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LEITBILD DER DEUTSCHEN KINDERHOSPIZ DIENSTE e.V.

»Wir sind beriihrt von der Situation der betroffenen Familien“

Wir, die Deutschen Kinderhospiz Dienste e.V. sind ein gemeinniitziger Verein. Beriihrt von der Situation be-
troffener Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern und Jugendlichen verfolgen wir das Ziel eines
bedarfsgerechten Angebotes an kinderhospizlicher Begleitung fiir lebensverkiirzend erkrankte Kinder, Jugend-
liche und ihre Familien - deutschlandweit bis 2035. Dieses Ziel bendtigt grofiere Kapazitaten und Qualitéten,
als sie bislang in Deutschland vorhanden sind. Die Deutschen Kinderhospiz Dienste haben in ihrer Arbeit und
in den Begleitungen die ganze Familie im Blick. Die Deutschen Kinderhospiz Dienste bestehen als Dachorgani-
sation, um deutschlandweit eigenstandige ambulante Kinderhospizdienste mit ihren jeweiligen Dienststellen
und Netzwerken aufzubauen, ihnen zuzuarbeiten, sie zu unterstiitzen und zu koordinieren.

Haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter*innen der Deutschen Kinderhospiz Dienste sind kompetent und enga-
giert fur die einzelnen ambulanten Kinderhospizdienste. Gemeinsam bilden wir die Deutschen Kinderhospiz
Dienste. Als diese Ambulanten Dienste bieten wir in vielfaltiger Weise ein breites Spektrum sozialer Dienst-
leistung und Selbsthilfe.

Wir verstehen uns als Wegbereiter und Begleiter einer deutschlandweiten flichendeckenden Unterstiitzungs-
struktur fiir lebensverkiirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und ihre Familien. Wir stellen uns - aus unter-
schiedlichen weltanschaulichen oder religiosen, fachlichen oder personlichen - Motiven unserer humanita-
ren Verantwortung und streben nach sozialer Gerechtigkeit. Wir ergreifen Partei und tibernehmen Verant-
wortung fiir Menschen, die eine Lobby brauchen. Wir verstehen uns als Anwalt sozial benachteiligter oder
von Ausgrenzung bedrohter Menschen, in unserem Fall der betroffenen Familien.

Als Mitglied im Paritdtischen Wohlfahrtverband NRW finden wir uns in dem allgemeinen Leitbild* des Parita-
tischen Wohlfahrtverbands NRW wieder. Daher legen wir dieses Leitbild unserer eigenen allgemeinen Ar-
beitshaltung zu Grunde. Unser Leitbild dient uns allen als langfristige Orientierung, damit wir unseren Auf-
trag nicht aus den Augen verlieren und unser Wesentliches bewahren. Wir lassen uns an diesem Leitbild
messen.

Orientierung im Wandel

Wir stellen uns mit diesem Leitbild den enormen Herausforderungen eines grundlegenden und weit reichen-
den Wandels, der unsere Gesellschaft auf absehbare Zeit bewegen wird. Weltweite Verdnderungen, europai-
sche Entwicklungen und Umbriiche im eigenen Land sind zu bewaltigen. Dieser Wandel stellt die Deutschen
Kinderhospiz Dienste wie die gesamte Sozialwirtschaft vor besondere sozialpolitische wie 6konomische Her-
ausforderungen. Wir nehmen wahr, dass unsere Gesellschaft trotz wachsenden Reichtums zunehmend sozi-
ale Notlagen erzeugt. Wir setzen uns ein fiir soziale Ldsungen in einer solidarischen und menschenwiirdigen
Gesellschaft, die von den Gedanken der Toleranz und Vielfalt gepragt ist, um fiir unsere begleiteten Familien
Lebensqualitdt und Lebensfreude so lange wie moglich zu erhalten.

Unsere Arbeitshaltung
Paritdtisch

Respekt: Wir respektieren gegenseitig unsere verschiedenen weltanschaulichen und/oder religiosen Motive
flir unser humanitdres und sozial verantwortliches Handeln. Wir reden mit und nicht tibereinander. Unser
Umgang ist gepragt durch Akzeptanz und Wertschatzung.

Kooperation: Wir wahren unsere Eigenstandigkeit und pflegen die partnerschaftliche Zusammenarbeit unter
den ambulanten Kinderhospizdiensten und beteiligen uns am Aufbau von Netzwerken und Biindnissen zum
Wohle aller. Wir stellen unsere Expertise uneingeschrankt anderen Handelnden in der Kinderhospizarbeit zur
Verfligung.
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Transparenz: Mitarbeitende der Deutschen Kinderhospiz Dienste, Gremien und Funktionstrager*innen schaffen
Vertrauen durch Transparenz. Eine besondere Qualitat liegt darin, das Zusammenwirken der unterschiedli-
chen Arbeitsbereiche und -ebenen sicherzustellen und dies nach innen und aufien sichtbar zu machen.

