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HAND IN HAND__

fuir schwerstkranke Kinder und ihré Familien




HAND IN HAND FUR
SCHWERSTKRANKE KINDER

Das Netzwerk Kinderhospiz- und Palliativarbeit Sidhessen steht Familien
mit lebensverklrzt erkrankten Kindern und Jugendlichen zur Seite

Ein afrikanisches Sprichwort sagt: ,,Um ein Kind
groB zu ziehen, braucht es ein ganzes Dorf.“ Be-
zogen auf die ambulante palliative Versorgung von
Kindern und Jugendlichen kénnte man sagen: Um
eine Familie mit einem lebensverkiirzt erkrankten
Kind optimal zu begleiten, braucht es viele verschie-
dene Perspektiven und Professionen. Im Netzwerk
»Kinderhospiz- und Palliativversorgung Stidhessen“
haben sich sieben ambulante Kinderhospizdienste,
das stationare Kinderhospiz Barenherz in Wies-
baden und das KinderPalliativTeam Stidhessen
zusammengeschlossen, um genau das zu verwirk-
lichen. Sie arbeiten Hand in Hand — zum Wohl der
schwerstkranken Kinder und ihrer Familien.

In den Kinderhospizdiensten engagieren sich Ehren-
amtliche, die die Familien zuhause besuchen und
den erkrankten Kindern, ihren Geschwistern oder
den Eltern Zeit schenken. Ausgebildet und begleitet
werden sie von hauptamtlichen Koordinationsfach-
kraften. Die iibernehmen auch den ersten Besuch
bei den Familien, um herauszufinden, welche Unter-
stlitzung gebraucht wird — und welche Ehrenamt-
lichen passen kdnnten.

Viermal im Jahr treffen sich die Hospizdienste, das
KinderPalliativTeam Siuidhessen und das stationare
Kinderhospiz zum fachlichen Austausch. Einmal im
Jahr veranstaltet das Netzwerk ein Forum, das mehr
als hundert Menschen nutzen, um sich zu informie-
ren und zu vernetzen. Der enge Kontakt unterein-
ander zahlt sich aus: ,Wir profitieren voneinander*,
sagt Lisa Criseo Brack vom Kinderhospizdienst
Hanau. Vor allem aber profitieren die Familien. Wie
das Miteinander funktioniert, schildert Klara Weisser
vom Hospizdienst Frankfurt/Rhein-Main: ,Vorige
Woche rief das KinderPalliativTeam an und sagte,

es habe den Eindruck, dass in einer Familie ein
psychosozialer Bedarf bestehe. Die Familie sei offen
fir eine hospizdienstliche Begleitung. Wenn wir so
etwas erfahren, nehmen wir mit der Familie Kontakt
auf.”

Die gemeinsame Begleitung einer Familie verbinde
nicht nur, sagt Theresa Serr vom Kinderhospizdienst
Darmstadt. Zudem sei die pflegerisch-medizinische

Expertise aus dem KinderPalliativTeam Siidhessen
fir die Koordinationsfachkrafte — meist Padagogin-
nen oder Sozialarbeiterinnen — unheimlich wichtig.

Die Hospizdienste wissen, dass Amélie ReuB, Kin-
derkrankenschwester und Teamleitung beim Kinder-
PalliativTeam Sudhessen, ihre Ansprechpartnerin
ist. ,Es ist ein ganz kurzer Weg: Ich rufe einfach an®,
sagt Ramona Luckhardt vom Kinderhospizdienst
Main-Kinzig-Fulda. ,,Das klappt super!“

Eine besondere Rolle im ambulanten Netzwerk
nimmt das stationare Kinderhospiz Barenherz in
Wiesbaden ein. Oft seien es die Mitarbeitenden der
Hospizdienste, die den Eltern den Hinweis gaben,
dass sie fur eine Auszeit oder in Krisenmomenten
ins Hospiz gehen konnten, berichtet dessen Leiter
Michael Knoll. Oder das KinderPalliativTeam sehe,
dass es fir die Familie zuhause zu schwierig werde.
Obwohl er fiir das stationdre Hospiz spricht, sagt
Knoll deutlich: ,Ambulant geht vor stationar.“ Damit
meint er: ,,Zuhause fuhlt man sich in den eigenen
vier Wanden, das Hospiz ist nur eine Herberge auf
Zeit.“ Knoll stellt klar: ,,Deutschland braucht vie-
les, aber keine weiteren Kinderhospize.” Denn das
eigentliche Problem sei der Mangel an Pflegefach-
kraften und Kinderarzt:innen: Die fehlten sowohl

in den Krankenh&usern als auch in den Kinderhos-
pizen. Plane eines neuen Anbieters, ein weiteres
Kinderhospiz im Rhein-Main-Gebiet zu errichten,
seien deshalb kontraproduktiv, mehr medizinisches
und pflegerisches Personal mit Palliative Care-Wis-
sen entstehe dadurch nicht, sagt Knoll. Und Betten
allein nutzten schwerstkranken Kindern und ihren
Familien nicht.

Was ihnen aber auf ihrem schweren Weg im Leben
und im Sterben hilft, sind die vielfaltigen Hilfsan-
gebote, die das Netzwerk Kinderhospiz- und Pal-
liativversorgung Sudhessen flr sie bereithalt — im
bewahrten Miteinander von ehrenamtliche und
hauptamtlich Tatigen, von ambulanter Hilfe und
kurzzeitiger Herberge im Hospiz.

Barbara Tambour



AMBULANTER KINDERHOSPIZ- &
FAMILIENBEGLEITDIENST SUDHESSEN

WAS: Ehrenamtliche begleiten und unter-
stiitzen Familien mit lebensverkiirzt er-
krankten Kindern. Hauptamtliche Fachkrafte
koordinieren und bilden Ehrenamtliche aus.
WO: Darmstadt, siidliches Stidhessen
Besonderheit: Etwa die Halfte der Kinder
lebt in einer stationaren Intensivpflege-Ein-
richtung. Eingebettet ist der Kinderhospiz-
dienst in das Malteser Hospiznetzwerk (Hos-
pizdienst fiir Erwachsene, Trauerbegleitung
fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene).

