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Mission und Wirkungsbereiche des DKHV e.V.

Mission des Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Wir sind der Ursprung der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland und begleiten und unterstutzen junge
Menschen mit lebensverkirzender Erkrankung und deren Familien auf ihrem Lebensweg: ab der Diagnose,
im Leben, im Sterben und uber den Tod der Kinder hinaus.

Unsere sechs Wirkungsbereiche

7

Begleitung der Bildungs- und
Familien zu Hause Begegnungsangebote
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Offentlichkeitsarbeit fiir
Kinder- und Jugendhospizarbeit

Bundesweite Fachorganisation
und politische Interessensvertretung

Forderung von Starkung der Selbsthilfe
ehrenamtlichem Engagement

Transparenz

Der Deutsche Kinderhospizverein ist Mitglied der Initiative Transparente Zivilgesellschaft, einer Initiative fur
Transparenz bei gemeinniitzigen Organisationen.

Auf unserer Webseite finden Sie in zehn Punkten fiir -, o |1[1iti3tl'~fE' A
ie O i it lei S0l ; o - - ransparente
die Offentlichkeit leicht zuganglich Informationen uber Eluilggsaellschaﬂ

die Ziele des DKHV e.V.: woher die Mittel stammen,
wie sie verwendet werden und wer die Entscheidungs-
trager sind.
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Vorwort

Liebe Familien, liebe Vereinsmitglieder,
liebe Freund*innen und Unterstutzer*innen
des Deutschen Kinderhospizvereins,

nach den herausfordernden Jahren 2021 und 2022,
die stark von den Auswirkungen der Corona-Pandemie
gepragt waren, kehrte in 2023 nach und nach die
,Normalitat“ zuriick. Obgleich Videokonferenzen
weiterhin Bestanteil des Alltags sind, wurden person-
liche Treffen wieder moglich. Gerade fir unsere
Arbeit, die von diesen Begegnungen lebt, ist das von
immenser Bedeutung. Sich in die Augen zu schauen,
ohne Masken die Mimik der anderen zu erleben und zu
deuten. Was fur ein Segen, dass dies alles wieder Teil
unseres Lebens ist.

Viele andere Herausforderungen sind geblieben.
Familien erleben tagtaglich den anhaltenden Fach-
kraftemangel in der Pflege. Haufig mussen Eltern fur
die Pflege ihrer Kinder genehmigte Stunden selbst
ubernehmen, weil schlicht und ergreifend nicht
genligend Fachpersonal da ist, um die so wichtige
und dringend benctigte Arbeit zu leisten. Wir stehen
im engen Kontakt mit der Politik und fordern diese
gemeinsam mit anderen Partnern dazu auf, entsprech-
ende MaBnahmen zu ergreifen, um langfristig positive
Veranderungen zu bewirken. Wir wissen aber auch,
wie schwierig dies ist und dass kurzfristige Verbesse-
rungen leider nicht zu erwarten sind.

Die Auswirkungen des Fachkraftemangels sind auch
in der Kinder- und Jugendhospizarbeit angekommen.
Nicht alle Platze in stationaren Kinder- und Jugend-
hospizen konnen daher vergeben werden. Auch in
unseren ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiens-
ten splren wir dies. Wir haben zum Teil erhebliche
Probleme, Stellen zu besetzen.

Trotz der vielfaltigen Herausforderungen ist es uns als
Verein auch im Jahr 2023 gelungen, fur die Familien
da zu sein: im hauslichen Umfeld uber die zuverlas-
sigen Begleitungen der ehrenamtlich Mitarbeitenden
sowie der kompetenten Arbeit der hauptamtlich Mit-
arbeitenden in den ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdiensten; durch die bundesweite Beratung

sowie Begleitung durch die drei Ansprechpartner*innen

mit Sitz in der Geschaftsstelle des DKHV e.V., dem
Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe; durch umfassen-
de Seminarangebote der Deutschen Kinderhospiz-
akademie.
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Aus der Selbsthilfeklausur der jungen Menschen

mit lebensverkiirzender Erkrankung ging ein starker
inhaltlicher Impuls aus, der in einem Fachtag sowie
einer Fachbroschire zum Thema Ableismus miindete.
Ein klassisches Beispiel fir gelungene Selbsthilfe,
deren Wirken sowohl in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit als auch Uiber die Grenzen unserer Arbeit
hinaus Wirkung entfaltet und nicht zuletzt gesell-
schaftliche Veranderungen anstoBen wird.

Als gemeinnutziger Verein, der sich zu etwa 70% aus
freiwillig, gegebenen Geldmitteln finanziert, sind wir
auf vielfaltige finanzielle Unterstiitzung angewiesen.
Hierzu hat die Geschaftsfuhrung bereits zu Beginn
ihrer Tatigkeit im Herbst 2022 ein Projekt ,,Einnah-
mensicherung- und steigerung“ initiiert, welches

im Jahr 2023 in vier Teilprojekten unterschiedliche
MaBnahmen erarbeitete, damit der Verein seine
Einnahmen nachhaltig sichern bzw. planbarer gene-
rieren kann.

Dank der vielfaltigen Anstrengungen der haupt- und
ehrenamtlich Mitarbeitenden, dem anhaltenden
Engagement von vielen Unterstiitzer*innen aus unter-
schiedlichsten Teilen der Gesellschaft - Privatper-
sonen, Unternehmen, Stiftungen u.v.m. - ist es uns,
entgegen dem deutschlandweiten Trend gelungen,
unsere Einnahmen auf ein Rekordniveau anzuheben.
Daflir mochten wir uns von Herzen bei allen bedanken,
die dazu beigetragen haben.

Der DKHV e.V. ist seit langem ,,Mitten in der Gesell-
schaft“ angekommen. So hieB auch der Titel des

9. Deutschen Kinderhospizforums, welches erstmals
nach vier Jahren in Essen wieder stattfinden konnte.
Die Riickmeldungen zur Veranstaltung waren uber-
waltigend positiv. Eines wurde unisono von Teil-
nehmenden geauBert: ,,Es war so schon, Teil dieser
Gemeinschaft zu sein, zu spuren, wie stark die
Kinderhospizbewegung ist.“

Foto: Birgitta

Vorwort

Wir - als neu gewahlter hauptamtlicher Vorstand -
haben den Ruckenwind aus dem 9. Deutschen Kinder-
hospizforum in unsere Arbeit mitgenommen. Sie gibt
uns Kraft, die vielfaltigen Aufgaben in der neuen
Struktur, die durch eine umfassende Satzungsanderung
am 17. September 2023 in einer auBerordentlichen
Mitgliederversammlung beschlossen wurde, gemein-
sam mit den Kolleginnen und Kollegen anzugehen.

Wir blicken weiter zuversichtlich in die Zukunft und
freuen uns auf die weitere Zusammenarbeit sowie die
Unterstlitzung von Ihnen und Euch.

In der Hoffnung, dass das Jahr 2024 sich friedvoller
entwickeln wird als das vergangene Jahr, griien wir
Sie und Euch.

Herzlichst

e P >

/ Teley donl
Marcel Globisch Petra Kiwitt
Vorstand Vorstand




Das Jahr 2023 im Uberblick

Zahlen des Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Mitglieder

- Insgesamt 4.282
- davon fordernde Mitglieder 2.191
- davon ehrenamtlich tatige Mitglieder 1.299
- davon betroffene Mitglieder 696
davon externe Kinder- und Jugendhospizeinrichtungen 96
Unsere Deutsche Kinderhospizakademie (DKHA)
- Anzahl Prasenzveranstaltungen DKHA 27
Anzahl digitale Veranstaltungen DKHA 4
Anzahl ehrenamtlich Mitarbeitende DKHA 69
Anzahl Pflegekrafte DKHA 35
Anzahl Teilnehmende an Akademieangeboten 807
Unsere ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste (AKHD)
- Anzahl AKHD-Standorte insgesamt 32
- Anzahl begleitete Familien ambulant 782
- Anzahl ehrenamtlich Mitarbeitende ambulant 1.240

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Das Jahr 2023 im Uberblick

Zahlen der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland 2023

Die Angaben sind nach bestem Wissen durch den Deutschen
Kinderhospizverein als Fachorganisation in der Kinder- und
Jugendhospizarbeit recherchiert und zusammengestellt.

Wir erheben keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.

Weitere Informationen dazu erhalten Sie im Internet auf
unserem Suchportal ,,Angebote fur Familien mit jungen
Menschen, die lebensverkiirzend erkrankt sind“:
https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/
kinder-und-jugendhospizarbeit-in-deutschland/standorte/

Bundesland

Anzahl AMBULANTE
Kinder- und Jugendhospizdienste

Anzahl STATIONARE
Kinder- und Jugendhospize

Baden-Wiurttemberg

Bayern

Berlin

Brandenburg

Bremen

Hamburg

Hessen

Mecklenburg-Vorpommern

Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz

Saarland

Sachsen

Sachsen-Anhalt

Schleswig-Holstein

Thiiringen

Gesamt

33

13

160

2 (davon 1 Tageshospiz)

2 (davon 1 Tageshospiz)

21 (davon 2 Tageshospize)




Neues aus dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Deutscher Kinderhospizverein e.V. stellt Weichen fur die Zukunft

Das Jahr 2023 stand im Zeichen der Neustrukturierung des
Vereins, die eine weitreichende Anderung der Satzung zum
Inhalt hatte. Im Rahmen der turnusmaRigen Mitgliederver-
sammlung im April 2023 stellte der ehrenamtliche Vorstand
den Mitgliedern einen Vorschlag fur eine Satzungsanderung
vor. Dieser wurde in der Mitgliederversammlung und im
Anschluss in weiteren Beteiligungsformaten mit den Mitglie-
dern diskutiert, Uberarbeitet und schlussendlich in einer
auBerordentlichen Mitgliederversammlung am 17. Septem-
ber 2023 in einer modifizierten Beschlussvorlage zur Abstim-
mung gebracht. Mit der Zustimmung zu dieser umfassenden
Satzungsanderung stellten die Mitglieder des Deutschen
Kinderhospizverein (DKHV e.V.) die Weichen fur die zukunf-
tige Arbeit.

Die grundsatzlichen Aufgaben des Vereins
bleiben unverandert, jedoch wurde eine der heutigen
Organisationsgrof3e entsprechende Anpassung
in der Vereinsstruktur verabschiedet.

Der DKHV e.V. wird nun von zwei hauptamtlichen Vorstanden
gefiihrt, die fur funf Jahre durch die Mitgliederversammlung
gewahlt werden und mit zwei Personen (fachlich-inhaltlich
und kaufmannisch) hauptamtlich besetzt sind. Die Ver-
tretung der beiden Schwerpunkte - fachlich-inhaltlich und
kaufmannisch - ist ein wesentliches Charakteristikum, wel-
ches die dafur unterschiedlichen Kompetenzen im Vorstand
abbildet. Diese Konstellation bildet die Basis fur nachhaltige
sowie strategische Arbeit und umfasst neben der inhalt-
lichen Arbeit auch die finanzielle Planungssicherheit.

Margret Hartkopf (bereits von 1996 - 2014 und erneut von
2022 - 2023 im ehrenamtlichen Vorstand) erklarte:

,Der Verein hat eine GroBe und Komplexitat erreicht, die
Anforderungen mit sich bringen, welche von ehrenamtlichen
Vorstanden kaum leistbar sind.“ Vor diesem Hintergrund ist
die neue Struktur dem Verein in seiner jetzigen GroBe
angepasst worden und dieser zukunftsfahig aufgestellt.

Der hauptamtliche Vorstand

Marcel Globisch (fachlich-inhaltlich)
Marcel Globisch ist seit 2005 in unter-
schiedlichen Funktionen fir den

DKHV e.V. tatig und verantwortete u.a.
als Leitung des Bereichs ambulante
Kinder- und Jugendhospizarbeit die
Anfange sowie den Aufbau der ersten
15 ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste (AKHD) des
DKHV e.V. Als langjahriger Bereichsleiter fiir Inhalte und
Entwicklung und Co-Herausgeber des Handbuches der Kin-
der- und Jugendhospizarbeit war und ist die inhaltliche und
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konzeptionelle Arbeit stets ein Schwerpunkt seiner Arbeit.
Wahrend seiner ehrenamtlichen Tatigkeit als Beisitzer im
Vorstand des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes
(DHPV e.V.) leitete er die Fachgruppe Kinder und Jugend-
liche und darin beheimatete Projekte, die in Folge deutsch-
landweit in der Kinder- und Jugendhospizarbeit Anwendung
finden.

Von Juli 2022 bis September 2023 war er als Teil der
Geschaftsfuhrung fur die inhaltlichen Themen im Verein
verantwortlich. Am 17. September 2023 wahlte ihn die
Mitgliederversammlung zum hauptamtlichen DKHV e.V.-
Vorstand, in dem er sich auch fortan fiir die inhaltlich-
fachlichen Schwerpunkte einsetzt.

Petra Kiwitt (kaufmannisch)

Petra Kiwitt studierte Betriebswirt-
schaftslehre mit Schwerpunkt Marketing
und Produktpolitik in Koln und schloss
dieses 1994 erfolgreich mit Diplom
(Dipl-Kff.) ab. Die erste Station ihres
Berufslebens war eine Firma im Bereich
Tiefkihl-Lebensmittel (bofrost) in Straelen am Niederrhein,
in der sie als Assistentin im Produktmanagement erste Erfah-
rungen sammeln konnte. AnschlieBend war sie liber 20 Jahre
in verschiedenen Fiihrungspositionen eines Bonner Grofkon-
zerns (Deutsche Post DHL) tatig. Ihr Schwerpunkt in dieser
Zeit waren die Bereiche Marketing, Produktentwicklung und
Innovationen. Seit Juni 2022 war sie als Teil der Geschafts-
fuhrung fur die kaufmannischen Themen im DKHV e.V. tatig.

Am 17. September 2023 wabhlte sie die Mitgliederversamm-
lung zum hauptamtlichen DKHV e.V.-Vorstand, in dem sie
sich auch fortan fiir die kaufmannischen Schwerpunkte
einsetzt.

Das Kuratorium

Das von der Mitgliedversammlung
gewahlte Kuratorium berat und kon-
trolliert stellvertretend fir die Mit-
gliederversammlung, ahnlich einem
Aufsichtsrat, die Arbeit des Vorstands
des DKHV e.V. und ist dariiber hinaus
beratendes Gremium der Mitgliederver-
sammlung. Es besteht aus mindestens
sieben und hochstens elf Personen,
die Mitglied des Vereins sein miissen.
Sie Uiben diese Tatigkeit ehrenamtlich
und fur die Dauer von funf Jahren aus.

Das erstmals im September 2023 durch
die Mitgliederversammlung gewahlte
Kuratorium setzt sich aus zwei Personen
aus dem Kreis der Familien mit lebens-
verkiirzend erkrankten und/oder
gestorbenen jungen Menschen, einer
ehrenamtlich Mitarbeitenden, einer
Person in leitender Funktion eines
stationaren Kinder- und Jugendhos-
pizes oder eines ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienstes sowie
weiteren Personen aus dem juristischen
und kaufmannischen Bereich sowie

-

. . Georg Fedeler.
des offentlichen Lebens zusammen.

