenen Zustandigkeitsbereich hinaus, wird als hilfreich empfunden, sodass
es zur gelingenden Weitervermittlung zu anderen Hilfen kommen kann. Zugleich sei
es eine wertvolle Haltung, eigene fachliche Grenzen zu erkennen und einzugestehen,
um daraufhin an Kolleg*innen weiterzuleiten oder sich die entsprechende Kompetenz
anzueignen.

Die Familien schatzen es, wenn Fachkrafte gut erreichbar sind, sodass sie sie in Krisen-
situationen auch tatsachlich kurzfristig unterstutzend zur Verfligung stehen. Aulerdem
werden die Bereitschaft zu individuellen Lésungen und das Eingehen auf Winsche der
Kinder/Jugendlichen/jungen Erwachsenen bzw. die Férderung ihrer Mitbestimmung
als unterstltzend erlebt. Die Vermittlung von Sicherheit und Geborgenheit gebe emo-
tionalen Halt, dabei sei auch die Bestandigkeit einzelner Ansprechpersonen im Unter-
stutzungsnetzwerk hilfreich.

Zu all diesen Aspekten werden sowohl positive Erfahrungen geschildert, in denen die
Befragten diese Haltungen und Arbeitsweisen bei Fachkraften erlebt haben, als auch
negative Erfahrungen, wenn die beschriebenen Punkte als fehlend und unerfillt er-
wahnt wurden.

Von Eltern werden darUber hinaus fehlende Kommunikation aus ,Ubertriebener RUck-
sichtnahme®, fehlende Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit der Erkrankung
seitens der Lehrkréfte in der Schule und daraus resultierend mangelnde Rucksicht-
nahme als negative Beispiele genannt. Eltern haben des Ofteren den Eindruck, sich
wiederholt rechtfertigen zu mussen, und erleben, dass ihre (schwierigen und daher
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gut durchdachten) Entscheidungen in Frage gestellt werden. Ein empathieloses Ab-
lehnen bei der Beantragung von Leistungen seitens der Krankenkasse, wie z.B. einer
RehabilitationsmaRnahme fiir trauernde Familien, teilweise bis hin zur direkten Andro-
hung von Gerichtsverfahren seitens der Kostentrager, sorgt bei Eltern fiir das Geflihl, in
ihrer grundsatzlich bereits schwierigen Situation zusatzlich allein gelassen zu werden.
Auch notwendige Unterstitzung im Alltag, wie ambulante Therapien, finden die Fami-
lien haufig nur nach sehr langwieriger und mihsamer Suche. Fachkréafte sollten sich
auch der Kinder und Jugendlichen mit komplexen Krankheitsbildern annehmen und
diese nicht aufgrund der mit deren Behandlung einhergehenden Herausforderungen
ablehnen. Ein anderes Bedlrfnis, das haufig nicht erflllt werde, ist die Anteilnahme
von Fachkraften nach dem Tod des Kindes, die zumindest in Form eines kurzen schrift-
lichen oder miundlichen Kontakts vermisst wird. Dies gilt fur Fachkrafte aller Diszip-
linen, ebenso wie die Forderung, Teilhabe und Inklusion als zentrale Ziele in der Arbeit
aller Bereiche des Versorgungsnetzwerks zu etablieren.

Jugendliche bewerten es positiv, wenn z.B. im Gesprach mit Arzt*innen auf sie ein-
gegangen wird, auch wenn Eltern dabei sind. Die Anerkennung ihrer Eigenstandigkeit
und ihrer Bedurfnisse ist ein wichtiger Faktor, der nicht immer Bertlicksichtigung findet.

sIch glaube, das war eigentlich das schwierigste, so die Kommunikation mit den
Arzten, der Versuch, irgendwie ernst genommen zu werden.“ (J4)

»Ich hatte das Erlebnis, eine Gutachterin hat ein Gutachten gemacht, fiir meine
Pflegestufe, das ernst, relativ kompetent und gleichzeitig wiirdevoll war und richtig.
Gerade das mit der Wiirde“ (J4)

Wichtig sei es auch, die Bedlrfnisse von Jugendlichen im Unterschied zu den Bedurf-
nissen jungerer Kinder zu sehen und einen altersgemafen Umgang anzubieten. Zu
diesem Punkt wird das Jugendhospiz meist positiv bewertet. Als hinderlich werden
Streitigkeiten/Konkurrenzkdmpfe zwischen Arzt*innen beschrieben, die sich negativ
auf die Behandlung ihrer Patient*innen auswirken. Auch wird im Hinblick auf Arzt*in-
nen kritisiert, dass sie mitunter keine Bereitschaft zeigen, sich mit Neuem auseinan-
derzusetzen, z.B. zu sehr seltenen Erkrankungen zu recherchieren.

»,Und was ich sehr schade finde, ist, wenn schon jemand dort ist als Patient, der
eine seltene Erkrankung hat, dass nicht der Anspruch besteht der érztlichen Kolle-
gen, sich da mal ein bisschen hinter zu klemmen und mal zu forschen. Und mal zu
schauen, was man machen kann, sondern dass ein Standardprogramm abgespult
wird, was fiir sie nicht angemessen war. Und auch keinerlei Verstandnis fiir- also
kein tiefes Verstandnis der Erkrankung war. Also zu sehen, dass sie nicht eine nor-
male Epileptikerin ist oder dass sie keine Patientin ist nach einer Operation oder
so. Sondern einfach irgendwas gemacht wird, was man denkt so, na, das kénnte
ja passen. Das fand ich schon sehr argerlich.” (J6, Mutter)
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Geschwister mochten nicht ausschlieflich in ihrer Rolle als Geschwister eines erkrank-
ten oder verstorbenen Kindes gesehen werden, sondern als eigene Persdnlichkeit mit
individuellen Starken. Fachkrafte sollten Situationen schaffen, in denen Geschwis-
ter sich aufgefangen und wertgeschatzt fiihlen. Negative Erfahrungen seien bei den
befragten Geschwistern vor allem dann aufgetreten, wenn sie mit ihren Sorgen und
Geflhlen nicht ernst genommen wurden.

11.2.4.3 Expertise von Fachkraften

Eltern auflern haufig positive Erfahrungen bezlglich der Expertise von Fachkraften
der SAPV-Teams und der Teams in stationaren Kinder- und Jugendhospizen. Die Mit-
arbeiter*innen der SAPV-Teams seien oft sehr erfahren und immer fur die Familien
ansprechbar. Bezlglich der Kinder- und Jugendhospize wird besonders die hohe
Professionalitat der dortigen Fachkrafte hervorgehoben.

Den Eltern ist es besonders bei Arzt*innen wichtig, dass diese sich mit den (teilweise
sehr spezifischen) Krankheiten und Therapien ihrer Kinder gut auskennen oder die
Familie an geeignete Spezialist*innen weitervermitteln. Gerade die in auf bestimmte
Diagnosen spezialisierten Ambulanzen gebundelten Kompetenzen der dortigen Fach-
krafte wurde als hilfreich herausgestellt. Die vorhandene Expertise von Fachkraften
fuhrt zu einem hoheren Vertrauen der Eltern. Um von als kompetent wahrgenommenen
Fachkraften unterstiitzt zu werden, nehmen Eltern auch langere Fahrtwege in Kauf.
Vor allem beratende Personen werden dann als Expert*innen geschatzt, wenn meh-
rere bestehende Handlungsmoglichkeiten fir die Familien aufgezeigt werden kénnen.
Als ebenfalls unterstutzend fur die Familie werden Fachkrafte erlebt, die sich dafur
einsetzen, dass sich alle beteiligten Fachkrafte der Familie untereinander vernetzen
und wechselseitig informiert sind. Dies konne z.B. durch Fallbesprechungen ermog-
licht werden.

Spezialisierungen auch auferhalb des medizinisch-therapeutischen Bereiches, bei-
spielsweise auf verstorbene Kinder spezialisierte Bestattungsunternehmen, wurden
als wichtig herausgearbeitet. Eltern empfahlen diese zum Teil auch untereinander
weiter.

Insgesamt wird es als positiv bewertet, wenn Fachkrafte zusatzlich zu ihrer fachlichen
Expertise auch auf personliche Erfahrungen, wie z.B. das Leben mit einem eigenen
pflegebedurftigen Kind, zurickgreifen konnen. Es wird zudem von Eltern geauflert,
dass die Erfahrungen in der Arbeit mit einem Kind mit einer lebensverklrzenden Er-
krankung teilweise flr Fachkrafte Impulse zur Fort- und Weiterbildung geben konnten:

41 Also die ortliche Kinderarztin.

BE10OM: Ja, die aber auch jetzt eine Palliativ-Fortbildung macht. Aufgrund von
Milena macht sie das jetzt.“ (E10)
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Als schwierig stellen sich mangelnde zeitliche Ressourcen im Bereich des Case-
Managements heraus. Dieses bendtige eine umfangreiche Expertise bezuglich aller
beteiligten Fachpersonen. Auch in der arztlichen Versorgung der Kinder seien die sehr
knappen zeitlichen Ressourcen hinderlich, um die Komplexitat der Lebenssituation
eines lebensverkirzend erkrankten Kindes adaquat zu tberblicken.

Gerade in Begutachtungs- und Beratungssituationen von und durch die Krankenkassen
bzw. den Medizinischen Dienst (MD) wurde fehlendes Fachwissen als problematisch
beschrieben. Die Begutachter*innen seien haufig aus ganzlich anderen Fachgebieten
und lieRen sich nicht auf den konkreten Einzelfall ein, sodass eine korrekte Begutach-
tung oder gute Beratung nicht moglich sei. Auch in anderen Berufsgruppen, die nicht
alltaglich mit der Gruppe lebensverklrzend erkrankter Kinder in Kontakt kommen, wie
Lehrer*innen, wird zum Teil wenig Verstandnis und Bereitschaft, sich mit der Zielgruppe
und ihren spezifischen Bedurfnissen auseinanderzusetzen, erlebt.

Die Eltern aufRerten den Wunsch nach fachlich und kommunikativ gut geschulten Per-
sonen in allen Kontexten. Gute Netzwerkkenntnisse seien essenziell, um Familien an
andere Stellen weiterzuleiten, wenn die jeweilige Fachkraft selbst nicht ausreichend
Expertise hat oder nicht zustandig ist.

Far Jugendliche ist vor allem die Kompetenz von Pflegefachkraften wichtig. Zudem soll-
ten die Fachkréafte auf die individuellen Pflegeanforderungen und -wlnsche der jungen
Erwachsenen eingehen.

1.2.4.4 (Vertrauens-) Beziehung zwischen Familie und Fachkraften

Die Qualitat der Beziehung zwischen den Familien und Fachkréften in verschiedenen
Kontexten spielt eine wichtige Rolle fur die Eltern. Besonders wichtig ist ihnen dabei,
dass die eigenen elterlichen Emotionen und Reaktionen von den Fachkraften nicht-
wertend akzeptiert werden und sie Einfihlungsvermogen fur die Situation der Fami-
lie zeigen. Positiv wird zudem ein Engagement im Sinne des Kindes und der Familie
wahrgenommen, indem die kindlichen und familidren Interessen wahrgenommen und
unterstutzt werden. Wenn Fachkréafte proaktiv in den Kontakt gehen und Anteilnahme
zeigen, wird dies als besonders hilfreich empfunden. Hierbei sei eine direkte, ehrliche
Kommunikation sinnvoll, die jedoch gleichzeitig sensibel und empathisch sein musse.
Eine gute Beziehung zu Fachkraften kann fur die Eltern auch bedeuten, sich gemein-
sam auf mogliche Krisenzeiten vorzubereiten.

Als besonders angenehm wird von befragten Jugendlichen und jungen Erwachsenen
die Begleitung durch junge/gleichaltrige Personen empfunden (z.B. Assistenz oder
Ehrenamt), wobei das Alter nicht unbedingt ausschlaggebend sei. Entscheidend sei im
Kontakt vielmehr, dass es gemeinsame Gesprachsthemen und Spafd gebe. Als proble-
matisch beschreiben junge Erwachsene, wenn sie wahrnehmen, dass Fachkrafte sich
keine Zeit fiir sie nehmen (z.B. Arzt*innen).

Geschwister finden es gut, offene Ansprechpartner*innen fur eigene Fragen und The-
men zu haben, wie sie es z.B. in Selbsthilfekontexten, Kinderhospizen oder auch bei
Pflegekraften ihrer Geschwister erlebt haben.
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Eine intakte Vertrauensbeziehung zwischen Familien und Fachkraften zeigt sich Uber
die gesamte Studie hinweg als sehr wichtiger, unterstitzender Faktor. Eigenschaften,
die dieses Vertrauen fordern, sind Offenheit fUr die Belange der Familien, Erreichbar-
keit, Engagement, liebevoller Umgang mit den Kindern, Kompetenz und Verlasslich-
keit. Nur wenn eine gute Vertrauensbeziehung besteht, kdnnen Eltern tatsachliche
Entlastung spuren, weil sie die Versorgung ihrer Kinder in guten Handen wissen (wasv. a.
in stationaren Kinderhospizen, bei einzelnen Pflegekraften ambulanter Pflegedienste
und teilweise in Kliniken erlebt wird). Sie ist besonders dann bedeutsam, wenn Eltern
ihre Kinder, die moglicherweise nur begrenzt Gber Gefuhle und Erlebnisse berichten
kénnen, mit Fachkraften allein lassen.

,Haben wir, wir haben, wir haben den Teamleiter, den Alex, und das ist einfach,
der ist toll, der ist einfach toll, dem vertraue ich auch blind. Also wenn er jetzt mit
dem Paul auch mal spazieren geht oder so wenn wir nicht mitgehen, das ist okay,
da rufe ich dann auch nicht an oder schreibe mal eine Nachricht oder so, weil ich
weifs, dass der Alex alles, aber auch wirklich alles fiir den Paul geben wiirde, ge-

nauso wie wir, also einen haben wir, einen richtig guten.” (E1)

Forderlich sei es, wenn Fachkrafte bereits aus anderen Kontexten bekannt sind, und
Familien in der weiteren Zusammenarbeit bereits auf eine vertrauensvolle Basis auf-
bauen kénnen. Eine gute Bindung zu Fachkraften kann so wichtig fir die Familien
werden, dass sie auch bei Institutionswechsel o.A. mit der Fachkraft ,umziehen“, um
weiterhin von ihr versorgt zu werden.

Die Vertrauensbeziehung ist besonders dann gefahrdet, wenn Eltern erlebt haben,
dass ihr Kind nicht gut versorgt wird oder wenn Familien eine mangelnde Bereitschaft
wahrnehmen, sich Gber die Erkrankung und die Bedurfnisse des Kindes zu informieren
(z.B. bei Lehrer*innen) und die diesbezlgliche Expertise der Familienmitglieder anzu-
erkennen.

1.2.4.5 Kommunikation von Fachkraften untereinander

Uberwiegend empfinden Eltern es als hilfreich, wenn Fachkrafte sich interdisziplinar
austauschen, gemeinsame Fallbesprechungen abhalten u.A. Eine Biindelung von Infor-
mationen, weniger Einzeltermine fur die Familien, Vernetzung und eine ganzheitlichere
Betrachtung der Situation kénnen hier Vorteile sein. Hinderlich seien Machtkdmpfe
zwischen Fachkraften und eine starke Zersplitterung in die einzelnen Fachdisziplinen
und Spezialisierungen. Andere Eltern haben grundsatzlich Vorbehalte gegenuber der
Kommunikation von Fachkraften untereinander ohne das Beisein der Eltern, da Fehl-
informationen auf diese Weise weitergetragen werden kénnen oder vorschnelle und
somit unpassende Schltsse zu spezifischen Fragestellungen aufgrund einer nur ober-
flachlichen oder bereichsspezifischen Kenntnis des Falls gezogen werden kdnnten. Ein
wichtiger Einflussfaktor auf die Qualitat scheint hier die Zeit zu sein, die Fachkrafte far
Vernetzung aufbringen (kdnnen).
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11.2.5 Transition im Kontext des Erwachsenwerdens

Mit steigendem Alter der Kinder ergeben sich Themen, die in den Versorgungs- und
UnterstUtzungsstrukturen bislang nur unzureichend Raum finden (vgl. u.a. Schwarzen-
berg 2013, S. 108; Doug et al. 2011, S. 78). Befragte Familien berichten, dass (fami-
liennaher) Wohnraum fur intensivpflegebedurftige Jugendliche und junge Erwachsene
knapp sei und jahrelanger Wartezeiten bedurfe, was vor dem Hintergrund von selbst
alternden pflegenden Eltern besonders schwierig sei. Strukturen des Arbeitsmarkts,
sowohl des ersten als auch der WfbM, seien nicht fUr (intensiv-) pflegebedirftige Men-
schen ausgelegt. Weiterhin andere sich mit dem Alter der Kinder/jungen Erwachsenen
die Versorgungsstruktur (z.B. Arzt*innen, Krankenkasse etc.), woriiber zu wenig auf-
geklart und beraten werde. Entsprechende Alternativen zu Unterstitzungsangeboten
im ,Kinder-System* gebe es fur junge Erwachsene nicht:

BJ2Vater: ,Eine Sache ist wichtig. Und die ist eben schade am [stationares Kinder-
und Jugendhospiz]. Aber da kann [stationares Kinder- und Jugendhospiz] nichts
dafiir. Ist, dass das leider endlich ist, das Angebot.

BJ2Mutter: Das hab ich auch schon ein bisschen so. Es gibt junge Erwachsene, sag
ich jetzt mal, ich wiirde auch meinen, bis 30, 40 sind fiir mich die auch noch alle
jung. Da gibt es einfach glaube ich, denken wir, viel zu wenige Angebot fiir so was.
Also grade fiir solche-

BJ2Vater: Genau. Das gibt es fiir Kinder, und es gibt es fiir Senioren. Aber dazwi-
schen ist eine grofle Liicke. Und da fehlt auch die éffentliche Wahrnehmung fiir.
Also das ist so ein bisschen schade.” (J2, Eltern)

Im Zusammenhang mit dem Forschungsprojekt FamPalliNeeds entstand eine Master-
arbeit zum Thema Transition mit einer qualitativen Erhebung und einem umfassenden
Uberblick tiber den aktuellen Forschungsstand (vgl. Wendt 2022). Grasemann et al.
(2022, S. 62f.) heben vor allem die fehlenden Strukturen in der medizinischen Ver-
sorgung fur junge Erwachsene mit lebensverkirzenden Erkrankungen hervor. Auch die
fehlende Expertise des medizinisch-pflegerischen Personal sei hierbei problematisch
(vgl. ebd., S. 62f.). Unterschiedliche Altersobergrenzen stellen junge Erwachsene und
ihre Familien vor weitere Herausforderungen. Die weitere Begleitung bis zur Vollen-
dung des 27. Lebensjahres durch SAPV fur Kinder und Jugendliche, ambulante Kinder-
und Jugendhospizdienste (AKJHD) und stationare Kinder- und Jugendhospize bieten
zwar die Moglichkeit eines ,weicheren“ Ubergangs - stellen jedoch fiir dltere junge
Erwachsene auch keine Alternative zur Versorgung im Erwachsenenbereich dar (vg|.
Schwarzenberg 2013, S. 111ff.; Wendt 2022, S. 72). So fehlen in den verschiedenen
Lebens- und Versorgungsbereichen i.d.R. ausreichende, altersgerechte Strukturen fur
junge Erwachsene mit lebensverkurzenden Erkrankungen.
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Eine friihzeitige Thematisierung der anstehenden Ubergénge in verschiedenen Berei-
chen mit ausreichend Informationen fur die Familien wird als ein Hauptaugenmerk
flr eine funktionierende Transitionsgestaltung angesehen (vgl. u.a. Fasching & Fellbe-
mayrs 2022, S. 358; Bill & Hodges 2021, S. 272).

11.2.6 Sprachliche Barrieren

Die Mdglichkeit, den quantitativen Elternfragebogen in anderen Sprachen als Deutsch
auszufullen, wurde nur von wenigen Eltern genutzt (> 11.1.2). Da es zudem in der
Akquise fur die qualitative Teilstudie nicht gelang, Familien fir Interviews zu gewinnen,
die wenig oder kein Deutsch beherrschen, kdnnen zu den dadurch entstehenden Be-
durfnissen keine unmittelbaren Aussagen erhoben werden. Eltern, die im Kontext der
Selbsthilfe oder der eigenen Berufstatigkeit Eltern unterstitzen, die mit sprachlichen
Barrieren umgehen mussen, berichten von einem sehr hohen Unterstutzungsbedarf in
burokratischen, medizinischen und alltagsbezogenen Bereichen. Dieser Bedarf werde
nicht angemessen abgedeckt. Zum Teil fangen z.B. Hilfelots*innen, Selbsthilfestruktu-
ren und Pflegekrafte dieses Defizit auf, was aber an der grundsatzlichen Wahrnehmung,
dass diese Familien zu sehr auf sich allein gestellt seien, nichts andere.

»Aber es gibt auch welche- oder wir haben auch eine polnische Familie, die eben,
ja, erst vor ein paar Jahren von Polen hierhergekommen sind und dann hier das
kranke Kind bekommen haben. Die sind nattirlich nochmal viel, viel mehr tiberfor-
dert. Also da haben wir dann auch als Verein denen sehr helfen miissen und dann
eben auch die Kontakte herstellen miissen. Weil die halt dann so handschriftlich
in schlechtem Deutsch einen Antrag an die Krankenkasse- da Kriegen sie ja schon
sowieso eine Ablehnung“ (E2)

Darlber hinaus bestehen mitunter aber auch sprachliche Barrieren aufgrund von Be-
eintrachtigungen in Sprachverstandnis und/oder -produktion bei den jungen Men-
schen mit Erkrankung. Fur sie sei es wichtig, dass Fachkrafte sich um eine gelingende
Kommunikation bemuhen. Hier kbnne es hinderlich sein, wenn die Fachkraft ihrerseits
Deutsch als Fremdsprache spricht.

SWir wurden zum Beispiel lange gefragt, warum wir uns nicht eine polnische
oder tschechische Hilfe holen ins Haus oder ein Au-Pair. Das ist eine Sprachbar-
riere. Fiir jemanden, der ein Problem hat mit dem Sprachversténdnis und sich
nicht ausdriicken kann, wenn man auf einen nicht Muttersprachler trifft, wird das
schwierig. Ja. Und das dann eben zu kommunizieren, ist eine ganz, ganz grofle
Hiirde. Und da in einigen Krankenhdusern eben leider der Anteil auch der Pflege-
kréafte so hoch ist- und das habe ich zum Beispiel in der Reha-Klinik gemerkt. Da
waren einige Arztinnen nicht deutschsprachig. Und da gab es Sprachprobleme.
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Natiirlich dann auch noch mit einer FFP2-Maske, die dampft auch noch. Sie hat
eine leichte Schwerhérigkeit. Und dann noch Unversténdliches? Dass sie dann da
nicht reagiert, das ist doch normal. Und das ist eben eine Sache, die ist auch wich-
tig. Es muss sichergestellt sein, dass der Patient und die pflegende Kraft oder auch
die arztliche Kraft, dass das miteinander versteht.” (J6, Mutter)

11.2.7 Die Situation der Familien in der Covid-19-Pandemie

Die Eltern, deren erkranktes Kind lebt (N=417), wurden in der Befragung gebeten, kurz
zu notieren, was fur sie die drei Hauptbelastungen wahrend der Covid-19-Pandemie
dargestellt hat. Deutlich am haufigsten genannt werden die Ausfalle von Pflegediens-
ten, Therapien und des Besuchs der Schule, des Kindergartens oder Arbeitsplatzes
durch SchlieBungen (n=140), sowie die Isolation und Einschrankung sozialer Kon-
takte (n=124). In engem Zusammenhang dazu steht die ferner genannte Belastung
durch Angst vor Ansteckung des Kindes und evtl. lebensbedrohlichen Komplikationen
durch eine Covid-Infektion (n=95). Die Ubernahme der Pflege rund um die Uhr und
die Organisation des Alltags mit allen dartber hinaus bestehenden Aufgaben nennen
74 Eltern als Belastung. Eingeschrankte Besuchs- und Begleitungsmoglichkeiten in
Wohneinrichtungen, Kliniken u.A. (n=22), Konflikte mit Menschen im Umfeld im Kon-
text der (allgemein verordneten und z.T. selbst getroffenen) MaSnahmen/Impfungen/
des eigenen Umgangs damit/Regelungen fur Menschen mit Erkrankungen oder Be-
hinderungen (n=18) und finanzielle Belastungen bzw. die Sorge um den Arbeitsplatz
(n=14) sind weitere Aspekte, die die Situation der Familien zusatzlich erschwert ha-
ben. Erforderliche MaRRnahmen wie Testungen und Maskenpflicht spielen nur eine
marginale Rolle und vereinzelt (n=4) fUhren Eltern positive Effekte an wie Entlastung
durch weniger Termine und Homeoffice oder weniger Infekte des Kindes und dadurch
seltenere Krankenhausaufenthalte.

Zu ahnlichen Ergebnissen kommt eine Untersuchung vom Fraunhofer Institut (FIT)
und inclusion tech lab (vgl. Kugelmeier & Schmolze-Krahn 2020), die 1767 Eltern von
Kindern mit Beeintrachtigungen befragt haben. Von diesen fuhlten sich Uber 46%
Uberfordert in der Betreuung ihres Kindes unter den veranderten Umstanden, Mat-
ter sind von der Mehrfachbelastung besonders betroffen. 34 % sorgen sich um ihre
wirtschaftliche Situation. Dieser Anteil ist hoher als in der Stichprobe von FamPalli-
Needs, jedoch wurden hier die vorrangigen drei Belastungen erhoben, wahrend in der
FIT-Studie gezielt mittels geschlossener Fragen nach den einzelnen Aspekten gefragt
wurde. Ein solches Vorgehen hatte auch in der FamPalliNeeds-Stichprobe noch héhere
Zustimmungswerte erwarten lassen. Die Pandemie-Situation stellt eher ein erganzen-
des Thema dar und steht nicht im Zentrum von FamPalliNeeds, weshalb das Frage-
format einer offenen Frage nach den drei subjektiv als besonders belastend empfun-
denen Faktoren gewahlt wurde, um kurz und pragnant eine Einschatzung zu erhalten.
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Die aufgefuhrten Ergebnisse decken sich auch mit anderen spezifisch zur Situation
von Familien mit beeintrachtigten Kindern in der Pandemie durchgefuhrten Studien
(> 1.3.6; vgl. Rabe et al. 2021; Engelke et al. 2022; Bubb & Calahorrano 2020; Cala-
horrano & Henk 2021) sowie mit den qualitativen Daten. Auch die interviewten Fami-
lienmitglieder haben vor allem den Wegfall vieler Alltagsstrukturen und Unterstut-
zungsformen und soziale Isolation als problematisch thematisiert.

.3 TEILHABE

Da Teilhabe ein zentrales Querschnittsthema des Projekts darstellt und zugleich mit
sehr unterschiedlichen begrifflichen Zugangen verwendet werden kann, wurde eine fur
die Studie nutzbare Definition im theoretischen Teil vorgenommen (> 1.2.4). In diesem
Kapitel werden die Ergebnisse zu einigen Dimensionen von Teilhabe beleuchtet. Wei-
tere Aspekte, z.B. hinsichtlich sozialer Beziehungen und in der Gesellschaft verbreite-
ter Haltungen, Vorurteile und Angste, die als Teilhabebarrieren wirken, werden in den
Kapiteln Rahmenbedingungen (> 11.12.1) und den Spezifischen Perspektiven fur die
einzelnen Familienmitglieder (Kap. 11.10 bis 1.12) erlautert.

Grundsatzlich unterscheiden sich die Teilhabebedirfnisse der befragten Familien
nicht von denen anderer Familien, die kein lebensverkurzend/-bedrohlich erkranktes
oder verstorbenes Kind haben. Es unterscheiden sich jedoch die Herausforderungen,
die sich ihnen stellen, um diese Bedurfnisse zu erflllen (vgl. Waldschmidt & Schneider
2015, S. 10).

Erstens entstehen personenbezogene Einschrankungen durch die Erkrankung und ihre
Symptome, den damit einhergehenden Pflegeaufwand, eingeschrankte Mobilitat etc.
Zweitens stellen auferliche Faktoren, wie bauliche Barrieren und Fachkraftemangel
deutliche Exklusionsrisiken dar. Und drittens haben die Einstellungen der Menschen
im Umfeld der Familie einen erheblichen Einfluss auf deren Moéglichkeiten der Reali-
sierung von Teilhabe. Es zeigt sich auf Ebene aller Familienmitglieder das BedUrfnis
nach mehr Inklusion und gréfRerer Sichtbarkeit in allen Lebensbereichen, sodass mehr
alltagliche soziale Begegnungen moglich werden und eine Selbstverstandlichkeit im
Umgang mit den Themen Krankheit, Behinderung, Sterben, Tod und Trauer entstehen
und gelebt werden kann.

11.3.1 Teilhabe der Familie gemeinsam mit dem erkrankten Kind

Im Folgenden werden die Ergebnisse fir drei Teilbereiche eines Fragebogen-ltems
dargestellt: Freizeitgestaltung im Alltag, Urlaubsreisen und Mobilitat im 6ffentlichen
Raum. Bezogen auf diese drei Bereiche haben die befragten Eltern lebender Kinder
auf einer vierstufigen Ordinalskala (gar nicht eingeschrankt, etwas eingeschrankt,
stark eingeschrankt, gar nicht moglich) ihre Teilhabemoglichkeiten eingeschatzt, als
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Familie das zu tun, was sie mdchten. Zunéchst gibt Abb. 10 einen Uberblick (iber die
drei Bereiche fur die gesamte Stichprobe, bevor im Anschluss auf einzelne Aspekte
anhand verschiedener Merkmale der Kinder und Familien, sowie die Erkenntnisse der
qualitativen Daten eingegangen wird.

Teilhabemoglichkeiten der Familie

0 10 20 30 40 50 60
\ | I | [ |

B Feizeit
B uiaub

B Mobilitat
271 %

N, = 417

54,2 %

52,8%

Abbildung 10. Angaben in Prozent.

1.3.1.1 Freizeit

Wie in der obigen Abbildung ersichtlich, erleben die Familien groRe Einschrankungen
in ihren Méglichkeiten, Freizeitaktivitaten als Familie zu gestalten - 54,2 % geben an,
dass sie stark eingeschrankt sind und 15,3 % sehen sogar keine Moglichkeit, als Fami-
lie zu tun, was sie mochten. Dabei spielt die TfSL-Gruppe der Erkrankung des Kindes
eine bedeutsame Rolle: Wahrend Familien, deren Kind eine Diagnose aus Gruppe 1
hat, zu knapp einem Drittel stark eingeschrankte oder vollig fehlende Méglichkeiten
haben, sind dies in Gruppe 2 fast die Halfte, in Gruppe 3 sogar circa 80% und in
Gruppe 4 drei Viertel. Da der durchschnittliche Pflegegrad mit steigender TfSL-Grup-
pe zunimmt (> 11.4.1), ist der Einfluss des Pflegegrades in ahnlicher Weise abbildbar.
Auch das Alter der Kinder hat auf die Freizeitgestaltung insofern einen Einfluss, dass
die Einschrankungen mit zunehmendem Alter und damit einhergehendem wachsen-
dem Unterstltzungsbedarf gravierender werden. Die GroRe des Wohnortes sowie das
Haushaltseinkommen der Familie haben statistisch keine Auswirkungen auf diesen
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Teilhabebereich. Somit erscheinen vor allem der Versorgungsbedarf des Kindes und
seine Mobilitat (s. u.) als ausschlaggebende Faktoren.

Dieses Ergebnis lasst sich durch die qualitativen Daten untermauern. In den Inter-
views zeigt sich, dass die Freizeitgestaltung der Familie stark abhangig von der
Versorgungssituation des Kindes ist. Je nachdem, welchen Pflegebedarf das Kind hat,
wie mobil es ist und inwiefern die Pflege und Betreuung durch andere Personen als die
Eltern gewahrleistet werden kann, seien Freizeitaktivitdten mit oder ohne Kind mehr
oder weniger eingeschrankt bzw. nur mit viel Vorausplanung und entsprechend wenig
spontan moglich.

»AlIso wir konnten halt nicht so zum Beispiel in Freizeitparks gehen oder sowas,
weil sie halt nicht laufen konnte und sie konnte halt auch nicht reden und das war
dann halt ein Problem und da war ich auch manchmal echt traurig, dass wir nicht
solche Sachen zusammen machen konnten.

11: Hattest du gern mit deiner Schwester gemacht?

B3: Ja, héatte ich.” (FG Geschwister)

Eltern berichten von der standigen Verantwortung fur die Versorgung des Kindes,
wodurch sie kaum Entlastungsmomente erleben und ihre Freizeitaktivitdten auf ein
Minimum beschrankt sehen. Andere empfinden zwar die notwendige Planung (z.B.
langfristige Absprachen mit dem Pflegedienst) und dadurch fehlende Spontaneitat
auch gegenliber Freund*innen als einschrankend, genieflen es aber, unter diesen
Voraussetzungen in ihrer Freizeit auch ohne das Kind etwas unternehmen zu kénnen.

»,uUnd dann haben wir halt vor allem also halt an zwei Nachmittagen und auch
abends, dass wir mal abends weggehen kénnen. Machen einen Tanzkurs und wir
wollen auch mal Essengehen und so. Und da sind die dann da von eben so 17/18
Uhr bis auch mal 24 Uhr, wenn wir mal Ianger weg wollen. Muss man halt dann im-
mer vorher anmelden und dann teilen die sich das ein. Auch mal am Wochenende,
wenn wir was im Garten machen wollen oder so, dann kénnen die schon auch mal
kommen.“ (E1)

Von den Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen gewlnschte altersgemafie
und interessenbezogene Aktivitaten werden durch mangelnde bauliche Barrierefrei-
heit (Cafés, Spielplatze, Geschafte u.A.) eingeschrankt, was gemeinsame Unterneh-
mungen der gesamten Familie erschwert. Fir Jugendliche werden mit zunehmendem
Alter Peer-Bezlge und Aktivitaten ohne Eltern wichtiger, sodass die z.T. die krankheits-
bedingt wachsende Abhangigkeit von Begleitung und Unterstltzung als stérender
wahrgenommen wird.
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1.3.1.2 Urlaub

Auch die Méglichkeiten, als Familie Urlaub zu machen, sind entscheidend von der TfSL-
Gruppe des Kindes gepragt: Die Halfte der Familien, deren Kind eine Diagnose aus
der Gruppe 1 aufweist, kdnnen nur stark eingeschrankt oder gar keinen Urlaub ge-
meinsam verbringen, in Gruppe 2 sind es zwei Drittel, in Gruppe 3 und 4 jeweils etwa
80 %, die dies betrifft. Das zunehmende Alter der Kinder flhrt ebenfalls zu mehr Ein-
schrankungen, die aber als weniger gravierend beschrieben werden als im Bereich der
alltdglichen Freizeitgestaltung. Die Einkommensunterschiede der befragten Familien
haben auch hier keinen Einfluss, sodass es naheliegt, dass die Hurden, die verhindern,
auch mit dem erkrankten Kind in den Urlaub zu fahren, sich nicht durch finanzielle
Ressourcen auflésen lassen. Diese Erkenntnis korreliert mit den Einschrankungen,
die durch Krankheitsgruppe und Pflegegrad bedingt sind, weil diese wiederum mit
verschiedenen Versorgungsbedarfen, Hilfsmitteln (die transportiert werden mussen),
Bedarfen der Notfallversorgung (z. B. Klinikndhe) und Transportschwierigkeiten einher-
gehen. Gleichwohl kénnen andere Aspekte durch finanzielle Ressourcen erleichtert
werden, z.B. die Wahl der Unterkunft. So wird von Eltern berichtet, dass neben dem
hohen Planungsaufwand auch Mehrkosten flr Unterkinfte entstehen, da bestimmte
Voraussetzungen erfullt sein mussen, v.a. im Bereich Barrierefreiheit. Wenn maglich,
nehmen sie Aufwand und Kosten in Kauf, um gemeinsame Urlaube mit der gesamten
Familie zu verwirklichen. Fir Eltern ist es auRerdem haufig ein grofler Wunsch, so lan-
ge wie moglich ihre Urlaubsgewohnheiten und -vorlieben (wie zum Beispiel Flug- oder
Campingreisen) gemeinsam mit ihrem erkrankten Kind beizubehalten, und erst dann
andere Formen zu wahlen, wenn es unbedingt erforderlich wird. Sofern die Befrag-
ten Erfahrung mit Aufenthalten im Kinder- und Jugendhospiz haben, werden diese als
Urlaub und positives Erlebnis empfunden (> 11.8.3.2).

»Genau, richtig, oder das ist halt alles ein bisschen komplizierter. Und ich habe, meine
Zwillingsschwester, die wohnt in einer super kleinen Wohnung, das wéare unmog-
lich mit Zoé dahin zu gehen. Meine Schwégerin, die hat da ein grofles Haus, aber
ist jetzt auch nicht so super. Deswegen gucke ich mich schon manchmal um und
rufe dann mal an beim Hospiz, aber wenn ich dann hére, nee, also anderthalb Jah-
re vorher muss man sich da melden, und ich nicht den Elan habe da zu sagen, ,ah,
dann nehmen wir irgendein Wochenende, es wird schon irgendwie passen“.“ (E6)

,Weil wir gesagt haben, solange es mit Luis méglich ist zu fliegen, wollen wir das
machen. Solange es mit ihm noch geht, dass man wirklich mit ihm in ein Hotel
kann- wir miissen natiirlich gucken, nicht jedes Hotel geht, nicht jedes-“ (E2)

Far manche Eltern ist die Begleitung durch eine Pflegefachkraft auf Reisen hilfreich, fur
andere jedoch ware dies massiv storend. Flr diese Familien hat die familiare Privat-
sphare Prioritat vor der Entlastung von der Pflege. Wieder andere Eltern winschen sich
eine stundenweise Entlastung vor Ort, ohne ihr Kind fir die gesamte Zeit ,abgeben” zu
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mussen und ohne als ganze Familie z. B. im Kinder- und Jugendhospiz zu Gbernachten,
sondern praferieren eine privatere Unterkunft. Eltern machen weiterhin auch z.T. ge-
trennt Urlaub, entweder indem ein Teil der Familie mit dem erkrankten Kind im hausli-
chen Umfeld bleibt oder indem Méglichkeiten der Entlastungspflege wie in stationaren
Kinderhospizen genutzt werden.

LWir fahren in Urlaub als Familie zusammen. Wir haben gelegentlich eine Schwes-
ter dabei, weil es- Also in (lacht) in Urlaub fahren ist nie Urlaub machen, also
zumindest fiir uns nicht, fiir uns Eltern, nicht, weil es immer stressig ist, es er-
leichtert, wenn eine Schwester dabei ist auf jeden Fall. Das haben wir jetzt schon
die letzten Male immer mal wieder gemacht, weil wir diesen Anforderungen, dann
allen Kindern gerecht zu werden, tiberhaupt nicht entsprechen kénnen.“ (E3)

,Wir hétten alles in Anspruch genommen. Wir hatten es als Familie genommen.
Wir konnten auch nicht in Urlaub fahren ohne Pflegedienst, und mit Pflegedienst
ist es kein Urlaub. Das heif3t, wir waren, glaube ich, sechs, sieben Jahre nicht im
Urlaub. Es gab keine Kurzzeitpflege, die die Anna besuchen konnte, weil es halt
eine Intensivschwester dazu brauchte. Es gab aber auch nichts, wo Anna alleine
hin konnte, einfach um das Geflihl zu haben, ich bin mal ohne Eltern.” (J4, Mutter)

Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung selbst win-
schen sich ebenfalls, gemeinsam mit der Familie Urlaube zu verbringen, beschreiben
diese Moglichkeit allerdings als eingeschrankt, da die Aktivitaten am Urlaubsort stark
durch die Auswirkungen der Erkrankung beeinflusst seien. Als sehr herausfordernd
wird haufig zudem der Weg zum Urlaubsort genannt.

»Ich bin mit dem Auto mit dem Gepéck gefahren, weil das brauchen wir ja dann
auch. Das kann man nicht alles in Offentlichen, also das ginge gar nicht, mit den
Offentlichen in Urlaub zu fahren beispielsweise. Das wiirde iiberhaupt nicht gehen.
Wenn wir den Toilettenstuhl da mitnehmen miissen. Und Gepédck mit IKM s und
allem so, das ginge gar nicht. Also wir kénnten nicht mit Zug in Urlaub fahren. Wir
haben es schon immer mal wieder liberlegt, ob wir es mal machen. Aber es geht
nicht.“ (J2 Mutter)

Zudem sei es anstrengend, sich an die unbekannten Begebenheiten vor Ort anzupas-
sen. Barrierefreiheit in der Offentlichkeit an den Ferienorten (z.B. am Strand) oder in
den Raumlichkeiten der Unterkunft sei haufig nicht gegeben.

»,Und das dann noch in einer fremden Umgebung ware ja eigentlich fast wie eine

doppelte Belastung. Man fahrt in den Urlaub, hat aber eigentlich die doppelte Be-
lastung aufgrund der sich dndernden Gesamtsituation. Man muss sich ja erstmal
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auf die neuen Dinge da einstellen, die da vor Ort herrschen. Und das ist gar nicht
immer unbedingt so, dass man sagt, wow, das war aber jetzt hier, wenn wir dann
nach drei Tagen irgendwo in der Eifel waren oder in irgendeiner Ferienwohnung-
das ist jetzt nicht so, dass man total tiefenentspannt wieder kommt. Das nimmt
auch leider zu. Das war am Anfang noch so, aber mit den Herausforderungen,
die ja nun mal aufscheinen aufgrund der fortschreitenden Krankheit, ist das dann
schon, da ist man schon geschafft.“ (J1 Vater)

Auch die Geschwister beschreiben ihre Urlaubsmaglichkeiten entsprechend als beein-
flusst von der Erkrankung ihres Geschwisterkindes, was sie als unterschiedlich proble-
matisch flr sich selbst bewerten. Besonders die Urlaubsorganisation fur die gesamte
Familie wird als umstandlich beschrieben, z.B. aufgrund des hohen Planungsaufwan-
des rund um Gepack und Hilfsmittel und weil der Urlaubsort stark nach den BedUrfnis-
sen des erkrankten Kindes ausgerichtet werden musse. Urlaube werden jedoch auch
als schone Maoglichkeiten erlebt, Erinnerungen mit den Geschwistern auferhalb des
Alltags zu schaffen. Als schoéner Ort, Urlaub zu machen, werden stationare Kinder- und
Jugendhospize genannt. Dort schatzen sie die gemeinsame Zeit mit der Familie sowie
mit anderen anwesenden Geschwistern und die angebotenen Geschwisteraktivitaten.
Wenn kein gemeinsamer Urlaub als Familie moglich ist, kdnnen Geschwister mitunter
Urlaub mit engen Freund*innen und deren Familien verbringen.

LAlso ich wurde halt viel mit auf Urlaube von mei-, also meine beste Freundin die
ist Einzelkind gewesen und die hat mich dann halt, die Eltern haben mich halt im-
mer mitgeschleppt, wenn die irgendwo in Urlaub gefahren sind. Und da gab es halt,
also das, genau das gleiche bei meinem Bruder, da hatten, also das, da wurde halt
nie nein gesagt, also, aber so mitbekommen haben wir es auf jeden Fall nicht. Also
da haben wir spéter dann nochmal driiber geredet, dass es dann schwierig war,
aber dass meine Eltern uns das halt ermdéglichen wollten, dass auch wir dann in
den Sommerferien in Urlaub fahren kénnen, dann halt mit unseren besten Freun-
den, wenn es nicht mit der Familie ging, aber, ja.” (G2)

11.3.1.3 Offentlicher Raum/Mobilitat

In ihren Mdglichkeiten, sich im 6ffentlichen Raum zu bewegen und mit dem Kind ge-
meinsam mobil zu sein, nehmen die Eltern, deren Kinder unter drei Jahre alt sind, die
wenigsten Barrieren wahr: 54,2 % geben an, keine oder nur leichte Einschrankungen
zu erleben, wohingegen dieser Anteil in allen anderen Altersgruppen nur noch circa
ein Drittel betragt. Aulerdem hat wiederum der Umfang des Unterstutzungsbedarfs
- verortet an TfSL-Gruppe und Pflegegrad - einen vergleichbaren Einfluss wie in den
Bereichen Freizeit und Urlaub. Eine Abhangigkeit von der WohnortgréfRe oder dem Ein-
kommen ist auch hier nicht erkennbar.
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Neben versorgungsbedingten Hemmnissen der Mobilitat und Teilhabe im 6ffentlichen
Raum (z.B. standige Notwendigkeit vieler Hilfsmittel, Rollstuhinutzung, Beatmung,
haufiges Absaugen, Notwendigkeit regelmafiiger Positionsveranderung), die eher nicht
veranderbar sind, bestehen auch verschiedene, grundsatzlich vermeidbare Hirden in
der Umwelt, wie die qualitativen Daten belegen: Demnach fehlt es u.a. an inklusiv ge-
stalteten Spielplatzen, 6ffentlichen Toiletten mit Pflegemaoglichkeiten auch fur Jugend-
liche/junge Erwachsene und fahrtlchtigen Aufzigen. Mangelnde Barrierefreiheit fur
Rollstuhlfahrer*innen schrankt Jugendliche/junge Erwachsene in ihrer Selbststandig-
keit gravierend ein. So seien Amter und weiterfiihrende Schulen teilweise nicht roll-
stuhlgerecht.

,Natitirlich gibt es leider kaum bis gar keine behindertengerechten Sachen, da wird
tiberhaupt nicht driiber nachgedacht, ja, also der Spielplatz ist anderthalb Jahre
alt, warum wurde da nicht ein Weg fiir einen Rollstuhl gemacht? Warum wurde
nicht einfach eine Nestschaukel besorgt? Also da wird halt einfach nicht driiber
nachgedacht. [...] ja, und natiirlich wiirde ihm das so sehr wiinschen und so sehr
gonnen, dass er auch mal auf den Spielplatz gehen kann“ (E1)

,Ja, aber ich wiirde mal sagen, das liegt bei uns an den Gymnasien. Das sind alles
manchmal auch alte Gebaude, wo die dann auch- ich habe letztens bei einer an-
gerufen, die hat halt Denkmalschutz und da darf halt nicht so viel dran geédndert
werden.“ (J8)

Auch viele Geschafte, Restaurants und Cafés kdnnen nicht (selbststandig) besucht
werden. Geeignete bzw. umgebaute Privatfahrzeuge, die ebenfalls zentral fir die Teil-
habemoglichkeiten der Familien sind, stellen eine finanzielle und burokratische Her-
ausforderung dar. In 6ffentlichen Verkehrsmitteln werden mehr Rollstuhlplatze bené-
tigt, sowie absenkbare Einstiege in allen Bussen und Stralenbahnen.

Somit zeigt sich noch erheblicher Handlungsbedarf in der Gestaltung des 6ffentlichen
Raums, um gleichberechtigte Teilhabe zu ermdglichen und damit auch den Forderun-
gen der UN-BRK gerecht zu werden. Ubereinstimmende und detaillierte Ergebnisse
finden sich zum Thema Barrierefreiheit, offentlicher Raum und Mobilitdt auch im ak-
tuellen Bundesteilhabebericht (vgl. Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2021,
S. 348-368).

Bezogen auf Verbesserungen in allen drei Bereichen - Freizeit, Urlaub und Mobilitat -
nennen die Eltern (N=417) in einer offenen Frage ebenfalls die umfassende Barrierefrei-
heit als entscheidenden Faktor (n=82) fir die Verringerung der Teilhabeeinschrankun-
gen. Toiletten mit Liegemoglichkeit auch fur Jugendliche und Erwachsene (n=35) sind
ein spezifischer Bestandteil einer solchen geeigneten barrierearmen Umwelt. Zudem
werden strukturelle Verbesserungen wie mehr Kapazitaten in der Pflege (n=36), ein
Umdenken in der Gesellschaft hin zu weniger Ausgrenzung (n=23) und eine einfachere
Finanzierung von Hilfsmitteln bzw. allgemein finanzielle Entlastung (n=18) gefordert.
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11.3.2 Teilhabe an Bildung

Im Bereich der fruhkindlichen und schulischen Bildung sind Kinder und Jugendliche
mit lebensverkirzenden/-bedrohlichen Erkrankungen in vielen Fallen von Teilhabebar-
rieren und Exklusion betroffen. In der Altersgruppe der Drei- bis Sechsjahrigen (N=69)
werden mehr als 10 % der Kinder ausschlieflich zu Hause betreut oder sind tagsuber
teilstationar im Kinderhospiz (n=2). Dieser Anteil liegt etwas Uber dem Durchschnitt
dieser Altersgruppe: im Jahr 2022 betragt die Quote der Kinder von drei bis sechs
Jahren, die keine Kindertagesbetreuung besuchen, in Deutschland 8,3 % (vgl. Statisti-
sches Bundesamt 2022b). In der Altersgruppe sechs bis zwoIf Jahre (N=147) sind 7%
komplett zu Hause, wobei in Einzelfallen Hausunterricht stattfindet. Dies trifft auch
auf einige Jugendliche der Altersgruppe der Zwolf- bis Achtzehnjahrigen (N=86) zu,
von denen ebenfalls mehr als 10 % keine Schule besuchen. Die Hausbeschulung wird
jedoch in mindestens vier von insgesamt acht Fallen nur in sehr geringem Zeitum-
fang praktiziert. Die Eltern geben dazu beispielsweise an, dass dieser ,einmal in der
Woche*, ,manchmal”, ,zwei Stunden wdchentlich” stattfinde. Inwiefern der Besuch
einer Bildungseinrichtung aufgrund des aktuellen Gesundheitszustandes, der Fahrt-
wege etc. tatsachlich nicht méglich und sinnvoll ist und inwiefern die Veranderung der
Rahmenbedingungen - wie personelle und raumliche Ausstattung der Schulen und
adaquate Begleitung - einen Besuch grundsatzlich ermoéglichen wirden, kann auf der
Grundlage der erhobenen Daten nicht erschopfend geklart werden. Hierzu sind weite-
re Forschungen notwendig, die diesen Bereich vertiefen. In den folgenden Abschnit-
ten werden die in der Untersuchung erfassten Daten erldutert und einige Erklarungs-
ansatze formuliert.

11.3.2.1 Kindergarten

Aus der Untersuchungsstichprobe der Familien mit einem lebenden Kind (N=417)
besuchen 85 Kinder zum Umfragezeitpunkt eine Krippe/Kindertagespflegeeinrich-
tung, ,KiTa“/einen Kindergarten, im Folgenden allgemein mit Kindergarten oder Kita
bezeichnet. Zumeist (85,7 %, N=85) handelt es sich um Einrichtungen, die von Kindern
mit und ohne Beeintrachtigungen gemeinsam besucht werden. Deutlich weniger Kin-
der (n=12) besuchen einen Kindergarten, in dem alle Kinder eine Beeintrachtigung
haben, d.h. beispielsweise spezielle heilpadagogische Kindergarten. Diese Kinder
haben mindestens Pflegegrad 3, meist Pflegegrad 5 (n=9), und ihre Diagnosen sind
Uberwiegend in TfSL-Gruppe 3 einzuordnen (n=7, n=4 fir Gruppe 4, 1 Fall ohne Zu-
ordnung). Sie erhalten ihre pflegerische und padagogische Unterstitzung uberwiegend
durch das Kindergartenpersonal, in drei Fallen kommt jedoch zudem externes Perso-
nal fir Pflegetatigkeiten in den Kindergarten. Die Kinder, die integrativ/inklusiv betreut
werden, erhalten folgende Unterstutzung:
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Versorgung in der Kita (bei inklusiver/integrativer Betreuung)

0 10 20 30 40 50 60

pflegerische Versorgung durch
Mitarbeiter*innen der Einrichtung

pflegerische Versorgung
durch externe Person

padagogische Unterstitzung durch
Mitarbeiter*innen der Einrichtung

padagogische Unterstiitzung
durch externe Person

Nichts davon trifft zu

Abbildung 11. Angaben in Prozent.

Diese unterschiedlichen Unterstitzungsleistungen bedingen, ebenso wie die Art der
Einrichtung selbst, keine Unterschiede bezlglich der Zufriedenheit der Eltern mit der
Alltagssituation des Kindes. Hier durften diverse, zum Teil héchst individuelle Faktoren
ein komplexes Bedingungsgeflige bilden. Eine Tendenz ist dahingehend erkennbar,
dass Eltern von Kindern im Kindergartenalter mit der Situation ihrs Kindes zufriedener
sind als Eltern alterer Kinder.

Einige Aspekte, die fur die Teilhabe an frihkindlicher Bildung und die Alltagssituation
des Kindes und seiner Familie von Bedeutung sind, lassen sich aus den qualitativen
Daten ableiten: Interviewte Eltern beschreiben als haufiges Problem in der Betreuung
ihrer Kinder in Kindergarten eine mangelnde Verlasslichkeit der Betreuung und Versor-
gung, die durch einen generellen Personalmangel, und zusatzlich durch einen Mangel
an spezifisch qualifiziertem Fachpersonal, das zur Pflege berechtigt ist, entstehe. Diese
fehlende Verlasslichkeit fuhre vermehrt dazu, dass die Kinder zwar einen Betreuungs-
platz bewilligt bekommen, diesen aber nicht adaquat, d.h. verlasslich und regelméagig,
wahrnehmen kénnen. Bei Personalengpassen mussen sie zu Hause bleiben, was die
Teilhabe der Kinder maf3geblich beeintrachtigt.

,Das Einzige was wir halt hatten dadurch war, wenn dann, es ist ein sehr kleiner
Kinderladen, die haben vier Erzieher, und wenn dann mal einer ausgefallen ist
oder zwei dann hief3 es halt, Max muss leider zu Hause bleiben, weil wir kbnnen
ihn nicht betreuen. Das héatte es natiirlich nicht gegeben, wenn er jetzt direkt eine
Krankenschwester immer bei gehabt hétte, ja, das, da war denn das Einzige, wo
wir flexibel sein mussten, aber ansonsten waren wir einfach so zufrieden damit,
dass wir gesagt haben, nee, das ist, das passt so“ (E8)
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unterscheiden sich regional.
Daher wurde in der Frage die
Formulierung analog zum
Kindergarten-ltem verwendet:
In dieser Schule... 1) ...haben
alle Kinder eine Beeintrach-
tigung., 2) ...sind Kinder mit
und ohne Beeintrachtigung

gemeinsam.
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Als zentral beschreiben Eltern weiterhin die Haltung der Mitarbeiter*innen in den Ins-
titutionen. Hilfreich seien Offenheit und Interesse der Fachkrafte in Bezug auf die Er-
krankung des Kindes. Dazu gehore die Bereitschaft, sich mit der Situation des Kindes
auseinanderzusetzen, sich weiterzubilden und Angste offen zu besprechen. Hier seien
aber auch die Eltern gefordert, in eine offene Kommunikation mit dem padagogisch-
pflegerischen Personal einzutreten. Zudem mussten Rollen und Verantwortlichkeiten
transparent geklart werden, v.a. wenn externe Pflegekrafte oder padagogische Begleit-
personen mit dem Kind in den Kindergarten kommen. Im Kindergartenbereich ist zum
einen eine hohere Zufriedenheit mit inklusiven/integrativen Settings zu erkennen als
im Schulkontext, zum anderen ein Ubereinstimmender Wunsch nach dem selbstver-
standlichen Miteinander aller Kinder, der in dieser Eindeutigkeit in Bezug auf Schu-
le nicht gegeben ist. Den Ergebnissen zum Bildungsbereich Schule widmet sich der
folgende Abschnitt.

1.3.2.2 Schule

188 Kinder mit lebensverkirzender/-bedrohlicher Erkrankung aus der Stichprobe
der Eltern mit lebendem Kind (N=417) besuchen zum Umfragezeitpunkt eine Schule,
davon drei Viertel (74,5%, N=188) eine Forderschule/Schule mit sonderpadagogi-
schem Forderschwerpunkt!? und 25,5% eine Regelschule/inklusive/integrative Schu-
le. Damit liegen die Anteile zwischen den bundesweiten Quoten von Schiler*innen mit
dem Forderschwerpunkt Korperliche und motorische Entwicklung (64,0 % auf Forder-
schulen; vgl. Kultusministerkonferenz 2022, S. 8) und Geistige Entwicklung (86,3 %,
vgl. ebd.), wohingegen Schulerinnen mit anderen Férderschwerpunkten haufiger in-
klusiv beschult werden (vgl. ebd.). Das starke Uberwiegen der segregierenden Beschu-
lung ist laut der erhobenen Daten unabhangig vom Alter der Kinder, die Anteile in den
Altersgruppen 6-11 Jahre, 12-17 Jahre und 18-27 Jahre weichen jeweils maximal
2,5 Prozentpunkt vom Gesamtschnitt 74,5% ab. Demnach ist es nicht so, dass die
Kinder in den unteren Jahrgangen eher noch inklusiv beschult werden und spater der
Besuch von Férderschulen zunimmt, sondern der Zeitpunkt der Einschulung stellt in
der Regel bereits die Weichen fur die weitere Schullaufbahn. Hier wird deutlich, welch
grofles Exklusionsrisiko durch den hohen Unterstitzungsbedarf der Zielgruppe ent-
steht (vgl. Singer 2015, S. 156; Jennessen 2015), da der Pflegegrad des Kindes einen
erheblichen Einfluss auf die Schulform hat:
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Abbildung 12. Angaben in Prozent.

Da der Pflegegrad u.a. mit der TfSL-Gruppe korreliert, ist diese gleichsam ein wesent-
licher Pradiktor fur die besuchte Schulform: Ca. zwei Drittel der Kinder mit Diagnosen

aus Gruppe 1 besuchen eine Regelschule, in Gruppe 2 etwa die Halfte, in Gruppe 3 nur

etwas mehr als jedes zehnte Kind und in Gruppe 4 ca. jedes flnfte.
Nur 6,3 % der Schuler*innen bendtigen weder pflegerische Versorgung noch besondere
padagogische Unterstitzung in der Schule. Alle anderen erhalten diese entweder vom

Schulpersonal selbst oder von externen Personen (z.B. Pflegediensten, Schulbegleitung/

-assistenz). Vor allem im Bereich Pflege haben Férderschulen wesentlich haufiger entspre-
chend qualifiziertes Personal vor Ort als Regelschulen. Hinsichtlich der padagogischen

Begleitung existiert dieser Unterschied nicht, wie die folgende Grafik veranschaulicht:

Unterstiitzung nach Schulform
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54,3 %
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Abbildung 13. Angaben in Prozent.
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Die Zufriedenheit der Eltern mit der aktuellen schulischen Alltagssituation unterschei-
det sich nicht signifikant je nach Schulform. Dies ist im Gesamtergebnis kongruent mit
den qualitativen Daten, da diese verschiedene Perspektiven und Bewertungsmuster
zeigen. Auf der einen Seite kann die Inklusion fur Eltern einen hohen Wert darstellen,
sodass sie die Beschulung ihres Kindes auf einer Regelschule anstreben. Auf der an-
deren Seite kann - durchaus auch bei denselben Eltern - die Sorge bestehen, dass
die Kinder auf Regelschulen keine angemessene individuelle Férderung erhalten und
zudem eher soziale Ausgrenzung erleben kdnnten als auf Férderschulen. Zum Teil be-
richten Eltern, dass sie sich fur eine Forderschule entschieden haben, da sie zwar die
inklusive Beschulung fiir das grundsatzlich bessere Modell halten, in der derzeit vor-
herrschenden Praxis aber zu viele Nachteile fir ihr Kind sehen.

»Als Lehrerin war ich so natiirlich im Dilemma, weil totale pro Inklusions-Aktivistin,
aber der Grund warum wir uns dafiir entschieden haben war auch die Angst, dass
sie eben in einer normalen Schule diskriminiert wird aufgrund ihrer Behinderung,
also nicht willentlich, aber weil sie einfach nicht wissen damit umzugehen. Und
das ist natiirlich das eine, Inklusion wiirde ja das, genau, verringern, aber gut, Sie
wissen ja was ich meine, genau, da geht sie ja mit dem, mit dem [Pflegedienst1]
hin und wird da abgeholt und hat da viel Spafs auch dabei. Und, genau, meine
Angst war namlich so ein bisschen, dass sie so nebeneinanderher gepflegt werden
und nicht wirklich mit ihnen gearbeitet wird so.” (E6)

Bzgl. Forderschulen wird als positiv bewertet, dass therapeutische Angebote direkt vor
Ort vorhanden und individuelle Begleitungen maoglich sind. Es wird in Férderschulen
eine grofle Offenheit auch gegenliber sehr schwer erkrankten Kindern beschrieben.
Jennessen und Hillmann (2018) haben ein Kompetenzprofil fir padagogische Fach-
krafte entworfen, dessen fachliche und personale Kompetenzen (vgl. ebd., S. 232f.)
sich in den erhobenen Daten widerspiegeln. So sollte die Lehrperson aus Sicht der be-
fragten Familien fur eine bestmdgliche Begleitung gut Uber die Erkrankung des Kindes
informiert sein und eine ressourcenorientierte Haltung jedem einzelnen Kind entge-
genbringen (vgl. auch Uhrlau 2005). Doch auch unter solchen férderlichen Umstanden
sei aufgrund von gesundheitlichen Krisen oder einer mangelhaften Versorgungssicher-
heit ein Schulbesuch manchmal nicht moglich.

Die befragten Jugendlichen wiinschen sich vor allem Normalitat in Form regelmaRiger
Schulbesuche, wobei sie Home-Schooling meist nicht als adaquaten Ersatz fur den
tatsachlichen Schulbesuch empfinden. Die Schule wird als wichtiger sozialer Ort be-
schrieben, da neben Bildungsaspekten auch das soziale Peer-Umfeld geschatzt wird.
Der Besuch der Lehrkraft im hauslichen Umfeld, wenn langerfristig oder dauerhaft
kein Schulbesuch erfolgt, wird nicht als schulische Forderung wahrgenommen, son-
dern als sozialer Besuch. Der Lerninhalt in Férderschulen wird teilweise als zu wenig
anspruchsvoll empfunden: Jugendliche fihlen sich unterfordert und sind gelangweilt.
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Die Gefahr, dass Lehrer*innen die Kompetenzen der Schiler*innen unterschatzen,
scheint vor allem bei nicht lautsprachlich kommunizierenden Schiler*innen gegeben
zu sein. Weiterfuhrende Schulabschlisse kdnnen manchmal nicht gemacht werden,
da die weiterfuhrenden Schulen haufig nicht barrierefrei sind. Durch individuelle Re-
gelungen und Ausnahmen, wie Nachteilsausgleiche, kann sich ein sozialer Druck bei
den Jugendlichen aufbauen, da Sonderregelungen von Mitschiler*innen nicht immer
wohlwollend und positiv aufgenommen werden - die Akzeptanz der Sonderbehand-
lung scheint abhangig von der Offensichtlichkeit der und der Kommunikation Uber die
Beeintrachtigung zu sein. Diese Befunde decken sich mit den Ergebnissen anderer
Studien wie der von Uhrlau (2005), in denen von Schiler*innen mit kérperlichen Be-
eintrachtigungen ebenfalls der Neid auf Nachteilsausgleiche, mangelnde Empathie,
Verweigerung von Hilfe als negative Erfahrungen mit Mitschiler*innen benannt wer-
den. Schiler*innen mit wenig sichtbaren Erkrankungen, z.B. Organerkrankungen, er-
scheinen hier auf eine besondere Weise vulnerabel, Ausgrenzung zu erfahren, da spe-
zifische BedUrfnisse fUr die Mitschller*innen weniger offensichtlich nachvollziehbar
sind.

L+Aber ich war in der Schulzeit- habe ich schon das Gefiihl, unter anderem auch so
ein bisschen, also gebrandmarkt ist jetzt heftig, aber man war ja dann bekannt als
diejenige, die immer den Klassenraum im Erdgeschoss hat, damit sie nicht so viele
Treppen laufen muss und in diesem Klassenraum, den auch andere benutzen, ein
Notfallzettel hdangt, mit GrofSe, Gewicht, Geburtsdatum, Foto, Telefonnummern der
Familie und Krankengeschichte, was mit Datenschutz irgendwie gar nichts zu tun
hatte. Also ich méchte wirklich nicht zéhlen, wie oft ich irgendwie angesprochen
wurde mit, aber du bist doch die, die in Raum 13 héngt oder. Gerade im Gymna-
sium tatséchlich hatten viele meiner Mitschiiler in der Klasse ein Riesenproblem
mit, mit der Krankheit, weil ich in den Pausen manchmal drinbleiben durfte, mich
hinlegen durfte. Eine Zeitlang war meine Motorik ganz schlecht, ich konnte nicht
gut schreiben. Dann durfte ich Klausuren auf einem Laptop schreiben, ohne Inter-
netempfang natiirlich. Da gab es aber in dieser Klasse wirklich sehr viel Diskussio-
nen und sehr viel, ich sag mal, Stigma, also da hatte ich irgendwie zwei Freunde
und das war es dann auch. Was tatséachlich dazu gefiihrt hat, dass ich dann die
Klasse auch gewechselt habe. Weil mir der Druck zu grofs wurde.“ (J4)

sVielleicht. Deswegen erhoffe ich mir vielleicht gerade, wenn ich im Gymnasium
bin, vielleicht Leute, mit denen man ein bisschen auf einem anderen Niveau reden
kann beziehungsweise die sich jetzt nicht unbedingt nur durch den Rolistuhl ab-
geschreckt flihlen.” (J8)

Auch Geschwister beschreiben in der Untersuchung Stigmatisierungserfahrungen. Sie

aufdern ldeen zur Verbesserung ihrer Situation in der Schule, z.B. dass Lehrkrafte Ge-
schwister in ihrer besonderen Situation mit Gruppenangeboten (z. B. Schreibwerkstatt,
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Kreativwerkstatt) auffangen bzw. Sonderregelungen treffen sollten (z. B. Rucksichtnah-
me auf emotionale Bedurfnisse, Erlaubnis, den Unterricht bei Bedarf zu verlassen).

,Aber es ware, glaube ich, auf jeden Fall cool gewesen zu wissen, dass es da irgend-
was gibt, wo ich da mit rein kénnte und damit meine ich jetzt nicht, es gibt einen
Vertrauenslehrer, mit dem man reden kann, sondern das ist neben der Basketball
und der Schach AG vielleicht auch irgendwie was Kreatives auch zu verschiedenen
Themen, wo ja dann vielleicht auch mal was Tiefgreifenderes thematisiert hétte
werden kénnen. Ob das jetzt irgendwie, weif ich nicht, ein Text-Workshop ist oder
doch irgendwie was mit Farbe oder Stiften oder wie auch immer. Aber also zu dem
Zeitpunkt, als ich in der Schule war, war, glaube ich, Trauer und Tod, aus der Schule
fernhalten wollen noch ein groRes Thema.“ (G1)

@ ,also ich habe mich in der Schule nie so gefiihlt als wiirde ich das jetzt wenn Nadja
jetzt sterben wiirde, dass ich da nicht informiert werde, weil ich irdendwie mein
@ ZURUCK Handy nicht rausholen darf, also durften wir nicht in der Schule, aber ich wusste,
dass es ausreichend Personen gibt die, wo die Handy Nummern bei meinen Eltern
@ RUCKWARTS vorhanden sind, und die die dann auch anrufen wiirden. Also immer, wenn das
irgendwie kritisch war hat mein Lehrer sein Handy angelassen auf dem Tisch und
@ VORWARTS ich wusste auch, dass das Schulsekretariat immer besetzt ist. Aber deswegen zu
Hause geblieben bin ich jetzt nicht, das wollte ich auch nicht, das wurde mir aber
@ INHALT auch freigestelit.” (G2)

Im Hinblick auf die Peergroup sei es ein wichtiger Faktor flr die Entstehung von Freund-
schaften, ob Mitschiler*innen Verstandnis fiir die besondere familiare Situation zei-
gen und das erkrankte Geschwisterkind akzeptieren.

Lwir sind elf Jahre zusammen in einer Klasse, und dadurch gab es dann halt diese
zwei Seiten, und ich habe dann halt gesagt, dass ich, ich habe mich dann entschie-
den mit den Leuten halt nichts mehr zu machen, und das wurde dann akzeptiert.
Und ich zwinge ja keinen zu mir zu kommen* (G2)

Zum Thema Schulbegleitung beschreiben interviewte Eltern, dass die Zustandigkeiten
fUr die Finanzierung mitunter unklar seien. Eltern bzw. volljahrige junge Erwachsene
mit Erkrankung muissen sich dann zeitaufwandig um die Finanzierung kimmern und
ggf. selbst Personal suchen. Auch gebe es unterschiedliche Modelle der Anstellung der
Schulassistenz, z. B. Gber die Kommune, tber die Schule oder Gber die Familie. Unab-
hangig von der Schulform wird bemangelt, dass die Finanzierung der Schulbegleitung
in den Ferien, damit das Kind an Betreuungs-/Freizeitangeboten teilnehmen kdnne,
problematisch sei. Jedes Jahr mlsse diese neu beantragt werden, was fur Eltern einen
erheblichen zusatzlichen Aufwand bedeutet.

| 92


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

Pz

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - TEILHABE

L~Schulbegleiter war auch so ein Thema, wo wir hier mit der Bezirksverwaltung ewig
Hakelei hatten, weil die halt die Ferien, die- also es gibt da auch immer in den Fe-
rien so eine Ferienbetreuung immer bei zwei oder drei Wochen in den Sommerfe-
rien, zwei Wochen in den Pfingstferien. Und dann haben die gesagt: ,Das gehort ja
nicht zu unseren Aufgaben. Der Schulbegleiter kann da nicht bezahlt werden.* Den
muiissten wir dann schon selber bezahlen. Und wir haben halt- wir standen halt auf
dem Standpunkt, warum soll unser Kind nicht genauso an einer Ferienbetreuung
teilnehmen kénnen, wie ein gesundes Kind, ne?“ (E2)

Fur eine gelingende pflegerische Versorgung in der Schule ist die Vertrauensbezie-
hung der Eltern zu den Fachkraften von zentraler Bedeutung. Hilfreich seien feste,
kontinuierlich zur Verfugung stehende Personen, zu denen eine gute Beziehung auf-
gebaut werden koénne.

,Also ich wiirde Lara sonst nicht in die Schule schicken. Also wenn meine Madels
[Pflegedienst] da nicht mit wéren, wére Lara sofort weg da.” (E3)

Die personelle Zustandigkeit fir die Pflegetatigkeiten in der Schule ist unterschiedlich
geregelt. So berichten interviewte Eltern, deren Kinder Férderschulen besuchen, so-
wohl von der Ubernahme der Pflege durch die Schulbegleitung oder einen Pflegedienst
als auch durch das Personal der Schule. Eine Verschlechterung des Gesundheitszu-
standes kdnne mitunter auch in Férderschulen dazu fuhren, dass die Schule die Pflege
ohne zusatzliches Pflegepersonal nicht mehr sicherstellen kann und die Beschulung
unterbrochen oder sogar ganzlich beendet wird, wenn kein externer ambulanter Pfle-
gedienst zur Ubernahme der Pflege gefunden wird. In der Folge sind die Kinder und
Jugendlichen von diesem wichtigen Lebensbereich ausgeschlossen, was gravierende
Auswirkungen auf die grundsatzliche subjektive Wahrnehmung ihrer gesellschaftli-
chen Teilhabe hat.

»Aber es hat sich dann abgezeichnet, dass sie eben nicht mehr schulfahig ist. Und
sie hat immer den Wunsch gehabt, wieder zur Schule zu gehen, weil sie gerne ler-
nen wollte und sich immer wieder bemiiht hat. Aber das ist einfach das kann sie
von ihrem Tempo her einfach nicht mehr leisten. Ne?*“ (J6 Mutter)

»Ja, also ich war gesund. Ich hab Zeit gehabt. Ich wollte. Ja, wenn die Schulbeglei-
tung krank ist, kann ich halt nicht viel machen. Dann heif3t es fiir mich halt auch,
ja, kannst zu Hause bleiben. Und auch wenn die gesagt haben, das ziehen sie mir
nicht von diesen Zeiten ab, aber es alles aufzuholen wéare unmaoglich gewesen.“ (J9)
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11.3.3 Berufliche Bildung und Arbeitsmarkt

40 Jugendliche und junge Erwachsene (N=417), die im Rahmen der quantitativen Un-
tersuchung erfasst werden konnten, sind zum Umfragezeitpunkt in einer Ausbildung
oder gehen einem Studium oder einer Arbeit nach. Die meisten von ihnen (n=31) sind
in einer WfbM beschaftigt, entweder im Berufsbildungs-, Arbeits- oder Forder- und
Betreuungsbereich. Die anderen jungen Menschen befinden sich, zu ca. 50% mit
bzw. ohne Assistenz, in einer Ausbildung oder einem (Fern-) Studium. Nur eine junge
erwachsene Person ist auf dem ersten Arbeitsmarkt beschaftigt. Da es sich um kleine
Fallzahlen handelt, kdnnen keine generellen Schlussfolgerungen abgeleitet werden.
Auf die Stichprobe bezogen ist jedoch zu konstatieren, dass die WfbM neben der voll-
standigen Betreuung zu Hause die haufigste Alltagstatigkeit der altersbedingt nicht
mehr schulpflichtigen jungen Menschen darstellt. Mehr als 10 % der 18- bis 27-Jahri-
gen (N=73) und mehr als 25 % der Uber 27-Jahrigen (N=18) verbringen ihren Tag ohne
eine tagesstrukturierende Tatigkeit zu Hause, meist im Haushalt der Eltern.