Kontakt:
Tel. 06151- 1010538
kinderhospizdienst.darmstadt@malteser.org

KINDERHOSPIZDIENST FRANKFURT/
RHEIN-MAIN

WAS: Ehrenamtliche begleiten Kinder und
Jugendliche, die lebensverkiirzt erkrankt sind
im Leben und im Sterben — und die Familien
tiber den Tod ihres Kindes hinaus.
Hauptamtliche Koordinationsfachkrafte
qualifizieren die Ehrenamtlichen.

WO: Stadtgebiet Frankfurt/M., bis Riissels-
heim, Rosbach und Maintal
Besonderheit: Der Kinderhospizdienst Frank-
furt/Rhein-Main ist der &lteste der Region und
in der Tragerschaft des Deutschen Kinderhos-
pizvereins, der 1990 von betroffenen Familien
gegriindet wurde und Wegbereiter der Kinder-
hospizarbeit in Deutschland ist.
Kontakt:

Tel. 069 - 90553779
frankfurt@deutscher-kinderhospizverein.de

AMBULANTER KINDERHOSPIZ-
DIENST OFFENBACH

WAS: Ehrenamtliche begleiten und
unterstiitzen Familien mit lebensverkiirzt
erkrankten Kindern. Hauptamtliche
Fachkréfte koordinieren und bilden
Ehrenamtliche aus.

WO: Stadt und Kreis Offenbach
Besonderheit: Eingebettet in das Malteser
Hospiznetzwerk — Hospizbegleitung fiir
Erwachsene, Trauerbegleitung fiir Kinder
und Erwachsene sowie Palliativberatung

Kontakt:
Tel. 06104 - 6695810
daniela.goebel@malteser.org

AMBULANTER KINDER- & JUGEND-
HOSPIZDIENST HANAU

WAS: Ehrenamtliche begleiten,
unterstiitzen und entlasten Familien mit
einem lebensverkiirzt erkrankten Kind.

WO: Hanau Stadt und westl. Main-Kinzig-Kreis
Besonderheit: 1. Schwerpunkt Trauerarbeit.
2. Projekt ,,Hospiz macht Schule“ Projekt-
woche fiir Kinder der 3./ 4. Klassen zum
Thema Sterben und Hospiz.

3. Letzte-Hilfe-Kurse

Kontakt:
Tel. 06181- 9526960
hanau@deutscher-kinderhospizverein.de

MALTESER KINDERHOSPIZ- & FAMILIEN-
BEGLEITDIENST MAIN-KINZIG-FULDA

WAS: Ehrenamtliche begleiten und beraten Fa-
milien mit lebensverkiirzt erkrankten Kindern
und Jugendlichen. Hauptamtliche Fachkrafte

koordinieren und bilden Ehrenamtliche aus.
WO: 6stl. Main-Kinzig-Kreis (Griindau) u. Fulda
Besonderheit: 1. Der Hospizdienst begleitet
auch Kinder, wenn Mutter, Vater oder ein
nahestehender Angehdriger schwer erkrankt
ist und palliativ betreut wird. 2. ,Trostinsel“:

Trauerbegleitung fiir Kinder und Jugendliche,

Einzelbegleitung und Gruppenangebote.
3. Die meisten Ehrenamtlichen sind
ausgebildete Trauerbegleiter
Kontakt:

Tel. 06051 - 929372
Ramona.Luckhardt@malteser.org

AMBULANTER KINDER- & JUGEND-
HOSPIZDIENST
BAD HOMBURG / TAUNUS

WAS: Ehrenamtliche schenken Familien mit
einem lebensverkiirzt erkranktem Kind Zeit.
Hauptamtliche koordinieren und begleiten die
Ehrenamtlichen, bilden sie aus.

WO: Hochtaunuskreis, Usinger Land, Teile der
Wetterau, Teile des Landkreises Limburg-
Weilburg, Teile des Main-Taunus-Kreises
Besonderheit: Offene Gruppe fiir betroffene
GroBeltern (Treffen alle acht Wochen)

Kontakt:
Tel. 06172 - 9956680
taunus@deutscher-kinderhospizverein.de

AMBULANTER KINDER- & JUGENDHOSPIZ-
DIENST DES KINDERHOSPIZES
BARENHERZ WIESBADEN

WAS: Haupt- und Ehrenamtliche begleiten
Familien mit einem lebensverkiirzt erkranktem
in ihrem hauslichen Umfeld.

WO: Wiesbaden, Teile Main-Taunus-Kreis
und angrenzende Landkreise
(auBerdem Standort in Limburg )
Besonderheit: Enge Verbindung mit dem
stationaren Kinderhospiz Barenherz.
Hilfe auch bei sozialrechtlichen Fragen, An-
trdgen und Informationen iiber zustehende
Unterstiitzung, psychosoziale Begleitung

Kontakt:
Tel. 0611- 360111065
d.eisenbarth@baerenherz.de

STATIONARES KINDERHOSPIZ BARENHERZ

WAS: Geplante Aufenthalte im Kinderhospiz
fiir lebensverkiirzt erkrankte Kinder und ihre
Familien zur Starkung und Unterstiitzung.
Ad hoc-Aufnahme in Krisensituationen und am
Lebensende. Aufgenommen werden konnen
aktuell 5 Gaste (erkrankte Kinder) mit ihren
Familien, nach dem Umbau 8.

WO: Wiesbaden, die Familien kommen aus
Hessen, Rheinland-Pfalz, NRW und BW
Besonderheit: Geschwister werden betreut,
auch Haustiere wurden schon mitgebracht.
Erkrankte Kinder werden bei Bedarf auch allein
aufgenommen. Sozialrechtl. u. psychosoziale
Unterstiitzung der Familien, Musiktherapie u.
Trauerbegleitung. Das KinderPalliativTeam Siid-
hessen iibernimmt die arztl. Versorgung der im
Sterben liegenden Kinder im Kinderhospiz.
Kontakt:

Tel. 0611 - 360111065
d.eisenbarth@baerenherz.de

KINDERPALLIATIVTEAM SUDHESSEN

WAS: Palliative Versorgung von Kindern,
die schwerst- und lebensverkiirzt
erkrankt sind, in ihrem Zuhause.