Peer Gent,

Vorsitzender des Kuratoriums

Beheimatet in Hamburg erlernte Peer Gent einen Pflegebe-
ruf und studierte Theologie, Sozialpadagogik und Betriebs-
wirtschaft. Nach seinem Abschluss als Dipl.-Sozialpadagoge
war er fur verschiedene Einrichtungen und Verbande auf
Landes- und Bundesebene im Gesundheitswesen tatig. Mit
anderen Engagierten baute er ab 1999 das Kinder-Hospiz
Sternenbriicke e.V. in Hamburg auf, das 2003 6ffnete.

Tragerin des Kinderhospizes ist eine Stiftung, fur die er
zunachst als Geschaftsfiihrer, spater als kaufmannischer
Vorstand und aktuell als Vorstandsvorsitzender tatig ist.
Nach wie vor verantwortet er dort alle kaufmannischen
Prozesse der mittelgroRen Stiftung. Ferner ist er ehren-
amtliches Vorstandsmitglied im Forderverein fir das
Kinder-Hospiz Sternenbriicke e.V., im Landesverband fiir
Hospiz- und PalliativArbeit Hamburg e.V. und im KinderVer-
sorgungsNetz-Hamburg e.V.

Peer Gent war von Juni 2022 bis September 2023 ehren-
amtlich geschaftsfiihrender Vorstand des DKHV e.V., seit
dem 17. September 2023 ist er sowohl Mitglied des
DKHV e.V.-Kuratoriums als auch dessen Vorsitzender.

‘ DKHV e.V.-Kuratorium (v.l.):
Andreas Miiller, Prof. Dr. Agnieszka
Maluga, Peer Gent, Christine
Wagner-Behrendt, Victoria Michel,
Stefan Bisanz, Gertrud Meier und

Neues aus dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Victoria Michel,

stellvertretende Vorsitzende des Kuratoriums

Victoria Michel ist Studentin der Medien- und Sozialwissen-
schaften und lebt seit ihrer Geburt mit einer Behinderung.
Sie nutzt einen Elektrorollstuhl, zeitweise ein Beatmungs-
gerat und hat seit 2013 eine 24-Stunden-Assistenz an ihrer
Seite. Sie ist Aktivistin fur Inklusion und immer wieder als
Fachreferentin in unterschiedlichen Kontexten der Kinder-
und Jugendhospizarbeit tatig. Beruflich und privat engagiert
sie sich fiir Inklusion und Empowerment behinderter Men-
schen und gegen Ableismus.

Zusammen mit ihren Eltern ist sie seit 2005 Mitglied im
DKHV e.V., seit 2013 engagiert sie sich aktiv: Sie halt Vor-
trage zu Inklusion und macht sich fiir die Belange von jungen
Menschen mit lebensverkirzender Erkrankung im Verein
stark. Seit 17. September 2023 ist sie sowohl Mitglied des
DKHV e.V.-Kuratoriums als auch dessen stellvertretende
Vorsitzende.




Neues aus dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.
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Deutsches Kinderhospizforum

Vom 27. bis 28. Oktober 2023 fand das 9. Deutsche Kinder-
hospizforum in Essen statt und wurde traditionell mit einem
musikalischen Beitrag von jungen Menschen mit lebensver-
kurzender Erkrankung eroffnet. Die Schirmherrschaft hatte
der Bundesgesundheitsminister Prof. Dr. Karl Lauterbach
tibernommen und in Form einer Videobotschaft GruBworte
an die Teilnehmenden gerichtet.

Mit dem Eroffnungsvortrag unter dem Titel: ,,Mitten in der
Gesellschaft - die Bedeutung der Kinder- und Jugendarbeit
in Deutschland“ fuhrte Frau Prof. Dr. Margot KaBmann die
Teilnehmenden in das Motto des 9. Deutschen Kinderhospiz-
forums ein. Ebenfalls im Rahmen des Eroffnungsplenums
wurde der Deutsche Kinderhospizpreis fur ehrenamtliches
Engagement durch Marcel Globisch, Vorstandsmitglied des
DKHV e.V., an den Preistrager Wolfgang Briinker verliehen.
Im weiteren Verlauf des Eroffnungstages hatten die Teilneh-
menden die Moglichkeit sich mit gesellschaftlich relevanten,
Ubergreifenden Themen auseinanderzusetzen:

Am Podium 1 ,,Mitten in der Gesellschaft - Kinder- und
Jugendhospizarbeit als gesellschaftlicher Impulsgeber*
nahmen unter anderem Jiirgen Dusel als Beauftragter der
Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinde-
rungen und Dr. Birgt Weihrauch, Staatsratin a.D., teil.

Die Amtszeit von Herrn Dusel steht unter dem Motto ,,Demo-
kratie braucht Inklusion“ und passt somit hervorragend zu
der lebhaften Diskussion, die die Referierenden des Podiums
fuhrten. Jurgen Dusel beendete seinen Vortrag mit der
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Aussage ,,Ich stehe an lhrer Seite“: ein Versprechen, das
die Teilnehmenden mit groBem Applaus honorierten.

Das Podium 2 widmete sich dem Thema ,,Ableismus* und
stellte die Frage, ob Ableismus als Diskriminierungsform sich
ebenfalls im Kontext der Kinder- und Jugendhospizarbeit
zeigt und wie jede*r Einzelne damit umgehen konnte.

Podium 3 ,,Erinnern und Bewahren* war das am starksten
nachgefragte Podium. Dies unterstreicht die Relevanz des
Themas fur die Kinder- und Jugendhospizarbeit.

Im Podium 4 ,,Wissenschaft“ wurden aktuelle und relevante
wissenschaftliche Erkenntnisse vorgestellt und mit interes-
sierten Praktiker*innen in den Dialog gebracht.

Am Samstag, den 28. Oktober 2023, begann der zweite
Veranstaltungstag im Plenum mit Musik. Der anschlieBende
Poetry Slam, vorgetragen von Sabrina Lorenz, hat alle Anwe-
senden tief und nachdriicklich beeindruckt und wurde in den
Rickmeldungen haufig als ein groBes Highlight bezeichnet.
Sabrina Lorenz hat eine chronische Erkrankung, sie ist Bera-
terin und Aktivistin zu den Themen Inklusion, Anti-Ableismus
und Medizinkommunikation und erreicht uber die sozialen
Medien taglich uber 22.500 Menschen.

Im Anschluss teilten sich die Teilnehmenden auf 12 zeit-
gleich stattfindende Foren auf, in denen eine breite The-
menvielfalt behandelt wurde: Zum Beispiel ging es um
die Zukunft von ambulanten und stationaren Kinder- und
Jugendhospizangeboten, Gewinnung von jungen Menschen
fur das Ehrenamt, Pflege oder Geschwistertrauer.
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Im Forum ,,Kinder- und Jugendhospizarbeit im Blick der
Medien“ gab Ralf Backwinkel, Vorstand der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG den Teilnehmenden einen Einblick

in ,,TOM - der Medienpreis fiir Journalisten“, der alle zwei
Jahre verliehen wird und journalistische Beitrage aus den
Bereichen Film/Funk/Print in Publikums- oder Fachmedien
auszeichnet, die auf vorbildliche Weise uber die Kinder- und
Jugendhospizarbeit und die padiatrische Palliativversorgung
berichten.

Am Nachmittag wurden 11 Vortrage angeboten - ein Beitrag
musste krankheitsbedingt entfallen. Hier wurden Themen
wie zum Beispiel pranatale Begleitung, Kinderschutz,
Transition oder auch Fundraising in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit behandelt.

Das Abschlussplenum bildete mit musikalischen Darbietun-
gen den Endpunkt dieser gelungenen Tagung. Spontan hatte
sich ein junger Mann mit lebensverkiirzender Erkrankung
entschlossen, ein Gesangssolo vor den Teilnehmenden
darzubieten. Sein Mut und seine Stimmgewaltigkeit be-
eindruckte die Zuhorenden, die den Beitrag mit tosendem
Applaus belohnten.

Das musikalische Duo mit Jordis Tielsch, Botschafterin der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, und lan Alexander Grif-
fiths rundete mit leiser, aber auch schwungvoller Musik den
Nachmittag fiir die Anwesenden ab und beendete damit das
9. Deutsche Kinderhospizforum.

Insgesamt haben etwa 470 Personen am 9. Deutschen Kin-
derhospizforum teilgenommen. Davon waren: 74 Personen
hauptamtlich oder ehrenamtlich im DKHV e.V. tatig; 20 Teil-
nehmende waren Eltern von jungen Menschen mit lebensver-
kiirzender Erkrankung. 98 Personen haben als Referent*innen
inhaltlich am Veranstaltungsprogramm mitgewirkt; davon
waren 26 hauptamtlich im DKHV e.V. beschaftigt, des Weite-
ren haben 7 junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkran-
kung, 10 Eltern und 5 Geschwister inhaltlich mitgewirkt.

Um Informationen beziiglich des Erfolgs und der Wirksamkeit
zu bekommen, wurden die Riickmeldungen zum 9. Deut-
schen Kinderhospizforum erstmals digital Uber das Smart-
phone via eines QR-Codes erfasst, den die Teilnehmenden in
ihren Tagungsmappen vorfanden.

Die Riickmeldungen der Teilnehmenden waren uberdurch-
schnittlich positiv:
» 75% bescheinigten der Veranstaltung

einen sehr guten Verlauf.

» 90% waren mit der musikalischen Eroffnung,
dem Eroffnungsvortrag und dem musikalischen Abschluss
sehr zufrieden.
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« 80% der Teilnehmenden bescheinigten den Beitragen
der Referierenden eine hohe Qualitat.

» 60% sind sich sicher, das 10. Deutsche Kinderhospizforum
im Jahr 2025 zu besuchen.

Anregungen und Themenwiinsche konnten auf einem Frei-
textfeld formuliert werden. Hier wurde mehrfach genannt,
dass es wiinschenswert ware, wenn zumindest Teile der
Veranstaltung auch hybrid angeboten wiirden. Die Auswahl
von 12 zeitgleichen Programmteilen wurde als zu ,,groBe
Auswahl“ und ,,schwierig® benannt.

Bei Nachfragen zur Werbung wurde deutlich, dass Anzeigen
in Fachzeitschriften keine Beachtung fanden. Die Informa-
tionen zur Anmeldung und zum Programm erhielten:

o 66% der Besucherinnen und Besucher uber den
Newsletter,

o 22% Uber Netzwerkpartner,

* 2,5% Uber die sozialen Medien und der Rest
Uber sonstige Kanale.

Dieses Ergebnis starkt die Entscheidung auch kiinftig im
Sinne der Nachhaltigkeit auf einen postalischen Versand von
Programmheften zu verzichten.

Die Referierenden konnten ebenfalls liber einen eigenen
QR-Code Riickmeldungen abgeben:

« 70% bescheinigten eine sehr gute organisatorische und
inhaltliche Vorbereitung.

« Die inhaltliche Gestaltung wurde als ,,Fachlich sehr gut“
bewertet. An dieser Stelle wurde ebenfalls bemerkt:
,Gute bis sehr gute Inhalte, aber meiner Meinung nach
zu viel parallel“.

» 25% beurteilten die Honorargestaltung fiir Mitwirkende
in Podien, Foren oder Vortragen als ,,weniger gut“.

» 33% der Referierenden haben zum ersten Mal bei einem
Kinderhospizforum mitgewirkt.

Das 9. Deutsche Kinderhospizforum zeichnete sich dadurch
aus, dass wahrend der gesamten Veranstaltung junge
Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung beteiligt und
anwesend waren. , Mitten in der Gesellschaft® - wie viele
Teilnehmende positiv zuriickgemeldeten.



Neues aus dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Der Preistrager des Deutschen Kinderhospizpreises: ein Herzensmensch

Zum neunten Mal wurde der Deutsche Kinderhospizpreis
verliehen. Mit diesem Preis wird - stellvertretend fir alle

in der Kinder- und Jugendhospizarbeit ehrenamtlich Tati-
gen - eine Person geehrt, die sich durch ihr ehrenamtliches
Engagement in auBergewohnlicher Weise um die Kinder- und
Jugendhospizarbeit verdient gemacht hat.

In diesem Jahr ging der Preis an Wolfgang Brunker, der
sowohl im Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
Disseldorf, als auch bei Angeboten der Deutschen Kinder-
hospizakademie ehrenamtlich begleitet und zudem lang-
jahriges Mitglied des Ehrenamtsrates war.

»Seine Tatigkeiten wirken zu keiner Zeit als Aufgabe,
sondern als Herzensangelegenheit. Er ist stets an der
Seite der Familien und des Dienstes mit einer Haltung,
Leidenschaft und Selbstverstdndlichkeit, die schon viele
bertihrt hat. Er ist wirklich unermiidlich tdtig.

Wolfgang begleitet immer wieder mit grof3em Herzen
und vollem Einsatz ...“.

(Ehrenamtliche Kollegin)

Die Jury begriindete ihre Entscheidung folgendermaBen:
»Aufgrund seines langjahrigen und umfangreichen Engage-
ments waren nicht nur die Aussagen in den eingereichten
Vorschlagen entscheidend, sondern auch die Erfahrungen
einiger Jurymitglieder, die Wolfgang Briinker kennengelernt
haben. Ein Jurymitglied machte darauf aufmerksam, dass
alle Symbole, die auf dem Wiirfel des Deutschen Kinderhos-
pizpreises zu erkennen sind, von Wolfgang Briinker gelebt
werden. Er ist ein Herzensmensch, der alle Facetten, die
dieser Preis hat, abdeckt.

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Das Auge: Symbol des Sehens, der Wahrnehmung, das
erste Hinschauen - Hin- und Zuwendung - Wolfgang Briinker
sieht den Menschen, sieht was zu tun ist, handelt.

Das Herz: Symbol des Gefiihls, der Emotion, das Beriihrt
werden - Menschlichkeit, Mitgefiihl - Wolfgang Briinker

hat das Herz auf dem rechten Fleck. Wenn er sich enga-
giert, ist er immer mit seinem Herzen dabei.

Die Hand: Symbol des Tuns, des Handelns, der Entschluss
aktiv zu werden (Hilfe, Beriihren, Kontakt) - Wolfgang
Briinker handelt zum Wohl der Menschen, seine Hand ist
ausgestreckt, sein Handeln voller Empathie.

Das Ziffernblatt: Symbol der Zeit, eines Zeitabschnitts,
die Lebenszeit, die sie mit den Betreffenden teilen -
Wolfgang Briinker schenkt viel Zeit, damit die Inhalte der
Kinder- und Jugendhospizarbeit gelebt werden konnen.

Die Freiflache: Sinnbild der Leere, die korperlich, geistig
oder emotional in verschiedenen Situationen auch ihren
Raum einnimmt - Wolfgang Briinker ist in sich so geerdet,
das sein Handeln immer der Situation entspricht, in der
er gerade lebt.