In den qualitativen Befragungen ist deutlich geworden, dass die beruflichen Méglich-
keiten der Jugendlichen/jungen Erwachsenen zwar nachvollziehbarerweise stark von
ihrer Erkrankung und Symptomatik, jedoch dartber hinaus von verschiedenen weite-
ren Faktoren bestimmt werden.

So wird z.B. der Besuch der Universitat durch die, im Vergleich zur vorher besuchten
Schule, groBere Entfernung vom Wohnort als stark abhangig von der Mobilitdt und
Selbststandigkeit der jungen Erwachsenen bzw. von den Moéglichkeiten der Begleitung
durch weitere Personen beschrieben. D.h., wenn die jungen Erwachsenen selbst die
bestehenden Anforderungen bewaltigen kdnnen (z.B. Wege, Orientierung, inhaltliche
Studien-/Ausbildungsanforderungen), sind sie darauf angewiesen, dass aufiere Be-
dingungen so hinreichend gegeben sind, dass sie eine weitgehende Barrierefreiheit
gewahrleisten (z.B. rollstuhlgerechte Verkehrsmittel und Gebaude, Verfligbarkeit von
Assistenz).

Ein weiterer bedeutsamer Faktor ist die Beratung. In der Studie wurde durch junge
Erwachsene ohne kognitive Beeintrachtigung geduRert, dass ihre Uberlegungen, Wiin-
sche und Probleme bezlglich der Wahl und Durchflihrung von Ausbildung und Studium
den Uberlegungen von anderen jungen Erwachsenen ohne lebensverkiirzende Erkran-
kungen ahnlich seien. Bei Beratungsangeboten sollten ihrer Meinung nach ihre Win-
sche und Perspektiven wesentlich mehr in den Vordergrund gestellt werden - nicht die
Erkrankung. Sie erlebten immer wieder eine Unterschatzung ihrer Kompetenzen auf-
grund von Vorurteilen und fehlendem Wissen. Wichtig konnen auch fundierte Einschat-
zungen zur Belastbarkeit und zum maoglichen Arbeitsumfang sein. Hier fehle es jedoch
laut befragten Familien an den entsprechenden Stellen der Berufsberatung wiederum
an der notwendigen Expertise und der Bereitschaft, die individuellen Fallkonstella-
tionen zu bericksichtigen.
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,Und wenn man sagt, ja, mit dem Arbeiten. Aber es darf nicht zu laut sein. Es
diirfen nicht zu viele Reize sein, weil das sonst nur noch wieder stresst und- zu
einer vorzeitigen Erschépfung- wir hatten auch iiberlegt, vielleicht ein freiwilliges
soziales Jahr, gibt es auch fiir Menschen mit Einschrankungen. Ja, das wiirde aber
voraussetzen 20 bis 30 Wochenstunden. Schafft sie aber nicht. Ja. Also es sind so
viele Dinge“ (J6, Mutter)

Einige interviewte Jugendliche und junge Erwachsene befinden sich, u.a. aus den oben
genannten Grinden, in - zum Teil Uber viele Monate oder sogar Jahre andauernden
- Phasen der Suche nach einem Platz fur eine weiterfihrende Schule/berufliche Aus-
bildung oder einem Arbeitsplatz, was sie als auflerst belastend erleben.

,Das ist immer das, wo sie sehr drunter leidet. Wenn sie eben sieht, der Bruder
studiert, der Vater arbeitet, ich gehe arbeiten. Und fiir Dich haben wir noch nichts
gefunden.” (J6, Mutter)

,BJ8J: Das ist noch aktuell, also ich suche jetzt gerade noch ein Gymnasium, aber
was soll ich dazu sagen. Klappt auch irgendwie nicht.

I: Wieso? Woran scheitert es?

BJ8J: Behindertengerecht.” (J8)

Befragte aus der qualitativen Teilstudie, die in einer WfbM tatig sind (sowohl Arbeits- als
auch Forder- und Betreuungsbereich), berichten ausgesprochen positiv von ihren Er-
fahrungen, insbesondere dem sozialen Umfeld. Teilnehmende des Expert*innen-Work-
shops arbeiten teilweise auch auf dem ersten Arbeitsmarkt und beschreiben massive
Diskriminierungserfahrungen in Bewerbungsprozessen. Eine grofle Hirde stelle die
mangelnde Bereitschaft von Arbeitgeber*innen dar, sich mit den Erfordernissen des
Menschen mit Beeintrachtigung auseinanderzusetzen (z.B. Arbeitsplatzeinrichtung,
Arbeitsassistenz). Die bei nicht erfolgender Einstellung schwerbehinderter Menschen
zu entrichtende Ausgleichsabgabe sei zu niedrig, um Veranderungen dieser Haltung zu
forcieren.

Sowohl im Bereich Bildung und Beruf als auch in der Freizeit kann die Nutzung von Assis-
tenz Teilhabe unterstiitzen. Quantitative und qualitative Ergebnisse zu Assistenz werden
im Kapitel Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen erlautert (> 11.4.4).

11.3.4 Fahrdienst
Teilweise werden die Kinder/Jugendlichen/jungen Erwachsenen von einem Fahrdienst
in den Kindergarten/die Schule/die WfbM gefahren. In einigen Fallen kann der Fahr-

dienst jedoch nicht genutzt werden, da dies einen sehr frihen Aufbruch am Morgen
bedeuten wirde, was aufgrund der zuvor notwendigen Pflege nicht méglich ist.
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»,Ne, ja, wiirde gar nicht funktionieren. Der Fahrdienst fahrt ja nur einmal, und dann
miisste Lara hier um 6.50 Uhr vorne an der Strafde stehen, und das geht nicht. [...]
Fahrdienst konnten wir, rein theoretisch, organisieren, aber das ist auch so unflexi-
bel, also das ist so unflexibel, das wiirde iiberhaupt nicht funktionieren. Die Kinder,
die anderen Klassenkameraden von Lara, sind teilweise liber eine Stunde in dem
Fahrdienstbus drinnen, bis sie dann in der Schule sind.“ (E3)

Ebenfalls mehr Flexibilitat ware laut den Befragten, vor allem jungen Erwachsenen,
hinsichtlich der Organisation und Finanzierung von Fahrtwegen zu Freizeit-, Férder-
oder freiwilligen Bildungsangeboten wiinschenswert. Wenn keine alternative private
Transportmoglichkeit und Begleitung verfugbar seien, wird an dieser Stelle Teilhabe
massiv beeintrachtigt:

,BJ9J: Ich war vorher bei der VHS. Da war auch immer das Problem mit hinfahren
und so was. Bezahlt halt kein Mensch. Ich hab mich komplett durch [Mittelstadt1],
[Grofsstadtl] und alles durch-telefoniert. Bezahlt kein Mensch.

I: Uberhaupt hinzukommen?
BJ9J: Ja.
I: Den Schulplatz hattest Du schon?

BJ9J: Ja, ja. Da musste mich der Hausmeister von dem Haus hier fahren, das war
sehr semi-optimal.“ (J9)

11.3.5 Wohnen

Von den lebenden Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen wohnen 94,2 %
(N=4417) immer oder mindestens Uberwiegend im selben Haushalt mit dem befrag-
ten Elternteil. Die ubrigen 5,8 % leben allein/mit Partner*in, in (ggf. betreuten) Wohn-
gemeinschaften, in stationaren Wohneinrichtungen und in jeweils einem einzelnen
Fall in einer Klinik bzw. einer Pflege-WG fir Senior*innen. Das Wohnen auflerhalb
des Elternhauses wird zwar mit zunehmendem Alter haufiger, jedoch leben auch von
den Uber 27-Jahrigen noch fast zwei Drittel im Haushalt des befragten Elternteils, was
auch bei pflegebedurftigen jungen Erwachsenen im Aligemeinen in dieser Grofsenord-
nung Ublich ist (vgl. Barmer 2017, S. 214-219). Dies zeigt auch, dass die Eltern in der
Mehrzahl Uber extrem lange Zeitrdume mafRgeblich fir die Pflege und Versorgung ihrer
Kinder Verantwortung tragen, worauf die entsprechenden Hilfe- und Unterstitzungs-
leistungen in adaquater Weise abgestimmt werden mussen.

Das Recht, unabhangig von einer Behinderung selbstbestimmt Gber Wohnort und
-form zu entscheiden, ist u.a. in der UN-Behindertenrechtskonvention festgehalten (Art.
19 UN-BRK). Familien mit lebensverkurzend/-bedrohlich erkrankten Kindern brauchen
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ein in spezifischer Weise geeignetes Wohnumfeld, das die jeweiligen, fur sie bedeut-
samen Kriterien der Barrierefreiheit erfullt und in welchem die nétige Versorgung z. B.
durch Pflegedienste und Assistenz sichergestellt werden kann (vgl. Bundesministerium
flr Arbeit und Soziales 2021, S. 333-338). Vor allem Umbaumaoglichkeiten von Miet-
wohnungen oder Wohneigentum sind nach Aussage der interviewten Eltern trotz An-
spruchen auf staatliche Unterstitzung stark von den finanziellen Ressourcen der Fami-
lie abhangig. Auch die Moglichkeiten flr Besuche bei Verwandten oder Freund*innen
seien durch die dortigen Wohnverhaltnisse nur bedingt méglich. Das bedeute sowonhl
Einschrankungen in der Teilhabe flur das Kind und die ganze Familie als auch in den
Méglichkeiten der Entlastung der Eltern durch andere Personen in deren hauslichem
Umfeld. Insgesamt wird in den Interviews haufig der dringende Bedarf an rollstuhl-
gerechtem, bezahlbarem Wohnraum, vor allem in Stadten, betont.

»Also wir haben vor zwei Jahren aus heiterem Himmel dieses Haus gekauft, ja,
da, namlich ein behindertengerechtes Haus in drei Monaten umgebaut, dass der
Paul sich hier frei bewegen darf, zumindest unten, ja, [...] dass der einfach auch
mal nicht platsch eben im, im Laufstall liegen konnte, jetzt ist der zu grof dafiir, ja,
oder dass der einfach nur auf dem Sofa dahinvegetiert, ja. Also haben wir dieses
Ding gekauft, dass er teilnehmen kann. Weil bis dato hatte der ja auch keinen Roll-
stuhl“ (E1)

Die Untersuchung zeigt, dass Eltern frihzeitig GUber Perspektiven des selbststandigen
Wohnens fur ihre Kinder nachdenken. Allerdings fuhrt der Mangel an passenden An-
geboten oftmals zu einem weitaus langeren Verbleib im Elternhaus, als dies von allen
Beteiligten gewunscht ware. In Einzelfallen veranlasst der erlebte Mangel an Platzen
Eltern sogar zur Grindung von Wohngemeinschaften und Pflegediensten. Als wichtiger
Faktor bei der Suche nach adaquatem Wohnraum fir ein erwachsenes Kind gilt aus
Elternsicht, dass diese jederzeit zu Besuch kommen durfen.

Auch die Jugendlichen/jungen Erwachsenen machen sich - je nach ihren Moglichkeiten -
Gedanken Uber den Auszug aus ihrem Elternhaus. In der Regel haben sie eine konkrete
Vorstellung, wie sie wohnen mdéchten (z. B. allein mit oder ohne Assistenz), in einer am-
bulant betreuten WG, gemeinsam mit ihrer*ihrem Partner*in, WG mit Geschwister).
Vor allem finanzielle Hirden erschweren ihnen jedoch den Auszug aus dem Elternhaus.

Lwiirdest Du gerne ausziehen? Oder ist das irgéendwie mal denkbar, oder-

BJ10J: Also irgendwann mal ja. Also ich wiirde jetzt nicht sagen, ich will. Weil bei
meinem Ex-Freund wurde ich halt ziemlich da drauf gedrangt, von hier auszuziehen.
Weil das fiir mich besser ware. Mama kénnte nicht loslassen, und so ein ganzer
Quatsch wurde dann halt erzahlt. Und ich will einfach noch nicht von Zuhause weg.

I: Ja. Nee, wenn es sich gut anfiihlt, dann ist ja auch nicht nétig, ne. Ja, da hat er
selber so Druck gemacht auf Dich?
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BJ10J: Ja. Mein Ex hat halt ziemlich Druck ausgeliibt auf mich. Und dann noch
unsere Sozialarbeiterin hat dann auch noch mit Druck ausgelibt. Und haben mich
wirklich regelrecht dazu gezwungen, zu sagen, ich will ausziehen. [...] Ja, nachdem
ich mit Mama mal driiber gequatscht hab, und nachdem wir das einmal alles ge-
regelt haben und so, ist das aber kein Thema mehr dann da auch gewesen.

I: Aber so irgendwann mal kénntest Du es Dir schon vorstellen?
BJ10J: Ja.
I: Wie wiirdest Du dann gerne wohnen?

BJ10J: So ein ambulant betreutes Wohnen dann. Weil ich dann halt mit meinem
Freund alleine, aber dass wir dann noch halt einen Betreuer haben, der einmal die
Woche oder so gucken kommt, was ansteht. Oder was wir halt in Planung haben
mit Urlaub, oder sonst irgendwas.“ (J10)

Verschiedene negative Aspekte des Lebens in einer Wohneinrichtung werden von
interviewten jungen Erwachsenen beschrieben. Dazu gehoéren zu viel Personalwech-
sel, wenig Freizeitbeschaftigung und Moglichkeiten der Aktivitat. Problematisch sei es,
eigentlich zu alt fur die Kinder- und Jugendeinrichtung zu sein, es sich aber schwierig
gestalte, bei Volljahrigkeit einen anderen Platz zu finden. Regeln werden teilweise als
nicht altersgemaf empfunden, z.B. Schlafenszeiten. Hier misse mehr Selbstbestim-
mung ermoglicht werden. Eine starke Heterogenitat der Bewohner*innen kénne Kon-
takte erschweren, wenn beispielsweise nur wenige Mitbewohner*innen Lautsprache
verwenden. Positiv hervorgehoben wird der soziale Kontakt zu Bewohner*innen mit
ahnlichen Fahigkeiten und Kommunikationsformen und ein gutes Verhaltnis zu Mitar-
beiter*innen (zu Kriterien fur inklusive Betreuung in Wohneinrichtungen vgl. Zukunfts-
forum Heimerziehung 2019).

,Ja, wenn jetzt der Bewohner oben keinen Urlaub hétte, wiirde ich jetzt nix tun.
Wiirde ich jetzt ins Zimmer gehen, und tiiddeln hier, Musik héren oder so, abwar-
ten, dass der Tag vorbei ist.“ (J9)

,Also hier bei uns in [GroBstadtl] ist auch das Koérperbehindertenzentrum. Das
ist am Rand der Stadt im Industriegebiet. Also ich finde, da gehért es nun liber-
haupt nicht hin, ja. Da ist auch ein Internat und ein Wohnheim fiir Behinderte ist
dabei. Die sind da wirklich- kommen dann erst nochmal drei Autohduser und dann
kommt die Wohnbebauung. Also das ist halt- also das zeigt halt auch dann so ganz,
wie man halt so quasi so eine Bevolkerungsgruppe halt abschiebt und an den Rand
der Stadt drangt.” (E2)
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nicht erwerbstdtig
Vollzeit (38h/Woche oder mehr)
Teilzeit (unter 38h/Woche)

geringfligige Beschaftigung

13 | Diese Darstellung lasst
keinen Ruckschluss darauf zu,
inwiefern die Erwerbstatigkeit
beider Partner*innen miteinander
zusammenhangt. Auf diese Frage
wird im Anschluss eingegangen.
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11.3.6 Berufstatigkeit der Eltern

Die Ergebnisse zur Berufstatigkeit der Eltern werden in diesem thematischen Zusam-
menhang dargestellt, da in der Untersuchung an unterschiedlichen Stellen die starke
Bedeutung einer Erwerbstatigkeit fur die Teilhabe deutlich geworden ist. Selbstver-
standlich beinhaltet eine Erwerbstatigkeit auch finanzielle Aspekte, aber bei weitem
nicht nur. Die Daten zum Einkommen der Familien werden im Kapitel Finanzen und
Rechtliches erlautert (> 11.9.1).

Die folgende Grafik bezieht sich auf die Stichprobe der Eltern, deren erkranktes Kind
lebt. Sie zeigt zunédchst den Umfang der Berufstatigkeit der Elternteile, die den Frage-
bogen ausgefullt haben, und den ihrer Partner*innen, sofern sie in einem gemein-
samen Haushalt leben.t

Derzeitige Erwerbstdtigkeit der Befragten und Partner*innen, die gemeinsam in

einem Haushalt leben

0 10 20 30 40 50 60 70 80

68,2 %

44,6 %

| Befragte

[ Partner*innen
N, = 417

Abbildung 14. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich. Auf 100 % fehlende Befragte leben nicht mit
einer*einem Partner*in in einem Haushalt.

Das Alter des Kindes hat keinen verallgemeinerbaren Einfluss auf die Quoten der
Erwerbstatigkeit. Die Eltern von Kindern unter drei Jahren sind am haufigsten nicht
erwerbstatig, was jedoch in dieser Altersgruppe haufig der Fall und somit nicht primar
auf die Erkrankung zurlUckzufuhren ist. Ebenso gibt es einen Ruckgang der Erwerbs-
tatigkeit bei den Eltern, deren Kinder Uber 27 Jahre alt sind. Diese Eltern erreichen
zunehmend das Rentenalter, sodass das Ausscheiden aus dem Berufsleben ebenfalls
nicht als eine Folge der Erkrankung des Kindes zu interpretieren ist.

Die Datenanalyse unter Berucksichtigung der Aspekte Partnerschaft, primare Zu-
standigkeit fur die Pflege des Kindes und Umfang der Erwerbstatigkeit zeigt, dass
die Erwerbstatigkeit der befragten Personen und ihrer im selben Haushalt lebenden
Partner*innen insofern voneinander abhangt, dass, wenn die Befragten nicht oder
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14 | 28,6 % gegenlber ca. 45%
der in Partnerschaft leben-
den Eltern (im selben oder

getrennten Haushalt)

15 | 14,3% gegenlber ca. 3%
16 | Nicht alle 142 nicht erwerbs-
tatigen Befragten haben eine
Einschétzung ihrer finanziellen

Belastung angegeben, daher ist

hier N=140.
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geringflgig/in Teilzeit beschéaftigt sind, die Partner*innen eher Vollzeit arbeiten und
umgekehrt. Hier kann von einer erwartungsgemafen Rollenverteilung zwischen einer
primar berufstatigen und einer primar pflegenden Person ausgegangen werden.

In der Gruppe der Befragten, die angeben, dass (u.a.) Uberwiegend sie selbst die
Pflege des Kindes im Alltag Gbernehmen (N=265), sind diejenigen, die nicht in einer
Partnerschaft leben (n=43), seltener nicht erwerbstatig* und deutlich haufiger in Voll-
zeit tatig!®. Obgleich das Ergebnis nicht Uberrascht, verweist es doch eindriicklich auf
die Mehrfachbelastung von Ein-Eltern-Familien.

Ein Vergleich der beiden Stichproben verdeutlicht nochmals den grofen Einfluss der
Pflege des Kindes auf die Erwerbstatigkeit der Eltern bzw. des primar pflegenden El-
ternteils: Die befragten Eltern eines verstorbenen Kindes (N=123) sind seltener nicht
erwerbstatig (22,8 %) als die Eltern, deren erkranktes Kind lebt (34,1 %, N=417). Der
Anteil ist im ersten Jahr nach dem Tod noch gleich hoch (33,3%) und sinkt dann
deutlich ab auf 20,6 % nach einem bis drei Jahren und 11 % nach drei bis 10 Jahren.
Danach nimmt der Anteil wieder zu, was wie oben v.a. auf das Alter der Eltern zurtck-
zuflUhren ist. Die Erwerbstatigkeit der Partner*innen hangt nicht gleichermaflen von
der Zeitspanne seit dem Tod ab, sondern bleibt bei den oben genannten Anteilen
weitestgehend konstant.

Die Studienergebnisse belegen eindrlcklich, welcher Bedeutung einer Erwerbstatig-
keit auch Uber das Verdienen des Lebensunterhalts hinaus zukommt, weshalb an
dieser Stelle mit Blick auf die Teilhabe eine vertiefende Analyse vorgenommen wird.
Befragt, ob sie gern mehr oder weniger Stunden arbeiten wirden oder zufrieden mit
ihrem aktuellen Arbeitsumfang sind, geben 40,7 % der aktuell berufstatigen Eltern
mit einem lebenden erkrankten Kind (N=275) an, dass sie sich keine Veranderung
winschen. Fast ebenso viele, 39,6 %, wurden gern weniger, 19,6 % wirden gern mehr
arbeiten. Die Grinde fur diese Veranderungswinsche kdnnen unterschiedlicher Natur
sein. So kann die finanzielle Situation der Familie es nicht erlauben, die Arbeitszeit zu
reduzieren, und ebenso kann ein finanzieller Druck den Wunsch nach einem gréfReren
Stellenumfang bedingen. Aber auch Optionen des beruflichen Aufstiegs kdnnen mit
den Erfordernissen der Pflege des Kindes kollidieren. In den qualitativen Daten (s.u.)
werden solch verschiedene Bedeutungsdimensionen von Erwerbsarbeit erkennbar. Zu-
dem sind die Angaben der Eltern, die aktuell nicht erwerbstatig sind (N=142), auerst
aussagekraftig: Sie wurden gefragt: Wenn Sie ganz frei entscheiden kénnten, waren
Sie gern erwerbstéatig? Darauf antworten 28,2 %, dass sie zufrieden sind. 71,8 % hin-
gegen wurden gern erwerbsarbeiten. Bei einer Kreuzung der Daten mit der von den
Eltern angegebenen empfundenen finanziellen Belastung zeigt sich, dass Eltern, die
eine hohe finanzielle Belastung angeben (n=58), in 87,9% der Félle gern erwerbs-
arbeiten wlrden. Bei mittlerer (n=50) und auch bei niedriger (n=32) finanzieller Be-
lastung betragt der Anteil derer, die gern berufstatig waren, allerdings ebenfalls noch
64,0% bzw. 59,4 %.%® Somit sind finanzielle Aspekte verstandlicherweise ein Grund
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daflr, dass Eltern sich eine Erwerbstatigkeit winschen. Warum auch ohne einen sol-
chen Druck mehr als die Halfte der Befragten nicht zufrieden mit ihrer Situation sind,
lasst sich mit den qualitativen Daten rlickkoppeln:

In den qualitativen Ergebnissen wird die Bedeutung ausgeleuchtet, die einer Berufs-
tatigkeit fir viele Menschen neben dem Verdienen des Lebensunterhalts auch im Hin-
blick auf Teilhabe und Selbstverwirklichung zukommt. So winschen sich mehrere nicht
erwerbstéatige Eltern, ihrem Beruf wieder nachgehen zu kdnnen. Sie beschreiben, dass
eine Erwerbstatigkeit Abwechslung zu der flr sie dominierenden Rolle des pflegenden
Elternteils ermdglichen warde.

,ES miisste halt, der Pflegedienst miisste es abdecken kénnen, der Paul miisste
stabil in den Kindergarten gehen, und wenn das funktioniert, gehe ich mit wehen-
den Fahnen arbeiten. Und wenn ich Regale einrdume, ja, Hauptsache irgendwas zu
tun, weil momentan putzen, kochen, Pampi sauber machen und Wésche waschen,
das ist nicht so schén.” (E1)

Sie kénnten wieder fir sich etwas lernen und in ihrem Beruf vorankommen. Auch EI-
tern, die aktuell berufstatig sind, heben die positive Wirkung dessen hervor, dass sie
nicht ausschlieBlich mit der Pflege, Haus- und Sorgearbeit beschaftigt sind, sondern
sich auch in einem anderen Setting, mit anderen Erwachsenen und flr sie inhaltlich

interessanten Themen auseinanderzusetzen.

»ich bin hier nicht nur Mama oder Pfleger oder ich habe keine Ahnung was, ja, ich
bin trotz allem immer noch Mareike, und Mareike méchte arbeiten gehen. Und
wenn es vormittags ist fiir drei Stunden, ja, oder nachmittags ist fiir drei Stunden,
Mareike méochte nicht immer zuhause sein, ja, ich bin keine Hausfrau” (E1)

,Also das haben auch meine Frau und ich- wir haben zwar beide den Job reduziert,
aber keiner kann sich vorstellen- konnte ja auch einer ganz aufhéren und einer
arbeitet. Vielleicht wére es sogar lukrativer, aber man braucht auch mal dieses-
also ich geniefle es halt auch, die drei Tage dann, mit vollig anderen Themen, in
véllig anderen Bereichen unterwegs sein, sie auch. Das ist einfach wichtig.” (E2)

Einer Erwerbstatigkeit nachzugehen sei allerdings aufgrund fehlender Betreuungs-
moglichkeiten flr das Kind oft nicht oder nicht im gewinschten Umfang méglich. Wenn
beide Elternteile erwerbstatig sind, kann dies erhebliche zeitliche und organisatorische
Herausforderungen mit sich bringen (z.B. Organisation von Arztterminen, Hilfsmittel-
anpassung, Ferienbetreuung). Arbeitgeber*innen sollten die familidre Situation daher
unbedingt berlcksichtigen, Verstdndnis (auch nach dem Tod des Kindes) zeigen und
flexible Losungen finden: Zeitkonten, die Moglichkeit der Teilzeitarbeit/Sabbatical und
Wiedereingliederungsmodelle nach langer Abwesenheit wurden von den Eltern als
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mdgliche Strategien genannt. (Zur Problematik der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
vgl. Nehring et al. 2014; Eisenhardt & Heinrich 2016.)

»Ja, ich arbeite bei der [...]-Bank, und ich sage mal alleine dieses Angebot, ja, zu
sagen man kann so ein Sabbatical machen, zeigt ja schon, dass ein Arbeitgeber
sehr viel Wert darauf legt, dass man so, solche Dinge auch vereinbaren kann.“ (E8)

»Ansonsten habe ich immer versucht, Vollzeit zu arbeiten, um diese Zeit aufzuspa-
ren fiir solche Sachen. Um mal zu den Kliniken zu fahren, um mal wieder Orthesen
zu machen oder sowas. Dann versuche ich eigentlich immer wieder, Vollzeit zu
arbeiten und sozusagen ein Zeitkonto anzusparen.“ (E2)

Die Erfahrungen der Eltern mit Arbeitgeber*innen sind sehr unterschiedlich und
hangen auch von strukturellen Gegebenheiten der Arbeitsstelle ab. Deutlich wird
ein positiver Effekt, wenn Vorgesetzte in ihrem eigenen Leben ahnliche Erfahrungen
gemacht haben. In diesen Fallen bringen sie den Eltern viel Verstandnis entgegen, z. B.
fUr den Bedarf einer Arbeitszeitreduktion oder Auszeit, Fehlzeiten oder langerer Krank-
schreibung nach dem Tod des Kindes.

Eine berufliche Selbststandigkeit der Eltern hat Vor- und Nachteile: die hohe Flexi-
bilitat in Krisensituationen wurde als Vorteil genannt. Es bestehe aber auch eine hohe
Verantwortung. Einzelne Elternteile arbeiten in Vereinen, Beratungsstellen und Pflege-
Wohngemeinschaften, die sie selbst gegrindet haben, um dem Mangel an Angeboten
far Familien mit lebensverklrzend erkrankten Kindern entgegenzuwirken.

II.4 PFLEGERISCHE VERSORGUNG UND MEDIZINISCHE
LEISTUNGEN

Die medizinische und pflegerische Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebensverkirzenden/-bedrohlichen Erkrankungen ist ein Uberaus
wichtiges und den familidren Alltag pragendes Themenfeld. Dartber hinaus ist es kom-
plex und involviert diverse Akteur*innen, Professionen und Institutionen. In diesem Ab-
schnitt werden die qualitativen und quantitativen Ergebnisse vorgestellt, die im Projekt
zur pflegerischen und medizinischen Versorgung der Zielgruppe gewonnen wurden.

1.4.1 Pflegegrad
Der hohe Versorgungsaufwand lebensverkirzend erkrankter Kinder und Jugendlicher

wird u.a. dadurch unmittelbar deutlich, dass die Mehrzahl von ihnen in Pflegegrad 5
eingestuft ist:
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Pflegegrad 1

Pflegegrad 2
(bzw. Pflegestufe 0 oder 1)

Pflegegrad 3
(bzw. Stufe 1 mit eingeschrankter
Alltagskompetenz oder Stufe 2)

Pflegegrad 4
(bzw. Stufe 2 mit eingeschrénkter
Alltagskompetenz oder Stufe 3)

Pflegegrad 5

(bzw. Stufe 3 mit eingeschrankter
Alltagskompetenz oder Stufe 3
mit Hartefall)

Ich weilk es nicht mehr

Mein Kind hat (noch)
keine/hatte keinen Pflegegrad/
keine Pflegestufe
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Abbildung 15. Angaben in Prozent. Fur Eltern mit verstorbenem Kind lautete die Frage: Welchen hdchsten
Pflegegrad bzw. welche hdchste Pflegestufe hatte Ihr Kind?, mit dem Hinweistext: Zum Jahr 2017 erfolgte
eine Umstellung von drei Pflegestufen auf funf Pflegegrade.

Die deutliche Dominanz der hohen Pflegegrade in der Stichprobe weist auf einen um-
fanglichen pflegerischen und medizinischen Bedarf der Kinder hin, sowie auf einen
hohen Unterstutzungs- und Begleitungsbedarf im Alltag auch im Sinne von Assistenz,
Beaufsichtigung, Ermdglichung von Mobilitat und Férderung von Teilhabe. Zu erkennen
ist daher bereits aus diesen Daten eine hohe Belastung der Bezugspersonen durch die
mit diesen Bedarfen verbundenen praktischen und organisatorischen Aufgaben.

Es besteht ein mittlerer Zusammenhang®” zwischen dem Pflegegrad und der TfSL-
Gruppe. Kinder mit TfSL-Gruppe 3 und 4 haben besonders oft Pflegegrad 4 oder 5.

11.4.2 Hausliche Pflegesituation

Von den lebenden Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen wohnen 94,2 %
(N=417) immer oder zumindest Uberwiegend im selben Haushalt mit dem befragten
Elternteil. Die Thematik des eigenstandigen Wohnens wird im Kapitel Teilhabe auf-
gegriffen und auf Grundlage der qualitativen Ergebnisse diskutiert (> I1.3.5). In der
Stichprobe der Eltern eines verstorbenen Kindes geben 88,6 % an, dass das Kind Uber-
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wiegend bei ihnen gelebt hat. Durch eine detaillierte Filterung der Daten nach Alters-
gruppen wird ersichtlich, wie dieser Unterschied zustande kommt: Die verstorbenen
Kinder sind in diversen Fallen bereits vor oder wahrend der Geburt oder innerhalb von
wenigen Tagen, Wochen oder Monaten nach der Geburt verstorben und haben diese
Zeit vollstandig oder Uberwiegend in der Klinik oder im Hospiz verbracht. Von den 14
verstorbenen Kindern, fur die die Eltern angegeben haben, dass sie Uberwiegend nicht
im selben Haushalt gelebt haben, sind acht vor Erreichen des ersten Geburtstags ver-
storben. Bei den lebenden Kindern hingegen wirkt sich auch ein Iangerer Klinikaufent-
halt am Beginn des Lebens nicht dquivalent auf die Beantwortung der Frage aus, wenn
sie anschlieflend nach Hause kamen und zum Zeitpunkt der Befragung alter waren.
Bzgl. der Frage, wer im Alltag Uberwiegend die Pflege des Kindes Ubernimmt bzw. Gber-
nommen hat, ergibt sich folgende Verteilung:

Wer iibernimmt/iibernahm im Alltag die Pflege lhres Kindes zu Hause?

0 10 20 30 40 50 60 70 80

I ] T T T I I I

Mein Kind benotigt(e)
keine Pflege

67,4 %
Uberwiegend ich
12,5%

Uberwiegend meine*e
Partner*in

mein*e Partner*in
und ich ungefdhr zu
gleichen Teilen

22,0%

22,6 %
ein Pflegedienst

52,3 %

ein anderes
Familienmitglied

Assistenz
(Persdnliches Budget )

Sonstige . NL =393

W N, =109

Abbildung 16. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich.
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Die Kinder, deren Eltern angeben, sie bendtigen keine Pflege, haben verschiedene Dia-
gnosen, darunter v.a. Herz- und andere Organerkrankungen, onkologische Erkrankun-
gen ohne aktuelle Symptome, sowie vereinzelt progrediente Erkrankungen. Das Alter
der Kinder deutet in letztgenannten Fallen darauf hin, dass sie sich in einem friihen
Krankheitsstadium befinden und daher noch keine Pflege bendtigen.

Auffallig ist der deutlich héhere Anteil der Versorgung durch Pflegedienste bei verstor-
benen Kindern gegentber den lebenden. Ein Erklarungsansatz kbnnte sein, dass der
Pflegebedarf bei den lebenden Kindern oftmals im Laufe des Lebens sukzessive steigt
und sie daher zum Erhebungszeitpunkt keinen Pflegedienst nutzen, dies aber zukiinf-
tig ggf. tun werden. Ein Grund kann zudem sein, dass Kinder in ihrer finalen Lebens-
phase mit héherer Wahrscheinlichkeit keine Schule oder Kindertagesbetreuung mehr
besuchen kénnen, in der ein Teil der Pflege Gbernommen wurde. Daher kann die In-
anspruchnahme eines Pflegedienstes in der letzten Lebensphase notwendig werden.
Zwar ist der Anteil lebender Kinder in Pflegegrad 5 wie oben beschrieben bereits jetzt
immens hoch, dennoch ist es moéglich, dass auch bei den verstorbenen Kindern viele
bereits friher einen hohen Pflegegrad hatten und ein Pflegedienst erst in der finalen
Lebensphase in die Versorgung mit einbezogen wurde. Gestutzt wird diese Annahme
dadurch, dass in der Stichprobe der lebenden Kinder bis Pflegegrad 3 Pflegedienste
nicht in Anspruch genommen werden, bei Pflegegrad 4 (n=83) 14,5% der Familien
durch einen Pflegedienst unterstutzt werden und sich dieser Anteil bei Pflegegrad 5
(n=267) auf 28,5 % fast verdoppelt. Ein weiterer Faktor kdnnte sein, dass die Verschie-
bung mit den generell verfligbaren (geringen/fehlenden) Kapazitaten von Kinderkran-
kenpflegediensten zusammenhangt (vgl. Jennessen 2022a, S. 22).

Werden die Angaben zu den primaren Pflegepersonen mit dem Geschlecht der befrag-
ten Person gekreuzt, wird deutlich, dass die Mutter zu einem weitaus gréferen Anteil
die Pflege Uberwiegend Ubernehmen als die Vater: 73,5 % der befragten Mutter, deren
erkranktes Kind lebt (N=365), sind die primare Pflegeperson des Kindes, wahrend das
auf nur 22,9 % der Vater (N=51) zutrifft.

Der Befund, dass die Pflegearbeit vorrangig von Frauen geleistet wird, deckt sich mit bis-
herigen Erkenntnissen (vgl. Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2022, S. 44f,;
Herrmann et al. 2022; Kofahl & Ludecke 2014) und ist mit gravierenden finanziellen
Belastungen und Risiken fur die Mutter verbunden (vgl. Jennessen 2022a, S. 23).

Knapp die Halfte der Eltern, deren Kind mit ihnen im selben Haushalt lebt (N=393),
ist mit der hauslichen Pflegesituation eher zufrieden (48,1%), 12,5% sind sogar sehr
zufrieden. 32,1 % sind eher unzufrieden und 7,4 % sehr unzufrieden. Es lassen sich in
dieser Bewertung keine statistischen Unterschiede in Abhangigkeit vom Alter der Kin-
der feststellen. Bezlglich des Pflegegrades weisen die Daten eine Tendenz in der Weise
auf, dass die Zufriedenheit abnimmt, je hoher der Pflegegrad ist: Wahrend Eltern von
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einem Kind mit Pflegegrad 2 zu 72,7 % eher oder sehr zufrieden mit der Pflegesituation
sind, nimmt dieser Anteil mit steigendem Pflegegrad ab und erreicht bei Pflegegrad 5
nur noch 56,0 %. Somit besteht je nach Pflegegrad fur ein Drittel bis fast zur Halfte der
Eltern ein erheblicher Bedarf, ihre pflegerische Alltagssituation zu verbessern.

In einer offenen Frage zu notwendigen Veranderungen zur Verbesserung der Pflege-
situation nennen die Eltern lebender Kinder (N=417) v.a. folgende Bereiche:

Beheben des Personalmangels in der Pflege (n=73)

héherer zeitlicher Umfang der ambulanten Pflege (n=18)

bessere Qualifikation des Pflegepersonals (n=13)

barrierefreier Wohnraum (n=49)

Entlastung, z.B. durch Haushaltshilfe oder geeignete Kurzzeitpflege (n=48)
hohere finanzielle Unterstitzung bzw. flexibler einsetzbare Geldleistungen (n=43)

NS ok NP

Vereinfachung burokratischer Ablaufe (n=31).

Diese Verbesserungsbedarfe bezlglich der Pflegesituation spiegeln sich mindestens
ebenso gravierend in den qualitativen Ergebnissen wider, wie in den folgenden Aus-
fihrungen deutlich wird.

1.4.3 Kinderkrankenpflegedienst

In der Umfrage wurden die Eltern, die einen Pflegedienst nutzen/genutzt haben, an-
schliefend nach dem Ublichen Stundenumfang ihrer Nutzung gefragt (Stunden tags-
Uber und nachts, jeweils werktags bzw. am Wochenende). Bei den lebenden Kindern
beziehen sich die Angaben auf den aktuellen Zeitpunkt der Umfrage, bei den verstor-
benen Kindern auf die hochste genutzte Stundenzahl. An Werktagen ist in beiden
Stichproben ein Mittelwert von circa acht Stunden festzustellen, am Wochenende ist
die Nutzung bei den verstorbenen Kindern etwas hdher gewesen (Mittelwert 6,07 Stun-
den) als sie aktuell bei den lebenden im Mittel ist (4,45 Stunden). Tendenziell zeigt sich
hingegen ein hoherer Stundenumfang der Pflegeleistungen unter der Woche nachts
bei den lebenden Kindern (Mittelwert 8,13 Stunden) als bei den verstorbenen (Mittel-
wert 6,70 Stunden).

Insgesamt sind die Unterschiede nicht gravierend. Zu erwarten gewesen waren eher
héhere Stundenumfange bei den verstorbenen Kindern, da bei diesen nach dem
héchsten je genutzten Umfang gefragt wurde, und dieser ggf. bei den lebenden Kin-
dern noch nicht erreicht ist. Es ist jedoch auch zu bedenken, dass womoglich die Eltern
lebender Kinder die Stunden praziser wissen und bei den verstorbenen mit zuneh-
mendem zeitlichem Abstand starkere Verzerrungen enthalten sind. Dafur sprechen die
starkeren Schwankungen zwischen den einzelnen abgefragten Zeitpunkten (werktags/
wochentags, tagsuber/nachts) bei den lebenden Kindern, wohingegen die Angaben fur
die verstorbenen Kinder homogener sind.
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Die Hypothese, dass Familien, die einen Pflegedienst nutzen, signifikant zufriedener mit
der hauslichen Pflegesituation sind als Familien ohne Pflegedienst, kann anhand der
erhobenen Daten bestatigt werden!®. Ebenso ist die angegebene eigene korperliche
Belastung bei Eltern, die einen Pflegedienst nutzen, mit deutlicher Tendenz niedriger
als bei den Befragten, die keinen Pflegedienst?® in Anspruch nehmen. Ein ambulan-
ter Kinderkrankenpflegedienst scheint somit in bedeutender Weise zur Entlastung der
Eltern und zur Erleichterung des Versorgungsalltags beizutragen.

In den Interviews und Fokusgruppen mit Eltern und erkrankten Jugendlichen wurden
Erfahrungen, die sich inhaltlich z. B. auf die Zusammenarbeit mit Pflegekraften, die Be-
dingungen der Nutzung und der Nutzbarkeit von Diensten beziehen, erhoben.

Fur die befragten jungen Menschen, die lebensverkirzend erkrankt sind, ist die Hal-
tung der Personen, die sie pflegen, ein zentrales Glitekriterium. So dufiern sie z.B. das
Bedurfnis, dass die Pflegepersonen eher wie ein ,verlangerter“ Arm der zu pflegenden
Person agieren und deren Selbstbestimmung wahren sowie auf die Individualitat der
jungen Menschen eingehen soll.

»,Und dann ist halt in der Pflege noch die Kompetenz wichtig. Wie gut diese Person
auf Dich hért, was die Pflege angeht. Denn bei jedem, der pflegebediirftig ist, ist
die Pflegeanforderung anders. Jeder hat so seine eigenen Ma3nahmen, Tricks, und
Sachen, die er halt braucht, und machen méchte.” (J9)

Auch Geschwister betonen die Bedeutung der Haltung der Pflegekrafte, da auch sie
als Expert*innen ihrer Geschwister wahrgenommen werden mochten. Gerade jlingere
Kinder nutzen Pflegefachkrafte zudem als Informationsquelle Uber die Erkrankung
ihres Geschwisters und als Spielpartner*innen in ihrem Alltag.

Die zwischenmenschliche Beziehung zu den Pflegefachkraften wird von den erkrank-
ten jungen Menschen betont - Unterhaltungen zu fuhren und miteinander Spafd zu
haben, sind Bestandteile einer guten Pflegebeziehung. Dieser Aspekt ist auch vor dem
Hintergrund wichtig, dass Pflegende und Gepflegte u. U. sehr viel Zeit miteinander ver-
bringen. Junge Menschen mit lebensverklrzender Erkrankung wlnschen sich lang-
fristige und kontinuierliche Pflegebeziehungen von fachlich kompetenten Personen,
um nicht immer wieder neu Uber die individuellen Pflegeablaufe informieren zu mus-
sen. Im Alltag kann es auBerdem manchmal schwierig sein, Freizeitaktivitaten mit den
Pflegediensten abzustimmen (z. B. Diskobesuch versus Nachtdienst). Die jungen Men-
schen spuren weiterhin sehr deutlich, dass Pflegepersonen haufig unter erheblichem
Zeitdruck arbeiten mussen und die Pflegehandlungen entsprechend hektisch ausfuh-
ren. Als positiv wird hervorgehoben, dass die Eltern durch den Pflegedienst entlastet
werden kénnen. Die Bevorzugung von Pflegedienstmitarbeiter*innen gegenuber den
Eltern aus Grinden der besseren Wahrung der Intimsphare kann im Zuge des Erwach-
senwerdens ein weiterer Grund sein, externe Pflegekrafte zu praferieren. Nicht auf alle
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befragten jungen Erwachsenen trifft dies jedoch zu - teilweise werden die Eltern als
Pflegende weiter bevorzugt.

,Und ist Dir lieber, der Pflegedienst macht die Pflege, oder Mama oder Papa?
Wenn Dir der Pflegedienst lieber ist, dann guck mal zu Katja. Oder wenn Du lieber
magst, wenn Mama und Papa sich um Dich kiimmern, dann guck mal zu mir ...
Lieber Mama und Papa. Okay.“ (J5)

Fur Eltern kdnnen Pflegedienste einen wichtigen Unterstutzungsfaktor im Alltag dar-
stellen. Diese positive Bewertung ist von verschiedenen Faktoren abhangig, wobei sich
das Vertrauen und die Beziehung zu den einzelnen Personen als zentrale Komponen-
ten herausstellen. Eltern schildern, dass dieses Geflhl sowohl davon abhangig ist,
dass sie die Pflegekrafte als fachkompetent wahrnehmen, als auch davon, dass die
Fachkréafte eine positive, liebe- und respektvolle Haltung gegenlber dem Kind zeigen.
Weiterhin ist es den Eltern sehr wichtig, dass sie in ihrer Expert*innenrolle anerkannt
werden. Diese Haltungsfragen spielen auch in anderen pflegerischen Kontexten wie
Aufenthalten in stationaren Kinderhospizen oder im Krankenhaus eine grof3e Rolle. Auf
dieser Basis seien eine situative Verantwortungsabgabe und auch kurzzeitiges inneres
»~Abschalten” maglich.

,Na ja, also ich filihle mich entlastet- Also, was wirklich gut ist und so, manche
Wochenenden, ich habe hier zwei Schwestern im Team, die nehmen die Lara mal
mit zu sich tber die Verhinderungspflege. [...] Also das ist auf jeden Fall eine gro-
Be Erleichterung, dass man das so, vielleicht nicht einmal im Monat, einmal alle
zwei Monate, oder so, dann ist sie mal ein Wochenende weg, und dann kann man
auch mal abschalten. Man hat nicht permanent die Uhr im Kopf, weil man muss ja
immer gucken: Ja, wie spét ist es? Ah, muss sie jetzt INR machen [Blutgerinnungs-
wert messen]? Oh, braucht sie jetzt ihr Morphin oder was weif3 ich?“ (E3)

Wie genau die Krankenpflegedienste im Alltag genutzt werden, ist sehr unterschied-
lich und bedeutet nicht immer, dass diese allein die Pflege fur das Kind Ubernehmen.
Manchmal werden sie auch erganzend zu der Familie in den Alltagsablauf mit ein-
geplant, z.B. wenn Pflegehandlungen den gleichzeitigen Einsatz von zwei Personen
erfordern, als Unterstltzung fur Geschwister, als Urlaubsbegleitung, als Begleitung in
Schule und Kindergarten oder zur Versorgung in Wohneinrichtungen. In den Phasen,
in denen das Kind allein vom Pflegepersonal versorgt wird, kdnnen Eltern diese Zeiten
fUr sich nutzen, um zu arbeiten oder Hobbys nachzugehen. Weiterhin ist ein hilfreicher
Faktor, dass Eltern vom Pflegepersonal fachliche Dinge bzgl. der Versorgung der Kinder
lernen kbnnen, was besonders bei erfahrenen Pflegekraften als gravierender Vorteil
betont wird.
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Im Kontext der Pflegekrafte und Pflegedienste beschreiben die Eltern auch viele Fak-
toren, die als stérend bewertend werden und den Versorgungsalltag negativ beein-
flussen. Hier ist vor allem der Pflegefachkraftemangel zu benennen, der die Familien
teilweise un- oder unterversorgt zurlicklasst, obwohl Pflegeleistungen offiziell bewil-
ligt sind. Weiterhin fihrt dieser dazu, dass die Eltern ,nehmen mussen, wen es gibt”
und dieses Geflihl als , Ausgeliefertsein“ beschreiben. Es sei schwer, Kritik zu auflern,
aus Angst, die wenige vorhandene Hilfe zu verlieren. Damit zusammenhéangend gibt
es weiterhin viele Pflegekrafte, die mit ihren Arbeitsbedingungen so unzufrieden sind,
dass sie kurzfristig kiindigen. Dieser Faktor wirkt sich unmittelbar auf die Familien aus,
die sehr spontan neue Wege der Versorgung organisieren mussen. Hinderlich kann
weiterhin sein, dass die Versorgung durch einen Pflegedienst mit viel Vorlauf geplant
werden muss, sodass eine deutlich reduzierte Flexibilitat im Alltag der Familie die Folge
ist. Eltern beschreiben bezuglich der Kooperation mit Pflegediensten zudem ein Span-
nungsfeld, da sie einerseits Entlastung erfahren, andererseits einen stéandigen Eingriff
in ihre Privatsphare ertragen missen. Dies wird besonders verstarkt, wenn rdumliche
Méglichkeiten (wie z.B. getrennte Schlafzimmer) nicht vorhanden sind.

,und ich bin mit den Frauen gar nicht unzufrieden, das Problem ist eher, dass ich
sehr unzufrieden mit dem Pflegedienst bin, der die Frauen massiv unter Druck
setzt, was jetzt eben dazu gefiihrt hat, dass die beste, die wir gerade im Team hat-
ten, jetzt gekilindigt hat, also das, das ist eher mein Problem.” (J3, Mutter)

,Jmmer wieder neue Menschen kennenlernen, denen alles erklaren. Das ist ir-
gendwie doof. Man hat halt schon gerne die Menschen, die halt immer da sind. Die
halt einen kennen. Wenn jemand auch weif3, so und so kannst Du sein, und so und
so solltest Du lieber nicht sein.” (J9)

11.4.4 Assistenz

Assistenz wird/wurde in beiden Stichproben zu einem weitaus geringeren Anteil ge-
nutzt als Pflegedienste (> Abb. 16), was mit der Tendenz zusammenhangt, dass Assis-
tenz erst mit zunehmendem Alter der Kinder an Bedeutung gewinnt. Die Stundenum-
fange sind ahnlich gelagert wie die der Pflegedienste.

Interviewte junge Menschen mit einer lebensverkirzenden Erkrankung nutzen teilwei-
se Assistent*innen in ihrem Alltag, sowohl als pflegerische Unterstitzung als auch zur
Gestaltung ihrer Freizeit. Dabei Gbernehmen die jungen Erwachsenen teilweise grofle
Anteile der Organisation selbst: das Schreiben von Dienstplanen, die Kommunikation
mit unterstitzenden Agenturen (z.B. bezlglich des Umgangs mit dem Personlichen
Budget) und die Uberweisung von Gehaltern ihrer Mitarbeiter*innen. Als besonders
angenehm wird erlebt, wenn Assistent*innen jung bzw. gleichaltrig sind, vor allem
hinsichtlich der Freizeitgestaltung. Herausfordernd sei neben den notwendigen raum-
lichen Gegebenheiten (wie einem separaten Zimmer mit einer Ruhemaglichkeit fur
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die Assistent*innen) die groRe Abhangigkeit von den Assistent*innen. Diese wird zum
Beispiel dann besonders deutlich, wenn die eigene Tagesgestaltung deren Dienstzeiten
angepasst werden muss. Wahrend Selbstbestimmung und Autonomie durch die Unter-
stlitzung von Assistent*innen stark geférdert werden kénnen, wird von den jungen Men-
schen als Spannungsfeld wahrgenommen, dass sie dadurch in der Regel nie allein sind.

,Natiirlich mit Assistenten. Das heif3t dann 24 Stunden Assistenz, wenn ich alleine
lebe. Ja, wahrscheinlich wird mir das auch manchmal auf den Sack gehen, dass
ich nicht ganz allein bin. Weil das ist auch so ein Faktor. Nicht alleine zu sein. Es
muss ja standig jemand da sein.” (J8)

.45 SAPV

Von den lebenden Kindern (N=417) werden oder wurden 36,9 % durch ein Team der
Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) begleitet, 63,1 % der Familien
haben keine Erfahrung mit SAPV. Bei den verstorbenen Kindern (N=123) ist der Anteil
derer, die nie SAPV in Anspruch genommen haben, erwartungsgemaf geringer, er be-
tragt hier nur 31,7 %; mindestens zeitweise haben 68,3 % der befragten Familien ein
SAPV-Team genutzt.

Die Zufriedenheit mit der Versorgung durch die SAPV ist ausgesprochen hoch: Die
Eltern der Kinder, die derzeit durch SAPV versorgt werden (N=154) sind zu 61,7 % sehr
zufrieden und zu weiteren 28,6 % eher zufrieden, zu 9,7 % eher oder sehr unzufrieden.
Die Eltern verstorbener Kinder (N=84) waren sogar zu 75,0% sehr zufrieden mit der
Versorgung, zu 17,9 % eher zufrieden und nur in 7,1% der Falle eher oder sehr unzu-
frieden.

Auch in den qualitativen Daten ist eine sehr positive Bewertung dieses Versorgungs-
angebots zu verzeichnen. Vor allem im Vergleich zu anderen Versorgungsformen
beschreiben Interviewte das SAPV-Team oftmals als besonders unterstitzend.

Wenn SAPV nicht genutzt wird, liegt dies bei den Familien mit lebenden Kindern zu-
meist daran, dass die Leistung nicht bekannt ist (26,6 %, N=263), dass (noch) kein
Bedarf besteht (25,9 %) sowie dass die Familien kein SAPV nutzen wollen (24,3 %). Nur
in 6,1% der Falle liegt es an einem fehlenden Angebot bzw. mangelnden Kapazitaten.
Bei verstorbenen Kindern ist hingegen haufiger kein Angebot verfligbar gewesen. Die-
se Antwortoption ist bezogen auf die verstorbenen Kinder als Gesamtstichprobe wenig
aussagekraftig, da es einen Rechtsanspruch auf SAPV fur Kinder erst seit dem Jahr
2007 gibt und erst seit diesem Zeitpunkt der Ausbau dieses Versorgungsangebotes er-
folgte. Daher ist eine gefilterte Prafung dieser Daten fur die Zeit seit dem Tod notwendig.
Diese bestatigt, dass die Nutzung von SAPV bei erst im letzten Jahr vor dem Umfrage-
zeitpunkt verstorbenen Kindern mit 91,7 % (N=24) am hochsten ist, sich mit wachsen-
dem zeitlichem Abstand bis zu 10 Jahren um 70 % bewegt und bei einem Zeitraum seit
dem Tod von uber 10 Jahren gravierend abfallt (25%, N=20). Diese Gruppe, bei der
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der Tod des Kindes mehr als 10 Jahre zurlckliegt, gibt auch am haufigsten an, dass sie
das Angebot hatten wahrnehmen wollen, es aber keine Moglichkeit gab.

Die Hypothese, dass in grofReren Stadten die Versorgungsrate mit SAPV hoher ist, wird
durch die Daten nicht bestatigt:

Nutzung SAPV nach WohnortgroRRe

0 10 20 30 40 50 60 70 80
37,1%
67,2%
i__

69,2 %

[ | Nutzung von SAPV, N = 417 W cine Nutzung von SAPV, N, = 123

Abbildung 17. Angaben in Prozent.

Die Zufriedenheit ist ebenfalls nicht abhangig von der Wohnortgréfle, sondern zeigt
sowohl bei den lebenden als auch bei den verstorbenen Kindern Abweichungen von
nur wenigen Prozentpunkten von den oben dargestellten Anteilen zur Zufriedenheit der
jeweiligen Stichprobe.

Far viele interviewte Familien stellt das SAPV-Team eine wichtige Saule im Unterstat-
zungsnetzwerk dar. Besonders hilfreich werden hier auf personlicher Ebene Ehrlichkeit,
Empathie, Offenheit und Geduld wahrgenommen. Auf organisatorischer Ebene stellen
die 24-Stunden-Erreichbarkeit, die aufsuchende Arbeit im hauslichen Umfeld, unkom-
plizierte Ablaufe, z.B. um neue Medikamente zu erhalten, Kontinuitat im Team und
ausreichend Zeit positive Faktoren dar. Entscheidend ist auRerdem die Arbeitsweise,
die sich im besten Fall durch einen ganzheitlichen Blick auf die Familie, eine palliative
Haltung mit Orientierung an der groftmoglichen Lebensqualitat, Parteilichkeit fir die
Familie und Starkung der Familie auch gegenltber anderen Fachkraften auszeichnet.

,mit wem ich sehr gut reden kann, ist halt eben das SAPV-Team oder Palliativ-
team, die sind halt sehr ehrlich offen und, na ja, haben halt viele Erfahrungen mit
Kindern, die eben schwerstkrank sind. Und ja, da, da kann man immer fragen,
24-Stunden“ (GD1)

»Sehr hilfreich, und das erspart einem natiirlich der standige Weg zum Arzt, wenn
man was macht. Denn zum Beispiel wenn ich mein Medikament erhéhen will,
da miisste man ja sonst zum Arzt gehen, ein Gesprach fiihren, und das Ganze
machen. Jetzt kann ich dort einfach anrufen, wenn die, wir konnen das meistens
am Telefon klaren. Oder wenn es dann halt ein starkes Medikament ist, und wir
versuchen eine andere Lésung zu finden, dann kommen die halt zu Besuch, und
wir reden driiber.” (J7)
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Auch verschiedene negative Erfahrungen werden beschrieben, so zum einen im Hin-
blick auf wechselndes Personal (sodass Familien alles immer wieder neu erzahlen
mussen), eine hohe Entfernung zum Wohnort der Familie (erschwert haufige Haus-
besuche fiir die Teams) sowie Uberlastung des SAPV-Teams durch die Anzahl der zu
versorgenden Kinder. Auf der personlichen Ebene werde eine gute Beziehung vor allem
durch mangelndes Vertrauen und fehlende Anerkennung des Expert*innentums der
Eltern verhindert.

»,Und deswegen das Thema Tod bei uns hat gerade eine Rolle gespielt, weil ich
nicht mochte, dass Lara unter diesen Umstéanden stirbt, weil das Palliativteam ist
das, was dann dein Ansprechpartner ist. Und das ist gerade fiir mich ein No-Go,
weil es braucht da einfach irgendjemand, der empathisch ist und dem du vertraust
und der hinter dir steht, dir aber nicht im Weg steht und der weif3, der geht diesen
Weg mit dir, sozusagen“ (E3)

Eltern auBern den Wunsch nach Vermittlung in neue Netzwerke nach dem Tod des
Kindes (z.B. Bestatter*in, Geschwisterangebote) und den Wunsch nach mehr Lang-
fristigkeit und Kontinuitat in der Versorgung ohne ganzlichen Abbruch des Kontakts in
stabilen Phasen des Kindes. Der Zugang zu SAPV werde manchmal durch mangelnde
Beratung erschwert und spater in Anspruch genommen als es méglich (und nétig) ge-
wesen ware. Junge Erwachsene, die ihre Versorgung selbst organisieren, empfinden
die direkte Kommunikation mit den SAPV-Teams, z. B. bei Schmerzen, als unkompliziert
und eine niedrigschwellige Versorgungsmoglichkeit, die ihnen Arztbesuche erspart.

Insgesamt lasst sich somit in den Ergebnissen erkennen, dass SAPV eine oftmals sehr
hilfreiche, entlastende Funktion im Versorgungsnetzwerk hat, und Stellschrauben der
Verbesserung vor allem in den personellen und zeitlichen Ressourcen, der Haltung der
Fachkrafte und der Aufrechterhaltung des Kontaktes zu den Familien auch in stabi-
len Phasen auszumachen sind. Fur die rechtzeitige Versorgung durch SAPV spielt eine
diesbezugliche Beratung eine Schlusselrolle.

1.4.6 (Padiatrische) Palliativstationen

8,4 % der lebenden (N=417) und 15,4 % der verstorbenen (N=123) Kinder waren be-
reits stationar auf einer Palliativstation, wobei von letzteren lediglich 4,1% auch auf
einer Palliativstation gestorben sind - in vier Fallen auf einer Palliativstation fur Kinder
und in einem Fall (im Alter von Uber 20 Jahren) auf einer Palliativstation fur Erwachse-
ne. Die Zufriedenheit mit der dortigen Versorgung ist ausgesprochen hoch: 30 der 35
Befragten mit lebendem Kind sowie 15 von 19 derer mit verstorbenem Kind, die ent-
sprechende Erfahrung mit einer Palliativstation haben, waren mit der Versorgung sehr
zufrieden oder eher zufrieden.
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In Bezug auf Palliativstationen ist der haufigste Grund fur deren Nichtnutzung (in Uber
60% der 417 lebenden bzw. knapp 50% der 123 verstorbenen Falle), dass keine
medizinische Notwendigkeit fur einen solchen Aufenthalt vorlag. Die Zahl derer, die
die Versorgung bendtigt hatten, diese aber nicht in Anspruch nehmen konnten, da es
kein wohnortnahes Angebot gab oder keine Aufnahmekapazitaten vorhanden waren,
ist bei den Eltern lebender Kinder mit 1,3% minimal. Bei den Eltern verstorbener
Kinder liegt der Anteil hingegen bei 15,4 %. Dies erscheint einleuchtend, da bei den
lebenden Kindern die Wahrscheinlichkeit geringer ist, dass bereits gesundheitliche
Krisensituationen aufgetreten sind, die eine stationare palliativmedizinische Behand-
lung erfordern. Zusatzlich kann es eine Rolle spielen, dass flr bereits vor langerer
Zeit verstorbene Kinder zum damaligen Zeitpunkt noch keine padiatrische Palliativsta-
tionen verfugbar waren, wahrend heute die Anzahl der Stationen hdéher ist.

Uberraschend hoch ist der Anteil von 24,3 % (N=382) der Eltern mit einem lebenden
Kind und 16,3 % (N=104) derer eines verstorbenen Kindes, die die Versorgungsform
nicht kennen. Dies ist insofern relevant, da eine scharfe Trennung kurativer und pallia-
tiver Versorgung bei lebensverkirzender Erkrankung in der medizinisch-pflegerischen
Praxis zunehmend aufgehoben wird. Vielmehr kdbnnen auch palliative Versorgungsfor-
men hilfreiche Expertisen fur spezifische komplexe Behandlungserfordernisse bereit-
stellen (z. B. im Kontext der Schmerzbehandlung). Eine frihzeitige Beratung zu diesem
Versorgungsangebot ist somit notwendig und sollte nicht erst im Hinblick auf die finale
Lebensphase erfolgen.

Aus den Anmerkungen, die Eltern in ein Freitextfeld bei den Grinden der Nicht-Nutzung
eingetragen haben, wird ersichtlich, dass vor allem das Sterben zu Hause und damit
die hausliche Versorgung und Begleitung, einen hohen Stellenwert besitzt. Daneben
werden auch stationare Kinderhospize als wichtige Unterstiitzung und Ausweichmog-
lichkeit fur den Fall, dass die Situation zu Hause nicht mehr zu bewaltigen sein sollte,
genannt.

11.4.7 Kinder- und Jugendhospize

Die Ergebnisse zu stationaren Kinder- und Jugendhospizen werden im Kapitel Entlas-
tung dargestellt (> 11.8.3.2), da Entlastungsaufenthalte die weitaus haufigste Nutzungs-
form darstellen und auch in den qualitativen Befragungen viele entlastende Aspekte
im Zusammenhang mit diesem Angebot thematisiert wurden. Kinder- und Jugend-
hospize sind durch ihre Zielsetzung und Arbeitsweise zudem ein Akteur der Selbst-
hilfe und/oder psychosozialen Begleitung und zugleich Orte der medizinischen und
pflegerischen Versorgung, in Form von Entlastungsaufenthalten. Auch Uberleitung und
Hilfe in Krisensituationen sowie die pflegerische und psychosoziale Begleitung des
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Sterbeprozesses des Kindes sind Elemente kinderhospizlicher Arbeit. Entlastung fur
die Familien bedeutet immer auch Entlastung von der Pflege, was fur die Mehrheit der
befragten Familien relevant ist.

11.4.8 Kliniken

Von den lebenden Kindern (N=417) wurden 64,5% in den zwolf Monaten vor der Befra-
gung mindestens einmal stationar im Krankenhaus behandelt. Von diesen wurden 90,6 %
ein- bis sechsmal stationar aufgenommen, die weiteren 9,4 % haufiger. Nach einer Daten-
bereinigung ergibt sich ein Mittelwert von 3,13 bei einer Standardabweichung von 3,306
(Spannweite 29) Klinikaufenthalten. Insgesamt zeichnet sich deutlich ab, dass Kranken-
hausaufenthalte - auch mehrmals jahrlich - eher die Regel als die Ausnahme fir die
Zielgruppe sind. Es stellt sich daran anschlielend die Frage, aus welchen Griinden die
Aufnahmen erfolgten. Dies wurde mittels folgendem Mehrfachantwort-ltem abgefragt:

Griinde fiir stationdare Krankenhausaufenthalte
in den vergangenen 12 Monaten

Prozent (N=417)

Unfall 4,9
Notfallsituation durch akute Symptome (z. B. Schmerzen, Atemnot, Anfalle) 39,6
Notfallsituation durch akute Erkrankung (z. B. Lungenentziindung) 27,6
Behandlung/Beobachtung akuter Erkrankung, aber kein Notfall, z. B. bei Virus/Infektion 22,4
geplante OP mit stationarem Aufenthalt 41,8
geplante Einstellung von Medikamenten mit stationdrem Aufenthalt 23,1
stationdr durchgefiihrte Untersuchung/Behandlung/Medikamentengabe 45,1

(einmalig oder regelmaBig wiederkehrend)

20 | Dies erfolgte in dem Wissen,
dass die Familien oftmals
mehrere Kliniken und/oder

Stationen regelméagig aufsuchen.

Tabelle 2. Mehrfachantwort maéglich.

Es wird deutlich, dass sowohl geplante als auch ungeplante Krankenhausaufenthalte
far die Familien haufig zu ihrem Alltag gehoren.

Die im vorhergehenden Abschnitt dargestellten Fragen wurden den Eltern verstorbener
Kinder nicht gestellt, da bei diesen ein Referenzzeitraum wie das vergangene Jahr
nicht einheitlich gegeben ist und vor allem bei langer zurlckliegendem Tod des Kindes
solche Fragen, beispielsweise bezogen auf das letzte Lebensjahr, schwierig zu beant-
worten sind. Allen Befragten wurde hingegen die Frage nach der Zufriedenheit mit der
Versorgung im Krankenhaus allgemein gestellt.?° Von einigen Eltern wurde die Option
genutzt, in Freitextfeldern erganzende Anmerkungen zu machen. Die Zufriedenheit
mit der klinischen Versorgung insgesamt zeigt, dass Eltern lebender Kinder (N=397)
59,7 % eher oder sehr zufrieden sind, bei den Eltern verstorbener Kinder (N=114) trifft
dies auf 50,0% zu. Dieses Bild stellt sich insgesamt positiver dar, als es nach den
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qualitativen Ergebnissen zu erwarten war (s.u.). Aus letzteren wurden die maRgeblich
in Interviews und Fokusgruppen genannten Verbesserungsbedarfe in der klinischen
Versorgung kategorisiert und in Form einer Multiple-Choice-Frage in den Fragebogen
aufgenommen. Um eine Priorisierung zu erreichen und zu vermeiden, dass Eltern alle
ltems auswahlen, wurde eine Begrenzung der Antwortmaoglichkeit auf die drei subjektiv
wichtigsten Bereiche vorgenommen. Zudem wurde die Umfragesoftware so eingestellt,
dass die Antwortoptionen bei jeder befragten Person in zufalliger Reihenfolge erschie-
nen. So konnte die Entstehung hoher Kumulationen allein durch ein Antwortmuster
(z.B. lediglich die oberen drei auszuwahlen) ausgeschlossen werden.

Der von den Eltern wahrgenommene Verbesserungsbedarf spiegelt in hohem Mafe
den Pflegenotstand und die Bedeutung von Personalressourcen in verschiedenen Be-
reichen wider:

In welchen Bereichen sehen Sie am meisten Verbesserungsbedarf?

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Ausreichend Personal, um die 66,9 %

pflegerische Versorgung meines
Kindes zu sichern, ohne

. ; 66,7 %
dass ich anwesend sein muss

spezielles Wissen und
Kénnen des Personals, um
mein Kind gut zu versorgen

k-7
Umgang des Personals mit 33,7 %

meinem Kind/mir/meiner Familie

Entfernung von meinem
Wohnort zum néchsten
geeigneten Krankenhaus

Beratung zu nachsten 24,59

Schritten nach der Entlassung 17.8%
8/

Begleitung durch Sozial-
arbeiter*innen, Psycholog*innen,
Seelsorger*innen, u. A.

30,6 %

28,5%

BN =7

Sonstiges

W =123

Abbildung 18. Angaben in Prozent. Maximal 3 Antworten maoglich.
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Im Freitextfeld erganzten die Eltern v.a. Verbesserungsbedarf in der Unterbringung der
Begleitpersonen (besonders bei langeren Aufenthalten), sowie das Bedurfnis nach An-
erkennung ihrer Expertise und Winsche, z.B. auch der Ablehnung lebensverlangern-
der Mafnahmen.

Bei der Prufung von Zusammenhangen der Zufriedenheit und den Verbesserungsbe-
darfen mit anderen Merkmalen wie dem Alter der Kinder bzw. der seit dem Tod vergan-
genen Zeit, der Wohnortgrofe, dem Bildungsstand der Eltern oder dem Bundesland
ergeben sich keine eindeutigen Korrelationen, mit folgenden Ausnahmen: Uberdurch-
schnittlich unzufrieden sind die Eltern von Kindern mit Erkrankungen aus der TfSL-
Gruppe 4 (n=100). Dies konnte in der Komplexitat der Symptome und dem hohen
Unterstutzungsbedarf begrindet sein. Eltern lebender Kinder, die in Gemeinden oder
Kleinstadten mit bis zu 20.000 Einwohner*innen leben (n=210), sehen signifikant
haufiger einen Verbesserungsbedarf bzgl. der Entfernung zur ndchsten geeigneten Kii-
nik als Familien aus grofReren Stadten (n=207). Dieser Befund fallt erwartungsgemaf
aus, ist jedoch keineswegs trivial, da sich die Situation der Familien zusatzlich durch
die nicht flachendeckende haus- und facharztliche Versorgung in landlichen Regionen
und den Mangel an (geeignetem, barrierefreiem) Wohnraum fur Familien in Stadten
verscharft. Letzterer erschwert einen Umzug vom Land in die Stadt. Die Eltern verstor-
bener Kinder geben signifikant haufiger einen Verbesserungsbedarf im Umgang des
Personals mit dem Kind und der Familie und seltener einen Verbesserungsbedarf im
Bereich des Entlassmanagements an, wenn sie in grofleren Stadten wohnen. D.h. in
den Stadten ist die ambulante Versorgung nach Klinikaufenthalten besser, vor allem
in landlichen Regionen besteht hier Entwicklungsbedarf. Wenn keine ambulante Ver-
sorgung gewahrleistet ist, mussten andere Versorgungsstrukturen ausgebaut werden,
wie stationare Ubergangsangebote oder spezialisierte ambulante Angebote auf Zeit,
z.B. Sozialmedizinische Nachsorge.

Interviewte Jugendliche/junge Erwachsene mit einer lebensverkirzenden Erkrankung
beschreiben Klinikaufenthalte als unterschiedlich belastend. Fir manche sind dies
positive Zeiten, nach denen sie sich besser fuhlen. Haufiger werden sie jedoch negativ
bewertet. Sie berichten von unangenehmen medizinischen Behandlungserfahrungen
und haufig auch Uber Langweile und schlechtes Essen. Es wird als wichtig beschrie-
ben, dass das Personal auf die individuellen Voraussetzungen und Bedarfe der Kinder
und Jugendlichen, wie z.B. im Bereich Kommunikation, eingeht und diese adaquat
in der Versorgung berlcksichtigt. Besonders der Transitionsprozess von Kinder- in
Erwachsenenstrukturen wird als unangenehm und unpassend erlebt. So finden sie
sich plétzlich in Versorgungstrukturen mit Senior*innen wieder. Zudem gebe es haufig
Irritationen bei Fachkraften aufgrund der Begleitung durch die Eltern. Weiterhin win-
schen sie sich, dass auch die belastende psychische Dimension eines Aufenthalts fur
die jungen Menschen ernst genommen und z.B. durch psychologische Fachpersonen
vor Ort begleitet wird.
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,1I: Hast Du irgendwie diese Sache, also 18 zu werden ist ja manchmal ein bisschen
nervig versorgungs-technisch.

BJ9J: Ja, war eine Katastrophe. Das war wirklich so, auf einmal stehst Du da, und
musst alles machen.

I: Ja, was héttest Du Dir da gewiinscht?
BJ9J: Da hétte ich mir auf jeden Fall viel mehr Unterstiitzung erhofft.
I: Von wem? Im besten Falle, weifst Du, wenn Du aussuchen diirftest?