WO: Siidhessen, Regierungsbezirk Darmstadt
Besonderheit: 24-Std Ruf- und Einsatzbereit-
schaft inkl. Wochenende/Feiertage.
Medizinisch-pflegerische Anleitung der Familie.
Notfallige Hausbesuche in Krisensituationen.
Psychosoziale Unterstiitzung der ganzen Fami-
lie. Prénatale palliativmedizinische Beratung.
Multiprofessionelles Team mit hauptamtlichen
Arzt:innen, Gesundheits- und Kinderkranken-
pfleger:innen, Hebamme, Psychologin, Sozial-
arbeiterin, Therapiehiindin. Eingebettet in die
Stiftung Wegelichter, zu der auch das Palliativ-
Team Frankfurt u. das Wiirdezentrum gehéren.
Kontakt:

Tel. 069 - 9593200830
kinder@palliativteam-frankfurt.de
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(v.l.n.r) Frau Mendyka, Frau Niemeyer, Manuela Stengl, Bettina Matthes, Dr. Sabine Becker, Ella Gette, Lisa Criseo-Brack

Das 10. FORUM flr padiatrische Palliativ- und Hospizversorgung
in Sidhessen — ein denkwirdiges Jubildum

Unter dem Titel

lud das Netzwerk der Kinder-
hospiz- und Palliativversorgung Stidhessen am
30.10.2024 zum 10. FORUM flr padiatrische Pallia-
tiv- und Hospizversorgung in das Deutsche Filmmu-
seum in Frankfurt ein. Gemeinsam mit betroffenen
Familien, Fachkraften und ehrenamtlichen Hospiz-
begleiterinnen und Hospizbegleitern wurde auf 10
Jahre padiatrische Palliativ- und Hospizversorgung
in Sudhessen zuriickgeblickt und ein Blick in die
Zukunft gewagt. Begleitet und moderiert wurde die
Veranstaltung durch Andy Ost, der seit vielen Jahren
unsere Arbeit unterstitzt.

Slam Poetin Sabrina Lorenz umrahmte das Pro-
gramm mit berlihrenden Worten aus ihrem Buch
,Weil Sonnenblumen auch im Winter bliihen* und
gab den Teilnehmerinnen und Teilnehmern einen be-
wegenden Einblick in ihr Leben mit schwerer Herzer-
krankung. Mit ihren Worten schaffte sie es Themen

wie Tod, Sterben und den Wert des Lebens authen-
tisch und ehrlich zusammenzufiihren.

Den thematischen Einstieg in die Veranstaltung gab
Amélie ReuB (KinderPalliativTeam Siidhessen). Sie
verlas das GruBwort der ersten FORUM Veranstal-
tung von Stefan Gittner (CDU), ehemaliger hessi-
scher Minister fur Soziales und Integration, und hob
hervor, dass in dieser Zeit die Anschubfinanzierung
fur den Ausbau der Palliativ- und Hospizversorgung
in Sidhessen gesichert wurde.

Prof. Dr. Thomas Klingebiel, Geschéaftsflhrer des
Vereins Hilfe fur krebskranke Kinder Frankfurt e.V.
und bis Juni 2021 Direktor der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizin am Universitatsklinikum Frankfurt,
wies in seinem anschlieBenden GruBwort auf den
Fortschritt in der Krebsforschung bei Kindern hin.
Er betonte die Wichtigkeit der Zusammenarbeit der
beteiligten Kliniken und Dienste.



Das zufriedene Vorbereitungsteam (v.l.n.r.):
Elena Wissenbach, Lisa Criseo-Brack, Selina Kohl, Sarmad Ghori, Anette Kriiger, Amélie ReuB, Sina Kessler, Felix Weil

»ES GEHT DARUM LEIDEN ZU LINDERN, AUCH
WENN DAS STERBEN NICHT AUFZUHALTEN IST.
WIR KONNEN UND MUSSEN ETWAS TUN, SOLAN-
GE ES DIE FAMILIE MOCHTE UND BRAUCHT¥,

sagte Klingebiel und zog ein positives Fazit aus der
Zusammenarbeit der vergangenen Jahre:

»ES WURDE EIN DICHTES NETZ GESPANNT,
DAS SICHERHEIT UND VERTRAUEN GIBT.“

Eingeleitet durch bewegende Elternzitate, vorgetra-
gen vom Organisationsteam des Forums, gaben Dr.
Sabine Becker (KinderPalliativTeam Stidhessen) und
Lena Schmitt (Kinderhospiz Barenherz) einen Riick-
blick Giber die Entwicklung der padiatrischen Palliativ-
und Hospizversorgung der vergangenen Jahre und
zeigten den teilweise steinigen Weg und die erreich-
ten Meilensteine, wie die Gesetzgebung 2007 (SAPV
im SGB V), die Unterzeichnung des Vertrages mit den
Kostentragern zur SAPV fir Kinder und Jugendliche
2014 und die Charta zur Betreuung schwerstkran-
ker und sterbender Menschen in Deutschland 2015
auf. Angesprochen wurde auch die Entwicklung des
FORUMS. Das FORUM sei mit dem Einbeziehen der
Ehrenamtlichen und der betroffenen Familien zu dem
geworden, was es heute ist: Eine umfassende, aber
auch fachspezifische Veranstaltung, die aus verschie-
denen Blickwinkeln wichtige Aspekte in der padiatri-
schen Hospiz- und Palliativversorgung in Stidhessen
beleuchtet, organisationstibergreifend zusammen-
arbeitet und den interdisziplinaren Austausch fordert.