6 Punkte: Symbol des Hauptgewinns, des Glucks, das
Erreichen der maximalen Punktzahl, der Gewinn, den die
Achtung vor dem Menschsein mit sich bringt - Wolfgang
Briinker ist ein Gewinn fir jeden Menschen, dem er
begegnet, fir den Deutschen Kinderhospizverein, fiir das
ehrenamtliche Engagement.

,Wolfgang ist ein Unikat - immer freundlich,
immer an der Seite, immer mit Herzblut*“.
(Mutter, die Wolfgang Briinker aus vielen
Begegnungen kennt)

Die Jury bestand aus
folgenden Personen:

Jutta Fischer,
1. Preistragerin

Roswitha Limbrock,
ehemaliges Vorstands-
mitglied im DKHV e.V.

Jens Nowotny,
Botschafter im DKHV e.V.

Marcel Riepegerste,
Botschafter im DKHV e.V.

Udo Wenzel,

betroffener Vater Wolfgang Briinker und Marcel Globisch,
Vorstand DKHV e.V., bei der Preisver-
leihung des 9. Deutschen Kinder-

hospizpreises
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Ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit

Die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste des DKHV e.V.

Region Aachen
Von-Coels-Str. 214 - 52080 Aachen

Aschaffenburg
Goldbacher Str. 39 - 63739 Aschaffenburg

Bad Homburg/Taunus
Gluckensteinweg 93 - 61350 Bad Homburg

Bonn
Hohe Str. 67 - 53119 Bonn

Dresden
Nicolaistr. 28 - 01307 Dresden

Dusseldorf
Nord Carree 1 - 40477 Disseldorf

Emscher-Lippe
Kirchplatz 5 - 45964 Gladbeck

Frankfurt/Rhein Main
Hanauer Landstr. 48 - 60314 Frankfurt am Main

Fritzlar/Nordhessen
Am Hospital 11 - 34560 Fritzlar

GieBen
Wingert 18 - 35396 GieBen

Seite 13

Gottingen
Danziger Str. 19 - 37083 Gottingen

Hamm/Kreis Warendorf
Caldenhofer Weg 79 — 81 - 59063 Hamm
Warendorfer Str. 46 - 59320 Ennigerloh Westkirchen

Hanau
Hospitalstr. 2 - 63450 Hanau

Hannover
Leonhardtstr. 10 - 30175 Hannover

Kassel/Nordhessen
Heiligenroderstr. 84 - 34123 Kassel

Koln-Nord und Koln-Mitte
Merheimerstr. 312 - 50733 Koln
Koln-Std

Bonner Wall 31 - 50677 Koln

Koln-Ost
Heinz-Kihn-Str. 41 - 51067 Koln

Liinen
Cappenberger Str. 51b - 44534 Liinen

Marburg
Marburger Str. 50a - 35043 Marburg

Miltenberg
Schlosspark 6 - 63924 Kleinheubach

Minden-Libbecke
Am Exerzierplatz 9 - 32423 Minden
Elsedamm 18 - 32257 Biinde

Olpe
In der Trift 13 - 57462 Olpe

Paderborn-Hoxter
Dessauer Str. 4 - 33106 Paderborn

Kreis Recklinghausen

Konigswall 28 - 45657 Recklinghausen
Rhein-Sieg

Alleestr. 3 - 53721 Siegburg

Siegen

Wellersbergstr. 60 - 57072 Siegen

Kreis Soest
Oestinghauser Str. 11 - 59494 Soest

Suidliches Miinsterland
Lavesumer Str. 3d - 45721 Haltern am See

Kreis Unna
Gabelsberger Str. 5 - 59425 Unna



Ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit

Ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit im DKHV e.V.
Bestarkende Begleitung - ermutigende Begegnung - gelebte Selbsthilfe

Die ambulante Begleitung von 782 Familien wurde im
Jahr 2023 durch 1.240 ehrenamtlich Mitarbeitende an
den 32 Standorten der ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizarbeit ermoglicht.

Diese einfiihlsame und bedarfsorientierte Begleitung kann
allein durch Zahlen kaum verdeutlicht werden. Sie verlauft
ebenso zuverlassig wie auch geradezu beilaufig im Alltag der
Familien: beim Spielen im Kinderzimmer eines Geschwisters,
beim Spaziergang mit einem Elternteil, oder beim Einfach-
Da-Sein am Pflegebett eines jungen Menschen mit lebens-
verkiirzender Erkrankung. Deshalb mochten wir Sie heute
auf eine kleine Reise durch einige ausgewahlte Angebote
mitnehmen, um zu verdeutlichen, was tagtaglich in den
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten (AKHD) im
Sinne der bestarkenden Begleitung, im Sinne der ermutigen-
den Begegnung und im Sinne der gelebten Selbsthilfe ganz
selbstverstandlich passiert.

Ein erstes Beispiel fiir die in der Offentlichkeit meist kaum
sichtbaren Begleitungen, bieten die Geschwistergruppen
im AKHD Aschaffenburg, die 2023 ihr 10-jahriges Jubilaum
feierten.

Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen und begleitete Familien
Stand 31. Dezember 2023:

Mehr als 1.200 ehrenamtliche
Mitarbeiter*innen begleiten

782 Familien in unseren ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten
bundesweit
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n und Hochseilktingte'machen hungrig =%
irkusprojekt der jtingeren Geschwistergh

dschaffenburg.

Gemeinsam grof3e Spriinge wagen:
Altersgerechte Begleitung von Geschwistern

Es ist Samstagnachmittag. Eine Gruppe begeisterter Jugend-
licher stirmt, begleitet von ehrenamtlichen Begleiter*innen,
eine Trampolinhalle unweit von Aschaffenburg. Es herrscht
Larm, Trubel und jede Menge Leben. Die riesigen Trampoline
laden ein, sich auszuprobieren, groBe Spriinge zu wagen und
sich fur einige Momente einfach leicht zu fihlen.

Wenig spater sitzt die gleiche Gruppe in einer Sitzecke der
Trampolinhalle zusammen. Der Trubel ist verflogen, doch
die Leichtigkeit ist geblieben. Dabei wirkt das Thema, lber
das die Jugendlichen im Alter zwischen 13 und 18 Jahren in
einer Pause sprechen, alles andere als leicht: das Leben als
Schwester oder Bruder eines jungen Menschen mit lebens-
verkurzender Erkrankung. Sie 6ffnen sich, denn sie spiiren:
Hier sind andere Jugendliche, aber auch Erwachsene, die
mich verstehen. Gemeinsam gelingt es - wie auf einem gro-
Ben Trampolin - alles Schwere flir einen Moment abzuschiit-
teln und die Welt aus einer anderen Perspektive zu erleben.

 Die Geschwistergruppen im AKHD Aschaffenburg: nur zwei
von vielen Geschwistergruppen in den ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdiensten des DKHV e.V.

« Seit 2023 organisiert der AKHD Aschaffenburg zwei alters-
spezifische Geschwistergruppen (5 - 12 Jahre und 13 - 18
Jahre), um den Bediirfnissen der Geschwister noch besser
gerecht zu werden.

Mit viel Ideenreichtum gestalteten die hauptamtlich Mit-
arbeitenden auch im Jahr 2023 vielfaltige Begegnungsan-
gebote fiir Familien und ehrenamtliche Mitarbeiter*innen.
Sie boten Raum flir schone Momente, besondere Erlebnisse
und den intensiven Austausch unter Betroffenen, wie unser
nachstes Beispiel, das sogenannte ,,Familiensporteln*
zeigt.
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,Hier sind wir alle gleich*:
Sportliche Begegnungen flir Familien

Beim Sport gibt es Gewinner und Verlierer. Fur viele Sport-
arten mag das gelten, fur das ,,Familiensporteln“ aber nicht.
Denn wenn sich die Familien und Ehrenamtlichen aus den
AKHDs Hamm/Kreis Warendorf, Liinen, Kreis Soest und Kreis
Unna zum Sport treffen, dann wird deutlich: Hier gibt es nur
Gewinnerinnen und Gewinner. Der Spal steht im Vorder-
grund, wenn sich mutige junge Menschen mit lebensverkir-
zender Erkrankung im Rollstuhlparcours auf schiefe Ebenen
und in Tunnel trauen, Geschwister in luftige Hohen schau-
keln oder alle gemeinsam mit dem Schwungtuch spielen.
»Mit viel Kreativitat gelingt es uns mit einfachen Materialien
immer wieder so zu zaubern, dass die Ubungen den individu-
ellen Bediirfnissen der jungen Menschen gerecht werden.“,
so Koordinationsfachkraft Sabine Werthschulte. Gleichzeitig
bietet das gemeinsame Sporteln eine gute Moglichkeit, um
ungezwungen in Kontakt zu kommen. Wie gut das gelingt,
bringt eine Mutter auf den Punkt: ,,Hier konnen wir so sein,
wie wir sind. Und alle sind gleich.“

» Das Familiensporteln wird moglich durch die kostenlose
Hallennutzung - das Angebot des lokalen Sportvereins
(TVG Flierich-Lenningsen 1891 e.V.) und es ist damit
ein Beispiel fir vielfaltige gelebte Solidaritat fur unsere
AKHDs.

« Die seit Oktober 2022 in den Wintermonaten stattfinden-
den Sportnachmittage stehen flir die Zusammenarbeit der
AKHDs uber Landkreisgrenzen hinweg, die ganz selbstver-
standlich praktiziert werden.

Als Initiative und Begegnungsort von und fur betroffene
Eltern gegriindet, ist der DKHV e.V. der unterstiitzenden
Wirkung der Selbsthilfe der betroffenen Familien verpflich-
tet. Erfreulicherweise haben sich 2023 viele Begegnungsfor-
mate nach den Auswirkungen der Corona-Pandemie wieder
fest etabliert.
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Ein sympathisches Pokerface! - Junge Erwachsene spielen
Poker beim gemeinsamen Treffen.im AKHD Rhein-Sieg.

Wenn aus ,,online“ echte Begegnung wird:

junge Erwachsene bestdrken sich gegenseitig.

Immer wieder erleben wir: junge Menschen mit lebensver-

kiirzender Erkrankung sind Meister der Improvisation. So

machten auch die jungen Erwachsenen im AKHD Rhein-Sieg

aus der Not der Pandemie eine Tugend und verabredeten
sich zu gemeinsamen Videotreffen. Alle Teilnehmenden

schatzen die Moglichkeit zum Austausch uber Alltagsfragen,

Alltagssorgen und Zukunftsplane. Im Jahr 2023 wurden

deshalb erstmalig Live-Treffen veranstaltet, die noch einen

weiteren Vorteil boten: beim gemeinsamen Bubble-Tee-
Trinken, Waffelbacken oder Eisessen lasst es sich gleich
noch leichter reden. ,,Die Treffen sind eine gute Gelegen-
heit, sich zu sehen. Es freut mich immer, die anderen zu
treffen.“, so fasst Egzon, ein Teilnehmer, den Wert der
Treffen zusammen.

« 2023 konnten zwei Onlinetreffen und drei Treffen in
Prasenz im AKHD Rhein-Sieg stattfinden.

o Fur 2024 haben die jungen Erwachsenen im Alter von
16 bis 32 Jahren einen Besuch bei den Telekom Baskets
Bonn geplant.

Die Treffen junger Erwachsener im AKHD Rhein-Sieg stehen

somit exemplarisch fir vielfaltige Selbsthilfeangebote in
den AKHD-Standorten des Vereins.



Inhalte und Entwicklung

Inhalte und Entwicklung

Der Bereich Inhalte und Entwicklung hat unterschiedliche
Aufgaben und Arbeitsfelder.

Regina Wagner ubernahm die Fuhrung des Bereichs Inhalte
und Entwicklung zum 01. Februar 2023 im Rahmen einer
Vollzeitstelle von Marcel Globisch. Sandra Schopen arbeitet

Dazu gehoren: mit 30 Wochenstunden in der Funktion der stellvertretenden
« Begleitung und Beratung von Familien(mitgliedern) durch Leitung seit September 2023 fir Inhalte und Entwicklung.

die Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner
» Beratung und Angebote fur Mitgliedsorganisationen

« Inhaltliche und konzeptionelle Arbeiten im DKHV e.V.
sowie in bundesweiten Fachgremien

Das Team der Ansprechpartner*innen im DKHV e.V.

Das Team der Ansprechpartner*innen bestand aus Hubertus
Sieler (Ansprechpartner fiir Familien), Kevin Leinbach

(Ansprechpartner fiir junge Menschen mit lebensverkiir-

« Politische Interessenvertretung fur die Belange von jungen
Menschen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihrer
Familien sowie von Mitgliedsorganisationen

zender Erkrankung) sowie Melanie von Dijk, die im Oktober
2023 die Nachfolge von Anja Schulte als Ansprechpartnerin
fur Geschwister Ubernahm.

Ansprechpartner*innen fur junge Menschen, Eltern und Geschwister

BUNDESWEITE ANLAUFSTELLE

fur Familien, in denen junge Menschen lebensverkiirzend
erkrankt und/oder gestorben sind

KONTAKTVERMITTLUNG

zu anderen jungen Menschen mit lebensverkirzender Erkrankung,
Eltern und Geschwistern im Sinne der Selbsthilfe

BERATUNG UND UNTERSTUTZUNG

aller Familienmitglieder - ab der Diagnose, im Leben, Sterben
und Uber den Tod der jungen Menschen hinaus

GESPRACHSANGEBOTE

zur Auseinandersetzung mit Krankheit, Sterben, Tod und Trauer.

Durchfuhrung von Projekten und Workshops mit und fur junge
Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung, Eltern und
Geschwister, z.B.: digitaler Austausch, Selbsthilfeklausuren

INTERESSENVERTRETUNG

der jungen Menschen und ihrer Eltern und Geschwister im
Deutschen Kinderhospizverein e.V. sowie in bundeweiten Gremien

VERMITTLUNG

von Unterstiitzungs- und Begleitungsangeboten zu
Selbsthilfegruppen, Kinder- und Jugendhospizangeboten,
Vereinen etc.

ANGEBOT FUR NETZWERKPARTNER*INNEN

Beratung von Mitarbeiter*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
bzgl. aller Fragestellungen der jeweiligen Zielgruppe

VERNETZUNG, FACHLICHER AUSTAUSCH SOWIE KONTAKTPFLEGE

zu bundesweiten Vernetzungspartner*innen

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Ansprechpartner
fiir Familien

Hubertus Sieler

Ansprechpartner
fiir junge Menschen
mit lebensverkiirzender
Erkrankung

Kevin Leinbach

Ansprechpartnerin
fiir Geschwister

Melanie van Dijk
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Beratung

Intensive Gesprache (telefonisch, digital, personlich)

bilden nach wie vor den Schwerpunkt der Beratung sowie
Begleitung durch die Ansprechpersonen. Erstberatungen
von Familien, die unmittelbar nach einer Diaghose einer
lebensverkiirzenden Erkrankung ihres Kindes stattfinden,
haben im Lauf des vergangenen Jahres deutlich zugenom-
men. Insgesamt waren es mehr als 60. Hier geht es in erster
Linie darum, den Eltern und Familien zuzuhoren, ihnen eine
Orientierung zu geben, auf welche Angebote sie in der
Kinder- und Jugendhospizarbeit zuriickgreifen konnen.