BJ9J: Das war mir in dem Moment sogar relativ egal. Hauptsache mir hilft jemand.
Weil ich war wirklich erschlagen.” (J9)

Eltern haben meist viel Erfahrung mit Krankenhausbesuchen und beschreiben sowohl
hilfreiche als auch sehr stérende Faktoren in diesem Setting. Als positiv wird empfun-
den, dass die viele Zeit in den Kliniken Moéglichkeiten biete, mit anderen Eltern in den
Austausch zu kommen und krankheits- und alltagsbezogene Erfahrungen zu teilen.
Es gebe Krankenhauser mit sehr gut aufgestellten, multiprofessionellen Teams, die
die Familien vor Ort begleiten. In diesem Falle fuhlen sie sich gut aufgehoben, ernst
genommen und sehen ihr Kind gut ver- und umsorgt. Dieses ganzheitliche , Aufgefan-
genwerden“ wunschen sie sich fur die gesamte Familie. Als besonders wichtig wird in
diesem Kontext die Beziehung zu verschiedenen Fachkraften beschrieben, wobei vor
allem Zeit und Vertrauen eine grof3e Rolle spielen. Wenn dieses Vertrauen zu einzelnen
Fachkraften nicht entstehen kann oder es beispielsweise durch eine nicht adaquate
Untersuchung oder Behandlung des Kindes beeintrachtigt wird, vermeiden manche
Familien weitere Besuche der Klinik und versuchen, die Versorgung auch in Krisen-
situationen im hauslichen Setting zu gewahrleisten oder auf andere Kliniken auszu-
weichen. Das Kliniksystem wird als zersplittert wahrgenommen, sodass Familien fur
verschiedene Anliegen (Grunddiagnose, einzelne Symptome) viele verschiedene Be-
handlungsorte aufsuchen mussen, was eine enorme Kraftanstrengung fir alle bedeu-
te. Ein weiterer Faktor, der zu grofier Anstrengung und Belastung bei den Eltern fuhrt,
ist, dass Pflege und Versorgung der Kinder in Kliniken meist vollkommen von den Eltern
ubernommen werden mussen, wahrend Unterstutzungen aus dem hauslichen Setting
wie z.B. Pflegedienste komplett wegfallen und die Zahlung von Pflegegeld ausgesetzt
wird. In diesem Bereich gibt es seit dem 01.11.2022, d.h. nach der Durchfihrung der
Befragung, gesetzliche Anderungen, die zu deutlichen Verbesserungen der finanziel-
len Ersatzleistungen und der erleichterten Begleitung durch Familienmitglieder oder
im Rahmen der Eingliederungshilfe finanzierte, dem Kind vertraute Begleitpersonen
bei Krankenhausaufenthalten fuhren sollen (vgl. bvkm 2022). Winschenswert aus
der Sicht interviewter Eltern ist ein ausreichender Personalschlissel, damit die Pfle-
ge durch das Klinikpersonal abgedeckt werden kann. Es besteht die Herausforderung
eines Spagats zwischen der Anerkennung des Expert*innenwissens der Eltern und
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zugleich ihrer Entlastung durch verldssliche und engagierte Ubernahme der Pflege-
tatigkeiten.

,Also ich habe letztes Jahr, war der Paul alleine sieben Mal in der Kinderklinik, und
beim sechsten Mal hatten wir einen neuen Arzt, und der wollte mir alles erklaren
und das sage ich, Entschuldigung, das ist hier nicht unser erstes Rodeo, wir wissen
was wir zu tun haben und ich méchte, das ist halt so, ich mochte wahr- oder wir
maéchten wahrgenommen werden als Eltern mit einem schwerstkranken Kind, wir
keine hysterischen Eltern, die keine Ahnung von der Geschichte hier haben, ja,
also wir sind die kleinen Profis von dem kleinen Mann, ja. Und ich glaube, bis die
gemerkt haben, dass wir nicht diese hysterischen durchgeknallten Eltern sind, das
hat schon einen Moment gedauert, aber jetzt mittlerweile ist das so ein bisschen,
ja, wenn man was sagt, wird das angenommen “ (E1)

Viele Eltern beschreiben Krankenhauser als die Orte, an denen sie Aufklarung Uber
Medizinisches, wie Diagnose und Symptome der Erkrankungen ihrer Kinder, aber auch
Uber weitere Versorgungsschritte im hauslichen Bereich, erwarten. Diese Aufklarung
und/oder das Entlassmanagement der Kliniken werden jedoch haufig als mangelhaft
empfunden, was sich besonders nach einer neu gestellten oder veranderten Diagnose
als gravierend herausstellt. Eltern verstorbener Kinder beschreiben es als verletzend,
wenn Kliniken nach dem Tod des Kindes keinen weiteren Kontakt (z. B. durch eine Mail
oder Karte) zu den Familien aufnehmen, obwohl teilweise jahrelange Beziehungen be-
standen.

Aus Sicht der Geschwister kann es sehr hilfreich sein, wenn Personal vor Ort ist, das
Zeit hat, ihnen krankheitsspezifische Aspekte zu erklaren und auf ihre Bedurfnisse
und Fragen zu dem erkrankten Geschwisterkind eingehen zu kbnnen (wenn z.B. Eltern
keine Kapazitaten haben). Als besonders wichtig wird hierbei die Sensibilitat im Um-
gang mit den Kindern betont.

,Und was auch total cool daran war, das haben meine Eltern auch gemacht, aber
die Pflegefachkraft konnte das natiirlich nochmal so ein bisschen fundierter, sage
ich mal, dass die mich oder dass ich die quasi drum gebeten habe, auch so bei der
Pflege irgendwie was mitzunehmen so. Warum genau wird der Schlauch denn jetzt
da reingeschoben und warum muss man das machen und was wiirde passieren,
wenn man das nicht macht und so.“ (G1)
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1.4.9 Arzt*innen

Die hier zusammengefassten qualitativen Ergebnisse beziehen sich sowohl auf nieder-
gelassene Arzt*innen als auch auf Arzt*innen in Kliniken oder anderen Settings.
Grundlegende Unterschiede zwischen diesen Gruppen kénnen anhand der vorlie-
genden Daten nicht ausgemacht werden. Es ist auffallig, dass sowohl Eltern als auch
Jugendliche und junge Erwachsene in Bezug auf Arzt*innen im Vergleich mit anderen
Berufsgruppen besonders haufig negative Erfahrungen beschreiben, v.a. die Haltung
dieser Berufsgruppe betreffend. In die Fragebogenerhebung wurden deshalb mehrere
haltungsbezogene Fragen aufgenommen. Da diese sich aber auch auf Fachkrafte an-
derer Professionen beziehen, werden die Ergebnisse im Kapitel Rahmenbedingungen
prasentiert (> 1.2.4.2).

Die interviewten Eltern beschreiben sehr tbereinstimmend Eigenschaften und Kom-
petenzen, die sie sich von Arzt*innen wiinschen: Empathie, Klarheit, versténdliche Er-
klarungen, Information in situativ angemessenem Maf3, Anerkennung der Eltern als
Expert*innen fur ihr Kind, die Moglichkeit und Bereitschaft, sich Zeit zu nehmen sowie
einen ganzheitlichen Blick auf die Familie und ein gewisses Engagement fur diese. Her-
vorgehoben wird auflerdem eine grundsatzliche Erreichbarkeit, die den Eltern Sicher-
heit in belastenden Situationen gibt. Hilfreich ist fir dieses Sicherheitsgefuhl auch,
wenn dauerhafte Beziehungen zu den Arzt*innen bestehen - Eltern vertrauen dadurch
starker deren Entscheidungen und Ratschlagen und empfinden es als sehr entlastend,
dass ihre Situation dem arztlichen Personal bereits bekannt ist. Als positiv wird zudem
hervorgehoben, wenn Arzt*innen die Grenzen ihres eigenen Fachwissens (z.B. iiber
spezifische Krankheiten) kennen und bereit sind, sich weiterzubilden bzw. zu informie-
ren. Genauso hilfreich finden es Eltern, wenn sie in diesem Fall an fachkompetente
Arzt*innen weitergeleitet werden.

,[...] sonst haben viele Arzte halt auch nicht so die Erfahrung damit, ja. Also meine
normale Hauskinderéarztin, die hat nattrlich nicht so viele Kinder mit so einem
schweren Gendefekt oder so, ja, die, da, die sind dann manchmal auch so ein biss-
chen an ihren Grenzen finde ich, die Kinderarzte. Ja, das sagt sie auch offen, ,Frau
Rudolph, ich weif3 nicht, ich kann ihnen da nicht mehr helfen, ich bin da an meiner
Grenze’ und so“ (GD1)

Durchweg positive Erfahrungen mit spezialisierten Arzt*innen beschreiben Eltern in Zen-
tren fur Seltene Erkrankungen. Auch Fachkrafte, die im Sinne der ganzen Familie mitden-
ken (z.B. durch Weiterleiten an Selbsthilfestrukturen, hospizliche Strukturen) werden als
unterstitzende Ressource beschrieben. Dies sei vor allem bei Palliativmediziner*innen
der Fall. Die Palliativmedizin biete einen Blickwinkel, der die Lebensqualitat der Kinder
in den Vordergrund ruckt, was in der Intensivmedizin oft vermisst wird.
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Die besondere Situation einer pranatalen Diagnose erfordert eine hohe Sensibilitat
seitens der Mediziner*innen: es mussen verschiedene Optionen und Informationen
thematisiert werden, was von den Befragten nicht immer so erlebt wurde. Manche
Eltern beschreiben weiterhin die Méglichkeit als hilfreich, frihzeitig mit Professionellen
Uber die letzte Lebensphase ihrer Kinder zu sprechen. Nach dem Tod eines Kindes
wird es als hilfreich beschrieben, wenn auch Arzt*innen Anteil nehmen und dieses
auch den Familien gegenUber zeigen.

Als hinderlich fur eine gelingende arztliche Begleitung werden haufig Eigenschaften
beschrieben, die gegensatzlich zu den oben genannten positiven Zigen der Fachkrafte
sind. Es ist zentral fur die Eltern, ernst genommen zu werden und einfihlsam behan-
delt zu werden - eine mangelnde Sensibilitét (z. B. in der Uberbringung von Diagnosen)
wird duflerst negativ bewertet. Eltern erleben den Moment der Diagnosemitteilung teil-
weise als sehr unsensibel und fuhlen sich danach zudem uninformiert.

L8anz furchtbar, ganz, ganz furchtbar, also das war der, der Chefarzt, das weif3 ich
noch, von der Kinderneurologie glaube ich, und der hat das so, also erstmal hat
der sich das ausgedruckt aus Wikipedia, ja, wo ich dann auch schon so denke, hm.
Und dann fing er an mit [Erkrankungsgruppe] und einer spezifischen Diagnose,
also schmiss dann so mit diesen Fachworten um sich, und dass wir dann erstmal
da safSen, ja, und was heifst das jetzt, ja, dass ihr Kind nicht lange zu leben hat.
Okay, also wirklich so sagte er uns das, gut, und also der war so, nee, das war
wirklich ganz, ganz furchtbar, und das héren wir leider auch immer wieder von an-
deren, dass die Art und Weise wie so eine Nachricht tiberbracht wird nicht wirklich
empathisch ist.“ (E8)

Andere Eltern beschreiben den Moment zwar als &hnlich schockierend, fUhlten sich je-
doch angesichts der Dramatik der Situation bestmdglich von den Arzt*innen behandelt.

,Bis eine der Kinderarztin sich nochmal mit uns zusammengesetzt hat und ja,
ziemlich Klartext mit uns gesprochen hatte und gesagt hat es tut ihr sehr leid, das
so klar sagen zu miissen, aber ihr Kind hat keine Uberlebenschance. Und das war
der Punkt, der war natiirlich hart, aber er tat uns eigentlich ganz gut, dass jemand
so klar mit uns gesprochen hat. Weil wir damit dann wieder was anfangen konn-
ten.” (E5)

Weiterhin beschreiben Eltern ein Gefuhl der Oberflachlichkeit, wenn Fachkrafte sich
keine Zeit nehmen (kdnnen), in die Komplexitat ihres individuellen Falls einzusteigen.
Ein zu schnelles Weiterleiten durch niedergelassene Arzt*innen an Kliniken bedeute
einen hohen organisatorischen Aufwand flir die Familien und wird oft nicht als gerecht-
fertigt wahrgenommen. Besonders Familien in landlichen Gegenden haben oftmals
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keine Auswahimadglichkeit in der arztlichen Versorgung und sehen sich dann von der
Meinung und Haltung einzelner Arzt*innen abhangig.

Far junge Menschen, die mit einer lebensverklirzenden Erkrankung leben, sind ahn-
liche Aspekte im Umgang mit Arzt*innen relevant: auch sie méchten ernst genommen
werden und verlangen eine offene, ehrliche Kommunikation, besonders ihre Krank-
heit betreffend. Sie empfinden Mediziner*innen als hilfreich, die auf ihre Bedurf-
nisse eingehen und sensibel mit ihnen umgehen. Die Jugendlichen merken schnell,
wenn Arzt*innen nicht ausreichend prasent in der Interaktion mit ihnen sind und
sich nur unzureichend Zeit fir ihre Belange nehmen. Stérend sei es weiterhin, wenn
Informationen nicht entwicklungsgerecht weitergegeben werden - sei es infantil, weil
der*die junge Patient*in fur nicht reif genug gehalten wird, oder zu kompliziert, weil zu
fachspezifisch kommuniziert wird. Hier kdnne ein Kommunikationstraining fir Medi-
ziner*innen helfen. Auch wird vermisst, dass junge Menschen ganzheitlich und somit
nicht nur unter dem Fokus ihrer Erkrankungen sowie in ihrer Individualitat wahrgenom-
men werden.

,Orthopaden, die ihn untersucht haben aufgrund der Skoliose und da habe ich
erst gedacht, der Mann hat gefilihlt an, ja das klingt super dramatisch, an toten
Schweineleibern hat der gelernt, weil der ist mit dem Tristan da umgesprungen
und das war ihm total unangenehm und wurde gestaucht und lang gezogen und
gestretcht und wie weit konnen wir denn noch? Und der hat Null auf den Tristan
tiberhaupt geachtet und auf wie er reagiert und damit. Und das war ein negatives-
und da merkt man halt auch, da fiihlte er sich total unwohl. Auch aufgrund seiner
LautduBerungen“ (J1)

Zusammenfassend wunschen sich Familien, dass sie stets und uneingeschrankt ernst
genommen und umfassend aufgeklart werden. Es braucht unabhangig vom Wohnort
gut erreichbare, qualifizierte Arzt*innen, die sich sowohl medizinisch als auch diszi-
plintbergreifend gut im Hilfesystem auskennen. Dabei werden oft bessere Fachkennt-
nisse zur Versorgung von Kindern mit Beeintrachtigungen erwartet. Eltern und auch
Jugendliche/junge Erwachsene winschen sich eine stabile Begleitung, die Uber den
»,medizinischen Tellerrand“ hinausgeht und umfassend im Hinblick auf den spezifi-
schen Versorgungsbedarf ist. Dies wlrde haufig eine bessere Vernetzung von Fach-
personen untereinander erfordern. Da die Familien oft jahrelang in medizinischer
Behandlung waren, wiinschen sich die Eltern, dass eben diese Arzt*innen auch am
Tod ihres Kindes Anteil nehmen.
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11.4.10 Sterbesituation

Die nachfolgenden Erkenntnisse beziehen sich ausschliellich auf die Stichprobe der
Eltern mit einem verstorbenen Kind (N=123), die befragt wurden, um ein genaueres
Bild der familialen BedUrfnisse in Bezug auf die erlebte Sterbesituation zu erhalten.
Ungefahr die Halfte der Kinder ist zu Hause gestorben, knapp ein Flnftel in der Kinder-
klinik und ein weiteres knappes Funftel in einem Kinder- und Jugendhospiz.

An welchem Ort ist lhr Kind gestorben?

33% 33% 57% 47,2 %

zuHause [ kinder-und M Kinder- [ | Kinderklinik (nicht auf
Jugendhospiz palliativstation der Palliativstation)

Erwachse- M Kiinik: Erwach- Il Wohneinrichtung Sonstiges

r}enpa‘llia- senenstation
tivstation (nicht auf der
Palliativstation) N, =123
Abbildung 19.

Unter sonstigen Sterbeorten wurden von den Eltern Intensivstationen, der KreifRsaal
sowie der Tod vor der Geburt oder pl6tzlich im Freien benannt.

63,4 % der Eltern geben an, das Kind sei an dem Ort gestorben, den sie sich dafur
gewunscht hatten. 15,4 % hatten im Vorfeld keinen Wunsch und 21,1 % waren mit der
Situation konfrontiert, dass der Sterbeort nicht der gewtnschte Ort war.

Die Eltern, deren Kind an ihrem Wunschort starb, sowie diejenigen, die keinen Wunsch
hatten (insgesamt N=97), wurden anschliefend gefragt, wer oder was dort fir sie hilf-
reich war und wen oder was sie in dieser Situation noch gebraucht hatten.
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Als hilfreich nennt fast ein Drittel der Befragten die Unterstitzung durch das SAPV-Team
(n=29). Dieses ist damit die wichtigste Unterstltzung in der Sterbesituation. Auflerdem
werden Familie und Freund*innen, eine gewohnte Umgebung und ruhige Atmosphare,
Pflegefachkrafte vom Pflegedienst, ambulante Kinderhospizdienste sowie verschiede-
ne Fachkrafte je nach Sterbeort - Mitarbeiter*innen der Wohneinrichtung, der Pallia-
tivstation, des stationaren Hospizes oder des Kreifdsaals - aufgefiihrt. Ortsunabhéan-
gige psychosoziale Unterstitzung wurde durch Trauerbegleitung oder Kontakte im
Rahmen der Selbsthilfe erfahren. Religidse Rituale oder kirchliche Personen wurden
nur in zwei Fallen genannt.

Auf die frei zu beantwortende Frage, wen oder was sie in der Sterbesituation noch ge-
braucht hatten, haben, hat ungefahr die Halfte der Befragten eine Antwort formuliert.
Die am haufigsten gegebene Auskunft ist die, dass sie sich bestmoglich versorgt und
begleitet gefuhlt haben und nichts zusatzlich gebraucht hatten (N=25). Andere Eltern
geben (jeweils in 2 bis 6 Fallen) an, dass sie mehr Unterstitzung von ihrer Familie
und Freund*innen oder psychologischem Fachpersonal, organisatorische Entlastung,
schnelle und kompetente medizinische Hilfe, Begleitung fliir Geschwister, Einfihlsam-
keit begleitender Fachkrafte, mehr Ruhe sowie vorbereitende Gesprache Uber Gestal-
tungsmaglichkeiten des Abschieds bendtigt hatten. Einige dieser Punkte verweisen ein
weiteres Mal auf die hohe Bedeutung von (antizipatorischer) Beratung und begleiteter
Vorbereitung.

Ist das Kind zu Hause gestorben (N=58), so war dies zu 89,7 % auch der Wunsch
der Eltern, 8,6 % hatten keinen Wunsch im Vorfeld. Das Hospiz als Sterbeort (N=21)
entsprach zu 66,7 % dem Wunsch der Befragten, zu 19,0% jedoch war dies nicht ihr
Wunsch: diese Eltern hatten sich alle das Sterben zu Hause gewlnscht. Die Kinderkli-
nik als dritthaufigster Sterbeort (N=24) entsprach fur 25,0 % der Eltern ihrem Wunsch,
20,8% hatten keinen Wunsch, und erwartungsgemaf ist der Anteil derer, die nicht
an ihrem Wunschort waren, hier am hoéchsten, und zwar 54,2 %. Interessant ist an
dieser Stelle, dass sich von diesen 13 Eltern die deutliche Mehrheit das Sterben im
Kinder- und Jugendhospiz gewunscht hatte (N=9), nur eine Familie ware gern zu Hau-
se gewesen und jeweils eine Familie auf einer Kinderpalliativstation bzw. Eltern und
Kind gemeinsam in der Kinderklinik. In einem Fall wurde kein Wunsch angegeben.
Interpretieren lassen sich diese Ergebnisse so, dass in den Fallen, in denen das Ster-
ben zu Hause medizinisch nicht moglich oder von der Familie nicht gewilnscht war,
die Atmosphare und Begleitung im Kinder- und Jugendhospiz als beste Alternative er-
scheint. Viele Familien haben bereits gute Erfahrungen im Hospiz gemacht und daher
Vertrauen in die dortige Begleitung gefasst. Auch die dort gegebenen Mdéglichkeiten
zur Abschiedsgestaltung, der Nutzung eines Abschiedsraumes Uber mehrere Tage etc.
kdnnten hier bedeutsame Anhaltspunkte sein.

In den meisten Fallen, in denen die Familien nicht am gewlinschten Ort sein konnten,
lag dies daran, dass der Tod zu plotzlich eingetreten ist. Entweder gab es keine Zeit,
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etwas zu planen und zu entscheiden, oder aber der Gesundheitszustand des Kindes
liefl keinen Transport zu.

In sieben Fallen starb das Kind im Kinder- und Jugendhospiz, ohne dass dies im Vorfeld
der Wunsch der Eltern war. Alle sieben Eltern geben jedoch an, die Begleitung dort als
sehr passend empfunden zu haben. Starb das Kind in der Kinderklinik, ohne dass dies
dem Wunsch entsprach (18 Familien), empfanden zehn der Befragten die dortige Be-
gleitung als sehr oder eher passend. Die anderen acht Eltern bewerten die erlebte Be-
gleitung als eher nicht oder gar nicht passend. Diese Daten beruhen zwar auf geringen
Fallzahlen, zeigen aber die Tendenz, dass in Kinder- und Jugendhospizen eine beddrf-
nisgerechtere Sterbebegleitung erlebt wird als in der Kinderklinik. Dies ist naheliegend
angesichts der spezialisierten Ausrichtung des Hospizes, zeigt jedoch auch weiteren
Handlungsbedarf im Klinikkontext auf. Da, wie ebenfalls deutlich wurde, das Sterben in
der Kinderklinik immer wieder vorkommt, sollten auch hier flichendeckend Strukturen,
personelle Ressourcen und Konzepte flr eine individuelle, bedirfnisentsprechende Be-
gleitung fur Familien mit einem sterbenden Kind vorhanden sein. Beim Versterben des
Kindes in der Klinik empfanden interviewte Eltern es z.T. als hilfreich, das verstorbene
Kind noch einmal mit nach Hause nehmen zu kénnen, um es dort zu verabschieden
und diesen Abschied gegebenenfalls auch fur Geschwister greifbarer zu machen.

11.4.11 Weitere Versorgungsformen

In der Befragung von Eltern lebender Kinder wurden weitere mégliche Akteur*innen
des Versorgungsnetzwerks mittels zweier Matrixfragen thematisiert. Damit konnte er-
hoben werden, welche zusatzlichen Versorgungsformen genutzt werden, ob die Eltern
mit diesen zufrieden sind und ob die jeweiligen Institutionen oder Leistungsformen
Uberhaupt bekannt sind. Die Ergebnisse stellen sich folgendermafien dar:

Von wem wird lhr Kind aktuell versorgt?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 10
( [ '

Zentren/Praxen‘

ambulante Therapien
(Ergo-/Physio-/Logo-
/Psycho-/etc.)

Ja und ich bin zufrieden. [ | Nein, aber ich hatte es gerne.
[ | Ja, aber ich bin nicht zufrieden. B Kenne ich nicht.
M nein, das brauche ich nicht, N, =417

Abbildung 20. Angaben in Prozent.
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Hat lhre Familie folgende Leistungen bereits in Anspruch genommen?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Reha/Kur
[
Jaund ich bin/war zufrieden. B nein, aber ich hétte es gerne.
[ | Ja, aber ich bin/war nicht zufrieden. B «enne ich nicht.
M nNein, das brauche ich nicht. N, =417
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Abbildung 21. Angaben in Prozent.

Auffallig sind die hohe Zufriedenheit mit der kinderarztlichen und therapeutischen Ver-
sorgung sowie die geringe Bekanntheit von Familien-Lots*innen/Case-Manager*in-
nen und Sozialmedizinischer Nachsorge. Insbesondere bzgl. der Familien-Lots*innen/
Case-Manager*innen kann eine begriffliche Unsicherheit verstarkend hinzukommen,
da es bundesweit verschiedene Modelle und Projekte des Case-Managements gibt,
die unterschiedliche Bezeichnungen verwenden (> 11.6.5). Im Falle von Sozialmedi-
zinischer Nachsorge ist eher anzunehmen, dass Familien, die diese genutzt haben,
wissen, wie die Leistungsform heifdt. Angesichts der hohen Bedeutung von Kranken-
hausern im Rahmen der Diagnosestellung und gesundheitlicher Krisen, die eine An-
passung der hauslichen Versorgung nach sich ziehen, erscheint der Anteil der Nutzung
gering und eine starkere Verbreitung dieser Versorgungsform in der hauslichen Umge-
bung wiinschenswert. Des Weiteren zeigen sich grofle Versorgungsliicken im Bereich
Familienentlastender/-unterstitzender Dienste und Reha/Kur. Dies deckt sich mit den
qualitativen Ergebnissen, die an dieser Stelle zur Vertiefung herangezogen werden:

Insgesamt ist die Zufriedenheit der interviewten Familien mit der medizinischen Ver-
sorgung in Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) und Medizinischen Behandlungszen-
tren fiir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren mehrfachen Behin-
derungen (MZEB) auf der rein fachlichen Ebene eher hoch. Jedoch bestehen nicht
unerhebliche organisatorische Hurden wie sehr lange Wartezeiten von Wochen oder
Monaten, lange Fahrtwege bei gleichzeitigem Erfordernis, dort jedes Quartal die Ver-
sichertenkarte einlesen zu lassen und Uberweisungen abzuholen, und eine fehlende
Beratung von jungen Erwachsenen zum Ubergang vom SPZ zum MZEB. Teilweise ist
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eine Anbindung ans SPZ auch Uber den 18. Geburtstag hinaus eine Zeit lang moglich,
je nach Diagnose ist es anschlieRend ggf. sehr schwierig, ein passendes Angebot der
weiteren Versorgung zu finden. Positiv hervorgehoben wird die zunehmende Digita-
lisierung von Verwaltungsablaufen, z. B. die Maglichkeit, Rezepte per Mail zu erhalten.
SPZ/MZEB leiten die Familien an Facharzt*innen weiter, wenn sie keine ausreichende
Expertise fur die Behandlung seltener Erkrankungen haben. Wenn diese Weiterleitung
reibungslos verlauft, scheint sie nicht negativ von den Familien empfunden zu werden.
Lange Wartezeiten und schlechte Erreichbarkeit spezialisierter Behandlungsangebote
stellen jedoch sehr wohl ein Problem fur die Familien dar:

,Also das ist unser Riesenproblem bei den ganzen, [Erkrankung 1] Zentrum, SPZ,
dass die alle nicht erreichbar sind, dass es iiberall nicht méglich ist mit akuten
und selbst mit, also da ist ja wirklich mehrere Wochen bis Monate Vorlauf, und das
funktioniert einfach immer nicht.“ (GD1)

Spezialisierte Ambulanzen fur bestimmte Krankheitsbilder oder allgemein seltene
Erkrankungen werden von den Eltern durchweg als positive Elemente des Versorgungs-
netzwerks wahrgenommen. Bei den krankheitsspezifischen Ambulanzen (z.B. fur
onkologische Erkrankungen, Mukoviszidose, Epilepsie) wird die Begleitung als ,Rund-
umpaket” aus einer besonders hohen Kompetenz der Arzt*innen, spezifischem Wissen
Uber Medikamente und Therapien, einer kontinuierlichen Begleitung durch dieselben
Arzt*innen und ein multiprofessionelles Team (z.B. Physiotherapie vor Ort) beschrie-
ben. Besonders hilfreich empfinden Eltern, dass ihre Kinder teilweise von der Diagnose
bis zum Tod {iber Jahrzehnte von dem gleichen Arzt*innenteam behandelt werden.

,Wir haben damals, was weif3 ich, also in der [Stoffwechselerkrankung]-Ambu-
lanz und in der Station, die Arzte, die sind wirklich spezialisiert darauf, und man
wiinscht sich fiir jede schlimme Krankheit so eine Ambulanz, das war wirklich
phantastisch wie die uns liber die zehn-, Jahrzehnte begleitet haben.” (E9)

Auch die ,Zentren fir Seltene Erkrankungen®, oftmals an Universitatskliniken ange-
gliedert, werden als sehr hilfreich beschrieben, da hier z.T. zwar nicht die jeweilige
Erkrankung des Kindes detailliert bekannt ist, sich soziale und/oder pflegerische Be-
durfnisse bei seltenen Erkrankungen jedoch oft ahneln. So kénnen die Zentren eine
wertvolle interdisziplinare Anlaufstelle fur Eltern sein und hilfreiche Auskinfte geben.
Als Problem zeigt sich vereinzelt, dass die Uberleitung zu diesen Ambulanzen und Zen-
tren nicht automatisiert verlauft, sondern von den Eltern als eher zuféllige Vermittlung
empfunden wird.
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Sozialmedizinische Nachsorge wurde in den Interviews und Fokusgruppen v.a. dann
als eine hilfreiche Beratungsform beschrieben, wenn sie in Anspruch genommen
wurde/werden konnte und die Fachkréfte sich mit einem umfassenden Uberblick (iber
die lokale Versorgungslandschaft und Engagement fur die Familie dafur eingesetzt
haben, ein funktionierendes Netzwerk fur die Familie aufzubauen und alle dafiir not-
wendigen Schritte der Beantragung anzustof3en bzw. zu begleiten. Eltern dufern, dass
die Nachsorge zeitlich umfangreicher und Uber einen langeren Zeitraum hinweg, mit
abnehmender Intensitat, hilfreich gewesen ware.

Von den qualitativ befragten Familien werden diverse ambulante Therapien genutzt:
Ergotherapie, Reittherapie, Physiotherapie, Logopadie, Fruhférderung, Musiktherapie,
Kunsttherapie und Atemtherapie. Oftmals finden Therapien zu Hause statt, aber auch
in der Schule, der Wohneinrichtung oder den jeweiligen Praxen. Besonders bei Thera-
pien, die vor Ort stattfinden missen, wie Reittherapie, kann die Organisation von Fahrt-
wegen eine grofe Hurde darstellen. Des Weiteren wird bemangelt, dass Eltern fir ihr
volljahriges Kind, das kein Einkommen hat, Zuzahlungen zu Therapien leisten missen.
Es wird erwartet, dass die Fachkompetenz der Therapeut*innen fir die Arbeit mit Kin-
dern mit seltenen und ggf. fortschreitenden Erkrankungen vorhanden ist, da ansons-
ten eine muhsame Suche nach geeigneten Therapeut*innen erfolgen muss. Durch
sehr haufige und langfristige Kontakte werden Therapeut*innen teilweise zu engen
Bezugspersonen fur Eltern und Kinder. Vereinzelt werden besondere Formate genutzt,
z.B. Therapiewochen einer Uniklinik. Insgesamt aufiern sich die interviewten Familien-
mitglieder zufrieden Uber die genutzten Angebote. Unzufriedenheiten beziehen sich
vor allem auf die Suche nach passenden Angeboten und den organisatorischen Auf-
wand, aber nicht auf die Fachlichkeit der durchgefihrten Therapien.

»Aber wir haben- wir machen ja zweimal im Jahr eine Therapiewoche mit ihm, das
heifsit [Angebotsname] in [Grofstadt4] von der Uni-Reha [GrofRstadt4]. Und das ist
jetzt- wére jetzt eigentlich schon fallig gewesen, weil, da gibt es halt nur vier Kon-
zept, also vier Jahre. Das geht immer (iber eineinhalb Jahre, das sind dann so fiinf,
sechs Jahre. Und ldnger zahlt das die Kasse nicht. Und wir haben jetzt also mit
viel Hin und Her und Durchsetzungskraft und haben es also doch geschafft, dass
uns nochmal ein Jahr, eineinhalb Jahre dazu gegeben haben. Das heif3t, ndchstes
Jahr- dieses Jahr und nachstes Jahr kbnnen wir das nochmal machen. Und dann ist
es aber rum und dann werden wir uns auch mal nach was- nach einer Alternative
umschauen, die dann nicht- weil, das ist jetzt eigentlich nur fiir ihn.” (E2)

Eltern beschreiben sehr wenige Erfahrungen mit Angeboten der Kurzzeitpflege, da es
einen groRen Mangel an passenden Einrichtungen flr ihre Kinder gibt, was auch Eltern
in der bundesweiten Erhebung kritisch anmerken. Auch wenn es wohnortnahe Kurz-
zeitpflegestellen gibt, werden Kinder mit komplexen pflegerischen und medizinischen
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Anforderungen dort oftmals nicht aufgenommen. Fanden schon Kurzzeitaufenthalte in
diesen Einrichtungen statt, werden diese von Eltern nicht als zufriedenstellend bewer-
tet, da sich die Betreuung der Kinder dort fur die Eltern eher als ,Abstellen” des Kindes
anflihlte. Ein schlechter Betreuungsschltssel und wenig Moglichkeiten fur das Perso-
nal, auf die Bedurfnisse der Kinder einzugehen, werden als problematisch empfunden.
Auch das Angebot der Verhinderungspflege scheint fur die Eltern in den Interviews und
Fokusgruppen keine grofle Relevanz im Alltag zu haben. Im Fragebogen bemangeln
Eltern hier u.a., dass Verwandte nicht im Rahmen der Verhinderungspflege bezahlt wer-
den kdnnen, obwohl sie sich ggf. Urlaub nehmen missen, um die Betreuung zu leisten.
Grundsatzlich sei Verhinderungspflege aber deutlich praktikabler und zufriedenstellen-
der als Kurzzeitpflege, fir die die Angebote fehlten.

Die Versorgung der Familien im Bereich Reha/Kur - sowohl wahrend des Lebens mit
dem Kind als auch in der Trauerphase - gestaltet sich tendenziell als problematisch.
Es scheint vorrangig von der jeweiligen Krankenkasse bzw. Versicherung abhangig zu
sein, welche Leistungen in welchem Umfang genehmigt werden. Werden rehabilita-
tive Aufenthalte bewilligt, wird haufig von einer mangelhaften Passung von Angebot
und Bedurfnis berichtet. Es besteht ein grofRer Bedarf an Rehabilitationsmafinahmen,
in denen alle Familienmitglieder versorgt werden kénnen - auch die erkrankten Kin-
der. Dies werde bei hohem Unterstitzungsbedarf haufig abgelehnt. Vor allem die In-
anspruchnahme von Kuren sei aus diesem Grund fur viele Familien nicht maglich,
berichten auch die Eltern in der Fragebogenerhebung (n=34). Fur junge Menschen mit
lebensverkurzender Erkrankung kdnnen Reha-Aufenthalte eine Moglichkeit darstellen,
Peers kennenzulernen und sich auszutauschen. Auf trauerspezifische Rehamainah-
men wird im Kapitel Selbsthilfe und psychosoziale Begleitung eingegangen (> 11.5.3).
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11.4.12 Kranken- und Pflegekassen und Medizinischer Dienst

In der quantitativen Elternbefragung wurden verschiedene Aspekte im Zusammen-
hang mit der Krankenkasse und dem Medizinischen Dienst bewertet (MD, ehemals
MDK, Veranderungen durch das MDK-Reformgesetz 2020), die in der folgenden Grafik
abgebildet werden:

Zufriedenheit mit Krankenkassen und Medizinischen Diensten

1 2 3 4 5 6
[ | I [ \ \
Hi
H
1
1
|
i
B Eitern lebender Kinder B Eitern verstorbener Kinder

Abbildung 22. Mittelwerte auf einer sechsstufigen Schulnoten-Skala von 1 - sehr gut bis 6 - ungenugend.

Die Ergebnisse sind tendenziell besser als es auf der Grundlage der qualitativen Daten
zu erwarten gewesen ware. Dennoch fallt hier ein weiteres Mal die hohe Belastung durch
den organisatorischen Aufwand ins Auge, sowie Probleme insbesondere mit dem MD,
die deutlich ausgepragter sind als die Schwierigkeiten mit den Krankenkassen. Erganzen
lassen sich diese Bewertungen mit den Inhalten der qualitativen Befragungen:

Bis auf wenige Ausnahmen, in denen interviewte junge Erwachsene Zufriedenheit
mit dem Prozess der Hilfsmittelversorgung beschreiben, ist der Grof3teil der Familien
von der Kommunikation mit der Kranken-/Pflegekasse hochbelastet, da diese einen
erheblichen Teil des Krankheitsmanagements ausmacht. Die Versorgung ist gepragt
von langen Bearbeitungszeiten der Antréage und notwendiger Widerspruche, einige be-
richten von der generellen Ablehnung aller Antrage im ersten Schritt, was zu hohem
organisatorischen Aufwand durch Widerspruche und bis hin zu Gerichtsverhandlungen
fuhre. Eltern beschreiben das Geflhl, immer kampfen zu mussen - zusatzlich zum oh-
nehin herausfordernden Alltag. Ein haufig gewahlter Losungsweg ist dann, abgelehnte
Hilfsmittel selbst zu finanzieren (vorausgesetzt, die Familie kann sich dies finanziell
leisten) oder gar nicht erst zu beantragen, um Aufwand (Burokratie, Fahrtwege, Warte-

zeiten) zu verringern.
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LStreitereien gehabt, in dem ich total unempathische Bearbeiterinnen bei der
Familienkasse hatte, die, wo ich mir dann anhéren durfte, wenn ihr Kind wieder
gesund ist, dann moéchte ich das sofort wissen, weil dann zahlen wir kein Kinder-
geld mehr. Wo ich dann gesagt habe, was verstehen sie an einem Gendefekt nicht,
die wird nicht gesund, ich kann ihnen mal sagen, wann sie nicht mehr Kindergeld
zahlen miissen, das sage ich ihnen, wenn meine Tochter tot ist, ja.“ (E9)

Als Problem zeigt sich auflerdem, dass individuelle Versorgungslosungen von den
Kranken- und Pflegekassen nicht gewiinscht zu sein scheinen - Hilfsmittel missen
im Hilfsmittelkatalog enthalten sein, auch wenn es u.U. eine kostengunstigere Lésung
mit einem Alltagsprodukt gabe. Krankenkassen schreiben teilweise auch die zu be-
auftragenden Hilfsmittelversorger und einzusetzenden Hilfsmittel vor, sodass es keine
Wabhlfreiheit gibt, obwohl ggf. ein anderer Hilfsmittelversorger unkomplizierter fur die
Familie erreichbar ware. Wenn Leistungen bewilligt werden, stehen Familien oft vor
Folgeproblemen wie Fachkraftemangel, die eine Umsetzung dieser Leistungen dann
erschweren.

,aber solange wir kein vollzahliges Team haben, ist es, ja, das ist halt einfach mal
so. Ja, oder wenn so-. Oder wenn wir halt einfach irgendwie trotz allem vier Tage
tibernehmen miissen, ja, miissen in Anfiihrungszeichen, aber schon libernehmen
miissen, weil halt einfach nichts abgedeckt ist, ist halt schwierig, ja.“ (E1)

Grundsatzlich schildern Familien, die privat versichert sind, das Problem, dass keine
verbindlichen Versorgungsvereinbarungen bestehen (wie bei den gesetzlichen Kran-
kenkassen), auf die sie sich in der Beantragung von Leistungen berufen kdnnen. Da-
durch, und weil private Versicherungen keine Lagerbestande haben, sondern neue Mit-
tel anschaffen, verzogern sich Prozesse noch gravierender. Weiterhin seien die hohen
Zuzahlungen haufig belastend, da Tarife meist gewahlt wurden, ohne das Wissen um
den zuklnftigen Bedarf mit einem erkrankten Kind zu haben und diese nachtraglich
nicht zu andern sind.

»Weil wir da festgestellt haben, Privatversicherung fiir ein chronisch krankes Kind
ist, wenn man sich nicht gerade fiir den teuersten Tarif entschieden hat, und das
tut man eigentlich nicht, weil man nicht davon ausgeht, dass man Hilfsmittel im-
mer subventionieren muss, ja. Oder beziehungsweise man geht ja nicht davon aus,
wenn ich ein Kind bekomme und dann geht es darum Zuzahlung fiir Hilfsmittel,
dann gehe ich erstmal davon aus, na ja, was wird der mal brauchen, vielleicht eine
Kriicke oder weif3 ich nicht, weil er sich den Fuf3 gebrochen hat, ja. Man geht ja
nicht von so teuren Anschaffungen wie einen Reha Buggy oder weifs ich nicht was
aus, von daher hatten wir dann irgendwann das so halt hinbekommen, dass ich
gesetzlich versichert bin“ (E8)
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Eltern und junge Erwachsene vermissen im Kontakt mit den Gutachter*innen des
MD haufig die fachliche Expertise. Der Prozess der Einstufung in Pflegegrade wird als
psychisch sehr belastend empfunden, junge Erwachsene beschreiben ihn teilweise
als Verletzung ihrer Wiirde. Weiterhin wird von anmaRenden Kommentaren gegenuber
Eltern im Kontext der Begutachtung berichtet.

sIch glaube, wenn man das psychisch ein bisschen weniger belastend gestalten
koénnte, das ware super, weil das ist einfach grundlegend schon belastend fiir mich
auch immer, weil am Ende halte ich einen Zettel in der Hand mit allem, was ich
nicht kann und alles was nicht funktioniert und nicht gehen wird. Man weif3 ja,
das macht mich jetzt nicht komplett aus als Person, aber natiirlich ist es gesam-
melt sowieso schon eine schwierige Situation und man kriegt auch wirklich sehr
schwierige Fragen gestellt. Man wiirde sich halt gerne noch so ein Rest Wiirde und
so ein Rest psychische Stabilitat irgendwie davon wiinschen und nicht, dass man
was beantragt. Ich werde, glaube ich, bei allem in meinem Leben jetzt oft (iberle-
gen, ob ich die Dinge beantrage oder nicht, weil sie bisher immer Stress bedeutet
haben.” (J4)

11.4.13 Medikamentose Versorgung und Teilnahme an Arzneimittelstudien

Jugendliche/junge Erwachsene beschreiben, dass sie die Medikamentenversorgung
und -anpassung gemeinsam mit einem SAPV-Team unkomplizierter empfinden als
Arzt*innenbesuche. Sie duRern teilweise das Gefiihl, beziiglich ihrer Medikation arzt-
lich nicht gut beraten worden zu sein.

Auch von Eltern wird beschrieben, dass eine gute arztliche Betreuung fur die Ein- und
Umstellung von Medikamenten wichtig sei. Zudem sei es bei der Medikamentenver-
sorgung bedeutsam, Kontakt zu den Apotheken zu haben, die die Medikamente bereit-
bzw. auch herstellen. Das Einnehmen vieler Medikamente sei zum Teil sehr belastend
fur die Eltern und das erkrankte Kind. Es wird ein damit verbundener hoher Aufwand
und Einfluss auf die Tagesstruktur beschrieben - beispielsweise, wenn durch Inhalie-
ren ein deutlich friheres Aufstehen am Morgen erforderlich wird. Zum Teil verweigern
die Kinder oder Jugendlichen auch Medikamenteneinnahmen.

Die zunehmende Erforschung von Medikamenten auch fur Seltene Erkrankungen er-
moglicht mitunter, je nach Erkrankung, im Laufe des Lebens neu entwickelte medika-
mentdse Behandlungen. Es sei jedoch nicht einfach, Medikamente zu erhalten, die
sich noch in der Erprobung fur bestimmte Therapien befinden. Eltern sind hierbei auf
die Unterstiitzung der Arzt*innen angewiesen. Studienteilnahmen werden mitunter
trotz grofler damit verbundener Herausforderungen wie regelmagiger langerer Kran-
kenhausaufenthalte und langer Fahrtwege begonnen, da sie mit Hoffnung auf einen
positiven Effekt auf den Krankheitsverlauf verbunden sind. Eltern berichten jedoch
auch vom Abbruch einer Teilnahme:
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»,Und wenn sie dann da auch einen Monat lang in einem Krankenhaus sind, in die-
sen Umgebungen und zumal wirklich halt auch [ausldndische] Krankenh&user tat-
sachlich nochmal einen anderen Standard haben, wie wir den hier in Deutschland
haben, das war nicht schén. Und da ging es nicht nur um die Entfernung. Da ging
es einfach um das Prozedere, dass Tristan da natiirlich dann- ganz klar, wir sind
in die Studie aufgenommen worden, um an Tristan in dem Sinne auch schon Tests
durchzufiihren. Wussten wir ja. Aber das wurde hinterher auch, das wurde einfach
zu viel. Das hat man gemerkt.“ (J1)

Fur einen befragten jungen Erwachsenen zeigte die Teilnahme an einer Studie eine
langfristige positive Wirkung fur seinen Gesundheitszustand.

.5 SELBSTHILFE UND PSYCHOSOZIALE BEGLEITUNG

Ein zentraler Forschungsbereich in der Auseinandersetzung mit der Situation von Fa-
milien, in denen lebensverkurzend/-bedrohlich erkrankte Kinder leben, ist der Aspekt
der Selbsthilfe, die sich primar durch den Austausch und die gegenseitige Unterstit-
zung von Menschen, die von einer ahnlichen Problemlage betroffen sind, auszeichnet
(vgl. SEKIS 2021; Khodaverdi et al. 2022). Dieser Bereich wurde um die psychosoziale
Begleitung erweitert (> Abb. 1). Damit sind alle Formen haupt- oder ehrenamtlicher
Begleitung gemeint, die vor allem eine psychische und emotionale Bewaltigung der
Lebenssituation unterstutzen kénnen. Nicht immer ist die Unterscheidung zwischen
Selbsthilfe und psychosozialer Begleitung ganz trennscharf moglich (vgl. SEKIS 2021).
Auf die psychische Belastung der Familienmitglieder wird im Kapitel Entlastung naher
eingegangen (> 11.8.1.3), da dort die Ergebnisse zu allen erhobenen Belastungen ge-
biindelt dargestellt werden. Auch hier sind, wie in anderen Kapiteln, Uberschneidun-
gen zu anderen thematischen Bereichen unvermeidbar.

Sowohl bei den interviewten Jugendlichen und jungen Erwachsenen als auch bei den
Geschwistern und Eltern ist eine hohe Variation der Erfahrungen, Motivationen, Inten-
sitat und Bedenken hinsichtlich Selbsthilfeangeboten und psychosozialer Begleitung
zu erkennen.

1.5.1 Selbsthilfe

Mitunter wunschen sich erkrankte junge Erwachsene Mdéglichkeiten zum Austausch
Uber ihre Erkrankung, die Seltenheit der Diagnose erschwert diesen aber:

»Nein. So eine spezielle Diagnose ist wirklich relativ selten und hat auch von unse-

rem Gefiihl nach, noch nicht so viel Bekanntheit auch in Deutschland. Vielleicht
haben mehr Menschen diese Krankheit, aber man weif3 es nicht, weil man erkennt
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diese Diagnose auch meistens erst, wenn es zu spét ist quasi. Oft ist das erste Er-
eignis, was man so richtig merkt halt, ein Herzstillstand. Deswegen in Deutschland
gibt es da kaum Angebote. Also liber diese Stiftung haben wir jetzt gesehen, dass
es auch Leute in Deutschland gibt, die sich engagieren. Aber es gibt auch keine
zentrale Gruppe fiir meine Diagnose oder so. Da ist wenig Infrastruktur in dem
Fall.“ (J4)

In anderen Fallen ist es umgekehrt — Angebote bestehen, die erkrankten jungen Men-
schen moéchten sich aber nicht mit anderen austauschen oder haben starke Vorbehal-
te gegenuber dem Begriff der Selbsthilfe:

,B: Das kommt oft sehr oft dazu. Mein Bruder sagt auch immer eure Selbsthilfe-
gruppe. Aber ich muss immer erkléaren, das ist keine Selbsthilfegruppe. Wir sind
einfach ein paar Kollegen mit der gleichen Krankheit, die sich sympathisch sind
und Sachen machen.

I: Und wie bist du denn dazu gekommen oder woher kennst du die?

B: Das habe ich selber ins Leben gerufen.” (J8)

Die interviewten Eltern begannen zu unterschiedlichen Zeitpunkten, Selbsthilfeange-
bote zu nutzen: haufig wurden Selbsthilfeangebote kurz nach der Diagnosestellung
(auch bereits bei pranatalen Diagnosen, also vor der Geburt des Kindes) in Anspruch
genommen. Andere nahmen uber viele Jahre keine Selbsthilfeangebote in Anspruch.
In diesem Kapitel wird dieses komplexe Themenfeld mit seinen diversen und individu-
ellen Facetten dargestellt. Zunachst wird die erhobene Nutzung von Selbsthilfeange-
boten erlautert.

11.5.1.1 Bisherige und aktuelle Nutzung von Selbsthilfeangeboten

Die Nutzung verschiedener Formen der eher institutionalisierten Selbsthilfe (regelma-
RBige Gruppen sowie unregelmafiige Seminare, Ausflige, Wochenenden oder Reisen)
wurde in der quantitativen Befragung gemeinsam mit wenig oder nicht institutionali-
siertem Austausch (Vernetzung Uber Internetforen oder zufallige Begegnungen) abge-
fragt. Dabei bestand ein Interesse, zu erheben, ob die befragten Eltern die jeweiligen
Formen zum einen bereits genutzt haben und zum anderen, ob sie diese auch aktuell
nutzen. Die Ergebnisse stellen sich wie folgt dar:
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Austausch mit Eltern in einer dhnlichen Situation
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Abbildung 23. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich.
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Es zeigt sich, dass Elterngruppen deutlich haufiger genutzt (hdchstwahrscheinlich auch
zahlreicher angeboten) werden als geschlechterspezifische Gruppen; dass sich zufalli-
ge Begegnungen wahrend des Lebens des Kindes weitaus haufiger ergeben als nach
dem Tod und dass die Nutzung von Internetforen nach dem Tod des Kindes abnimmt.
Eine Hypothese zu dieser abnehmenden Bedeutung des Internets ist, dass die Re-
cherche nach Informationen, z.B. zur Erkrankung, an Notwendigkeit verliert. Dennoch
bleibt der Austausch Uber Social Media fir ein knappes Drittel der Eltern verstorbener
Kinder relevant und fast ein Viertel nutzt diesen auch zum Umfragezeitpunkt noch.
Haufiger als das Internet werden von dieser Gruppe zum Umfragezeitpunkt einzig un-
regelmafiige Veranstaltungen genutzt (26,0 %, N=123). Denkbar sind hier Seminare/
Wochenenden fur trauernde Eltern, Reisen, Gedenkveranstaltungen, Jahrestreffen von
Selbsthilfevereinen, Kongresse u.A.

Die aktuelle Nutzung unregelmafig stattfindender Veranstaltungen ist in der Gruppe
der Eltern lebender Kinder ebenso hoch (25,7 %, N=393), noch haufiger wird das Inter-
net genutzt (48,0 %), an dritter Stelle werden die regelmafiigen Elterngruppen (21,1 %)
benannt.

Veranstaltungen, die in keinem regelmafiigen Turnus stattfinden, haben beispielsweise
den Vorteil, dass sie situativ je nach aktuellem Bedarf, nach inhaltlichen Themen-
schwerpunkten und zeitlichen Moglichkeiten der Familien wahrgenommen werden
kénnen (> 11.5.1.3).

Werden die Nutzungsangaben nach dem Geschlecht der ausfiillenden Person gefiltert,
zeigen sich neben ahnlichen Haufigkeiten bzgl. regelmaRig stattfindender Gruppen
folgende signifikante Unterschiede: Vater lebender Kinder nutzen haufiger unregel-
mafRige Veranstaltungen als Mutter, sowohl in der Vergangenheit als auch aktuell (all-
gemeine Nutzungserfahrung haben 45,1 % der Vater und 29,6 % der Mutter, aktuelle
Nutzung durch 39,2 % der Vater und 23,6 % der Mutter).2? Mtter hingegen geben sig-
nifikant haufiger an, zufallige Begegnungen flr den Austausch zu nutzen (74,2 %, von
den Vatern 60,8%). Dieser Unterschied kann damit erklart werden, dass die Mutter
meist starker in die Versorgung des Kindes eingebunden sind als die Vater und sich
fUr sie im Alltag mit dem Kind entsprechend haufiger zuféllige Begegnungen ergeben.
Aufgrund der kleinen Fallzahlen nicht statistisch signifikant, aber deutlich unterschied-
lich ist zudem die Angabe, bisher noch gar keine der genannten Formen der Selbsthilfe
oder des Austauschs genutzt zu haben: dies trifft auf 11,8% der Vater und nur 4,9%
der Mutter lebender Kinder zu. Bezogen auf die aktuelle Nutzung sind es hingegen bei
beiden Geschlechtern ein knappes Drittel der Befragten, das keine Selbsthilfeange-
bote nutzt.

In der Stichprobe der Eltern verstorbener Kinder weisen die Matter (n=105) und Vater
(n=17) Gberwiegend Ubereinstimmende Werte auf, mit einigen Ausnahmen: Mutter ge-
ben signifikant haufiger an, nach dem Tod unregelmafige Veranstaltungen genutzt zu
haben (37,1 % der Mitter und 11,8 % der Vater), bezogen auf die Zeit des Lebens mit
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dem Kind betragt die Nutzung jeweils ca. 30%. Dies unterscheidet sich zum obigen
Befund zu den Eltern lebender Kinder. Die Mutter verstorbener Kinder haben sich zu
33,3% nach dem Tod mindestens zeitweise in Internetforen oder Uber Social Media
ausgetauscht oder dort Informationen gesucht, die Vater nur zu 11,8 %. Hinsichtlich
der aktuellen Nutzung von Selbsthilfe- und Austauschformaten ist eine deutlich héhe-
re Nutzung bei den Muttern zu konstatieren: 64,7 % der Vater nutzen zum Umfrage-
zeitpunkt keine der genannten Formen, bei den Muttern trifft dies auf 34,3 % zu. Die
Antworten im Einzelnen zeigen die Tendenz, dass Mutter aufRer regelmafiigen Grup-
pen starker auch unregelmafige Veranstaltungen und das Internet nutzen als Vater.
Aufgrund der kleinen Fallzahlen von Vatern in der Stichprobe sind diese Daten nur
begrenzt reliabel, zeigen jedoch eine Tendenz an.

Wird die aktuelle Nutzung abhangig vom Alter des erkrankten Kindes betrachtet, er-
geben sich keine bedeutsamen Abweichungen von der Verteilung in der Gesamtstich-
probe. Somit lassen sich moégliche Hypothesen wie ,Eltern alterer Kinder haben mehr
Zeit fur Selbsthilfeangebote und nutzen sie daher mehr.“ oder ,Eltern alterer Kinder
haben weniger Informations- und Austauschbedarf und nutzen daher weniger Ange-
bote.” nicht bestatigen. Nicht auszuschliefen ist, dass solche Effekte existieren, aber
von anderen Einflussgréflen Uberlagert werden, z. B. vom Zeitpunkt der Diagnose und
Veranderungen im Familiensystem insgesamt. Die erhobenen Daten lassen an dieser
Stelle aber die Feststellung zu, dass keine altersbedingten Unterschiede vorliegen und
Selbsthilfeangebote fur Eltern von Kindern aller Altersgruppen, bis ins Erwachsenen-
alter hinein, eine gleichermafRen hohe Bedeutung haben.

Fur die Gestaltung passender Angebote flur trauernde Eltern ist die Frage relevant, ob
und inwiefern sich das Nutzungsverhalten im Laufe der Zeit nach dem Tod des Kindes
verandert und welche Bedarfe daraus abzuleiten sind. Die Daten zeigen eindrucklich,
dass keine Abnahme der Nutzung nach langerer Zeit vorliegt. Die Befragten, deren Kind
vor maximal einem Jahr gestorben ist, nutzen zu knapp 60 % Selbsthilfeangebote, eben-
so diejenigen im zweiten und dritten Jahr nach dem Tod des Kindes. Nach drei bis funf
Jahren sind es knapp 50 % und nach funf bis zehn Jahren sogar 77 %. Auch nach Uber
zehn Jahren geben immer noch 60 % der Befragten an, Selbsthilfeangebote zu nutzen.
Méglicherweise sind die Anteile in den ersten drei Jahren aufgrund der Pandemiebe-
dingungen niedriger als gewohnlich. Diese Ergebnisse weisen nichtsdestotrotz auf eine
hohe Bedeutung von auch langfristig angelegten Selbsthilfe- und Begleitungsange-
boten fur Eltern verstorbener Kinder hin. Auch die qualitativen Daten bestatigen dies.

,Unser erster Besuch bei den [deutschlandweite Selbsthilfevereinigung trauernder
Angehoriger], da war ich der einzige Mann, war schon schlimm genug. Und dann
berichteten die Miitter alle tiber ihre Situation. Angefangen von letztes Jahr ver-
storben, bis hin vor 25 Jahren verstorben, wo ich zu dem Zeitpunkt geglaubt hab,
das muss doch mal aufhéren, diese Trauer. Ja, heute weif3 ich es besser, ne.“ (E4)
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Zu bedenken sind allerdings in beiden Teilstudien Selektionseffekte in der Stichpro-
bengenerierung: Moglicherweise setzen Eltern, die an Interviews oder Umfragen teil-
nehmen, sich auch insgesamt eher starker nach aufien hin mit dem Verlust ihres Kin-
des auseinander und suchen z.B. aktiv den Austausch mit anderen trauernden Eltern.
In beiden Stichproben hat die Gré8e des Wohnortes statistisch keinen Einfluss auf die
Nutzung der Angebotsformen; auch die TfSL-Gruppe der Erkrankung stellt keine Deter-
minante fur Unterschiede im Nutzungsverhalten dar.

1.5.1.2 Haufigkeit der Nutzung
Von den Eltern, die zum Umfragezeitpunkt Angebote der Selbsthilfe nutzen, liegen zu-
dem Ergebnisse zur Nutzungshaufigkeit vor, die hier grafisch dargestellt werden:

Wie hadufig tauschen Sie sich aktuell in organisiertem Rahmen (in Elterngruppen
0.A.) mit anderen Eltern aus?

0 10 20 30 40 50 60
I I

Abbildung 24. Angaben in Prozent.

Hervorstechend ist die groRe Dominanz der Einschatzung, dass eine Haufigkeit gar
nicht angegeben werden kann, da sie phasenweise stark schwankt. Dies zeigt nicht
nur erneut die oben bereits erwahnte Notwendigkeit langfristiger Angebote flr trau-
ernde Eltern, sondern zudem den Bedarf einer hohen Flexibilitat der Angebote gene-
rell, die es ermoglichen, die Teilnahme zu pausieren und wiederaufzunehmen oder an
punktuellen Austauschformaten (bzw. nur punktuell an dauerhaften Austauschforma-
ten) teilzunehmen.

Die Zufriedenheit beider Gruppen mit der Haufigkeit ihrer aktuellen Austauschmaoglich-
keiten zeigt im Vergleich, dass sich die Eltern verstorbener Kinder grofdtenteils in einem
fUr sie passenden Rhythmus eingerichtet zu haben scheinen. Die Eltern lebender Kin-
der empfinden dies zwar zu zwei Dritteln ebenso, winschen sich aber haufiger einen
flexibler organisierten oder insgesamt haufigeren Austausch. Dies ist nachvollziehbar,
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da sie in aller Regel durch die Versorgung ihres Kindes vor anderen alltagspraktischen
Herausforderungen stehen, die die Wahrnehmung der Angebote erschweren. Fur An-
gebote resultieren daraus entsprechend Anforderungen an die Flexibilitat bzw. Wahl-
maoglichkeiten fur die Familien hinsichtlich des Ortes, der Zeit, des Themas und der
Frequenz.

Wie zufrieden sind Sie mit der Haufigkeit des Austauschs?

0 20 40 60 80 100
T 1

Ich bin zufrieden,

wie es ist. 85,2 %

Der Austausch ist mir
aktuell zu viel.

Der Austausch ist mir
aktuell zu wenig.

Ich brauchte 14.2%

flexiblere Méglichkeiten. L N, =127

N =27

Abbildung 25. Angaben in Prozent.
@ 1.5.1.3 Griinde fiir die (Nicht-) Nutzung von Selbsthilfeangeboten

Die in den qualitativen Teilstudien ermittelten Grinde, Selbsthilfe zu nutzen, wurden
@ ZURUCK in Antwortmoglichkeiten kategorisiert, von denen die Eltern die zwei am stérksten fir

sie zutreffenden auswahlen sollten, ggf. frei zu erganzen durch Sonstiges. Die Daten
@ RUCKWARTS zeigen folgende Verteilung:

@ VORWARTS
@ INHALT
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Der Austausch mit anderen Eltern ist/war fiir mich hilfreich, weil ...
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| | |

63,1%

192 %

26,0 %

BN =a7
BN =123

Abbildung 26. Angaben in Prozent.

Besonders pragnant ist die Bedeutung des Erhaltens von Informationen, die die Eltern
(lebender Kinder, N=280) auf anderen Wegen nicht bekommen. Dies wird im Kapitel
Beratung und Information aufgegriffen (> 11.6.4). Die anderen Grinde sind eher psy-
chosozial bedingt und zeigen grofe Ahnlichkeiten zu den Nutzungsmotivationen der
Eltern verstorbener Kinder (N=65). Der Unterschied in der Auswahl des Grundes, etwas
fur andere tun zu kdnnen, ware eher noch gréfler zu erwarten gewesen. Denn in den
qualitativen Daten wurde vor allem von Eltern verstorbener Kinder ein eigenes Engage-
ment fiir andere Familien oder fiir die diagnosebezogene Forschungs- und Offentlich-
keitsarbeit als sinnstiftend beschrieben. Teilweise gehen damit auch Manahmen der
eigenen Qualifizierung einher, beispielsweise zur*zum Trauerbegleiter*in.

Auf die Antwortoption bzgl. der Informationsweitergabe wurde in der Befragung der
Eltern verstorbener Kinder verzichtet, da in der Ableitung der Antworten aus dem qua-
litativen Material diese Option nicht relevant erschien. Stattdessen wurde als zusatz-
licher Faktor mit aufgenommen, dem verstorbenen Kind bzw. der Trauer Uber dessen
Verlust Raum geben zu kdnnen. Daruber hinaus wurden vereinzelt folgende Aspekte
im Freitextfeld genannt: Alle Grinde trafen zu, es kbnne Mut und Hoffnung geschopft
werden, oder auch, dass es belastend bzw. nicht hilfreich sei, von anderen Schicksalen
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zu erfahren oder die eigene Situation als wesentlich schlimmer zu erleben als die der
anderen.

Die in der qualitativen Erhebungsphase befragten Eltern berichten von im Rahmen der
Selbsthilfe entstehenden intensiven freundschaftlichen Kontakten. Die Offenheit und
das Verstandnis flreinander seien innerhalb der Selbsthilfekontexte von besonderer
Qualitat, im Unterschied zu anderen Freundschaften, in denen es teilweise zu einer
Entfremdung komme, die belastend fur die Eltern ist.

»Aber so dieses Innige ist dann halt nicht mehr. Und das belastet einen ja zusatz-
lich. Und das findet man dann aber bei einer anderen betroffenen Familie und da
kann man dann ganz, ganz offen sein. Und das ist halt was, was fiir die Familien
unheimlich wichtig ist. Das merken wir halt. Also Sie sind halt nicht der Showkiller,
wenn Sie tber Ihr Kind erzéhlen am Tisch.” (E2)

Ahnliche Ergebnisse zu Isolationstendenzen von Eltern von Kindern mit Behinderun-
gen einerseits, hohere Interaktionsdichte und Nutzung von Kontakten und Gesprachen
zur Problembewaltigung innerhalb bestehender kleinerer informeller Netzwerke ande-
rerseits finden sich beispielsweise bei Heckmann (2004). Teilweise bieten Selbsthilfe-
strukturen umfassende Informationen Uber die Erkrankung. Flr fachlichen Austausch
zur Krankheit, zu Medikamenten und anderen spezifischen Themen sei es hilfreich,
wenn die Kinder der jeweils Beteiligten dieselbe Diagnose haben. Zu anderen, lber-
greifenden Themen (wie Information tber Rechtsanspriiche, Angebote und Leistungen,
Pflege, Auseinandersetzung mit den Themen Sterben, Tod und Trauer, Bestattungsvor-
bereitung) kdnnen Selbsthilfeangebote auch dann hilfreich sein, wenn die Kinder der
beteiligten Eltern an unterschiedlichen Diagnosen erkrankt sind.

Selbsthilfestrukturen kdnnen eine Vernetzung mit Fachpersonen wie Anwalt*innen
und Berater*innen anbahnen und somit Eltern den Zugang zu diesen erleichtern. Fun-
dierte (Peer-)Beratung, ggf. auch spezifische Hilfe bei sprachlichen Barrieren, seien
hilfreiche Aspekte. Teilweise nutzen die interviewten Eltern gern geschlechterspezifi-
sche Angebote, wie spezielle Mutter- und Vatergruppen. An stationaren Kinder- und Ju-
gendhospizen bewerten Eltern positiv, dass sie Selbsthilfebedurfnisse verschiedener
Familienmitglieder abdecken, da es auch Geschwisterangebote gibt.

Interviewte junge Erwachsene mit lebensverkirzender/-bedrohlicher Erkrankung
schatzen an Selbsthilfegruppen den Austausch auch Uber persdnliche Themen. Au-
Berdem stellen sie eine Gelegenheit zur Auseinandersetzung mit der Erkrankung und
ihrem ggf. fortschreitenden Verlauf dar - diesbezlgliche Erfahrungen kdnnen ausge-
tauscht werden. Teilweise organisieren die Befragten selbststandig Gruppen und/oder
sind in bestehenden Strukturen aktiv. Neben den Vorteilen von Selbsthilfe besteht
auch das klare Bedurfnis, nicht nur Kontakte zu jungen Menschen mit derselben oder
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einer ahnlichen Diagnose zu haben, sondern auch zu Gleichaltrigen ohne vergleich-
bare Krankheitserfahrungen.

sIch finde das gut. Kann man sich mal i(iber Dinge austauschen, die wichtig sind.
Wir haben eigentlich schon iiber fast alles Wichtige gesprochen. Irgendwann sind
wir dann auch eher zu den privateren Themen gegangen, weil wir uns mittlerweile
kannten. So wie Beziehungen oder Sexualitat, dariiber haben wir schon gespro-
chen. Und es ist mal schén, auch (iber solche Themen sich austauschen zu kénnen.
Denn mit Behinderung ist das halt schwierig, da Akzeptanz zu finden.“ (J7)

»Ich weifs nicht. Also ich muss jetzt, es sagen ganz viele, ist doch schén, Leute ken-
nenzulernen, die das auch haben. Ich so, ja, ich will aber nicht nur Leute kennen,
die das auch haben. Mit denen rede ich ja iiber ein und dieselbe Scheifle die ganze
Zeit. Uber das Problem, was die auch haben. Ja, ich kenne ein paar, das reicht
eigentlich auch.” (J8)

Die Eltern, die aktuell keine eher institutionalisierten Selbsthilfeformen (Gruppen, Ver-
anstaltungen) nutzen, wurden nach den Grinden hierfur gefragt. Analog zu den obigen
Ergebnissen werden auch an dieser Stelle die Ergebnisse flr beide Gruppen gemein-
sam dargestellt, wobei die Eltern der verstorbenen Kinder wiederum teilweise andere
Antwortoptionen hatten.
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Aus welchem Grund oder welchen Griinden nutzen Sie aktuell keine der genannten

Formen des Austauschs?
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Abbildung 27. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort moglich.

Im Freitextfeld Sonstiges wurden von jeweils einer bis drei Personen folgende Grin-
de genannt, warum aktuell keine Angebote genutzt werden: fehlende Angebote, die
Pandemie, fehlende Kinderbetreuung, die Seltenheit der Erkrankung, ausreichende
Unterstitzung durch das private Umfeld sowie emotionale Aspekte, wie die Belastung
durch die Auseinandersetzung mit der Erkrankung oder die Angst, sich Unbekannten
gegenulber zu 6ffnen.

Dass flr die Eltern der lebenden Kinder (N=137) fehlende Zeit eine grofere Rolle spielt
als fur die Eltern der verstorbenen Kinder (N=58), ist ein erwartbares Ergebnis aufgrund
der in der Regel extrem hohen Beanspruchung durch Pflege und Alltagsorganisation
im Leben mit dem erkrankten Kind (vgl. Jennessen 2022a). Weiterhin ist zu erkennen,
dass die zu grofie Entfernung vom Wohnort flr Eltern lebender Kinder doppelt so haufig
ein Grund ist, aktuell keine Angebote zu nutzen, wie flr die Eltern verstorbener Kin-
der. Dies ist in Anbetracht der unterschiedlichen Bedeutung der zeitlichen Ressourcen

| 142


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - SELBSTHILFE UND PSYCHOSOZIALE BEGLEITUNG

im Alltag und der erforderlichen Sicherung der Versorgung des Kindes in der Zeit der
eigenen Abwesenheit nachvollziehbar und verweist auf die Relevanz einer flachende-
ckenden Angebotsstruktur mit kurzen Wegen. Auch in den Interviews wurde bereits
festgestellt, dass eine lange Anreise zu z.B. einmal im Jahr stattfindenden Angeboten
akzeptabel sein kann; Angebote mit haufigerer Frequenz mussten jedoch wohnortna-
her angesiedelt sein. Vor allem in landlichen Regionen duflern Eltern eher, dass noch
ein Ausbau nétig sei, um dies zu gewahrleisten:

,also kénnte ich mir jetzt in [Grosstadt 1] vorstellen, dass das eher da mal auf-,
auffindbar ist, aber hier so auf dem Land, weif3 ich, [Ort], gibt es das, da gibt es
sowas gar nicht, und das ist auch sehr schwierig, also das ware schon schon, wenn
man sowas hétte, und das brauchen wir jetzt halt auch” (FG1 Eltern)

Wenn aufgrund des Wohnorts oder bei sehr seltenen Diagnosen noch keine Strukturen
vorhanden sind, grinden Eltern teilweise eigeninitiativ neue Selbsthilfegruppen, um
das Bedlrfnis nach passendem Austausch zu erflillen. Vereinzelt besteht der Wunsch
nach starkerer Selbstorganisation von Eltern anstelle von zunehmender Steuerung
durch Fachkrafte, der ebenfalls zur eigenen Griundung fihren kann.

»Wir hatten dann auch das Gliick, dass wir liber, also da wir gleich am Anfang
im Krankenhaus lange waren, ein halbes Jahr auf der Intensivstation, dass wir
dadurch aber auch mit anderen Eltern gleich Kontakt hatten, und haben dann
auch tatsachlich selber eine Selbsthilfegruppe gegriindet erstmal. Was uns in den
ersten Jahren sehr geholfen hat, weil das irgendwie einfach zufallig gut gepasst
hat, und wir so netzwerken konnten und uns gegenseitig unterstiitzen konnten mit
unseren Erfahrungen, die wir dann so gemacht haben.” (FG1 Eltern)

Die Daten der Eltern der verstorbenen Kinder sprechen dafir, dass flr sie insgesamt
der Bedarf mit inhaltlich passenden und meist ausreichend wohnortnahen Selbsthilfe-
angeboten relativ gut abgedeckt ist.

Bei den Eltern, die angeben, von keinem Angebot zu wissen, muss an dieser Stelle
offenbleiben, ob es keine gibt oder vorhandene Angebote zu wenig bekannt sind, und
somit ggf. kein Mangel an Angeboten, sondern an entsprechender Information bzw.
Offentlichkeitsarbeit besteht.

1.5.1.4 Angebote in Présenz und online

Da die Umfrage in der Zeit der Covid-19-Pandemie durchgefiihrt wurde und dem For-
schungsteam bekannt war, dass viele Selbsthilfeangebote pausierten oder digital statt-
fanden, wurden die Eltern, die aktuell Angebote nutzen, gefragt, in welcher Form sie
sich den Austausch nach der Pandemie wuinschen. Es ist deutlich zu erkennen, dass
rein online durchgeflhrte Angebote dauerhaft nicht den BedUrfnissen der Zielgruppe
entsprachen:
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Denken Sie bitte an die Zeit nach der Pandemie. Welches Format ware lhnen dann
fiir den Austausch am liebsten?
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Abbildung 28. Angaben in Prozent.

Das Alter des Kindes hat auf das bevorzugte Format keinen Einfluss. Bezogen auf den
Wohnort liegt die Hypothese nahe, dass Menschen in landlicheren Wohnorten auf-
grund langerer Fahrtwege mehr Vorteile in Onlineangeboten sehen als Menschen in
grofReren Stadten. Die erhobenen Daten aller befragten Eltern weisen tendenziell in
diese Richtung, ein signifikanter Unterschied liegt jedoch nicht vor.