Lernendes System: Leben bedeutet Veranderung und Wandel. Das betrifft auch unsere Arbeit. Wir begreifen
uns als lernendes und damit auch wandelbares System, das stets den dufleren (weltlichen) und inneren (sys-
temimmanenten) Veranderungen unterworfen ist. Es muss sich ihnen prozesshaft anpassen, um handlungs-
fahig zu bleiben.

Innovation: Wir verbessern jederzeit die Qualitdt unseres Wirkens und bleiben offen fiir die Unterstiitzung
neuer Formen des Engagements. Die Deutschen Kinderhospiz Dienste setzen sich ein fiir innovative soziale
Ideen und neue Wege zukunftsorientierter Finanzierungskonzepte.

Personlichkeitsorientiert: Wir besetzen unsere Stellen gabenorientiert. Wir erschaffen entsprechende Arbeits-
bedingungen, so dass jede™r intrinsisch motiviert arbeitet und im hochsten Mafle Zufriedenheit und Freude
im jeweiligen Arbeitsfeld erlebt.

Solidarische Gesellschaft

Humanitat, Gerechtigkeit und Solidaritét sind die zentralen Werte, an denen sich unser Handeln ausrichtet.
Wir streiten fiir die Verwirklichung dieser Werte in unserer Gesellschaft. Unsere Arbeit ist fiir uns sinnstif-
tend.

Humanitdt: Wir begegnen allen Menschen - unabhangig von ihren Mdglichkeiten und Grenzen - mit Respekt.
Unser Ziel ist, den betroffenen Familien ein wiirdiges, gesellschaftlich integriertes und moglichst selbstbe-
stimmtes Leben zu ermdglichen.

Gerechtigkeit: Wir setzen uns dafiir ein, dass jeder Mensch gleichermafen eine Chance zur personlichen,
kulturellen, sozialen, politischen und beruflichen Entfaltung erhélt. Hierbei werden die unterschiedlichen
Lebenssituationen wie das gegebene materielle, kulturelle und soziale Erbe und die Grenzen aus den Rechten
Dritter beriicksichtigt. Wir bemiihen uns um Lohngerechtigkeit in unserer Organisation.

Solidaritat: Alle lebensverkiirzend erkrankten Kinder und Jugendlichen erhalten ein individuelles Unterstiit-
zungsangebot, um addquat begleitet zu werden. Die jeweilige Familie ist dabei impliziert. Dabei fordern wir
alle Biirger*innen auf, ihren Beitrag zu leisten.

Sinnhaftigkeit: Wir nehmen unsere Arbeit als sinnstiftende Tatigkeit wahr. Der unterstiitzende Einsatz fiir

lebensverkiirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und ihre Familien ist mehr als ein Job und ermdglicht es uns,
etwas Gutes in unserer Gesellschaft zu bewirken.

Aktive Biirger*innen

Wir unterstiitzen ehrenamtliches Engagement und Selbsthilfe. Aktive Biirger*innenbeteiligung birgt Chancen,
Potenziale und Herausforderungen, die wir fordern, annehmen, nutzen und wertschatzen.

Chancen: Biirgerschaftliches Engagement bietet allen Menschen die Chance auf gesellschaftliche Teilhabe

und personliche Entfaltung. Es setzt ungeahnte zusatzliche Potenziale fiir die Betroffenen frei und ermdoglicht
im Ehrenamt eine Haltung des gemeinsamen Weges auf Augenhdhe.
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Potenziale: Ehrenamtlich engagierte Biirger*innen tibernehmen aktiv soziale Verantwortung fiir sich und an-
dere. So fordern sie die Qualitat und Leistung kinderhospizlicher Arbeit, weil sie unterschiedliche fachliche
Ausrichtungen und andere Blickwinkel mitbringen. In den Deutschen Kinderhospiz Diensten arbeiten Ehren-
amtliche auf Augenhohe partnerschaftlich mit den hauptberuflichen Mitarbeiter*innen zusammen und uiber-
nehmen Verantwortung, auch in Leitungsfunktionen. Dies sorgt fiir Innovationen in unserer Tatigkeit.

Herausforderungen: Aktive Blirger*innen im Ehrenamt entfalten eigene Gestaltungsmoglichkeiten. Diese for-
dern uns, die Gesellschaft und auch andere Netzwerkpartner*innen im Kontext ambulanter Kinderhospiz-
dienste immer wieder heraus. Es ist unsere Aufgabe diese vielféltigen Losungsansatze zu integrieren.

Vielfalt: Im Streben nach Gemeinsamkeit in Vielfalt leisten die Deutschen Kinderhospiz Dienste einen Beitrag
zur vollen und gleichberechtigten Teilhabe aller an der Gesellschaft. Wir richten uns nach den Bediirfnissen
der betroffenen Kinder und Jugendlichen und ihren Familien und Angehérigen. Dabei sind wir uns der Vielfalt
von Familienstrukturen bewusst. Angebote, Mitwirkungsstrukturen und Mitarbeiterschaft werden gender-
sensibel und interkulturell kompetent ausgerichtet. Aus unserem vereinenden Selbstverstandnis heraus wir-
ken wir aktiv gestaltend und 6ffentlich wahrnehmbar auf das Ziel einer inklusiven Gesellschaft hin.