Die Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner begegnen
jungen Menschen, Eltern sowie Geschwistern zudem in
diversen Kontexten der Deutschen Kinderhospizakademie
(Seminare, Jugendbegegnungen, Deutsches Kinderhospiz-
forum).

Vernetzung, fachlicher Austausch sowie Kontaktpflege:
Alle Ansprechpersonen stehen in Kontakt zu bundesweiten
Netzwerkpartnern, wie stationaren Kinder- und Jugendhos-
pizen, relevanten Selbsthilfegruppen und Organisationen.
Im Berichtzeitraum lagen drei Schwerpunkte auf:

» Think-Tank-Veranstaltung des Kindernetzwerkes zum
Thema Inklusives Kinder- und Jugendhilfegesetz

» Netzwerktreffen der Fokusgruppe
erwachsene Geschwister

» Expertengruppe Wohnformen

Wenn Sie sich uber die Arbeit unserer personlichen An-
sprechpartner*innen naher informieren mochten, finden
Sie weitere Informationen auf unserer Webseite:

Scannen fur mehr
Informationen!

Seite 17

Ansprechpar.
mit lebensverk

Inhalte und Entwicklung

Bildungs- und
Begegnungsangebote

£ junge Menschen




Inhalte und Entwicklung

Selbsthilfeklausuren fiir junge Menschen,
Eltern und Geschwister

Im Rahmen der Selbsthilfeklausuren kommen einmal jahr-
lich junge Menschen, Eltern bzw. Geschwister fiir 2 - 4 Tage
zusammen, um sich zu wichtigen Themen austauschen und
beraten zu konnen. In 2023 haben insgesamt 39 Personen

an unseren Selbsthilfeklausuren teilgenommen. Ziele der
Klausuren sind die Starkung der individuellen und gemein-
schaftlichen Selbsthilfe sowie die Identifikation von Themen,
an denen die Familien weiterarbeiten und mit denen sie

der Kinder- und Jugendhospizarbeit einen Auftrag geben
mochten.

Selbsthilfeklausur fiir junge Menschen

Von den jungen Menschen mit lebensverkiirzender Erkran-
kung wurde als Schwerpunkt die ,,Pflege” gewahlt.

Sie tauschten sich zu ihrer personlichen Pflegesituation
sowie Moglichkeiten des Umgangs damit aus. Dabei gingen
sie unter anderem diesen Fragen und Themen nach:

» Wie, wo und von wem werde ich gepflegt?

» Wie grof sind Autonomie und Selbstbestimmung?

» Nahe und Distanz zu den pflegenden Personen

Privatsphare

Verwaltung der pflegerischen Versorgung, die allein
quantitativ einen groBen Teil der Lebenszeit beansprucht

Die Ergebnisse, Impulse und Gedanken wurden von drei
jungen Menschen beim Deutschen Kinderhospizforum vorge-
stellt und so an Ehren- und Hauptamtliche weitergetragen.

Zitate:
»Durch die Pflegeleistungen haben wir bereits eine gewisse
Grundbelastung und weniger Zeit und Energie.* (Gloria)

,»Durch die Selbsthilfeklausur spiire ich ein stdrkeres
Gemeinschaftsgeftihl ... das Gefiihl, dass wir alle sehr,
sehr viel gemeinsam haben, so unterschiedlich die Lebens-
situationen auch sind, so viel ist auch gleich.“ (Gloria)

n Vo
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Das grofie Farbquadrat mit Ergebnissen, Geganken iﬂvpulsen fiir diefKinder-"und Jugendhospizarbeit wurde wdhrend der
23 und Geschdft§fiihrung des BKHV e.V. symbolisch iibergeben.

SaSelbsthilfeklausur fUigk (t@w im April 2|
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»Begegnungen mit Euch sind Lebensqualitdt fiir mich.“
[gemeint sind Treffen mit anderen jungen Menschen
digitale oder in Présenz] (Egzon)

Selbsthilfeklausur fiir Eltern
Themen:

» Begleitung von Familien nach dem Tod des Kindes durch
die Kinder- und Jugendhospizarbeit und ihre Verortung
im DKHV e.V.

« Pflegenotstand sowie die Gestaltung von Ubergingen
in der Versorgung durch die Kinder- und Jugendmedizin
zu einer Versorgung durch die Erwachsenenmedizin
(Transitionsprozesse)

o Zum Thema Beteiligungsformen von Eltern im
DKHV e.V. gab es im Rahmen der Veranstaltung einen
intensiven Austausch.

« Lebenswelten von Geschwistern aus Sicht der Eltern

Die Ergebnisse, Gedanken und Impulse fur die Kinder- und
Jugendhospizarbeit wurden zu einem groBen Farbquadrat
zusammengefiihrt und an Vorstand und Geschaftsfiihrung des
DKHV e.V. symbolisch iibergeben.

Zitate:

,,Wir méchten unseren riesigen Erfahrungsschatz weiter-
geben. Die Selbsthilfeklausur tut uns als Eltern gut!
(Judith & Udo Wenzel, Eltern von zwei gestorbenen
Kindern)

,,Die Selbsthilfe sollte trotz Professionalisierung der
Kinder- und Jugendhospizarbeit nicht aus dem Blick
genommen werden. Sie ist so wichtig und wertvoll!“
(Iris Kielau, Mutter eines gestorbenen Kindes)

,Unsere Erfahrungen sollen Antrieb fiir die Kinder- und
Jugendhospizarbeit sein!“ (Detlef Harms, Vater von zwei
gestorbenen Kindern)
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Selbsthilfeklausur fiir Geschwister

Geschwister haben sich zum Thema ,,Uberginge und Um-
briiche im Leben von Geschwistern*“ auseinandergesetzt
und sich in einem sehr vertrauensvollen sowie wertschat-
zenden Miteinander zu folgenden Fragen ausgetauscht:

« Was sind Umbriiche und Uberginge?
« Sind diese positiv oder negativ besetzt?

+ Welche Gedanken verbindet man damit?

Zum Welthospiztag wurde ein Artikel veroffentlicht, um die
Selbsthilfeklausur und die Themen der Geschwister einer brei-
ten Offentlichkeit zur Verfiigung zu stellen, darin heiBt es:

,»In der sicheren Blase der Selbsthilfeklausur und dem
Wissen des Verstdndnisses der Teilnehmenden wird sich viel
ausgetauscht. Als sichtbares Zeichen der Verbundenheit
gibt es als Abschlussgeschenk ein Festivalbdndchen fiir die
Geschwister“

Zitate:

Die Ansprechpartnerin flir Geschwister beschreibt die
Stimmung wdhrend der Selbsthilfeklausur wie folgt:
»Eine Mischung aus Leichtigkeit, Intensitdt und Emotio-
nalitdt, ein Miteinander mit einer besonderen Balance*.

»Man wird nicht stdrker, wenn man nur eine Krise nach der
ndchsten erlebt. Um stark zu werden oder zu bleiben, be-
nétigt man Auszeiten. Zeiten, in denen man etwas fiir sich
macht.“ (Sabrina in Bezug auf die Selbsthilfeklausur).

»Mensch, das hat mir so gefehlt”, platzt es nach wenigen
Minuten aus einer jungen Schwester heraus, die einige Jah-

re nicht an den Treffen der Geschwister teilnehmen konnte.

Selbsthilfe kompakt

Dieses Format stellt sicher,

dass alle hauptamtlich Tatigen
im DKHV e.V. die Chance haben,
an den aktuellen Themen, die
die Familien in den Selbsthilfeklausuren platzieren und
diskutieren, teilzuhaben.

Selbsthilfeklausur

Einblicke | Impulse | Austavsch

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Neben Impulsvortragen von jungen Menschen, Geschwistern,
Eltern mit der*dem jeweiligen Ansprechpartner*in besteht
im Anschluss an diese die Moglichkeit, zu den jeweiligen
Themen gemeinsam in den Austausch zu kommen, eigene
Erfahrungen einzubringen, von Erfahrungen anderer zu profi-
tieren sowie Fragen zu stellen.
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Digitaler Austausch

Fir junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung,
Eltern sowie Geschwister wurde der digitale Austausch
fortgefiihrt. Die digitalen Angebote erganzen die Prasenz-
veranstaltungen, bieten Raum fir Austausch Uber die eigene
Lebenssituation und eine niedrigschwellige Moglichkeit der
Vernetzung sowie Teilhabe. Sie richten sich an Familien aus
dem gesamten Bundesgebiet. 2023 haben insgesamt 28 digi-
tale Angebote mit 236 Teilnehmenden stattgefunden. Beson-
ders hervorzuheben ist ein digitaler Austausch zum Thema
auBerklinische Intensivpflege, der fur junge Menschen sowie
Eltern gemeinsam angeboten wurde. Der Einladung folgten
40 Personen.

Angebote
zum digitalen Austausch Digitale
des DKHV e.V. fiir: sy

O’on&e Menschen mit lebensverkorzender Erkrankong
Jeden 2. Mittwoch im Monat von 18:30 - 20:00 Uhr

Fragen und Anmeldung unter:
kevin.leinbach@deutscher-kinderhospizverein.de

Mo. | Di.bo. [ Fe. | Sa. | Se.

Eltern

Immer in der letzten Woche eines Monats.
2 Maglichkeiten der Teilnahme Tage variieren
von 20:00 - 21:30 Uhr bzw. 9:30 - 11:00 Uhr

Fragen und Anmeldung unter:
caroline.schirrmacher-behler@deutscher-kinderhospizverein.de

Mo. | Di. | Mi. [ Do. | Fe. | Sa. | So.

Geschwister
Alter: von 8 - 14 Jahren
Jeden 4. Montag im Monat von 16:00 - 17:00 Uhr

Fragen und Anmeldung unter:
melanie.vandijk@deutscher-kinderhospizverein.de

Di. [ Mi. [ Do. | Fe. [ Sa. | So.

Geschwister
Alter: ab 14 Jahren
Jeden 1. Mittwoch im Monat von 19:00 - 20:00 Uhr

Fragen und Anmeldung unter:
melanie.vandijk@deutscher-kinderhospizverein.de

Mo. | Di.bo. [ Fr. | Sa. | Se.
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Bundesweite Beratung externer Kinder- und
Jugendhospizangebote

Neben der allgemeinen Beratungstatigkeit via Telefon,
digital uiber Videocall und Mail, oder auch personlich, wird
Koordinationsfachkraften aus dem gesamten Bundesgebiet
eine Plattform geboten, um sich auszutauschen, zu vernet-
zen und Fachthemen kollegial zu besprechen, oder durch
Referent*innen fortgebildet zu werden.

Drei digitale Austauschangebote fiir Mitglieder im DKHV e.V.
und zwei zusatzliche fur Mitglieder und Nicht-Mitglieder
konnten angeboten werden. Diese wurden von insgesamt
90 Fachkraften aus allen Bundeslandern genutzt.

Besonders gut angenommen wurde die Vorstellung der Doku-

mentationssoftware PalliDoc, die gemeinsam mit der Firma
StatConsult als Kids Version erarbeitet wurde und nun den
Mitgliedern angeboten werden kann.

Des Weiteren fand im Friihjahr 2023 ein zweitagiges bundes-
weites Vernetzungstreffen fur Koordinationsfachkrafte statt.

Hier wurde u.a. ein Fortbildungstag zum Thema Resilienz,
mit einer versierten Referentin, angeboten. Teilgenommen
haben 13 Personen aus ganz Deutschland.

ilnehmende haben in 2023
Koordinationsfachkréfte

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Ebenso konnte erneut ein Koordinator*innen-Seminar an-
geboten werden. Hierbei handelt es sich um eine Pflichtfort-
bildung fiir neue Koordinationsfachkrafte zur Anerkennung
der Forderfahigkeit nach §39a SGB V. Die 80-stlindige
Fortbildung fand, verteilt auf zwei Blockwochen, statt und
wurde von 15 Teilnehmenden erfolgreich abgeschlossen.

Zitate aus der Riickmeldung zum Kurs:
» ,,Sehr gelungene Abwechslung in der Methodik*

e ,,Guter Austausch mit kompetenten Kolleg*innen ->
vielfdltige Perspektiven auf die Themen*

» ,Viele Anregungen fiir eigene Arbeit im Team und
mit den Ehrenamtlichen*

» ,Flir mich waren Ideen, wie es in anderen Diensten lduft,
also der Austausch mit Kolleginnen, das Highlight der
Woche. “

« ,,Sehr gerne mochte ich in dem Bereich tdtig werden und
freue mich, mein Netzwerk erweitert zu haben. “

Das Suchportal

Auf der Webseite des DKHV e.V. wurde das Suchportal im
Jahr 2022 insgesamt 1.350 mal und in 2023 insgesamt
3.172 mal aufgerufen. Dies ist ein Anstieg von 134,96%.
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lebensverkiirzender Er| ung tauschten sich wah
Pflegetzu ihrer personlichen Pflegesituation sowie

Fachorganisation

Inhaltliche-konzeptionelle Arbeit

Katrin Weimann und Larissa Engelhardt arbeiteten als
Referentinnen fiir Inhalte und Entwicklung, wobei Larissa
Engelhardt im September 2023 in Elternzeit verabschiedet
wurde.

Alle Mitarbeitenden im Bereich Inhalte und Entwicklung
waren in unterschiedlichem Umfang an Veroffentlichungen
in externen Fachorganen beteiligt und als Referent*innen
bei (digitalen) Kongressen tatig. Im Folgenden einige ausge-
wabhlte groBere Projekte, Themenfelder, die inhaltlich-
konzeptionell oder politisch ausgerichtet sind:

BMFSFJ-Projekt ,,Strukturstarkung und Forderung der
Selbsthilfe in der Kinder- und Jugendhospizarbeit“

Das Projekt ,,Strukturstarkung und Forderung der Selbsthilfe
in der Kinder- und Jugendhospizarbeit“, welches durch

das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend (BMFSFJ) in 2022/2023 mit einer Summe von

60.000 € gefordert wurde, konnte im Sommer 2023 erfolg-
reich abgeschlossen werden.

Neben den durchgefiihrten digitalen Angeboten im Rahmen
des Projekts ist hier insbesondere der bundesweite Fachtag
sowie die Erstellung einer digitalen Broschiire zum Thema
Ableismus zu nennen.

Im Rahmen einer Selbsthilfeklausur des DKHV e.V. haben
junge Menschen mit lebensverkirzender Erkrankung das
Thema Ableismus in die Kinder- und Jugendhospizarbeit
gebracht. Ableismus beschreibt die ungerechtfertigte
Ungleichbehandlung von Menschen aufgrund einer korper-
lichen, kognitiven oder psychischen Behinderung.
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glichkeiten des Umgangs damit aus.

Somit wurde ein neuer Diskurs eroffnet, der einen Reflex-
ionsprozess Uber Strukturen, Denk- und Handlungsweisen in
der Kinder- und Jugendhospizarbeit ausgelost hat. Wahrend
strukturelle Diskriminierung kein neues gesellschaftliches
Phanomen ist, so ist die Auseinandersetzung mit ableisti-
schen Gedanken und Praktiken fiir die Kinder- und Jugend-
hospizarbeit neu.