Fur die Eltern verstorbener Kinder (N=65) wurde aufRerdem geprift, ob Unterschie-
de der Praferenzen von der zeitlichen Nahe bzw. Distanz zum Tod des Kindes abhan-
gig sind. Dabei zeigt sich, dass die Eltern, deren Kind mindestens ein Jahr vor dem
Umfragezeitpunkt gestorben ist, deutlich Angebote in Prasenz bevorzugen (zwischen
72,2% und 100 % nur/eher Prasenz fur die verschiedenen Zeitabstufungen). Diejeni-
gen jedoch, deren Kind innerhalb des letzten Jahres gestorben ist (n=12), geben nur
zu 33,3% nur/eher Prasenz an und fur zwei Drittel waren beide Formate passend.
Dieser gravierende Unterschied kdonnte darin begrindet sein, dass in diesen Familien
das Kind wahrend der Pandemie verstorben ist und die Eltern dadurch mit einer gréfie-
ren Selbstverstandlichkeit digitale Formate in der Selbsthilfe kennengelernt haben als
die anderen Eltern. Bei sehr jung bzw. vor/wahrend der Geburt verstorbenen Kindern
haben die Eltern sogar das Leben des Kindes bzw. die Schwangerschaft bereits unter
Pandemiebedingungen erlebt und ggf. Angebote wie Elterngruppen, Trauerbegleitung,
Beratung oder Veranstaltungen von Beginn an online genutzt. Die Frage, ob sich das
Antwortverhalten andern wirde, wenn Prasenzangebote ausprobiert werden kénnten,
lasst sich anhand der erhobenen Querschnittdaten nicht beantworten. Ein weiterer
Einflussfaktor zur Erklarung der Ergebnisse kdnnte sein, dass sich die Eltern im ersten
Jahr nach dem Tod des Kindes in einer deutlich anderen emotionalen Situation befin-
den als in spateren Jahren, die sich in der Art auf ihre Bedurfnisse auswirkt, dass sie
zunachst vor allem den Bedarf an Unterstutzung generell aufiern und weniger spezi-
fische Prioritaten zu den Formaten dieser Unterstitzung setzen.
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Sofern es in der Pandemie viele Ausfalle von Treffen gab, besteht bei den Interviews
Befragten ein starkes Bedurfnis nach Wiederaufnahme von Présenzveranstaltungen.
Alternativen wie Videokonferenzen stellten fur sie keinen vollstandigen Ersatz fur Tref-

fen in Prasenz dar.

,Und, ja, durch Corona mussten wir das auch mal verschieben. Da kriegen wir
dann schon viel Resonanz: ,0h, guckt moéglichst schnell, ob ihr das nachholen
kénnt.”“ Und so das. Also wir haben jetzt auch- Ende [Monat] haben wir jetzt wieder
Familientreffen. Im [Monat], das mussten wir wegen Corona absagen. Aber jetzt
im [Monat] haben wir trotz Corona getagt. Und das hat auch irgendwie gut funktio-
niert. Und die Familien sind da schon sehr dankbar.“ (E2)

Insgesamt Iasst sich damit fUr die Ausgestaltung von Angeboten festhalten, dass di-
gitale Angebote eine sinnvolle Erganzung und im Sinne einzelner Eltern sein kénnen,
wohnortnahe Angebote in Prasenz jedoch Prioritdt haben. Ob die hohere Akzeptanz
digitaler Angebote im ersten Trauerjahr tatsachlich so auch nach der Pandemie fort-
besteht oder der Momentaufnahme im Jahr 2022 geschuldet ist, bleibt in der Praxis
zu beobachten.

11.L5.1.5 Geschwister

Auch fir Geschwister von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkirzenden/-be-
drohlichen Erkrankungen kdnnen Selbsthilfe und psychosoziale Begleitung bedeut-
sam sein. Geschwisterangebote haben eine lange Tradition in der Kinderhospizarbeit
und anderen psychosozialen Handlungsfeldern. Diverse Aspekte der Geschwisterrolle
werden anhand der qualitativen Ergebnisse im Kapitel Spezifische Perspektiven: Ge-
schwister dargestellt (> 11.11). In der Elternbefragung wurde die elterliche Bewertung
der Bedeutung einiger Unterstutzungsformen fir Geschwister erfasst:
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Welche Unterstiitzungsangebote sind oder waren bislang fiir das/die Geschwister-
kind/er wichtig?
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Abbildung 29. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich. Flr die Eltern verstorbener Kinder bezog
sich die Frage auf die Zeit seit dem Tod des erkrankten Kindes.

@ In den Antwortoptionen, die beiden Stichproben identisch zur Verfugung standen, fallt
vor allem die groRe Ubereinstimmung in der Bewertung des auf Geschwistergruppen
@ ZURUCK bezogenen Items durch die Eltern auf: diesbezliglich scheint der Tod eines Kindes fur
die Bewertung keine entscheidende Zasur darzustellen bzw. scheinen die Angebote so-
@ RUCKWARTS wohl fur die Situation mit einem lebenden schwer kranken Geschwister als auch nach
dessen Tod eine hohe Relevanz zu besitzen. Angebote der ambulanten Kinder- und Ju-
@ VORWARTS gendhospizdienste werden hingegen deutlich haufiger (29,8 % zu 18,8 %) von Kindern
und Jugendlichen in Anspruch genommen, deren erkrankte Geschwister noch leben.
@ INHALT Hier scheinen Entlastung und Alltagsbegleitung eher im Fokus dieses Angebots zu ste-

hen als Trauerbegleitung. Allerdings nehmen etwas mehr Geschwister psychothera-
peutische Angebote nach dem Tod ihres Bruders oder ihrer Schwester in Anspruch
als dies Geschwister lebender Kinder tun, was mogliche Hinweise auf praventive und
interventive Umgangsmoglichkeiten mit erschwerter Trauer liefert.
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In den Interviews und der Fokusgruppe mit Geschwistern zwischen acht und 25 Jahren
auflerten Geschwister verschiedene Sichtweisen auf Angebote der Selbsthilfe und Be-
gleitung, wobei auch die Angebotsnutzung individuell sehr unterschiedlich ausgepragt
ist, von keinerlei Nutzung bis hin zu intensiver und langjahriger Nutzung und Engage-
ment als Erwachsene in der Selbsthilfe flr jingere Geschwister. Die Geschwister, die
Erfahrung mit Selbsthilfe wie z. B. Geschwistergruppen haben, empfinden diese zudem
als unterschiedlich hilfreich. Sie reflektieren, dass die Wahrnehmung und Bewertung
wohl teilweise ,Typsache” (G1) sei, und zudem abhangig von den jeweiligen Fachkraf-
ten, den anderen Teilnehmer*innen und der Atmosphéare der Angebote. Insgesamt er-
scheint die Zufriedenheit hoch, es werden kaum Anderungswiinsche geauRert.

»,Und wir reden auch dariiber und wir wollen halt es auch so machen, dass jeder
dartiber reden kann, der dartiber reden méchte. Wenn jemand dartiber nicht reden
maéchte, dann muss er das nicht” (FG Geschwister)

Geschwistergruppen geben Raum, um Fragen zu stellen, die im Alltag ein Tabu sind
oder Angste auslésen (z.B. (iber den Tod). Geschwister wiinschen sich Gruppen mit
(vertrauten) Gleichaltrigen, in denen altersadaquate Aktivitdten stattfinden kdnnen
(deckungsgleiche Reflexionen aus der Praxis vgl. Mader 2022). Diese sollen wahlweise
wdchentlich, an den Wochenenden oder als Freizeiten angeboten werden. Teilweise
finden sie dies bereits in zufriedenstellender Weise vor, teilweise erleben Geschwister
die (Trauer-) Gruppen, an denen sie teilgenommen haben, jedoch als zu durchstruktu-
riert: es besteht ein Bedurfnis nach mehr freiem Spiel/freier Zeit in der Gruppe:

.aber eben, das nervt irgendwann, eben vor allem, dass eben das gesagt wird,
okay, das ist gut fiir ihn, fiir die jiingeren Kinder, eben, also das Basteln schon, aber
eben nur irgendwie Geschwister reden” (FG Geschwister)

,Das hat sie ein bisschen genervt, weil das so sehr durchstrukturiert war, also sehr
viel mit: Jetzt basteln wir noch eine Lebenslinie und so Kram. Also sie hétte glaube
ich einfach mehr Raum gebraucht, um einfach zu spielen und in Kontakt zu sein
mit anderen Kindern.“ (FG2 Eltern)

Wenn zwei Geschwisterkinder aus einer Familie in der gleichen Gruppe sind, kdnnen
sie es als schwieriger empfinden, sich zu 6ffnen. Geschwister, die positive Erfahrungen
in der Geschwisterbegleitung gemacht haben, engagieren sich teilweise im jungen Er-
wachsenenalter selbst in der Arbeit mit jungeren Geschwistern und empfinden es als
eine Moglichkeit, sich weiterzuentwickeln oder auch um zu erkennen, dass diese Arbeit
langfristig nichts fur sie ist.
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Es wird Uber lange wahrende, intensive Beziehungen zu anderen Geschwistern durch
Selbsthilfekontakte berichtet. Es gebe von vornherein eine gemeinsame Basis mit an-
deren Geschwistern, ein Grundversténdnis fiireinander - die Ahnlichkeit der Lebens-
situationen sei bereits als Kind spurbar. Positiv empfunden wird auch, dass nicht nur
Uber die erkrankten Geschwister gesprochen wird, sondern es Raum fur eigene und
auch ganz alltagliche Themen gibt. Aufenthalte mit der ganzen Familie im Kinder- und
Jugendhospiz wurden als Abwechslung und urlaubsahnliche Events empfunden, so
wie es die Kinder- und Jugendhospizarbeit, neben ihren anderen Zielen, mit der Saule
Entlastung auch anstrebt. Zu beachten sei, dass Geschwister im Kindesalter darauf
angewiesen sind, dass z.B. die Eltern zu der Teilnahme an Angeboten anregen und
diese ermaoglichen (vgl. auch Jagla-Franke & Schopen 2022).

Eltern auern vereinzelt Bedenken gegenlber Geschwistergruppen. Sie sehen die Gefahr,
das gesunde Kind zu tUberfordern und noch mehr/zu viel in Kontakt mit kranken und ster-
benden Kindern zu bringen. Auch hatten die Fachkrafte zu hohe Erwartungen, dass der
dortige Austausch als hilfreich empfunden wird. Des Weiteren berichten Eltern verstorbe-
ner Kinder, dass sie kaum adaquate Literatur zur Auseinandersetzung mit der Situation
fur junge Geschwisterkinder finden, die zudem haufig erst zeitverzégert einen Platz in
Trauergruppen oder bei psychotherapeutischen Angeboten erhalten. Daher winschen sie
sich Spielgruppen fur ihre Kinder mit Gleichaltrigen, die in einer dhnlichen Situation sind.

LAlso fiir Trauergruppen war er zu klein. Die Psychologin damals sagte auch noch
so, na ja, der ist noch ein bisschen jung, als das/ Ne, das fangt jetzt gerade an, ne,
jetzt haben wir einen Platz oder warten zu mindestens auf den ersten Termin mit
ihm. Das ganze Buchangebot, was es gibt so an Blichern, ist auch meistens erst
wieder fiir dltere Kinder so da. Da habe ich mich so voéllig alleingelassen gefiihlt,
ne? Also wie gehe ich jetzt mit ihm um, wie kann ich ihn stédrken? Also ich wage
jetzt zu behaupten, dass wir einen ganz guten Umgang damit gefunden haben.
Trotzdem hétte ich ihm irgendeinen Ort gewlinscht, wo er nicht alleine ist, also wo
er nicht alleine der Bruder mit einer toten Schwester ist, wie in der Kita, ne? Oder
auch tiberall sonst, wo er hingeht, ne? Ich hétte ihm einfach auch schon mit drei
Jahren einen Ort gewiinscht, wo andere Kinder sind, die auch Ahnliches durch-
haben, ne, aber fiir diese Altersgruppe gibt es nichts. Gar nichts. Und wenn es
eine Spielgruppe ist, ne, einfach eine Spielgruppe, wo Miitter oder Véater mit den
Kindern hingehen, ne, die Ahnliches durchhaben. Es wére gut fiir die Eltern, weil
die sich austauschen koénnen und auch schon auch gut fiir die Kinder, die merken:
Alles Kklar, ich bin nicht alleine.” (FG2 Eltern)

1.5.1.6 Informeller Austausch mit Menschen in einer ahnlichen Situation
Thematisch nicht unmittelbar zum Themenkomplex Selbsthilfe in organisierter Form
gehodrend, aber dennoch sinnvoll inhaltlich in diesen einzuordnen, ist der informelle
Austausch mit Personen, die eine dhnliche Erfahrung machen oder gemacht haben
wie die Befragten.
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Es wird von vielen befragten Familienmitgliedern als hilfreich empfunden, sich mit an-
deren Personen in ahnlichen Situationen auszutauschen. Dieser oft langfristige und
intensive Austausch kann das Gefuhl des Alleinseins reduzieren. Zu bedenken sei,
dass es bei sehr seltenen Erkrankungen eine Ausnahme darstellt, Gleichbetroffene
zu finden und sich gut austauschen zu kdnnen. Die Offenheit gegentber Menschen
mit ahnlichen Erfahrungen wird in diesen Féllen als grofer als mit anderen Menschen
erlebt. Die Akzeptanz der Diagnose und die Auseinandersetzung mit moglichen Krank-
heitsverlaufen werden als Voraussetzung fur die emotionale Bereitschaft eines Aus-
tausches gesehen.

,Also auch mit den Vatern. Ich bin ja immer einmal im Jahr mit den Vatern aus
[Deutschlandweite Vereinigung kinderhospizlicher Einrichtungen] unterwegs. Da
geht ja auch immer die Vorstellungsrunde, da kommen auch neue Véter dazu. Da
gibt es Véter, die sagen: ,Wir haben vier Kinder. Ein Kind davon ist verstorben oder-
ja. Da ist das nie ein Problem, weil wir mit einer Stimme sprechen oder mit einer
Sprache.” (E4)

Jugendliche/junge Erwachsene winschen sich Austausch in einer vertrauten Gruppe
zu personlichen Themen, aber auch Informationen zur Krankheitsorganisation (z.B.
Rechtsanspriche, burokratische Ablaufe) und Informationen zu ihrem Krankheitsver-
lauf. Zum Teil sind die Interviewten bereits in solche Gruppen eingebunden, bei ande-
ren fehlt diese Moéglichkeit bisher.

Geschwister lernen, wenn sie nicht ohnehin wie oben beschrieben an Geschwister-
angeboten teilnehmen, z.B. in Kinderhospizen informell andere Geschwister kennen
und vernetzen sich selbststandig mit diesen. Die Basis fUr den Beziehungsaufbau sind
die dhnlichen Lebenssituationen, Akzeptanz (auch von ambivalenten Geflhlen) und
offene Gesprache. Es wird von Geschwistern die Einschatzung geduflert, dass jedes
Geschwister einmal die Chance erhalten sollte, andere Geschwister kennenzulernen,
um herauszufinden, ob diese personlichen Beziehungen hilfreich fur die eigene Bewal-
tigung der familiaren Situation sind.

Manchen Eltern fehlte direkt nach der Diagnose der Austausch mit anderen - viele
ihrer Fragen blieben so zundchst unbeantwortet. Wenn sie aktiv nach Eltern in ahn-
lichen Situationen suchen, geschieht das oftmals Uber Soziale Medien. Aber auch
Uber andere Wege (z.B. durch gleichzeitige Krankenhausaufenthalte, Veranstaltun-
gen) entwickeln sich Kontakte und daraus ggf. langfristige Beziehungen. Einige Eltern
schreiben Uber ihre Erfahrungen, beispielsweise in Form von Blogs, bzw. griinden spe-
zifische Gruppen im Internet. Gleichzeitig erhalten sie dadurch ein Feedback von ande-
ren Eltern in dhnlichen Situationen, wodurch Vernetzung entstehen kann.

Neben der hohen Bedeutung des Austauschs von Informationen zu organisatori-
schen und krankheitsspezifischen Fragen (s.o. und 11.6.4) hat die gegenseitige Anteil-
nahme und emotionale Unterstliitzung einen hohen Stellenwert. Hinderlich wird eine
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Konkurrenz aufgrund regional herrschenden Personalmangels (z. B. Therapeut*innen,
Pflegedienste) empfunden - Eltern reagieren ggf. mit Zurlckhaltung bei der Weiter-
gabe von Informationen und Empfehlungen, wenn sie in ihrer Wohnregion einen star-

ken Mangel erleben.

Und jetzt ist es so, ich weif3 nicht, also ich habe nur ganz wenige, mit denen ich
mich austausche, ich habe auch manchmal das Gefiihl, so der Dialog mit anderen
ist auch manchmal so durch Konkurrenzen gepréagt, also auch so der Kampf um
Pflegedienste, ich denke da jetzt gerade an [andere*r Teilnehmer*in] am Rande
[Grofsstadt]s. Und dann, ich bin da auch vorsichtig im Dialog mit anderen friiher ge-
wesen, dann auch dieses, ,ja, an wen wendet man sich oder wen hast du denn?”,
na ja, wenn der jetzt wieder fragt dann habe ich ja automatisch weniger. [...] Und
man dann eben halt auch einfach Gliick hat, wenn man, ja, bei der Physiothe-
rapeutin, bei der Logopadin, bei, bei einem Pflegedienst gelandet ist, und alles
irgendwo auch so gut aufgestellt hat, dass es eben halt fiir den eigenen Haushalt
passt. (FG1 Eltern)

Hinsichtlich dieses ambivalenten Geflges aus Austausch und Konkurrenz kdnnte es
von Vorteil sein, sich auch Uberregional zu vernetzen, z. B. online in sozialen Netzwerken.
Informeller Austausch kann auch mit Menschen in unterschiedlichen Rollen stattfin-
den, wenn sich herausstellt, dass z. B. Arbeitskolleg*innen, Personal in der Schule des
Kindes, Pflegekrafte oder andere Personen ahnliche eigene Erfahrungen haben und
Gesprache darUber entstehen.

Im folgenden Abschnitt geht es in Abgrenzung zu diesen eher privaten Austausch-
formen um institutionalisierte Formen der Begleitung.

1.L5.2 Vielfaltige Formen der psychosozialen Begleitung

Im Rahmen der Fragebogenerhebung wurden die Eltern verstorbener Kinder gefragt,
wer oder was ihnen in den ersten Wochen nach dem Tod des Kindes gutgetan habe.
Auf die Gesamtheit der Antworten wird im Kapitel Spezifische Perspektiven: Eltern ein-
gegangen (> 11.12). An dieser Stelle soll nur erwadhnt werden, welche Akteur*innen aus
dem Feld der Selbsthilfe und psychosozialen Begleitung genannt wurden. Dies sind
stationare Kinder- und Jugendhospize, ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste,
der Austausch mit anderen Eltern (u.a. in Elterngruppen), Trauerbegleiter*innen, Seel-
sorger*innen und Psycholog*innen/Psychotherapeut*innen. All diese Gruppen wer-
den jeweils von unter 10 % der Befragten genannt, deutlich haufiger erfolgt die sozia-
le und emotionale Unterstutzung durch Familienmitglieder und Freund*innen. Durch
die Auswertung der anschliefenden Frage - Wer oder was tut Ihnen aktuell in Bezug
auf lhre Trauer gut, vor allem in schwierigen Momenten? - lasst sich erkennen, dass
die Unterstitzung durch Trauerbegleiter*innen und Psychotherapeut*innen zunimmt,
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d. h. erst spater in Anspruch genommen wird/werden kann. Der Austausch mit anderen
Eltern bleibt wichtig, ebenso wie Kontakte zu Hospizdiensten, Ehrenamtlichen und zu
stationaren Hospizen.

Auch in den qualitativen Befragungen wurden vielfaltige Formen der psychosozialen
Begleitung thematisiert. Die Ergebnisse dazu werden kurz zusammengefasst, wobei
sie sich auf alle Befragten beziehen, nicht nur die Familien, in denen ein Kind verstor-
ben ist.

In den Interviews berichteten Eltern nur vereinzelt von Gesprachen mit Seelsorger*in-
nen. Der Kontakt wurde in diesen Fallen Uber Klinikaufenthalte hergestellt. Es scheint
ein hilfreicher Aspekt zu sein, dass sie proaktiv auf Eltern zugehen und Hilfe anbie-
ten, selbst wenn dieses Angebot sich in dem Moment nicht als das richtige fur die
Eltern herausstellt. Diese entlastende Wirkung zugehender Strukturen zeigt sich in den
Ergebnissen an diversen Stellen (> 11.6; vgl. Jennessen et al. 2011, S. 182).

Unterschiedliche Formate der Trauerbegleitung stellen flr viele Eltern hilfreiche Res-
sourcen dar, die sie in unterschiedlichen Formen (z. B. Uber langeren Zeitraum hinweg
oder als Vermittlung zu anderen Angeboten) in Anspruch nehmen. Trauerbegleitung
wird dabei so individuell gestaltet wie Trauer selbst ist - in Einzelbegleitungen und/
oder in Gruppensettings, in vereinzelten Terminen oder Uber viele Jahre kontinuierlich
und regelmagig. Diese Individualitat verlangt auch nach der Moglichkeit, Angebote fle-
xibel wahrnehmen zu kénnen. Eltern beschreiben es als wichtig, Angebote phasenwei-
se pausieren lassen zu kdnnen. Dann kann professionelle Trauerbegleitung als Raum
genutzt werden, in dem die Trauernden eigene Geflhle nicht erklaren missen und
grofles Verstandnis von anderen Menschen in derselben Situation erfahren wird. Auch
Angebote wie Ruckbildungsgymnastik fir Mutter verstorbener Babys in einem speziel-
len Kurs werden als sehr hilfreich empfunden. Eltern beschreiben jedoch auch, dass
der Austausch in Gruppen eine Art Erwartungsdruck auslésen kann, wie sich trauernde
Eltern zu verhalten haben. Problematisch bleibe, dass es je nach Wohnort zu wenige
passende Angebote gibt, sodass sich Eltern mit verstorbenen Kindern beispielsweise
mit verwitweten Menschen austauschen (mussen), was nicht immer als hilfreich emp-
funden wird.

Die Suche nach einem Platz fiir eine Psychotherapie zeigt sich fur die befragten Eltern
und lebensverkurzend erkrankte Jugendliche als sehr schwierig, was zum einen an
der generell unzureichenden psychotherapeutischen Versorgungssituation liegt. Zum
anderen ist es fur die Eltern kaum realisierbar, regelmafiige Therapietermine in einer
Praxis wahrzunehmen, da das erkrankte Kind und/oder Geschwister in der Zeit betreut
sein mussen. Vorschlage seitens der Eltern waren aufsuchende Therapie (um im Not-
fall fur Versorgende ansprechbar zu sein) oder Videokonferenzen.
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»,Und da noch die Psychotherapeutin, da waren mein Mann und ich fiir ein paar
Termine, aber ich muss ganz ehrlich sagen, wir mussten das canceln. Also ich habe
nach, ich weif3 nicht, drei Terminen gesagt: ,Das ist schon und gut, aber mir geht es
mit der Erkrankung meiner Tochter gut. Ich weif3, was das bedeutet. Mein Problem
ist Zeit.“ Und da war natiirlich gerade ein Termin, der aufSerhalb war, jemand, der
nicht zu einem kommt, sondern, wo wir erst hinfahren miissen, ohne Nora, ohne
den Grofen, der sich nicht fremdbetreuen lie8 zu dem Zeitpunkt, also ganz schwie-
rig, das war furchtbar. Das hat so viel Kapazitaten geraubt, das haben wir abgebro-
chen, ich habe ein bisschen bereut, als Nora dann gestorben ist, wo dann plétzlich
der Raum da gewesen ware, ich aber nicht die Kraft hatte, aktiv dahinzugehen und
zu sagen: ,Hey, konnen wir nochmal vorbeikommen*, so, das hat gefehlt, ne? Aber
wahrend Nora noch da war, hatten wir schlicht die Zeit nicht, ne? [...] Ware jemand
zu uns gekommen, ware es super gewesen, ne? Da héatten wir oben die Pflegefach-
kraft bei Nora gehabt, wéren aber trotzdem ansprechbar gewesen, das war ja bei
Nora nochmal immer so, dass fiir vieles nicht eine Person ausgereicht hat bei der
Pflege und man also immer mit einem nicht ganz so guten Gefiihl weggefahren ist
sozusagen, ne?“ (FG2 Eltern)

Wenn bereits Erfahrungen gesammelt werden konnten, berichten Eltern von Psycho-
therapie als wohltuendem, geschitztem Raum, in dem die familidre Situation und
eigene Gefuhle besprochen werden kénnen. Zum Teil wurde eine therapeutische Be-
handlung bereits praventiv begonnen, d. h. in Erwartung eines akuten/massiven Belas-
tungszustands, was sich als guter Weg fur die betreffenden Eltern herausgestellt habe.

Ergebnisse zu ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten sowie stationaren Kin-
der- und Jugendhospizen, die ebenfalls zur psychosozialen Begleitung der Familien
beitragen und Selbsthilfestrukturen unterstitzen kénnen, finden sich geblndelt im
Kapitel Entlastung (> 11.8)

11.5.3 Trauerspezifische Rehabilitationsmafinahmen

RehabilitationsmafRnahmen fir einzelne Familienmitglieder oder die ganze Familie
werden im Kapitel Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen thematisiert
(> 11.4.11). Zwar haben diese in aller Regel auch einen gewissen psychosozialen Anteil
oder auch einen solchen Schwerpunkt, dennoch werden sie im vorliegenden Berichtim
medizinischen Bereich verortet, um Redundanzen zu vermeiden. Somit wird im Folgen-
den nur auf die starker psychosozial ausgerichteten RehabilitationsmaSnahmen fiir
trauernde Eltern oder Familien, sogenannte ,Trauer-Rehas*, eingegangen.

Von den Eltern verstorbener Kinder (N=123) hat die deutliche Mehrheit (73,3 %) bisher
keine trauerspezifische RehamaRnahme beantragt. Die 38 Eltern, die einen Antrag
gestellt haben, geben an, dass diese in knapp der Halfte der Falle (48,4 %) direkt bewil-
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ligt wurde, in weiteren 22,6 % erfolgte eine Bewilligung nach Widerspruch. 19,4 % der
Antrage endeten in der Bewilligung einer MaRnahme, die nicht speziell fur trauernde
Familien war. 16,1 % der Antrage wurden alternativios abgelehnt.?®

Eine weiterfihrende Frage ware, ob diese Leistungsform prinzipiell ausreichend be-
kannt ist. Hinweise, dass auch die bestehenden blrokratischen Hirden abschreckend
wirken, lassen sich den Interviewergebnissen entnehmen: In den qualitativen Befragun-
gen berichten Eltern, dass es extrem anstrengend fur sie sei, in Widerspruchsverfah-
ren um geeignete Versorgungsmafinahmen zu kampfen, sodass sie es in ihrer ohnehin
hochstbelasteten Lage haufig erst gar nicht versuchen. Es bestehe das Bedlirfnis nach
mehr und niedrigschwelligeren spezifischen Trauerangeboten flr verwaiste Familien,
in denen die ganze Familie begleitet wird - so auch Geschwister jeden Alters - und
nach Paarangeboten fur trauernde Eltern. Eine Genehmigung verschiedener Mafnah-
men fur die einzelnen Elternteile in unterschiedlichen Kliniken aufgrund der jeweili-
gen Krankenversicherung sei an dieser Stelle nicht zielfUhrend. Die Unterstitzung von
(Haus-) Arzt*innen bei der Beantragung kdnne von Vorteil sein und entsprache dem
Wunsch, dass diese Maflnahmen jeder Familie proaktiv angeboten werden:

,ES ist furchtbar also eigentlich, finde ich, sollte gerade so eine Kur oder Reha nach
dem Tod des Kindes sollte eigentlich jeder Familie angeboten werden, ohne dass
sie sich gro um irgendwas kiimmern muss. Weil, ne, brauchen tut es eigentlich
jeder. Brauchen tut es jeder” (FG2 Eltern)

In einem Interview wird berichtet, dass die Trauerreha abgelehnt wurde, da keine ande-
re Familie, deren Kind dieselbe Diagnose hatte, teilnehmen wirde. Aus Sicht der Eltern
ware dies jedoch nicht wichtig, da es um die Trauerbegleitung an sich gehen sollte.

1.6 BERATUNG UND INFORMATION

Aufgrund der umfassenden sozialrechtlichen Verankerungen fur eine Vielzahl von Leis-
tungen und Angeboten und der meist seltenen und ebenfalls komplexen Erkrankungen
und medizinisch-pflegerischen Bedarfe stellt sich die Frage, von wem, mit welchem Ziel
und zu welchen Inhalten die Familien beraten werden. Im Rahmen der qualitativen Er-
hebung des Projektes wurden zu den Themen Beratung und Information verschiedene
Fragen mit betroffenen Familienmitgliedern diskutiert. Auf der Grundlage dieser Ergeb-
nisse wurden die entsprechenden Inhalte fir die quantitative Befragung noch einmal
gescharft. So wurde beispielsweise die Zeit direkt nach der Diagnose als spezieller
beratungsrelevanter Zeitraum betrachtet.
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1.L6.1 Beratungserfahrungen und -bedarfe

Von den befragten Eltern, deren Kind mit einer lebensverklirzenden/-bedrohlichen Er-
krankung lebt (N=417), fuhlen sich 71,4 % eher schlecht oder sehr schlecht zu ihnen
zustehenden Leistungen und Angeboten beraten. Auch die erfolgte Beratung zu medi-
zinischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten bewerten 49,8 % als eher oder
sehr schlecht.

Bewertung der Beratung zu Leistungen und Angeboten sowie zu medizinischen,

pflegerischen und therapeutischen Aspekten

0 10 20 30 40 50 60
T T T T T ]

513%

] Beratung zu Leistungen und Angeboten N, =417

1 Beratung zu medizinischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten

Abbildung 30. Angaben in Prozent.

Die Bewertungen in der Stichprobe der Eltern mit verstorbenem Kind (N=123) fallen
sehr ahnlich aus. Die Beratung zu Leistungen und Angeboten wird von ihnen noch et-
was haufiger als eher oder sehr schlecht eingeschatzt (77,7 %), die Beratung zu medizi-
nischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten etwas besser (45,9 % eher oder
sehr schlecht) als von den Eltern lebender Kinder. Es zeigen sich keine bedeutsamen
Unterschiede abhangig von der TfSL-Gruppe der Diagnose.

Auf die Frage, zu welchem Themenbereich sie den gréiten Beratungsbedarf haben,
geben die meisten Eltern mit lebendem Kind (N=417) wiederum Leistungen und An-
gebote an (77,9 %), sowie Hilfen bei der Durchsetzung der Anspruche (75,3 %), gefolgt
von der eigenen beruflichen und finanziellen Situation. Nur 4,5% geben an, aktuell
keinen Beratungsbedarf zu haben.

Auch hier zeigt sich eine hohe Parallelitat zu den Werten der Eltern mit verstorbenem
Kind (N=123): Zu Leistungen und Angeboten hatten 78,1 % mehr Beratung gebraucht,
zu Hilfen bei der Durchsetzung 61,0 %. Fir die Halfte der Befragten war die Beratung
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zu medizinischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten unzureichend. Nur
1,9% geben an, keinen zusatzlichen Beratungsbedarf gehabt zu haben. Es zeigen sich
somit erhebliche Informationsbedarfe zu fur die Familien zentralen Themen. Sehr ahn-
liche Ergebnisse erhob bereits die Kindernetzwerk-Studie 2014 (vgl. Kofahl & Lidecke
2014, S. 14-17).

Zu welchem Bereich brauchten Sie mehr Beratung/hitten Sie mehr Beratung
gebraucht?

0 10 20 30 40 50 60 70 80

zu medizinischen,
pflegerischen und
therapeutischen Fragen

49,5%

zu Angeboten und 77,9 %
Leistungen, die uns
zustehen 78,1%

zu Hilfen, um uns
zustehende Leistungen
auch wirklich zu
bekommen

75,3 %

zu meiner/unserer
eigenen finanziellen

und beruflichen Situation
im Leben mit dem Kind

529 %

34,3%

zu birokratischen Abldufen | —
nach dem Tod
meines Kindes

zu meiner/unserer eigenen
finanziellen und beruflichen
Situation nach dem Tod

33,3%

Ich brauch(t)e keine
weitere Beratung

Sonstiges

B N =370

BN =105
Abbildung 31. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich.
Dieser sehr hohe Bedarf, Informationen zu Angeboten und Leistungen, die den Fami-

lien rechtlich zustehen, zu erhalten und bei der Durchsetzung dieser Anspruche unter-
stutzt zu werden, spiegelt sich auch in den qualitativen Ergebnissen wider.

»,im Nachhinein hat man mir erzahlt, ich hatte dieses Sabbatical gar nicht beantra-

gen miissen, weil bei so einem schwer kranken Kind kann man sich nédmlich auch
dauerhaft aufs Kind krankschreiben lassen. Also nicht nur diese obligatorischen
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zehn Tage Kinderkrank oder so die man im Jahr hat, sondern bei einem Kind mit
so extrem limitierter Lebenserwartung hétte ich mich aufs Kind krankschreiben
kénnen, hatte dasselbe Gehalt in dem Sinne gehabt, hatte da jetzt nicht vier Jahre
lang zurtickzahlen miissen” (E8)

Das Beratungssystem wird von interviewten jungen Erwachsenen und Eltern als ,zer-
splittert” (FG1 Eltern) wahrgenommen - eine Zuordnung von Zustandigkeiten sei kaum
maoglich, wenn sich die Lebenssituation schlagartig andert.

,wir haben so eine zersplitterte Beratungslandschaft und Arztelandschaft auch,
also jedes Klinikum hat da seine eigene Beratungsstruktur, und irgendwie stehen
die auch mal wieder in Konkurrenz oder auch dann vielleicht auch wieder in der
Abstimmung. Und das ist je nachdem, was man braucht, wendet sich, wende ich
mich dann dementsprechend an das Klinikum das fiir Beatmung zustandig ist
oder die, die einen, die anderen die dann sozusagen auch die Medikamententhe-
rapie machen auf die wir gerne aufspringen wiirden und so weiter und so fort*
(FG1 Eltern)

Hinzu komme, dass Familien mit Kindern und Jugendlichen, die sehr seltene oder nicht
eindeutige Diagnosen haben, permanent innerhalb des Versorgungssystems weiterge-
leitet werden und immer wieder neue Beratungsprozesse begonnen werden mussen.
Inhaltlich wiinschen sich die befragten Familien in erster Linie Informationen dazu, was
ihnen zusteht und wo und wie sie diese Leistungen und finanziellen Hilfen bekommen.
Erste Informationen dazu kdnnten nach der Einschatzung von Befragten gut im Kran-
kenhaus oder bei den Kinderarzt*innen angedockt sein, da dies zentrale Anlaufstellen
der Familien sind:

,Da gibt's, glaube ich, verschiedene Griinde, warum Informationen fléten gehen,
aber ich denke, dass die Hauptnotwendigkeit fiir eine erste Aufklarung sollte im
Krankenhaus sein. Und alle unsere Kinder, Behandlung war immer im Kranken-
haus. Entweder sind sie behindert geboren worden oder sie sind nach einem Unfall
oder sie sind im Krankenhaus und es wurde irgendeine Diagnose gestellt, weil das
Krankenhaus ist der erste Anlaufort von allen Familien.“ (E3)

Im Kontext der (pra- und postnatalen) Diagnosestellung, der Versorgungsplanung am
Lebensende sowie der Krisenintervention gebe es nur unzureichende medizinische
Aufklarung. Die Aufklarung sollte direkt nach der Diagnose erfolgen und vor allem
empathisch und in verstandlicher Sprache geschehen. Auch vor neuen Behandlungs-
schritten sei dies stets wichtig, um bestmadglich Uber Eingriffe/Medikamente etc. infor-
miert zu sein. Vereinzelt wurde diese Situation auch bereits positiv erlebt:
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,Ja, natlrlich hért man nicht zu, ja, also man méchte nicht zuhéren, das méchte
man einfach nicht, aber wir wurden Stiick fiir Stiick rangefiihrt, ja, also es war jetzt
nicht so eine Informationswelle und kommt damit klar. Es war immer so ein Stiick
vom Kuchen, dass man immer so ein bisschen, ja, anfangen konnte zu verarbeiten,
das war schon schon, das kann ich nicht anders sagen, also wenn man hier von
schén sprechen méchte, ja“ (E1)

Spezialisierte Beratungsangebote werden als hilfreich empfunden, gerade bei sehr sel-
tenen und komplexen Erkrankungen. Der Wunsch nach geschulten psychologischen
Fachkraften, die sich mit der Erkrankung auskennen, aber auch die psychosozialen
Auswirkungen und die Lebensqualitat der gesamten Familie im Blick haben, wird ge-
aufert (z.B. Psycho-Kardiolog*innen). Generell seien nicht viele Personen in einem
Netzwerk nétig, sondern wenige mit hoher spezialisierter Kompetenz. Zudem sollten
allgemeine Beratungen/Informationen zu Sterben und Tod als diagnoseubergreifende
Thematik angeboten werden.

Eltern haben Interesse an fachlichen Weiterbildungen fiir sich selbst und setzen sich
mitunter intensiv mit Forschungsergebnissen und Fachliteratur zur jeweiligen Diagno-
se und damit einhergehenden Therapiemdglichkeiten auseinander. Neben dem Aus-
tausch mit spezialisierten Arzt*innen bieten auch Fachvortréage die Méglichkeit, sich
ausfuhrlich zu informieren. Fur individuelle Belange werden Einzelberatungen durch
Ansprechpartner*innen der Kinderhospizeinrichtungen und -dienste als sehr hilfreich
beschrieben. Unterschiedliche in der Beratung aufgezeigte Handlungsoptionen kon-
nen als Grundlage fur die eigene Entscheidungsfindung dienen.

»,Und durch eben diesen [stationéres Kinderhospiz 1] haben wir immer wieder Hil-
fen bekommen. Also auch als es um die Impfung ging, haben die uns gleich an-
geschrieben. ,Sie und noch zwei andere kénnen erst mal geimpft werden. Und das
fand ich einfach so wunderbar, ja.“ (J6, Mutter)

11.6.2 Beratung unmittelbar nach der Diagnosestellung

Es ist naheliegend, dass insbesondere in der Zeit direkt nach der Diagnosestellung ein
vielschichtiger Beratungsbedarf besteht. Es stellen sich der Familie diverse Fragen zur
Erkrankung, zu Symptomen und Behandlungsmaoglichkeiten, sowie zugleich zu Folgen
fUr alle anderen Lebensbereiche. Zwar sind auch vor der Diagnosestellung oftmals
bereits seit langerer Zeit Symptome und Pflegebedarf aufgetreten, jedoch wurde in
den qualitativen Interviews und Fokusgruppen auch dann die Diagnosestellung als ein
Zeitpunkt beschrieben, der viele neue Fragen aufwirft, zumal bei einer Diagnose, die
eine Lebensverkirzung oder Lebensbedrohung mit sich bringt. Daher wurde in der
Fragebogenerhebung explizit erhoben, welche Personen die Familien in der Zeit nach
der Diagnose hilfreich beraten und informiert haben, sowie von welchen Personen die
Eltern sich mehr Beratung gewunscht hatten:
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Wenn Sie daran denken, wer Sie in den ersten Monaten nach der Diagnose beraten

und informiert hat — wer war hilfreich fiir Sie?

0 10 20 30 40 50

48,4 %
Arzt*innen
48,0 %

Pflegekrafte

Therapeut*innen

Sozialdienst im
Krankenhaus/Sozial-
medizinische Nachsorge

Selbsthilfeorganisationen

Mitarbeiter*innen im
Kinder- und Jugendhospiz

Beratungsstelle

Niemand hat mich
in dieser Zeit
hilfreich beraten/informiert

Mein Kind hatte
keine Diagnose

Sonstige

16,3 %

Abbildung 32. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort maéglich.

Unter Sonstiges geben die Eltern als hilfreiche Informationsquellen vor allem die eige-
ne Recherche (n =16) und andere Familien (n =12) an, daruber hinaus verschiedene
einzelne Personen oder Institutionen aus dem Versorgungsnetzwerk, wie z. B. Human-
genetik, Seelsorge, Pflegestutzpunkt oder Jugendamt.
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Von wem hitten Sie sich in dieser Zeit mehr/passendere Information und Beratung

gewiinscht?
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M N =404

59%

W N =19

Abbildung 33. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort maéglich.

Mehr Beratung gewulnscht hatten sie sich Uber die vorgegebenen Antwortoptionen
hinaus z.B. von Krankenkassen (n =5).

Wenn die Diagnose bei einem stationaren Aufenthalt in der Klinik gestellt wird, ware
der Sozialdienst in der Klinik der naheliegendste erste Beratungsakteur. Eine wichtige
Rolle kommt dem Sozialdienst nur bei einer Minderheit der befragten Familien zu, man-
che hatten sich eine solche Unterstutzung im Nachhinein gewlinscht, sie wurde aber
nicht proaktiv angeboten. Der Sozialdienst sollte ihrer Meinung nach moglichst die
ganze Familie im Blick haben und ,auffangen®. Wichtig sei eine umfassende Kenntnis
der Thematik, um im Sinne der Familie beraten und an auflerklinische, spezialisierte
Institutionen weiterleiten zu kdnnen. Unterstiitzung bei Leistungsantragen u.A. wird als
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sehr hilfreich erlebt. Ebenso erleben manche Familien durch den Sozialdienst, sowohl
in der Klinik als auch im Kinder- und Jugendhospiz, Unterstutzung bei der Suche neuer
therapeutischer Wege, moglicher individueller Losungen und Pflegemodelle far die
Familie.

,ES ist unglaublich schwierig, Gott sei Dank gibt es auch in der Kinderklinik eine
Péadagogin, die sich mit so Geschichten auskennt, also falls wir Fragen haben
oder irgendwelche komischen Antrage, die man wirklich als Laie nicht verstehen
kann, auch wenn man wiirde wollen, sie tbernimmt uns das, ja, also das macht
sie fiir uns. Und schickt uns dann zu, dass wir unterschreiben kénnen oder, ja, oder
schickt uns den Text, den wir brauchen passend, also da sind wir schon gut auf-
gestellt.” (E1)

11.L6.3 Zugang zu Leistungen

Wenn passende Beratung fehlt, stellt sich die Frage, auf welchen Wegen Familien den-
noch von Leistungen erfahren und diese in Anspruch nehmen. In diesem Abschnitt
werden verschiedene erhobene Zugange zusammenfassend dargestellt.
Mitarbeiter*innen von Pflegediensten und andere Fachkrafte (z.B. in der WfbM, im
Kinderhospiz oder in der stationaren Wohneinrichtung), zu denen schon eine enge
Beziehung besteht, werden z.T. als ,,mitdenkend” erlebt und vermitteln an hilfreiche
Stellen. Als Vertrauenspersonen gelingt es ihnen zudem, zunachst in der Familie be-
stehende Vorbehalte gegenuber Einrichtungen und Diensten abzubauen. Kliniken
sollten friher das Repertoire an moéglichen Anschlussangeboten aufzeigen (z. B. SAPV
nach Entlassung). Dabei sollten wohnortnahe Ansprechpartner*innen, die die drtliche
Versorgungsstruktur gut kennen, zur Verfuagung stehen. Dieses proaktive und frihe An-
bieten verhindere die zusatzliche Belastung der Familien, die aufgrund der andernfalls
notwendigen Eigeninitiative entsteht.

Wenn Eltern bereits frihere private oder berufliche Berthrungspunkte mit der The-
matik haben, kann dieses Wissen positive Auswirkungen auf die ErschlieBung von Zu-
gangen haben, ebenso wie private Bekanntschaften zu Fachkraften, die ihr Wissen
weitergeben.

,Letzten Endes bin ich iiber eine Freundin die auch Arztin ist, die uns auch an diese
Sprech- Spezialsprechstunde verwiesen hatte, wo wir dann endlich auf den richti-
gen Dreh gekommen sind, was es dann sein kénnte.“ (GD1)

Eltern und erkrankten Jugendlichen/jungen Erwachsenen hilft es, wenn Arzt*innen

zugeben, sich nicht mit einer spezifischen Diagnose bzw. Erkrankung auszukennen. So
kann eine schnelle Weiterleitung an andere (Fach-) Arzt*innen erfolgen. Die Expertise
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von auf die Diagnose spezialisierten Ambulanzen wird durchweg als positiv und hilf-
reich eingeschatzt.

,Und das fand ich jetzt auch sehr gut. Das Erste, was der Neuropadiater zu uns
gesagt hat, war: ,Also ich kenne mich mit dieser Krankheit (iberhaupt nicht aus.
Das erste Kind, was ich mit dieser Krankheit sehe. Aber ich habe mich informiert.
Es gibt in [GroBstadt2]“ - das ist jetzt von hier 120 Kilometer ungefdhr - ,eine
Fachambulanz fiir genau diese Erkrankungen.“ Und hat uns auch schon die Tele-
fonnummer rausgeschrieben, an die sollen wir uns wenden. Das haben wir auch
gemacht.” (E2)

Jugendliche/junge Erwachsene winschen sich eine ganzheitliche Beratung, die Emp-
fehlungen aufzeigt und ein Weiterdenken ermdglicht, z.B. dadurch, dass Arzt*innen
auch psychosoziale Dimensionen in ihre Beratung einbeziehen und die Lebensrealitat
der jungen Menschen wahrnehmen. Wenn Erkrankungen erst im Jugendalter auftreten,
entstehen teilweise zusatzliche Hirden durch Rahmenbedingungen wie Altersgrenzen,
da sie z. B. nicht mehr in die Betreuung durch den ambulanten Kinder- und Jugendhos-
pizdienst aufgenommen werden - niedrigschwellige Leistungszugange sollten fur alle
Alters- und Lebensphasen geschaffen werden (> I1.2.5 bzgl. Transition).

11.6.4 Beratung in Relation zu eigener Recherche und Selbsthilfe

Der vorangegangene Abschnitt verdeutlicht, dass immer wieder eher zufallige, nicht
strukturell verankerte Gegebenheiten dazu fuhren, dass Unterstitzung wahrgenom-
men werden kann. Diese ,glucklichen Zufalle® - eine sehr engagierte Pflegekraft im
Team, eigenes Vorwissen etc. - sind nicht der Regelfall. In allen anderen Fallen sind
die Familien auf sich zurlickgeworfen, sofern keine passende Beratungsstruktur be-
steht. Sie sind dann gezwungen, Informationen aller Art zu recherchieren oder sich im
Rahmen von Selbsthilfeangeboten zu informieren. Der gesamte, mit der Erkrankung
verbundene organisatorische Aufwand wird vor allem von Eltern, aber auch von Ge-
schwistern und jungen Erwachsenen mit Erkrankung, die in die Organisation der Ver-
sorgung aktiv eingebunden sind, als extrem hoch geschildert.

,Weil ich finde, die Energien, die man aufwendet, um jemanden zu betreuen, die
sollten sich darauf richten und nicht im Kampf gegen die Biirokratie. Muss man ja
schon fast sagen. Da sollten eigentlich die Energien nicht verpulvert werden.“ (J6,
Mutter)

Detailliertere Ergebnisse dazu finden sich im Kapitel Entlastung im Zusammen-

hang mit den erhobenen Belastungsdimensionen (> 11.8.1.1). Zum Teil ist der hohe
organisatorische Aufwand durch die burokratischen Ablaufe und die Vielzahl an zu-
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standigen Behorden und Einrichtungen fur die nach diversen Sozialgesetzblchern
strukturierten Leistungen bedingt (> 1.4.1). Zum anderen entsteht aber auch ein enor-
mer Aufwand durch die Notwendigkeit, viele Informationen erst selbst recherchieren
und zusammenfuhren zu mussen, da eine entsprechende Beratung fehlt.

Eigene Recherchen lehnen Eltern nicht per se ab, sondern wurden sie auch bis zu
einem gewissen Grad erganzend tatigen, wenn sie eine adaquate Beratung durch
Fachkrafte bekdmen. Auch bei Thierfelder et al. (2020) lassen sich aufgrund ihrer em-
pirischen Erkenntnisse Hinweise darauf finden, ,dass elternorientierte Informationen,
Beobachtung statusgleicher Erfahrungstrager in Gruppen und die Ermoglichung eige-
ner positiver Erfahrungen die Selbstwirksamkeit positiv beeinflussen” (ebd. S. 101).
Grundlegende Informationen (z.B. zur Diagnose, Rechtsanspruichen, Burokratie) soll-
ten deshalb an die Eltern herangetragen werden und keine eigene Recherche erfor-
derlich machen. Kompetente Ansprechpersonen seien dafir wichtig, fehlten allerdings
meist. Landliche Regionen mit einer mangelhaften Versorgungsstruktur erfordern be-
sonders viel Eigenengagement der Eltern, wenn es um die Informationsbeschaffung
und auch die Umsetzung von Rechtsanspriichen geht. Vereinzelt fihrt dies zu Grln-
dungen von Diensten wie Beratungsstellen, aber auch Kinderkrankenpflegediensten,
betreuten WGs oder Kindergarten durch die Initiative von Eltern aus einem durch den
nicht gedeckten Bedarf entstehenden Handlungsdruck.

Der Mangel an passender und ausreichender Beratung wird auch dadurch deutlich,
dass Eltern (lebender Kinder) in erster Linie Selbsthilfeangebote nutzen, da andere
Eltern ihnen Informationen geben kénnen, die sie sonst nirgends bekommen - 63,1 %
der Befragten nennen dies als wichtigsten Grund (N=417). Die zweithaufigste Motiva-
tion fur die Inanspruchnahme von Selbsthilfeangeboten ist das Gefuhl, nicht allein mit
der Situation zu sein (50,4 %) (> weitere Grinde s. 11.5.1.3).

LAlso irgendwie flihlt sich immer keiner so richtig zustandig, einen zu beraten, da
ist man immer bei, bei Eltern mit anderen betroffenen Kindern irgendwie an der
besseren Adresse, habe ich das Gefiihl.“ (GD1)

Eltern auBern dazu, dass sie die Informationsbeschaffung in Form von (digitaler) Ver-
netzung mit anderen Familien haufig als hilfreich empfinden.

»,Und dann kam ja die Diagnose, die wirklich auch der Hammer war, aber dann
habe ich direkt gegoogelt, direkt eine Mutter gefunden auf Facebook, die da so
eine Seite hatte, die angeschrieben und habe direkt am Tag darauf zwei Stunden
mit der telefoniert.“ (GD1)

Zwar ist es plausibel und legitim, dass im Kontext von Selbsthilfe héchst spezialisier-

tes Wissen weitergegeben wird. Jedoch ist es als problematisch anzusehen, wenn
dies den einzigen Weg flr die Eltern darstellt, an diese Informationen zu gelangen,
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da dies ein weitaus héheres Mafd an Eigeninitiative und auch an Schritten der Bewal-
tigung, Akzeptanz der Diagnose und Offenheit nach auf3en erfordert, als es bei einer
eher zugehenden Beratungsstruktur, wie z. B. beim Sozialdienst im Krankenhaus, der
Sozialmedizinischen Nachsorge oder anderen Beratungskontexten durch Fachkrafte
der Fall ist. Auch sind die Anforderungen an die sprachlichen und medialen Kompe-
tenzen der Eltern und ihre Orientierung im Hilfesystem ungleich hoher, sodass es zu
dadurch kumulierten Benachteiligungen kommen kann, dass diese Ressourcen der
Eltern ihren Informationszugange mitbestimmen und so letztlich auch die Versorgung
des Kindes beeinflussen. Es ist davon auszugehen, dass bildungsbenachteiligte und
Deutsch als Zweitsprache nutzende Familien in diesem Zusammenhang besondere
Benachteiligungen erfahren. Die flr die Familien zentralen Beratungsbereiche sollten
deshalb von den grundlegenden Versorgungsstrukturen (Klinik, Arzt*innen, Kranken-
kasse, Pflegekasse etc.) so abgedeckt werden, dass es nicht aus Informationsgrinden
notwendig ist, auf Selbsthilfestrukturen zurlckzugreifen, sondern diese auf ganzlich
freiwilliger Basis und vor allem zur psychosozialen Entlastung und Interessensvertre-
tung genutzt werden kdnnen.

1.L6.5 Case-Management/Lots*innenmodelle

65,2 % der befragten Eltern (lebender Kinder) geben an, die Leistung ,Lotsin*Lotse/
Case-Manager*in“ nicht zu kennen (> Abb. 21). Auf die spatere Frage mit einer enthal-
tenen Erklarung: Wirden Sie eine Person als hilfreich empfinden, die die Versorgung
Ihres Kindes flr Sie Uberblickt/koordiniert (z.B. in Form eines Case-Managements,
einer*s Lotsin*Lotsen)? antworteten 64,3% mit Ja, 19,2% mit Nein, 16,5% gaben
Keine Antwort an.

Das Antwortverhalten zeigt einen deutlichen Zusammenhang mit der Selbsteinschéat-
zung der aktuellen organisatorischen/burokratischen Belastung der Eltern: Dieje-
nigen, die gern eine*n Lots*in hatten, weisen einen signifikant héheren Mittelwert
der Belastung auf als die Befragten, die eine solche Begleitung nicht wiinschen.?* Die
Hypothese, dass Eltern, die den organisatorischen Aufwand als hoch empfinden, ein
Case-Management als besonders hilfreich einschatzen, kann somit bestatigt werden.
Es ist weiterhin anzunehmen, dass der Bedarf einer kontinuierlichen fallbezogenen
Beratungsform auch phasenspezifisch schwankt und von der Komplexitat der Versor-
gungsbedarfe des Kindes abhangt.

Die Eltern, die gern Unterstlitzung in Form von Case-Management nutzen wurden, wur-
den nach Vorschlagen gefragt, welche Person/Institution dies im Idealfall leisten sollte.
Sie stellen sich meist eine Anbindung an eine Klinik oder ein SPZ vor, aber auch (Kin-
der-) Arzt*innen, Nachsorge, Krankenkassen, Kinder- und Jugendhospize oder ambu-
lante Hospizdienste und Pflegestltzpunkte werden jeweils mehrfach genannt. Wichtig
seien die Ortsnahe, ggf. auch aufsuchend in der Hauslichkeit, die Langfristigkeit der

p=0,004, Mannwhimey-uTest  Begleitung, ein sehr aktueller und differenzierter Uberblick Uber das regionale Hilfe-
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system und Expertise in rechtlichen und burokratischen Fragen. Einige Eltern schlagen
eine bezahlte Einbindung von Peers vor, sodass Eltern andere Eltern beraten, in einer
starker professionalisierten Form als in der Selbsthilfe.

Fur die Eltern, die sich kein Case-Management wiinschen, schloss sich eine Frage
nach den Grinden an:

Griinde, kein Case-Management nutzen zu wollen
Prozent (N=79)

Es gibt schon zu viele Ansprechpersonen. 16,5
Ich mochte , die Faden in der Hand behalten”. 59,5
Ich wiirde die Kontrolle zwar gern (etwas) abgeben, kann mir aber nicht vorstellen, 36,7

dass das gut funktionieren wiirde.

Sonstiges

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS

@ INHALT

20,3

Tabelle 3. Mehrfachantwort maoglich.

Unter Sonstiges wurden teilweise Begrundungen genannt, die den anderen Antwort-
optionen stark ahneln, auflerdem die eigenen Kompetenzen (medizinisch und/oder
organisatorisch) als Ressource, oder ausschliefllicher Beratungsbedarf in punktueller,
nicht kontinuierlicher Form. Zudem geben mehrere Eltern an, dass die Kompetenzen
und zeitlichen Ressourcen der Fachkrafte fur die komplexen Falle nicht ausreichen
kénnen und ihre bisherigen Erfahrungen dies bestatigen. In den Elterninterviews und
-fokusgruppen ist der Aspekt des eigenen Kontrollbedirfnisses weniger dominant,
eher kritisieren Eltern die ohnehin schon grofe Zahl von Ansprechpersonen.

Die Erfahrungen mit und Meinungen zu maoglichen Einsatzen von Case-Manager*in-
nen oder ahnlichen Fachkraften sind bei den interviewten Eltern sehr divers. Zum
einen sehen viele Eltern die Moglichkeit, dass Personen wie Lots*innen besonders am
Anfang einer Krankheitsgeschichte/Diagnose hilfreich sein konnen. Sie kdnnten eine
Art Basis an relevanten Informationen geben, die momentan oft mihsam selbst er-
arbeitet werden mussen. Erfahrungen, die in diese Richtung gehen, wurden bisher vor
allem mit Fachkraften der sozialmedizinischen Nachsorge gemacht, die dabei unter-
stitzt haben, ein Netzwerk aufzubauen und ein Hilfesystem fir das hausliche Setting
zu etablieren. Als hilfreich wird zudem bewertet, wenn diese Personen verschiedene
involvierte Fachkrafte vernetzen, um z.B. Fallbesprechungen zu organisieren.

Als hinderlich empfinden Eltern, die bereits Erfahrungen mit Case-Management ma-
chen konnten, dass die Lots*innen fir die komplexe Lebenssituation der Familien z.T.
nicht spezialisiert genug sind und somit nicht wirksam weiterhelfen kdnnen. Die Per-
sonen hatten zudem nicht genug Kapazitaten, um sich tatsachlich in der nétigen Tiefe
einzuarbeiten. Auflerdem stellen sie eine weitere Ansprechperson in dem ohnehin
schon groRRen Versorgungsnetzwerk dar, was schnell Gberfordernd wirkt. Eltern sehen
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auch das SPZ potenziell in einer lotsenahnlichen Position. Diese werde durch schwere
Erreichbarkeit im Akutfall und lange Wartezeiten aktuell jedoch nicht erfullt.
Grundsatzlich zeigt sich bei vielen Eltern das Bedulrfnis nach einer*m Case-Mana-
ger*in, die jedoch vielseitige Anforderungen erflllen kbnnen musse. Da diese Hilfe
nicht fur alle geeignet scheint, solle das Angebot freiwillig und nicht verpflichtend ge-
macht werden. Als geeigneter Ort fur diese Hilfen zeige sich nach Einschatzung inter-
viewter Eltern die behandelnden Kliniken, in denen schon direkt nach der Diagnose-
stellung eine Art Follow-Up installiert sein kbnnte, die Familien in eine sichere hausliche
Versorgung begleitet. Diese Hilfen gibt es teilweise bereits Uber die sozialmedizinische
Nachsorge, bei Bedarf musste diese jedoch zeitlich langer ermdéglicht werden. Die Si-
tuation der Familien andere sich stetig und es brauchte Hausbesuche in regelmafiigen
Abstanden, um den aktuellen Bedarf abzuklaren und ggf. die Versorgung anzupassen.
Wichtig ist den Eltern, dass es konkrete Hilfen gibt, Entlastung im Alltag zu organisieren
(z.B. Organisation von Haushaltshilfe), und das Case-Management nicht auf einer rei-
nen Informationsebene bleibt. Weiterhin sei eine Flexibilitat in der Inanspruchnahme
je nach aktueller Familiensituation (stabil vs. sich verandernde Bedarfe) wichtig (vgl.
auch Zernikow 2013, S. 4-7) und sollte zusatzliche Erschwernisse, wie z.B. fehlende
Deutschkenntnisse der Familie und die damit zusammenhangenden Schwierigkeiten
in der Vernetzung im Hilfesystem berucksichtigen (zu Modellprojekten vgl. nestwarme
0.J.; Braeseke et al. 2018.). Unabdingbar scheint, dass sich die Menschen gut vor Ort
auskennen, um sich regional vernetzen zu kdnnen. Eine Peer-Beratung kénnte beson-
dere Vorteile haben:

,am besten noch, ja, jemand der selbst betroffen ist auch oder - fiir mich wére
das jetzt, weil die kennen sich einfach aus im Alltag einer Familie mit betroffenem
Kind, finde ich immer, muss nicht sein, aber wére jetzt fiir mich das I-Tlipfelchen*
(FG1 Eltern)

Besonders Eltern verstorbener Kinder hatten sich weiterhin Menschen gewlinscht, die
einen ganzheitlichen Blick auf die Familie haben, so auch nach dem Tod. So hatten
birokratische Ablaufe nach dem Versterben des Kindes (Abmeldung bei Amtern etc.)
sowie ggf. langerfristige Nachfragen in grofReren Zeitabstanden bzgl. weiterer Versor-
gungsbedarfe (z.B. psychologische Begleitung, Trauerangebote) unterstltzt werden
kénnen. Wichtig bleibt fur alle Familien neben der organisatorischen Unterstitzung
eine psychosoziale Begleitung, durch die mogliche Probleme schnell wahrgenommen
und auf diese entsprechend schnell reagiert werden kann (z.B. Weiterleiten, Vernet-
zen, runder Tisch).
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I.7  HILFSMITTEL

Gute, bedarfsorientierte und individuell angepasste Hilfsmittel kdnnen einen wichtigen
Beitrag zur Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen leisten, indem z.B. Mobilitat
ermoglicht, Pflege erleichtert oder auch Kommunikation und damit das Mitteilen von
BedUrfnissen unterstutzt wird.

In der quantitativen Fragebogenerhebung wurde in einem Frageblock im Kontext der
Bewertung der Zusammenarbeit mit Krankenkassen und MD auch eine Einschatzung
zur Kommunikation mit Hilfsmittelversorgern und der Wartezeiten auf Hilfsmittel/Er-
satzteile erhoben, da diese Aspekte neben dem organisatorischen/burokratischen
Aufwand in den qualitativen Befragungen als bedeutsam auszumachen waren. Die Be-
wertung erfolgte mittels Schulnoten von 1 (sehr gut) bis 6 (ungentgend). In den Ergeb-
nissen zeigt sich ein deutlicher Unterschied zwischen diesen beiden Aspekten fir die
Stichprobe der lebenden Kinder (N=417): Die Kommunikation mit den Versorgungsfir-
men erreicht eine signifikant bessere Bewertung (Mittelwert 2,81) als die Wartezeiten
(Mittelwert 3,75). In der Stichprobe der Eltern verstorbener Kinder (N=123) fallt der
Unterschied weniger stark, aber ebenfalls signifikant aus. Interessant sind diese Werte
vor allem im Vergleich zu den Bewertungen der Kommunikation mit der Krankenkasse
und dem MD und anderen Aspekten in diesem Zusammenhang, die im Kapitel Pflege-
rische Versorgung und medizinische Leistungen erlautert werden (> 11.4.12). Hier zeigt
sich, dass die Kommunikation mit Hilfsmittelversorgern in beiden Stichproben die bes-
te Bewertung von allen in dem Frageblock enthaltenen Dimensionen erzielt. Deutlich
belastender in Bezug auf die Hilfsmittelversorgung erweisen sich die Wartezeiten. In
beiden Stichproben geben die befragten Eltern die schlechteste Bewertung (> 11.4.12)
flr den burokratischen Aufwand (z. B. Antrage und Widerspruche).

Diese Themen sind zwar allgemein und nicht spezifisch fur die Hilfsmittelversorgung
abgefragt worden, aus den Ergebnissen der Interviews und Fokusgruppen ist jedoch
ebenfalls abzuleiten, dass der blrokratische Aufwand u.a. im Bereich Hilfsmittelversor-
gung das grofdte Problem darstellt: Eltern beschreiben, dass es bereits zu Anfang von
Krankheits- bzw. Versorgungssituationen an Informationen und Beratung zu der Frage
fehle, welche Hilfsmittel es gibt und was den Familien in diesem Versorgungsbereich
zusteht. Hilfreich kdnne hier sein, wenn ein*e Akteur*in aus dem direkten Lebens-
umfeld der Familie, z. B. die Schule, mit Hilfsmittelfirmen zusammenarbeitet und sich
in diesem Feld auskennt. Die gesamte Kommunikation mit den Krankenkassen rund
um dieses Thema wird haufig als ,Kampf“ empfunden, auch wenn vereinzelt eine gute
Zusammenarbeit mit zustandigen Mitarbeitenden der Krankenkasse entstehe und die
Hilfsmittelausstattung problemlos verlaufe. Antrage wurden grundsatzlich meist zu-
nachst abgelehnt, sodass Eltern nichts anderes Gbrigbleibe, als mit Widersprichen um
diese Leistungen zu kdmpfen, was auch nicht in jedem Fall zum Erfolg fuhre. Die dafur
erforderliche Energie und Zeit ist in der ohnehin belasteten Lebenssituation nicht im-
mer aufzubringen, sodass teilweise auf Hilfsmittel verzichtet wird oder, wenn maoglich,
selbst Geld in die Anschaffung unterschiedlichster Produkte investiert wird.
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2Wir haben Widerspruch eingereicht, wir haben Arztberichte, wir haben Begriin-
dungen von den Arzten eingereicht, warum der Paul diese [Hilfsmittell] jetzt
braucht. Irgendwann riefen die an und sagten, na ja, also wir kénnen jetzt noch
so viel Widerspriiche, wir kbnnen jetzt noch so viele, ich habe keine Ahnung was,
noch so viele Arztbriefe, Berichte schicken, wére ganz egal, wir wiirden uns dann
vor dem Sozialgericht wiedertreffen.” (E1)

Der burokratische Aufwand hinter der Beantragung sei ein ,Vollzeitjob“, unter ande-
rem, weil sich Mitarbeitende bei den Krankenkassen nicht gut auskennen. Hochwerti-
ge beratende Unterstlitzung sei dabei notwendig, wie eine erkrankte junge Erwachse-
ne beschreibt:

»Auch da gab es relativ wenig auch Unterstiitzung in den Beantragungsprozes-
sen, in den Widerspruchsprozessen, dass man irgendwie Tipps bekommen hatte
oder wie man damit umgeht oder an wen man sich wenden kénnte, der einen
unterstiitzt. Wir haben das mit [Sozialverband] ausprobiert, das ist leider gar nicht
gut gelaufen. Das ist noch so ein Punkt, der dann einfach zusétzlich dazu-, dass
man- man beantragt diese Dinge, weil man sie wirklich braucht und weil man am
Limit ist und dass man dann quasi hoch so Krankenkassenstress irgendwie rein-
gedriickt bekommt, da wiirde ich mir wiinschen, dass der Prozess entweder gean-
dert wird oder dass man da irgdendwie mehr Unterstiitzung bekommt. Am besten
beides.“ (J4)

Familien bendtigen haufig Hilfsmittel, die an die speziellen Bedurfnisse ihrer Kinder
angepasst sind. Besonders hilfreich sei hierbei der Kontakt zu gut geschulten Fach-
kraften wie Orthopad*innen, die die Kinder teilweise jahrelang kennen und die daher
schnell neu entwickeln oder anpassen konnen, was bendtigt wird. Diese Zusammen-
arbeit mit den Versorger*innen wird von interviewten Familien Uberwiegend als positiv
beschrieben, was sich mit der eingangs erlauterten relativ guten Einschatzung dieses
Aspekts im Fragebogen deckt. Als hinderlich wird allerdings empfunden, dass die Kran-
kenkassen vorgeben kdnnen, welche Versorger kontaktiert werden mussen, selbst
wenn die Familien unzufrieden mit ihnen sind. Weiterhin seien die (Pflege-) Hilfsmittel,
die finanziert werden, teilweise minderwertig (z. B. Inkontinenzprodukte), sodass Eltern
Zuzahlungen flr Produkte einer héheren Qualitat leisten.

Prozesse von der Antragstellung bis hin zur endgultigen Lieferung eines Hilfsmittels zie-
hen sich Uber Monate. Besonders bei notwendigen Reparaturen berichten die Familien
von teilweise extrem langen Wartezeiten auf Ersatzteile. Belastend sei hierbei, dass
die erkrankten Kinder und Jugendlichen in dieser Zeit nur schlecht versorgt werden
kénnen und dies teilweise Auswirkungen auf ihre Gesundheit und ihre Teilhabe habe
(z.B. Uber Monate in einem nicht passenden Rollstuhl zu sitzen). Teilweise wurden be-
antragte Produkte erst kurz vor oder nach dem Tod der Kinder bewilligt oder geliefert.
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»,uUnd das war auch so ein Kampf, dass ich der Trulla, wirklich Trulla, Entschuldi-
gung, weil ich mit der wirklich ganz oft rumgestritten habe, am Telefon gesagt
habe, jetzt haben sie das so lange rausgezégert, jetzt ist er gestern gestorben.“ (E8)

Aus Sicht von befragten jungen Erwachsenen gibt es den Wunsch nach maoglichst gunsti-
ger Massenproduktion von Ersatzteilen, damit Wartezeiten kirzer wirden. So ware auch
die Abhangigkeit von Krankenkassen geringer, weil Dinge selbst besorgt werden konn-
ten. AuBerdem sollten Nutzer*innen verstarkt in die Entwicklung einbezogen werden:

,und darin sehe ich das Problem. Die meisten Leute, die diese Hilfsmittel erstellen,
sind Leute, die keine brauchen. Und das ergibt natiirlich wenig Sinn. Und jemanden
wie mich verweigern die fiir ein Praktikum, und das ist dann auch noch damlich.
Und die scheinen sich nie Hilfe zu suchen.” (J7)

Als mihsam beschreiben Familien weiterhin, dass viele und grofie Hilfsmittel die Mobi-
litat erschweren (z. B. Zug fahren und Urlaub im Allgemeinen). Sie wiinschen sich daher
z.B. Ferienwohnungen, in denen die Hilfsmittel, die nicht individuell angepasst sind,
bereitgestellt werden.

Nach dem Tod eines Kindes beschreiben Eltern unterschiedliche Erfahrungen mit Hilfs-
mittelversorgern. Teilweise waren die Mitarbeitenden vor der Abholung von Hilfsmitteln
informiert und reagieren empathisch auf die Situation der Familien. Bei anderen Fami-
lien wurde eine sehr zeitnahe Abholung der Hilfsmittel als pietatlos empfunden.

1.8 ENTLASTUNG

Eltern Gbernehmen mit der Geburt eines lebensverklrzend erkrankten Kindes bzw. mit
einer entsprechenden Diagnose viele Aufgaben in der Versorgung ihrer Kinder, die tUber
die Aufgaben von Eltern gesunder Kinder hinausgehen. Neben der Pflege betrifft dies
diverse andere Aspekte wie die Orientierung im Hilfesystem, die besondere Forderung
des Kindes und die Organisation des Alltags und des Versorgungsnetzwerks mit den
damit einhergehenden blrokratischen Ablaufen. Wahrend es vereinzelt Eltern gibt, die
sich bewusst dafur entscheiden, diese Aufgaben weitestgehend allein zu GUbernehmen,
fUhlt sich der grofte Teil aus Mangel an Unterstlitzung in diese Rolle gedrangt. Selbst
wenn einzelne Aufgaben delegiert werden kdnnen, haben die Eltern am Ende die volle
Verantwortung fur jede Entscheidung, die ihr Kind betrifft. Diese ,,24/7-Aufmerksam-
keit” ist extrem herausfordernd und fihrt neben psychischen Belastungen teilweise
zu gesundheitlichen Problemen. Im Alltag gibt es laut der Eltern wenige Situationen,
in denen die Verantwortung zeitweise abgegeben werden kann. Diese Situationen
kénnen durch die Versorgung durch Fachkrafte ambulanter Pflegedienste, denen die
Eltern besonders vertrauen (> 11.2.4.4), entstehen, sowie bei stationaren Aufenthalten
in Kinder- und Jugendhospizen oder Kliniken. Jedoch werden die Eltern als Primar-
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versorgende sogar in pflegerisch professionalisierten Settings wie stationaren Aufent-
halten im Krankenhaus fest eingeplant, da das Personal den Versorgungsbedarf des
Kindes in der Regel nicht decken kann. Diese Rolle hat fur die Eltern Auswirkungen auf
viele Lebensbereiche wie z. B. Urlaub oder die Planung der eigenen Berufstatigkeit (vgl.
zu verschiedenen Belastungsdimensionen auch bereits Petermann 1990).

Befragte erkrankte Jugendliche bevorzugen oftmals die Versorgung durch ihre Eltern
gegenuber der durch Fachkréfte; vor allem mit zunehmendem Alter und dem eige-
nen Erwachsenwerden verandert sich dies jedoch gerade im Bereich der kdrperlichen
Pflege. AuBerdem nehmen sie die Belastung wahr, die ihre Versorgung fur ihre Eltern
bedeutet und duflern den Wunsch, dass diese entlastet werden. Dies betrifft auch an-
dere Bereiche, wie die gesetzliche Betreuung.

Im Rahmen von FamPalliNeeds wurden verschiedene Dimensionen von Belastung
naher beleuchtet und daran anknupfend Entlastungsbedarfe und -bedurfnisse themati-
siert. Entlastungen kénnen Belastungen mildern oder stark reduzieren, indem z.B. Auf-
gaben abgegeben werden kdnnen, Erholung ermoglicht wird, materielle oder finanzielle
Ressourcen erhoht werden oder emotionale Begleitung stattfindet - Entlastungsbedar-
fe und -moglichkeiten sind damit ebenso heterogen wie die Belastungsfaktoren selbst.