Die anschlieBende Podiumsdiskussion wurde durch
unterschiedliche Blickwinkel und Erfahrungshinter-
griinden bereichert: Zwei Miitter aus betroffenen
Familien, Vertreterinnen der beteiligten Dienste und
des Ehrenamts stellten sich den teilweise heraus-
fordernden Fragen lber die Wirde von schwerster-
krankten Kindern und jungen Erwachsenen.

Es sei wichtig ein Teil der Gesellschaft zu sein und
den betroffenen Kindern und deren Familien die Teil-
habe am offentlichen Leben zu ermdglichen. Dieser
Punkt wurde deutlich herausgestellt und besonders
von den zwei Muttern unterstrichen, die aus erster
Hand von ihren Erfahrungen berichteten.

Ein weiteres groBes Thema war der Austausch lber
den drohenden Fachkraftemangel. Was muss pas-
sieren, damit das Hauptamt nicht in eine bedrohliche
Situation hinsichtlich des Personalmangels kommt
und die Familien mit ihren schwerstkranken Kindern
auf diese fundamentale Unterstiitzung z.B. durch
Pflegedienste, Kinderarzte, usw. nicht mehr zurtick-
greifen kdnnen?

Die Anwesenden waren sich einig, dass in der Gesell-
schaft ein undeutliches Bild der Palliativ- und Hos-
pizarbeit bei Kindern verankert ist. Zu stark sei die
Verknupfung zur Hospizarbeit bei Erwachsenen, die
sich jedoch grundsatzlich von der Arbeit mit Kindern
abgrenzt. Allein der Versorgungszeitraum erstreckt
sich teilweise liber Monate oder Jahre. Folgerichtig
stellte eine Teilnehmerin fest, dass in dieser/unserer
Arbeit nicht alles Tod und Sterben sei und dass es
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Slam Poetin Sabrina Lorenz liest aus ihrem Buch beim Forum im Deutschen Filminstitut Filmmuseum

umso wichtiger sei, dies auch in der Kommunikation
nach auBen abzubilden.

Beklagt wurde von allen Beteiligten der neue Aus-
bildungsgang der Generalistik, der seit 2020 dem
Fachkraftemangel im Gesundheitssektor (und hier
insbesondere in der Altenhilfe) entgegenwirken

soll. Mit dieser MaBnahme wird der Standard in der
Versorgung von Kindern herabgesenkt, da in der
Generalistik der Bereich der Padiatrie eine sehr
untergeordnete Rolle spielt. So ist in Schulen, die
den Ausbildungsberuf der Gesundheits- und Kinder-
krankenpflege anbieten, erst im dritten Ausbildungs-
jahr der padiatrische Schwerpunkt und der Einsatz in
Kinderkliniken vorgesehen. Eine qualitative hoch-
wertige Versorgung im padiatrischen Bereich ist so
nicht zu gewahrleisten und sicherzustellen. Auch die
Anzahl der Schilerinnen und Schiiler, die sich fir
den Ausbildungsweg der Padiatrie entscheiden, ist
deutlich geringer, da die Absolventen der Generalis-
tik europaweit arbeiten kénnen. Diese Perspektive
bleibt den Absolventen der Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflege verwehrt.

Eine Losung flir den fortschreitenden Fachkrafte-
mangel gibt es nicht, aber Ideen und Gedanken,
denen es lohnt nachzugehen. So betonte Dr. Sabine
Becker (KinderPalliativTeam Stidhessen), dass es
wichtig sei die Zusammenarbeit mit Kliniken zu for-
dern. Die Hurden in Anbetracht der allseitig begrenz-
ten Ressourcen an Zeit und Manpower seien grof3
und die Arbeitsfelder unterschiedlich, und doch sei
der stattfindende interdisziplinare Austausch eine
immer wieder erlebte Bereicherung.

Ella Gette (Leiterin Haus Atemzeit) erlauterte praxis-
nahe Beispiele aus ihrer Einrichtung. Auch in ihrer
Einrichtung sei der Fachkraftemangel splirbar. Mit
einer ausflhrlichen Einarbeitungszeit und viel Raum
fur die Sorgen und Probleme der Mitarbeitenden,
mochte das Team um Ella Gette dem Trend entge-
genwirken. Sie betont: ,Pflege heif3t nicht waschen!“
Es sei wichtig diesen Standard aus den Kopfen der
Menschen zu bekommen.

Was sind Dinge, die wir nicht vergessen sollten?
Woflir sollen wir kampfen? Mit dieser Frage wurde
der abschlieBende Diskurs an diesem Nachmittag
eroffnet.

Mit emotionalen Worten mitten aus dem Leben
antworteten die beiden eingeladenen Miitter der
betroffenen Familien:

»Ich bin nicht nur pflegende Angehdorige®,

~Was passiert mit den Eltern? Es geschieht alles bei
uns zu Hause. Bin ich Gast in meinem Haus?“ Diese
Worte lassen aufhorchen und zeigen, wie viel Ver-
antwortung und Belastung eine Familie mit einem
schwersterkrankten Kind zu tragen hat. Die Runde
ist sich einig: Wir miissen Verstandnis haben. Das
gilt in Bezug auf die betroffenen Familien, fiir alle
zwischenmenschliche Bereiche und dartber hinaus.



¢ UNERMUDLICHES ENGAGEMENT VON WILDEN GESELLEN

...donnerndes Motorengerausch liegt in der Luft?
Auf einem Weihnachtsmarkt?

Man kdnnte sich fragen, wie das zusammenpasst. Ganz einfach —
die Riding Santas Siidhessen waren wieder unterwegs, um im
Rhein-Main-Gebiet auf Weihnachtsmarkten Spenden flir das
KinderPalliativTeam Stidhessen zu sammeln. Insgesamt kamen
5.708,81 € zusammen.

Allen voran ist hier unser Santa Frank Steinbrech zu nennen.
Seit vielen Jahren schon engagiert er sich mit seinen Harley-
W Freunden fir das KinderPalliativTeam Stidhessen und unter-
Santa Frank Steinbrech mit einem kleinen Fan stutzt die Begleitung der von uns versorgten Familien.