Unter maBgeblicher Mitwirkung
der jungen Menschen mit lebens-
verkurzender Erkrankung fand ein
bundesweiter Fachtag, an dem
70 hauptamtlich Mitarbeitende
verschiedener Organisationen
teilnahmen, statt. Darliber hinaus
wurde das Thema im Rahmen
einer Fachbroschire der neu

Ll konzipierten Broschirenreihe
SN | Kinder- und Jugendhospizarbeit
KOMPAKT“ veroffentlicht. Die in digitaler und als Print-
version bereitgestellte Broschiire gibt einen umfassenden
Einblick in das Thema Ableismus in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit und bietet Impulse fur den weiteren Umgang
mit ableistischen Strukturen sowie der Frage, was jede*r
Einzelne gegen Ableismus tun kann.

U PR B
S Rty Bl dmiairi= = i

Scannen fiir mehr ﬁ'

Informationen! %
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Fachinformationen - Erweiterung der Webseite

Als bundesweite Fachorganisation der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit wird der DKHV e.V. vonseiten Fachoffentlich-
keit, Politik, Wissenschaft, Verantwortlichen aus Presse-
und Offentlichkeitsarbeit sowie der breiten Gesellschaft zu
Zahlen und Informationen rund um die Kinder- und Jugend-
hospizarbeit und Schnittstellenthemen angefragt. Um diesen
Anfragen nachzukommen und fachspezifische Fakten und
Wissen strukturiert verfugbar zu machen, wurde die Web-
seite des DKHV e.V. mit Blick auf den Bereich ,,Fachorga-
nisation“ erweitert. Der neue Themenbereich ermaglicht
Uiber verschiedene Unterbereiche und -seiten Einblicke in
Fachthemen, wie Zahlen & Fakten, gesetzliche Grundlagen,
politische Interessenvertretung, Zusammenarbeit mit Fach-
organisationen, Informationen fiir Familien sowie Wissen-
schaft & Forschung.

Scannen fiir mehr
Informationen!

Ggschwister haben sich wéhrend der Selbsthilfeklausur mit deri Thema
»Ubergdnge und Umbriiche im Leben von Geschwistern* auseinandergesetzt

Arbeit in Netzwerken und Gremien

Bundesweites Fachgremium der

Kinder- und Jugendhospizarbeit

Der Vorstand des DKHV e.V. hat das Bundesweite Fachgre-
mium der Kinder- und Jugendhospizarbeit im Sommer 2023
mit den Projekten ,,Kinderschutz* und ,,Begleitung“ beauf-
tragt, deren Ziel jeweils die Entwicklung einer Handreichung
ist, die bundesweit fachliche und praktische Relevanz hat.
Das Bundesweite Fachgremium besteht aus 14 Expert*innen
der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland, die fur
eine Dauer von funf Jahren fir dieses Gremium vonseiten
des Vorstands berufen worden sind.

Unter Einladung zur Mitarbeit der Mitglieder und Mitglieds-
organisationen des DKHV e.V. hat sich fiir beide Themen
jeweils eine Projektgruppe von rund 40 Personen aus dem
gesamten Bundesgebiet zusammengefunden, die in einzelne
Fokusgruppentreffen aufgeteilt mit verschiedenen Rollen
die unterschiedlichen Praxisfelder beleuchten. Diese ge-
meinschaftliche Zusammenarbeit von haupt- und ehrenamt-
lich Mitarbeitenden des DKHV e.V. und seinen Mitgliedsorga-
nisationen aus den Settings ambulant, (teil-)stationar und
Bildung sowie durch die Kinder- und Jugendhospizarbeit
begleiteten Zielgruppen: Kinder, Jugendliche und junge

und sich in einem vertrduensvollen sowie wertschitzenden Miteinander ausgetauscht. |

www.deutscher-kinderhospizverein.de
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Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung sowie deren
Eltern und Geschwister, ermoglicht eine Sondierung von
Fachwissen, das angereichert durch die Erfahrung der Pro-
jektbeteiligten strukturiert aufbereitet sowie aus verschie-
denen Perspektiven betrachtet dargelegt werden kann.

Beide Handreichungen sollen sich jeweils an hauptamtliche
Praktiker*innen und ehrenamtlich Mitarbeitende wie auch
an weitere verantwortliche Personen und Gremien in der
Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie die Fachoffentlich-

keit, wie Netzwerk, Fachverbande und Wissenschaft richten.

Die Veroffentlichung beider Handreichungen ist zu Ende
2025 als Print- sowie digitale Version geplant.

Der Bereich Inhalte und Entwicklung war daruiber hinaus in
diversen Gremien und Netzwerken aktiv, die hier nicht im
Einzelnen benannt werden konnen.

Wissenschaft und Forschung

Im Februar 2023 prasentierte uns das Team um Prof. Sven
Jennessen (Humboldt Universitat zu Berlin) erste Ergebnisse
der wissenschaftlichen Studie zur ,,Bundesweite Erhebung
zu den Bedirfnissen von Kindern und Jugendlichen mit
lebensverkiirzender Erkrankung und ihren Angehorigen in
der Hospiz- und Palliativversorgung® (FamPalliNeeds), deren
Kooperationspartner der DKHV e.V. war. Der Bereich Inhalte
und Entwicklung unterstiitzte das Team um Prof. Jennessen
in mehreren Projektphasen. Die Ergebnisse der Studie
wurden im Herbst 2023 veroffentlicht und konnen hier
eingesehen werden.

Scannen fur mehr
Informationen!

Daruber hinaus erreichen uns vielzahlige Anfragen von
Forscher*innen, z.B. zum fachlichen Austausch, zur Fach-
literatur oder auch beziiglich der Vermittlung von Interview-
partner*innen aus dem Bereich der Familien. Gleichzeitig
haben wir den Kontakt zu Wissenschaftler*innen initiativ
gesucht, um uns zu aktuellen Fragen und Entwicklungen zu
informieren bzw. auszutauschen. Wir streben weiterhin an,
diesen Dialog im Rahmen begrenzter Ressourcen weiter
fortzufilhren bzw. zukiinftig auszubauen.
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Politische Arbeit

Der DKHYV e.V. stand auch 2023 im kontinuierlichen Dialog
mit der Politik und anderen Verbanden. Grundlage fir die
Gesprache bleibt der im Dezember 2021 zu Beginn der

20. Legislaturperiode veroffentlichte Forderungskatalog.
Der DKHV e.V. war in unterschiedlichen bundesweiten
Gremien bzw. Arbeitstreffen beteiligt. Dazu zahlen u.a. der
interfraktionelle Gesprachskreis fur Hospiz im Deutschen
Bundestag, das Begleitgremium der Koordinierungsstelle
fur schwerstkranke und sterbende Menschen in Deutsch-
land oder auch der vom Kindernetzwerk e.V. initiierte Think
Tank zum inklusiven Kinder- und Jugendhilfegesetz, dessen
Gesetzgebungsverfahren 2024 beginnen wird.

Im April 2023 bezog der Verein mit einer weiteren Stel-
lungnahme zur Anderung der Richtlinie des gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) uiber die Verordnung von auBerkli-
nischer Intensivpflege (AKI-RL) Position, um auf die Notwen-
digkeit von erganzenden Regelungen, wie z.B. verlangerten
Ubergangsfristen, aufmerksam zu machen. Um diesen
Forderungen Nachdruck zu verleihen gab es mehrere Aus-
tausche mit Mitgliedern des Bundestages. Der Verein ist als
Verhandlungspartner an den Gesprichen zur Uberarbeitung
der Rahmenvereinbarung fir stationare Kinderhospize (839a
Abs. 1 SGB V) beteiligt, die in 2024 abgeschlossen werden.
Gemeinsam mit dem Bundesverband Kinderhospiz e.V. ist
der DKHV e.V. federfuihrend in den Verhandlungen mit den
Vertreter*innen der Krankenkassen.

"
Scannen fiir mehr ﬁ
Informationen!
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Ein paar Worte vorweg

Nachdem in den vorherigen drei Jahren die Corona-Pande-
mie umfanglichen Einfluss auf die Bildungsangebote und
Bildungsprozesse der Deutschen Kinderhospizakademie
(DKHA) hatte, konnte im Jahr 2023 erstmalig hiervon unab-
hangig wieder Bildungsarbeit betrieben werden. Gleichwohl
hat die Pandemie Rahmenbedingungen hierfiir nachhaltig
verandert. In ckonomisch-organisatorischer Hinsicht ist ein
Anstieg der Beleghauskosten zu verzeichnen. AuBerdem
haben sich Stornofristen gegeniiber friiheren Gepflogen-
heiten gewandelt und sind nun deutlich friilher gesetzt.
Dies korrespondiert nicht mit dem gewohnten Anmeldever-
halten unserer Teilnehmenden und beeinflusst die Steuerung
bei der Durchfuhrung der Bildungsangebote. Aber auch
aufgrund gesamtgesellschaftlicher Belastungen und beob-
achtbarer Erschopfung innerhalb der Bevolkerung fiihrten
zogerliche und nicht ausreichende Anmeldungen teilweise
zu Absagen von Veranstaltungen bzw. nicht immer zu einer
Auslastung wie sie aus der Vergangenheit gewohnt war.
Diese Tendenzen und Erfahrungen korrespondieren mit
Berichten anderer Anbieter von kinderhospizspezifischer
Bildung und der allgemeinen Weiterbildungslandschaft.

Eine weitere Veranderung gegeniber friheren Jahren
betrifft den erforderlichen Grad an pflegerischer Versor-
gung. Die teilnehmenden jungen Menschen mit lebens-

Geschwister
ey hA
merﬁFarrjll T

verkirzender Erkrankung haben diesbezuglich zunehmend
komplexere Bedurfnisse. Die Deutsche Kinderhospizakade-
mie hat hierauf mit einem grundsatzlich erhohtem Pflege-
fachkrafteschlussel im Begleitungsteam reagiert. Dies-
beziiglich besteht eine hohe Teilnehmendenzufriedenheit
und Uberlastungen der Pflegefachkrifte werden vermieden.

Ein Hohepunkt im Akademiejahr 2023 war sicherlich das

9. Deutsche Kinderhospizforum vom 27. bis 28. Oktober im
Haus der Technik in Essen. Bei dieser groBten europaischen
Fachtagung zur Kinder- und Jugendhospizarbeit kamen
etwa 470 Personen zusammen, um zu aktuellen und essen-
ziellen Fragen und Themen neue Impulse zu bekommen,
den Dialog zwischen Wissenschaft und Praxis zu suchen
und - ein Alleinstellungsmerkmal fur die Arbeit des
Deutschen Kinderhospizvereins insgesamt - die aktive
Mitgestaltung und Beteiligung der jungen Menschen mit
lebensverkiirzender Erkrankung selbst, ihrer Eltern und
Geschwister zu erleben. Neben den standardisierten
digitalen Rickmeldungen erreichten uns auch zahlreiche
E-Mails und Briefe:

»Es war ein grofiartiges Kinderhospizforum. Genau wie das
Motto: ,Mitten in der Gesellschaft“ waren die jungen
Menschen von Anfang bis Ende dabei, eben mittendrin,
besser hdtte es nicht laufen kénnen. “

Deutsche Kinderhospizakademie

f ir uns“-'begégnen d] Elt,e.jf.h_'. L B
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Kung wdhrend dem =

Natiirlich kreativ - Farbexperimente aus der Natur: Geschwister @b 11 Jahren
sind wahrend der Siiddeutschen Tage der Familienbegegnung im Kloster Roggenburg
(Bayern) auf kreative Entdeckungsreise gegangen.

www.deutscher-kinderhospizverein.de
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Insgesamt konnte der Aufwartstrend im Akademiebetrieb
fortgesetzt werden. Die Anzahl der durchgefiihrten Prasenz-
veranstaltungen wurde weiter gesteigert. Junge Menschen
mit lebensverkirzender Erkrankung, ihre Eltern und
Geschwister haben wieder eine Vielzahl von Bildungs- und
Begegnungsangebote wahrgenommen und von dieser dritten
Saule hospizlicher Unterstiitzung - neben stationaren und
ambulanten Angeboten - zur Bewaltigung der Herausfor-
derungen, die mit ihrer Lebenssituation verbunden sind,
profitiert.

Bildungs- und Begegnungsangebote flir Familien

Basierend auf den oben dargestellten Rahmenbedingungen
konnten im Jahr 2023 vier groBe Familienseminare statt-
finden:

o Familienseminar in Haltern
vom 08.06. bis 11.06.2023

+ Sommer-Familienseminar in Hohenroda
vom 16.07. bis 22.07.2023

 Stiddeutsches Familienseminar in Kloster Roggenburg in
Kooperation mit der Stiddeutschen Kinderhospizakademie
vom 03.08. bis 06.08.2023

« Silvester-Seminar in Mihlheim an der Ruhr
vom 29.12.23 bis 01.01.2024
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Hinzu kamen eine Tagesveranstaltung in einem ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst, drei Seminarangebote fiir
Mitter, eine Vatertour und ein Angebot fur Vater mit ihren
Kindern:

« Mutterseminar Fladungen in Kooperation

mit dem JoMa-Projekt e.V. vom 10.02. bis 12.02.2023
Mit Wildkrautern durch das Jahr

am 25.03.2023

Mutterseminar
vom 07.09. bis 10.09.2023 in Augsburg

Vatertour
vom 01.09. bis 03.09.2023 in Olpe

Mutterseminar Bayern in Kooperation
mit dem JoMa-Projekt e.V. vom 13.10. bis 15.10.2023

Seminar fir Vater und ihre Kinder
vom 30.09. bis 03.10.2023 in Potsdam

Leider mussten die Geschwister-Seminare aufgrund von
mangelnden Teilnehmendenzahlen abgesagt werden.

Ebenfalls aufgrund zu geringer Anmeldezahlen konnten im
Jahr 2023 die beiden geplanten Erinnerungsseminare nicht
durchgefuhrt werden.
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Familienseminare sind in der Regel mehrtagige Veranstal-
tungen mit Bildungscharakter. Sie bieten den einzelnen
Familienmitgliedern vielfaltige Moglichkeiten, ganzheitliche
und neue Erfahrungen jenseits des Familienalltags zu
machen. Die Teilnehmenden konnen hier Zugehorigkeit in
der Gemeinschaft anderer ,,Wissender* erfahren und sich
selbst als individuelle Personlichkeiten in ihrer Selbstwirk-
samkeit erleben. Die Angebote zeichnen sich dadurch aus,
dass sich die Teilnehmenden in angeleiteten Workshops mit
der eigenen Lebenssituation auseinandersetzen und dabei
individuelle Ressourcen und Potenziale entdecken konnen.