11.8.1 Belastungen und Entlastungsbedarfe

In der Auswertung der qualitativen Daten wurden vier Dimensionen von Belastungen
der Eltern herausgearbeitet, die anschliefend in die Online-Befragung aufgenommen
wurden: organisatorische/burokratische (z.B. Fahrtwege, Unterlagen, ...), psychische/
emotionale, korperliche und finanzielle Belastung. Die Eltern lebender Kinder sollten
ihr aktuelles Belastungsempfinden auf einer sechsstufigen Skala von 1 - Uberhaupt
nicht belastet bis 6 - sehr hoch belastet einschatzen?, die Eltern verstorbener Kinder
ihr Belastungserleben im Ruckblick auf das Leben mit dem Kind. Bevor auf die einzel-
nen Dimensionen eingegangen wird, werden in der folgenden Abbildung die Mittelwerte
fUr alle vier Belastungen im Vergleich dargestellt:

Belastungserleben der Eltern

1 2 3 4 9 6

=
-_—

W=7 BN =123

Abbildung 34. Dargestellt sind die arithmetischen Mittelwerte. Die Befragten konnten ganzzahlige
Werte auf der sechsstufigen Skala von 1 - iberhaupt nicht belastet bis 6 - sehr hoch belastet
angeben, wobei die Zwischenschritte 2 bis 5 nur mit den Ziffern beschriftet waren.
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Die Ergebnisse zur finanziellen Belastung finden sich im Kapitel Finanzen und Recht-
liches (> 11.9.2). Die weiteren Dimensionen werden anhand der qualitativen und quan-
titativen Ergebnisse im Folgenden erlautert. Das grundsatzlich héhere angegebene
Belastungserleben der Eltern mit verstorbenem Kind kdnnte darauf zurlckzuflihren
sein, dass die letzte Lebensphase des Kindes oftmals besonders gravierende Belas-
tungssituationen mit sich bringt, und/oder dass retrospektiv andere Bewertungsmus-
ter wirksam sind. Wenn der Tod des Kindes langer zurickliegt, kbnnte zudem eine
weniger entlastende Unterstitzungsstruktur vorgelegen haben (z.B. noch kein SAPV
oder AKJHD).

11.8.1.1 Organisatorische/burokratische Belastung

Die angegebene aktuelle organisatorische Belastung der Befragten mit lebendem Kind
(N=414) betragt im Mittel 4,490 (SD=1,354). Sie ist hoher als dieser Mittelwert, wenn
das Kind Pflegegrad 4 oder 5 hat, sowie bei Kindern aus TfSL-Gruppe 3 und 4 (dies
sind oftmals dieselben Kinder, da Pflegegrad und TfSL-Gruppe korrelieren). Ebenfalls
liegt eine hdhere Belastung bei Alleinerziehenden vor sowie bei Eltern privat versicher-
ter Kinder gegenlber gesetzlich versicherten. Sind die Kinder zwischen drei und zwolf
Jahren alt, ist die Belastung Uberdurchschnittlich hoch, ebenso in der Altersgruppe
18-27, wahrend sie bei den Eltern, deren Kind Uber 27 Jahre alt ist, deutlich am nied-
rigsten ist. Dies verweist auf den hohen Aufwand, der mit der Volljahrigkeit und damit
zusammenhangenden Transitionsprozessen entsteht, und eine Abnahme, sobald ein
neues Versorgungsnetzt etabliert ist.

In den Interviews mit Eltern in der qualitativen Teilstudie nahm die Belastung durch
Organisation und Burokratie oftmals viel Raum ein. Sie berichten, dass (stetig wie-
derkehrende) Beantragungen, Begriindungen (z. B. Medikamentenversorgung/Pflege-
bett), Nachweise und Widerspruche bis hin zum Sozialgericht (z.B. bzgl. Antrag auf
Schulbegleitung/Schwerbehindertenausweis) viel Energie und Zeit kosten. Sie seien
auch inhaltlich sehr schwierig zu bewaltigen, sogar wenn Vorkenntnisse durch den ei-
genen Beruf bestlinden. Neben der Organisation der Betreuung der Geschwister, seien
Fahrtwege (oftmals weite Strecken zu spezialisierten Arzt*innen, Therapien etc.), Frei-
zeitaktivitaten, die Berufstatigkeit der Eltern, bestimmte Medikamenten- oder Behand-
lungszeiten sowie die Pflege(-dienstzeiten) zu vereinbaren. Dabei mussen Eltern ,die
Faden in der Hand halten” (FG1 Eltern) und das Versorgungsnetzwerk koordinieren. Da
jeder einzelne Versorgungsbereich seine eigene Logik und seine eigenen Ansprech-
partner*innen hat, sei es schwer, die Ubersicht zu behalten. Viele Familien wiinschen
sich regelmafiige Unterstitzung durch Anwalt*innen und/oder Blrokrafte (> 11.9.8).
Zudem konnten Case-Manager*innen/Lots*innen als stetige Unterstitzung in alltag-
lichen burokratischen Aufgaben hilfreich sein (> I1.6.5). Entlastend schatzen die EI-
tern zudem aufsuchende Angebote ein (Therapien, Beratung, Psychotherapie fur die
Eltern), ebenso wie die Unterstitzung in der langfristigen oder spontanen Vorbereitung
eines Aufenthalts im Kinder- und Jugendhospiz (hoher Aufwand durch Mitnahme von
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ausreichend Versorgungsmaterial, Medikamenten). Hausbesuche kdénnen nach Ein-
schatzungen der Befragten den organisatorischen Aufwand reduzieren (z.B. Infusio-
nen ambulant verabreichen).

LZwischendurch hatten wir auch keine Therapeuten, weil dann gar keiner mehr
auch nach Hause kam. So dass ich dann also neben meiner Arbeit auch noch gu-
cken musste, wie ich Betreuung, Forderung, alles irgendwie in eins packen kann
und fiihlte mich da sehr allein gelassen. Muss ich wirklich sagen. Und ich habe
dann selber ein Vierteljahr, ja, vier Monate eigentlich aussetzen miissen mit der
Arbeit, weil ich das sonst nicht mehr geschafft hatte, diesen Wahnsinn an Biiro-
kratie auch und hinterher telefonieren und machen und tun“ (J6, Mutter)

Frihzeitige und verbindliche Planungen und Terminabsprachen zur Versorgung des
Kindes seien wichtig, um die Versorgung uberhaupt gewahrleisten zu kdnnen. Urlaub
sei ebenfalls nur mit hohem organisatorischem Aufwand maglich - dieser musse ge-
nauestens geplant und vorbereitet werden (z.B. Erkundigung nach Barrierefreiheit,
s. auch Kapitel Teilhabe, > 11.3.1.2). Andere Eltern kdnnen ihren Urlaub gar nicht fur
Entlastungssituationen nutzen, sondern benétigen ihn Uberwiegend fur die Wahrneh-
mung von Terminen, die das Krankheitsmanagement betreffen.

Wenn Kinder rechtlich zu Erwachsenen werden, erhdhe sich der organisatorische und
blUrokratische Aufwand noch einmal.

Jetzt muss Meri auf einmal ihre Medikamente zuzahlen, jetzt muss ich bei der
Krankenkasse wieder einen Antrag auf Zuzahlungsbefreiung stellen, Meri wird
immer, also ich, mir ist das, dieser ganze biirokratische Kram, der macht mich
total krank*“ (E7)

Interviewte Jugendliche/junge Erwachsene berichten von langen Bearbeitungs- und
Reparaturzeiten fur Hilfsmittel. Teilweise kimmern sie sich selbststandig um Fahr-
dienste, um Termine zu realisieren. Wenn (noch) keine Diagnose gestellt wurde, sei die
Versorgung mit einem noch héheren organisatorischen Aufwand verbunden, da die Be-
grundung von Antragen etc. gegenuber Leistungstragern schwieriger ist und bestimm-
te Anspruchsvoraussetzungen nicht gegeben sind - z.B. fir hospizliche Angebote:

,Wir waren mal in einem Hospiz zu Besuch. Also zum Thema Hospiz und ich sag
mal, Umgang mit Tod. Haben mal eine Familie dort besucht und haben uns in dem
Rahmen halt auch angeschaut, ob das was fiir uns ware. Es war aber ganz Klar,
dass wir ohne Diagnose dort nicht andocken kénnen, obwohl wir eigentlich vom In-
halt dazu gehéren wiirden. Anna hat es damals nicht gewusst, dass das ein Hospiz
ist. Sie hat dann immer gefragt, wann wir in dieses hiibsche Hotel nochmal ge-
hen konnen. Wir haben es auch nicht thematisiert, aber trotzdem war das Thema
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halt immer irgendwie da. Da gab es einfach keine Begleitung. Also Anna hat mit
sechs das erste Mal ihre Beerdigung geplant und dann das zweite Mal ein paar
Jahre spéater nochmal und die Dinge umgeéndert. Das fand ich sehr schwierig,
dass dieses Thema von niemandem irgendwie angefasst wurde, weil alle immer
hofften, na ja, vielleicht ist die Krankheit doch nicht ganz so schlimm* (J4, Mutter)

Die Organisation des Personliches Budgets wird als sehr aufwandig empfunden; Unter-
stitzung in der Administration durch spezielle Beratungsstellen ist aus Sicht der Be-
fragten notwendig und hilfreich (> 11.9.3).

11.8.1.2 Kérperliche Belastung

Die korperliche Belastung der Befragten mit lebendem Kind (N=415) betragt im Mittel
4,333 (SD=1,397). Sie ist, ebenso wie die organisatorische Belastung, héher als dieser
Mittelwert, wenn das Kind Pflegegrad 4 oder 5 hat, sowie bei Kindern aus TfSL-Gruppe
3 und 4. Ebenfalls liegt eine hdhere Belastung bei Alleinerziehenden vor. Das Alter der
Kinder hat hier keine eindeutige Auswirkung. Am niedrigsten ist die kérperliche Be-
lastung bei den Eltern von Babys und Kleinkindern unter drei Jahren, was angesichts
des noch geringeren Gewichts der Kinder gegenuber den alteren und der noch relativ
kurzen Pflegedauer naheliegt, auch wenn andere Faktoren, wie Schlafmangel, stark
belastend sein kdnnen.

Interviewte Eltern beschreiben, dass die Pflege ihrer Kinder Uber lange Zeitraume hin-
weg langfristige Auswirkungen auf die Gesundheit der Eltern habe. Standiges Tragen
und Heben der Kinder belaste Ricken und Knie, besonders wenn durch mangelnde
UmbaumaRnahmen z. B. regelmagig Treppen mit dem Kind bestiegen werden mussen.
Eltern wiinschen sich die Méglichkeit, sich in Bezug auf riickenschonende Pflege u.A.
fortzubilden, ahnlich wie pflegende Fachkrafte. Einzelne Eltern berichten, dass sie ihre
Kinder Uberhaupt nicht mehr heben kénnen, was zusatzlich zu weiteren Abhangigkei-
ten innerhalb der Familiensysteme fuhre. Betont wird, dass mangelnder oder nicht
tiefer Schlaf (durch nachtliche Pflege) Uber Jahre hinweg ebenfalls langfristige Konse-
quenzen fur die Gesundheit der Eltern habe. Nicht zu unterschatzen sei weiterhin, dass
auch die psychische Belastung, die die Erkrankung der Kinder mit sich bringt, direkte
Auswirkungen auf die korperliche Gesundheit der Eltern habe. Diese Schilderungen
der Eltern decken sich mit wissenschaftlichen Erkenntnissen zu héherer Gefahrdung
von Eltern, die ein schwer krankes Kind pflegen, kérperlich und/oder psychisch zu
erkranken (vgl. Fraser et al. 2021; Boettcher et al. 2020).

»und wenn ich dann Zoé nehme, ich denke mir immer, oh Gott, wie lange schaffen
wir das. Vor allen Dingen, weil wir sie halt auch héufig auf dem Schof3s haben, auf
dem Bauch liegend, damit der Schleim rauskommt, und dann, Wahnsinn, aber
ich habe das, ich habe eine Personaltrainerin, das habe ich mir gegonnt, und ich
denke, das miissen eigentlich auch alle Eltern irgendwie bezahlt bekommen, so
jemand, der nach Hause kommt und mit denen richtig Sport macht.“ (E6)
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Befragte Jugendliche und junge Erwachsene beschreiben, dass ihr gesundheitlicher
Zustand neben den Auswirkungen der Erkrankung selbst auch von der Qualitat der
Hilfsmittel abhangig sei, die sie zur Verfigung haben. (> I1.7). Wahrend der Wartezeiten
auf Ersatzteile zu ihren Hilfsmitteln missen sie die Pflege ohne bzw. mit schlechten
Alternativen bewerkstelligen, was auRerordentlich belastend fir ihre Kérper sein kann.

11.8.1.3 Psychische/emotionale Belastung

Ihre psychische/emotionale aktuelle Belastung schatzen die Eltern mit lebendem Kind
(N=417) im Mittel mit 4,621 (SD=1,336) ein. Sie ist hdher als dieser Mittelwert, wenn
das Kind Pflegegrad 4 hat (bei Pflegegrad 3 und 5 liegen die Mittelwerte minimal unter
dem Gesamtmittelwert), sowie bei Kindern aus TfSL-Gruppe 1 und 4. Méglicherweise
ist die Situation bei den Befragten, deren Kinder eine Diagnose aus der TfSL-Gruppe 1
haben, besonders belastend, da eine akute Lebensbedrohung verbunden mit Hoffnun-
gen auf Heilung besteht. Es liegt eine hohere Belastung bei Alleinerziehenden vor, und
eine nochmals hoéhere (Mittelwert=5,00) bei Befragten, die eine*n Partner*in haben,
aber nicht im selben Haushalt leben (n=26). Ein Zusammenhang mit dem Alter des
Kindes zeichnet sich nicht ab.

Interviewte Eltern beschreiben eine Vielzahl psychisch und emotional belastender As-
pekte, die mit der Erkrankung ihres Kindes einhergehen. Krankheitssymptome des
Kindes vor einer Diagnosestellung fihren zu Sorge und Unsicherheit. Besonders be-
lastende Erlebnisse, wie die Geburt eines lebensverklrzend erkrankten Kindes, die
Diagnosestellung oder auch das Versterben eines Kindes sollten laut den Befragten ab
dem Zeitpunkt des Erlebnisses professionell und auf Wunsch aufsuchend in der Haus-
lichkeit begleitet werden. Diese Begleitung sollte flr alle Familienmitglieder angebo-
ten werden. Vorhandene Angebote der Trauerbegleitung werden als nicht ausreichend,
z.B. durch zu grof3e zeitliche Abstéande, beschrieben. Eltern dufern haufig das Geflhl,
allein zu sein und sich von niemanden verstanden zu fihlen.

sich fand auch deswegen das erste Jahr ganz, ganz furchtbar, da hatten wir noch
keine Diagnose, und dieses Gefiihl so vollig alleine zu sein, also ich war eh viel
unter Eltern und Miittern und mit anderen Kindern. Und ich hatte immer das Ge-
fiihl niemand, niemand, niemand versteht mich, iliberall diese gesunden Kinder,
ich hatte ja noch den Grof3en, mit dem musste ja das Leben weitergehen, und, und
das fand ich so schlimm.“ (FG1 Eltern)

Der Alltag mit dem erkrankten Kind sowie die Sicherung der Versorgungssituation sei-
en zum Teil so herausfordernd und zeitaufwandig, dass das Nachgehen eigener Inte-
ressen und auch die Inanspruchnahme von eigentlich nétiger Unterstitzung fur die
Eltern, wie eine mit Fahrtwegen verbundene Psychotherapie, unmaoglich werden. Hier
liege der grof3e Vorteil aufsuchender Begleitung.

| 173


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - ENTLASTUNG

Eltern schildern ebenfalls die Sorge davor, den Zeitpunkt zu erreichen, an dem alle
Behandlungsmaglichkeiten ausgeschopft sein werden. Das Realisieren, dass erhoffte
medizinische Moglichkeiten nicht mehr gegeben sind und der Krankheitserlauf nicht
aufgehalten werden kann, sei fur die Eltern und auch die Kinder/Jugendlichen/jungen
Erwachsenen eine grofie Belastung. Wechselnde Informationen von verschiedenen
Arzt*innen, die auch mit zwischenzeitlich erhéhter Hoffnung fiir die Familien einher-
gehen, seien fir diese emotional schwierig zu verarbeiten.

Es werden zum Teil Schuldgeflihle, die Auseinandersetzung mit Fragen nach Ursachen
der Erkrankung und das GefUhl des eigenen Versagens beschrieben. Auch Reue, in
bestimmten Situationen nicht anders gehandelt zu haben, wird benannt. Nach Verster-
ben des Kindes kdnnen ambivalente Geflihle auftreten. So schildern Eltern einerseits
eine gewisse Erleichterung, da die verschiedenen Belastungen und der entstandene
Druck wegfallen, die Familie wieder mehr Privatsphare und Zeit als Familie hat, jedoch
geht mit dieser Erleichterung auch ein Schuld- und Schamgefuhl einher.

,Das [ein Familienausflug nach dem Tod des Kindes] war schon und ich konnte die-
ses Gefiihl, dass es schon war, auch mal wieder sowas zu machen, konnte ich auch
zulassen, auch wenn ich mich gleichzeitig irre schlecht gefiihit habe, ne? Aber das
war eben das, was ein Jahr lang so gar nicht ging, weil das einfach zu krass war.
Ja.”“ (FG2 Eltern)

Die extrem hohe und standige Verantwortung, die mit der pflegerischen und medizi-
nischen Versorgung des Kindes einhergeht und das Bewusstsein dafur, dass Versor-
gungsfehler teilweise lebensbedrohliche Auswirkungen haben kdnnen, werden als eine
grofle Belastung beschrieben. Hinzu komme die standige Furcht vor einer Verschlech-
terung des gesundheitlichen Zustandes und einem eventuellen plétzlichen Tod. Zum
Teil wird die Sorge von Eltern um das eigene Alterwerden und damit verbunden der
Versorgungssituation des Kindes in der Zukunft geschildert.

Durch einen mit dem Krankheitsverlauf einhergehenden Abbau der Fahigkeiten geht
die Abnahme der Selbstbestimmungsmaoglichkeiten des Kindes einher. Dies empfin-
den Eltern als belastend, da fir Sie die Wiinsche des eigenen Kindes nicht (mehr) so
gut erkennbar sind. Ebenfalls belastend ist fur Eltern, wenn Sie von Beginn an das Er-
leben, Denken und Fuhlen ihres Kindes nicht nachvollziehen kdnnen.

,also ich habe kein Bauchgefiihl dafiir, ja, und das habe ich auch bis heute nicht.
Ich, ich kenne bestimmte Reaktionen, aber zum Beispiel die Epilepsie ist fiir mich
das heimtiickischste was hier liberhaupt irgdendwie auftreten kann, weil vollkom-
men unberechenbar, und auch vollkommen unabhéngig davon, wie sehr sie be-
treut wird“ (J3, Mutter)
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Auch fir die Kinder/Jugendlichen/jungen Erwachsenen ist die Zeit der Diagnose-
stellung mit groRer Unsicherheit verbunden. Es wird das Gefiihl geschildert, Arzt*innen
ausgeliefert zu sein. Es gibt teilweise schwere psychische Folgen der Diagnose fir Kin-
der und Jugendliche, wie Depressionen, einen zweitweisen Verlust des Lebenswillens,
Wut und Aggressionen.

»Ich bin halt weinend zu meiner Mutter gegangen, und hab sie gefragt, ob das
stimmt. Da hat meine erste Depression angefangen. Und die war krass. Wenn man
mit elf Jahren dariiber nachdenkt, sich umzubringen, das ist schon eine krasse
Sache.“ (J7)

Junge Erwachsene berichten von dem Bediirfnis, ihre Erlebnisse und Angste in einer
Psychotherapie aufzuarbeiten. Die Auseinandersetzung mit den Folgen der Erkran-
kung, wie dem Verlust von Fahigkeiten, und deren Bedeutung fur die Zukunft und mog-
lichen Einschrankungen im Alltag werden mit Sorge, teilweise auch mit Schamgefuhl
verbunden. Als belastend empfinden Jugendliche auch, ihre Familienmitglieder leiden
zu sehen und ihre Trauer und Angst zu spuren.

Ein hoher Pflegeaufwand wird als Belastung im Alltag empfunden. Gerade wenn fur
alle Alltagshandlungen Assistenz bendtigt wird, ist die Abhangigkeit von anderen und
die fehlende Privatsphére belastend. Der Ubergang in die Erwachsenenmedizin fiihre
dazu, dass manche Krankenhausaufenthalte, Rehas etc. gemeinsam mit Senior*in-
nen stattfinden, was als unpassend empfunden wird.

,Dann in das Erwachsenenkrankenhaus zu kommen plétzlich, ich sag mal mit Se-
nioren in den Zimmern, die auch eigene Probleme haben. Was fiir mich irgendwie
schwer zu ertragen war, wo auch nicht Angehérige irgendwie so lange am besten
da sein sollten, weil es, glaube ich, eher als stérend empfunden wurde. Gleichzeitig
hatte ich oft das Gefiihl, dass die Arzte einfach iiberfordert waren, wenn ich dann mit
meinen Eltern oder auch nur mit einem Elternteil durch die Tiir gekommen bin und
dann sehr verwirrt waren. Meistens dann nur mit meinen Eltern geredet haben und
garnicht mit mir. Das hinterher aber bléd fanden, dass ich so wenig gesagt habe.“(J4)

Die Befragten beschreiben Erfahrungen, auf Grund der Erkrankung nicht an Klassen-
fahrten oder ahnlichen Aktivitaten teilnehmen zu kdnnen und nicht Teil der Peer-Grup-
pe zu sein. Durch fehlende soziale Kontakte und Freundschaften entstehe ein Gefuhl
von Isolation. Es wird von jungen Erwachsenen als sehr belastend beschrieben, nicht
mehr Teil des Schulsystems zu sein, aber auch keine andere feste Beschaftigung zu
haben. Hierdurch fehle eine Alltagsstruktur. Es wird zudem in diesem Zusammenhang
der Wunsch nach Teilhabe, Lernen und Wertschatzung geauflert. Die Erfahrungen,
durch Aufienstehende auf ihre Behinderung reduziert zu werden, ist fir die jungen
Erwachsenen verletzend.
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Geschwister beschreiben unterschiedliche Erfahrungen mit ihnrem Umfeld, etwa in der
Schule. Teilweise wurden z.B. ihre RUckzugtendenzen nach dem Versterben des Ge-
schwisters akzeptiert und das Geschwister flhlte sich ,gut aufgefangen®. In anderen
Fallen wurde wenig Rucksichtnahme, z.B. von Lehrkraften, auf die Situation erlebt,
was eine grofle Herausforderung darstelle. Auch Mobbingerfahrungen in der Schule
auf Grund der lebensverkurzenden Erkrankung des Geschwisterkindes werden ge-
schildert. Dies kénne dazu fuhren, dass die Kinder/Jugendlichen vermeiden, sich
gemeinsam mit ihrem Geschwisterkind zu zeigen. Gleichzeitig entwickelten sie z.T.
auch Schamgefuhle aufgrund dieses Verhaltens.

»also ich habe das letztens nochmal nachgelesen, ich habe da damals Tagebuch
geschrieben, das war so eine Woche, wo es kacke war, aber wo ich jetzt nicht trau-
rig war, weil ich da deswegen quasi fertig gemacht wurde, sondern weil ich wiitend
war, weil ich, weil ich dann so, ja, warum, also was hat denn jetzt meine Schwester
mit mir zu tun, das habe ich nicht so ganz verstanden. Aber was das auch definitiv
erleichtert hat, ist, dass meine Eltern auch immer, wenn, wenn Schulveranstaltun-
gen stattgefunden haben, durften wir entscheiden, ob Nadja mitkommt oder nicht.
Und ich durfte eigentlich immer Freunde mitbringen, also es gab glaube ich nie
eine Woche, wo keiner bei uns war, und dadurch sind halt auch viele aus meiner
Klasse immer wieder damit in Beriihrung gekommen* (G2)

Ebenfalls werden teilweise innerfamiliare Schwierigkeiten beschrieben. So erleben
die gesunden Geschwister unter anderem die hohe Belastung, unter denen die Eltern
stehen und die dadurch verursachte Uberanstrengung und méglichen negativen Ein-
fluss auf die Paarbeziehung der Eltern. Manche trauern um die fehlenden Maglich-
keiten gemeinsamer familidrer Aktivitaten.

Geschwister aufierten punktuell das Bedurfnis nach Ansprechpersonen auRerhalb der
Familie, die besonders in Krisensituationen verfugbar sein sollten. Junge Erwachsene
schilderten hierbei eher die Erfahrung, dass dies selbst eingefordert werden musste.
Eltern berichten, dass die gesunden Geschwisterkinder zum Teil langfristig unter erleb-
ten Krisensituationen leiden. Dies sind beispielsweise wiederkehrende lebensbedrohli-
che Situationen, die haufig mit groer Sorge aller Familienmitglieder um das erkrankte
Geschwisterkind verbunden sind. Auch kérperliche Reaktionen, wie starke Ubelkeit,
werden als Reaktionen beispielsweise auf Trauer genannt. Hinzu komme nach Verster-
ben des Geschwisterkindes teilweise das Bedurfnis sich zurtickzuziehen.

Trotz all dieser belastenden Faktoren empfinden die befragten Geschwister die im Dis-
kurs Uber gesunde Geschwister oftmals gebrauchte Zuschreibung ,Schattenkinder”
fUr sich selbst als unpassend (vgl. dazu auch Globisch et al. 2016, S. 53). |hr Leben sei
auch durch viele positive Aspekte gekennzeichnet. Sie fuhlten sich oftmals durchaus
gut durch ihre Eltern wahrgenommen und unterstutzt und mitunter durch die spezi-
fische Lebenssituation in ihrer Personlichkeitsentwicklung gestarkt. Diese ressourcen-
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orientierten Sichtweisen werden, auch in Bezug auf Jugendliche und Eltern, in den
Kapiteln Spezifische Perspektiven aufgegriffen.

1.8.2  Zeit fiir Selbstfiirsorge von Eltern

Die Eltern, deren Kind mit einer lebensverkirzenden/-bedrohlichen Erkrankung lebt,
wurden im Rahmen der quantitativen Teilstudie befragt: Wie oft haben Sie Zeit und
Raum fur etwas, was lhnen guttut (z. B. Partnerschaft, Hobbys, soziale Kontakte)? Von
den drei Antwortoptionen wurde oft genug von 11,0 % der Eltern gewahlt, zu selten von
71,9 % und nie von 17,0 %.

Vor allem die Tatsache, dass fast jede*r finfte Befragte angibt, nie solche Zeiten zu
haben, ist ein alarmierendes Ergebnis hinsichtlich der Belastungssituation und psy-
chosozialer sowie gesundheitlicher Risiken fur die Eltern.

Eine vertiefende Analyse der Daten zeigt, dass es keinen Zusammenhang der Ergeb-
nisse mit dem Alter des Kindes oder der Tatsache, ob weitere Kinder in der Familie
leben, gibt. Signifikante Unterschiede hingegen bestehen, wenn die Stichprobe anhand
des Lebensmittelpunkts des Kindes gefiltert wird, und zwar in unmittelbar nachvoll-
ziehbarer Weise: Lebt das Kind Uberwiegend nicht im Haushalt der ausflullenden Per-
son (N=24), geben 50,0 % der Eltern an, oft genug Zeit flr sich zu haben. Befragte, die
nicht in einer Partnerschaft leben (N=54), unterscheiden sich nicht signifikant in ihren
Antworten von der Gesamtstichprobe, zeigen jedoch eine Tendenz zu starkerer Belas-
tung: nur 7,4 % haben oft genug Zeit fur sich, 70,4 % zu selten und 22,2 % nie.

Die Einschatzung der Zeit fur Selbstflrsorge steht in keinem statistischen Zusammen-
hang zum Pflegegrad des Kindes. Ein starker Zusammenhang besteht jedoch zu den
angegebenen Belastungsgraden. Es liegt hier ein komplexes Geflige mit wechselsei-
tiger Wirkung verschiedener Belastungen und verfligbarer bzw. individuell bendtigter
Zeit vor, das nicht eindeutig kausal eingeordnet werden kann. Die Ergebnisse verdeut-
lichen, dass Belastungsempfinden immer subjektiv und nicht allein durch objektive
Faktoren erklarbar ist.

Handlungs- und Idsungsorientiert stellt sich die Frage, was den Eltern zu mehr Zeit

far sich, ihre Gesundheit, Selbstverwirklichung und Regeneration verschaffen wirde.
Daher schloss sich ein weiteres Iltem an:
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Was wiirde dazu beitragen, mehr davon zu haben [vorherige Frage: Zeit und Raum
fiir etwas, was lhnen guttut]?

0 10 20 30 40 50 60

23,5%

53,7 %

BN =47

Abbildung 35. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort maéglich.

Als weitere unterstitzende Faktoren haben Eltern unter Sonstiges vor allem mehr qua-
lifiziertes Pflegepersonal, Unterstitzung im Alltag bzw. im Haushalt und der Organisa-
tion der Versorgung angegeben und vermerken haufig gleichzeitig den bestehenden
Personalmangel als grofte Hirde. Des Weiteren wiinschen sich Befragte héhere finan-
zielle Leistungen im Kontext von Pflegegeld und Entlastungsbetragen sowie mehr Be-
treuungszeiten fur das Kind, die neben den Pflegediensten auch durch die Schule oder
Kindertagespflege, Wohngruppe oder ein stationares Kinderhospiz zu leisten wéaren.

11.8.3 Entlastung durch Institutionen/Angebote

Interviewte Familien beschreiben sehr Ubereinstimmend, wie wichtig es ist, Entlas-
tung durch Institutionen und Servicedienste zu erhalten, um den herausfordernden
Alltag bewaltigen zu kénnen. Diese Entlastung kann in verschiedenen Bereichen des
Alltags stattfinden (z.B. Haushalt, burokratische Erledigungen, Pflege und Freizeit des
erkrankten Kindes, Fahrdienste etc.). Aber auch auBerhalb des Alltags wiinschen sie
sich stationdre Versorgungsangebote fir ihre Kinder, sodass langere Phasen der Ent-
lastung wie Urlaube mdglich sind. Fir manche Eltern stellen langfristig das aufSerhaus-
liche Wohnen des Kindes, die externe Ubernahme der gesetzlichen Betreuung oder
Assistenzmodelle Entlastungsoptionen dar.

Einheitlich zeigt sich auch, wie problematisch es ist, dass ebendiese Entlastungsmaog-
lichkeiten in allen beschriebenen Bereichen nur unzureichend zur Verfigung stehen.
Haufige Probleme seien dabei fehlende Kapazitaten und Personalmangel der Anbieter,
fachlich nicht geeignete Einrichtungen (z.B. im Rahmen der Kurzzeitpflege), Inflexibili-
tat, viel Blrokratie und die Notwendigkeit, sehr lange im Voraus planen zu mussen.
Manche Angebote wie Mutter-Kind-Kuren seien nur vermeintlich entlastend, weil Eltern
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sich selbst um ihre Kinder kimmern mussen. Dies lasse vor allem bei hohem Pflege-
aufwand wenig Raum fur die eigentlichen Inhalte der Kur. Im Alltag entlastend kdnnen
aufsuchende Angebote wie SAPV wirken, da sie Fahrtwege ersparen und als unkompli-
ziertes Versorgungsangebot empfunden werden.

Auch trauernde Eltern finden Entlastung - vor allem in psychisch-emotionaler Hinsicht -
in institutionellen Angeboten wie Trauergruppen oder anderen Selbsthilfesettings, da
sie sich hier besonders verstanden fuhlen.

Im Folgenden werden einige Formen institutioneller Entlastung prasentiert, die beson-
ders bedeutsam fur die Familien erscheinen: ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienste, stationare Kinder- und Jugendhospize sowie Familienentlastende/-unterstit-
zende Dienste.

11.8.3.1 Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst

Ungefahr 60 % aller Befragten geben an, dass ihre Familie durch einen ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst begleitet wird oder in der Vergangenheit begleitet wur-
de. Die Stichproben der Eltern lebender bzw. verstorbener Kinder unterscheiden sich
dabei kaum:

Nutzung eines ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes

0 10 20 30 40 50
I |

40,7 %

44,4%

40,7 %

40,7 %

Bn=47 BN =123

Abbildung 36. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort maéglich.
In der Stichprobe der Familien mit einem lebenden erkrankten Kind ist kein statisti-
scher Zusammenhang zwischen dem Alter des Kindes und der Nutzung eines AKJHD

nachweisbar. Wenn die verstorbenen Kinder maximal drei Jahre alt geworden sind,
haben knapp 40 % einen AKJHD genutzt, mit steigendem Alter nimmt dieser Anteil zu,
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bis zu knapp 80% der Familien, deren Kind 12-18 Jahre alt war, als es starb. Wur-
den die Kinder jedoch alter als 18, ist der Anteil wiederum geringer (zwei Drittel), was
darauf zurtckzufihren ist, dass es weniger ambulante Dienste gab, als diese Kinder
junger waren und damit in den Altersgruppen, in denen typischerweise mit der Nutzung
eines AKJHD begonnen wird. Die Grofie des Wohnortes der Familie hat statistisch kei-
nen Einfluss auf die Nutzung eines AKJHD oder die genutzte Stundenzahl.

50% der Familien, deren Kind eine Diagnose aus TfSL-Gruppe 2 hat, nutzen einen
AKJHD, aus Gruppe 3 und 4 jeweils ca. 60 % und aus Gruppe 1 etwas Uber 70 %. Zu be-
denken sind hier jedoch die kleine Fallzahl der Teilnehmer*innen in Gruppe 1 (n=24)
und die moégliche Verzerrung durch die Akquise Uber kinder- und jugendhospizliche
Multiplikator*innen.

Von den Familien, die einen AKJHD nutzen oder genutzt haben, gibt in beiden Stichpro-
ben (N =252, N,=73) knapp die Halfte einen monatlichen Stundenumfang von einer
bis vier Stunden an, ein weiteres Viertel funf bis zehn Stunden. 15,1% bzw. 11,0%
geben an, die Frage nicht beantworten zu kdnnen, moglicherweise, weil der Stunden-
umfang schwankend ist oder war. Der durchschnittliche Umfang erscheint gering; in
der Studie zur Qualitat von Kinderhospizarbeit aus dem Jahr 2011 von Jennessen et
al. (8. 222) wurde ein monatlicher Durchschnittwert von 12,8 Stunden erhoben. Es
ist moéglich, dass ein Teil der Befragten das Item versehentlich im Hinblick auf den
wochentlichen Umfang beantwortet hat. Bei einer korrekten Beantwortung der Frage
ware ein deutlicher Ruckgang der in Anspruch genommenen Leistung zu verzeichnen.

Die Zufriedenheit mit den genutzten ambulanten Diensten ist hoch: 59,5 % der Eltern
mit lebendem Kind (N=252) sind sehr zufrieden und weitere 31,0 % eher zufrieden, bei
den Eltern verstorbener Kinder (N= 73) betragen diese Anteile 61,6 % und 32,9 %. So-
mit sind jeweils Uber 90 % der Eltern sehr oder eher zufrieden mit diesem Angebot. Die
Grundidee der AKJHD, Familien dort zu unterstitzen, wo diese Unterstiitzung wiinscht
und braucht, scheint in der Praxis sehr umfassend erfullt zu sein: Die Eltern merken
so gut wie keinen Verbesserungsbedarf an, abgesehen von Bedarfen an (mehr) wohn-
ortnahen Diensten bzw. héheren Platz- und Stundenkapazitaten vorhandener Dienste.

Die Grunde, keinen AKJHD zu nutzen, weisen auf eine Licke in der Beratung und In-

formation hin - fast ein Drittel der Eltern, deren erkranktes Kind lebt und die keinen
ambulanten Dienst nutzen, kennt diese Angebotsform nicht:
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Griinde, keinen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst zu nutzen
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Abbildung 37. Angaben in Prozent.

@ Auffallig ist der deutlich geringere Anteil der Eltern verstorbener Kinder, die das Ange-

bot kannten, aber bewusst nicht nutzen wollten. Dies ist méglicherweise dadurch be-
@ ZURUCK grindet, dass Familien sich im oftmals viele Jahre dauernden Krankheitsverlauf nicht

gleich zu Beginn flr eine solche Begleitung entscheiden, sodass die Inanspruchnahme

@ RUCKWARTS in der Stichprobe der lebenden Kinder ggf. zum Teil noch in der Zukunft bevorsteht.

Fehlende Kapazitaten oder ganzlich fehlende Dienste geben doppelt so viele Eltern

@ VORWARTS verstorbener Kinder an wie in der Stichprobe mit lebenden Kindern. Eine auch durch

Anmerkungen seitens der Eltern in den Freitextfeldern gestltzte Erklarung hierfur ist
@ INHALT der sukzessive Auf- und Ausbau der ambulanten Strukturen in den letzten Jahren und

Jahrzehnten. Sind die Kinder vor zehn oder mehr Jahren verstorben, ist es deutlicher

wahrscheinlicher, dass kein wohnortnaher AKJHD existierte als heute.

Von den interviewten Familien werden ambulante Kinder- und Jugendhospizdiens-

te auf unterschiedliche Art und Weise genutzt. Fur Eltern haben sie eine entlasten-

de sowie ggf. eine beratende und auch psychosozial begleitende Funktion. Teilweise

sind Ehrenamtliche fest in die Begleitung der erkrankten Kinder miteingebunden (z.B.

durch wochentliche Termine) und kénnen Eltern somit entlasten, wahrend andere eher

unregelmafiige Begleitungen alle paar Wochen nutzen. In Iandlichen Gegenden ist

manchmal kein Dienst vorhanden, sodass den Familien das Angebot nicht zugénglich

ist. Fur die jungen Menschen mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung ist der ambu-

lante Dienst, wenn er auch Gruppenangebote oder -aktivitaten wie Ausflige oder Feste

anbietet, eine Moglichkeit, andere erkrankte Menschen kennenzulernen und in den

Austausch zu kommen. Weiterhin entwickeln sie unterschiedlich enge Beziehungen zu

den ehrenamtlichen Begleiter*innen, was z. B. abhangig vom Alter und der Persdnlich-

keit der Ehrenamtlichen ist. Meist wird es eher als angenehm empfunden, wenn der

181


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - ENTLASTUNG

Altersunterschied zu den Begleiter*innen gering ist und auf viele gemeinsame Themen
oder Interessen zurluckgegriffen werden kann.

L,und mit dem anderen, weil ich habe halt so den Unterschied, der eine ist, so alt
wie mein Bruder fast. Da geht’s, also der Martin, mit dem kann ich mich auch
unterhalten liber meine Sachen. Also liber das Zocken, wie er dieses und das Spiel
findet, essen, also essen auf jeden Fall, teilen wir. Wir mégen auch beide Sushi.
Wir haben auch letztes Jahr unser 10-jédhriges gefeiert, dass wir uns zehn Jahre
kennen. Da haben wir das dann auch mit Sushi gefeiert.

I: Sehr schon.

BJ8J: Und mit dem anderen, da ist dann halt wirklich allgemeinere Themen, weil
er ist ein ganzes Stiick alter als ich. Er ist 40 Jahre alter als ich. Und da reden wir
dann lber allgemeinere Sachen und spinnen so ein bisschen in den Alltag hinein.“
(J7)

Ehrenamtliche kdnnen dann auch als Ansprechpersonen fir Themen wie Sterben und
Tod genutzt werden, fur die im familiaren Alltag manchmal zu wenig Raum, Wissen oder
Bereitschaft vorhanden ist. Weiterhin beschreiben die jungen Menschen vor allem eine
bedurfnisorientierte Begleitung durch die Ehrenamtlichen in der Freizeit. Geschwister,
die keine Begleitung durch den ambulanten Dienst hatten, duflern den Wunsch nach
einer*einem Ansprechpartner*in:

,Also ich hatte es als Kind auf jeden Fall cool gefunden, auch einen Ehrenamt-
lichen fiir mich zu haben im ambulanten Bereich, mit dem man irgendwie einmal
die Woche oder einmal alle zwei Wochen, was weif3 ich was gemacht hétte. Ich
glaube, dass ich das liber die Pflegekraft, die wir dann irdendwann hatten, auch
ein bisschen kompensiert habe.“ (G1)

11.8.3.2 Stationares Kinder- und Jugendhospiz

Von den lebenden Kindern (N=417) waren 53,2% bereits mit einem oder mehreren
anderen Familienmitgliedern gemeinsam im stationaren Kinder- und Jugendhospiz, le-
diglich 16,5% waren (auch oder ausschlielich) allein stationar aufgenommen (Mehr-
fachantwort méglich). In 43,4 % der Falle gab es noch nie einen stationaren Aufenthalt.
Bei den verstorbenen Kindern (N=123) ist dieser Anteil etwas geringer: 35,0% von
ihnen waren nie im Kinder- und Jugendhospiz. 61,8 % waren gemeinsam mit anderen
Familienmitgliedern dort und 15,4 % allein (auch hier Mehrfachantwort moglich).
Zusammenhange mit dem Bundesland, dem Haushaltseinkommen oder dem Bil-
dungsabschluss der ausfullenden Person lassen sich in keiner der beiden Stichpro-
ben erkennen, vor allem bzgl. der verstorbenen Kinder sind die Fallzahlen teilweise zu
klein fUr eine aussagekréaftige Analyse. In beiden Gruppen ist hingegen eine Tendenz
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@ erkennbar, dass die Wohnortgréfle einen Einfluss auf die Nutzung hat: Familien aus
Stadten mit mehr als 20.000 Einwohner*innen nutzen haufiger stationare Hospize als

@ ZURUCK Familien aus Gemeinden und Kleinstadten. Zudem ist die TfSL-Gruppe der Diagnose
des Kindes bedeutsam: Vor allem die Familien, deren Kind Gruppe 3 oder 4 zuzuord-

@ RUCKWARTS nen ist, nutzen stationare Aufenthalte: Zwei Drittel von ihnen waren bereits stationar
im Kinder- und Jugendhospiz, von den Kindern mit einer Erkrankung aus Gruppe 2 trifft

@ VORWARTS dies hingegen nur auf ein Drittel der Félle zu und in Gruppe 1 auf knapp 20 %.

@ INHALT Aus den Daten hinsichtlich der Situationen, in denen das stationédre Kinder- und

Jugendhospiz genutzt wurde, wird die hohe Bedeutung der Entlastungsaufenthalte un-
mittelbar deutlich:

In welchen Situationen haben Sie das stationire Kinder- und Jugendhospiz genutzt?

0 20 40 60 80 100
|

geplanter Aufenthalt

zur Entlastung 91,3 %

Krise

Uberleitung (z.B. nach
Entlassung aus dem Krankenhaus)

Begleitung am Lebensende

30,0 %

Abschiedsgestaltung B

04 % =
Kann ich . N' —228
nicht beantworten 0,0% . Nv =80

Abbildung 38. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich.

Von den Familien, die bereits Erfahrungen mit stationaren Aufenthalten in Kinder und
Jugendhospizen haben, sind aus der Stichprobe der Eltern mit lebendem Kind (N=236)
64 % sehr zufrieden und weitere 31,8% eher zufrieden mit diesen Aufenthalten. Die
Eltern verstorbener Kinder (N=80) sind sogar zu 87,5% sehr zufrieden und zu 10%
eher zufrieden. Damit ist die Zufriedenheit im Vergleich zu anderen Versorgungsfor-
men hoch (> Abb. 44). Auch die Studie von Jennessen et al. (2011, S. 253f.) kommt
zu einem gleichen Ergebnis, da das Angebot auf die moglichst passgenaue Entlastung
der Familien ausgerichtet ist.
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ERGEBNISSE - ENTLASTUNG

Die Familien mit einem lebenden erkrankten Kind haben im vergangenen Jahr vor
dem Umfragezeitpunkt zwischen O und 40 Entlastungstage im stationaren Hospiz ge-
nutzt, im Mittel 14,95 Tage (N=223%, SD=11,1, Median=14). 21,0 % haben genau die
28 Tage in Anspruch genommen, die gesetzlich Versicherten in der Regel zustehen.
21,9% haben in dem Jahr keinen stationaren Aufenthalt gehabt. Dieser Wert kdnnte
womoglich hdher sein als in anderen Jahren, da die Belegungsmoglichkeiten durch
die pandemiebedingten MaRnahmen teilweise eingeschrankt waren und die Sorge vor
einer Infektion Familien zurlckhaltender bzgl. der Aufenthalte hat sein lassen (> 11.2.7).
219 Befragte (82,2 %) wlrden gerne haufiger ein Kinder- und Jugendhospiz besuchen,
was als eindeutiger Appell an eine Ausweitung bzw. Flexibilisierung der bisherigen
Finanzierungsregelung von 28 Tagen jahrlich interpretiert werden kann.

Die 17,8% der Befragten, die sich keine hdohere Anzahl von Aufenthaltstagen wuin-
schen, haben im Mittel 14,08 Tage in Anspruch genommen (N=382%) und damit nicht
mehr als die Gesamtgruppe. 39,5 % waren in diesem Erhebungszeitraum gar nicht sta-
tionar in einem Kinderhospiz. Dies ist insofern bemerkenswert, als dass fast ein Drittel
derer, die keine Tage in Anspruch genommen haben, damit zufrieden gewesen ist, aber
nur circa ein Achtel derer, deren Kind 28 Tage im Hospiz war, dies als ausreichend
empfindet. Es wird somit deutlich, dass nicht die objektiv hohe oder niedrige Anzahl an
Tagen dariber entscheidet, ob die Familie sich dieses Angebot in groRerem Umfang fur
sich wlinscht oder nicht, sondern andere Faktoren dieses Bedirfnis ausmachen. Einen
Einfluss hat die Zufriedenheit mit der hduslichen Pflegesituation: Eltern, die gern mehr
Tage genutzt hatten, sind signifikant unzufriedener mit der Pflegesituation in ihrem
Alltag als Eltern, die mit den genutzten Entlastungstagen (oder der Nichtnutzung) zu-
frieden waren.?®

Von den Befragten, die angeben, dass ihr Kind noch nie in einem stationaren Kinder-
und Jugendhospiz aufgenommen wurde (N=181), geben 34,3 % an, dass sie das An-
gebot kennen, aber (bisher) nicht wahrnehmen maochten.

17,7 % ist das Angebot unbekannt, was auf Defizite in der Information der Familien
hindeutet (> 11.6). Ob die Eltern das Angebot nicht kennen, steht in keinem Zusammen-
hang zu ihren soziodemografischen Daten. Lediglich das Alter des Kindes hat einen
leichten Einfluss in der Weise, dass Eltern jungerer Kinder mit einer héheren Wahr-
scheinlichkeit das Kinderhospiz nicht kennen.

In 7,7 % der Falle wollten Familien ein stationares Kinderhospiz nutzen, haben aber
aber keinen Platz bekommen oder es gibt dieses Angebot nicht in ausreichender
Wohnortnahe.

40,9 % haben weitere Grunde fur die Nichtnutzung angegeben: in 14 Fallen sei ein Auf-
enthalt in Planung, 22 Eltern sehen (bisher) keinen diesbezliglichen Bedarf; weitere
mehrfach genannte Grunde sind der organisatorische Aufwand sowie die Unvereinbar-
keit mit dem familiaren Alltag und Berufstatigkeit (v.a. bei Mitaufnahme der Eltern).
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Auch in der Stichprobe der Eltern verstorbener Kinder, die nie ein stationares Hospiz
genutzt haben (N=43), ist der haufigste Grund, dass sie es nicht wollten (30,2 %).
14,0% geben an, das Angebot nicht zu kennen bzw. nicht gekannt zu haben, als das
Kind lebte. In 11,6 % der Falle hatte die Familie gerne ein Hospiz genutzt, konnte dies
jedoch nicht, da es keinen Platz oder zum damaligen Zeitpunkt gar keine Einrichtung
gab. Zum Teil haben Eltern zusatzlich vermerkt, dass Hospize und auch ambulante
Dienste erst spater gegriindet wurden.

Unter Sonstiges (von 44,2% gewahlt) fuhren die Eltern vor allem an, dass das Kind
(teilweise Uberraschend) plotzlich gestorben ist. Manchmal hatten die Familien einen
Aufenthalt geplant, der dann jedoch nicht mehr zustande kam. In einzelnen Fallen
wurde die Leistung von der Krankenkasse abgelehnt; funf der 43 Familien geben an,
dass sie keinen Bedarf hatten oder es vorgezogen haben, mit dem Kind zu Hause zu
sein. Moglicherweise war diesen Familien die Entlastungsfunktion der Hospize wenig
bekannt und sie wurden primar als Orte des Sterbens wahrgenommen.

Stationares Kinder- und Jugendhospiz als Ort der Entlastung

Eltern beschreiben die Aufenthalte und Angebote der stationaren Kinder- und Jugend-
hospize zu grofRen Teilen als wichtige und gute Entlastungsoption. Fir manche Fami-
lien ist die Inanspruchnahme anfangs gepragt von Vorbehalten, was eine sukzessive
Annaherung an das Thema Hospiz erfordert. Hilfreich sind dabei haufig vertraute Fach-
krafte (z.B. SAPV, Kinderarzt*innen), die Uberzeugen kdnnen, die Angebotsform oder
auch ein konkretes Kinder- und Jugendhospiz kennenzulernen.

Die wahrgenommene Haltung des Personals gegenuber den Familien und der gute Per-
sonalschlissel fuhren dazu, dass Eltern grofes Vertrauen fassen, Pflege und Versorgung
ihres Kindes dadurch tatsachlich abgeben und ,ihre Batterien aufladen® kénnen. Dies
kann entweder in gemeinsamen Aufenthalten vor Ort oder auch durch Aufenthalte der
Kinder allein stattfinden, sodass die Eltern in dieser Zeit z. B. Urlaub machen kénnen.
Als problematisch zeigt sich, dass die den (gesetzlich krankenversicherten) Familien
zustehenden 28 Tage oftmals nicht voll auszuschépfen sind. Manche Kinder- und Ju-
gendhospize bieten an, die Familien zu kontaktieren, wenn spontan Platz fur das Kind
ist, was zwar aufgrund der Entfernung zum Wohnort und/oder organisatorischem Auf-
wand fur die Familien nicht immer kurzfristig zu realisieren sei, jedoch grundsatzlich als
Angebot wertgeschatzt wird. Weiterhin beschreiben es Eltern als schwierig, Aufenthalte
teilweise bis zu einem Jahr im Voraus planen zu mussen, vor allem in den Ferienzeiten.
Spontane Entlastung in Krisenzeiten sei deshalb oft nicht moéglich. Diese Planungs-
schwierigkeiten werden dadurch verstarkt, dass auch die stationaren Kinderhospize
mit dem Pflegekraftemangel zu kdmpfen haben und dadurch mitunter auch langfristig
geplante Aufenthalte kurzfristig seitens der Einrichtung abgesagt werden missen.
Geschwister nehmen die Zeit im stationaren Kinderhospiz als sehr positive Urlaubs-
momente wahr und geniefien die dortige gemeinsame Zeit mit ihren Eltern.

| 185


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - ENTLASTUNG

,dass Ihr als Familie da so diese sogenannten Entlastungszeiten genutzt habt,
kannst Du Dich da erinnern?

BG2G: Ja, das war regelmagig, aber ich glaube, nur bis ich so zwélf war, danach
sind wir nur noch auf die Freizeiten gefahren aus dem Kinder Hospiz.

I: Wie war das fiir Dich dieses stationéare?

BG2G: Ich fand das cool, da waren halt immer Leute, die Programm gemacht ha-
ben, und dann war da ein Schwimmbad, da haben die Eltern Zeit und da waren
auch noch andere Kinder in den, in den meisten, eigentlich immer, und es gab

immer Essen (lacht).

I: Positive Erfahrung so (lacht). Also tatsachlich nur positive Erfahrung.” (G2)

Der in stationaren Hospizen strukturell vorgesehene Personalschlissel sei sehr wich-
tig, damit den Mitarbeiter*innen adaquate Zeitressourcen flr die Kinder/Jugendli-
chen/jungen Erwachsenen und ihre Versorgung zur Verfugung stehen. Das Vorgehen
von Hospizen, bei Personalknappheit eher die Belegung zu reduzieren als die Zeit pro
Gast, erscheint hier als kurzfristige Reaktion auf den Personalmangel eine sinnvolle
Strategie zu sein.

»,Und deswegen sind wir mit dem [stationdres Kinder- und Jugendhospiz] auch so
zufrieden. Weil da der Schliissel fast 1 zu 1 ist. Ja. Und mittlerweile ist es auch so,
dass sie eben auch mit Leni reden kénnen. So komm, jetzt machen wir vielleicht
erst mal den, oder wollen wir Dich zuerst fertigmachen? Und dann liberlegen sie
gemeinsam, wie sie das gestalten kénnen.“ (J2, Mutter)

Neben einer qualitativ hochwertigen pflegerischen Versorgung berichten Eltern auch
von hilfreichen Erfahrungen mit den dort tatigen multidisziplinaren Teams, die proaktiv
auf die Familien zugehen (z. B. der Sozialdienst) und einen ganzheitlichen Blick auf die
Familien haben. Eltern schatzen es, dass hier in ihrem Sinne mitgedacht werde und
viele Méglichkeiten der Versorgung, Entlastung und Begleitung beleuchtet werden.

Die meisten interviewten Eltern kennen die Angebote der stationdren Kinderhospiz-
arbeit, manche entscheiden sich jedoch auch bewusst gegen eine Inanspruchnah-
me. Grund dafur ist z.B. fehlendes Vertrauen in die Pflegesituation vor Ort oder die
Einschatzung, dass ein stationarer Aufenthalt nicht notwendig ist. Vereinzelt wurden
in der Vergangenheit negative Erfahrungen wahrend eines Aufenthalts gemacht, so-
dass es zu einer Distanzierung von diesem Versorgungsangebot kam. Neben dem
Kapazitatsproblem ist es fur manche Familien schwer, eine generelle Finanzierung
der Krankenkasse fur die Aufenthalte zu erhalten - besonders Kinder, die zwar eine
eindeutige Symptomatik haben, die Diagnose einer lebensverkirzenden oder lebens-
bedrohlichen Erkrankung aber (noch) aussteht, kdnnen nicht aufgenommen werden,
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was fur die Eltern sehr belastend sein kann. Ein weiteres Problem in Bezug auf die Ver-
sorgung in Kinder- und Jugendhospizen sei die Altersbegrenzung - junge Erwachsene
kdnnen dort ab einem gewissen Alter (i.d.R. 27 Jahre) nicht mehr versorgt werden.
Angemessene Alternativen fehlen (> 11.2.5).

Stationares Kinder- und Jugendhospiz als Ort der Selbsthilfe und psycho-
sozialen Begleitung

In Bezug auf die psychosoziale Begleitung nehmen Kinder- und Jugendhospize fur viele
Familien eine wichtige Rolle ein - haufig Uber viele Jahre hinweg und Uber den Tod der
Kinder hinaus. Die Einrichtungen sind oftmals Trager oder Initiatoren regelmafig statt-
findender Selbsthilfegruppenangebote und richten Kurse/Workshops/Wochenenden/
Reisen etc. fur unterschiedliche Personengruppen und Bedarfe aus.

Eltern, deren Kind im Kinder- oder Jugendhospiz gestorben ist (N=21), duflern sich
in der Befragung durchweg positiv Uber die dort erlebte Begleitung im Sterbe- und
Abschiedsprozess. Die Haltung des Personals, die Ricksichtnahme, Ruhe und Indivi-
dualitat in der Gestaltung des Abschieds erscheinen hier besonders ausschlaggebend
zu sein (> 11.4.10, Ergebnisse zur Begleitung am Sterbeort).

Interviewte Eltern empfinden es als hilfreich, im Hospiz andere Familien treffen zu kon-
nen und sich auszutauschen. Sie kdnnen ihre eigene Situation hier als Normalitat er-
leben und geniefien das sehr. Manche Eltern nutzen die Aufenthalte auch, um sich mit
dem Hospiz als méglichem Ort des Sterbens fir ihre Kinder auseinanderzusetzen.

»,Und dann haben wir aber gesplirt, diese Warme dort. Und- ja, diese Ruhe, diese
Geborgenheit und die Méglichkeit, einfach mal kurz loszulassen. Und das haben
wir dann gemacht.” (E6)

Jugendliche/junge Erwachsene mit lebensverkurzender Erkrankung beschreiben
durchweg positive Erfahrungen im Kinder- und Jugendhospiz. Sie flihlen sich wohl,
freuen sich Uber padagogische Beschaftigungsangebote, die an ihre Moglichkeiten
angepasst sind und geniefen es, Ablaufe und Angebote selbstbestimmt mitgestalten
zu kénnen. Therapeutische Angebote, wie z. B. Schwimmen, werden sehr gerne ange-
nommen. Weiterhin geniefien sie es, durch das Angebot intensive Zeit mit Menschen
verbringen zu kbnnen, die sie im normalen Pflegealltag allein nicht versorgen kénnten,
wie zum Beispiel die GroReltern.

Das Jugendhospiz ist besonders attraktiv fur junge Erwachsene, weil es hier moglich
ist, auf die BedUrfnisse von Teenagern und jungen Volljahrigen eingehen zu kénnen,
durch z.B. Videospiele, angepasste Tagesablaufe, oder die Mithahme des*der Part-
ner*in als Begleitperson.
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,und die gehen auch eher auf diese Teenager-Bediirfnisse ein. Dieses, lass mich
mal in Ruhe, ich brauche mein eigenes Ding. Im Kinderhospiz ist das eher so, so
genug mit Ausruhen, wir gehen jetzt nach drauflen.” (J7)

Es kann weiterhin ein Ort sein, an dem sie sich mit dem Sterben und Tod auseinander-
setzen kdnnen, wenn sie das mdchten. Die jungen Menschen beschreiben, dass sie
sich dort gern mit anderen erkrankten Jugendlichen treffen und sich austauschen, was
je nach Belegung allerdings nur begrenzt planbar sei. Unterschiedliche Altersgruppen,
Kommunikationsformen und kognitive Fahigkeiten der anderen Jugendlichen spielen
hier fur die Befragten eine Rolle.

Geschwister freuen sich vor allem Uber die Mdglichkeit des Austauschs vor Ort mit ande-
ren Geschwistern, sowie Uber die Abwechslung und die angebotenen Aktivitaten (s.o.).

11.8.3.3 Familienentlastender/-unterstitzender Dienst

Von den Fragebogenteilnehmer*innen mit lebenden Kindern (N=417) geben 27,8%
an, einen familienentlastenden/-unterstiitzenden Dienst (FeD/FuD) zu nutzen und da-
mit zufrieden zu sein. Weitere 9,4 % der Familien sind mit der Nutzung nicht zufrieden,
17,3 % geben an, diese Unterstltzung nicht zu bendtigen. Ein grofRer Anteil von 27,6 %
nimmt keinen Dienst in Anspruch, wurde dies aber gern tun, und weitere 18,0 % ken-
nen diese Angebotsform nicht (> 11.4.11, grafische Darstellung im Vergleich zu ande-
ren Versorgungsformen). Hier zeigt sich wiederum zum einen eine Beratungslicke und
zum anderen ein Kapazitatsproblem, letzteres vor allem in Iandlichen Regionen. Denn
es ist ein Zusammenhang zwischen der zunehmenden Wohnortgréfie und einer starke-
ren Nutzung zu beobachten, wahrend mit abnehmender Wohnortgrofle die Befragten
haufiger angeben, keinen Dienst zu nutzen, dies aber gern zu wollen. Bzg|. der anderen
Antwortoptionen ist dieser Zusammenhang nicht zu beobachten, die Bekanntheit des
Angebots unterscheidet sich z.B. nicht in Abhangigkeit vom Wohnort.

Die interviewten Eltern nutzen vereinzelt einen FeD/FuD, um regelmafiige Entlastung
im Alltag zu erhalten. Inhalte und Formen dieser Unterstitzung sind dabei vielseitig
und kénnen von der Ubernahme von Tatigkeiten im Haushalt bis zu einer Betreuung
der erkrankten Kinder durch Freizeitbeschaftigungen oder auch gezielter Forderung
reichen. Da in der Regel aufgrund fehlender Qualifikationen der Begleiter*innen von
ihnen keine Medikamente gegeben werden kdnnen, mussten Eltern jedoch haufig in
der Nahe bleiben:

,Das sind in der Regel junge Studentinnen, die- [GrofSstadtl] hat hier eine starke
Sonderpadagogik, die Sonderpadagogik studieren, und die halt dann, ja, wie ein Ba-
bysitter halt, die dann nochmal kommen. Die diirfen keine Medizin geben, nichts. Da
ist- meistens ist auch so, dass die dann mal hier sind am Nachmittag und wir kbnnen

| 188


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - FINANZEN UND RECHTLICHES

dann mal- die beschéftigen sich dann mit Luis, malen mit ihm, spielen mit ihm, pro-
bieren so aus, was sie an der Uni gelernt haben. Und er hat da immer Spaf. Also und
wir kdnnen halt- also dann kann man halt auch mal raus gehen, Rasenméhen.“ (E2)

Fur berufstatige Eltern sei besonders das Angebot von Diensten von Bedeutung, die die
Kinder auch in den Ferien fir langere Zeitraume betreuen. FeD/FuD kdnnen weiterhin
eine Méglichkeit fir Eltern darstellen, Kontakte zu anderen Familien zu knipfen und zu
pflegen. Fur Jugendliche kdnnen die Begleitungen wichtige Sozialkontakte im Alltag dar-
stellen. Sie auflern jedoch auch den Wunsch, altersentsprechende Angebote auszubauen
bzw. vermehrt Begleitungen durch Menschen der gleichen Generation zu ermdglichen.

Die von der Pflege entlastenden Leistungen Kurzzeitpflege und Verhinderungspflege
werden im Kapitel Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen thematisiert
(> 1.4.11), die organisatorisch entlastende Angebotsform des Case-Managements/
Lots*innenmodelle im Kapitel Beratung und Information (> 11.6.5).

Die Ergebnisse belegen eine hochgradig herausfordernde Lebenssituation der Fami-
lien durch die Kumulation unterschiedlicher Belastungen, oftmals Uber einen Zeitraum
vieler Jahre hinweg. Obgleich die Zufriedenheit mit genutzten Entlastungsangeboten
hoch ist, bestehen auch in diesen Bereichen deutliche Versorgungslicken. Eltern
(N=417) nennen hier vor allem den Personalmangel (n=35), den Mangel an freien Plat-
zen, v.a. im Kinder- und Jugendhospiz und insbesondere in den Ferienzeiten, und das
Fehlen einer geeigneten ahnlichen Einrichtung flr junge Erwachsene Uber 27 Jahren
(n=76). Auch die Qualifizierung von Fachkraften (n=15) und die Optimierung von Be-
ratung (n=12) sind hier wie in anderen Bereichen als Querschnittsthemen bedeutsam.

1.9 FINANZEN UND RECHTLICHES

Da durch die Pflegebedurftigkeit eines Kindes zum einen erhdhte Kosten fur die Fa-
milie entstehen und zum anderen die Eltern oftmals ihre Berufstatigkeit einschranken
oder ganz aufgeben mussen (vgl. Jennessen 2022, S. 23), gilt es, die finanzielle Situa-
tion der befragten Familien ndher zu betrachten.

11.9.14 Einkommen

Die Eltern wurden im Rahmen der soziodemografischen Datenerhebung nach dem un-
gefahren aktuellen monatlichen Einkommen ihres Haushaltes insgesamt befragt. Hier-
bei spezifizierte ein Hinweistext, dass damit die Einnahmen aller im Haushalt lebenden
Mitglieder nach Abzug der Steuern und Sozialabgaben gemeint ist, und Leistungen wie
Elterngeld, Pflegegeld, Kindergeld usw. mit einberechnet werden sollen. Die Einkommens-
verteilung in der Stichprobe der Elternumfrage wird in der folgenden Grafik dargestellt.
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Abbildung 39. Angaben in Prozent. Das durchschnittliche Haushaltsnettoeinkommen fiir die Gesamt-
bevolkerung basiert auf den Laufenden Wirtschaftsrechnungen des Statistischen Bundesamtes fiir das
Jahr 2021 (vgl. Statistisches Bundesamt o.J.).

Es zeigt sich, dass das Haushaltsnettoeinkommen der Stichprobe der Eltern mit
lebendem Kind im Mittel dem Bevolkerungsdurchschnitt aus dem Jahr 2021 entspricht.
Das Einkommen der Familien mit einem verstorbenen Kind ist etwas hdher, was sich
mit den Daten zur haufigen Einschrankung der Berufstatigkeit aufgrund der Pflege des
Kindes deckt (> 11.3.6). Nicht abschlieRend beantwortet werden kann die Frage, wie
reprasentativ die Stichprobe flr alle Familien mit einem lebensverklrzend/-bedrohlich
erkrankten Kind ist. AuBerdem ist zu bedenken, dass der angegebene Durchschnitt
der Befragten auf der Einberechnung aller Leistungen wie Kindergeld, Pflegegeld, Ent-
lastungsbetrag etc. basiert. Es ist daher anzunehmen, dass die sozialversicherungs-
pflichtigen Einkommen im Vergleich zum Bevdlkerungsdurchschnitt niedriger sind. Dies
wird auch durch die qualitativen Ergebnisse gestutzt, die zeigen, dass Eltern, die zur
Pflege des Kindes ihre Berufstatigkeit aufgeben mussen - ggf. zudem alleinerziehend
sind -, vor allem bezogen auf die Zukunft finanzielle Sorgen haben, da sie kaum Ren-
tenanspriche erwerben. Die Reduktion der Arbeitszeit und eine Retraditionalisierung
der familiaren Rollen ist auch in anderen Studien zu Kindern mit Behinderung und/
oder Pflegebedurftigkeit nachgewiesen worden (vgl. Kofahl & Lidecke 2014, S. 18-21;
Jennessen et al. 2011).
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,Das fand ich immer so schwer, also geh ich jetzt arbeiten oder pflege ich jetzt,
wie weit kann ich Pflege und meine Arbeit verbinden? Und ich finde da braucht
es auf jeden Fall dringend eine Lésung, dass einfach pflegende Angehdrige, also
das war damals meine Ildee gewesen, dass man denen einfach ein Gehalt gibt
und sagt ,0k, wenn du zuhause bleibst und dein Kind, deinen Jugendlichen, Bru-
der, Schwester, Oma, Opa oder wen auch immer auch pflegst, dann bekommst du
auch ein Gehalt und Sozialversicherung®. Also, dass diese Pflegetétigkeit auch ein
Sozialversicherungsverhaltnis hat und nicht einfach dieses ldppische Pflegegeld.
Auch wenn ich die hochste Stufe bekommen habe, das ist kein Geld, ich zahle
nicht in die Rente ein, ich also. Das ist wirklich ein Thema, was mich damals schon
geschafft hat.” (Elternteil im Expert*innen-Workshop)

11.9.2 Finanzielle Belastung

Da in der Auswertung des qualitativen Materials vier Dimensionen von Belastungen
identifiziert werden konnten - organisatorische/burokratische, psychische/emotiona-
le, korperliche und finanzielle Belastungen -, wurden diese in die quantitative Befra-

gung integriert und jeweils auf einer Skala von 1 - tberhaupt nicht belastet bis 6 - sehr

hoch belastet erhoben. Die Zwischenschritte waren nummeriert, um ein metrisches

Skalenniveau herzustellen und die Mittelwerte beider Stichproben und der verschiede-

nen Belastungsdimensionen vergleichen zu kénnen (> 11.8.1). Bei den Eltern lebender

Kinder bezieht sich dieses Item auf die zum Umfragezeitpunkt aktuell empfundene Be-
lastung, bei den Eltern verstorbener Kinder auf die retrospektive Bewertung bezogen

auf das Leben mit dem Kind insgesamt.

Aktuelle/riickblickende finanzielle Belastung

0

10 20 30 40 50

42,7 %

BN=42 BN =120

Abbildung 40. Angaben in Prozent. Fur die grafische Darstellung wurden jeweils zwei Stufen der sechs-
stufigen Skala zusammengefasst.

An dieser Stelle zeigt sich ein weiteres Mal die zunehmende Belastung der Familien in
Abhangigkeit vom Pflegebedarf des Kindes. Bei den Pflegegraden 4-5 geben die Eltern
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eine signifikant hdhere finanzielle Belastung an als die Eltern, deren Kind die Pflege-
grade 1-3 zugesprochen bekommen hat®°. Durch die Auswirkungen auf die Méglich-
keiten der Erwerbstatigkeit und damit auch auf das Einkommen lassen sich auch fur
diese Variablen Abhangigkeiten zeigen, die mit dem pflegerischen Aufwand verflochten
sind. Somit wird ein verstarkter auch finanzieller Unterstitzungsbedarf mit steigendem
Pflegegrad deutlich.

In den Interviews und Fokusgruppen wurde das Thema Finanzen von den Familien
nicht als zentrales Problem thematisiert. Dies kann mit der sozialen Lage und einer
indirekten Selektion der Interviewpartner*innen zusammenhangen. Einige Eltern be-
schreiben, dass sie Glick haben, Uber materielle Ressourcen zu verfliigen, die die
Versorgung des Kindes erleichtern, z.B. durch geeigheten Wohnraum oder dessen
barrierearme Anpassungen, Kauf eines geeigneten Autos o. A. Als Griinde fiir diese
finanziellen Ressourcen werden die Moglichkeit der Berufstatigkeit (ggf. beider Eltern),
Erbschaften und vereinzelt Spenden wohltatiger Vereine angefuhrt.

Teilweise werden finanzielle staatliche Leistungen als gut und ausreichend beschrie-
ben, aber sie seien immer mit einem hohen birokratischen Aufwand verbunden. Auch
mussten die Wechselbeziehungen zwischen Leistungen, d.h. Anrechnungen eines
Geldbetrags auf einen anderen oder Ausschlussklauseln, beachtet werden, um letzt-
lich keine Nachteile zu erfahren.

,Ich meine man kriegt ja genug auch von der Krankenkasse, man kriegt Pflege-
geld, man kriegt dieses Betreuungsgeld, die Verhinderungspflege, diese Kurzzeit-
pflege, aber wenn man da nicht genau guckt was man wann zu welchem Zeitpunkt
zieht, dann kann man auch total verlieren bei dieser ganzen Geschichte. Und das
ist total schwierig” (E7)

Als finanzielle Belastungen wurden die private Hilfsmittelbeschaffung nach einer Ab-
lehnung und UmbaumaRnahmen an Gebauden oder dem Auto genannt, sowie Zuzah-
lungen fur Therapien - auch fur ein volljahriges Kind, das kein eigenes Einkommen hat
und bei den Eltern lebt. Ein Grund fir finanzielle Sorgen im Hinblick auf die Zukunft
ist die Finanzierung eines Pflegeheimplatzes. Als unverhaltnismagige und nicht nach-
vollziehbare finanzielle Belastung beschreibt ein Elternpaar die Tatsache, dass auch
bei einer eindeutig erblich bedingten lebensverkurzenden Diagnose keine Praimplan-
tationsdiagnostik bei erneutem Kinderwunsch finanziert worden sei.

Das Pflegegeld hat fur Eltern teilweise eine derart existenzielle Bedeutung, dass die
jungen Erwachsenen nicht aus dem Elternhaus ausziehen kdnnen. Daran wird aber-
mals deutlich, dass die eingangs beschriebene insgesamt durchschnittliche Einkom-

30 | p=0,023, welohTest - Menssituation nicht daruber hinwegtauschen darf, dass hoch prekare Situationen
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entstehen und Risikofaktoren kumulieren, beispielsweise bei alleinerziehenden pfle-
genden Eltern, meist Muttern, die nach vielen Jahren Pflegetatigkeit kaum eine beruf-
liche Perspektive haben. Eltern, die die gesetzliche Betreuung ihrer Kinder innehaben,
berichten weiterhin, dass mit der Volljahrigkeit der Kinder eine komplexe, aufwandige
Situation entstehe, da sie alle fur das Kind getatigten Ausgaben nachweisen mussen.
Eine hohe Eigenverantwortung besteht bei den jungen Erwachsenen, die ihre finan-
ziellen Angelegenheiten selbst regeln. Dies tun sie in der Regel Uber das Persdnliche
Budget, die Ergebnisse dazu werden im folgenden Abschnitt dargestellt.

11.9.3 Personliches Budget

Das Personliche Budget nach §29 SGB IX soll Menschen mit Behinderung Selbstbe-
stimmung ermaoglichen, indem mehr Freirdume bei der Wahl und der Ausgestaltung
des individuellen Versorgungsnetzwerks geschaffen werden. Mit dem Persdnlichen
Budget kdnnen Leistungsempfanger*innen Aufwendungen, die zur Deckung ihres per-
sonlichen Hilfebedarfs erforderlich sind, direkt bezahlen, anstelle einer Leistungsab-
rechnung Uber die einzelnen Leistungstrager. Die Personen oder Familien entscheiden
selbst, welche Hilfen fir sie am besten geeignet sind und welcher Dienst zu dem von
ihnen gewlnschten Zeitpunkt eine Leistung erbringen soll. Der Aufwand zur Organisa-
tion des Personlichen Budgets wird von den Eltern allerdings als hoch eingeschéatzt.
Eine kompetente Beratung sei notwendig, aber nicht immer gegeben. Junge Erwachse-
ne Ubernehmen teilweise die Organisation ihrer Assistenz liber das Personliche Budget
selbst. Die Begleitung durch eine spezielle Beratungsstelle, die die administrativen
Aufgaben UGbernimmt, wird auch von ihnen als wichtige Unterstitzung empfunden.