¢ MERCK AG SPENDET EINNAHMEN UND RUNDET AUF

Die Nikolausfeier fur die ,,Merckianer® und deren Familien hat schon
Tradition. An einem Samstag im Dezember spielte das Ensemble des
Staatstheater Darmstadt ausschlieBlich eine Vorstellung des aktuel-
len Weihnachtsmarchens fiir die Mitarbeitenden, die die Eintrittskar-
ten zu einem verglinstigten Preis kaufen konnten. Der Erl6s aus dem
Verkauf kam dem KinderPalliativTeam Stidhessen zugute.

Und da die Geschéftsleitung vom Wirken unseres Teams Uberzeugt
und begeistert war, wurde auf eine Spendensumme von 10.000 €
aufgerundet. Ein groBartiges Engagement eines Konzerns mit einem
Sitz in der Rhein-Main Region.

Sandra Schug (Leiterin Site & Headquarters
Development Services bei Merck) mit Mdglich-
macherin Elke Hohmann (KinderPalliativieam)

¢ GROSSARTIGE LEISTUNG DER LIESEL-OESTREICHER-SCHULE

Jedes Jahr im Dezember veranstaltet die Liesel-Oestrei-
cher-Schule aus Frankfurt-Preungesheim einen Weih-
nachtsmarkt. Auch im Jahre 2024 haben alle Klassen
und deren Elternschaft mit groBem Engagement zum
Gelingen dieser auBergewdhnlichen Veranstaltung bei-
getragen.

Jede Klasse hatte einen eigenen Stand; an einer Feuer-
stelle konnte man sich warmen, es gab leckeres Essen,
Die Klassensprecher:innen aller 16 Klassen der Liesel-Oestreicher- warme Getrénke und Selbstgebasteltes zu kaufen. Be-

Schule, auBerdem (v. I. n. r.) Carsten Stiirmer (Forderverein Schule), teiligt hatten sich ebenfalls der Férderverein der Schule

M(’jg.lichmacherir.] Elke Hohmann, Stefanig Hittmann und die benachbarte Kita im Apfelviertel.
(Kita im Apfelviertel) und Schulleiter Thilo Schulz

Die unglaubliche Summe von 5.025 € wurde fir unser
KinderPalliativTeam Slidhessen gespendet.



KOMMUNIKATION
IST DAS A UND O IN DER
PALLIATIVEN VERSORGUNG

Ein Riickblick auf unsere Fortbildungsveranstaltung mit Ubergabe der
LDenkdeckel Kids” und Hessens Familienministerin Diana Stolz (CDU)

»Mit Kindern und Familien ins Gesprach kommen — Beratungsangebote/Kinderrechte/
Kinderschutz in der Kinderpalliativversorgung®, um dieses Thema drehte sich die Fort-
bildungsveranstaltung des KinderPalliativTeam Sudhessen am 22.01.2025, zu der rund
30 Kooperationspartner und Interessierte gekommen waren. Begleitet wurde die Fort-
bildung von der offiziellen Ubergabe der neuen ,,Denkdeckel Kids“, einer Aktion des
Fachverbandes SAPV Hessen e.V. und der KASA, die vom Hessischen Ministerium fiir
Familie, Senioren, Sport, Gesundheit und Pflege gefordert wird.

>>



Vorstellung ,,Denkdeckel Kids* —
Uber Tod und Sterben ins Gesprach kommen

Die Denkdeckel sind eine einfache, niedrigschwel-
lige Moglichkeit Giber Themen wie Tod und Sterben
ins Gesprach zu kommen, erklarte Michaela Hach
vom Fachverband SAPV Hessen e.V..

2017 wurde die Aktion erstmals ins Leben gerufen.

Nun folgte die offizielle Einfiihrung der ,Denkdeckel
Kids“. Mit Fragen wie ,,Gibt es im Himmel Erdbeer-
eis?“ oder ,Was spielen wir im Himmel?“ sollen
Impulse gesetzt werden, die zum Nachdenken an
die eigene Endlichkeit anregen und helfen kénnen,
mit Kindern in einen altersentsprechenden Aus-
tausch zu kommen, was gerade im Kontext der

Kinderpalliativarbeit ein haufiges Thema darstellt.
»Kinderpalliativarbeit ist von unschatzbarem Wert,
da sie schwerkranken Kindern und ihren Familien
in einer der herausforderndsten Zeiten ihres Lebens
Unterstltzung bietet®, sagte Hessens Familienmi-
nisterin Diana Stolz (CDU), die flir die Enthillung
der neuen ,,Denkdeckel Kids“ nach Frankfurt ge-
kommen war. Es sei der richtige Weg miteinander
ins Gesprach zu kommen, betonte sie und sagte
weiter, ,der Tod gehort zum Leben dazu. Wir
wollen die Ubergéange, die zu unserem Leben
dazugehoren, enttabuisieren.”

L
—
)

v.l.n.r. Frau Bohm (Kasa), Dr. Thomas Voelker (Kleie Rlesen Nordhessen), Frau Staatsministerin Dlana Stolz, Dr. Ingmar Hornke
(Palliativieam Frankfurt gGmbH), Frau Michaela Hach (Fachverband SAPV Hessen), Dr. Vera Vaillant (KinderPalliativieam Mittelhessen),
Dr. Sabine Becker (KinderPalliativTeam Stidhessen), Bettina Matthes (HPVH)