Der Erwerb neuer Kenntnisse und Kompetenzen des person-
lichen Ausdrucks befordert die Moglichkeiten der Teilneh-
menden, ihre Sprache zu finden und sich Gehor zu verschaf-
fen - auch jenseits von Lautsprache. Sich dabei nicht allein
zu fuhlen, Solidaritat und Hilfe zur Selbsthilfe zu erfahren,
scheint gerade in Zeiten gesellschaftlicher Unsicherheiten,
in denen Minderheiten fir ihre Rechte kampfen miissen,
besonders wichtig zu sein. Eine Haltung der Anerkennung,
dass die Teilnehmenden die Experten fir ihr Leben und

ihr Empfinden sind, ist in der Durchfiihrung aller Angebote
handlungsleitend. Niemand kennt die eigenen Bedirfnisse
und Empfindungen so gut wie die Teilnehmenden selbst -
unabhangig davon, auf welche Weise sie diese zum Ausdruck
bringen konnen. Im Sinne der Selbstbefahigung werden neue

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Denk- und Verhaltensweisen entwickelt und dadurch die
Selbsthilfe- und Vernetzungspotenziale der Familien unter-
einander gestarkt. Neben der Moglichkeit zur Beschaftigung
mit der individuellen Lebensgeschichte, geht es auch darum,
gerade den jugendlichen Teilnehmenden Moglichkeiten eines
alters- und interessenangemessenen Ausdrucks ihrer Person
und ihrer Bediirfnisse im inklusiven Sinne zu geben.

Die Nachfrage in den Seminarangeboten fiir Mutter war -
wie in der Vergangenheit auch - auBerordentlich hoch. Zum
Beispiel ermoglichte es die Veranstaltung ,,Wir sind dann
mal weg ... Begegnung flir Mutter, deren Kinder lebensver-
kiirzend erkrankt oder gestorben sind“ 21 Teilnehmenden
fur vier Tage aus ihrem Alltag und dem standigen Spagat
zwischen Funktionieren-Mussen und den personlichen Be-
dirfnissen herauszutreten. Kreatives Tun und gemeinsames
Unterwegssein boten die Moglichkeit, sich selbst in den Blick
zu nehmen, eigene Bediirfnisse zu spiren und sich dariiber
auszutauschen.

Fiir Vater gibt es zwei spezifische Seminarformate. Das
Angebot ,,Vater unterwegs - Wochenende fiir Vater, deren
Kinder lebensverkiirzend erkrankt oder gestorben sind“
fihrte die Gruppe diesmal nicht in die Ferne, sondern fand
auf der kleinen Halbinsel Kirchesohl im Gastehaus von Bigge
ELEMENTS statt. Fir drei Tage konnten 18 Teilnehmende
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Abstand zum Familienalltag gewinnen, ihre eigenen Lebens-
themen in den Blick nehmen und in den Austausch mit
anderen Vatern in ahnlicher Lebenssituation gehen.

Das zweite Angebot richtete sich an Vater und ihre Kinder.
Es findet bereits seit mehreren Jahren statt und zum ersten
Mal war ein Kind mit lebensverkiirzender Erkrankung dabei.
Fiir diese Familie - alleinerziehender Vater und drei Kinder,
die erst seit kurzem bei ihm leben - war es die erste
Beruihrung mit anderen Familien im Kontext der Kinder- und
Jugendhospizarbeit. Die Familie hat sehr vom Austausch
mit den anderen Teilnehmenden profitiert und ,,Lernen

am Modell“ praktiziert. Der unsichere Umgang der Familien-
mitglieder untereinander zu Beginn des Seminars hat sich
im Laufe des Miteinanders spiirbar und sichtbar positiv
gewandelt.

Es wurde sehr deutlich, wie wichtig es ist, den Zugang zu
Gemeinschaftserfahrungen und Partizipation zu ermog-
lichen. Das Gemeinschaftsgefiihl, die Vertrautheit und
empfundene Nahe untereinander, sich nicht erklaren mussen
und doch verstanden zu fiihlen, wurde als hochst positiv
empfunden und von diesem Vater mit folgenden Worten auf
den Punkt gebracht:

,Was ich mir mitnehme, ist vor allem das Gefiihl, dass
ich gar nicht allein bin, dass ich mich trauen kann, mit
meinen Kindern rauszugehen und die Gesellschaft mit uns
konfrontieren kann. Wir sind ja ein Teil davon. Das ist
mir hier bewusst geworden. Danke. “

Seite 27

Angebote fiir junge Menschen mit lebensverkiirzender
Erkrankung

Im Jahr 2023 konnten folgende Angebote fur Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene stattfinden:
» Jugendbegegnung im Allgau

vom 19.02. bis 25.02.2023

Ferienbegegnung zu Ostern in Much
vom 02.04. bis 06.04.2023

Zelten in Westernohe - Naturworkshop
vom 23.06. bis 25.06.2023
Ferienbegegnung in Overijssel (NL)

vom 04.07. bis 09.07.2023
Ferienbegegnung in Schillig an der Nordsee
vom 30.07. bis 05.08.2023

Naturerlebnis Mohnesee
vom 15.09. bis 17.09.2023

Musik-Workshop fur Jugendliche in Witten
vom 06.10. bis 08.10.2023

Die Jugendbegegnungen und Workshops bieten den Teil-
nehmenden die Moglichkeit, neue Lebenserfahrungen zu
machen und gleichzeitig eine erholsame Zeit miteinander zu
verbringen. Mit erfahrenen Leitungen und ehrenamtlich Mit-
arbeitenden wird den jungen Menschen ein Zugang zu neuen
Erlebniswelten ermoglicht, die sie in ihrer Identitatsbildung
und Selbstwirksamkeit starken.
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Gerade das Zusammensein mit anderen Kindern und Jugend-
lichen, die sich in einer ahnlichen Lebenssituation wie sie
befinden, soll ihnen helfen, sich mit der eigenen Situation
auseinanderzusetzen. Dabei erfahren sie Solidaritat und
Unterstutzung durch andere.

Bildungs- und Begegnungsangebote im Kontext der Kinder-
und Jugendhospizarbeit grenzen sich vom Bild der klassi-
schen formalen Bildungsarbeit ab (z.B. feste Zielformu-
lierungen anhand eines Curriculums). Im Vordergrund der
Bildungsarbeit bei Jugendbegegnungen steht die Weiter-
entwicklung der individuellen Haltung zur Bewaltigung der
eigenen Lebenssituation und orientiert sich an den Res-
sourcen des lebensverkiirzt erkrankten jungen Menschen
(non-formale Bildung). Die Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen bewegen sich somit in einem offenen padago-
gischen Setting.

Die Durchfiihrung von Jugendbegegnungen setzt hohe
personelle sowie organisatorische Standards voraus. Fiir
eine Veranstaltung, an der acht jungen Menschen mit
lebensverkiirzender Erkrankung teilnehmen, werden zwei
padagogische Leitungen, vier Krankenpflegekrafte sowie
12 ehrenamtliche Begleiter*innen benotigt. Das Programm
muss so organisiert sein, dass alle Unternehmungen
rollstuhlgerecht durchgefiihrt werden konnen und die
pflegerische und medizinische Versorgung der Kinder und
Jugendlichen jederzeit gewabhrleistet ist.

www.deutscher-kinderhospizverein.de
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Dies setzt das Vorhandensein besonderer Rahmenbedingun-
gen und pflegerisch-medizinischer Geratschaften voraus.
Fiir junge Menschen jenseits des 27. Lebensjahres (dies

ist die Altersgrenze zur Bewilligung eines Aufenthalts in
einem stationaren Kinder- und Jugendhospiz) gehoren die
Seminarangebote der Deutschen Kinderhospizakademie zu
den wenigen Moglichkeiten, Begleitung auf ihrem Lebensweg
und ihrer Personlichkeitsentwicklung im Sinne einer hospiz-
lichen Haltung zu erfahren, sich zu treffen und auszutau-
schen sowie Neues miteinander zu erleben. Die Sorge,

dass ihnen solche Moglichkeiten nicht mehr zur Verfugung
stehen konnten, auBern die Teilnehmenden regelmahig in
Gesprachen und Riickmeldebogen.

Die Themenschwerpunkte der Workshops fir junge Menschen
mit lebensverkiirzender Erkrankung waren zum einen
»Natur® und zum anderen ,,Musik“. Wahrend des Zelt-Work-
shops in Westernohe wurden Lern- und Erfahrungsraume
eroffnet, um Natur mit einem neuen Zugang kennenzuler-
nen und sich selbst als Teil der Natur zu erleben. An dieser
inklusiven Jugendbegegnung haben funf junge Menschen

mit lebensverkiirzender Erkrankung und drei Geschwister
teilgenommen. Begleitet wurden sie von zwei padagogischen
Seminarleitungen, acht ehrenamtlichen Begleitpersonen und
vier examinierten Pflegekraften. Im Vordergrund dieser Be-
gegnung stand das Miteinander verschiedener Menschen, mit
und ohne Einschrankung, und das Einfiihlen in die Natur mit
allen Sinnen.
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Es wurden Methoden der Natur-, Umwelt-, Kunst- und
Erlebnispadagogik angewendet. Ein Lagerfeuer am letzten
Abend rundete das erlebnisreiche Wochenende ab. Alle Teil-
nehmer*innen empfanden das Wochenende als emotional
hochst bereichernd, fiihlten sich gut begleitet und hatten
viel SpaB mit dem engagierten Team. Der Begleitungsschlus-
sel (sowohl Pflegekrafte als auch ehrenamtlich Mitarbei-
tende) wurde als hervorragend bezeichnet.

Am Klangwelt-Musikworkshop haben sechs junge Menschen
mit lebensverkiirzender Erkrankung teilgenommen. Der
Fokus dieser Begegnung bestand im Erleben musikalisch-
kreativer Sinneserfahrungen. Unter fachkundiger Anleitung
von zwei Sonderpadagoginnen mit musiktherapeutischer
Zusatzqualifikation erkundeten die Teilnehmenden die
unterschiedlichsten Klange und entwickelten ihre individuel-
len Moglichkeiten, Klange zu erzeugen. Bei dem Programm-
punkt ,,Karneval der Tiere“ war es die gemeinsame Aufgabe
der jungen Menschen, ein Aquarium neu zu gestalten.

Fischfiguren, Quallen und Meerespflanzen wurden mit Hilfe-
stellung gebastelt und mit passender Musik untermauert.

Die Umsetzung fand fiir die jungen Menschen unter dem
padagogischen Ansatz von Maria Montessori ,,Hilfe zur Selbst-
hilfe“ statt. Individuelle Fahigkeiten und die eigene Person-
lichkeit wurden dementsprechend selbstwirksam gestarkt.

Zum Abschluss kreierten die Teilnehmenden in der Gruppe
ein gemeinsames Klangwelt-Erlebnis beeindruckender Art -
hiervon konnten sich die Besucher*innen des 9. Deutschen
Kinderhospizforums 2023 bei der musikalischen Eroffnung
der Veranstaltung liberzeugen.

Die ,,Winter-Jugendbegegnung im Allgau“ hat im Jahr 2023
erstmalig stattgefunden und stellt ein Angebot fir junge
Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung in Kooperation
mit der Suddeutschen Kinderhospizakademie dar. Bei diesem
Angebot handelt es sich um ein neues Format, das zum
ersten Mal stattgefunden hat. Insgesamt haben 7 lebens-
verkurzt erkrankte Kinder und Jugendliche teilgenommen.
Begleitet wurden sie von 12 ehrenamtlichen Helfer*innen,

7 Pflegekraften und 3 padagogischen Leitungen.

Wahrend der Jugendbegegnung bestand fur die Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen ein Wechsel aus Phasen der
Erholung und Momenten, in denen neue Lebenserfahrungen
gesammelt werden konnten. Ein besonderer Fokus wurde auf
Gruppenerfahrungen und das Erleben eines Gemeinschafts-
gefiihls gelegt. Es wurde viel Zeit in der Natur verbracht,
daneben konnte kreativ und musikalisch gearbeitet werden.
Das erstmalig mogliche und besondere Erlebnis bestand
darin, im Winter, also in der kalten Jahreszeit, ein Bildungs-
und Begegnungsangebot wahrnehmen zu konnen.
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Wirkungsbeobachtung

Fur die Deutsche Kinderhospizakademie ist die Evaluation
ihrer Angebote kontinuierlicher Bestandteil der Arbeit:

Welche Wirkung hat die Teilnahme an Veranstaltungen?

Welche Schlisse zieht die Organisation
aus den Erfahrungen?

Wie wirkt sich dies auf die Planung zukiinftiger
Veranstaltungen aus?

Neben einer inhaltlich unter kinderhospizspezifischen
Aspekten sorgfaltig formulierten Konzeption sowie Intention
der Bildungs- und Begegnungsangebote findet eine kontinu-
ierliche Reflexion der Wirkung von durchgefuihrten Seminar-
veranstaltungen und Jugendbegegnungen statt. Natirlich
befinden wir uns - wie oben bereits erwahnt - in einem
offenen padagogischen Setting, das kein Curriculum vorsieht
und entsprechend auch keine ,,Lernzieliberprifung® bein-
halten kann. Somit erfolgt in diesem Kontext eine Wirkungs-
beobachtung liberwiegend durch Reflexion von Wahrneh-
mungen der padagogischen Fachkrafte in der Interaktion
mit den Teilnehmenden sowie durch Riickmeldungen von
Eltern. Die Rickmeldungen der jungen Menschen und ihrer
Eltern zeigen in den letzten Jahren eine langfristige positive
Wirkung. Insbesondere die Zeiten des gemeinsamen Erlebens
sind sehr wichtig fir die Teilnehmenden, da die Erfahrung
von Solidaritat in einer Gruppe junger Menschen in ahnlicher
Lebenssituation starkend wirkt. Durch die Gelegenheit, ein
paar Tage auBerhalb des gewohnten familiaren Umfelds zu
verbringen, wird zudem das Selbstbewusstsein der Kinder
und Jugendlichen nachhaltig gestarkt. Beobachtet wird
diese Wirkung durch die fachliche Expertise der padagogi-
schen Leitung sowie durch Rickmeldebogen, die durch die
jungen Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung (ggf.
mit Unterstiitzung von den ehrenamtlichen Begleitungen)
sowie von den ehrenamtlichen Begleitungen und Pflegekraf-
ten ausgefiillt werden. Zudem erreichen die Akademie im
Anschluss an Veranstaltungen immer auch frei formulierte
Ruckmeldungen per Mail, meist durch die Eltern. Mit den
Leitungen wird ein abschlieBendes Gesprach durch die
Leitung der Akademie gefuhrt.

Zusammenfassend gesagt sieht das Konzept der Wirkungs-
beobachtung fiir die beschriebenen Veranstaltungen
folgende Instrumente vor:
« Standardisierter Auswertungs-/Ruckmeldebogen
nach Veranstaltungsende
« Auswertungsgesprache mit den padagogischen Leitungen
der Veranstaltungen
« Einzelgesprache mit Teilnehmenden

 Einzelgesprache mit ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen,
die die Durchfiihrung des Seminars unterstiitzt haben
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Im Folgenden sollen am Beispiel der aufgefiihrten ,,Winter-
Jugendbegegnung im Allgau“ das Spektrum von mittel- und
langfristigen Wirkungen einer Teilnahme an Bildungsan-
geboten im Kontext von Kinder- und Jugendhospizarbeit
aufgezeigt werden. Diese sind als exemplarisch fiir ahnliche
Angebotsformate zu erachten.