»,Und das habe ich liber eine Vermittlungsagentur, weil ich das persénliche Bud-
get beantragt habe. Und das Ganze lauft tiber so einen Verein, die vermitteln und
einen auch betreuen da, mit der ganzen Abrechnung vom persénlichen Budget.
Das ist némlich wahnsinnig kompliziert und wahnsinnig aufwéandig.” (J7)

11.9.4 Gesetzliche und private Krankenversicherung

Die Anteile von gesetzlich und privat versicherten Kindern entspricht fast exakt dem
deutschen Bevolkerungsdurchschnitt: in der Stichprobe ergibt sich eine Aufteilung in
88,3 % gesetzlich und 11,7 % privat versicherte Kinder (lebend) bzw. 87 % und 13%
(verstorben). Fur die Gesamtbevdlkerung betrugen die Anteile im Juli 2022 88,1 % und
10,5%, zudem 1,4 % Sonstige (vgl. VDEK 2022).

Die Familien privat versicherter Kinder haben ein héheres durchschnittliches Haus-

haltseinkommen, woraus sich die Hypothese ableiten lasst, dass ihre finanzielle Be-
lastung geringer ist. Diese Annahme wird durch die Daten bestatigt: Eltern gesetzlich
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versicherter Kinder (n=363) geben eine signifikant hohere finanzielle Belastung der
Familie an als Privatversicherte (n=49)3%. Dennoch geben auch die Eltern privat ver-
sicherter Kinder keine niedrige, sondern eine mittlere finanzielle Belastung an. In
den Interviews betonten Privatversicherte, wie kostenintensiv die Zuzahlungen seien,
die sie leisten mussen. Je nach Versicherungstarif seien diverse Leistungen privat zu
finanzieren, was erst zutage trete, wenn ein Familienmitglied dauerhaft erkrankt und
pflegebedurftig ist. Hinzu kommen pflegebedingte Reduktionen der Berufstatigkeit mit
entsprechenden Einkommensverlusten. Mehrere Eltern berichteten, dass sie in die ge-
setzliche Versicherung gewechselt haben oder dies versuchen wirden.

Weitere Ergebnisse zu den Erfahrungen mit der Kommunikation, dem burokratischen
Aufwand, Wartezeiten, Widersprichen etc. in Bezug auf Krankenkassen werden im
Kapitel Pflegerische Versorgung und medizinische Leistungen dargestellt (> 11.4.12).

11.9.5 HKontakt mit Leistungstragern

Eltern beschreiben den Kontakt zu verschiedenen Versorgern weitestgehend als pro-
blematisch. Amter, Kranken- und Pflegekassen etc. beraten nicht ausreichend (ber
den Familien zustehende Leistungen, sodass wichtige Informationen vorrangig uber
andere Eltern in einer ahnlichen Lebenssituation erhalten werden (> 11.6.4). Weiterhin
sei die Kommunikation rund um die Beantragung von Leistungen gepragt von Hirden:
durch bestimmte Formulierungen in Antragen erhoéhe sich die Gefahr der Ablehnung
oder aber Entscheider*innen machten sich selbst kein Bild von der Situation, sondern
entschieden auf der Grundlage von (mitunter falschen) Unterlagen. Ebenso wird be-
richtet, dass sogar Einschatzungen, die z.B. vom MD vor Ort vorgenommen werden,
an der Lebensrealitdt der Familie vorbeigehen. Eltern beschreiben eine fehlende Be-
racksichtigung der Progredienz von Erkrankungen bei Leistungsbewilligungen, sodass
diverse Leistungen immer wieder neu beantragt und begutachtet werden missen,
obwohl eine Verringerung des Unterstutzungsbedarfs des Kindes mit einer klar fort-
schreitenden Erkrankung ausgeschlossen ist. Ein weiteres Problem Uber verschiedene
Leistungserbringer hinweg ist der Ubergang in die Vollj&hrigkeit - es entstehen diverse
blrokratische Veranderungen mit hohem Aufwand und der Streichung von Leistungen
(> 11.2.5). FUr Volljahrige, die eine spat im Jugendalter aufgetretene Erkrankung haben,
fUhle sich kein Versicherungstrager zustandig.

Hilfreich im Kontakt mit Behdrden seien eine unkomplizierte Blrokratie (telefonisch,
schriftlich) ohne die Notwendigkeit, Termine vor Ort wahrnehmen zu mussen, sowie
eine grundsatzlich gute Betreuung und Beratung,. Solche positiven Erfahrungen wurden
teilweise gemacht, vorrangig mit dem Sozialamt und der Agentur fur Arbeit, weniger mit

311 p=0,029, welenTest Kranken- oder Pflegekassen.
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11.9.6 Tod des Kindes

Stirbt ein Kind in der Elternzeit eines Elternteils, endet diese nach §16 BEEG (Bun-
deselterngeld- und Elternzeitgesetz) spatestens drei Wochen spater, was von den be-
fragten Eltern, die dies betraf, als Zumutung empfunden wird. Anschliefend ist fur die
Eltern nur eine Krankschreibung maoglich, um nicht direkt wieder in das Arbeitsleben
einsteigen zu miussen - andere Eltern erleben einen schnellen Wiedereinstieg als ent-
lastend. Eine pauschale Regelung in dieser Situation ist somit kaum adaquat, vielmehr
bedarf diese individueller Losungen. So sei auch zu bedenken, dass eine Krankschrei-
bung die Pathologisierung der elterlichen Trauer beglnstigen und die Akzeptanz des
Umfeldes gegenuber den Eltern und ihrem BedUrfnis nach einer Trauerphase ohne
Erwerbstatigkeit verringern konne. Eltern, die nicht in Elternzeit sind, wenn ihr Kind
verstirbt, betrifft dies noch gravierender, da nach einem gesetzlichen Sonderurlaub
von zwei Tagen neben der Kulanz von Arbeitgeber*innen nur die Krankschreibung als
Méglichkeit bleibt, die Arbeitsunfahigkeit zu dokumentieren. Diese Krankschreibung
zu erhalten, sei nicht problematisch, da an dieser Stelle eine hohe Bereitschaft der
Arzt*innen erlebt wird. Herausfordernd seien eher die damit einhergehenden sozialen
Zuschreibungsprozesse.

»ich habe dann irgendwann eine Kiindigung bekommen, ne. Habe also auch noch
meinen Job verloren, nach Jonas‘ Tod, sechs Wochen spéter sagte der Chef: ,Ist
doch jetzt schon so lange her und so. Jetzt miissten Sie sich doch mal wieder
auf das Wesentliche konzentrieren.“ Das Wesentliche war die Kohle, die von ihm
kam.“ (E4)

Diese Ergebnisse zeigen groRe Ubereinstimmung mit den quantitativen Ergebnissen
zum hohen bestehenden Beratungsbedarf im Hinblick auf Leistungen und Angebote
sowie die eigene finanzielle und berufliche Situation, sowohl im Leben mit dem Kind
als auch nach dessen Tod (> 11.6.1).

11.9.7 Entlastungsbetrag

Der Entlastungsbetrag steht nach §45b SGB Xl Pflegebedurftigen in hauslicher Pflege
in einer Hohe von bis zu 125 Euro monatlich zu und kann beispielsweise fur Kurz-
zeitpflege, Familienunterstitzende/-entlastende Dienste oder Haushaltshilfe einge-
setzt werden. Die Halfte der befragten Eltern (N=417) gibt an, den Entlastungsbetrag
Zu nutzen oder bereits genutzt zu haben, wobei 40,0% damit zufrieden und 10,8%
nicht zufrieden sind oder waren. 17,0% geben an, ihn gern nutzen zu wollen, und
5,5%, ihn nicht zu brauchen. Ein betrachtlicher Anteil von 26,6 % kennt diese Leistung
nicht. Diese Lucke verweist ein weiteres Mal auf den Beratungs- und Informations-
bedarf zu Leistungen und Angeboten. In frei formulierten Anmerkungen bemangeln die
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Befragten, der Betrag sei zu niedrig, da nur bestimmte qualifizierte Personen mit ent-
sprechend hohen Stundenléhnen eingesetzt werden kdnnten, was eine Unterstutzung
von lediglich ca. vier Stunden im Monat ermdégliche, zumal Preise fur Haushaltshilfen
etc. auch immer wieder steigen. Zudem sei es nicht gerechtfertigt, fir alle Pflegegrade
denselben Betrag vorzusehen, da fur hohere Pflegegrade wiederum spezieller quali-
fiziertes Personal benétigt werde. Vor allem in Bezug auf die Eltern, die diese Leistung
nicht brauchen bzw. sie gern nutzen wirden, ist auch zu bedenken, dass diese Befrag-
ten maéglicherweise nicht alle den Entlastungsbetrag kannten. Ebenso ist es mdglich,
dass die Eltern durchaus wussten, was gemeint ist, aber sédmtliche auf diese Weise
finanzierbare Leistungen nicht nutzen mdchten oder sich erst in Zukunft mit der An-
tragstellung auseinandersetzen wollen. Eltern bemangelten insgesamt den hohen bi-
rokratischen Aufwand, da nur bestimmte anerkannte Leistungserbringer*innen infra-
gekommen, und berichteten, z.B. die von ihnen als dringend notwendig empfundene
Leistung einer Haushaltshilfe bisher noch nicht realisiert zu haben. Auch die 10,8 % un-
zufriedener Nutzer*innen kdnnten ahnlich begrindet sein. Das pragnanteste Ergebnis
an dieser Stelle ist die unzureichende Bekanntheit der Leistung, wodurch sie prinzipiell
bei Weitem nicht allen Anspruchsberechtigten zugutekommen kann.

11.9.8 Anwalt*innen/juristische Unterstutzung

Aufgrund des hohen burokratischen Aufwands, Rechtsanspriche geltend zu machen,
aufiern sowohl Eltern als auch junge Erwachsene den Wunsch nach (ggf. regelmagiger)
Unterstlitzung durch Anwalt*innen und/oder Blrofachkrafte. In der Elternselbsthilfe
spielen die Zusammenarbeit mit Sozialanwalt*innen und die Beratung anderer Eltern
zu rechtlichen Belangen eine wichtige Rolle. Entscheidend sei jedoch, dass die jeweili-
gen Jurist*innen eine hohe Fachkompetenz in dem speziellen Rechtsgebiet haben und
sich engagiert flr die Familien einsetzen. Andernfalls entstehe sogar noch zusatzlicher
Stress und Aufwand anstelle von Entlastung.

,das machen wir jetzt auch bei den Eltern. Wir sagen immer: ,Habt ihr eine Rechts-
schutzversicherung? Nein? Bitte sofort abschlieBen. Mit so einem Kind habt ihr
immer mit Anwélten zu tun.” Das ist so, wo ich mir denke, okay, das ist nlichtern.
Das muss man wahrscheinlich ganz niichtern betrachten sowie wenn man ein
Auto kauft, braucht man eine Autohaftpflichtversicherung. Das ist, wenn man so
ein Kind hat, braucht man einen Rechtsanwalt.” (E10)

11.9.9 Gesetzliche Betreuung
Kognitiv nicht beeintrachtigte, selbst interviewte junge Erwachsene berichten, dass sie

nicht immer unmittelbar, aber relativ kurz nach Erreichen der Volljahrigkeit gesetzliche
Betreuung durch eine professionelle Person erhalten haben und diese als gute Unter-
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stltzung empfinden. Vor allem die juristische Kompetenz und die Entlastung der Eltern
sind aus Sicht von jungen Erwachsenen positive Aspekte. Nicht immer werden externe
Person als gesetzliche Betreuung eingesetzt, auch (Pflege-) Eltern oder Geschwister
Ubernehmen diese Funktion. Aus Geschwisterperspektive wird positiv hervorgehoben,
dass die Eltern den Entscheidungsspielraum gewahren, die Verantwortung auch wie-
der abgeben zu kénnen.

»,Meine &ltere Schwester hat ein Praktikum bei einer gesetzlichen Betreuung
gemacht. Und ja, hat dann mir davon erzahlt. Und ich wollte halt meiner Mutter
mal etwas abnehmen teilweise. Und die gesetzliche Betreuung hat halt rechtliche
Ahnung. Und das macht die ganze Situation natiirlich einfacher.” (J7)

.10 SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: JUGENDLICHE/
JUNGE ERWACHSENE

11.L10.1 Eigene Werte/Einstellungen und Umgang mit der eigenen
Erkrankung

Far Jugendliche und junge Erwachsenen mit lebensverklirzender Erkrankung stellen
Selbstbestimmung und Autonomie sowohl in Alltagshandlungen als auch bezogen auf
die medizinische Versorgung und Behandlung bedeutsame Werte dar. Die Lebens-
zeit flr schone Dinge zu nutzen, deren Wert zu schatzen und den Fokus auf Lebens-
freude und einzelne positive Momente statt auf Alltagssorgen zu legen, sind leitende
Einstellungen der befragten jungen Menschen. Auch Oetting-Rof3 et al. (2018, S. 10)
arbeiten in ihrer Untersuchung von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkirzenden
und lebenslimitierenden Erkrankungen heraus, dass diese sich eher auf das ,Hier und
Jetzt“ konzentrieren.

,Also ich bin der Meinung, wenn man fast stirbt, hat man, sieht man das Leben
anders. Dann ist es anders. Dann sieht man erst, was man vom Leben hat.” (J9)

Es wird ein sehr bewusstes Auswahlen von Freundschaften geschildert, das mit dem
Gefluhl einhergeht, dass mit den meisten Gleichaltrigen die Gesprachsbasis fehle -
die eigene Personlichkeitsentwicklung wird mitunter als reifer und ernster empfunden.
Die Befragten beschreiben eine Offenheit, sich mit anderen Peers mit derselben Er-
krankung auszutauschen, zugleich aber das Bedurfnis nach Freundschaften auch mit
Menschen ohne lebensverkirzende Erkrankungen.

,Also ich muss jetzt- es sagen ganz viele, ist doch schon, Leute kennenzulernen,
die das auch haben. Ich so, ja, ich will aber nicht nur Leute kennen, die das auch
haben. Mit denen rede ich ja iiber ein und dieselbe Scheifle die ganze Zeit. Uber das
Problem, was die auch haben. Ja, ich kenne ein paar, das reicht eigentlich auch.“ (J9)
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Wichtig sei ihnen ein ehrlicher Umgang mit der Diagnose und die eigene Informiert-
heit - ohne Beschoénigungen oder Verharmlosungen.

Generell haben die befragten, kognitiv nicht beeintrachtigten jungen Erwachsenen ihre
finanzielle Situation selbst umfassend im Blick und bedenken in reflektierter Weise
das erwartbare Gehalt bei der beruflichen Orientierung.

In ihren Einstellungen, die die Bewaltigungsstrategien im Kontext der herausfordern-
den Lebenssituation beeinflussen, ahneln die Jugendlichen/jungen Erwachsenen zum
Teil den Eltern. So empfinden auch sie oftmals den eigenen offenen Umgang mit der
Erkrankung sowie Humor, auch in der Auseinandersetzung mit dem Tod und ihren Be-
stattungsvorstellungen, als hilfreich.

,Also das Problem ist, ich muss beerdigt werden laut Familie wegen unserem
Glauben. Aber irgendwie bin ich liberhaupt nicht damit zufrieden, ich will irgend-
wie so ein richtig fetten krassen Abgang machen. Aber wére es halt nicht so- weifs
nicht, mich in die Luft jagen. [...] Mich ausstopfen. Oder nein, oder eine Mumie aus
mir machen.” (J8)

Sie resignieren teilweise, wenn die Inanspruchnahme eines Unterstitzungsangebots
zum wiederholten Male nicht zustande kommt (z. B. ein stationarer Hospizaufenthalt).
Auch zeigt sich eine eher resignierte Haltung bzgl. nichterfullter Bedurfnisse nach mehr
Freundschaften oder mehr Zeit mit (bevorzugten) Ehrenamtlichen. Als schwierig kann
erlebt werden, wenn keine Identifikation mit der religiésen Pragung einer Einrichtung
wie Schule oder Wohneinrichtung besteht.

In der Reflexion Uber die eigene Personlichkeitsentwicklung wird auch geschildert,
emotional verschlossener (,kalter) geworden zu sein oder Uben zu mussen, eigene
Bedrfnisse zu duiern.

Altersentsprechende Verhaltensweisen und eine Orientierung an ,,Normalitat” stellen
wichtige Bezugsgrofien vor allem flr kognitiv wenig oder nicht beeintrachtigte junge
Menschen dar. Dazu gehort fir sie z.B., selbststandig und nicht immer auf Hilfe an-
gewiesen zu sein, einer Erwerbstatigkeit nachzugehen, sich von den Eltern zu I6sen
(was mitunter den Eltern schwerfalle) oder auch Alkohol zu trinken. In Bezug auf den
Kontakt zu anderen lebensverkirzend erkrankten jungen Menschen wird zum Teil eine
Abgrenzung zum Begriff Selbsthilfegruppe praferiert und der Fokus auf Gemeinsam-
keiten, Sympathie und Aktivitaten/Themen gelegt.

Es erscheint an dieser Stelle wichtig, nicht vorrangig als hilfebedurftig wahrgenommen
zu werden. Eine befragte Person will kiinftig selbst Aufklarung betreiben, indem sie
Uber einen Videokanal Denkansté3e zum Thema Krankheit und Behinderung gibt und
so aktiv zum Vorurteilsabbau beitragt.

In der Auseinandersetzung mit der eigenen progredienten Erkrankung ist die Angst
vor bestimmten Fahigkeitsverlusten besonders grofl. So erscheinen beispielsweise
zuklnftige Situationen, in denen die Befragten nicht mehr sprechen oder nicht mehr
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essen kdnnen werden, deutlich schlimmer als (weitere) Einschrankungen der Mobilitat
und Beweglichkeit. Es wird die Annahme geaufiert, dass dann der Lebenswille schwin-
den werde.

Die Jugendlichen und jungen Erwachsenen formulieren verschiedenste Wiinsche fur
ihr Leben. Dazu gehoren weiterfihrende Bildung, adaquate Férderung, Selbstbestim-
mung uber die eigene Weiterentwicklung, altersgerechte Begleitung durch Menschen
in @hnlichem Alter, ein Umzug in eine andere Stadt, freie Wahl des Wohnorts und das
damit verbundene Kennenlernen von Neuem.

,BJ5Assistenz: - sind die Sachen in der Schule, die Ihr macht, sind die Dir manch-
mal zu einfach, und langweilig, und Du wiirdest gerne noch mehr wissen wollen?
Ja?

I: Ja.

BJ5Assistenz: Ich hab immer das Gefiihl, dass im Konfirmandenunterricht, dass
es da ja irgendwie total gut ist, weil Ihr da auch so ein bisschen anspruchsvollere
Sachen macht. Und Du ganz viel lernen kannst, und es deswegen da auch so gut
ist. Hast Du ja aber eben erzéhlt der Sarah. Vielleicht ist, vielleicht ist deswegen
Schule auch grade so ein bisschen blod.“ (J5, Ja-Nein-Kommunikation tiber Blicke)

Sie wollen nicht (Ianger) unterschatzt werden und die Chance erhalten, ihre Fahigkei-
ten zu beweisen. Die Personlichkeit sollte zuerst beachtet werden und keine Reduktion
auf die Behinderung/Erkrankung erfolgen. Zudem wunschen sie sich mehr Privatspha-
re, die mitunter aufgrund von 24-Stunden-Assistenzbedarf schwierig zu realisieren ist.

11.10.2 Selbstbestimmung

Junge Menschen mit einer lebensverkirzenden Erkrankung betonen die hohe Relevanz
ihrer Selbstbestimmung, auch bzw. méglicherweise besonders bei Krankheitsbildern,
die einen hohen Unterstutzungsbedarf bedingen. Die Berucksichtigung ihrer individu-
ellen Bedurfnisse und Besonderheiten durch die Pflegepersonen sei sehr wichtig, gera-
de weil eine hohe Abhangigkeit und eingeschrankte Privatsphéare bestehe. Ungefragte
Hilfe vom Umfeld wird von vielen Jugendlichen als Ubergriffig und abwertend empfun-
den. Sie méchten selbst bestimmen, welche Unterstiitzung sie benétigen. Im Rahmen
ihrer individuellen Moéglichkeiten zeigen viele junge Erwachsene ein hohes Maf an
Selbststandigkeit, z. B. in der Organisation ihrer Versorgungsplanung. Um sich von den
Eltern zu emanzipieren und/oder diese zu entlasten, werden dabei Unterstitzungsleis-
tungen wie gesetzliche Betreuung in Anspruch genommen, auch wenn deren organi-
satorischer Aufwand als zusatzliche Belastung empfunden werden. Eine Leistung, die
kognitiv nicht beeintrachtigte junge Erwachsene dabei beispielsweise zur Organisation
ihrer Assistenz nutzen, ist das TragerUbergreifende Personliche Budget (SGB IX), auf
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das seit 2008 ein Rechtsanspruch besteht. Bei Inanspruchnahme Gbernehmen die
jungen Menschen die Dienstplangestaltung und die Zahlung von Gehaltern selbst.

Das BedUrfnis nach altersgerechter Normalitat (z. B. Alkoholkonsum im Jugendalter) ist
grof3. Dazu gehort teilweise auch der Wunsch, aus dem Elternhaus auszuziehen, wobei
die Idealvorstellungen ihrer gewinschten Wohnformen unterschiedlich sind (z.B. mit
24-Stunden-Assistenz in einer eigenen Wohnung oder ambulant betreutes Wohnen mit
Partner*in). Altersgerechte Bedurfnisse sind teilweise schwer vereinbar mit auferen
Vorgaben (z.B. mit festem Nachtdienstplan des Pflegedienstes oder Vorschriften in
Wohneinrichtungen):

,auch die Phase, wo ich in der Oberstufe sehr viele Freunde sammelte, sehr viel
zu irgendwelchen Feiern eingeladen wurde, was da so ein bisschen kollidierte da-
mit, dass Freitagabend um 22.00 Uhr halt der Pflegedienst kam, was meinerseits
dann auch zu vielen Diskussionen gefiihrt hat von, kann der Pflegedienst nicht
eine Stunde spater kommen wenigstens. Ich komme dann noch ein bisschen spa-

ter, weil die miissen ja erst Zettel ausfiillen und so.“ (J4)

Im Rahmen der WfbM gebe es die Mdglichkeit, verschiedene Arbeitsbereiche kennen-
zulernen, bevor die Beschéaftigten sich fur einen entscheiden mussen, was positiv im
Sinne der Selbstbestimmung bewertet wird.

Altere Jugendliche finden das Angebot im Jugendhospiz passender als in einem Kin-
derhospiz, da sie hier mehr Selbstbestimmung in Bezug auf den Tagesablauf erleben
und altersgerechter betreut werden kénnen. Die befragten jungen Erwachsenen be-
richten weiterhin, dass sie selbst bestimmen mdchten, ob, mit wem und wann sie Ge-
sprache uber Sterben, Tod und Trauer fUhren. Eine solche Offenheit wird vor allem
wahrend Aufenthalten in stationaren Kinder- und Jugendhospizen erlebt (vgl. auch Jen-
nessen et al. 2010, S. 310). Alle, die Absprachen mit ihren Eltern zu Wiinschen bzg|.
ihrer Bestattung, Patientenverfiigung o.A. getroffen haben, berichten, dass es sich gut
anflihle, diese Dinge einmal geklart zu haben, weitere Gesprache darlUber aber nicht
noétig seien.
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11.10.3 Sterben, Tod und Trauer

Lebensverkurzend erkrankte Jugendliche/junge Erwachsene schildern, dass sie sich
friher und intensiver mit dem eigenen Tod auseinandersetzen als Gleichaltrige ohne
Erkrankung. Teilweise thematisieren sie diese Aspekte auch im Rahmen psychothera-
peutischer Behandlung. Andere berichten, dass sie die Behandlungsschritte und Fa-
higkeitsverluste im zu erwartenden Krankheitsverlauf als beangstigender erleben als
den Tod selbst.

Junge Erwachsene duflern das Bedrfnis, offen mit Fachkraften Gber das Sterben
sprechen zu kbnnen, und zwar nicht erst in Notsituationen, sondern bereits im Verlauf
der Begleitung. Einige von ihnen beschreiben, dass dies bereits geschehe und sie eher
mit Personen auflerhalb der Familie Uber das Sterben sprechen. Andere wiederum
berichten, dass sie durch Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit dazu angeregt
wurden, gemeinsam mit ihren Eltern das Thema Tod offen zu kommunizieren.

»Also durch das [ambulante Kinderhospiz], weil ich habe selber auch Begleitungen,
weil ich selber auch vom [ambulanten Kinderhospiz] begleitet werde, habe ich zwei
Begleitungen und bei denen ist das so, dass ich dann mit denen dartiber sprechen

kann.
I: Okay. Und das ist fiir dich in Ordnung?

BJ8J: Ja. Und es gibt auch noch ein paar andere Leute, mit denen ich reden kann,
aber die gehéren dann meist nicht zur Familie.” (J8)

Selbstbestimmung in Bezug auf die Bestattung, beispielsweise durch Absprachen mit
den Eltern und ggf. Bestatter*innen, wird als weiteres Bed(rfnis geduflert. Auch das
Verfassen einer Patient*innenverfugung wird als Teil der Selbstbestimmung benannt.
Junge Menschen aufiern den Wunsch, dass Erinnerungen an sie und ihre Bestattung
auch mit positiven Emotionen und nicht nur mit Traurigkeit verbunden werden.

11.10.4 Zukunftsperspektiven

Dass die Jugendlichen und jungen Erwachsenen sich mit ihrer Erkrankung und der
damit verbundenen verkurzten Lebenszeit auseinandersetzen, fihrt nicht dazu, dass
sie keine Plane fur die Zukunft schmieden. Eine zentrale Rolle bei den kognitiv nicht
beeintrachtigten Befragten spielen hier Aspekte der Bildung und eigenen Weiterent-
wicklung. Die Suche nach einer adaquaten weiterfiihrenden Schule oder einem Ausbil-
dungsplatz, die Aufnahme eines Studiums oder die Entwicklung von Berufswinschen
sind Elemente dieser Auseinandersetzung.

| 201


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: JUGENDLICHE/JUNGE ERWACHSENE

»In irgendeiner anderen Schule meine Fachhochschulreife machen, wo ich dann
direkt den praktischen Teil gemacht habe. Und ja, ich mach das alles, damit ich

studieren gehen kann.
I: Was willst Du studieren?

BJ71: Vielleicht etwas Geschichtliches. Am allerliebsten asiatische Geschichte,
und halt auch asiatische Sprachen.” (J7)

Besonders auf dem ersten Arbeitsmarkt seien die Moglichkeiten jedoch oftmals ein-
geschrankt (> 11.3.3). Eine Befragte, die in einer WfbM beschaftigt ist, sieht diese als
langfristige Arbeitsstelle fir sich und schildert eine hohe Zufriedenheit damit. Auch die
Veranderung der eigenen Wohnsituation, in der Regel hin zu mehr Selbststandigkeit
und Unabhangigkeit von den Eltern, ist ein wichtiges Zukunftsthema (> 11.3.5).

»I: Wie wiirdest Du gerne wohnen?

BJ2Vater: Hast Du da eine Idee?

BJ2Jugendliche: Kathi.

BJ2Mutter: Du willst mit Kathi zusammenwohnen? Das wird eher weniger-

BJ2Vater: Ob das Deine Schwester méchte, ist die nédchste Frage“ (J2)

11.10.5 Individuelle Bewaltigungsstrategien und Ressourcen

Die Befragten schildern, dass sie mitunter nach aufen zunachst eine ,,coole* Reaktion
auf schlechte Nachrichten zeigten, auch wenn sie emotional stark betroffen seien. Als
hilfreich beschreiben sie die Strategien, positiv zu denken und pragmatisch mit Her-
ausforderungen im Alltag umzugehen.

J1: Pflege im Alltag ist wahrscheinlich schon noch mal ein grof3er Teil, oder?

BJ9J: Ja. Ist auch der nervigste Teil dabei. [...] Da muss ich halt mit klar kommen.
Wenn ich damit nicht klar komme, dann ist das Leben doof.“ (J9)

Verschiedene eigene Charaktereigenschaften empfinden sie dabei als besonders
glnstig und wahlen fur ihre Selbstbeschreibung die Begriffe ,Sonnenschein®, ,Kamp-
fer* oder ,Rampensau”. Ein offensiver humorvoller Umgang mit dem Thema (z.B.
ausgefallene Todes- und Bestattungsszenarien) kdnnten ebenfalls hilfreiche Bewalti-
gungsstrategien sein. Eine Psychotherapie kdnne dabei unterstitzen, diese Strategien
zu entwickeln und das eigene Wohlbefinden zu starken.

Jugendliche geben viele Interessen an (z. B. Sport, Medien, Snoezelen, Basteln, Backen,
Kunst und Kultur, Tiere), die teilweise auch die Funktion von Bewaltigungsstrategien in
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Bezug auf die eigene herausfordernde Lebenssituation Gbernehmen. Manche Hobbys
seien nicht (mehr) oder nur an speziellen Orten (z. B. im Kinder- und Jugendhospiz; vg|.
auch Jennessen et al. 2010, S. 316) ausfuhrbar.

11.10.6 Freundschaft/Soziale Ressourcen

Jugendliche/junge Erwachsene erleben den Kontakt mit Peers und andere soziale
Kontakte in der Regel als wohltuende Abwechslung. Freundschaften werden als hilf-
reich in schwierigen Phasen erlebt.

,Also merkt man so richtig diese duSeren Reize, die ihm da gefehit haben, der
Sommerferien tiber. Die tun dem furchtbar gut. Diese-

I: AuBBere Reize sind Menschen-

BJ1V: Menschen, der Klassenverbund, Lehrer, liberhaupt die Forderung, die man
natiirlich zu Hause gar nicht in der Form so abdecken kann und dann hat natlr-
lich auch diese externen Personen. Wenn man da immer nur mit den gleichen
abhéangt, dann ist das wahrscheinlich irgendwann auch fiir den Tristan ziemlich
langweilig. Und dementsprechend, andere Leute, andere Ideen. Und das merkt
man sofort.“ (J1, Vater)

Die Jugendlichen/jungen Erwachsenen berichten jedoch auch von Stigmatisierungs-
erfahrungen durch Gleichaltrige, v.a. in der Schule.

,Also mit Freunden, da kann ich leider nichts dndern, weil damit muss ich mich
abfinden. Weil es gibt halt manchmal Schwierigkeiten, wo andere halt so eher we-
nig bis gar nicht auf mich zugehen, weil sie damit gar nichts zu tun haben wollen,
weil es gibt wahrscheinlich den, er ist krank, er ist im Rollstuhl. Und bis jetzt kam
es halt nicht dazu, dass da wirklich sich Freundschaften gebildet haben, weil auch
manchmal so die Basis zum Reden gefehlt hat” (J8)

Kdrperliche und sprachliche Beeintrachtigungen seien herausfordernd fur Freundschaf-
ten - auch Liebesbeziehungen werden als komplizierter erlebt. Die erforderliche Ver-
sorgung/Pflege beeinflusse die Flexibilitat bzgl. der Realisierung von Peer-Kontakten.
Die Abhangigkeit von Eltern oder Pflegediensten/Assistenz als Versorgende erschwere
zudem die Privatsphare sozialer Kontakte, weil immer jemand in unmittelbarer Nahe
sein muss.

Haufig vermissen die befragten Jugendlichen und jungen Erwachsenen (mehr) Freund-
schaften, aber sogar generell Kontakt zu Gleichaltrigen und Austauschmoglichkei-
ten (vgl. auch Leyendecker & Lammers 2001; Daut 2005). Sie wunschen sich, dass
Freundschaften nicht nur auf den Kontext Schule begrenzt sind und diese zu gesunden
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Gleichaltrigen statt nur zu denjenigen aufgebaut werden kénnen, die dieselbe Erkran-
kung haben oder in einer dhnliche Lebenssituation leben.

»I: Und Freunde, spielen die immer noch eine Rolle in Deinem Leben? Oder weniger?

BJ71: Wiirden sie, wenn ich welche héatte. Ich hab im Moment nur zwei wirkliche
Freunde. Einen hab ich Uber ein Jahr lang nicht mehr in echt gesehen. Und der an-
dere meldet sich so gut wie nie.

I: In der Schule ist niemand?

BJ7J: Leute, die ich als gute Bekannte bezeichnen wiirde. Aber so eine richtige
Freundschaft, jemand, auf den man sich hundertprozentig verlassen kann, mit
dem man liber tiefere Themen sprechen kann, da gibt es niemanden.” (J7)

Teilweise werden Ehrenamtliche als freundschaftliche Bezugspersonen erlebt, z. B. bei
Begleitungen Uber einen AKJHD. Es finde ein sehr bewusstes ,Aussuchen” von Freund-
schaften statt, als nicht passend empfundene Kontakte werden abgebrochen, z. B. auf-
grund von fehlendem Verstandnis fur die Lebenssituation mit der Erkrankung. Mitunter
sei es deutlich einfacher, mit Freund*innen Uber die Themen Krankheit und Sterben zu
sprechen als mit der Familie.

11.L10.7 Beziehung zu den Eltern

Jugendliche mit lebensverklrzender Erkrankung leben teilweise eine besonders enge
Beziehung zu ihren Eltern, die auch von einer starkeren Abhangigkeit gepragt sei als
bei nicht erkrankten Gleichaltrigen (vgl. hierzu u.a. auch Oetting-Rof3 et al. 2018, S. 15).
Es konne fur kognitiv nicht beeintrachtige altere Jugendliche und junge Erwachsene
emotional sehr wichtig sein, ihre Eltern bei Arzt*innenterminen und Krankenhausauf-
enthalten an ihrer Seite zu wissen. Die Jugendlichen dufierten teilweise, dass es ihnen
unangenehm sei, von den eigenen Eltern gepflegt zu werden, andere sind mit dieser
Pflegekonstellation zufrieden und bevorzugen die Pflege durch die Eltern gegenlber pro-
fessionellen Pflegefachkraften. Mit zunehmendem Alter steigt jedoch auch der Wunsch
nach Privatsphare, der von den jungen Erwachsenen sukzessive durchgesetzt werde,
beispielsweise bei Besuchen von Freund*innen oder Partner*innen. Die Befragten au-
Bern jedoch teilweise auch eine Bestarkung ihrer Selbstbestimmung durch die Eltern.

»,Zum Beispiel als ich Beziehungen hatte, musste ich meine Mutter immer bitten,
raus-, also wegzufahren, damit wir mal alleine sein konnen. Weil man méchte halt
nicht die ganze Zeit ein wachendes Auge da haben.

I: Und hast Du Deine, ist Deine, hat Deine Mutter das dann so mitgemacht?
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BJ71J: Die hat das mitgemacht.

I: Wie Du Dir das gewiinscht hast, meine ich.
BJ7J: Erst widerwillig.

I: Musste sie sich auch gewéhnen ein bisschen?

BJ71: Ja. Sie hat das aber verstanden. Weil als sie in meinem Alter war, dann hatte
sie halt auch ihre Privatsphare mit ihren Freunden.” (J7)

Junge Erwachsene berichten, dass sie teilweise mit der Volljahrigkeit gezielt eine
externe gesetzliche Betreuung anstreben, um ihre Eltern zu entlasten. In einem Fall
geschah dies auch gegen den Willen der Eltern. Der junge Erwachsene vertritt hierbei
die Sichtweise, dass die Elternrolle und Betreuungsrolle im Erwachsenenalter klar von-
einander getrennt sein sollten. In anderen Familien Gbernehmen die Eltern die gesetz-
liche Betreuung, womit ein Teil der Befragten ebenfalls zufrieden ist.

11.10.8 Geschwister-Beziehung

Eltern und erkrankte Jugendliche beschreiben Geschwister als sehr ricksichtsvoll
ihrem erkrankten Geschwister gegenuber, sie binden sie in ihr Spiel ein, genieflen es
aber auch, mit weiteren gesunden Geschwistern zu spielen.

LAber das ist aber auch toll gewesen von dem groflen Sohnemann, dass der sich
da mehr oder weniger, also der hat schon ein Verantwortungsgefiihl fiir seinen Bru-
der entwickelt, das muss man einfach sagen. Und dieser Neidfaktor, der eventuell
héatte entstehen konnen, den Tristan nattirlich nicht einfordert, aber automatisiert
ist er quasi der Mittelpunkt der Familie durch die Krankheit. Und das ist bei dem
GrofRen- hat nicht fiir Verlust gesorgt, sondern ganz im Gegenteil, das ist nun mal
so, das macht er ja nicht extra. Das hat er gesehen. Und nichtsdestotrotz, wenn
Fred heute ankommt, weil auch den Fred nehme ich mit ins Boot und dann kap-
peln wir drei hier auch mal.“ (J1, Vater)

Das Interesse am erkrankten Geschwisterkind sei schwankend und in manchen Zeiten
(wie z.B. in der Pubertat) nicht durchgangig vorhanden, was jedoch von allen Seiten
als normal empfunden wird. Dennoch sei die Bindung zwischen den Geschwistern teil-
weise extrem eng. So wird oft Verantwortung in der Versorgung Ubernommen (z.B.
gemeinsames Leben in einer WG, Tatigkeit als Assistenz) und eine besondere, teil-
weise exklusive Kommunikation zwischen den Geschwistern beobachtet, die auch den
nahenden Tod beinhaltet.
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»,Weil mein Bruder das Jahr davor iiber den [Wohlfahrtsverbandl] [Bundeslandl1]
ein Jahr lang meine Schulassistenz war. Er hat auch darauf bestanden, dass er
halt, wenn er da anfangt zu arbeiten, bei mir direkt dabei ist.“ (J8)

Geschwister als eine wichtige Komponente im sozialen Geflige der erkrankten Jugend-
lichen beschreiben auch Oetting-Rof et al. (2018, S. 15). Hier wird vor allem hervorge-
hoben, dass Kinder ihre Geschwister teilweise unabhangig von der Krankheit betrach-
ten, Mdglichkeiten fur Auseinandersetzungen bieten und z.T. auch ,selbstverstandlich“
Pflegehandlungen GUbernehmen (ebd., S. 15).

.11 SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: GESCHWISTER

11.11.1 Geschwister-Beziehung

Geschwister lebensverkirzend erkrankter Kinder beschreiben, dass sie im Vergleich
mit Gleichaltrigen schnell gemerkt haben, dass die Beziehung zwischen ihnen und
ihrem erkrankten Geschwister besonders ist, z.B. dadurch, dass sie als jungere dem
alteren beeintrachtigten Geschwister frih in ihrer Entwicklung voraus waren. Die Aus-
wirkungen einer frihen Auseinandersetzung mit dieser Situation und dem Sterben des
Geschwisters kdnnen ,sowohl positiv als auch negativ sein, abhangig von den vorhan-
denen Copingsrategien und Ressourcen” (Schwarzenberg 2013, S. 75). Die befragten
Geschwister werten diesen Unterschied zu anderen Geschwisterbeziehungen nicht als
negativ, sondern beschreiben diesen Zustand als ihre bzw. familiale Normalitat.

,Weil ich habe das irgendwann anders gesehen, so wie Geschwister miteinander
gespielt haben und meine Schwester, die lag quasi immer so mittendrin bei mir,
aber so da hat man dann schon schnell festgestellt, dass das natiirlich anders ist,
ohne jetzt direkt zu wissen, was da fiir eine Diagnose wirklich hinter steckt.” (G1)

,Also ich und meine Schwester haben immer auf dem Boden gespielt, weil sie ja
nicht laufen konnte und deswegen haben wir immer quasi so Rollenspiele auf dem
Boden gespielt, dass ich sie halt die Hand genommen habe und wir dann quasi
zum Park gelaufen sind, haben wir dann halt so gespielt.” (FG Geschwister)

Die Kompetenz, Verantwortung ggf. auch nicht zu ibernehmen bzw. abzugeben, diver-
giert. So zeigt sich jedoch eine Tendenz, nach der dies alteren Geschwister schwerer
fallt als jungeren. Erinnerungen in Form von Fotos haben eine bedeutende Funktion,
weil sie an gemeinsame Spiel- und Urlaubssituationen erinnern kdnnen.

Es werden ambivalente GeflUhle zum erkrankten Geschwister thematisiert und reflek-
tiert, wie in Studien zur Geschwisterrolle bereits vielfach beschrieben (vgl. z.B. Isra-
elsson-Skogsberg, Markstrom, Laakso et al. 2019; Beissenhirtz et al. 2015, S. 591).
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Immer wieder entstehen Situationen, in denen sich die Geschwister entscheiden mus-
sen, ob sie von ihrem erkrankten oder verstorbenen Geschwister erzédhlen méchten
oder nicht. Der eigene Entschluss, auch das verstorbene Geschwister auf die Frage
nach der Anzahl von Geschwistern immer zu nennen, stellt hier eine durchaus situativ
als konfrontativ zu bezeichnende Reaktion dar.

,und dann so die Frage so, wie viele Geschwister hast du denn und da fangt es
schon an. Wieviel habe ich denn? Habe ich eine Schwester? Habe ich zwei Schwes-
tern? Also ich habe zwei Schwestern. Das sage ich auch immer. Das habe ich auch
irgendwann fiir mich festgelegt. Ich werde nie sagen, dass ich nur eine Schwester
habe, weil es gelogen waére. Meistens ist es damit getan, wenn Riickfragen kom-
men, habe ich dann das nachste Problem. Da war es dann auch so. Ja, was machen
denn deine Schwestern? Ja, die eine macht gerade Abitur und die andere?” (G1)

11.11.2 Rolle als gesundes Geschwisterkind

Geschwister schildern, dass sie die gesellschaftlich anhaltende Stigmatisierung ihrer
Rolle als ,Schattenkinder” (vgl. dazu auch Globisch et al. 2016, S. 53) sehr store:

»also es gibt ja auch dieses Kinderbuch, wo dieses Kind dann immer im Schatten
dieses Rollstuhls steht, und das- damit, damit konnte ich mich als Kind nicht iden-
tifizieren, und ich konnte mich dann auch im Studium spéter nicht damit identi-
fizieren. Auch wenn Professoren da, also mittlerweile ist das ja eigentlich liberholt
dachte ich, aber manche Professoren sind irgendwie noch, weifs ich nicht, also es
kommt auf jeden Fall noch super oft irgendwie in Literatur und in Lehrveranstal-
tungen vor, und mit dem konnte ich nicht iiberhaupt nicht identifizieren, Niklas
[weiterer Bruder] auch gar nicht.“ (G2)

Diskriminierende Vorurteile, wie die pauschale Unterstellung einer besonderen ,so-
zialen Ader” aufgrund ihrer Lebensgeschichte werden ebenfalls als nicht angemessen
empfunden. Sie nehmen flr sich in Anspruch, die gleichen diversen Faktoren wie alle
jungen Menschen bedenken zu dirfen, die fur z.B. berufliche Entscheidungen eine
Rolle spielen. Geschwister betonen oftmals, dass sie ihre Lebenssituation als normal
erleben und diese auch starkende Aspekte fur ihre eigene Entwicklung beinhalte (vgl.
Beissenhirtz et al. 2015). So seien zum Beispiel haufige Abwesenheiten der Eltern, ein
frihes Selbststandig-Werden oder eine Offenheit und Toleranz gegenuber Behinde-
rung und Krankheit Themen, flr die sie eine gewisse Selbstverstandlichkeit empfin-
den - ohne, dass damit die Verpflichtung einhergehen dirfe, einen sozialen Beruf zu
ergreifen. Auch lernten sie teilweise gut, ihre Bedlrfnisse zu kommunizieren. Je nach-
dem, wie alt die Geschwister sind, fuhlen sie sich unterschiedlich verantwortlich fur
das erkrankte Geschwister und nehmen dementsprechend Rucksicht in ihrer Lebens-
planung (s.u.). Hier spuren sie einen Unterschied zu Gleichaltrigen und beschreiben
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eine RUcksichtnahme nicht nur in Bezug auf ihre erkrankten Geschwister, sondern
teilweise auch auf ihre Eltern:

»ich habe das [schwierige Phasen in der Pubertdt] mitbekommen bei meinen
Freunden und dachte so, nee, wenn ich das jetzt meinen Eltern noch antue, bitte
nicht“ (G2)

Ein Thema, das Geschwister verstorbener Kinder beschaftigt, ist die Kommunikation
Uber ihre nicht mehr lebenden Schwestern oder Bruder. Sie wirden gerne offen Uber
sie sprechen, haben aber aufgrund haufiger irritierender Reaktionen des sozialen Um-
feldes das Gefuhl, das Gegenlber schonen zu mussen. Im Ergebnis wird das verstorbe-
ne Geschwister haufig in der Kommunikation verschwiegen, was sich fur die lebenden
Jugendlichen jedoch nicht gut anflhle. In Gesprachen Uber das verstorbene Geschwis-
ter sei es aufRerdem ein Lernprozess, Reaktionen nicht personlich zu nehmen, wenn
diese sich zwischen Mitleid, Faszination oder auch Desinteresse bewegen.

Hilfreich sei ein grundsatzlich offener Umgang mit der Thematik im sozialen Umfeld,
wodurch sie insbesondere den Austausch mit anderen Geschwistern als unterstitzend
erleben kdnnten, da eine Gleichheit und ein Grundverstandnis vorhanden seien, durch
die sie sich nicht erklaren oder Irritationen in der Kommunikation flirchten mussten.

,Und ich glaube, das liegt daran, dass man nicht aufpassen muss, was man sagt.
Ich glaube, dass man einfach wirklich erzahlen kann und wenn dann irgendwie
so ein Stolperstein kommt, wo du dir im Alltag vielleicht denkst, ach, den musst
du jetzt umschiffen, weil sonst muss ich so viel erkldren oder so viel jetzt von mir
offenbaren, was ich gar nicht machen will. Den gab es halt einfach nicht, weil
du konntest einfach driiberfahren. Du konntest einfach, ja, einfach erzéhlen so.
Also selbst wenn ich mich nicht vorgestellt hatte in der Anfangsgruppe, wie viele
Schwestern ich habe oder so, selbst wenn das alles weggefallen ware, hétte ich ja
trotzdem gewusst, dass alles Geschwister sind und hétte gewusst, okay, hier muss
ich mich nicht erkldren oder irgendwie da bei null ansetzen, um zu erklaren, war-
um ich jetzt das gefragt habe.” (G1)

11.11.3 Selbstbestimmung/Unabhangigkeit

Geschwisterkinder erleben es als hilfreich, wenn ihre Eltern sie nicht zur Ubernahme
von pflegenden und betreuenden Aufgaben zwingen, die mit ihrem erkrankten Ge-
schwister zu tun haben. Hilfreich fir das eigene Wohlbefinden scheint es, wenn kein
&uRerer Druck zur Ubernahme familidrer Tatigkeiten entsteht und eigene Ziele verwirk-
licht werden kdnnen.
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,uns steht immer frei, ob wir das machen wollen oder nicht, und wir kbnnen das
[Eesetzliche Betreuung fiir Geschwister] auch jederzeit ablegen, also da sind mei-
ne Eltern ganz, also da legen die sehr groflen Wert drauf.“ (G2)

,Und ich glaube das oder ich weif3 auch, dass es bei vielen nicht so gehandhabt
wird, also dass, dass die, die Geschwister dann nicht selber entscheiden kénnen,
mochte ich jetzt hier sein oder méchte ich, méchte ich das, kann ich diesem Druck
tiberhaupt nicht, also ich bin zum Beispiel ganz oft dann zu meiner besten Freun-
din gegangen, weil ich diesen Schmerz meiner Eltern (iberhaupt nicht aushalten
konnte.“ (G2)

Zusatzlich wiinschen sich Geschwister Informationen und Gesprache (auch auRerhalb
der Familie - z.B. mit Arzt*innen oder in Geschwistergruppen). Auch Jaaniste et al.
(2020, S. 523) konstatieren, dass altersangemessene krankheitsbezogene Informa-
tionen durch die Eltern den Geschwisterkindern helfen konnen, die Erkrankung und
die damit einhergehende komplexe Situation zu verstehen. Wenn Eltern in Krisensi-
tuationen stark eingebunden und belastet sind, werden andere Bezugspersonen als
unterstitzend empfunden, beispielsweise Begleitungen durch einen AKJHD.

11.L11.4 Verantwortungsgefiihl und Zukunftsperspektiven

Geschwister beschreiben, dass sie sich fur ihr erkranktes Geschwisterkind verant-
wortlich fuhlen. Dies wird als Resultat eines selbstverstandlichen Prozesses wahrge-
nommen, der nicht von Eltern o.A. eingefordert werde. Dieses Verantwortungsgefiihl
habe Auswirkungen auf die Entscheidungen in der Lebensplanung (z.B. Auslandsse-
mester, Umziige 0.A.), auch wenn dies nicht zwingend bedeute, dass die Umsetzung
bestimmter Wiinsche nicht moglich sei. Dennoch kann die Wahrnehmung dieses Ge-
fUhls, unabhangig von der letztendlichen Entscheidung, als belastend erlebt werden
(vgl. Herrmann et al. 2019, S. 316.). Geschwister beschreiben in der Studie einen sehr
bewussten und reflektierten Umgang mit diesem Gefluihl. So werden zum Beispiel Ent-
scheidungen fur oder gegen raumliche Veranderungen und aufRerfamiliare Aktivitaten
im Vorfeld sehr gut durchdacht, indem Notfallplane und Notfallbudgets bertcksichtigt
werden, z.B. fur kurzfristige Ruckflige aus dem Urlaub.

»Also ich kann das auch gut haben, wenn ich sie drei Monate lang nicht sehe oder
langer, aber, also diese Gewissheit da zu sein, wenn was ist, die habe, die, die
brauche ich oder schnell da zu sein, ich muss ja nicht direkt innerhalb von einer
Minute an der richtigen Stelle stehen. Aber so, also wenn ich zu meinem Freund
nach [Land in Europa] fahre, dann gucke ich schon, fliegt- also, also ich weif3 genau
wo ich hin miisste, wenn ich jetzt schnell einen Flug nach Deutschland brauchte,
und dann habe ich auch immer genug Geld auf dem Konto, um das zu zahlen.” (G2)
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Beruhigende Auswirkungen habe es, wenn es weitere gesunde Geschwister in der
Familie gibt, die im Notfall fir das erkrankte Kind und/oder die Eltern schnell vor Ort
Unterstitzung leisten kdnnten. Die Verantwortung fur erkrankte Geschwister kann
auch einen formalen Rahmen erhalten, indem ein Geschwister die gesetzliche Betreu-
ung Ubernimmt. Auferdem erachten es die Geschwister als wichtig, auch medizinische
Informationen zu bekommen, falls den eigentlich primar pflegenden Eltern etwas zu-
stofen sollte und sie ersatzweise flr ihr Geschwister Verantwortung tbernehmen mus-
sen. Das Verantwortungsgefuhl kann auch Uber den Tod hinaus gehen, indem gesunde
Geschwister daflr Sorge tragen, dass der Bruder oder die Schwester im Umfeld nicht
vergessen und uber ihn*sie gesprochen wird.

11.L11.5 Eigene Werte/Einstellungen

Geschwister lebensverklrzend erkrankter Kinder beschreiben eine Vielzahl von Ein-
stellungen und Pragungen, die durch verschiedene Faktoren entstehen kdonnen.

So kennen sie einerseits die Erfahrung des Zurlicksteckens und verinnerlichen frih
den Eigenanspruch, moglichst niemandem zur Last zu fallen (vgl. Jaaniste et al. 2020,
S. 524). Es bestehe eine Selbstverstandlichkeit, bereits friih mit fir das Geschwister
zu sorgen und die eigene Lebensplanung auch von der familidren Bindung abhangig
zu machen. Andererseits wird Bewunderung fir Menschen in &hnlicher Situation ge-
auflert, die sich starker von dem familiaren Geflge l6sen. Familie wird sowohl mit Ver-
pflichtung als auch mit sehr positiven Attributen wie Vertrautheit, Sicherheit und Liebe
assoziiert. Insgesamt spiegeln die Daten hier die aufierst heterogenen familiaren Wirk-
lichkeiten im Umgang mit der Situation wider.

Befragte berichten, dass sie finanzielle Unterschiede zu anderen Familien in der Kind-
heit wahrgenommen haben, da viele zuséatzliche Kosten durch die Erkrankung des
Geschwisters entstanden. Eine geschilderte Reaktion darauf ist die Schlussfolgerung
des Geschwisters, Materiellem und Prestigeobjekten langfristig wenig Bedeutung bei-
zumessen:

,Also Geld war immer eine Sache, weil das einfach auch wirklich viel Geld kostet,
was halt damals auch nochmal beschissener geregelt war, als heute, auch wenn
es heute immer noch nicht gut geregelt ist alles. Aber das war nicht so wichtig so.
Ich habe trotzdem irgendwelche coolen Sachen zu Weihnachten bekommen und
so, das war dann eher so, dass man das dann im Kontakt mit den anderen Kindern
und Jugendlichen so wahrgenommen hat im FufSballverein zum Beispiel. Also das
ist so eine landlichere Gegend gewesen. Viele Leute haben bei [Automobilkonzern]
gearbeitet und immer mit dem neuen Leasingwagen vorgefahren und den neuen
FuBSballschuhen. Das alles hatte ich nicht. Das alles brauchte ich auch nicht“ (G1)
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Im Hinblick auf Geschwister lebensverklirzend/-bedrohlich erkrankter Kinder allge-
mein auBern Befragte die Wahrnehmung, dass gesunde Geschwister mehrheitlich eine
groRe Offenheit und eine positive Grundeinstellung gegenliber erkrankten Menschen
haben. Sie nehmen sich selbst als fur ihr Alter ungewdhnlich umsichtig, vernunftig
und angepasst wahr. Auch der Umgang mit Problemen wird als stark von der Lebens-
situation mit dem Geschwister gepragt wahrgenommen, was Geschwistern selbst im
Vergleich mit Gleichaltrigen in Form einer eigenen hdheren Lésungsorientierung und
Eigeninitiative identifizieren.

Ein befragtes Geschwister schildert das Gefuhl, durch die Erfahrung des Todes des Ge-
schwisters emotional sehr kontrolliert zu sein und alle Emotionen an diesem starken
Gefuhl zu messen. Manchmal bestehe der Wunsch nach unkontrollierteren, intensive-
ren eigenen Reaktionen.

»Ich glaube halt, dass es vielleicht schon so ist, dass der Tod meiner Schwester das
Traurigste war, was ich so erleben konnte. Ich habe noch eine Schwester. Wenn
beide sterben wiirden, wére es natlirlich noch schlimmer so. Also in meinem jetzi-
gen Leben ist das so das Traurigste, was ich bis jetzt erlebt habe, erleben konnte
und alles, was so in diese Richtung geht, misst sich ja in mir drin irgendwie so ein
bisschen damit so, also wie kann ich genauso traurig sein?“ (G1)

Ebenso wie bei den erkrankten Jugendlichen findet eine bewusste Auswahl von Freund-
schaften statt, bei der Offenheit dem Geschwister und der Lebenssituation gegenuber
ein wichtiges Kriterium darstelle. Ein eigener offener Umgang mit der Thematik lebens-
verklUrzender Erkrankungen und der Geschwistersituation kann unter anderem mit
dem Ziel gelebt werden, das Umfeld und die Fachkrafte fir diese Themen zu sensibi-

lisieren.

11.11.6 Sterben, Tod und Trauer

Der Tod eines Kindes hat einen starken Einfluss auf Gberlebende Geschwister und be-
deutet fur diese, ,dafd sie einen Menschen verlieren, mit dem sie nahezu ihr ganzes Le-
ben verbracht haben und noch weiter verbringen wollten” (Riebel 2000, S. 94). Die Ge-
schwister bewaltigen den Verlust individuell sehr unterschiedlich. Durch den erlebten
Tod ist teilweise ein langfristiger Einfluss auf den Umgang mit Trauer und auch anderen
Emotionen moglich. Hierdurch kann das Geflihl entstehen, sich sehr von Gleichaltrigen
zu unterscheiden - beispielsweise abgeklart zu wirken.

»,und ich glaube, dass das manchmal dann so riiberkommt, dass ich vielleicht zu
unberiihrt von Sachen bin, obwohl das halt in mir drin total viel passiert, aber so
dieses Ganze, diese ganzen Reaktionen darauf und so dieses Unkontrollierte, was
dann manchmal rausbricht, ich glaube, das gibt es bei mir nicht mehr so wirklich,
deswegen.” (G1)
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LKinder wissen oft nicht recht, was sie ihren gleichaltrigen Freundinnen und Freunden
sagen und wie sie mit dem Unbehagen anderer Menschen umgehen sollen, das sie
sehr deutlich splren, sobald das Gesprach auf den Tod ihres Geschwisters kommt*
(Worden 2018, S. 213). Aus diesem Grund wird die Kommunikation mit Freund*innen,
die ahnliche Erfahrungen gemacht haben, als einfacher beschrieben. Ein Geschwister
vermutet, daher (v.a. unbewusst) nach solchen Beziehungen zu suchen.

L»Aber so ist das, also ich rede da auch mit meinen anderen Freunden driiber, aber,
also was mir schon aufgefallen ist, dass ich oft ganz viele Freunde habe, die schon
Familienmitglieder verloren haben. Also gar nicht die Geschwister, sondern viele
Eltern oder ein Elternteil oder, ja, so enger stehende Personen, warum die, also
warum, keine Ahnung, irgendwie, aber es erleichtert natiirlich auch die Kommuni-
kation.“ (G2)

Die frihe Auseinandersetzung mit dem Tod konne in der Familie durch Gesprache,
eine insgesamt offene Kommunikation seitens der Eltern, aber auch mit Unterstitzung
durch Literatur angeregt werden. In anderen Familien vermissen gesunde Geschwister
jedoch diese Offenheit und winschen sich, dass ihre Eltern mehr mit ihnen sprechen
und sie auch transparenter tber die Krankheit informieren. Durch sich wiederholende
lebensbedrohliche Situationen gehodre die wahrgenommene Fragilitédt der Lebenssitu-
ation zu einer Art Normalitat fUr die Geschwister.

»,und wenn, wenn wir dann so Situationen hatten wie, jetzt miissen wir uns von
Nadja verabschieden, dann war das, das war jetzt nie schén, aber das war auch
irgend-, das ist auch zu so einer Art Normalitat geworden, weil das einfach auch
sehr oft passiert ist. Also wir haben uns dann immer alle aufs Sofa gekuschelt, und
haben Geschichten gelesen und Bilder angeguckt, und das, was Nadja halt gerne
so noch gemacht hat.” (G2)

Auch das gemeinsame Bemalen des Sarges kann als trostendes Ritual nach dem Tod
des Geschwisters empfunden werden:

»Und der Sarg war komplett weif3 und dann durften alle Freunde und Familie kom-
men und wir haben zusammen den Sarg angemalt und jeder hat nochmal so eine
letzte Nachricht mit drauf geschrieben, das war bei mir auch schon so ein schéne-
rer Moment eigentlich in meinen Gedanken. Ja.“ (G1)

11.L11.7 Individuelle Bewaltigungsstrategien und personliche Ressourcen

Einige Geschwister mochten viel Uber ihre familiare Situation und ihr erkranktes
Geschwister sprechen, andere kommunizieren diese Themen eher nicht oder nur mit
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ganz bestimmten Personen. Eine Moglichkeit der Auseinandersetzung ist der Austausch
in Selbsthilfegruppen mit anderen Geschwistern. Als weitere individuelle Bewaltigungs-
strategien werden sehr unterschiedliche Aktivitaten wie der Besuch bei Freund*innen,
die Beschaftigung mit Haustieren, Sport, Tagebuch schreiben, Musik héren oder selbst
musizieren, viel Zeit auf dem Friedhof verbringen oder das Engagement im Kontext von
Geschwisterselbsthilfe benannt.

,Und auch generell das Sprechen in der Offentlichkeit iiber diese Situation ist glau-
be ich, also ich, ich spreche da halt mit jedem driiber der fragt, also ich bin auch
regelmagig an der, an der [Hochschule] in [GroBstadt2] und rede dariiber, und ich
habe da meine Bachelorarbeit driiber geschrieben. Und gehe dann halt zu Arzten
und rede dariiber, weil ich mir denke so, wenn, wenn es halt keiner erzahlt wie
sollen die Leute dann, ja, wie sollen die dann da mehr Sensibilitat entwickeln. Aber
das ist halt mein Weg“ (G2)

11.11.8 Geschwisterbezogene Bedarfe aus Sicht der Eltern
In der Elternumfrage wurde mittels eines geschwisterbezogenen ltems erhoben, wel-
che Wunsche die Eltern fur ihre weiteren Kinder haben. Die Antwortoptionen wurden

aus den Interviewergebnissen abgeleitet und konnten durch Sonstiges mit eigenen
Antworten ergénzt werden, auch konnte Nichts davon trifft zu ausgewahlt werden:
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Was wiirden Sie sich fiir das/die Geschwister lhres erkrankten/verstorbenen Kindes

wiinschen?
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I
60,6 %
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B N =250
BN =80

Abbildung 41. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich. Die ersten vier Antwortoptionen waren im
Fragebogen fur die Eltern verstorbener Kinder nicht enthalten.

Die Ergebnisse zeigen, dass die Eltern sich unterschiedliche Verbesserungen fir die
Situation der Geschwisterkinder wiinschen. Die Eltern der lebenden Kinder benennen
mehr Zeit mit den Eltern und (mehr) Méglichkeiten, Hobbys auszulben, als bedeut-
samste Winsche. Dies ist die Perspektive der Eltern und nicht als identisch mit der
Perspektive der Geschwister selbst zu interpretieren. Fur die Auswertung der Selbsthil-
febedarfe lasst sich an dieser Stelle festhalten, dass zumindest aus Elternsicht der Be-
darf des Austauschs mit anderen Geschwistern in &hnlicher Situation bei circa einem
Drittel der Befragten nicht als gedeckt empfunden wird. Auch das Vorhandensein ge-
eigneter professioneller Ansprechpersonen fur das/die Geschwister erscheint nicht
ausreichend. Die Eltern verstorbener Kinder bemangeln vor allem das Unverstandnis
des Umfeldes fur die Situation ihrer weiteren Kinder. Aber auch Austausch mit ande-
ren Geschwistern sowie professionellen Ansprechpartner*innen sind bei jeweils etwa
25 % der Falle aus Elternsicht nicht bedarfsdeckend gegeben. Im Freitextfeld erganzen
Eltern von lebenden erkrankten Kindern vor allem den Wunsch nach mehr Méglich-
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keiten flr gemeinsame Urlaube. Die Eltern verstorbener Kinder nennen hier Winsche
nach niedrigschwelliger, bei Bedarf langfristiger professioneller Unterstutzung far ihre
Kinder, auch wenn diese noch sehr jung sind, z.B. in Form von Eltern-Kind-Angeboten.

11.11.9 Freundschaften/Soziale Ressourcen

Fur Geschwister sind Freundschaften mitunter eine sehr wichtige soziale Ressource
neben der Familie und erdffnen spezielle Freizeitmoglichkeiten (z.B. Urlaub mit
Freund*innen), wenn dies mit der Familie nicht moéglich ist. Andere Geschwister in
ahnlicher Lebenssituation kdnnen zu wichtigen Freund*innen werden, da zu diesen oft
besonders schnell Verstandnis und Empathie empfunden werde (s.0.). Geschwister be-
richten auf der anderen Seite auch von sehr negativen Erfahrungen mit Gleichaltrigen:

,S0 vierte Klasse kam das dann mal auf, das fanden dann, da waren dann halt
manche der Meinung, dass, also da wurde ich deswegen tatsdchlich auch ge-
mobbt“ (G2)

Nach dem Tod des Geschwisters nehmen gesunde Geschwister z.T. einen Bruch im
sozialen Netzwerk der Familie wahr, da soziale Kontakte, die sich vorher vermehrt um
die Familie oder einzelne Familienmitglieder gekimmert haben oder zum Versorgungs-
netzwerk des erkrankten Geschwisters gehorten, abrupt wegfallen.

LAuf jeden Fall Wegbruch von sozialen Kontakten, was aber so wieder die kom-
plette Familie betrifft. Also jetzt nicht so, dass ich bei mir irgendwie so festgestellt
hatte, ach, die Freunde kommen nicht mehr vorbei oder so [...] Aber das war dann
schon irgendwann so der Punkt, wo du sich so ein bisschen isolierter geflihlt hast,
weil halt einerseits so die Besuche bisschen weggefallen sind von den Leuten, die
dann auch oft irgendwie mit Phine auch zusammen und uns dann allen draufien
safen.“ (G1)

.12 SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: ELTERN

11.12.1 Eigene Werte/Einstellungen und persénliche Ressourcen

Die Eltern lebensverkirzend erkrankter Kinder benennen direkt oder indirekt verschie-
dene Werte und Prioritaten, die ihnen in ihrer Lebensgestaltung, fur sich, ihr Kind und
ihre Familie wichtig sind. Oftmals scheinen diese von der Erfahrung, ein lebensver-
kurzend/-bedrohlich erkranktes Kind zu haben, in besonderer Weise gepragt zu sein.
Einige Eltern sprechen Werteverschiebungen und -veranderungen als Folge der spezi-
fischen Lebenssituation direkt an und beschreiben, dass viele Dinge angesichts dieser

| 215


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

Pz

@

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: ELTERN

existenziellen Erfahrung an Bedeutung verlieren. Werte wie Gesundheit, Freude an klei-
nen Dingen, Lebensqualitat, Teilhabe, Gluck und Zusammenhalt der Familie hingegen
werden bedeutsamer. In diesem Zusammenhang bringe das Abwagen der Faktoren
Lebensqualitat versus medizinische Notwendigkeit immer wieder schwierige Entschei-
dungen mit sich, z.B. hinsichtlich Operationen und anderer Behandlungsoptionen.

Lsund ich glaube, ich wéare mit der Frage, wenn ich sie abgetrieben hatte, mit der Fra-
ge ,Hatte sie es vielleicht doch geschafft?“ nicht zurechtgekommen. Genau. Also
ich wéare eher dann zurechtgekommen, wenn sie verstirbt, von sich selber entschei-
det, sie schafft's nicht mehr, oder der Kérper schafft's nicht mehr oder so, als mir
immer diese Frage zu stellen, ob sie es nicht vielleicht doch irgendwie, genau. Und
dann hat sich aber nach der 25. Schwangerschaftswoche das [kardiolog. Diagno-
se] herausgestellt. Dann haben sie irgendwie noch- Hief3 es wieder: Nein, jetzt ist ja
tiberhaupt gar keine Chance mehr, und man kénnte ja auch intrauterin operieren.
Aber das waren so Sachen, wo ich so dachte: Eh. Ich habe da noch zwei Kinder, ich
habe eine Firma, ich habe Kinder, also irgendwo sind dann halt Grenzen gesetzt und
ich gehe ja gerne einen bestimmten Weg, sage ich mal, der normal ist, den man viel-
leicht gehen kann, um ihr eine Chance zu geben, aber will hier nicht irgdendwie-“(E3)

Auch im Kontext von Teilhabefragen werden Herausforderungen geschildert, z. B. wenn
trotz der eigentlichen Beflrwortung von Inklusion die schlielich gewahlte Férderein-
richtung als Schutzraum wahrgenommen werde, da die Eltern Angst vor Diskriminie-
rung und mangelnder Férderung in der Regelschule haben (> 11.3.2). Sich als Eltern
selbst um das eigene Kind zu kimmern, stellt einen hohen normativen Wert dar und
beinhaltet auch den Kampf fur unterschiedliche Belange und den Schutz des Kindes.
Dabei stehen die Eltern vor der Herausforderung, die Pflegendenrolle, eigene Bedurf-
nisse und ggf. eine Berufstatigkeit zu vereinen. Wird das Kind in einer Wohneinrichtung
betreut, wird dies haufig von dem Gefuhl begleitet, sich (auch vor sich selbst) flr diese
Entscheidung rechtfertigen zu mussen, weil diese in Diskrepanz zu den eigenen oder
gesellschaftlich dominanten Werten stehen.

»ich habe mich aber auch ganz bewusst die ersten zwei Jahre gegen irgendjeman-
den Fremdes hier entschieden, weil es ist ja mein Kind, ja. Also man, andere Eltern
muiissen sich ja auch um ihre Babys kiimmern, ja, also warum soll ich es mir un-
glaublich einfach machen und alles abdriicken.” (E1)

,Das war so vom Kopf her es ist richtig, aber vom Gefiihl her, also ich habe mich
bis heute nicht so richtig dran gewohnt sie nach einem schénen Wochenende oder
auch nach einem, eigentlich sogar nach einem anstrengenden Wochenende, wenn
es ihr schlecht geht, sie dann da [in der Wohneinrichtung] zu lassen oder hinzubrin-
gen, das ist, es fiihlt sich immer falsch an.“ (J3)
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Weitere diesbezlgliche Aspekte sind der Wunsch nach einer aktiven Lebensgestaltung
der Familie, der Wunsch nach eigener Rollenvielfalt und der Anspruch, der Gesellschaft
etwas zuruckgeben zu wollen, z.B. im Rahmen der Erwerbsarbeit.

Im Kontext des Alterwerdens der Kinder werden verschiedene Einstellungen offen-
sichtlich. Die Selbstbestimmung des Kindes wird von manchen Eltern als hoher Wert
beschrieben, der moéglichst auch fur Entscheidungen Uber den eigenen Korper gilt.
Auch die Kommunikation Uber den eigenen Tod sollte vom erkrankten Kind bestimmt
werden. Der Wunsch, dass das Kind in seinem Leben eine Liebesbeziehung erleben
kann, sowie die Akzeptanz jeglicher sexuellen Orientierung des Kindes sind weitere
Aspekte im Themenfeld der Selbstbestimmung. Die Abldsung von den Eltern stellt fur
diese einen naturlichen Prozess dar, der auch mit einer Erkrankung nicht an Bedeu-
tung verliert. Dazu gehore, verschiedene Bezugspersonen zu haben und ein moglichst
selbststandiges Leben als Erwachsene*r zu fuhren. Eltern alterer Kinder stellen sich
dies teilweise schon sehr konkret vor und erhoffen sich in der Zukunft, sowohl eigene
Bedurfnisse wieder mehr erflllen als auch die Nahe zum Kind beibehalten und es
haufig und spontan besuchen zu kénnen, wenn es ausgezogen ist.

,die Frage ist wieviel Zeit bleibt mir noch in meinem Leben, solange ich noch eini-
germafen fit bin, gesund bin, und ich habe jetzt wirklich 18 Jahre oder, ja, mehr
oder weniger zuriickgesteckt. Ich will auch wieder leben, ich will mein Leben auch
wieder haben, ich will aber Meri auf jeden Fall hier in der Stadt haben, also ich will
mit dem Fahrrad, ich fahre Rennrad, ja, da will ich wenn ich abends Rennrad fah-
re, will ich mit dem Rennrad gerade vorbeifahren und sie ins Bett bringen oder ich
will die Méglichkeit haben zu sagen, okay, ich will da morgens hinfahren. |...] Und
man darf immer kommen aufler zum Abendessen nicht, da méchten sie ihre Ruhe
haben, und das ist mir wichtig, und deshalb gibt es fiir mich auch nur diese eine
Modglichkeit in dieser einen Einrichtung in [Grofsstadt 1], und es gibt keine Méglich-
keit zehn Kilometer weiter nach [Kleinstadt 1] oder nach [Kleinstadt 2] oder so,
das ist auch, nur so fiinf, zehn Kilometer weit weg gibt es fiir mich nicht.“ (E7)

Mit Blick auf ihre weiteren Kinder, die nicht lebensverkirzend/-bedrohlich erkrankt
sind, duflern die Eltern verschiedene Winsche oder Ziele, die vor allem auf die Vermei-
dung von Benachteiligung, die Selbstbestimmung und freie Persdnlichkeitsentfaltung
der Geschwister sowie hilfreiche, auch familienexterne Ansprechpersonen wie em-
pathische Freund*innen, Geschwisterangebote und Therapeut*innen abzielen. Aber
auch die Erwartung, dass das Geschwisterkind sich mit der Situation arrangiert, wird
von ihren Eltern deutlich benannt.

Die individuelle Bewaltigung der Situation gestaltet sich sehr vielfaltig und ist mafigeb-
lich von eigenen Werten und Einstellungen beeinflusst. Als hilfreich und kraftspendend
beschreiben Eltern personale Eigenschaften wie Optimismus und Hoffhung, Humor,
Dankbarkeit und die Anerkennung von Positivem sowie die eigene Religiositat. Eltern
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nennen bestimmte Charakterzuge als Ressourcen (z. B. Sturheit, Mut, Kraft, Organisa-
tionstalent, Kreativitat). Inwiefern die Eltern sich selbst erlauben, Emotionen auszule-
ben und zu kommunizieren, aber auch externe Hilfe anzunehmen, scheint insbesonde-
re von vorhergehenden Lebenserfahrungen und grundsatzlichen Personlichkeitsziigen
und Haltungen gepragt zu sein. Zugleich beschreiben Eltern auch grofie Veranderun-
gen und Lernprozesse im Zuge der neuen Lebenssituation, die durch die Erkrankung
des Kindes eingetreten ist, beispielsweise im Zulassen von als negativ bewerteten
Emotionen und dem Abgeben von Verantwortung. Wenn Eltern soziale oder medizi-
nisch-pflegerische Berufe haben, wird die eigene Expertise als hilfreich fur die Versor-
gung des Kindes empfunden. Es sind verschiedene Auspragungen von Pragmatismus,
Normalisierungsbestreben, Akzeptanz von Unveranderbarem und (Selbst-) Zweifeln
als Elemente der Auseinandersetzung mit der eigenen Lebenssituation auszumachen.
Dabei spielen neben der Haltung der Eltern selbstverstandlich auch u.a. die konkrete
Erkrankung und die jeweilige Lebensgeschichte des Kindes mit ihren individuellen Um-
stédnden eine Rolle. Teilweise beschreiben Eltern auch, wie sie andere Eltern erleben
und reflektieren maégliche Grinde fur deren Verhalten. So nehmen sie beispielsweise
wahr, dass manche Eltern kaum externe Hilfe annehmen, und vermuten kulturelle Nor-
men und die Angst vor Verurteilung durch andere als Grunde dafur.