Kindeswohlgefahrdung erkennen, bevor sie entsteht

Juliana Machado und Friedericke Kunath vom Kin-
derPalliativTeam Slidhessen erlauterten in ihrem
Vortrag zum Kinderschutzkonzept das Risiko fiir
Gewalt in Familien in der Kinderpalliativversorgung
und stellten den Schutzvertrag als praventives Werk-
zeug zum Schutz des Kindeswohls vor. Formen der
Kindeswohlgefahrdung, also der Gefahrdung des
Wohlergehens durch getatigte oder unterlassene
Handlung, reichen von Vernachlassigung, psychi-
scher und physischer Gewalt bis hin zu sexuellem
Missbrauch und sexualisierter Gewalt. Uber die
Jahre hinweg zeigt sich ein kontinuierlicher Anstieg
der (gemeldeten) Falle mit Kindeswohlgefahrdung.
Fir das Jahr 2023 sind rund 67.000 Félle dokumen-
tiert (Dunkelziffer deutlich hoher). Als Risikofaktoren
werden unter anderem Schlafmangel, die finanzielle
Notsituation oder das Geflihl von der Gesellschaft
im Stich gelassen zu werden, genannt. Belastende
Lebensumstande, die auch auf Familien mit einem
schwerstkranken Kind zutreffen kénnen, und somit
die Arbeit in der Kinderpalliativversorgung betreffen.
Was sind die Konsequenzen fiur unsere Arbeit in der
Kinderpalliativversorgung? Juliana Machado beton-

te die Wichtigkeit der eigenen Wachsamkeit, damit
die Kindeswohlgefahrdung erkannt und gehandelt
werden kann, bevor sie entsteht. Als erste praven-
tive MaBnahme kann die Erstellung eines Schutz-
vertrages, einer Vereinbarung, die Empfehlungen
und Vereinbarung zum Schutz des Kindes oder des
Jugendlichen dokumentiert, helfen. Der Schutzver-
trag zum Schutz des Kindeswohls ist ein Instrument,
mit dem MaBnahmen formuliert, umgesetzt und
messbar gemacht werden konnen. Dieser Schutz-
vertrag kann grundsatzlich von jeder Person mit der
betroffenen Familie geschlossen werden. Bei Berufs-
geheimnistragerinnen und Berufsgeheimnistragern
wie Mitarbeitenden des Gesundheitswesens besteht
allerdings eine Verpflichtung bei Auffalligkeiten ins
Handeln zu kommen. Friedericke Kunath erlauterte
den Aufbau eines solchen Schutzvertrages. Wich-
tig sei es, gemeinsam mit der Familie festzulegen,
welche HilfsmaBnahmen gebraucht und umgesetzt
werden kénnen. Dabei sollte die Bereitschaft zur
Umsetzung des Schutzvertrages und der darin er-
arbeiteten HilfsmaBnahmen Uberpriift werden.

>>

Medizinische Kinderschutz- :
Hotline flir Fachkrafte: §

0800 19 210 00 und unter

www.kinderschutzhotline.de

Sorgentelefon Oskar fiir

0800 8888 4711 und unter

www.frag-oskar.de

Angehérige & Betroffene:




Pranatale Palliative Beratung — ein individueller Prozess

Werdende Eltern, die wahrend der Schwangerschaft
erfahren, dass ihr Kind schwerkrank oder nicht
lebensfahig sein wird, stehen vor einer herausfor-
dernden Entscheidung. Was bedeutet die Diagnose
genau? Wie soll es mit der Schwangerschaft weiter-
gehen? Was bedeutet das flir die Familie?

Die Pranatale Palliative Beratung ist ein Prozess,
der genau hier beginnt. Dr. Silke Ehlers ist Arztin im
Team der pranatalen Palliativmedizin und erlauterte
in ihrem Vortrag zum Abschluss des Fortbildungs-
nachmittags die Komplexitat dieses Prozesses.
Eltern, die sich entscheiden, trotz schwerwiegender
Prognose fiir das Kind, die Schwangerschaft weiter-
zufihren, stehen am Anfang eines sehr individuellen
Prozesses. ,Sie benodtigen eine kompetente, flexible
und zum Teil zeitintensive Unterstiitzung, die wir mit
unserem Projekt ,Pranatale Palliativmedizin‘ ermog-

Pranatale
PaHru:rvmedmn

Dr. Silke Ehlers referiert zum Thema Pranatale Palliativmedizin

lichen konnen®, sagte Dr. Silke Ehlers. Es werden
Therapie- und Handlungsziele besprochen und fest-
gelegt und ein Geburtsplan erstellt. Gleichzeitig geht
es um den Bindungs- und Beziehungsaufbau zum
ungeborenen Kind, aber auch um die Frage einer
Wochenbetthebamme und eines individuellen Ge-
burtsvorbereitungskurses.

In diesem Prozess werden die Eltern durch Dr. Silke
Ehlers (Neonatologin und Palliativmedizinerin), The-
resia Rosenberger (Hebamme) und Anette Krliger
(Teamassistentin und Seelsorgerin) untersttitzt und
begleitet.

Bei allen Themen, die an diesem Nachmittag ange-
sprochen wurden, bleibt ein gemeinsamer Konsens:
Wir wollen miteinander ins Gesprach kommen, mit-
einander im Gesprach bleiben und den Dialog und
Austausch untereinander fordern.

Weitere Informationen zur Prénatalen
Palliativen Beratung:

@ifi@

Dr. Sabine Becker begleitet und moderiert die Veranstaltung



Das KinderPalliativTeam Siidhessen sucht ab sofort Verstarkung:

GESUNDHEITS- UND KINDERKRANKENPFLEGER/IN

(Teil- oder Vollzeit, mind. 20 Std/Woche)

SIE kennen Routine und Uberlastung auf Station oder in der ambulanten Arbeit, undankbare hierarchische
Strukturen? Zeit fir Veranderung, Zeit fir Wirde — und Raum, als Mensch dem Menschen zu begegnen?
DANN SIND SIE BEI UNS RICHTIG!

GESUNDHEITs. g
KINDERKRANKEN.
PFLEGER/IN

FUR DAs KINDER-
PALLIATIVTEAM

Was Sie erwartet:

¢ Selbststandige Patientenversorgung: Sie begleiten schwerkranke Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene im hauslichen Umfeld im Regierungsbezirk Darmstadt gemeinsam mit erfahrenen Pflege-
fachkraften und Arzten des Teams sowie allen Mdglichkeiten psychosozialer Begleitung multiprofes-
sionell und personenzentriert.

¢ Bereitschaftsdienst: AuBerhalb der Regelarbeitszeiten unterstlitzen Sie unsere Familien im
Rahmen unserer Rufbereitschaft. In dringenden Fallen fahren wir auch nachts zu den Familien.