Aspekte:

« Zeit ohne Eltern: In der Zeit ohne Eltern vollzogen sich bei
den jungen Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung
Impulse zur Identitats- und Personlichkeitsentwicklung.
Diese Entwicklung nahm positiven Einfluss auf die eigene
Selbststandigkeit und die Selbstwirksamkeit. Die Teil-
nehmer*innen wurden stets dazu angeregt, sich mit sich
selbst und den eigenen Problemlagen auseinanderzuset-
zen. Dies fuhrte dazu, dass sie sich eigenstandig Strate-
gien zur Problemlosung Uberlegten (Hilfe zur Selbsthilfe)
und Partizipation einiiben konnten.

Beobachtungen im Verhalten der jungen Menschen wah-
rend der Jugendbegegnung: Die Teilnehmenden zeigten
deutliche Entspannungszeichen, sowohl physisch als auch
psychisch. Darunter ist bspw. zu verstehen, dass einige
Teilnehmer*innen in einen ausgewogeneren Schlaf-Wach-
Rhythmus fanden und eine deutliche Reduzierung ihres
Aggressionspotentials zeigten. Auch konnte beobachtet
werden, dass eine Zunahme an Lebensqualitat bzw.
Lebensfreude gewonnen werden konnte. Dies war anhand
von gesteigerten korperlichen Aktivitaten zu sehen

(z.B. mehr eigenstandige Bewegungen im Rollstuhl, viel
gemeinsames lachen).
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Beobachtungen beziiglich des Korpergefihls: Durch die
taglich durchgefiihrten kreativ-padagogischen Angebote
wurde die Sinneserfahrung der jungen Menschen weiter
ausgebaut. Die Fein- und Grobmotorik wurde somit ge-
zielt geschult und hatte eine positive Wirkung im Alltags-
geschehen z.B. Finger- und Handmotorik zur Bedienung
des eigenen E-Rollstuhls.

Die soziale Vernetzung der jungen Menschen untereinan-
der: Die Jugendbegegnung fand in einem sehr geschutzten
Rahmen statt. Darunter ist zu verstehen, dass sensible
und intime Themen wahrend der Begegnungen Raum und
Verstandnis fanden. Themen wie die eigene Sexualitat,
Beziehungen, der Loslosungsprozess von den Eltern, eine
eigene Wohnung, Schulproblematiken und viele Traume
haben Platz gefunden. Aber auch belastende Themen,
welche in der Gesellschaft oft als Tabu behandelt werden,
wie Angste, Tod und Trauer wurden aufgefangen und ge-
meinsam in einem stabilen Gruppengefiihl bearbeitet und
wahrgenommen. In diesem geschiitzten Rahmen hat sich
eine personliche Stabilitat entwickelt, die bis in den Alltag
fortdauert.

Beobachtungen von Eltern bzw. Erziehungsberechtigten:
Am Ende der Jugendbegegnung im Allgau verdeutlichen
verschiedene Riickmeldungen von Eltern, welche die
Wirkung die Teilnahme an Veranstaltungen der Deutschen
Kinderhospizakademie haben kann:

»Mir féllt das Loslassen unglaublich schwer. Aber ich
bin so gliicklich, dass meiner Tochter das gleiche ermog-
licht werden konnte wie unseren zwei gesunden S6hnen,
welche auch auf Ferienfreizeiten mit ihren Freunden
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fahren. Bisher haben wir nur Erfahrungen mit ambulanten
Hospizdiensten gemacht aber unserer Tochter hat es nicht
gefallen dort. Hier melden wir sie erneut an.*

»Als wir unseren Sohn am ersten Tag bei ihnen abgege-
ben haben, saf3 er versunken und vertrdumt in seinem
Rollstuhl. Jetzt sitzt er aufrecht und aktiv. So wach und
freudig sehen wir ihn selten.

Nach der Jugendbegegnung haben sich Familien zusammen-
geschlossen und sind weiter regelmaBig in einem freund-
schaftlichen Austausch. Die jungen Menschen mit lebens-
verkirzender Erkrankung werden zum Teil gemeinsam zu
weiteren Jugendbegegnungen angemeldet.

Qualifizierung von ehrenamtlich Mitarbeitenden

Ehrenamtlich Mitarbeitende unterstutzen auf vielfaltige
Weise die Kinder- und Jugendhospizarbeit. Sie begleiten
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensver-
kiirzender Erkrankung sowie ihre Familien und libernehmen
zahlreiche Aufgaben in ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdiensten, in stationaren Kinder- und Jugendhospizen
oder in der Offentlichkeitsarbeit der jeweiligen Einrichtung.

Sie schenken ihre Zeit und ihre Fahigkeiten, um an der Seite
der betroffenen Familien zu stehen. Um diesen Anforderun-
gen zu genugen, ist es unerlasslich, sich mit Themen der
Kinder- und Jugendhospizarbeit regelmalig auseinanderzu-
setzen und sich weiterzubilden. In Seminaren oder Work-
shops der Deutschen Kinderhospizakademie befassen sich
ehrenamtlich Engagierte mit unterschiedlichen Fragestellun-
gen und qualifizieren sich somit weiter fir ihr Ehrenamt.

Die Angebote stehen bundesweit allen ehrenamtlich Enga-
gierten offen. Alle Veranstaltungen orientieren sich an den
Bildungsbedirfnissen der Teilnehmenden und den hospiz-
lichen Grundlagen. Das Seminarangebot beinhaltete Themen
wie zum Beispiel ,,Abschiede im Leben“, ,,Lange Beglei-
tungen“ oder auch ,,Humor als Haltung®. Im Austausch mit
anderen wird gleichzeitig der Blick fir die eigenen Moglich-
keiten und Grenzen gescharft.

Die Deutsche Kinderhospizakademie plante fiir das Jahr 2023
neun Fortbildungsangebote, einen Qualifizierten Vorberei-
tungskurs (QVK) sowie das zweitagige Jahrestreffen von
ehrenamtlich Mitarbeitenden der Deutschen Kinderhospiz-
akademie, um die Begleitungserfahrungen des abgelaufenen
Jahres zu reflektieren, thematische Impulse zu erhalten
sowie Ruckmeldungsprozesse zwischen ehrenamtlich und
hauptamtlich Mitarbeitenden zu ermoglichen. Die Veran-
staltungen fanden Uiberwiegend in Prasenz, teilweise digital
statt.
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Der Anteil der Teilnehmenden, die sich ehrenamtlich im
Deutschen Kinderhospizverein e.V. engagieren, lag bei

ca. 50% und stellte somit ein ausgeglichenes Verhaltnis zur
Gesamtzahl aller Teilnehmenden dar.

Angebote fiir hauptamtliche Fachkrdfte

Die strategische und inhaltliche Ausrichtung der Deutschen
Kinderhospizakademie sowie der Bildungsangebote bezieht
sich seit ihrer Grindung auf Seminare und Begegnungsver-
anstaltungen fir junge Menschen mit lebensverkiirzender
Erkrankung, ihre Mutter und Vater sowie Geschwister oder -
bei den groRen Familienseminaren - auf die Familie als
Ganze. Flankierende Angebote fur ehrenamtlich Mitarbeiten-
de starken diese in ihren Begleitungskompetenzen.

Damit sind die Angebote der DKHA - neben Aufenthalten in
stationaren Kinder- und Jugendhospizen sowie Begleitung
durch ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste - zur
dritten Saule eines umfassenden hospizlichen Unterstut-
zungsangebotes fur betroffene Familien geworden.

Angebote fir hauptamtliche Fachkrafte nahmen bislang
einen quantitativ geringen Anteil ein. Im Jahr 2023 ist
damit begonnen worden, diesen Programmbereich weiter-
zuentwickeln und Themen wie zum Beispiel ,,Haltung“ oder
»Irauer” im Kontext der Kinder- und Jugendhospizarbeit
aufzunehmen. Fir Koordinationsfachkrafte ist ein zwei-
teiliges Seminar (Teil | in Prasenz; Teil Il in digitaler Form)
»Orientierung in sozialrechtlichen Fragen* konzipiert
worden.

In diesem Programmbereich bestatigte sich sehr deutlich
die bereits oben erwahnte Beobachtung - auch anderer
Anbieter von kinderhospizspezifischer Bildung und Akteuren
der allgemeinen Weiterbildungslandschaft - und Erfahrung,
dass sich gesamtgesellschaftliche Belastungen und Arbeits-
verdichtung in einer Erschopfung niederschlagen, die Kon-
sequenzen fur die Fortbildungsbereitschaft hat. Die Absage
von Veranstaltungen aufgrund nicht ausreichender Anmel-
dungen betraf insbesondere Angebote zu den ,,klassischen*
Hospizthemen.

Dieser Bereich soll in den kommenden Jahren strategisch
neu ausgerichtet werden und in strukturierter und diffe-
renzierter Abstimmung mit den anderen Bereichen des
DKHV e.V. entwickelt werden.
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10.02 Tag der Kinderhospizarbeit 2023: ,,Wir stehen zusammen*

Der Tag der Kinderhospizarbeit wurde am 10. Februar 2006
vom Deutschen Kinderhospizverein ins Leben gerufen. Seit-
dem findet er jahrlich an diesem Tag statt. Er hat das Ziel,
die Inhalte der Kinder- und Jugendhospizarbeit und ihre
Angebote starker in der gesellschaftlichen Wahrnehmung zu
verankern, Menschen von der Sinnhaftigkeit ehrenamtlichen
Engagements zu Uberzeugen, finanzielle Unterstlitzer*in-
nen zu gewinnen, das Thema ,,Tod und Sterben von jungen
Menschen“ zu enttabuisieren sowie insbesondere am Tag
der Kinderhospizarbeit solidarisch an der Seite betroffener
Familien zu sein.

Im Jahr 2023 stand der Tag der Kinderhospizarbeit unter
dem Motto: ,,Wir stehen zusammen.“ Denn kaum ein Wort
pragt die Kinder- und Jugendhospizarbeit so sehr, wie dieses
Adverb. So verstehen wir Kinder- und Jugendhospizarbeit:
Als ein Zusammenstehen, ein Zusammenhalten, ein Fiir-
einander-da-sein - mit den erkrankten jungen Menschen und
ihren Familien, mit den haupt- und ehrenamtlich in der
Kinder- und Jugendhospizarbeit Tatigen, mit Unterstiitzer®
innen, mit Interessierten und der gesamten Gesellschaft.

Dieses Zusammenstehen symbolisiert auch das griine Band
zum 10.02, welches an diesem Tag an so vielen Orten in
ganz Deutschland zu sehen war. Es ist ein Symbol fur die
Hoffnung, dass sich immer mehr Menschen mit den erkrank-
ten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen und
deren Familien verbinden - und zusammenstehen.

Ein weiteres Zeichen der Solidaritat war die Aktion
#deutschlandleuchtetgruen, die in den vergangenen Jahren
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fur griin beleuchtete Gebaude im gesamten Bundesgebiet
gesorgt hat: Auch in 2023 erstrahlte Deutschland griin,
jedoch energieschonend, mit selbst gebastelten griinen
Laternen.

Und auch die sozialen Netzwerke erstrahlten in einem
leuchtenden grin: zahlreiche Politiker*innen, Sportler*in-
nen, Prominente und Unterstiitzerinnen beteiligten sich
und posteten am Tag der Kinderhospizarbeit Fotos und
GruBe. Stundlich haben wir an diesem besonderen Tag jede
Menge spannende Beitrage bei Facebook, Instagram und
auf unserer Webseite veroffentlicht und auf unsere tollen
Mitmachaktionen aufmerksam gemacht.

Wie schon im Jahr zuvor
waren samtliche Impres-
sionen auf der ,,Griinen
Wand*“ sichtbar. Auf
unserer digitalen Pinn- -
wand laufen alle Beitrage EI'H.
unseres Vereins, unserer

Uber 30 ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste sowie
Beitrage von in der Kinder- und Jugendhospizarbeit wir-
kenden Institutionen, Organisationen, Interessierten und
Engagierten aus ganz Deutschland zusammen.
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=
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.
Scannen
fir mehr

Informationen!

Die Beteiligung der Bevolkerung an unseren zahlreichen
Aktionen war bundesweit sehr groB und wachst von Jahr
zu Jahr. Zusammen ist es uns gelungen die Themen der
Kinder- und Jugendhospizarbeit ein Stiick weiter in die
Gesellschaft zu tragen.
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Die neue Nachlassbroschure des Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Das Wissen, den eigenen Nach-
lass zuverlassig nach den eigenen
Wiinschen geregelt zu haben,
fuhlt sich gut an. Viele Menschen
haben dabei auch den Gedanken,
eine gemeinnutzige Organisation
wie den Deutschen Kinderhospiz-
verein im eigenen Testament zu
bedenken. Wir sind nicht nur
dankbar, finanziell bedacht zu

[ . ] werden, sondern konnen auch als
Erbe oder Miterbe zuverlassig, kompetent, respektvoll und
nachhaltig einen Nachlass abwickeln.

lalny binterlasas ch
Aach malnem Tod T

————
R —————————

Mit groBer Sorgfalt haben wir eine Broschiire vorbereitet,
die Einblicke in unsere Arbeit gibt und Moglichkeiten auf-
zeigt, wie interessierte Menschen durch gemeinniitziges
Testieren die Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland
nachhaltig, finanziell absichern konnen. Daruber

hinaus werden auch erbrechtliche Aspekte erlautert.

Sie haben Fragen zum
gemeinniitzigen Vererben
oder sich bereits ent-
schieden, den DKHV e.V.
in lhr Testament aufzu-
nehmen?

Scannen
fir mehr
Informationen!

Sie mochten unsere Informationsbroschiire auf dem
Postweg erhalten?

Rufen Sie uns gerne an oder schreiben Sie uns eine E-Mail.
Wir beraten Sie gerne - unverbindlich, individuell und diskret.

g N

Ihre Ansprechpartnerin

Sandra Ehrhardt (7
Referentin Erbschaften ygrg
Tel.: 02761-94129-39 1

Fax: 027 61 -9412 9-60
E-Mail: sandra.ehrhardt@

deutscher-kinderhospizverein.de

(S

Lebenswege begleiten - verlasslich und langfristig!
Durch die Ubernahme einer DKHV-Patenschaft

Als Pate unterstiitzen Sie die Arbeit des Deutschen Kinder-
hospizvereins mit einem monatlichen Beitrag ab 30 Euro.

Sie konnen selbst bestimmen, wie Ihre Dauerspende ein-
gesetzt werden soll. Unterstiitzen Sie unsere Angebote fur
junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung und ihre
Familien, die Begleitung von Geschwistern, das Ehrenamt im
DKHV e.V. oder direkt die Arbeit eines unserer ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienste. Natiirlich konnen Sie auch
gern ubergreifend dort helfen, wo lhre Spende am notigsten
gebraucht wird.