»und dann hat man natiirlich die Familien, die- Also, alleinerziehende Mama mit
zwei Kindern, wo man dann so denkt: Mensch, gib doch was ab. Wir sind doch da
als Pflegedienst, gib doch was ab. Die mochte das aber nicht abgeben, andersrum
sieht man aber wieder, dass sie auch gesundheitlich drunter leidet. Das ist dann,
glaube ich, auch manchmal- Also in dem Fall nicht, aber manchmal ist es halt auch
so Kkulturell bedingt, dass die Leute vielleicht gar nicht in der Lage sind Dinge ab-
zugeben, weil sie sich damit schlecht fiihlen oder weil sie denken, dass man dann
liber sie denkt, sie sind schlechte Eltern oder sowas. So eine Situation haben wir
auch erlebt, dass man die Not gesehen hat und gerne helfen wollen wiirde, und die

es aber nicht zulassen.” (E3)

Es wird deutlich und mehrfach formuliert, dass Entscheidungen und Loésungen sehr in-
dividuell sind und stets eine sensible einzelfallbezogene Beratung notwendig sei, sowie
Unterstitzung und Beistand auf dem jeweils individuellen Weg. In diesem Zusammen-
hang wird auch die Frage der Verteilungsgerechtigkeit von Leistungen thematisiert,
da viele Hilfen flr alle Familien in gleichem Umfang gewahrt werden, unabhangig vom
Schweregrad der Erkrankung, der Lebenserwartung und der Familienkonstellation.
Durch wiederholte negative Erfahrungen bei der Ablehnung von Leistungen durch
Kostentrager oder Einrichtungen entsteht mitunter die Einstellung, zukUnftig besser
alles allein zu machen und keine Hilfe mehr zu suchen. Auch die gezielte Auswahl
einer primaren Ansprechperson aus dem Versorgungsnetzwerk wird als eine Form des
Selbstschutzes nach negativen Erfahrungen mit anderen Akteur*innen beschrieben:
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,also das ist ein volliges Durcheinander und viel hilft ja/ Also, ne, das ist keine
Ubergéange, keine Schnittstellen, das fand ich einfach/ Und schlussendlich haben
wir uns halt einfach ganz viel geschiitzt und haben dann nur noch mit dem SAPV-
Team/ haben nur noch/ haben gesagt, wir sprechen nur noch tber alles mit dem
SAPV-Team*“ (FG2 Eltern)

Eltern berichten von der Entscheidung, bei ungeplanter Schwangerschaft das weitere
Kind zu bekommen, auch bei genetisch bedingter Erkrankung des ersten Kindes, sowie
in einem anderen Fall von der bewussten Entscheidung fur das Kind mit lebensver-
kurzender Erkrankung in Form einer Adoption.

11.L12.2 Einstellungen gegenuber Palliative Care/Kinderhospizarbeit

Einige Eltern haben eine zunachst ablehnende Haltung gegenlber der Palliativversor-
gung und der Kinder- und Jugendhospizarbeit formuliert. Uber Empfehlungen von Ver-
trauenspersonen werden sie manchmal dennoch an diese Leistungen herangefihrt
und nehmen sie teilweise nach einem langeren Abwagungs- und Gewohnungsprozess
in Anspruch. Eine ahnliche Einstellung wird auch in der Studie von Kirk & Pritchard
(2011, S. 34) herausgearbeitet. Hier beschreiben Eltern, dass sie eher angstlich-be-
sorgten Einstellung gegenuber Kinderhospizen nach einem Besuch vor Ort abbauen
konnten (vgl. auch Jennessen et al. 2010, S. 225). Eltern helfe es sehr, dartber infor-
miert zu werden, dass Kinder- und Jugendhospize nicht nur Orte des Sterbens, son-
dern auch der Entlastung sind.

,Und ich finde es unglaublich stark, dass er [Arzt] ganz bewusst gesagt hat, jetzt
geht es nicht weiter, sie gehen jetzt ins Hospiz, weil ich alleine hatte das nie ge-
macht oder mein Mann, ja, weil Hospiz ist negativ behaftet, es ist einfach so.“ (E1)

Auch wenn schon eine Offenheit fur kinderhospizliche Angebote besteht, versuchen El-
tern haufig, Entlastung dennoch erst einmal Uber andere Wege herzustellen, z. B. durch
Urlaube in gewohnter Form. Eltern, die regelmagig auf palliative und hospizliche Ange-
bote zurtckgreifen, bewerten diese als ,Geschenk® (E6). Auch innerhalb von Partner-
schaften bestehen mitunter unterschiedliche Haltungen zur Palliativversorgung und
Hospizarbeit, was einen langeren Klarungs- und Annaherungsprozess bedinge. Weitere
Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit sei notwendig (z. B. Tage der offenen Tiir), um die
bestehenden Vorbehalte, Angste und teilweise falschen Annahmen weiter abzubauen.

,Und deswegen glaube ich, braucht es irsendwie mehr, mehr Offentlichkeitsarbeit.
Palliative Versorgung, der Tod braucht auch mehr Offentlichkeitsarbeit glaube ich.
Weil es istirgendwie, dltere Personen sind ja auch dem ausgesetzt und haben Angst,
Angste, und da miisste es irgendwie einen anderen Weg geben, glaube ich.“ (E6)
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11.12.3 Sterben, Tod und Trauer

Der quantitative Fragebogen enthielt zwei Iltems zu Gesprachen der Eltern Uber die
Themen Sterben, Tod und Trauer: Es wurde erfragt, mit wem solche Gesprache gefuhrt
werden und mit wem sich die Eltern ggf. (mehr) Austausch winschen wirden. Die
Eltern, deren erkranktes Kind lebt (N=417), konnten zuvor auswahlen, ob sie diese
Fragen angezeigt bekommen mdchten, was 85,4 % bejahten. Die folgende Grafik bln-
delt die Antworten zu den bestehenden Gesprachsgelegenheiten und -bedarfen.
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Abbildung 42. Angaben in Prozent. Mehrfachantwort méglich.
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Die Daten zeigen, dass die Bedurfnisse nach Austausch zu den Themen Sterben, Tod
und Trauer innerfamilidr meist gut abgedeckt sind, in Bezug auf das soziale Umfeld,
Elterngruppen sowie professionelle und/oder ehrenamtliche Ansprechpartner*innen
jedoch erhebliche Defizite bestehen. Letztere wiinscht sich ca. ein Flnftel der Eltern
aus beiden Stichproben verstarkt. Auch Niethammer (2008) merkt zu der hier ersicht-
lichen erschwerten Kommunikation an, dass uber Verstorbene moglichst nicht geredet
werde. ,Das ist ein Problem, das besonders Eltern von verstorbenen Kindern sehr zu
schaffen macht, da auf diese Weise ihre Kinder auch in der Erinnerung nicht weiter-
leben darfen” (ebd., S. 38).

In den ersten Wochen nach dem Tod des Kindes empfanden die Eltern (N=123) am
haufigsten die Familie allgemein (n=32), oder speziell Partner*innen (n=16), weite-
re Kinder (n=22) sowie Freund*innen (n=28) als hilfreich®?. Auch weitere Personen,
z.B. aus dem Versorgungsnetzwerk des Kindes, Trauerbegleiter*innen, Kolleg*innen
u.a. wurden als Unterstitzung empfunden (zu involvierten Fachkraften s. auch 11.5.2).
Neben Gesprachen erleben Eltern Ablenkung, Bewegung, Spiritualitat, Religion und
Rituale, Besuche der Grabstatte, Schlaf, Ruhe, Weinen und Alleinsein sowie Ruck-
kehr in den (Berufs-)Alltag (mit ggf. neuen Freiraumen) als wohltuend in diesen ersten
Wochen. Hier wird ein weiteres Mal die Individualitat der elterlichen BedUrfnisse deut-
lich. Auch bezogen auf hilfreiche Aspekte im Umgang mit ihrer Trauer zum Umfrage-
zeitpunkt geben die Eltern sehr @hnliche Antworten wie im unmittelbaren Kontext des
Todes, wobei hier als haufigstes Thema (n=27) eines hinzukommt, das im Kontext der
ersten Wochen kaum benannt wurde: die Aufrechterhaltung der Erinnerung an das
Kind in Form von Gesprachen, inneren Dialogen, dem Betrachten von Fotos u. A..
Auch Eltern, die im Rahmen der qualitativen Teilstudie interviewt wurden, empfinden
den Ruckhalt durch ihre Familie und ihren Freundes- und Bekanntenkreis in der letz-
ten Lebensphase als hilfreich, ebenso wie Gesten der Anteilnahme von Fachkraften
und Freund*innen (z.B. eine Postkarte zum Todestag). Hierdurch werden auch eine
langfristige Anteilnahme und die Erinnerung an das Kind zum Ausdruck gebracht. Eta-
blierte Rituale wie eine Feier zum Geburtstag des verstorbenen Kindes, dem Kind in
Gedanken eine gute Nacht zu winschen oder Friedhofsbesuche seien wichtig.

»AIso mir jetzt tut es immer gut zu ihr zum Friedhof zu fahren. Irgendwas Neues
zum Grab zu bringen oder einfach auch da zu verweilen, hab schon oft gesagt ich
hétte gerne irgendwie einen Stuhl oder eine Bank da in der Nadhe, wo ich mich
einfach langerfristig da mal hinsetzen kann. Ich hab mich da auch schon mal mit
einem Buch hingesetzt, um einfach da irgendwie eine andere Ruhe zu finden als
die ich hier Zuhause habe. Also das tut mir meistens ganz gut.“ (E5)

Hilfreich sei der punktuell weiter bestehende Kontakt zu Akteur*innen des Versor-

gungsnetzwerks nach dem Versterben des Kindes. So wird beispielsweise die Méglich-
keit einer Nachbesprechung mit dem SAPV-Team zwei Monate nach dem Tod berichtet

| 222


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

@ ZURUCK
@ RUCKWARTS
@ VORWARTS
@ INHALT

ERGEBNISSE - SPEZIFISCHE PERSPEKTIVEN: ELTERN

oder Begegnungen im Rahmen von Gedenkfeiern und Familienfesten. Das Kinderhos-
piz als ein Ort fUr Erinnerung, Begegnung und Gesprache empfinden Eltern als Unter-
stltzung in ihrem Trauerprozess, wenn sie seine Angebote auch zu Lebzeiten des Kin-
des genutzt haben.

Die Auseinandersetzung mit den Themen Sterben, Tod und Trauer beginnt meist friih, im
Grunde ab der Diagnosestellung oder je nach Krankheitsbild und individuellem Verlauf
sogar noch davor. Antizipatorische Trauer findet bereits wahrend des Lebens des Kindes
statt. Eltern beschreiben auch die Trauer um nicht mogliche Entwicklungsschritte und
Zukunftsperspektiven in Bezug auf das Kind und das Familienleben (vgl. Rest 2006).

,Also diese Trauer darum, dass, ne, dass das Kind nicht laufen kann, dass Carlos
nicht laufen kann, dass es nicht alter wird und das sind auch so ja auch schon Pro-
zesse, die wahrend des Lebens sozusagen beginnen” (FG2 Eltern)

Die interviewten Eltern beschreiben unterschiedliche individuelle Strategien, mit ihrer
Trauer umzugehen. Trauergruppen und -seminare werden zum Teil als hilfreich emp-
funden. Die Zeitspanne der Nutzung und die Entscheidung, das Angebot in Anspruch
zu nehmen (oder eben auch nicht) ist bei den Eltern sehr unterschiedlich. Auch die
Inanspruchnahme von Psychotherapie hilft einigen Eltern in der Auseinandersetzung
mit dieser Situation. Medien wie Blcher, auch Kinderblcher fur Geschwisterkinder,
wurden als ein hilfreicher Faktor von Eltern benannt. Manche Eltern empfanden es
als sinnstiftend, sich nach dem Tod ihres Kindes in der Selbsthilfe zu engagieren, um
anderen Familien in &hnlichen Situationen zu helfen.

Schuldgefuhle und offen gebliebene Fragen beziglich der Erkrankung und/oder dem
Tod des Kindes kdnnen den Trauerprozess erschweren.

,Und- also ich glaube, da bin ich- sieht man ja jetzt auch, die Tranen flieBen- ich
glaube einfach immer noch nicht driiber hinweg. (weint) Also diese Schuldgefiihle,
dass es eben in einer Spezialklinik mit erfahreneren Arzten einen anderen Aus-
gang genommen hétte. Ja. Das wird fiir mich immer offenbleiben, diese Frage, ob
das zutrifft.“ (E4, Mutter)

Es wurde geauflert, dass Trauerangebote flur Eltern von verstorbenen Kindern separat
angeboten werden sollten und nicht gemeinsam mit Trauerangeboten flir Personen,
die Verlusterfahrungen in Bezug auf andere Zu- und Angehdrige gemacht haben. Auch
das Bedurfnis nach einer zeitnahen psychologischen oder psychotherapeutischen Be-
gleitung wurde formuliert. Andererseits wurde gegenuber der Teilnahme an Traueran-
geboten auch die Sorge erwéhnt, dass diese die Trauer noch verstarken kénnte. Ein
Vater duflerte das Bedurfnis, auch als Vater in dieser Situation gesehen zu werden. Er
nehme eine starke Fokussierung des Umfeldes auf die Mutter wahr:
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,Also ich habe auch mal jemanden gefragt, ich sage: Warum fragt Ihr immer nach
meiner Frau? Warum fragst Du nicht mal mich, wie es mir geht?*“ (E4, Vater)

Eltern méchten inre Trauer individuell ausleben kdnnen und sich in dieser nicht an sozia-
len Erwartungen orientieren mussen. Hierbei wiinschen sie sich Trost durch ihr Umfeld.
Fehlendes Wissen uber Trauer und die Annahme starrer Trauerphasen, die gesellschaft-
lich nach wie vor verbreitet sei, erzeugten bei Eltern einen Erwartungsdruck bezuglich
eines mutmasglich adaquaten Umgangs mit ihrer Trauer (vgl. Worden 2018, S. 214).

»die und die Phase miisste jetzt kommen und ich habe mich ganz anders gefiihlt,
ne? Also Trauer ist ja wie Wellen, das heifst also dann war das halt immer so, also
was heifst immer so, dass ich so das Gefiihl hatte, da ist immer so ein Erwartungs-
druck. Jetzt muss die und die Phase, ne, jetzt miissen wir uns so und so verhalten.
Also fand ich ganz, ganz schwierig.” (FG2 Eltern)

11.12.4 Individuelle Bewaltigungsstrategien

Die zum Teil bereits oben angesprochenen Bewaltigungsstrategien unterscheiden sich
nicht nur zwischen den einzelnen Personen, sondern kénnen sich auch Uber verschie-
dene Lebens- und Trauerphasen hinweg massiv verandern. Bzgl. der Zeit der Diagnose-
vermittlung beschreiben Eltern zunachst Strategien des ,Nicht-an-sich-heranlassens*
und des emotionalen Rickzugs. Manche versuchen, die Informationen fur sich zu
dosieren, indem sie nicht aktiv nach krankheits- und prognosespezifischen Informa-
tionen recherchieren. Andere Eltern eignen sich méglichst schnell viel Wissen an und
erleben darlUber ein Gefuhl der Kontrolle bzw. der Abwehr des erlebten Ohnmachts-
gefiihls. Im Krankheitsverlauf suchen manche Eltern die Offentlichkeit und den Aus-
tausch z.B. Uber Social Media und Selbsthilfesettings, andere ziehen sich eher in die
Kernfamilie zurtck.

»,Und habe viel geschrieben und niedergeschrieben und das ganze é6ffentlich ge-
macht, und dadurch von einigen Leuten erfahren, dass denen genau das gefehlt
hat, dieses ich brauche Leute in meiner Situation und sehe, wie sie damit umge-
hen. Und auf dieses Schreiben habe ich ganz viel Feedback bekommen, und habe
dann nach einen dreiviertel Jahr ungefahr eine eigene Facebook-Gruppe gegriin-
det mit dieser Krebsart. Und da sind mittlerweile ich glaube 40 oder 50 Familien
drin, und, ja, ich finde es ganz interessant, wie wichtig das dann doch ist, dass
dieser Austausch zu genau der Erkrankung stattfindet. Also es ist schon allein gut
und hilfreich zu wissen, dass es auch andere Menschen mit pflegebediirftigen Kin-
dern gibt und wie es denen geht, aber dann nochmal genau das gleiche zu finden
ist nochmal ein bisschen was anderes.“ (FG1 Eltern)
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Wichtig sei es, ,Zeit fir sich” in Form von Hobbys, erfullender Arbeit und Urlaub zu reali-
sieren. Das Zugestandnis, weinen zu durfen, aber auch schwarzer Humor und das Ver-
drangen des nahenden Todes werden ebenfalls als Bewaltigungsstrategien benannt.

»,man muss auch ein Stiick weit diesen schwarzen Humor lernen, also wir haben
uns ganz viel lustig gemacht auch lber unsere Situation, und ich glaube, wenn
man das kann, so ein bisschen driiber lachen, das ist total wichtig.“ (E7)

In der Trauer beschaftigen sich manche Eltern auch theoretisch mit dem Thema
Trauer und erkennen, dass ihre Trauerreaktionen nicht ,unnormal® sind, was Ihnen
emotionale Erleichterung verschaffen kann.

»ich habe dann selber auch ganz viel, habe da noch diesen Trauerforscher Bonan-
no, kennt ihr den, hatte ich dann noch irgendwie/ da habe ich gelesen, habe mich
total/ Das hat mich total entlastet, wo ich dachte, okay, ich fiihle/ Also das, was ich
jetzt empfinde und wie ich das fiihle und wie ich das mache, passt schon irgend-
wie. Ich bin jetzt nicht unnormal oder werde jetzt nicht irgendwie ganz krank, weil
ich jetzt diese Phasen nicht durchlebe. Also da finde ich, da gibt es auch viel zu
wenig/ Also das ist schon so ein Tabuthema, wie ist eigentlich Trauer irgendwie?
Wie kénnen wir damit umgehen und dass Trauer vielfaltig ist und ja, dass man
auch lachen kann oder, ne, dass es so eine Wellenbewegung ist so.“ (FG2 Eltern)

Sport, Reisen, Schreiben Uber die eigene Situation (z.B. einen Blog), eine schnelle
Rlckkehr zur Arbeit oder eine lange Auszeit sowie ein offensiver Umgang mit dem The-
ma (z.B. im Selbsthilfekontext) kdnnen hilfreich sein. Das Grab wird als Ort der Ruhe
und das Zuhause als Wohlfuhlort gesehen; aber auch ein Orts- bzw. Wohnungswechsel
im Sinne eines Neuanfangs werden als hilfreiche Strategien beschrieben:

,weil das Haus war schon fertig, wir mussten quasi nur ein Bett kaufen, aufstellen
und dann konnten wir da einziehen und raus aus der Wohnung. Ich hatte jetzt eher
vermutet ich will da bleiben, weil da mein Sohn gelebt hat, aber fiir mich person-
lich war es eigentlich gut, dass man dann auch direkt den Ortswechsel auch hatte
einfach.” (E8)

11.12.5 Freundschaft/Soziale Ressourcen

Eltern empfinden ihre eigenen freundschaftlichen Kontakte haufig als hilfreich und als
eine wertvolle Ressource in Alltag und Krisensituationen. Hervorgehoben werden v.a.
die erlebte Unterstitzung durch Freund*innen und Nachbar*innen im Rahmen prakti-
scher Entlastung (z. B. Geschwisterbetreuung, Kochen u.A.) oder aber durch emotiona-
le Begleitung, Offenheit gegenliber dem erkrankten Kind und spontanes Zeitnehmen,
wenn Gesprachsbedarf besteht.
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»Aber man hat halt wirklich schon einen deutlichen Unterschied gemerkt zwischen
meiner Familie und zwischen Maltes Familie und also bevorzugt bin ich wirklich
tiberrascht eigentlich von unseren Freunden, die da wirklich ganz viel Zeit auch ja
einfach fiir uns hatten und als Gesprachspartner zur Verfiigung standen, aber sich
nie irgendjemand irgendein Urteil erlaubt hat also auszusprechen und ich glaube
auch zu denken. Also gerade wo wir halt so in der Entscheidungsphase waren,
machen wir einen Schwangerschaftsabbruch oder fiihren wir die Schwangerschaft
weiter. Da hat uns nie irgendjemand das Geflihl gegeben wie kénnt ihr nur das
machen oder wie konnt ihr nur das machen. Sondern es waren einfach alle fiir uns
da. Also alle Freunde, meine Familienseite {lacht]. Also es standen auch meine
Cousine stand zum Beispiel vor der Tiir und hat uns einfach was zu essen vorbei
gebracht am Anfang.

BE5Vater: Mal hier ein Kuchen, da irgendwie Nervennahrung oder ganz zu Weih-
nachten mit dem Adventskalender fiir dich, dann irgendwie Entspannungsbhad und
so was dann fiir die einzelnen Tage. Also was man da an Support selbst auch, sa-
gen wir mal bei den Ménnern, das war schon nicht selbstversténdlich.“ (E5)

Nach dem Tod eines Kindes wird es als hilfreich beschrieben, wenn im Freundeskreis
weiterhin Uber das verstorbene Kind gesprochen und z. B. der Geburtstag gefeiert wird,
aber auch akzeptiert wird, wenn die Familie Zeit braucht, sich in der Trauer zunachst
zurlckzuziehen.

Auf der anderen Seite wird oftmals von dem GefUuhl berichtet, allein gelassen zu werden,
in der Deutung der Eltern v.a. aufgrund von Angst und Unsicherheit der Freund*innen
nach der Diagnose des Kindes. Freundschaften werden z.T. oberflachlicher und es sei
belastend fur Eltern, sich nicht verstanden zu fihlen.

,Ich meine natiirlich diinnt sich auch so der Freundeskreis aus, das muss man
auch einfach mal ganz klar so sagen, ja, also man hat viele Leute gehen sehen.
Aber diese Leute haben einfach keinen Platz in unserem Leben, wenn das flir sie
komisch ist, weil das gehort einfach dazu, ja, das hat nicht komisch zu sein.“ (E1)

Teilweise werden Freundschaften stark von der eingeschrankten Flexibilitat der Eltern
beeinflusst, die weit vorausplanen mussen, um die Versorgung des Kindes zu sichern,
wenn sie sich ohne das Kind verabreden mdchten (vgl. Kigler & Schmutz 2020, S.55).
Die eingeschrankte Flexibilitdt und Verfugbarkeit fuhre dazu, dass Eltern Freundschaf-
ten und den damit verbundenen emotionalen Beistand vermissen und sich mehr
Unterstitzung und Entlastung durch soziale Kontakte winschen wurden. Sich selbst
als Unterstutzung flr andere zu erleben, kann als sinnstiftende Kraftquelle empfun-
den werden.
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.Jja, mit denen [Freund*innen von friiher] kann man dann auch mal ein Bier trinken
gehen und liber den Job reden oder was. Aber so dieses Innige ist dann halt nicht
mehr. Und das belastet einen ja zuséatzlich. Und das findet man dann aber bei einer
anderen betroffenen Familie und da kann man dann ganz, ganz offen sein. Und das
ist halt was, was fiir die Familien unheimlich wichtig ist. Das merken wir halt. Also
Sie sind halt nicht der Showkiller, wenn Sie tiber Ihr Kind erzéhlen am Tisch.” (E2)

11.12.6 Beziehung zum Kind mit lebensverkurzender/-bedrohlicher
Erkrankung

Der familiare Zusammenhalt hat fur die befragten Familien eine gro3e Bedeutung. So
seien gemeinsam verbrachte schéne Zeit, wie ein gemeinsamer Urlaub oder positive
Momente im Alltag wichtige Faktoren der familidren Lebensqualitat. Teilweise redu-
zieren Eltern ihre Arbeitszeit oder planen eine berufliche Auszeit, um mehr der noch
verbleibenden Lebenszeit mit ihrem Kind zu verbringen.

,Wir haben so in der Firma ganz gute Altersteilzeitmodelle. Das heifst, man arbeitet
voll, aber hért halt drei, vier Jahre friiher auf als fiinfundsechzig. Und da habe ich
gesagt: Was bringt mir so ein Modell. Ich weif3 nicht, wie es dem Luis bis dahin geht.
Ob es liberhaupt noch- ich will lieber jetzt mehr Zeit haben fiir mein Kind.“ (E2)

Eltern aufRern die (latente) Sorge um das Wohlergehen des Kindes in der Fremdbetreu-
ung und das dringende Bedurfnis, das Kind stets gut versorgt zu wissen. Das grofdte Si-
cherheitsgefuhl wird dann beschrieben, wenn das Kind bei den Eltern selbst ist. Vor al-
lem, wenn das Kind nicht Gber seine Erlebnisse und Emotionen Auskunft geben kann,
bendtigt es viel Vertrauen seitens der Eltern, um das Kind fremdbetreuen zu lassen.
Es wird berichtet, dass individuelle, innerfamilidre Wege der Kommunikation existie-
ren, die fur Auflenstehende nicht unbedingt nachvollziehbar sind. Eltern entwickeln
teilweise fantasievolle Wege und Formen, um die Forderung ihres erkrankten Kindes
umzusetzen. Sensibilitat bezuglich der Korperpflege wird als weiterer wichtiger Punkt
genannt. So werde vor allem ab der Pubertat der erkrankten Jugendlichen vermehrt
darauf geachtet, wer Pflegesituationen Ubernimmt und wie sich die Jugendlichen da-
bei fuhlen, um ihnen ein méglichst hohes Mafd an Intimsphare zu erméglichen. Eltern
schildern, dass teilweise der*die Jugendliche mit lebensverkurzender Erkrankung die
Eltern geradezu troste und ihnen durch eine optimistische Haltung Mut mache, wenn
krankheitsspezifische Belastungen auftreten.

»und unten bin ich dann im Krankenhaus auch wieder zusammengebrochen und

habe angefangen zu weinen, und da war mein kleines Méauselchen, mein kleines diin-
nes Mauselchen hat mich dann in den Arm genommen und hat mich getréstet” (E9)
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Eltern fordern ihre Kinder im Kontext ihrer Selbstbestimmung und Eigenstandigkeit,
beispielsweise durch bewusste zeitweise Trennungen wie Reha-Aufenthalte, die An-
bahnung von unterstlitzter Kommunikation und die Vorbereitung des Auszugs aus dem
Elternhaus. Auch die Selbstbestimmung Uber den eigenen Korper wird als Spannungs-
feld thematisiert:

»Natlirlich braucht sie die Unterstiitzung, sie braucht auch ihre Medikamente, wir
miissen auch Kontrolle (iber sie haben, sozusagen. Aber wenn sie halt, also wenn
sie sagt: Ne. Ich will heute kein INR [Blutgerinnungswert] messen. Wenn sie vor
mir steht und weint und sagt, sie will heute kein INR messen, dann messe ich kein
INR. Weil das ist ein Mensch, und irgendwie denke ich, dass die ja auch ein Gefiihl
fiir ihnren Kérper hat, und dass sie ja auch ein Recht auf ihren Kérper hat, und wir
greifen ja immer in ihren Kérper ein. Natiirlich gabt es so manche Dinge, die man
erzwingen muss, so. Aber das ist ja bei gesunden Menschen auch so. [...] Aber
grundsatzlich sollen die Kinder ja auch selber iiber ihren Kérper entscheiden und
auch selber tiber ihren Weg entscheiden, und das versuchen wir bei Lara natiirlich
auch zu machen. Und ich glaube, dass ist der bessere und richtigere Weg fiir viele
Eltern, ihre Kinder selber entscheiden zu lassen, wie weit sie gehen oder nicht, wie
weit sie Kraft haben zu kdmpfen oder nicht.“ (E3)

Gerade ein geplanter Auszug junger Erwachsener kénne fir beide Seiten eine grofle
Chance fur unterschiedliche Weiterentwicklungen darstellen. Manchmal wird in kon-
flikthaften Beziehungsphasen zwischen Eltern und jungen Erwachsenen auch die
raumliche Trennung gewunscht. Der Auszug und das damit verbundene ,Loslassen”
stelle zugleich jedoch eine grofRe emotionale Herausforderung dar.

,Wir hatten relativ wenig Kontakt in den ersten Wochen [nach dem Auszug beider
Kinder in eine gemeinsame Wohnung], weil ich sie erstmal, ich habe gesagt ich bin
jederzeit fiir euch da, meldet euch bitte wenn was ist, aber ich will euch nicht auf
den Keks gehen, weil ihr wollt ja jetzt erstmal eure eigene Wohnung genieflen, ja.
Und dann habe ich da so wirklich fiinf Wochen von meinen Kindern nichts gehért,
das war fiir mich nicht schén, aber ich wusste ja Papa ist auch noch da, und wenn
was waére dann wiirden wir, wiirde Amina [gesunde Schwester] schon was sagen.
War dann aber halt nicht so“ (E9)

11.L12.7 Eltern-Beziehung
Eltern beschreiben sehr unterschiedliche Erfahrungen in Bezug auf ihre Partnerschaf-
ten. FUr manche Eltern hat die Erfahrung eine den Zusammenhalt fordernde Wirkung.

Ihr*e Partner*in wird als Anker im anstrengenden Alltag beschrieben. Sie finden Wege,
sich gegenseitig zu stutzen, und Raum fur exklusive Paarzeiten im Familienalltag.
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,und ich glaube, wenn man das einmal hatte oder, oder einmal diese, ach, Angst
hatte, diese, diese unglaubliche Angst und diese unglaubliche Panik, entweder das
zerstort alles, was du hattest oder das schweifst dich zusammen, und uns hat es

zusammengeschweif3t.“ (E1)

Als besonders starkend werde es empfunden, wenn sie in wichtigen Entscheidungen
einer Meinung seien. Flur andere ist die Situation sehr herausfordernd, nicht zuletzt da
der Alltag durch die Pflege des erkrankten Kindes, die Versorgung moglicher weiterer
Kinder, Berufstatigkeit etc. zeitlich sehr belastet sei und wenig Raum flr die Partner-
schaft bleibe.

L»Aber das passiert vielleicht maximal einmal im Jahr, dass wir wirklich irgendwie
auch mal unter uns sind. Das ist schwierig und das belastet auch die Beziehung.
Das kann man auch gleich dazu sagen, weil man geht véllig verloren, man geht
als Mann und Frau véllig verloren, sozusagen. Das ist eigentlich nur noch so ein
»Ach, Du bist da, ja dann nimm mal die Kinder, und ich mach dann mal das*, also
so eine Kinderiibergabe. Das ist hier wirklich alles organisiert, jeder weif3, was
er zu tun hat, aber es hat jeder so seine Aufgaben und eigentlich gibt's so wenig
Gemeinsames.“ (E3)

Jede*r Ubernehme zwar seine*ihre Aufgaben, es kdnne sich jedoch wie ,zwei allein-
erziehende Eltern“ (E6B) in einer Familie anfihlen. Wenn keine gute Ebene der Kom-
munikation gefunden werden kann, beschreiben manche Eltern Einsamkeitsgefuhle.

,das mit der Einsamkeit kann ich sehr, sehr gut nachvollziehen, und weil wir das
auch nicht gut hinbekommen haben zu zweit unseren Schmerz zu teilen, und unse-
re Trauerarbeit, die wir da schon, weif3 ich nicht, in irgendeiner Form sicherlich
geleistet haben oder die Bewdltigungsarbeit.” (FG1 Eltern)

Werden diese Herausforderungen nicht bewaltigt, kann es zu Trennungen kommen -
auch wenn der Anteil getrenntlebender Eltern nicht héher ist als in der Durchschnitts-
bevdlkerung (> 11.1.2). Auch mit dem Leben als getrenntlebende Eltern gibt es unter-
schiedliche Erfahrungen: manche Eltern finden fur sich passende Modelle und Wege,
ihre kranken Kinder weiterhin in geteilter Verantwortung zu versorgen. Dann kénne die
Aufteilung auch zur Entlastung beitragen, da jede*r auch Zeiten ohne das erkrankte
Kind habe.

»also wir haben unsere beiden Kinder zusammen, obwohl wir getrennt waren, alles
zusammen entschieden und gemacht. Wir hatten auch beide das Sorgerecht, auch
wenn sie immer bei mir gewohnt haben, wir haben das, diese arbeitsintensive Zeit
gut hingekriegt.” (E9)
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Fur andere getrennte Paare bleibe die Beziehung zueinander und die Versorgung der
Kinder nach der Trennung schwierig zu realisieren. Neue Partner*innen zu finden,
kdnne zudem mit einem kranken Kind besonders schwer sein.

Auch nach dem Tod eines Kindes kann es zur Herausforderung fir Paare werden, sich
nah zu bleiben. Der Umgang mit der Krankheit des Kindes und auch mit dem Verster-
ben und der Trauer ist sehr unterschiedlich und es bedarf einer grolen Akzeptanz des
jeweiligen anderen individuellen Trauerprozesses. Worden (2018) betont, dass Trauer
aufgrund der individuellen Beziehung zum Kind und der jeweils persdnlichen Bewal-
tigungsstile der Elternteile unterschiedlich ausgestaltet sein kann. ,Diese Tatsache
kann die Beziehung zwischen den beiden belasten und in der Folge zu Spannungen
und Bundnisbildungen innerhalb der Familie fihren“ (ebd., S. 216). Eltern beschreiben
den Anspruch, den jeweils anderen in der individuellen Trauer verstehen zu wollen, als
besonders herausfordernd, weil sie in ihrer Trauer haufig sehr auf sich selbst konzen-
triert sind. Es kdnne helfen, professionelle Unterstitzung in Anspruch zu nehmen, um
die Kommunikation in der Partnerschaft Uber die unterschiedlichen Trauerwege und
Erwartungen an die Partnerschaft zu erleichtern.

,da haben wir halt auch wirklich, gerade in diesem Gespréchskreis fiir Paare halt
auch wirklich gemerkt, dass das vollig normal ist. Dass es irgendwie allen Paaren
so geht und dass jeder seinen eigenen Trauerweg hat und trotzdem ja die Kinder
nicht vergisst oder nicht weniger wertschatzt oder so. Aber man hat halt den Um-
gang anders und das war halt wie gesagt schon schwierig einfach das so zu akzep-
tieren. Weil es halt nicht so offen war, wie Malte getrauert hat, sondern halt eher
fiir sich.” (E5)
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.13 SALUTOGENETISCHE VERORTUNG DER ERKENNTNISSE

Aus den in den vorangegangenen Kapiteln prasentierten Studienergebnissen ist deut-
lich geworden, dass die Familienmitglieder jeweils Uber diverse individuelle Ressourcen
unterschiedlichster Art verfugen, die ihnen bei der Bewaltigung der Herausforderun-
gen, die mit der lebensverkirzenden/-bedrohlichen Erkrankung einhergehen, helfen.
Um dieses Bedingungsgeflige naher zu beleuchten, werden die Studienergebnisse
nachfolgend in das theoretische Modell der Salutogenese nach Antonovsky (1979)
eingeordnet, das Gesundheit bzw. die Bewaltigung von psychischem und kdrperlichem
Stress auf einem Kontinuum beschreibt. Dabei handelt es sich um ein Gesundheits-
modell, welches veranschaulicht, wie Gesundheit entsteht, wie Menschen trotz Risi-
ken gesund bleiben kénnen und wie Gesundheit gefordert werden kann. Als Determi-
nanten von Gesundheit werden Stressoren, die Art ihrer Bewaltigung und verflugbare
Widerstandsressourcen herangezogen. Ein Schlusselkonzept ist das Koharenzgefuhl,
das sich im Laufe des Lebens auf der Basis von Ressourcen entwickelt und aussagt,
ob das eigene Leben als verstehbar, bewaltigbar und sinnhaft erlebt wird. Als einer der
bedeutsamsten Einflussfaktoren auf Gesundheit und Krankheit gilt negativer Stress.
Psychosoziale, physikalische oder biochemische Stressoren (wie z. B. belastende Le-
bensereignisse) wirken auf das Individuum ein, I6sen einen korperlichen und psychi-
schen Spannungszustand aus und werden versucht zu bewaltigen. Als wesentliches
Potenzial zur Bewaltigung von Stressoren und als konzeptionelles Kernelement der
Salutogenese werden von Antonovsky die allgemeinen Widerstandsressourcen ange-
fuhrt. Sie umschreiben ,jedes Merkmal einer Person, Gruppe oder Umwelt, das eine
wirksame Spannungsbewaltigung erleichtern kann“ (Antonovsky 1979, S. 99, Uberset-
zung Faltermeier 2017). Wenn Menschen auf der Grundlage ihrer Widerstandsressour-
cen diese positiven Lebenserfahrungen machen kdnnen, entwickeln sie im Laufe von
Kindheit, Jugend und frihem Erwachsenalter eine Orientierung im Leben, die Anton-
ovsky ,Koharenzgefuhl“ (,Sense of Coherence”) nennt (vgl. Faltermaier 2020).

Zu beachten ist in Bezug auf die Fragestellungen und Ergebnisse der Studie
FamPalliNeeds:

1. Esgeht nicht um Gesundheit im engeren Sinne, als Gegenpol zu Krankheit, son-
dern vor allem um die Moglichkeiten der Bewaltigung von Belastungen, sodass
die Familienmitglieder langfristig mit ihrer Lebenssituation zurechtkommen.
Faltermaier (2017, S. 175-177) spricht hier von einem Gesundheitskontinuum
auf psychischer, kdrperlicher und sozialer Ebene, das sich durch Wohlbefinden,
Handlungsfahigkeit, Beschwerden und Krankheit(en) ausdricke.

2. Die korperliche Gesundheit der Kinder oder ihre lebensverkurzende/-bedroh-
liche Erkrankung wir hier nicht als Teil des Gesundheits-Krankheits-Kontinuums
verstanden, sondern als Herausforderung fur die familiare Gesundheit.
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3. Die mehr oder weniger gelungene Bewaltigung von Stressoren ist als ein Kon-
tinuum zu denken, nicht als eine Gegenuberstellung im Sinne von entweder/
oder bzw. gut/schlecht.

Auch eine theoretische Einbettung in Modelle der Krisenverarbeitung oder Resilienz-
modelle ware durchaus denkbar. Der Vorteil des salutogenetischen Ansatzes liegt,
trotz vorhandener Kritikpunkte und Erweiterungsmoglichkeiten (vgl. Faltermaier 2017,
S. 201-204), im bio-psycho-sozialen Gesundheitsverstandnis, wahrend Resilienzmo-
delle stark auf psychologische Faktoren und entwicklungspsychologische Prozesse des
Individuums fokussieren. In Modellen der Krisenverarbeitung, wie z. B. dem Doppelten
ABCX-Modell nach McCubbin & Patterson (1983), das inhaltlich auch zur Analyse der
FamPalliNeeds-Studienergebnisse herangezogen werden kdnnte, bleiben die Stresso-
ren oder Risikofaktoren eher allgemein. Demgegeniber nehmen Antonovsky und in
der Weiterentwicklung Faltermaier konkretere Benennungen dieser Faktoren vor, de-
ren Ubereinstimmungen mit den Kategorisierungen der Studienergebnisse (iberzeugt.

Das Modell der Salutogenese von Antonovsky

"""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" Potentielle endogene
.......................................................................... und exogene Stressoren

v A. psychosoziale
Allgemeine B: physik_alische und
Widerstandsressourcen i biochemische :
A.  Psychosozial
1. Materielle Ressourcen # :
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Ed ™ .
2 E 3. Ich-Identitst erfahrungen der —»> Spannungszustand
2 23 4. Bewaltigungsstrategien Koharenz :
E 53 (rational, flexibel, — Konsistenz ‘ * E
3 L vorausschauend) ;
é § E 5. Soziale Unterstiitzung — Teilhabe - :::itjr'
= | —p % 3z |—» und Bindungen — — «—| Erfolgreiche Erfolglose H
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Abbildung 43. Das Modell der Salutogenese von Antonovsky (nach Antonovsky 1979, S, 184 f.; Darstel-
lung aus Faltermaier 2017, S. 7).

Bei der Betrachtung der allgemeinen Widerstandsressourcen fallt auf, dass die in den
vorangegangenen Kapiteln beschriebenen Ergebnisse sich in den hier dargestellten
Dimensionen wiederfinden.

Eine etwas ausfihrlichere Einteilung legt Faltermaier (2017) in seinem integrativen
Modell der Salutogenese vor, das eine Weiterentwicklung von Antonovskys ursprung-
licher Systematik zum Ziel hat. Faltermaier fuhrt personal-psychische, sozial-interper-
sonale, kdrperlich-konstitutionelle, sozio-kulturelle und materielle Ressourcen an.
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Unter den personal-psychischen Ressourcen seien Persdnlichkeitsmerkmale zu ver-
stehen, sofern sie Grundlage fur eine erfolgreiche Bewaltigung von Belastung sind,
sowie Handlungskompetenzen. Zu den Personlichkeitsmerkmalen zahlt Faltermaier
Kontrolliiberzeugungen, Selbstwirksamkeitsliberzeugungen, Optimismus (eine globale
zuversichtlich-hoffnungsvolle Lebenseinstellung), Gesundheitswissen und Intelligenz,
die nach Antonovsky die Bewaltigung von Belastungen und einen rationalen Umgang
mit Gesundheit erleichtere. Zu diesen gehort auch Widerstandsfahigkeit, Selbstwert-
geflhl und die Ich-ldentitat. Aus Antonovskys Auflistung der Ressourcen sind hier somit
vor allem Punkt 2 und 3 abgebildet. In den Ergebnissen der FamPalliNeeds-Studie
schlagen sich diese Dimensionen durch die inhaltsanalytischen Codes Eigene Werte/
Einstellungen, Selbstbestimmung sowie Bewaltigungsstrategien und personliche Res-
sourcen nieder. Die Bewaltigungsstrategien fallen bei Faltermaier unter den Aspekt der
Handlungskompetenzen, die Coping-Strategien, soziale Kompetenzen und eine pra-
ventive Lebensorientierung umfassen (Widerstandsressourcen 4 und 10, s. Abb. 43).

Die koérperlich-konstitutionellen Ressourcen, unter die Faltermaier Immunkompetenz,
Stabilitat des vegetativen und kardiovaskularen Systems, korperliche Fitness und Kor-
pergefuhl fasst (Ressourcenbereich B), spielen fur FamPalliNeeds im Zusammenhang
mit den hohen korperlichen Belastungen durch die Pflege und den damit verbundenen
gesundheitlichen Folgen eine Rolle. Ein Bezug lasst sich zudem herstellen, wenn Be-
fragte im Kontext von Vorlieben, Interessen, Hobbys oder Bewaltigungsstrategien eine
wohltuende Wirkung von sportlicher Aktivitat beschreiben.

Die sozial-interpersonalen Ressourcen beinhalten nach Faltermaier

1. soziale Ressourcen im Sinne von Beziehungen, die fur die Bewaltigung von Be-
lastung aktiviert werden kénnten;

2. soziale Unterstitzung, d.h. tatsachlich geleistete oder wahrgenommene Hilfe in
Belastungssituation durch das soziale Umfeld und

3. das soziale Netzwerk, d.h. den strukturellen Aspekt von sozialen Beziehungen.
Die Mitglieder des Netzwerks kdonnen potenziell als Quellen von sozialer Un-
terstitzung einbezogen werden. Vertrauensbeziehungen stellen demnach die
wichtigste Form sozialer Unterstitzung dar.

Nach Antonovsky finden sich diese Dimensionen unter den Widerstandsressourcen
5 und ggf. 6. In den Ergebnissen der FamPalliNeeds-Studie sind sie unter den Codes
Freundschaften/Soziale Ressourcen, Geschwister-Beziehung und Beziehung zu den
Eltern sowie Umgang der (Kern-)Familie und des direkten sozialen Umfeldes mit der
Erkrankung oder dem Tod eines Kindes, Beziehung zwischen Familie und Fachkraften
und Vertrauen zu Fachkraften (> I1.2) gefasst.

Die sozio-kulturellen Ressourcen, die Faltermaier in kulturelle Stabilitat (d.h., die Le-
benswelt bleibt Gberschaubar fir das Individuum) und religiése oder philosophische
Uberzeugungen unterteilt, decken bei Antonovsky die Ressourcen 7 und 9 ab und
finden sich in den Projektergebnissen im Kontext der eigenen Werte/Einstellungen.
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Materielle Ressourcen, sind im Kapitel Finanzen auch fur Familien mit lebensverkir-
zend erkrankten Kindern als z.T. relevanter Themenbereich identifiziert, der je nach
Auspragung als Ressource oder Stressor wahrgenommen wird. Zundchst wurde an-
hand des qualitativen Materials ein Code materielle Ressourcen erstellt, der jedoch
sehr selten vergeben und daher in einer Revision des Codesystems (vgl. Mayring 2022,
S. 114) verworfen wurde.

Der Aspekt Magie, den Antonovsky auferdem anflihrt, wird von Faltermaier nicht in
das integrative Modell Ubernommen, erscheint inhaltlich schwer greifbar und in den
erhobenen Daten der Studie nicht reprasentiert und wird daher au3er Acht gelassen.
Die systematisierende Betrachtung der zuvor dargestellten Ergebnisse zeigt, wie viel-
schichtig das Bedingungsgeflige ist, das dazu beitragt, in welchem Ausmaf sich die
einzelnen Familienmitglieder langfristig belastet fihlen. Zwar sind auflere Faktoren
wie die Verfugbarkeit geeigneter Fachkrafte und Unterstitzungssysteme oder auch
der vorhandene (barrierefreie) Wohnraum, die in dem dargestellten Modell eher we-
niger reprasentiert sind, durchaus mafdgeblich. Jedoch wird durch die Vielzahl der Wi-
derstandsressourcen deutlich, dass bei einer niedrigen Auspragung dieser starken-
den Elemente trotz relativ guter aufierer Bedingungen ein hdheres Risiko fur negative
psychische, kérperliche und soziale Folgen bestehen kann. Der Prozess der Bewalti-
gung besteht Uber die gesamte Lebenszeit hinweg. Die Familien befinden sich in einer
permanenten und dynamischen Auseinandersetzung, sodass mdoglicherweise unter-
schiedliche Anteile zu unterschiedlichen Zeiten bzw. in unterschiedlichen Phases of
lliness (vgl. Lehmann et al. 2021) relevant sind. Daraus ergibt sich eine mehrpers-
pektivische Sicht: Der einzelne Mensch und die Familien mussen als (Selbst-) Gestal-
ter*innen ihres Lebens mit allen Anteilen betrachtet werden. Das bedeutet auch, dass
eine Fokussierung auf die Erkrankung eines Kindes in der Begleitung und Versorgung
nicht ausreicht, sondern es stets gilt, die Ressourcen aller Familienmitigieder auf ver-
schiedenen Ebenen zu stérken, ggf. dabei zu unterstitzen, die Ressourcen als solche
zu erleben und nutzbar zu machen. Durch eine Starkung des Koharenzgefihls aller
Beteiligten kann zwar die Erkrankung und die belastende Lebenssituation selbst nicht
begrenzt werden, Wohlbefinden und Handlungsfahigkeit der Familien kdnnen jedoch
langfristig stabilisiert oder gar erhoht werden.

Auf der Grundlage salutogenetischen Denkens nach Antonovsky (1979) kdnnen einige
copingforderliche Aspekte skizziert werden, die sich vor allem an den Teilkomponenten
des Koharenzgefluhls (Verstehbarkeit, Handhabbarkeit, Sinnhaftigkeit) orientieren. So
ist in der Begleitung lebensverklrzend erkrankter Kinder und Jugendlicher und ihrer
Familien der Informations- und Wissensaspekt bezuglich krankheitsspezifischer Fak-
ten von Relevanz (Verstehbarkeit). Die vorliegenden Daten zeigen eindrucksvoll, dass
es sinnvoll ist, Kinder und Jugendliche altersgemaf Uber ihre Erkrankung und die durch
sie bedingten und zu erwartenden Entwicklungen zu informieren, um eine emotionale
wie kognitive Vorbereitung auf krankheitsspezifische Veranderungen zu ermaoglichen
und typische Entwicklungen verstehen zu helfen. Einen ahnlichen Anspruch an eine
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offene und informative Kommunikation Uber samtliche krankheitsbezogene Belange
legen die 0.g. Erkenntnisse auch fur die Eltern und Geschwister nahe, die als gleich-
berechtigte Kommunikationspartner*innen ernst genommen und behandelt werden
mochten. Auch der Aspekt des Peer-Austausches zwischen Kindern und Jugendlichen
in ahnlicher Krankheits- und Lebenssituation scheint in diesem Kontext bedenkens-
wert, da die gegenseitige Wahrnehmung und der Austausch Uber Entwicklungserfah-
rungen ebenfalls ein tieferes und antizipierendes Verstandnis der eigenen Entwick-
lung leisten kénnen. Von dhnlichen Erkrankungen betroffene Kinder oder Jugendliche
kénnen sich gegenseitig im Hinblick auf die Komponente Verstehbarkeit im Sinne des
Selbsthilfegedankens kognitive Orientierung durch Informationen, emotionale Unter-
stutzung und praktische Hilfe (vgl. Beck 2001, S. 345) bieten. Diese Komponente ist
gerade angesichts einer sich standig verandernden Physis von erheblicher Bedeutung
und impliziert auch die Mdglichkeit der rechtzeitigen, vorbereitenden Auseinanderset-
zung mit der Erfordernis des Einsatzes krankheitsbedingter Hilfsmittel oder der Aus-
einandersetzung mit zukUnftig anstehenden Therapieentscheidungen.

Die zweite Teilkomponente des Koharenzgefiihls (Handhabbarkeit) entsteht bei Kin-
dern und Jugendlichen vor allem durch das Erleben ausgewogener Belastungen, d.h.
die Person ist weder Uber- noch Unterforderungen ausgesetzt (vgl. Bengel et al. 2001,
S. 31). Fur die Begleitung lebensverkurzend oder lebensbedrohlich erkrankter Kinder
und Jugendlicher bedeutet dies, alle an sie gestellten Anforderungen auf dem Hinter-
grund der individuellen psychischen wie physischen Konstitution zu gestalten. Dennoch
ist davon auszugehen, dass sich diese Kinder und Jugendliche durch die besondere
psychische Belastung einer lebensverkirzenden Krankheit mit der Bewaltigung ihrer
Lebenssituation zumindest phasenweise Uberfordert fuhlen. Unterstutzende Angebote
im Rahmen der Schule, der Selbsthilfeangebote oder im Kontext von Kinder- und Ju-
gendhospizarbeit sollten deshalb die Unterstitzung der Krankheitsverarbeitung in den
Blick nehmen und Formen zugewandter, trostender Begleitung realisieren.

Far Eltern kdnnen das Erleben von Ohnmacht angesichts des Krankheitsverlaufes,
aber auch im Umgang mit barokratischen und verwaltungstechnischen Ablaufen, so-
wie die kraftzehrende Pflege zu einer situativen oder auch dauerhaften Uberforde-
rungssituation fuhren. Umso wichtiger scheint es im Hinblick auf die Handhabbarkeit
der Situation, dass Eltern moglichst viele Gestaltungsmaoglichkeiten fur sich erkennen
und realisieren kdnnen. Dies impliziert neben personlichen Freiheiten in der eigenen
Lebensfuhrung auch die Verwirklichung beruflicher Wiinsche sowie ihre unbedingte
und konsequente Beteiligung an allen Behandlungsprozessen und Therapieentschei-
dungen.

Auch fir die Forderung von Sinnhaftigkeit (dritte Teilkomponente) scheint vor allem
durch das Erleben der Erfahrung maglich, auf die Gestaltung von Situationen Einfluss
zu haben (vgl. Bengel et al. 2001, S. 31). Das Gefuhl, dass sich Anstrengungen und
Engagement in herausfordernden Situationen lohnen, entsteht demnach aus dem Er-
leben der eigenen Selbstwirksamkeit und Kompetenz in Bezug auf die Auswirkungen
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intervenierenden Handelns. Gerade in Lebenssituationen, in denen fortschreitende Er-
krankungen einen kontinuierlichen Zuwachs an Abhangigkeiten und den sukzessiven
Verlust bereits erworbener Selbststandigkeit bedeuten, ist es flr lebensverkirzend er-
krankte Kinder und Jugendliche von besonderer Bedeutung, sich selbst Raume flr
eigenstandige Lebenswege eroffnen zu kdnnen. Unter Verweis auf empirische Studien
zu dieser Thematik empfiehlt Miller drei Interventionen zur Erh6hung des Selbstwert-
geflhls, die auch fur die Unterstutzung lebensverklrzend erkrankter Kinder und Ju-
gendlicher bedeutsam erscheinen: Den Aufbau eines Vertrauensverhaltnisses, die For-
derung der sozialen Interaktion und des Engagements in Gruppen sowie Anleitung zur
Entdeckung der eigenen Fahigkeiten und Potentiale (vgl. Miller 2003, S. 422). Diese
Aspekte dienen ganz im salutogenetischen Sinne dazu, die krankheitsbedingten Ver-
luste zu akzeptieren, ohne sich in seinem Wert herabgesetzt zu fuhlen (ebd., S. 426),
und kénnen auch auf andere Familienmitglieder Gbertragen werden. Auch diese be-
durfen der Entdeckung, Anerkennung und Wertschatzung ihrer Kompetenzen, die ge-
rade in herausfordernden Lebenssituationen fur eine dauerhafte Lebensqualitat und

Lebenszufriedenheit relevant sind.
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11 METHODISCHE REFLEXION

Im Kontext des wissenschaftlichen Erkenntnisprozesses gilt es, die verwendeten For-
schungsmethoden kritisch zu reflektieren (vgl. Doring & Bortz 2016, S. 32). Im folgen-
den Kapitel werden die im FPN-Projekt verwendeten Methoden Expert*innen-Work-
shop, Fokusgruppen und die quantitative Fragebogenerhebung dementsprechend
retrospektiv beleuchtet. Die Reflexion der Problemzentrierten Interviews beinhaltet
auch eine kritische Auseinandersetzung mit der Befragung von Stellvertreter*innen.

Die Kombination von qualitativen und quantitativen Forschungsmethoden und die Tri-
angulation der Daten ermdglichten insgesamt eine gegenseitige Bestatigung bzw. an
einzelnen Stellen Erganzungen im Sinne inhaltlicher Differenzierungen, wie es in der
Planung des sequenziellen Mixed-Methods-Designs angestrebt wurde (> 1.4.2; vgl. Kel-
le 2014, S. 162f.). Diekmann (2014) betont, dass dadurch auch das ,[...] Vertrauen
in ein Resultat wachst, wenn mit unterschiedlichen Methoden das gleiche Ergebnis
erzielt wird“ (Diekmann 2014, S. 19).

Wie die folgenden methodischen Kurzreflexionen zeigen, kann das durchgefihrte se-
quenzielle Design mit thematischer Zusammenfuhrung der Ergebnisse fur die Zielset-
zung der vorliegenden Studie als pragmatisch und zweckdienlich bewertet werden. In
Abhangigkeit von zur Verfugung stehenden zeitlich und personellen Ressourcen ware
die Triangulation von Methoden und Daten in Folgestudien ggfs. noch starker zu syste-
matisieren und methodologisch zu diskutieren (vgl. Flick 2011).

.4 Expert*innen-Workshops

Das partizipativ orientierte Forschungsdesign ermoglichte eine mehrperspektivische
Entwicklung der Datenerhebungsinstrumente. Neben den Fachvertreter*innen ent-
wickelten auch erkrankte Jugendliche, Geschwister und Eltern diese mit und weiter.
Die Beteiligung der Zielgruppen im Rahmen der Expert*innen-Workshops fuhrte dazu,
dass einzelne Aspekte in den anschlieBenden Erhebungen dezidiert Berlicksichtigung
fanden, weshalb dieser Schritt als zielfuhrend und qualitatssteigernd eingeschatzt wer-

den kann.

Die Expert*innen-Workshops fanden auch mit erkrankten Jugendlichen, Geschwistern
und Eltern statt. Ein grofer Vorteil dieses Vorgehens war, von den alltéglichen Her-
ausforderungen und Bedarfen unmittelbar und aus Sicht der verschiedenen Familien-
mitglieder in ihren jeweiligen Rollen zu erfahren sowie die Méglichkeit zu erhalten,
die eingebrachten Themen in den nachfolgenden leitfadengestitzten Interviews und
Gruppendiskussionen zu vertiefen.
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Die pandemiebedingte Durchfihrung im digitalen Format erlaubte einerseits eine
bundesweite Akquise der Teilnehmer*innen und erleichterte Personen die Teilnahme,
die in Prasenz aufgrund der hohen Alltagsbelastung, des Infektionsrisikos oder ein-
geschrankter Mobilitat, nicht hatten teilnehmen kénnen. Andererseits erforderte das
Onlineformat eine starke inhaltliche Straffung. Da die korperliche Prasenz von Teilneh-
menden immer einen Einfluss auf Interaktionen und Beziehungen in Gruppen hat, wa-
ren im digitalen Format Wege des persdnlichen Kennenlernens und direkte Gesprache
nicht in dem Mafle moéglich wie in einem Prasenzformat.

Die zu Projektbeginn erstellte Infografik zu den sozialrechtlichen Ansprichen auf
Unterstltzung fur Familien mit lebensverkirzend erkrankten Kindern wurde im weite-
ren Forschungsprozess als sehr hilfreich bewertet. Die sieben Themenbldcke dienten
den erkrankten Jugendlichen und den Eltern in den jeweiligen Expert*innen-Work-
shops als visueller Uberblick und setzten Impulse fiir die Gesprache. Da die Grafik fiir
Geschwister u. U. alters- und entwicklungsbedingt schwer erfassbar war und teilweise
die Themenbldcke nicht zu ihrer Lebensrealitat passten, wurden in diesen Expert*in-
nen-Workshop Leitfragen als Gesprachsimpulse fur die Diskussion gestellt. Die Fragen
(z.B. Was stort mich? Was hilft mir?), die eine bewusste Offenheit mit sich brachten,
bezogen sich auf unterschiedliche Lebensbereiche und 6ffneten Gesprachsraume fur
Optimierungsideen auf allen Ebenen.

1.2 Problemzentriertes Interview

Problemzentrierte Interviews fokussieren einen Themenbereich und sind damit weni-
ger offen als narrative Verfahren (> 1.4.4.1), gleichzeitig besteht durch offene Fragen
durchaus die Moglichkeit fur die Befragten, auch neue, nicht direkte erfragte Aspekte
einzubringen und das Gesprach flexibel zu gestalten. Da im Rahmen von FamPalli-
Needs ein sehr breites Themenspektrum abgedeckt werden sollte, ist das Problem-
zentrierte Interview eine geeignete Methode, die der*dem Interviewer*in ausreichend
Nachfragen und Steuerung erlaubt, um das Interview auf die fur das Projekt relevanten
Themen fokussiert zu halten. Die*der Interviewer*in konnte dabei eigenes Vorwissen
nutzen, um Aussagen zu explorieren, stellte sowohl allgemeine als auch spezifische
Nachfragen, konnte strukturierende Einwarfe machen und eigene Interpretationen
oder Kommentare bereits wahrend des Gesprachs spiegeln. So konnte das Problem
in den spezifischen biografischen Kontext der interviewten Person eingebettet und ge-
meinsam ausgearbeitet werden (vgl. Doring & Bortz 2016, S. 377; Helfferich 2014,
S. 571; Mey & Mruck 2020, S. 319-320.). Die Méglichkeit des Nachfragens und Ein-
holens von Erklarungen und naheren Erlduterungen stellten sich zudem als Vorteile
gegenuUber schriftlichen Befragungen dar.

Die Erstellung verschiedener Leitfaden fur die einzelnen Familienmitglieder (je einen
fUr Eltern, Jugendliche/junge Erwachsene und Geschwister) bedeutete zwar eine auf-
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wandige Vorbereitung, die sich aber als lohnend erwies, da somit spezifisch auf die
mit der jeweiligen Lebenssituation verknupfe Perspektive eingegangen werden konnte.
Aufgrund der duflerst heterogenen Zielgruppen wurde mit der Anzahl der realisierten
Interviews nicht in allen Themenbereichen eine inhaltliche Sattigung erreicht. Dies
sollte bei der Planung kunftiger Studien mit dieser Zielgruppe beachtet und entspre-
chende Ressourcen eingeplant werden.

1.3 Einsatz von Stellvertreter*innnen-Befragungen

Die Zielgruppe des Forschungsprojekts ist auflerst heterogen, was sich nach Méglich-
keit auch in den Befragungen widerspiegeln sollte. In der Teilstudie mit lebensver-
kurzend erkrankten Jugendlichen sollten daher auch die Bedurfnisse derer, die nicht
mittels eines lautsprachlichen (oder schriftlichen) Interviews befragt werden kénnen,
berucksichtigt werden. Es war denkbar, dass einige Jugendliche die Fragen kognitiv
verstehen und beantworten konnten, die interviewende Person jedoch aufgrund von
Besonderheiten in der Kommunikation keine ausreichenden Maoglichkeiten sah, sie
zu verstehen. Da nahere Bezugspersonen bedurfnisorientierte und individuelle Wege
der Kommunikation gefunden haben, wurde in diesem Fall entschieden, Bezugsperso-
nen in einer Dolmetscher*innenfunktion einzusetzen, in dem Bewusstsein, dass dies
zu Antwortverzerrungen fahren konnte. Um die BedUrfnisse von lebensverkirzend er-
krankten Jugendlichen zu erheben, die auf Grund sprachlicher und/oder kognitiver Be-
eintrachtigungen nicht in einer fir das Forschungsteam verstandlichen Weise kommu-
nizieren, stellte die Befragung von Bezugspersonen somit ein Hilfsmittel dar, um eine
Annaherung an die subjektiven Bedurfnisse zu erlangen (vgl. Hasseler 2015), obgleich
eine Befragung von Bezugspersonen nicht mit der Erhebung der unmittelbaren subjek-
tiven Perspektive gleichgesetzt werden kann.

Es wurde so weit wie moglich versucht, eine direkte Kommunikation mit den erkrank-
ten Jugendlichen zu verwirklichen. Hierfur wurde beispielsweise Leichte Sprache ver-
wendet. Winschenswert war aus Sicht des Forschungsteams zudem, dass die Jugend-
lichen/jungen Erwachsenen wahrend des Interviews in jedem Fall anwesend waren.
Dieser Wunsch begrundet sich in der Annahme, dass es fur die Stellvertreter*innen
einfacher ist, tatsachlich zu versuchen, sich in die Perspektive der Jugendlichen einzu-
fihlen, wenn diese wahrend des Gesprachs auch raumlich prasent sind.

Das Thema der Stellvertretung wird in der (sonder-) padagogischen Literatur als ein
nicht ganzlich vermeidbares, aber kritisch zu reflektierendes Merkmal der Disziplin
und des padagogischen Handelns im Aligemeinen diskutiert (vgl. Ackermann 2011;
Dederich 2015; Grosche et al. 2020; Trescher 2018). Seltener wird dieses Thema auch
in Bezug auf Befragungen erwachsener Menschen mit (kognitiver) Beeintrachtigung
(vgl. Hasseler 2015; Niediek 2016; Schafers 2008) sowie im Kontext der Forschung
mit Kindern (vgl. Heinzel 2012, 23f.; Vog| 2015, 81f.) thematisiert. Viel Beachtung fin-
det dabei die Frage nach der Zuverlassigkeit der stellvertretend getroffenen Aussagen.
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Empirisch hat sich beim Vergleich von Aussagen der Zielgruppe und stellvertretend
Befragter gezeigt, dass Aussagen zu objektiven Daten hdher korrelieren als solche zu
subjektiven Einschatzungen, wie beispielsweise der empfundenen Lebensqualitat (vg].
Niediek 2016; Schafers 2008, S. 175). Auch bei Kindern wurden solche Vergleiche
vorgenommen, hier scheint auch das Alter der Kinder einen Einfluss auf die Uberein-
stimmung der Aussagen der Kinder und Eltern zu haben (vgl. Vogl 2015, S. 81). Es liege
z.B. eine héhere Ubereinstimmung bei siebenjéahrigen als bei elfjahrigen Kindern vor
(vgl. ebd., S. 81). Allerdings konstatiert Vogl, dass dies sowohl an der héheren Verlass-
lichkeit der Aussagen Siebenjahriger liegen kdnnte als auch daran, ,dass die Eltern
weniger Uber ihre Kinder wissen, je alter diese werden” (vgl. ebd., S. 81). Dies verweist
darauf, dass unterschiedliche Personen ihre jeweils ganz eigene Sicht auf dieselben
Sachverhalte haben (vgl. Heinzel 2012, S. 23-25; Schafers 2008, S. 175-178; Vogl
2015, S. 81f.), was den Einsatz von Stellvertreter*innenbefragungen problematisch
erscheinen lasst. Allerdings gehen die meisten Autor*innen bei ihren Ausfihrungen im-
plizit davon aus, dass es immer praktisch moglich ist, die im Fokus des Forschungsin-
teresses stehenden Personen selbst zu befragen. Schafers verweist darauf, dass dies
bei der Zielgruppe Erwachsene mit geistiger Behinderung nicht immer oder teilweise
nur sehr eingeschrankt moglich ist (vgl. Schafers 2008, S. 174-178; vgl. auch Hasseler
2015, S. €218). Zum einen stehen Stellvertreter*innenbefragungen dann vor dem be-
sonderen Problem, dass ein Abgleich mit Selbstaussagen gar nicht méglich ist (vgl.
Schafers, 2008, S. 176), zum anderen stellen sie aber oftmals den einzigen Weg dar,
Uberhaupt komplexe Fragestellungen hinsichtlich des Erlebens der Zielgruppe zu bear-
beiten (vgl. ebd., S. 175-178). Bei Teilnehmenden Beobachtungen und Ruckschlissen
aus Verhaltensweisen/Mimik etc. auf die innere Befindlichkeit sieht Schafers ebenfalls
Mangel in der Verladsslichkeit (vgl. ebd., S. 176-178). Das Spektrum der so zu erfas-
senden Daten sei begrenzt, wie auch Niediek bzgl. experimenteller Designs ohne Laut-
sprachanforderungen feststellt: ,Mit ihrer Hilfe lassen sich aber lediglich gegenwarts-
bezogene und auf konkrete Situationen bezogene Daten erheben. Abstrakte Konzepte,
zukUnftige Perspektiven oder biografische Erfahrungen kénnen damit nicht erfasst un-
mittelbar werden” (Niediek 2016, o.S.). Die Forschungsfragen des FamPalliNeeds-Pro-
jekts zielen jedoch auf genau solche komplexen Inhalte ab, die zu erheben es eines
hohen Mafies an symbolhaften expressiven Fahigkeiten seitens der Befragten bedarf.
Ahnlich argumentiert Hasseler im Rahmen ihrer qualitativen Studie (iber die adéquate
Gesundheitsversorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung;:

,ES wurden Mitarbeiter oder Eltern/Angehérige befragt, da bislang noch wenige
systematische Erfahrungen in der Befragung der Zielgruppe zu so einem diffizilen
Thema vorliegen. Die Literaturlage zeigt bisher, dass die Befragung von Menschen
mit geistigen und mehrfachen Behinderungen selbst aus forschungsmethodischer
und ethischer Sicht diffizil ist. Bislang ist noch kein angemessenes Befragungsins-
trument entwickelt worden” (Hasseler 2015, S. e218).
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33 | Die detaillierte Ausfiihrung
der Analyse im Rahmen der
Masterarbeit von Kiihn ist
unverdffentlicht. Sie liegt dem
Projektteam vor und kann bei
Bedarf angefragt werden.

METHODISCHE REFLEXION - EINSATZ VON STELLVERTRETER*INNNEN-BEFRAGUNGEN

Zur Frage, wer als verlassliche Auskunftsperson geeignet ist, verdeutlicht Schafers
anhand des von ihm analysierten Forschungsstandes, die ,Vertrautheit und Haufig-
keit des Kontaktes” (Schafers 2008, S. 175) seien ausschlaggebender als die Art der
Beziehung. Im FamPalliNeeds-Projekt handelte es sich bei den gewahlten Stellvertre-
ter*innen um Eltern oder andere enge (familiare) Bezugspersonen (z.B. Bezugsbe-
treuer*in einer Wohneinrichtung oder Bezugspflegekrafte), die eine ,Vertrautheit und
Haufigkeit des Kontaktes” (ebd.) glaubwirdig nachweisen konnten.

Restmierend kann fUr das FamPalliNeeds-Projekt festgehalten werden, dass ein kriti-
sches Bewusstsein dafur vorhanden sein muss, dass Daten, die Uber Stellvertreter=in-
nen erhoben worden sind, die tatsachlichen Bedirfnisse nicht so verlasslich wieder-
geben wie Selbstaussagen. Jedoch wurde in der Abwagung, erkrankte Jugendliche, die
nicht selbst befragt werden kdnnen, ganzlich aus dem Forschungsprozess auszuschlie-
3en, oder auf die Stellvertreter*innenaussagen zuriickzugreifen, Letzterem der Vorzug
gegeben. So konnte zumindest eine Anndherung an die (vermuteten) Bedlrfnisse die-
ser Zielgruppe vorgenommen werden, wenn die direkte Befragung keinen gangbaren
Weg darstellte. Der Einsatz enger Bezugspersonen als ,,Dolmetscher*innen® stellte
zudem einen Kompromiss dar, wenn die unmittelbare Befragung nicht durch kognitive
Beeintrachtigungen, aber durch einen individuellen Kommunikationsstil erschwert
wurde.

Stellvertretend durch Eltern, in Anwesenheit ihrer Kinder, wurden zwei der insgesamt
10 Interviews mit Jugendlichen/jungen Erwachsenen gefuhrt. In diesen beiden Fal-
len berichteten die Eltern, dass sie selbst nicht sicher einschatzen kénnen, wie viel
ihre Kinder sprachlich (noch) verstehen, und sich vor allem auf korperliche Signale
wie Unruhe, Verdnderungen des Muskeltonus oder Lautieren verlassen muissen, um
das Wohlbefinden und Bedurfnisse des Kindes einzuschatzen. Im Fall einer befrag-
ten junge Person, die mit Blicken und Mimik auf Ja-Nein-Fragen antworten kann, kam
eine Assistenzkraft ,dolmetschend” zum Einsatz. In drei weiteren Interviews waren EI-
ternteile auf Wunsch der jungen Menschen als (emotionale und/oder kommunikative)
Unterstitzung anwesend. Die Redeanteile der einzelnen Familienmitglieder waren hier
sehr unterschiedlich - zum Teil auerten sich die Eltern auch umfangreich aus ihrer
eigenen Perspektive, andere hielten sich starker zurtick und erganzten nur an einzel-
nen Stellen auf Nachfrage der Interviewer*innen oder auf Wunsch ihres Kindes.

Im Rahmen einer Qualifikationsarbeit die im Kontext dieser Studie entstand, setzte
sich D. Kiihn (202233) mit der Frage auseinander, ob die Bedirfnisse von Kindern und
Jugendlichen mit einer progredienten Erkrankung im Rahmen von Stellvertreter*in-
nenbefragungen abgebildet werden kdnnen. Dazu analysierte sie die beiden geflihrten
Stellvertreter*inneninterviews des Projekts mit der Methode der objektiven Herme-
neutik. Die Ergebnisse zeigen, dass Eltern sich durch die besondere Néhe zu ihren
Kindern gut in deren Lage hineinversetzen kénnen. Voraussetzung ist die Fahigkeit der
Selbstreflektion, um die eigene Perspektive hintenanzustellen und zur Beantwortung
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der Interviewfragen nahe an der vermeintlichen Sicht des Kindes bleiben zu kénnen.
Ein weiterer hilfreicher Faktor ist eine eindeutige Wahrnehmung eigener BedUrfnisse
der Eltern, durch welche die Abgrenzung zu denen der Kinder leichter gelingt. Auch das
Bewusstsein der Eltern, manche Fragen nicht beantworten zu kénnen, ist laut Kihn
Voraussetzung fur eine erfolgreiche Stellvertreter*innenbefragung. In den gefihr-
ten stellvertretenden Interviews des FamPalliNeeds-Projekts konnten die genannten
Faktoren laut der vorliegenden Analyse gut herausgearbeitet werden, sodass davon
ausgegangen werden kann, dass die Eltern die Bedurfnisse ihrer Kinder beschreiben
bzw. die Grenzen ihrer Moglichkeiten, dies zu tun, klar benennen konnten.