¢ Multiprofessionelle Zusammenarbeit: Als wertschatzendes Team legen wir besonderen Wert
auf ein systemisch orientiertes und empathisches Arbeitsumfeld.

lhre Aufgaben:

¢ Eigenverantwortliche, selbststandige pflegerische Betreuung im Rahmen der SAPV-KJ
(Fuhrerschein Klasse 3 erforderlich)

¢ Wertschatzende Kommunikation, enge Zusammenarbeit mit Familien und Netzwerkpartnern

¢ Teilnahme an Team- und Fallbesprechungen

Was wir bieten:

Attraktive Verglitung und flexible Arbeitszeiten

Offene, wertschatzende Kommunikation und ein positives Arbeitsklima
Fortbildungs- und Weiterbildungsangebote in Palliativmedizin
RegelmaBige Supervision

Job Ticket und Teilnahme an unserem Corporate Benefits Programm
Moglichkeit der betrieblichen Altersvorsorge

® 6 6 0 0 o

2.

Kinder

lhre Ansprechpartnerinnen: PalliativTeam

Amélie ReuB: T. 0151- 40 20 68 59 ¢ amelie.reuss@palliativteam-frankfurt.de
Nicole Hebebrand: T. 0151 - 40 20 68 57 ¢ nicole.hebebrand@palliativteam-frankfurt.de

'y



Der Kurs ist X, R . .
mebhr als nur ,,Sterben, et N N Anleitung zum Mutig-

Tod und Trauer“, erist T il ; 5 Sein, .Spannend', Iustig,
eine Bereicherung fir [ NG ' horizonterweiternd.
das Leben.

Gut strukturiert,
abwechslungsreich,
fachlich super!

e Pl Kinderdrstin:
PALLIATIVMEDIZIN UND und Kinderkranken-
PALLIATIVE CARE FUR pp:';cfjsg‘z'?:g :/T.f
KINDER & JUGENDLICHE arbeiter*innen

Vermittlung von Wissen in Palliativmedizin, Palliative Care und Hos-

pizarbeit fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, Reflexion WAN N:

der eigenen Haltung als Ressource, Trauer und Trauerbewaltigung,

Psychosoziale und spirituelle Aspekte im Umgang mit den betrof- 1. KURSWOCHE

fenen Familien. In Kooperation mit dem Kinderhospiz Barenherz in 20.10.2025 - 24.10.2025

Wiesbaden. Weiterbildungskurs mit 200 Unterrichtseinheiten.

2. KURSWOCHE

Kosten: 2200 € fiir den Kurs, inkl. Getranke und Snacks 12.01.2026 - 16.01.2026

Leitung:
+ Dr. Sabine Becker, Kursleitung arztlich
Arztin fiir Kinderheilkunde, Palliativmedizin,
Arztliche Teamleitung KinderPalliativTeam Siidhessen
¢ Michaela Hach, Kursleitung pflegerisch 4. KURSWOCHE
Palliative Care Fachkraft, Vorsitzende der Bundes AG SAPV 17.08.2026 - 21.08.2026
¢ Michael Knoll, Kursleitung psychosozial
Diplom-Erziehungswissenschaftler, Leitung Kinderhospiz und
ambulante Dienste Barenherz

3. KURSWOCHE
04.05.2026 - 08.05.2026

Ort: Wirdezentrum gUG, GeleitsstraB3e 14
60599 Frankfurt & Kinderhospiz Barenherz Wiesbaden WURDE

Mehr Infos: Philipp Martens, Wirdezentrum Zentrum
T. 069 - 34 87 20 55, E-Mail: info@wuerdezentrum.de

www.wuerdezentrum.de



FRIEDERICKE KUNATH STELLT SICH VOR

Mein Name ist Friedericke Kunath und ich bin seit September
2024 Teil des KinderPalliativTeams Stidhessen. Nach meinem Stu-
dium zog es mich in die auBerklinische Intensivpflege, wo ich als
Sozialpadagogin mit dem Schwerpunkt Rehabilitationspadagogik
schwerstmehrfach behinderte Kinder und Jugendliche begleitet
habe. Dort kam ich das erste Mal in Kontakt mit palliativer Versor-
gung und mich hat das multiprofessionelle Arbeiten des Kinder-
PalliativTeams Stidhessen sehr beeindruckt. Es ist mir eine Her-
zensangelegenheit Kinder und Jugendliche und deren Familien in
allen Lebens- und Sterbephasen zu begleiten. Ich freue mich sehr
Uber die Moglichkeit mit einem so groBartigen Team zu arbeiten
und ganzheitlich fir die Familie da zu sein.

YVONNE DINGES STELLT SICH VOR

Als Facharztin fiir Andsthesiologie mit der Zusatzbezeichnungen
Notfall- und Palliativmedizin, war ich bereits seit 2013 in der spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung, zunachst im Erwach-
senenbereich tatig.

Seit Oktober 2021 arbeitete ich dann (mit dessen Griindung) im
Kinderpalliativteam Mainz und wechselte im Oktober 2024 zum
KinderPalliativTeam Stidhessen.

Ich freue mich auf ein kollegiales Miteinander und einen regen
und spannenden Austausch mit meinen Kollegen der verschie-
densten Berufsgruppen. Die SAPV-KJ ist ein sehr interessantes
und hochkomplexes Arbeitsfeld, welches immer wieder heraus-
fordernde und anspruchsvolle Aspekte flir die tagliche Arbeit
bereithalt.

SINA KESSLER STELLT SICH VOR

Mein Name ist Sina KeBler, und seit Oktober 2024 bin ich Teil des
KinderPalliativTeams Sudhessen. Meine Ausbildung zur Kauffrau im
Gesundheitswesen habe ich im Januar 2023 bei den AGAPLESION
Frankfurter Diakonie Kliniken gGmbH abgeschlossen. Seit Marz 2023
absolviere ich zusatzlich meinen Bachelor of Professional Health and
Social Service, welchen ich voraussichtlich dieses Jahr beenden werde.