Denn nur durch eine sichere finanzielle Grundlage konnen
wir den Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkirzender Erkrankung und ihren Familien das
Versprechen einer langfristigen Begleitung geben.
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Entscheiden Sie selbst, wo lhre Spende eingesetzt
werden soll:

o fir das Ehrenamt

« fiir Angebote fir junge Menschen mit lebensverkiirzender
Erkrankung und ihre Familien

fur die Begleitung von Geschwistern

« flr einen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst

« dort, wo sie gebraucht wird

Haben Sie noch Fragen?
Dann sprechen Sie uns
gern an oder informieren
Sie sich auf unserer

Webseite. Scannen
fur mehr
Informationen!
/Ihre Ansprechpartnerin N
Melanie Zeppenfeld
Stellv. Leitung Offentlichkeitsarbeit und Fundraising
Mobil: 01 51 - 122 446 30
Tel.: 027 61-94129-23
E-Mail: melanie.zeppenfeld@
\_ deutscher-kinderhospizverein.de Y,
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Als Unternehmen unterstutzen - nur in der Gemeinschaft sind wir stark!

Seit mehr als 30 Jahren begleitet und unterstiitzt der
Deutsche Kinderhospizverein Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung, ihre Eltern
und Geschwister auf ihrem Lebensweg. Ab der Diagnose - im
Leben, im Sterben und uber den Tod hinaus.

Das Versprechen langfristig an ihrer Seite zu sein und zu
bleiben ist nur moglich durch die Unterstiitzung vieler. Auch
Unternehmen unterstiitzen uns, denn soziales Engagement
ist fur viele Menschen eine Herzensangelegenheit. Ob klei-
nes Handwerksunternehmen oder borsennotierter GroBkon-
zern - lhre Bereitwilligkeit betroffene junge Menschen und
ihre Familien zu unterstiitzen, wirft ein positives Licht auf
lhr Unternehmen:

1. Ihr Unternehmen gewinnt an Bekanntheit

2. Mitarbeitermotivation und Arbeitgeberattraktivitat
steigen

3. Kundenbindung nimmt zu

4. |hr Markenimage wird mit Engagement
in Verbindung gebracht

5. Positive AuBenwirkung lhres Unternehmens
wird erhoht

6. lhr Unternehmen wird als Vorreiter/Vorbild
wahrgenommen

Ubernehmen Sie als Unternehmen soziale Verantwortung
und gehen Sie als gutes Beispiel voran!

Woflir steht CSR und was bewirkt es?

CSR bedeutet Corporate Social Responsibility bzw. unter-
nehmerische Gesellschaftsverantwortung. Immer mehr
Unternehmen erkennen die Bedeutung und Vorteile dieses
sozialen Engagements und werden in vielfaltiger Weise aktiv.
Doch nicht nur Konzerne und GroBunternehmen tibernehmen
gesellschaftliche Verantwortung. Langst haben auch kleine
und mittlere Unternehmen erkannt, wie wertvoll CSR-Enga-
gement ist. Nicht nur, weil ein wichtiger Beitrag zur Losung
gesellschaftlicher Herausforderungen geleistet wird. Son-
dern auch, weil eine Reihe von Vorteilen damit einhergehen
kann: erhohte Mitarbeiterloyalitat und -motivation, groBRere
Kundenbindung und -zufriedenheit, eine Vorbildfunktion fur
die Region - und vieles mehr.

Gemeinsam mit Ihrem Unternehmen an unserer Seite konnen
wir das Versprechen gegeniiber den betroffenen Familien
einhalten: Unterstiitzung, die da ankommt, wo sie am drin-
gendsten benotigt wird.

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Wie kann ich als Unternehmer*in wirksam werden?

Es gibt die unterschiedlichsten Moglichkeiten wie Sie als
Unternehmer*in oder auch lhre Mitarbeitenden Gutes tun
und unsere Arbeit unterstutzen konnen:

1. Unternehmensspende

Sie konnen die Begleitung von Kindern,

Jugendlichen und jungen Erwachsene mit
einer lebensverkiirzenden Erkrankung und ihrer Familien in
Ihrer Region oder bundesweit schnell und unburokratisch
mit einer Spende an den Deutschen Kinderhospizverein
unterstitzen. Auch durch Restcent-Spenden, Mitarbeiter-
sammlungen oder eine CRM-MaBnahme ist es moglich unsere
Arbeit langfristig, finanziell abzusichern und uns dabei zu
unterstiitzen, das Versprechen dauerhaft an der Seite der
betroffenen Familien zu sein aufrechterhalten zu konnen.
Bei Fragen, Ideen oder Anregungen freuen wir uns sehr uber
Ihre Riickmeldung und Kontaktaufnahme.

2. Sachspende

Immer wieder kommt es vor, dass aus unter-

schiedlichen Griinden bei Unternehmen
Produkte nicht mehr verkauft werden kénnen oder Inventar
nicht mehr bendtigt wird. Wir freuen uns sehr, wenn diese
Produkte in unserem Verein oder in unseren ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten ein ,,zweites Leben“
erhalten und Menschen unterstiitzen.

Da wir individuell bei jeder Sachspende schauen miissen,

ob und wenn ja in welchen Bereichen des Deutschen Kinder-
hospizvereins diese benotigt werden, sprechen Sie im
Vorfeld Ihrer Spenden bitte mit uns.

3. Besondere Unternehmensspende

(Helfen statt Schenken)

Ob ein Firmenjubilaum, Weihnachten oder
andere Anlasse - immer mehr Unternehmen
verzichten bei solchen Anlassen auf Geschenke
und sammeln stattdessen Spenden fiir einen guten Zweck.
Auf Karten, Ihrer Webseite und in den sozialen Medien
konnen Sie gern Ihre Kunden und Gaste auf lhr soziales
Engagement aufmerksam machen. Wir unterstitzen Sie
gerne bei der Auswahl eines passenden Spendenprojektes
und der Darstellung fur Ihre Kunden bzw. Gaste. Dabei
stellen wir lhnen Informationsmaterial iber den Deutschen
Kinderhospizverein und Bildmaterial gern zur Verfiigung.
Auch Spendenboxen und weiteres Material konnen Sie bei
uns erfragen.

Sprechen Sie uns an, wir finden fiir Ihre Ideen und
Wiinsche eine passende Losung.
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4. Mitarbeiteraktion
Oftmals kommen Ideen und kreative

Vorschlage von Unternehmen und deren Mitar-

beitenden. Gemeinsam ein soziales Projekt zu unterstiitzen
und das ,,Wir-Gefuihl“ zu starken sind oftmals die Ziele
solcher Aktionen.

Wir suchen gemeinsam mit Ihnen und Ihrem Team nach
geeigneten Unterstlitzungsmoglichkeiten und beraten Sie
gerne auch in den ersten Umsetzungsideen. In der Entwick-
lung solcher Projekte versuchen wir individuell auf Ihre und
unsere Anforderungen einzugehen und passende Aktionen
mit lhnen gemeinsam zu erarbeiten.

Melden Sie sich gerne bei uns, wir freuen uns iiber
lhre kreativen Ideen und Vorschlage.

5. Hands-on-Projekt

(aktive Mitarbeit in einem Projekt)

Aktive Mitarbeiter-Projekte, sogenannte
,Hands-on-Projekte“, ,,Corporate-Volunteering-Projekte*
oder ,,Social Days“ werden in Unternehmen immer
wichtiger, um die Mitarbeitenden aktiv in die CSR-MaB-
nahmen einzubinden. Auch der Einblick in die soziale
Arbeitswelt ist fur viele Beteiligte sehr wichtig.

Wir bieten lhnen die Moglichkeit bundesweit Projekte in
unseren ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten
oder unserer Deutschen Kinderhospizakademie umzusetzen.
Hierbei planen wir jeden Einsatz individuell, um auf lhre
Wiinsche einzugehen und die Besonderheiten unserer Orga-
nisation mit zu bericksichtigen. Es kann vorkommen, dass
wir nicht alle Anfragen berucksichtigen konnen, da Mitar-
beitenden-Anzahl, Zeitraum und Themenwunsch zu unseren
Angeboten passen miissen.

lhre Mann- oder Frau-Power ist gefragt. Wir freuen uns
von |lhrem Team zu horen.

Haben wir Ihr Interesse geweckt? Dann nehmen Sie gerne
Kontakt zu uns auf. Wir beraten Sie auf der Suche nach
einem passenden sozialen Engagement.

Jede Unternehmenskooperation wird individuell nach den
Bedurfnissen des Unternehmens und dem Deutschen Kinder-
hospizverein erstellt. Unser Ziel ist, dass beide Seiten mog-
lichst optimal von einer Zusammenarbeit profitieren.

Ihre Ansprechpartnerinnen:

Silke Keller
Leitung Offentlichkeitsarbeit
und Fundraising
Mobil: 01 77 - 562 70 05
E-Mail: silke.keller@
deutscher kinderhospizverein.de

(&

Melanie Zeppenfeld

Stellv. Leitung Offentlichkeits-

arbeit und Fundraising

Mobil: 01 51 - 122 446 30

E-Mail: melanie.zeppenfeld@
deutscher-kinderhospizverein.de
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Mitgliederstatistik Haushaltsbericht

Mitgliederentwicklung im Jahr 2023 Haushaltsbericht fur das Jahr 2023
Mitglieder zum 31. Dezember 2023: 4.282 Vermogensentwicklung 2014 - 2023
Neumitglieder im Jahr 2023 gesamt: 326
Das Jahr 2023 beendet hat der DKHV e.V. mit einem Vermo- sowie Mietkautionen. Insgesamt ist damit ein Uberschuss von
Mitgliederzahlen gen in Hohe von rund 3.019.000 Euro. Dieses beinhaltet die rund 113.000 Euro erwirtschaftet worden.
4500 liquiden Mittel wie Bankbestande, Barkassen, Wertpapiere
4.000
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1.000
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Eine ausfiihrliche Erlauterung zu der Entwicklung der Einnahmen und Ausgaben im Jahr 2023
finden Sie auf den Seiten 38 und 39.
Quelle: Finanzbuchhaltung DKHV e.V.
Mitgliederverteilung im Jahr 2023
Rund 2/3 aller externen Kinder-
und Jugendhospizorganisationen
sind Mitglied im DKHV e.V.
Erneuerung der
Personalprozesse Telekommunikationsinfrastruktur
Der DKHV e.V. hat ein Projekt zur Analyse und Ver- Es bestanden die Ziele, eine bessere Erreichbarkeit fiir
besserung von Personalprozessen durchgefiihrt. Dieses Familien zu gewahrleisten und die Organisationsinfra-
miindete in die Einflihrung einer neuen, verbesserten struktur zu modernisieren. Daher wurde im Jahr 2023
HR Software. Prozesse konnen durch diese verschlankt eine vereinsweite, digitale Telefonanlage eingefiihrt.
und Kosten eingespart werden. Die daraus resultierende Sie ermoglicht eine bessere Ansprechbarkeit flir Fami-
Verbesserung digitaler Personalakten fuhrt zu einer bes- lien und Spender*innen an zentralen Stellen sowie in
seren Umweltbilanz durch geringeren Papierverbrauch. den ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten.

Quelle: Mitgliederverwaltung DKHV e.V.
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Einnahmentibersicht

Einnahmen im Jahr 2023

Deutscher Kinderhospizverein e.V. gesamt Plan/Ist

Der Deutsche Kinderhospizverein hat fiir das Jahr 2023
11.402.223 Euro Einnahmen geplant und 11.607.183 Euro
Einnahmen durch freiwillige finanzielle Unterstiitzung,
gesetzliche Forderungen sowie Ertrage und Beitrage
realisiert.

e Das sind 204.960 Euro mehr Einnahmen als geplant.

Wesentliche Griinde waren:
» Spenden: rund 901.000 Euro mehr als geplant
 Zinsertrage: rund 13.000 Euro mehr als geplant

Fast 70 Prozent unserer Arbeit refinanzieren wir derzeit uber
freiwillig gegebene Geldmittel. Rund 30 Prozent unserer
Einnahmen erhalten wir iiber gesetzliche Forderungen der
Krankenkassen sowie Beitrage und Ertrage.

Erlauterungen der Einnahmen

Freiwillige finanzielle Unterstiitzung
Spenden
o 5.885.985 Euro

Geldauflagen
. 630.180 Euro

Forderungen (Stiftungen)
. 905.079 Euro

Erbschaften
. 341.615 Euro

Gesetzliche Forderungen

Krankenkassen
e 3.169.278 Euro

Quelle: Finanzbuchhaltung DKHV e.V.

www.deutscher-kinderhospizverein.de

Ertrage und Beitrage
Mitgliedsbeitrage
. 180.495 Euro

Veranstaltungsgebiihren
. 161.890 Euro

Handelswaren/Zahngolderlose
. 202.429 Euro

Sonstige Ertrage
(Zinsertrage, Umsatzsteuerriickzahlungen,
sonstige Einnahmen)

. 130.232 Euro
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Ausgaben im Jahr 2023

Deutscher Kinderhospizverein e.V. gesamt Plan/Ist

Der Deutsche Kinderhospizverein hat fiir das Jahr 2023

11.686.880 Euro Ausgaben geplant und 11.494.237 Euro Aus-
gaben realisiert. Die Ausgaben fiir unsere Verwaltung liegen
bei rund 15 Prozent und somit in einem moderaten Rahmen.

e Das sind 192.643 Euro weniger Ausgaben als geplant.

Ausgabeniibersicht

Rund 85 Prozent der Ausgaben setzen wir ein flir unsere
ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit, unsere Bildungs-
und Begegnungsangebote, Selbsthilfe und unsere Arbeit im
Bereich Inhalte und Entwicklung sowie fiir Offentlichkeits-
arbeit.

Erlauterungen der Ausgaben

Ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit
e 6.727.830 Euro

Deutsche Kinderhospizakademie
e 1.357.224 Euro

9. Deutsche Kinderhospizforum
. 153.393 Euro

Inhalte und Entwicklung
. 764.539 Euro

Offentlichkeitsarbeit
o 689.108 Euro

Verwaltung
o 1.676.492 Euro

Haus der Kinderhospizarbeit
. 125.651 Euro

Hasars darr Kindirhenprizarbarit
1%

Yersaliung

Offentlichheitsarbeit
BE

Inhalte und Entwickiumg
T

9. Deutsche
Winderrospiafonam

1%
Dewsiache
Kinderhospizakademie |
1%

Quelle: Finanzbuchhaltung DKHV e.V.
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Deutscher Kinderhospizverein e.V.

In der Trift 13
57462 Olpe

Telefon: 027 61 - 9 41 29-0
Telefax: 027 61 - 9 41 29-60
info@deutscher-kinderhospizverein.de

Spendenkonten:

Sparkasse Olpe-Drolshagen-Wenden
IBAN: DE54 4625 0049 0018 0003 72
SWIFT-BIC: WELADED10PE

Volksbank Olpe-Wenden-Drolshagen
IBAN: DE68 4626 1822 0224 7007 00
SWIFT BIC: GENODEM1WDD

Devisdher
Kindler,
hospliiZ

verein @W

www.deutscher-kinderhospizverein.de