1.4 Fokusgruppen

Die Befragung in der Gruppe hat den Vorteil, dass die Teilnehmenden durch die Aus-
sagen anderer inhaltliche Impulse erhalten und sich zu diesen positionieren kdnnen.
Diese Dynamik kann dazu fuhren, dass individuelle Unterschiede starker hervortreten,
Ansichten und AuRerungen geschérft werden und eine gréRere inhaltliche Bandbrei-
te entsteht. Andererseits bleibt deutlich weniger Zeit und Raum fur Redeanteile der
einzelnen Personen. Nachfragen seitens der Moderator*innen sind in diesem Format
kaum vorgesehen. So besteht die Gefahr, erfahrungsgemaf noch verstarkt bei digita-
ler Umsetzung, dass lediglich eine Aneinanderreihung von Einzelaussagen entsteht,
die nicht vertieft werden konnen - ein klarer Nachteil gegenuber Einzelinterviews, in
dem ein einzelner Fall ausfuhrlich und durch Nachfragen gesteuert beleuchtet werden
kann (vgl. Bagnoli & Clark 2010, S. 104f.).

Ein weiterer Nachteil von Fokusgruppen liegt darin, dass sich Einzelne sich aufgrund
des Settings gehemmt fUhlen, weniger in die Tiefe gehen oder ihre Meinung der Posi-
tion anderer anpassen, vor allem, wenn sehr dominante Teilnehmer*innen viel spre-
chen. In den durchgeflhrten Fokusgruppen kannten sich einige Teilnehmer*innen
bereits. Dies kann Vor- und Nachteile haben, da einerseits eine Vertrauensbasis hilf-
reich sein kann, andererseits womoglich festgelegte Rollenmuster aus einem anderen
Setting auch in diesem Kontext reproduziert werden. Sofern die Befragten sich dazu
auerten, betonten sie den ersten Aspekt, vor allem die Geschwister bewerteten es als
positiv, wenn sie andere Teilnehmende der Gruppe bereits kannten.

Ein klarer Vorteil in der Durchfihrung der Fokusgruppen kann retrospektiv in der An-
wendung einer Co-Moderation gesehen werden (vgl. Schroter & Zwick 2012, S. 40), da
auf diese Weise gut unterschiedliche Aspekte wie Moderation, Gruppendynamik und
Zeitplanung im Blick behalten werden konnten.

Des Weiteren erwies es sich als gunstig, die verschiedenen Familienmitglieder und die
Fachkrafte im Expert*innen-Workshop nach ihren Rollen getrennt zu befragen, sodass
keine asymmetrischen Beziehungen die Kommunikation zwischen den Teilnehmer*in-
nen belasteten.
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In der Auswertung der erhobenen Daten ist eine Fokusgruppe grundsatzlich aufwan-
diger als ein Einzelinterview. Fur das Forschungsteam stellte sich die Methode den-
noch als lohnend und effizient dar, da auf diese Weise verschiedene Perspektiven auf
besonders bedeutsame oder brisante Aspekte aus den Interviews eingeholt werden
konnten. Durch eine ausschlieflliche Befragung der Zielgruppen im Rahmen der Fo-
kusgruppen ware das Forschungsziel nicht in ausreichender inhaltlicher Tiefe erreicht
worden; in der Kombination mit den Einzelbefragungen erwies sich die Methode als
hilfreiche Erganzung.

1.5 Quantitative Datenerhebung - Online-Befragung

Nach der Erstellung des Fragebogens wurde ein Pretest mit einem Elternteil, das bereits
an der qualitativen Datenerhebung teilgenommen hatte, mit Hilfe der ,Think aloud Me-
thode“ durchgefliihrt. Weitere Elternteile flllten den Fragebogen anschliefiend in unter-
schiedlichen Sprachen aus, um diesen zu testen. Die technische Durchfihrung und
anschlieRende Ergebnisubertragung verliefen reibungslos. Der technische Hinweis aus
einem schriftlichen Pretest, dass ein Sterbedatum eingegeben werden kann, das vor
dem Geburtsdatum liegt, konnte programmbedingt nicht umgesetzt werden, hier blieb
eine gewisse Anfélligkeit fur (vermutlich nur versehentlich) unstimmige Antworten be-
stehen. Die Vorstudie brachte eine Erweiterung bei der Frage nach der Diagnose mit
sich. Eine Pretesterin merkte an, dass die Angabe einer Hauptdiagnose bei komplexen
Behinderungen schwierig sei. Die Frage ,Woran ist Ihr Kind erkrankt?“ blieb bestehen,
wurde aber durch den Hinweis erweitert: ,Wenn |hr Kind keine klare Diagnose/meh-
rere Diagnosen hat, geben Sie bitte die Hauptdiagnosen/Hauptsymptome an.“ Damit
bestand die Gefahr, Diagnosen und Symptome zu vermischen, da viele Kinder ohne
eine eindeutige medizinische Diagnose leben. Jedoch schien die Angabe von Sympto-
men zielfGhrender als zur medizinischen Ausgangssituation des Kindes keine Antwort
zu erhalten.

Weitere Anderungen, wie die Verdnderung der Reihenfolge einzelner Fragen, wurden
aufgrund der Rickmeldungen in den Pretests vollzogen. Somit hat dieser methodische
Schritt seine Intention zur Erhéhung der Verstandlichkeit, Eindeutigkeit und letztlich
der Qualitat der Befragung erfullt.

Vorteile der Durchfihrung von Befragungen in Form eines Online-Fragebogens mittels
der Software LimeSurvey sind:

- wenig zeitlicher Aufwand fur die Befragten, keine postalische Ricksendung -
dies dlrfte die Teilnahmebereitschaft steigern - vor allem angesichts der meist
hohen zeitlichen Eingebundenheit der Eltern im Alltag,

- Méglichkeiten, die bei gedruckten Fragebdgen nicht bestehen, z.B. unkomp-
lizierte Anwendung von Filterfragen oder die Anzeige von Antwortoptionen in
zufalliger Reihenfolge, um den Einfluss von Antwortmustern zu umgehen,
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- Moglichkeit zum Zwischenspeichern und Fortfahren zu einem spateren Zeit-
punkt und

- Ressourcenschonung, da keine Kosten und kein Papierbedarf anfallen
(vgl. auch Thielsch & Weltzin S.70).

Bei der Entwicklung des Fragebogens fand eine differenzierte Abwagung zwischen den
Aspekten der inhaltlichen Tiefe und zumutbaren Lange statt. Durch die umfangreichen
zu erfassenden Themen mussten zwangslaufig Abstriche bezlglich der Detailliertheit
der erhobenen Daten in Kauf genommen werden. Eine hohe Anzahl an offenen Ant-
wortfeldern ermoglichte den Eltern jedoch, Aspekte einzubringen, die nicht unmittel-
bar erfragt wurden. Die Auswertung dieser frei formulierten Antworten erfolgte mit der
Methode der Qualitativen Inhaltsanalyse (Kuckartz 2014).

Es war festzustellen, dass nur wenige Eltern das Ausflllen der Befragung in der zweiten
Halfte des Bogens abbrachen. Haufiger waren Abbrliche direkt nach Beginn, schein-
bar oftmals lediglich durch ein Klicken auf den Zugangslink und sofortiges Beenden.
Dies kdnnte auch zum Teil durch die kontaktierten Multiplikator*innen vorgenommen
worden sein, die ggf. den Link prufen wollten. Eltern, die den Fragebogen ernsthaft
begonnen haben, auszufillen, fillten ihn gréRtenteils vollstandig aus, was ein Hinweis
auf eine angemessene Lange darstellt. Im Pretest gab es ebenfalls die Rickmeldung,
die Befragung durfe sogar noch wesentlich langer dauern. Es wurde als sehr wertvoll
empfunden, als Eltern nach der persénlichen Meinung, der Lebenssituation mit ihren
Herausforderungen und Verbesserungsbedarfen gefragt zu werden und durch die Stu-
die offentliche Aufmerksamkeit zu erhalten.

Die Stichprobenziehung tUber mehr als 1800 kontaktierte Multiplikator*innen lasst
keine RuckschlUsse zu, Uber welche Strukturen, Einrichtungen, Verbande und Fach-
disziplinen die Befragten erreicht wurden. Es wurde bereits reflektiert (> V), dass
die Stichprobe moglicherweise Uberreprasentativ an kinder- und jugendhospizliche
Strukturen angebunden ist, da die dortigen Multiplikator*innen sich verstarkt in der
Akquise engagierten. Eine Mdglichkeit, dies kunftig zumindest im Ansatz nachvollzie-
hen zu kdnnen, ware ein Item im Fragebogen dazu, wie die Befragten von der Studie
erfahren haben.

Insgesamt lasst sich konstatieren, dass die eingesetzten Forschungsmethoden sowie

deren wechselseitige Bezugnahme Datengenerierungen ermadglichten, die zielfUhrend
zur Beantwortung der Forschungsfragen beigetragen haben.
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IV LIMITATIONEN DER STUDIE

Im Sinne der transparenten wissenschaftlichen Reflexion gilt es, die Limitationen der
Untersuchung aufzuzeigen und ggf. Forschungsdesiderate abzuleiten.

Es handelt sich bei der durchgefihrten Studie um eine Querschnittserhebung (vgl.
Doring & Bortz 2016, S. 210f.), d.h. es sind keine Aussagen darUber moglich, wie
sich die Bedarfe im Lebensverlauf verandern, eine Generalisierung auf andere Mess-
zeitpunkte ist nicht méglich. Zwar wurden Familien zu unterschiedlichen Phasen im
Krankheitsverlauf und auch nach dem Tod eines Kindes befragt, jedoch lassen sich
die Ergebnisse nicht ohne Weiteres interpersonell Ubertragen. Daher ware auch eine
Langsschnittstudie mit &hnlichen Fragestellungen und der Fokussierung auf Verande-
rungen von Bedarfen im Zeitverlauf und abhangig von Phases of lliness (vgl. Lehmann
et al. 2021) interessant.

Wie in der Beschreibung der Stichproben (> II.1) erlautert, konnte der Anteil von Be-
fragten mit Migrationshintergrund nicht reprasentativ zur Gesamtbevolkerung erreicht
werden. Auch sind Eltern mit Hochschulabschluss in der Stichprobe leicht Uberrepra-
sentiert. Wie dargestellt wurde, sind diese Effekte nicht untypisch fur Fragebogen-
erhebungen und werfen immer wieder Fragen nach bestmaoglicher zielgruppenorien-
tierter Erreichbarkeit und der persénlichen Teilnahmemotivation von Proband*innen
auf. Durch die Streuung der quantitativen Befragung Uber mehr als 1.800 potenzielle
Multiplikator*innen aus den verschiedensten Praxisfeldern wurde versucht, Familien
zu erreichen, die verschiedene sowie unterschiedlich komplexe Versorgungsnetzwerke
nutzen und sich z.B. in der Inanspruchnahme palliativer und hospizlicher Strukturen
unterscheiden. Die Daten zeigen, dass dies zum Teil gelungen ist. Dennoch ist auch
hier von einer verstarkten Teilnahme derer auszugehen, die viele Leistungen nutzen
und an diverse Unterstitzungssysteme, Uber medizinische Anlaufstellen hinaus, an-
gebunden sind. Auch sind méglicherweise vor allem diejenigen kontaktierten Fach-
krafte in der Akquise aktiv geworden, die das Projekt bereits kannten. Die hohe Teil-
nehmer*innenzahl im Bundesland Nordrhein-Westfalen spricht beispielsweise flr eine
wirksame Aktivitat des Kooperationspartners DKHV e. V., der vor allem in dieser Region
tatig ist. Aber auch eine hohe Angebotsdichte in diesem bevolkerungsreichsten Bun-
desland kann eine hohe Anzahl an Befragungsteilnehmer*innen bewirkt haben.

Eine Limitation der Studie besteht in der Modalitat der qualitativen Befragungen, die
ausschlieflich in Form von lautsprachlichen Interviews durchgefuhrt wurden. Verein-
zelt wurden Jugendliche/junge Erwachsene mit leichten kognitiven Beeintrachtigun-
gen befragt, ein Interview wurde unterstitzt durch Assistenz mit einer Jugendlichen
gefuhrt, die Ja-Nein-Kommunikation Uber Blicke und Mimik nutzt, sowie eines unter
Zuhilfenahme einer elektronischen Kommunikationshilfe. Davon abgesehen musste
jedoch zur Annaherung an die BedUrfnisse von nicht lautsprachlich kommunizieren-
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den und/oder kognitiv stark beeintrachtigten jungen Menschen auf stellvertretende
Interviews zurlckgegriffen werden (> 111.3). Die adaquate Aufbereitung der Befragungs-
inhalte fUr eine die Zielgruppe von Menschen mit komplexer Beeintrachtigung musste
in Folgeprojekten berlcksichtigt werden, um die Partizipation dieser Zielgruppe an For-
schung weiter voranzutreiben und verschiedene Kommunikationswege in der Durch-
fihrung von Befragungen zu erproben.

Da die Teilnehmer*innen von FamPalliNeeds aus dem gesamten Bundesgebiet stam-
men, sind die Fallzahlen bezogen auf die einzelnen Bundeslander zum Teil sehr klein,
sodass bundeslandbezogene Auswertungen und Vergleiche nicht sinnvoll durchgefuhrt
werden konnen. Auch die Fallzahlen der Eltern, die mehr als ein Kind mit lebensverkr-
zender/-bedrohlicher Erkrankung haben, sind zu klein fir eine aussagekraftige Analy-
se dieser Untergruppe. Auch wenn diese Aspekte nicht explizites Ziel der vorliegenden
Studie waren, ist hier weiterer Forschungsbedarf zu konstatieren.

Der Zeitpunkt, zu dem die Erkrankung des Kindes erstmals diagnostiziert wurde, ist in
der Studie nicht erhoben worden. Daher kbnnen Aussagen Uber verschiedene BedUrf-
nisse abhangig vom Alter der Kinder getroffen werden, nicht aber abhangig von der
Zeit, die die Familie bereits mit dieser Diagnose lebt. Es ist individuell héchst unter-
schiedlich, in welchem zeitlichen Verhaltnis und Abstand die Diagnose und das Auf-
treten von Symptomen zueinander stehen. Dennoch ware der Zeitpunkt der Diagnose-
stellung eine interessante Variable in Folgestudien, um auch Bedarfsveranderungen
im Zeitverlauf in Abhangigkeit von dieser beschreiben zu kdnnen.

Der der Studie zugrundeliegende Familienbegriff (> 1.2.2) und der Verzicht auf die
Erfassung der exakten Verwandtschaftsverhaltnisse impliziert einerseits eine grofRe
Offenheit und vermeidet Etikettierungserfahrungen bei den Befragten, fuhrt anderer-
seits jedoch auch dazu, dass keine spezifischen Aussagen Uber Pflegefamilien, Adop-
tivfamilien etc. getroffen werden kdnnen.

Da es ein Anliegen der Studie war, eine grofle Bandbreite von Themenbereichen und
moglichen Bedurfnissen abzudecken, entstehen unweigerlich Begrenzungen in der Ver-
tiefung einzelner Themen. Jeder inhaltliche Schwerpunkt (> Abb. 1) ware ohne Frage
lohnend fiir noch weiterreichende Analysen, die sich ideal an den erlangten Uberblick
anschliefen kénnen.
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@ Neben den Zielen und Forschungsfragen wurden der Studie funf handlungsleitende
Hypothesen zugrunde gelegt, die im Folgenden in den Kontext der Ergebnisse gestellt
@ ZURUCK und reflektiert werden.
@ RUCKWARTS Hypothese 1: ,Die sehr heterogenen Bedurfnisse von Familien mit lebensverkiirzend
erkrankten Kindern in Bezug auf Entlastung, Versorgung und Begleitung werden von
@ VORWARTS den derzeit vorgehaltenen Unterstlitzungsstrukturen nur unzureichend gedeckt.“
@ INHALT In der Studie wurden umfassende qualitative und quantitative Daten zu den Bediirf-

nissen und der Bewertung der verfugbaren Unterstitzungsmaéglichkeiten erfasst. Sehr
pragnant zusammengefasst lasst sich die Zufriedenheit mit verschiedenen Dimensio-
nen der Entlastungs-, Versorgungs- und Begleitungsstrukturen darstellen, da in der
quantitativen Befragung fur diese Aspekte immer eine vierstufige Bewertungsskala3*

verwendet wurde:

Zufriedenheit mit verschiedenen Aspekten der Versorgungssituation

Mittelwerte auf einer vierstufigen Skala von 1 - sehr zufrieden bis 4 - sehr unzufrieden

1 1,5 2 2,5 3 35 4
[ | | | \ \ \

Pflegesituation in der | I j
Familie (N, = 393, N,= 109)

Pflegesituation (Kind lebt nichtim | H
selben Haushalt) (N, = 23, N,= 12)

Versorgung durch SAPV 1
(N, = 154, N,= 84)

Begleitung durch AKJHD
(N.= 252,N,= 73) | Hi

Stationare Aufenthalte im
Kinder- und Jugendhospiz | | |
(N,= 236, N, = 80)
Versorgung auf einer Palliativ- 1l
station (N, = 35, N,=19)

Versorgung im Krankenhaus 11
insgesamt (N, = 397, N = 14)

Beratung zu Leistungen und 1
Angeboten (N, = 417, N, =121)

Beratung zu medizinischen,
pflegerischen und therapeutischen 11
Aspekten (N = 417 N, = 122)

M Eitern lebender Kinder B Eitern verstorbener Kinder
Abbildung 44. Abgebildet sind die arithmetischen Mittelwerte.
34 | Zugunsten der anschau-

lishen Darstellung eines Uber- - Nyjer Grafik veranschaulicht resiimierend, in welchen Versorgungsbereichen die Befrag-

blicks wird die Ordinalskala als

auasimetrisch benandett.  ten den hochsten Verbesserungsbedarf sehen. Die familidre Pflegesituation im Alltag
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ist fur viele Familie nicht zufriedenstellend, was u.a. mit unzureichender Entlastung
durch ambulante Kinderkrankenpflege zusammenhéangt (> 11.4.3 und 11.2.4.1). Eine
hohe Zufriedenheit besteht mit hospizlichen und palliativen Angeboten und Leistun-
gen, wenn die Familien diese bereits nutz(t)en. Hier kdnnte die Nutzungsrate u.a. durch
eine verstarkte und inhaltlich differenzierte Offentlichkeitsarbeit mit dem Ziel des Ab-
baus von Vorbehalten (> 11.12.2) und eine flachendeckende Verflugbarkeit von SAPV
erhdht werden.

Die Zufriedenheitswerte bezlglich der klinischen Versorgung stellen sich sehr hetero-
gen dar, zeigen aber insgesamt, dass dieser Sektor noch nicht optimal auf die Bedarfe
von Kindern mit lebensverklrzenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen und ihre
Familien ausgerichtet ist. So nutzen Familien oft die Angebote mehrerer Kliniken und
nehmen z.T. lange Fahrtzeiten in Kauf, um in den Krankenhdusern versorgt zu wer-
den, mit denen sie zufrieden sind, wenn die wohnortnahen Angebote negativ bewertet
werden (> 11.4.8). Abzuwarten bleibt, ob die Neuregelung der Finanzierung von Begleit-
personen bei Krankenhausaufenthalten perspektivisch Auswirkungen auf die Wahr-
nehmung stationarer Aufenthalte haben wird. Diese Finanzierung wird dann durch die
Krankenkassen Ubernommen, wenn der Begleitperson durch die erforderliche Anwe-
senheit in der Klinik ein Verdienstausfall entsteht und die Begleitung medizinisch not-
wendig im Sinne der Krankenhausbegleitungs-Richtlinie ist.

Der deutlichste Handlungsbedarf besteht im Bereich der Beratung. Familien benétigen
frihzeitig und prozessbegleitend kompetente Ansprechpersonen, die barrierearm und
in den Alltag integriert fur samtliche Themenbereiche des Krankheitsmanagements,
der Teilhabe und der psycho-emotionalen Situation der einzelnen Familienmitglieder
zur Verfugung stehen bzw. an die entsprechenden spezialisierten Beratungsstellen wei-
terverweisen kdnnen. Die gesetzlichen Grundlagen der bestehenden Rechtsanspriche
sind so komplex (> 1.4.1), dass andernfalls ein hoher Aufwand in der Recherche und
blrokratischen Bearbeitung fur die Eltern entsteht (> 11.6.4 und 11.8.1.1).

Hypothese 2: ,Einzelne Familienmitglieder haben aufgrund ihrer divergierenden
familialen Rollen unterschiedliche Erwartungen und Bediirfnisse hinsichtlich ihrer

Unterstitzung und Begleitung.”

Diese Hypothese lasst sich auf Grundlage der Studienergebnisse sowohl verifizieren
als auch falsifizieren. So zeigen alle befragten Familienmitglieder Winsche nach Aus-
tausch, Unterstitzung und Begleitung, die sich aber bezlglich der Inhalte, Formate
und Zielsetzungen durchaus unterscheiden. Zeigen die Eltern beispielsweise primar
Bedarfe im Kontext von UnterstUtzung in der Pflege, des familialen Krankheitsmanage-
ments, der Alltagsentlastung und beruflicher Verwirklichung, so betonen lebensverkdr-
zend/-bedrohlich erkrankte Jugendliche und junge Erwachsene vorrangig Bedurfnisse
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nach Unterstltzung ihrer Selbstbestimmung und Autonomie. Geschwister auflern vor
allem Bedurfnisse nach Verstandnis durch und Austausch mit Peers und der Beruck-
sichtigung ihrer spezifischen Situation in schulischen Kontexten.

Hypothese 3: ,Einzelne Familienmitglieder haben aufgrund ihrer divergierenden
familialen Rollen unterschiedlichen Erwartungen, Bediirfnisse und Ressourcen hin-

sichtlich des Austausches und der Unterstiitzung in Selbsthilfekontexten.”

Diese Hypothese lasst sich anhand der vorliegenden Daten gut belegen, wobei die
vermuteten Unterschiede vorrangig generations- und rollenspezifisch zu interpretieren
sind. So nutzen Eltern von Kindern mit lebensverkirzenden und lebensbedrohlichen
Erkrankungen verschiedene Selbsthilfekontexte primar, um dort Informationen und Be-
ratung durch Familien in &hnlicher Situation zu erhalten. (> 1.5.1.3) Der psychosoziale
Aspekt des Austausches mit Familien in ahnlicher Lebenssituation ist zwar ebenfalls
von Bedeutung, scheint aber hinter der informativen Unterstitzung zurickzustehen.
Erkrankte Jugendliche und ihre Geschwister hingegen schatzen an den unterschied-
lichen Selbsthilfekontexten vor allem den Peer-Austausch mit Gleichaltrigen, denen
sie ihre spezifische Lebenssituation nicht zu erklaren brauchen, sondern auf einer von
Empathie und Wissen getragenen Basis miteinander kommunizieren kénnen. Gelingt
dies, wird der Austausch auch Uber Themen genutzt, die nichts mit der Erkrankung zu
tun haben und leistet somit vor allem fur die erkrankten Jugendlichen einen bedeut-
samen Beitrag zu ihrer sozialen Teilhabe (> 11.5.1).

Hypothese 4: ,Je nach Lebenssituation und gesundheitlicher Verfasstheit des lebens-
verkurzend erkrankten Kindes stellen sich die Teilhabebedirfnisse der Akteur*innen
in verschiedenen Kontexten unterschiedlich dar. Von einem erhohten Exklusions-

risiko ist grundsatzlich auszugehen.”

Die Erkenntnisse der Studie zeigen, dass die Befragten bedingt durch die Erkrankung
des Kindes und ihre Wechselwirkungen mit der gesellschaftlichen Umwelt mit unter-
schiedlichen Teilhabebarrieren konfrontiert sind und die Vermutung eines hoheren Ex-
klusionsrisikos bestatigt werden kann. Das bedeutet, dass nicht in allen relevanten
Lebensbereichen ausreichende Entscheidungsspielrdume fur die Familienmitglieder
gegeben sind, um selbstbestimmt zwischen verschiedenen Alternativen flr die Gestal-
tung des eigenen Lebens wahlen zu kénnen. (> I1.3) Um Teilhabe in verschiedensten
Lebensbereichen zu ermoglichen und zu férdern, bedarf es neben einer passgenauen,
d.h. den individuellen Bedurfnissen entsprechenden Unterstutzung, vielfaltige gesell-
schaftliche Entwicklungen zur Beseitigung diverser Teilhabebarrieren (siehe hierzu die
u.s. Handlungsempfehlungen).
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Hypothese 5: ,Das Merkmal ,lebensverkiirzende Erkrankung eines Kindes oder Ju-
gendlichen” allein bedingt keine eindeutig spezifische Bediirfnislage, sondern ist
stets im Zusammenhang mit anderen personalen und/oder sozialen Dimensionen

zu denken.”

Entsprechend der Systematik der International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) entsteht Behinderung durch das Zusammenspiel der personalen Aus-
gangsbedingungen (Korperstrukturen) mit den Ebenen der Aktivitat und Partizipation.
Der bei den meisten lebensverklrzend und z.T. auch bei lebensbedrohlich erkrankten
Kindern und Jugendlichen vorliegende hohe und sukzessive wachsende Unterstit-
zungsbedarf erschwert Aktivitat und gesellschaftliche Partizipation, da auf den Ebe-
nen der Haltungen und umweltbedingenden Strukturen eine Vielzahl an Barrieren Ex-
klusion beférdern. Diese sozialen Dimensionen entfalten mafigeblich einschrankende,
ausgrenzende und diskriminierende Wirkung. Ob auch Faktoren wie Bildungsstand,
Migrationshintergrund oder die finanzielle Situation die Bedurfnislage der Kinder und
ihrer Familien mitbeeinflussen, lasst sich anhand der vorliegenden Daten lediglich
punktuell belegen (> zu den Limitationen der Studie s. IV).

FamPalliNeeds liefert umfassende aktuelle Daten zur Bedurfnissituation der Zielgrup-
pe, die zum Teil in dieser Form und inhaltlichen Breite bislang nicht erhoben wurden.
Aus diesem gewonnenen Einblick in die Lebenslagen der Familien lassen sich verschie-
dene Handlungsempfehlungen ableiten, die die Verbesserung der Versorgung, Unter-
stutzung und Begleitung und somit eine entlastende und salutogenetische Wirkung
auf alle Familienmitglieder zum Ziel haben. Zentrale Handlungsempfehlungen werden
im folgenden Kapitel benannt.
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VI  HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

Aus den in diesem Bericht ausfihrlich prasentierten Studienergebnissen lassen sich
konkrete Losungsvorschlage und Empfehlungen fur eine bedarfsgerechte Begleitung
und Versorgung von Familien mit lebensverklrzend/-bedrohlich erkrankten oder ver-
storbenen Kindern ableiten. Handlungsempfehlungen bzw. -bedarfe, wie sie bereits von
Eltern(-verbanden) sowie in anderen aktuellen Studien in Bezug auf pflegende Eltern
im Allgemeinen formuliert worden sind (vgl. Wir pflegen e.V. 2022; Bundesministerium
fur Arbeit und Soziales 2022; Eisenhardt & Heinrich 2016), kdnnen fur die hier fokus-
sierte Zielgruppe anhand der erhobenen Daten bestarkt und prazisiert werden.

VI.1 Ubergreifende Bedarfe
@

@ ZURIICK VI.1.1 Regionale integrierte Versorgungsmodelle implementieren
Um den Familien eine barrierearmere Nutzung der ihnen zustehenden Leistungen zu
@ RUCKWARTS ermoglichen, bedarf es regionaler Versorgungsmodelle, die diese Leistungen bundeln
@ ) und sie je nach Kapazitat und Grofle entweder direkt in stationarer und ambulanter
VORWARTS

Form anbieten oder gezielt und unblrokratisch an die daflr spezialisierten Stellen
@ INHALT verweisen. Solche Modelle dienen der ,Aufhebung der Sektoralisierung von (sozial-
rechtlichen und praktischen) Zustandigkeiten und [...] [der] Zusammenfuhrung von
unterschiedlichen Versorgungssystemen im Sinne eines ganzheitlich konzipierten Be-
gleitungs- und Versorgungsnetzes” (Jennessen 2022, S. 27).
Zudem sollte allen Familienmitgliedern nach dem Tod eines Kindes rehabilitative Maf3-
nahmen (z.B. Trauerrehas) nicht nur prinzipiell zur Verfigung stehen, sondern durch
proaktives Zugehen und unkomplizierte Bewilligung ermoglicht werden. Ziel ist die Er-
holung und Gesunderhaltung der Familie nach der emotional und haufig auch physisch
belastenden Situation der Sterbebegleitung, nach oft jahrelanger Pflege des Kindes
sowie ihre adaquate und indivuelle Trauerbegleitung. Dieser Anspruch bedeutet einen
Ausbau der Kapazitat spezialisierter MaBnahmen (> 11.5.2).
Fur Eltern, die Termine auf3er Haus nur mit groBem Aufwand wahrnehmen kdnnen, be-
darf es eines Ausbaus aufsuchender Angebote (z. B. Psychotherapie, Physiotherapie),
damit die Familien diese in ihren Alltag integrieren kdnnen.
Grundsatzlich kann alters- und institutionstbergreifend festgehalten werden, dass so-
zialpadagogische und psychologische Fachkrafte inre Kommunikations- und Unterstit-
zungsangebote proaktiv anbieten sollten, statt ausschlieflich prasent zu sein und auf
die aktive Inanspruchnahme durch die jeweiligen Adressat*innen zu warten.
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VI.1.2 Teilhabe und Barrierefreiheit auf allen gesellschaftlichen
Ebenen ausbauen

Im Bereich der sozialen Teilhabe stellt die unzureichende Barrierefreiheit, beispiels-
weise im offentlichen Raum, auf Spielplatzen, in Verkehrsmitteln und bei Freizeit- und
Kulturangeboten (vgl. §78 SGB IX) eine Erschwernis fir Begegnungsmaglichkeiten von
Menschen mit und ohne Behinderung dar. Der bisher oftmals nicht erfullte Bedarf der
erkrankten Jugendlichen/jungen Erwachsenen an sozialem Kontakt mit nicht erkrank-
ten Gleichaltrigen und an Auseinandersetzung auch Uber nicht krankheitsspezifische
Themen ist ein Indiz fir grundsatzliche Teilhabedefizite. Die Forderung der Kontakt-
moglichkeiten mit Gleichaltrigen sollte sich daher nicht auf den Bereich der Selbsthilfe
beschranken, sondern alle Lebensbereiche einbeziehen (> 11.3). Auch pflegende Ange-
horige kdnnen in ihrer Teilhabe in unterschiedlichen gesellschaftlichen Sektoren massiv
eingeschrankt sein. Zudem mussen alle Familienmitglieder in ihren spezifischen Rol-
len und mit ihren unterschiedlichen Bedarfen bei Teilhabefragen mitgedacht werden.

VI.1.3 Dem Fachkraftemangel entgegenwirken

Der ohnehin schon vorhandene Fachkraftemangel (vor allem in der Pflege) und die tber-
proportionale Zunahme pflegbedurftiger Menschen in Deutschland haben in der Ver-
sorgungspraxis seit einiger Zeit grof3e Herausforderungen zur Folge. Demnach missen
kurz-, mittel- und langfristige Strategien zur Personalplanung, -gewinnung und -bindung
konzipiert und umgesetzt werden. Pflegerische und psychosoziale bzw. padagogische
Berufsgruppen sollten fir das Handlungsfeld Palliative Care qualifiziert werden - dafur
mussen Ausbildungsstrukturen und -inhalte den Erfordernissen des Feldes qualitativ
und quantitativ angepasst werden. Neben den fir die jeweilige Disziplin spezifischen
fachlich-inhaltlichen Kompetenzen ist es gemaf den Studienergebnissen unerlasslich,
angehende Fachkrafte auch kommunikativ zu schulen, sowie Netzwerkkenntnisse zu
vermitteln. Nur so kann eine adaquate Begleitung und die Etablierung von Orientie-
rungshilfen im Unterstutzungssystem gelingen. Zudem sollte die Entwicklung einer fa-
milien- und bedurfnisorientierten Haltung einen relevanten Aspekt in Aus- und Weiter-
bildungen darstellen (> 11.2.4). Das fir die Begleitung der Familien ebenfalls wichtige
Ehrenamt sollte weiter gestarkt und die freiwillig Engagierten stets durch umfassende
Qualifizierung und Begleitung gestutzt werden.

Neben langen Bearbeitungszeiten sorgen wiederkehrende Beantragungen und Be-
grundungen auch bei progredienten Krankheitsverlaufen flr einen erheblichen buro-
kratischen Aufwand, welcher fur die Familien kontinuierlich inhaltliche und formale
Herausforderungen mit sich bringt. Diese Barrieren steigen noch einmal gravierend
an, wenn die Kinder rechtlich das Erwachsenenalter erreichen. Diese blrokratischen
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Hurden gilt es z. B. mit Hilfe von zentralen Anlaufstellen bzw. personenbezogener Sach-
bearbeitung (anstelle von alphabetischer Zuordnung) schnellstmoglich abzubauen
und gleichzeitig die Digitalisierung von Verwaltungsablaufen zu forcieren. Dazu sind
spezialisierte Fachkrafte bei den Kranken- und Pflegekassen und anderen beteiligten
Stellen notwendig, die um besondere Bedarfe bei lebensverklrzenden Erkrankungen
wissen. Eindeutig progrediente Diagnosen sollten besondere Berucksichtigung finden,
d.h. eine beschleunigte und dauerhafte Leistungsbewilligung ohne standardisierte tur-
nusmégige Uberprifungen und erneute Antragstellung (> 11.8.1.1).

Aufgrund der bestehenden umfassenden sozialrechtlichen Grundlagen fur eine Viel-
zahl von Leistungen und Angeboten bedarf es guter Beratungsmaoglichkeiten fur Fami-
lien (vgl. auch §7a SGB XI). Bisher wird das Beratungssystem als ,zersplittert“ wahr-
genommen; verschiedene Dienstleister und Leistungstrager gelten im Einzelfall nicht
als zustandig und Informationen Uber palliative und hospizliche Versorgungsstrukturen
sind oftmals unbekannt. Im Kontext der pra- und postnatalen Diagnosestellung, der
Versorgungsplanung am Lebensende sowie der Krisenintervention sollte eine besse-
re Aufklarung erfolgen, sowohl zu medizinischen, pflegerischen und therapeutischen
Aspekten als auch zu leistungsrechtlichen Informationen und dem lokalen Hilfenetz.
Die Beratungsstellen oder integrierten Versorgungsmodelle (> VI.1.1) kdonnten struk-
turell an Krankenhauser, Sozialmedizinische Nachsorge und/oder Kinderarzt*innen
angedockt sein. Auch padagogische und psychologische Beratungsangebote fur alle
Familienmitglieder sollten in allen Lebensphasen zur Verfigung stehen. Da die Bedar-
fe der Familien sich im Laufe der Zeit immer wieder andern, erscheint eine dauerhaft
begleitende Beratungsinstanz mit einer festen Ansprechperson im Sinne einer*eines
Familienlots*in fur einige Familien sinnvoll. Diese sollte proaktiv vorgehen und in der
Begleitung grundsatzlich flexibel agieren kénnen (> I1.6).

Wenn im Wohnort der Familien oder bei sehr seltenen Diagnhosen der lebensverkirzen-
den Erkrankungen noch keine adaquaten Strukturen vorhanden sind, grinden Eltern
teilweise neue Selbsthilfegruppen. Uber Selbsthilfeangebote hinaus bedarf es vor al-
lem in Iandlichen Regionen weiterer pflegerischer, medizinischer, psychosozialer und
padagogischer Unterstitzungsmaglichkeiten (> 11.12.3). Die sich im Zuge der Digitali-
sierung weiter entwickelnden Formate der Telemedizin kbnnten hier einen Baustein
darstellen, der den Familien eine schnelle und barrierearme Hilfe in Notfallen sowie
durch spezialisierte Expert*innen Uberregionaler Leistungsanbieter erméglicht.

Die sehr guten Bewertungen der SAPV fir Kinder und Jugendlicher (§37b SGB V) konn-
ten unter Beweis stellen, dass dies ein duf3erst hilfreiches Unterstitzungsangebot fir
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die Familien darstellt (> 1.4.5). Diese sollten somit flachendeckend zur Verfigung ste-
hen, woflr sie vor allem in I&ndlichen Regionen aus der haufig praktizierten organisa-
torischen Anbindung an Kliniken herausgelst und als Teil regionaler Versorgungsnetz-
werke etabliert werden mussten.

Mit Erreichen der Volljahrigkeit kann die padiatrische Versorgung der jungen Menschen
nur zum Teil weitergeflihrt werden, oftmals sind die Familien jedoch aufgefordert, einen
recht abrupten Wechsel in die Versorgungsstrukturen der Erwachsenenmedizin umzu-
setzen, was sich in der Praxis als grofe Herausforderung erweist. Mit Vollendung des
27. Lebensjahres fallen junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung und da-
mit auch ihre Familien zudem aus den jugendhospizlichen Versorgungsstrukturen und
den auf Kinder und Jugendliche spezialisierten Leistungen von Palliative Care - ohne
dass adaquate alternative Angebote flir sie verfugbar waren. Die (Versorgungs-)The-
men alter werdender Jugendlicher, junger Erwachsener und ihrer Familien gehoren aus
diesem Grund in Wissenschaft, Politik und Praxis starker fokussiert. Adaquate Versor-
gungs- und Unterstitzungsstrukturen sowie geeignete Bildungsangebote und Wohn-
formen mussen hierfur interdisziplinar erarbeitet und umgesetzt werden (> 11.2.5).

Im Rahmen von FamPalliNeeds sind eine Unterreprasentanz von Familienmitgliedern
mit wenig Deutschkenntnissen und Schwierigkeiten in der Akquise von Menschen mit
Migrationshintergrund fur Interviews zu konstatieren (> 11.1). Aus den mittelbaren Aus-
sagen von Familien sowie von Fachkraften, die als Multiplikator*innen fungierten, lasst
sich ableiten, dass diese Effekte nicht nur auf die Bereitschaft zur Studienteilnahme
zutreffen, sondern auch in der Versorgungspraxis eine Rolle spielen. Es besteht daher
in diesem Bereich nach wie vor ein Weiterentwicklungsbedarf in Forschung und Praxis.
Die Unterstitzung von Familien mit geringen Deutschkenntnissen und diversen kul-
turellen Hintergrinden muss in buUrokratischen, medizinischen und alltagsbezogenen
Versorgungsbereichen mitgedacht werden, um diese gezielt adressieren und erreichen
zu konnen. In der Pflege spielt diese Thematik eine unmittelbar praxisbezogene Rolle
Uber die gesamte Lebensspanne von Patient*innen hinweg. Auch Domenig (2021)
verweise auf die Entwicklung transkultureller und transkategorialer Kompetenzen von
Pflegekraften. Die Auseinandersetzung mit diesen Themen ist fir Fachkrafte eine lang-
fristige Aufgabe, da auf der Metaebene zwar Wissen und Sensibilitadt erworben werden
kdnnen, in der konkreten Arbeit mit Familien jedoch stets die Berlcksichtigung des
spezifischen Einzelfalls zentral ist. Andernfalls drohen Pauschalisierungen und die Zu-
schreibung womaglich unzutreffender Annahmen aufgrund einzelner familiarer Merk-
male wie Herkunft oder Religionszugehorigkeit. Spezifisch auf das Lebensende bezo-
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gen thematisieren Urban (2019) sowie Wasner & Raischl (2019) die Kultursensibilitat
als bedeutsam fur alle Fachkrafte, die mit sterbenden Menschen und ihren An- und
Zugehorigen arbeiten. In den 33 Leitlinien fur gute Kinderhospizarbeit (vgl. Jennessen
etal. 2011, S. 258-262) wird die interkulturelle Offnung und die Entwicklung entspre-
chender Kompetenzen aller Akteur*innen ebenfalls hervorgehoben (vgl. ebd., S. 262).

VI.1.9 Gesellschaftliche Enttabuisierung der Themen Krankheit,
Behinderung, Sterben, Tod und Trauer als Basis fur Teilhabe in
allen Lebensbereichen unterstutzen

Fuar eine gesellschaftliche Enttabuisierung der Themen Krankheit, Behinderung,

Sterben, Tod und Trauer als Basis fir Teilhabe lebensverkirzend erkrankter Kinder

% und ihrer Familien in allen Lebensbereichen kann u.a. eine noch differenziertere

6» mediale Kommunikation der Angebotsbreite und Zielsetzung der Kinder- und Jugend-

i hospizarbeit dienlich sein. In den qualitativen Daten wurde deutlich, dass sich Eltern

@ AR verstorbener Kinder im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit ehrenamtlich engagieren.

@ RUCKWARTS Konzepte zur Offentlichkeitsarbeit dieses Handlungsfeldes sollten daher mit allen Inte-

ressent*innen kontinuierlich aktualisiert und ggf. adressat*innenorientiert angepasst

@ VORWARTS werden. Letztendlich wird hier ein gesamtgesellschaftlicher Anspruch formuliert, der

nur auf sehr unterschiedlichen Wegen und unter Beteiligung relevanter Akteur*in-

@ INHALT nen in Politik, Wissenschaft, Hospizarbeit und engagierter gesellschaftlicher Gruppen
weiter realisiert werden kann (> 11.2.1).

VI.2 Bereichsspezifische Handlungsempfehlungen

VI.2.1 Inklusion in Kindergarten, Schule, Ausbildung und Arbeit
umsetzen

Das Recht aller Kinder und Jugendlichen auf Bildung und die aus der UN-BRK hervor-
gehende Verpflichtung, das Bildungssystem inklusiv zu gestalten, sind fur Kinder und
Jugendliche mit lebensverkirzender und lebensbedrohlicher Erkrankung nicht adaquat
umgesetzt. Ein wichtiges Element fur Kitas und Schulen, um dies zu gewahrleisten, ist
verlassliches, kontinuierlich verfliighbares und damit ein mit den spezifischen Bedarfen
der Kinder vertrautes Fachpersonal. Diese Fachkrafte benétigen ausreichend zeitliche
Ressourcen fir die Begleitung der Kinder und Jugendlichen, von denen nur 6,3 % kei-
nen pflegerischen oder padagogischen Unterstutzungsbedarf in der Schule aufweisen
(> 1.3.2.2). Férderschulen sind zwar in Bezug auf pflegerisch-therapeutisches Personal
meist besser ausgestattet als Regelschulen, was bei einer fragilen Personalsituation
Schulausschlisse jedoch nicht grundséatzlich verhindern kann.

Lehrkrafte und weiteres padagogisches Personal aller Schulformen und frihkindlicher
Bildungsinstitutionen sollten sich bereits wahrend der Ausbildung bzw. des Studiums
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mit Fragen lebensverkirzender Erkrankungen sowie den Themen Sterben, Tod und
Trauer auseinandersetzen und kontinuierliche Weiterbildungsangebote nutzen kon-
nen. Hierzu gehort auch die Kommunikation mit nicht lautsprachlich kommunizieren-
den Kindern und Jugendlichen. Zur Professionalisierung padagogischer Tatigkeiten be-
darf dieser Bereich weiterer Forschungs- und Transferbemuhungen in die Praxis. Auch
Schulbegleiter*innen/Assistenzkrafte kdnnen als Elemente der Ressourcenausstat-
tung zu einer kontinuierlichen personellen Absicherung von Bildungsangeboten beitra-
gen. HierfUr muss ihre Finanzierung dauerhaft auch fur volljghrige Schiler*innen und
in allen Schulformen und -stufen abgesichert sein.

Homeschooling kann auch flr die hier fokussierte Personengruppe immer nur als eine
temporare Erganzung des Schulbesuchs gesehen werden. Kinder winschen sich in
aller Regel, in die Schule zu gehen und brauchen die dort verfugbaren Bildungsan-
gebote und sozialen Kontakte in unverzichtbarer Weise als zentrale Bausteine ihrer
Teilhabe. In Vorbereitung auf die nachschulische Lebenssituation sollten Ausbildungs-
und Arbeitsstrukturen starker inklusiv gedacht und geférdert werden, statt linear in
klassische MafSnahmen der Eingliederungshilfe zu Gberfuhren (> 11.3.2).

Geschwister lebensverkirzend erkrankter Kinder und Jugendlicher sollten in ihrer
jeweiligen Lebenssituation auch an ihrem Lern- und Lebensort Kita oder Schule gut
padagogisch begleitet werden. Dies impliziert die Thematisierung der Themen Krank-
heit, Behinderung, Sterben, Tod und Trauer und die aktive Rucksichtnahme in situativ
belastenden Lebenssituationen zur Vermeidung von Stigmatisierungserfahrungen. Die
Gestaltung von Raumen fur antizipatorische Trauer (vgl. Rest 2006) in Kita und Schule
kann dazu beitragen, im Falle des Versterbens des Geschwisters Strategien zur Trauer-
bewaltigung realisieren zu kdnnen.

Die Ergebnisse zu den uberwiegend als sehr hilfreich empfundenen Aufenthalten in
stationaren Kinder- und Jugendhospizen (§39 SGB V) zeigen auch, dass die formalen
Vorgaben der Inanspruchnahme dieses Angebots (28 Tage im Jahr) als zu formalisiert
und unflexibel gelten. Auch hier sollten nicht nur in der finalen Lebensphase flexiblere,
an den individuellen familidren BedUrfnissen orientierte Nutzungsregelungen geschaf-
fen und gesetzlich festgeschrieben werden. Zur positiven Bewertung stationarer Kin-
der- und Jugendhospize tragen mafigeblich die dort vorgesehenen Qualitatsstandards
und Personalschlussel bei, da eine professionelle Begleitung der Kinder Voraussetzung
fUr die tatsachlich empfundene Entlastung der Eltern ist. Diese sollten demnach nicht
unter finanziellen oder personellen Ressourcenzwangen aufgeweicht werden, sondern
weiterhin die Qualitat dieser Angebotsform bestimmen (> 11.8.3.2).

Da Kinder und Jugendliche auch in Kliniken sterben und die Familien in diesen Fallen
im Durchschnitt unzufriedener mit der Begleitung sind als zu Hause oder im Kinder-
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und Jugendhospiz, sollten im klinischen Bereich die Rahmenbedingungen flr eine an-
gemessene Sterbebegleitung unter Berucksichtigung aller An- und Zugehorigen ver-
bessert werden (z.B. Raume, Zeit und Personal mit entsprechenden Kompetenzen)
(> 11.4.10).

Zu den optimierbaren Handlungsfeldern gehort zudem das klinische Entlassmanage-
ment, das Familien nicht selten vor gravierende Herausforderungen stellt, wenn die
Versorgung zu Hause aufgrund des hohen Unterstitzungsbedarfs des Kindes und feh-
lenden Fachpersonals nicht sichergestellt ist. Hier bedarf es vor allem im landlichen
Raum flachendeckender Angebote sozialmedizinischer Nachsorge (§43 SGB V), Uber
die Familien rechtzeitig informiert werden mussen (> 11.4.8).

Der fur Familien aus verschiedenen Grinden aufierst relevante Bereich der Selbsthil-
fe sollte von den diese gestaltenden Personen weiterhin dynamisch an den Bedarfen
der Familien ausgerichtet sowie teilweise flexibilisiert werden, um diesem Anspruch
gerecht werden zu kdnnen. Hierzu gehort es auch, den Akteur*innen der Selbsthilfe
zu ermoglichen, diese wieder starker als Selbsthilfeangebote zu konstruieren statt als
Kompensationsformate fur defizitdre professionelle Beratungs- und Informationsleis-
tungen (vgl. auch §45 SGB IX). Aus den Ergebnissen lasst sich deutlich ableiten, dass
digitale Selbsthilfeangebote als eine optionale Erganzung eingesetzt werden sollten,
die jedoch keinen dauerhaften Ersatz fur Angebote in Prasenz darstellen. Selbsthilfe-
angebote fir trauernde Eltern und Geschwister sollten langfristig und flexibel sein so-
wie eine Teilnahme ermaoglichen, die auch individuell gewahlte Pausen und punktuelle
Beteiligungen zulasst. Das Selbsthilfeangebot flr Geschwister sollte vielfaltig sein und
alle Altersstufen berucksichtigen. Optimalerweise wird dieses partizipativ unter Betei-
ligung der Geschwister selbst gestaltet. Fir die Begleitung von Geschwistern und le-
bensverklrzend erkrankten Kindern und Jugendlichen besteht weiterhin Bedarf, junge
Ehrenamtliche zu gewinnen, die aus einer biografischen Nahe als Ansprechpersonen
zur Verfigung stehen. Eine gezielte Vernetzung von Jugendlichen mit lebensverkirzen-
der Erkrankung, die zudem ahnliche Interessen haben, gleiche Kommunikationsfor-
men nutzen und ein vergleichbares Alter haben, kann fUr diese ein wichtiges Element
im Selbsthilfekontext sein und sowohl im Rahmen von ambulanten Hospizdiensten als
auch in stationaren Kinder- und Jugendhospizen verwirklicht werden (> 11.5).

Auch die schwierige Arbeitssituation vieler Eltern weist auf deutliche Entwicklungs-
potentiale hin. Die bislang existierenden Leistungen der Pflegezeit und Familienpflege-
-zeit (BMFSFJ 2021) sind fur diese spezifische Zielgruppe wenig bedurfnisgerecht
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angelegt. Auch sind zehn Tage jahrliche Auszeit mit Lohnersatzleistung fir die meis-
ten Familien keineswegs hinreichend, da die wenig verlasslichen Pflegeleistungen in
der ambulanten Kinderkrankenpflege sowie in Kita und Schule eine deutlich haufigere
Ubernahme der Pflege durch die Eltern erfordern. Zudem durchleben viele lebensver-
kurzend/-bedrohlich erkrankte Kinder regelmafiig gesundheitliche Krisen, die z. T. mit
Krankenhausaufenthalten und der Begleitung durch zumindest ein Elternteil verbun-
den sind. Die gesetzlich mogliche Freistellung von der Arbeit im Umfang von sechs bzw.
24 Monaten ist aufgrund der oftmals langen Krankheitsdauer fur die Familien allen-
falls in Krisensituation oder in der ggfs. letzten Lebensphase des Kindes attraktiv. Die
Tatsache, dass diese Modelle mit einem Rechtsanspruch auf zinslose Darlehen einher-
gehen, ist fur die meisten Familien aufgrund der haufig ohnehin belasteten Finanzsitu-
ation (> I1.9) allerdings wenig passgenau. Statt dieser sollten Entgeltersatzleistungen
zur Kompensation 6konomischer Benachteiligung entwickelt werden, z.B. im Sinne
eines ElternPflegegeldPlus fur pflegende Eltern (vgl. auch Jennessen 2022a). Um eine
berufliche Tatigkeit der Eltern zu unterstitzen und somit auch ihrer Altersarmut ent-
gegenzuwirken, scheint es sinnvoll, die Erwerbstatigkeit mit zusatzlichen finanziellen
Mitteln zu fordern. Diese kdnnen sowohl Zuschusse zur Betreuung des Kindes und zu
haushaltsnahen Dienstleitungen beinhalten als auch gezielte Mentoringprogramme,
um einen Verbleib oder den Wiedereinstieg in den Beruf zu férdern (vgl. Meyer-Grawe
et al. 2014).

In diesem Zusammenhang sollte auch die sehr spezifische Doppelbelastung pflegen-
der Eltern in der Gesellschaft thematisiert werden, um u.a. den (widersprichlichen)
Erwartungsdruck zu reduzieren, einerseits ,gute Eltern“ zu sein, im Sinne von starker
Prasenz in der Care-Arbeit, und sich andererseits beruflich zu verwirklichen und Geld
zu verdienen.

Das ebenfalls in der UN-BRK formulierte Recht auf eine selbstbestimmte Wohnform
ist angesichts des massiven Mangels an qualitativ hochwertigen Wohnformen fur jun-
ge Menschen mit komplexem Unterstitzungsbedarf nicht ansatzweise realisiert. Auch
die Charta fur die Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutsch-
land fordert die Versorgung und Betreuung ,soweit wie maglich in dem vertrauten bzw.
selbst gewahlten Umfeld” (Leitsatz 2 der Charta). Der Mangel an Wahiméglichkeiten
(vgl. 877 SGB IX) hat gravierende Auswirkungen auf Selbstbestimmung und Teilhabe
aller Familienmitglieder und muss sowohl im Hinblick auf Angebote der Kurzzeitpflege
fUr alle Altersgruppen als auch bezlglich dauerhafter Wohnangebote so umgesetzt
werden, dass diese ein Hochstmafl an Lebensqualitét und Autonomie ermdéglichen
(vgl. Schonecker et al. 2021, S. 10). In diesem Zusammenhang sollte auch Uber das
Personliche Budget (§29 SGB IX) finanzierte Assistenz barrierearmer genutzt werden
konnen, wofur der organisatorischen Verwaltungsaufwand verringert und die Bildung

| 258


https://www.reha.hu-berlin.de/de/lehrgebiete/kbp/forschung

HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN - BEREICHSSPEZIFISCHE HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

von Poolmodellen gestarkt werden musste (z. B. Assistenz-WG als Form selbstbestimm-
ten Lebens mit Unterstutzung) (> 11.3.5).

VI1.2.6 Urlaub durch zielgruppenspezifische Entlastungsangebote fordern

Damit Familien mit lebensverkirzend oder lebensbedrohlich erkrankten Kindern Urlaub
machen kénnen, bedarf es der Forderung von Formen inklusiven, individuellen Urlaubs
mit Entlastungsangeboten.*® Diese Formate ermdéglichen eine 24-Stunden-Betreuung
der erkrankten Kinder durch qualifizierte Teams und separate Wohnmaoglichkeiten fur
die Familie, wenn diese vor Ort bleiben mdéchte. Denkbar waren auch Ferienwohnun-
gen in unmittelbarer Nahe zu Kinderhospizen mit dem Angebot, das Kind stunden-
weise dort betreuen zu lassen oder aber stundenweise mit in den Familienurlaub zu
integrieren (> 11.3.1.2).
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VIl  KRITISCHE REFLEXION DER 12 GRUNDSATZE DER
KINDER- UND JUGENDHOSPIZARBEIT

Die Grundsatze der Kinder- und Jugendhospizarbeit wurden von der einstigen Fach-
gruppe ,Hospiz- und Palliativarbeit fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene” des
Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes e.V. (DHPV) auf der Grundlage der 33 Leit-
linien fir gute Kinderhospizarbeit (vgl. Jennessen et al. 2011, S. 258-262) erarbeitet.
2013 wurden die Grundsatze vom Vorstand des DHPV verabschiedet. Ein Ziel der Stu-
die FamPalliNeeds war es, die bestehenden Grundsatze auf Grundlage der erhobe-
nen Perspektiven erkrankter Jugendlicher, Geschwister und Eltern zu prufen und ggf.
auszudifferenzieren. Damit sollen sie einer méglichen Aktualisierung der Orientierung
fur sdmtliche professionelle und ehrenamtliche Akteur*innen sowie Familien dienen
und dazu beitragen, kontinuierlich zu reflektieren, welche Grundsatze in der Praxis in
welchem Mafde bereits umgesetzt werden und bei welchen noch Entwicklungs- bzw.
Veranderungsbedarfe vorliegen. Hierbei kann der QuinK als nicht-standardisiertes,
spezifisches Qualitatsentwicklungsinstrument zur Unterstltzung dieser Prozesse he-
rangezogen werden (Jennessen & Hurth 2021). Im Folgenden werden die Grundséatze
aufgeflhrt (zitiert nach Deutscher Hospiz- und Palliativwerband 2013, S. 5f.) und
jeweils mit den Ergebnissen der Studie in Beziehung gesetzt.

Grundsatz 1: Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebensverkiirzen-
den oder lebensbedrohlichen Erkrankung erhalten eine bedarfsorientierte, alters-
und entwicklungsgemafie Begleitung, zu der die Sicherstellung der palliativmedi-
zinischen und -pflegerischen Versorgung gehort. Sie werden als Expertinnen und

Experten in eigener Sache einbezogen.

Die Erkenntnisse von FamPalliNeeds zeigen deutlich, dass viele Eltern zwar zunachst
eine ablehnende Haltung gegenlUber dem Palliativ- und Hospizbereich haben, diese
Angebote nach gezielten Informationen, die die Bandbreite des kinder- und jugendhos-
pizlichen Angebotsspektrums abdecken, aber haufig dankend annehmen (> 11.12.2).
Den befragten Jugendlichen und jungen Erwachsenen ist vor allem eine alters- und ent-
wicklungsgerechte Begleitung durch Menschen in ihrem Alter wichtig. Dieser Wunsch
sollte in der Kinder- und Jugendhospizarbeit ernst genommen und umgesetzt werden.

Grundsatz 2: Durch eine entlastende Begleitung werden flir die Familienmitglieder
und nahestehende Bezugspersonen Ressourcen verfligbar, die sie ihren individu-
ellen Bediirfnissen entsprechend sowie auch fir die Auseinandersetzung mit der

Krankheit und dem Sterben nutzen konnen.

Der Anspruch, die einzelnen Familienmitglieder durch die Leistungen der Kinder- und
Jugendhospizarbeit zu entlasten, scheint in der Praxis sehr umfassend erfullt zu sein.
Abgesehen von der Forderung nach einer erweiterten Verfligbarkeit von Einrichtungen
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und wohnortnahen Diensten bzw. flexiblen Stunden-/Unterbringungskapazitaten zei-
gen sich die Familien mit den Angeboten der Kinder- und Jugendhospizarbeit Uber-
wiegend zufrieden (> 11.8.3). GrofRere Verbesserungen sind in anderen Bereichen
notwendig, wie Beratung, Pflege und klinischer Versorgung. Die Mdéglichkeiten der
Auseinandersetzungen mit den Themen Krankheit und Sterben werden innerhalb der
Familien sehr unterschiedlich wahrgenommen. Einige Jugendliche sprechen mit ihren
Eltern offen Uber diese Themen und treffen teilweise gemeinsam Vorkehrungen flr
den zukunftigen Krankheitsverlauf. In den Familien, in denen wenig direkte Kommuni-
kation zwischen Eltern und dem erkrankten Kind stattfindet, wird seitens der Jugend-
lichen professionelle Begleitung, z. B. durch die Fachkrafte der Kinder- und Jugendhos-
pizarbeit empfohlen (> 11.10.3).

Grundsatz 3: Alle in der Kinder- und Jugendhospizarbeit tatigen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter wertschatzen die Kompetenz der Eltern/Erziehungsberechtigen. Sie ak-
zeptieren diese grundsatzlich als Expertinnen und Experten fiir ihr eigenes Leben
und die Belange ihrer Kinder.

Grundsatz 4: Geschwister erhalten eine individuelle, vielfaltige und entwicklungs-
adaquate Begleitung. Sie werden als Expertinnen und Experten in eigener Sache

anerkannt.

Diese beiden Grundsatze decken sich mit den Vorstellungen der befragten Familien.
Sehr wichtig ist fur alle Familienmitglieder, dass sie mit ihrer erfahrungsbasierten
Expertise fur ihre Lebenssituation und die Versorgung und Begleitung ihres Kindes,
in ihrer Rolle als zentrale Bezugspersonen und mit ihren individuellen Bedarfen ernst
genommen werden. Zentral ist allerdings, dass fur die Realisierung dieses Anspruchs
ausreichend Personal, Raum und Zeit zur Verfigung stehen muss - dem Personal-
mangel muss in den kommenden Jahren proaktiv entgegengewirkt werden, um diesen
Grundsatz weiterhin in adaquater Weise erflllen zu kénnen (> 11.2.4.1). Die Aspekte der
Vielfalt und Individualitat in der Begleitung von Geschwistern und der Gestaltung von
Selbsthilfeangeboten zeigen sich auch in der Studie als bedeutsam. Auch sehr junge
Geschwister sollten bertcksichtigt werden, z.B. in Form von Eltern-Kind-Gruppen mit
offenem Austausch und freiem Spiel. Da der Begleitungsbedarf der Familienmitglieder
im Laufe der Zeit stark schwanken kann, erscheint es sinnvoll, wenn Fachkrafte, die
mit der Familie in Kontakt stehen, auch wiederholt Angebote unterbreiten. Kinder und
jungere Jugendliche sind andernfalls stark davon abhangig, dass Eltern ihnen die Mog-
lichkeit er6ffnen, Begleitung in Anspruch zu nehmen.

Grundsatz 5: Kinder- und Jugendhospizarbeit will Familien Mut machen, Abschieds-

prozesse, Sterben, Tod und Trauer als Teil des Lebens wahrzunehmen.

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung zeigen, dass die Befragten diesem
Grundsatz implizit hohe Bedeutung beimessen und sich einen selbstverstandlicheren
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gesellschaftlichen und padagogischen Umgang mit den Themen Krankheit, Behinde-
rung, Sterben, Tod und Trauer winschen. Da dieses Ziel aus Sicht der Befragten bei
weitem nicht erreicht ist, muss zukiinftig weitere Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit
von allen beteiligten Akteur*innen im Kontext dieses Themenkomplexes geleistet wer-
den (> 11.2.1). Auf der individuellen Ebene der Familienmitglieder scheinen die genutz-
ten Begleitungen im Rahmen der Kinder- und Jugendhospizarbeit das Ziel des funf-
ten Grundsatzes bereits in vielen Fallen zu verwirklichen und die Familien auf ihrem
jeweils individuellen Weg der Reflexion und Bewaltigung zu unterstitzen, wenn diese
das wunschen.

Grundsatz 6: Kinder- und Jugendhospizarbeit gewahrleistet verlassliche Begleitun-
gen und strebt dabei eine hohe personelle Kontinuitat an.

In der Studie wurde deutlich, dass die Umsetzung dieses Anspruchs aufgrund des ho-
hen Fachkraftemangels sehr herausfordernd ist und teilweise nicht realisiert werden
kann. Die befragten Familien berichten in Bezug auf die Kinder- und Jugendhospizar-
beit vor allem von Personalengpéassen in der Pflege. Diese zeigt sich jedoch auch in der
SAPV far Kinder und Jugendliche sowie in den Kinderkliniken. Kinderhospize kdnnten
nicht alle Betten belegen, weil daflir nicht gentigend pflegerisches Personal vorhanden
sei (> 11.8.3.2). So sagt eine befragte Person:

,Also die haben fiir, ich glaube 35 Leute haben sie diese, fiir diese drei Schichten
immer haben. So ungefahr. Und ich glaube, die bedienen acht bis neun Plétze. Und
die héatten aber theoretisch glaube ich bis zu 12 Platze. Also ich weif3, dass [...] die
[...] kbnnen nicht, weil sie eben das Personal nicht haben, ne.” (J2, Mutter)

Wenn der flnfte Grundsatz auch weiterhin als relevantes Qualitatsmerkmal der Kinder-
und Jugendhospizarbeit gelten und nicht nur als wenig realistische Wunschvorstellung
formuliert sein soll, bedarf es der konzertierten Anstrengung von Politik, Kinder- und
Jugendhospizarbeit sowie der Wissenschaft, um gemeinsam nach praktikablen Losun-
gen zu suchen, die sowohl kurzfristige als auch mittel- und langfristige Strategien zur
Behebung des Fachkraftemangels beinhalten konnen.

Grundsatz 7: Kinder- und Jugendhospizarbeit leistet einen aktiven Beitrag zur ge-
sellschaftlichen Teilhabe von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die
lebensverkiirzend oder lebensbedrohlich erkrankt sind.

Laut der FamPalliNeeds-Erkenntnisse sind Kinder und Jugendliche mit lebensverkur-
zenden/-bedrohlichen Erkrankungen in vielen Fallen von Teilhabebarrieren und Exklu-
sion betroffen, u.a. im Bereich Bildung in Form von Segregation oder sogar vollstandi-
gem Ausschluss (> 11.3.2). Fir die Teilhabe in samtlichen Lebensbereichen stellt der
Abbau von Barrieren auf allen Ebenen eine wichtige Grundlage dar. Soziale Teilhabe,
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die Gestaltung von Freizeit und Urlaub und die Mdglichkeiten der Mobilitdt werden
dadurch mafigeblich beeinflusst. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit kann hier einen
wichtigen Beitrag in Form von Interessenvertretung leisten, sowie an der Entwicklung
von vermehrt inklusiven Angeboten mitwirken, z. B. im Bereich Freizeit und Urlaub.

Grundsatz 8: Kinder- und Jugendhospizarbeit hat qualifizierte haupt- sowie ehren-
amtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die auf die besonderen Anforderungen
der Kinder- und Jugendhospizarbeit vorbereitet sind sowie kontinuierlich weiter-
gebildet werden.

Grundsatz 9: Die Kinder- und Jugendhospizarbeit arbeitet in interdisziplinaren, insbe-
sondere palliativen Netzwerken. Sie stellt den Familien bedurfnisorientiert Kontakte
und Informationen zur Verfugung.

Wie in diesen beiden Grundsatzen postuliert, befurworten auch die befragten Eltern
die kontinuierliche Aus- und Weiterbildung der Fachkrafte. Netzwerkkenntnisse seien
von zentraler Bedeutung, um Familien adaquat an andere Einrichtungen und Diens-
te weiterleiten zu kdonnen (> 11.2.4.3). Ferner werden Kompetenzen beschrieben, die
fir Fachkrafte im Case-Management, z.B. Familienlots*innen, notwendig sind. Sie
mussen Uber sehr spezifische Kenntnisse des Feldes, der Leistungsanspriche und
blUrokratischen Abldufe verfugen (> 11.6.5). Eine solche Funktionsstelle ist durchaus
als Erweiterung des Aufgabenspektrums der Kinder- und Jugendhospizarbeit denk-
bar und wird punktuell bereits realisiert (vgl. z. B. Case-Management im Kinderhospiz
Léwenherz, Syke).

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

Wie im vorliegenden Bericht dargelegt, kann der zehnte Grundsatz in der Praxis der
Kinder- und Jugendhospizarbeit sehr gut umgesetzt werden. So auflern sich Eltern
Uberwiegend positiv bezlglich der Expertise von Fachkraften in Kinder- und Jugend-
hospizen, den Angeboten der ambulanten Hospizdienste fir Kinder und Jugendliche
sowie von Fachkraften der SAPV-Teams (> 11.2.4.3). Vor allem die umfangreiche Er-
fahrung und gute Erreichbarkeit der SAPV-Teams wird von den Befragten geschatzt.
Wenn Eltern soziale oder medizinisch-pflegerische Berufe haben, wird diese eigene
Expertise als zusatzlich hilfreich fir die Versorgung des Kindes empfunden und sollte
in der Zusammenarbeit mit den professionellen Akteur*innen auch als solche Berlck-
sichtigung finden.

Grundsatz 11: Kinder- und Jugendhospizarbeit macht die Offentlichkeit auf die be-

sondere Lebenssituation der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen sowie ihrer Familien aufmerksam.
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Die Offentlichkeitsarbeit bzgl. der Angebotsbreite und Zielsetzung der Kinder- und Ju-
gendhospizarbeit muss laut den befragten Familien weiter forciert werden, um Familien
die Inanspruchnahme zu erleichtern, wenn zunachst Vorbehalte und ggf. auch unzu-
treffende Vorstellungen bestehen. Auch um insgesamt gesellschaftliche Veranderun-
gen im Umgang mit Krankheit, Sterben, Tod und Trauer erreichen zu kénnen, wird die
Bedeutung von Offentlichkeitsarbeit immer wieder betont (> 11.2.1). In den qualitativen
Daten wurde zudem deutlich, dass Eltern sich zum Teil auch langfristig nach dem Tod
ihres Kindes im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit ehrenamtlich engagieren und diese
Téatigkeit als sinnstiftend erleben. Konzepte zur Offentlichkeitsarbeit sollten daher mit
allen Interessent*innen kontinuierlich aktualisiert und ggf. (adressat*innenorientiert)
angepasst werden.

Grundsatz 12: Die Kinder- und Jugendhospizarbeit setzt sich fiir eine altersgerechte Be-
gleitung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in Trauerprozessen ein.

Durch die erhobenen Daten kann dieser Grundsatz in Bezug auf lebensverkirzend
erkrankte Kinder und Jugendliche als auch ihre Geschwister als umfassend erfullt an-
gesehen werden. Da auch Eltern Trauer ihren individuellen Bedurfnissen entsprechend
und ohne an sie gestellte Erwartungen in Bezug auf Ausdruck und Dauer ausleben
mochten, konnte der zwolfte Grundsatz um die Perspektive der Eltern im Trauerpro-
zess erganzt werden. In der vorliegenden Studie zeigt sich, dass Trauer von den ein-
zelnen Elternteilen sehr unterschiedlich erlebt wird und dadurch heterogene Bedarfe
und Bedurfnisse entstehen. Die befragten Eltern nutzen verschiedene Strategien, um
mit ihrer Trauer umzugehen. Im Bereich der Kinder- und Jugendhospizarbeit werden
Trauergruppen, -workshops und -seminare zum Teil als hilfreich empfunden. Eine wich-
tige Erkenntnis zu diesem Grundsatz ist, dass der Zeitraum der Nutzung sowie der Ent-
scheidungszeitpunkt zu der Frage, ein Angebot in Anspruch zu nehmen sehr variabel
sind. Auf Grundlage der FamPalliNeeds-Daten ist davon auszugehen, dass Trauerange-
bote fur Eltern verstorbener Kinder teilweise auch separat angeboten werden sollten
und nicht gemeinsam mit Trauerangeboten flr Personen, die andere Verlusterfahrun-
gen gemacht haben (> 11.5.1 und 11.12.3).
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DIE 12 GRUNDSATZE DER KINDER- UND JUGENDHOSPIZARBEIT - FAZIT

FAZIT

Die zwOlIf Grundsatze der Kinder- und Jugendhospizarbeit haben seit ihrer Verabschie-
dung im Jahr 2013 nicht an Aktualitat und Bedeutung verloren. Die im Rahmen der
FamPalliNeeds-Untersuchung erhobenen Daten zeigen deutlich, dass sich angebots-
spezifischen Erfahrungen und Erwartungen erkrankter Jugendlicher, Geschwister und
Eltern entlang dieser Grundsatze verorten lassen. Deutlich wird, dass Teilhabe, Auf-
klarung und Offentlichkeitsarbeit verstarkt werden miissen, um ein selbstverstand-
licheres und gleichberechtigtes Miteinander in allen Lebensbereichen ermoéglichen zu
kénnen. Ein zentraler Anspruch bleibt, dass Familienmitglieder als Expert*innen ihrer
Lebenssituation anerkannt und an der Entwicklung und Gestaltung samtlicher Versor-
gungs- und Begleitungsangebote beteiligt werden missen. Wie in den Grundséatzen ge-
fordert, braucht es zudem diverse Moglichkeiten und Formate der Auseinandersetzung
mit den Themen Krankheit, Behinderung, Sterben, Tod und Trauer. Abschiedsprozesse
sollen dabei als Teil des Lebens thematisiert, wahrgenommen und akzeptiert werden.
Die nahere Analyse der zwolf Grundsatze brachte hervor, dass vor allem der sechste
Grundsatz aufgrund des hohen Fachkraftemangels in seiner Umsetzung massiv ge-
fahrdet ist - schon heute kdnnen nicht mehr alle Betten im stationaren Bereich der
Kinder- und Jugendhospizarbeit belegt werden. Dies verstarkt die subjektive Belas-
tung der Familien, die die stationaren Aufenthalte ihrer Kinder zur Entlastung vor allem
dann bendtigen, wenn auch in der ambulanten Versorgung zu wenig ausreichend qua-
lifiziertes Pflegepersonal zur Verflgung steht und die Eltern einen Grofteil der Pflege-
leistungen selbst Gbernehmen mussen.

Der zwolfte Grundsatz, welcher sich flr eine altersgerechte Begleitung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen in Trauerprozessen ausspricht, sollte nach neu-
esten Erkenntnissen um die Perspektive der Eltern erweitert werden. Fir ein ,gutes”
Weiterleben nach dem Versterben ihres Kindes winschen sich vor allem die Eltern
adaquate Begleit- und Versorgungsstrukturen weit Uber den Tod ihres Kindes hinaus.
In diesem Zusammenhang muss auch der mit steigender Lebenserwartung der er-
krankten Kinder und Jugendliche wachsende Bedarf an frihzeitig und professionell
gestalteter Transitionen in die Versorgungsstrukturen Erwachsener Beachtung finden.
Trotz verschiedener Ansatze und Modelle sehen sich viele Familien hier mit gravieren-
den Problemen konfrontiert, da flr ihre erwachsenen Kinder keine adaquaten Versor-
gungsstrukturen zur Verfiigung stehen, die als Aquivalent zum Kinder- und Jugendbe-
reich fungieren kdnnten (vgl. Wendt 2022).
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