Besonders schéatze ich an dieser Arbeit die enge interdisziplinare Zu-
sammenarbeit, die eine koordinierte und ganzheitliche Versorgung
ermoglicht. Es ist mir eine Freude, das Team in administrativen und
organisatorischen Aufgaben zu entlasten und so einen reibungslosen
Ablauf sicherzustellen. Der wertvolle Austausch und die vertrauens-
volle Zusammenarbeit mit meinen Kolleginnen und Kollegen bereichern
meinen Arbeitsalltag und motivieren mich immer wieder aufs Neue.




FREIWILLIGES SOZIALES JAHR
AB SEPT./OKT. 2025

Flr unsere FSJ-Stelle suchen wir einen jungen Menschen, der zwischen Schul-
abschluss und Ausbildungs- bzw. Studienbeginn eine Zeit der personlichen
und beruflichen Orientierung wahrnehmen mochte. ODER zur Erlangung des
Fachabiturs nach Klasse 12 einen Praktikumsplatz sucht.

Das PalliativTeam Frankfurt versorgt im Frankfurter Stadtgebiet schwerstkranke Menschen
in ihrer letzten Lebensphase im eigenen Zuhause, sowie mit dem KinderPalliativieam
schwerstkranke Kinder und Jugendliche in der Region Stidhessen. Hierzu arbeitet ein Team
aus den Bereichen der Medizin, Pflege, Psychologie, Theologie, Sozialen Arbeit, Administra-
tion zusammen.

Der/die FSJlerln ist Teil dieser multiprofessionellen Tatigkeit und unterstiitzt uns bei den
Hausbesuchen, den Koordinierungsaufgaben, der Dokumentation sowie der Betreuung des

Fuhrparks von Dienstautos und Dienstfahrradern.

Der Tatigkeitsschwerpunkt des Einsatzes liegt im sozialen Bereich, sowie je nach
Interessenlage auch im kommunikativen, technischen oder IT-Bereich.

Fir den Einsatz ist ein Fiihrerschein erforderlich.
Nahere Infos (z.B. Uber das Diensthandy, die gute Bezahlung und unseren wirklich tollen

Tragerverein BDKJ, etc.) bei:

SABINE HORNKE
Mobil: 0151- 40206833
E-Mail: sabine.hornke@palliativteam-frankfurt.de

Zu finden sind wir auch bei Facebook, Instagram, LinkedIn und auf unseren Homepages.
www.palliativteam-frankfurt.de

www.kinderpalliativteam.de

Unsere ehemalige FSJlerin Mara wurde vom HR Fernsehen bei ihrer Arbeit begleitet.
Hier geht es zum Video:
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TAG DER OFFENEN TUR

Unter dem Motto "AUCH KRANKE KINDER HABEN RECHTE!"
laden wir Sie/Euch herzlich ein zu unserem Tag der Offenen Tiir
am 02.07.2025 von 13:30 — 17:00 Uhr
in der GeleitsstraBe 14, im IV. OG, Frankfurt
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Ab 13:30 Uhr Ankommen, Anmelden, Kaffee, Keks,... '
14:00 Uhr BegriiBung, GruBwort von Prof. Thomas
Klingebiel, Verein fir krebskranke Kinder '
und ihre Familien, und Dr. Michael Henning
von der Kinderhilfestiftung
¢ Vorstellung des Positionspapiers
»Kranke Kinder haben Rechte“
14:30 Uhr ¢ Recht auf Schutz — unser Kinderschutzkonzept
Juliana Machado und Friedericke Kunath
Ab 15 Uhr: Offener Austausch, weitere Informationsangebot:

inder.
K zﬂiuﬁvTeam

-

# Recht auf gute Laune - Paula im Einsatz
(Dr. Joachim Pietz und Therapiehiindin Paula)

mt.
Ein Team, das nach Hause kom

¢ Recht auf ein sicheres Inneres — psychologische Begleitung
im KinderPalliativieam — Geflihle klecksen, Sorgen kneten,
Mut basteln (Francesca Tedesco)

+ Recht auf Palliativversorgung von Anfang an —
Pranatale Palliativmedizin (Dr. Silke Ehlers, Anette Kriiger
und Theresia Rosenberger) AD|ATR|SCHE

LIATIVVERSOR-

n zum dies-

den Zeitnah

URP
11. FORUMF
5M.:2025 iz UND PAL

GUNG Informatione
jahrigen Thema wer
pekannt gegeben.

¢ Recht auf Wiirde — Stiftung Wegelichter
(Carsten Miller und Bernd Erdmann)

¢ Recht auf kompetente Pflege — Praxisanleitung von

Pflegeschiilern (Katharina Roth und Sarmad Ghori)

17:00 Uhr Ende

EOLGEN SIE UNS:

PalliativTeam Frankfurt gemeinniitzige GmbH eam‘suedhessen

GeleitsstraBe 14 ¢ 60599 Frankfurt a. M.

JEDE SPENDE HILFT -

mit lhrer Spende helfen Sie schwerst-

@k’lnderpa\l‘laﬂvt

KONTAKT

KinderPalliativTeam Siidhessen
Telefon 069 - 9593 2008 30
kinder@palliativteam-frankfurt.de
www.kinderpalliativteam.de

Fir den Inhalt verantwortlich:
Dr. Sabine Becker,

Amélie ReuB,

Nicole Hebebrandt
Gestaltung: Antje Holzwarth

Wir danken der Mainova AG Frankfurt,
die die Druckkosten iibernommen hat.

kranken Kindern & Jugendlichen

SPENDENKONTO:

PalliativTeam Frankfurt gGmbH
VERWENDUNGSZWECK:
KinderPalliativTeam Stidhessen

IBAN: DE98 5005 0201 0200 4632 33
BIC: HELADEF1822

Wir sind anerkannt gemeinntitzig und
stellen auf Wunsch gerne eine Spenden-
bescheinigung aus.

PAYPAL

RIS

-F @k'mderpa\\iat'lvteam

Kinder
PalliativTeam

Eine Initiative der STIFTUNG WEGELICHTER