Unsere Haltung in der Kinderhospizarbeit

Ziel: Der Erhalt von Lebensqualitat und Lebensfreude fiir die erkrankten Kinder, Jugendlichen und die Stabili-
sierung der Familien sind die Maxime der Deutschen Kinderhospiz Dienste. Alle entsprechenden Mafinahmen
sind Aufgaben unserer regionalen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste.

Familie: Wir betrachten die Familie als eigenstdandiges System. Sie ist immer ein Zusammenspiel aller Fami-
lienangehorigen. Daher ist die Aufgabe immer die gesamte Familie zu begleiten, zu stiitzen und zu stabilisie-
ren. Entlastungsbedarfe der Familie werden uneingeschrankt mit unserem Wissen und unserem Netzwerk
unterstiitzt. Wir vernetzen die Familien auch untereinander. Auch in Art und Umfang der Begleitung erkennen
wir die Familien als Experten in ihrer eigenen Sache an.

Begleitung: Die Begleitung steht im Vordergrund der Arbeit. Diese wird ausschliefilich von gut ausbildeten
Ehrenamtlichen ausgefiihrt. Wir stehen nicht vor oder hinter den betroffenen Kindern, Jugendlichen und ih-
ren Familien, sondern neben ihnen. Art und Umfang der gewiinschten Begleitung, der medizinischen Wege,
der Umgang innerhalb der Familie und der Unterstiitzungsbedarf entziehen sich unserer Bewertung. Wir sind
grundsatzlich um Kontinuitdt in der Begleitung bemiiht. Bei uns kdnnen nicht nur die lebensverkiirzend er-
krankten Kinder und Jugendlichen und ihre Geschwister begleitet werden, sondern auf Wunsch auch die
betroffenen Eltern selbst.

Geschwisterkinder: Die Begleitung der Geschwisterkinder ist eine wesentliche Mafinahme zur Erreichung des
Ziels der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Sie ist ein fester Bestandteil unserer Arbeit. Hier nutzen wir sowohl
Einzel- wie auch Gruppenbegleitung nach neu entwickelten Konzepten. Die Ubertragbarkeit und Adaption
der Geschwisterkinder-Konzeption vereinfacht den Aufbau der Geschwisterarbeit in jedem unserer ambulan-
ten Dienste entsprechend der Bedarfe der Familien und der Region vor Ort. Sie ermdglicht eine individuelle
und zugleich vergleichende Evaluation der Arbeit. In jedem neuen Dienst, der von den Deutschen Kinderhospiz
Diensten er6ffnet wird, wollen wir diese Geschwisterarbeit verwirklichen.

Ehrenamt: Wir bilden Ehrenamtliche aus und nutzen externe fachliche Expertise. Die Fortbildungskurse sind
kostenfrei und unterliegen den allgemeinen Qualitdtsstandards der Kinderhospizarbeit. Wir unterstiitzen un-
sere Ehrenamtlichen in ihrer Arbeit. Dabei sind die Koordinator*innen der Riickhalt der Ehrenamtlichen. Alle
Hauptamtlichen verstehen sich als Unterstiitzer*innen und Dienstleister*innen fiir die Ehrenamtlichen. Uns
ist wichtig, dass Ehrenamtliche bei und nach ihrer Arbeit eine hohe Wertschatzung und Sicherheit erleben.
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Lotse: Wir verstehen uns als Lotse der Familien in der Vielzahl der Hilfsangebote durch Kostentrager, gesetz-
liche Anspriiche, staatliche Stellen und private Hilfeanbieter (z.B. Stiftungen). Wir wollen hier stets so schnell
und unbirokratisch wie moglich helfen. Dafiir schaffen wir eigene Strukturen.

Trauerarbeit: Wir unterstiitzen die Familien bei der Auseinandersetzung mit Krankheit, Sterben und Tod
(Trauerarbeit). Diese Themen bewaltigen wir u.a. in Zusammenarbeit mit Netzwerkpartner*innen, um die
Familien bestmdglich zu unterstiitzen.

Netzwerk: Der Aufbau und die regelmaflige Pflege der Netzwerkpartner*innen in den ambulanten Diensten
ist die Aufgabe der Koordinator*innen. Wir wollen eine kontinuierliche und wahrnehmbare Prdsenz bei den
Netzwerkpartner*innen sicherstellen, so dass wir die betroffenen Familien tiber diesen Weg erreichen kon-
nen. Bei unserer Arbeit mit den Netzwerkpartner*innen wollen wir die Bediirfnisse unserer Partner*innen
aktiv mitdenken und bieten uns unsererseits als Partner fiir ihre Anliegen an. Familien bendtigen angemes-
sene Begleitangebote, welche die aktuelle emotionale Situation der jeweiligen Familie beriicksichtigen und
von denen sie aktiv erfahren. Um das zu gewahrleisten, bauen wir ein Netzwerk, sowohl aus nicht medizini-
schen Partner*innen, an die die Familien in ihrem Alltag vertrauensvoll angebunden sind (z.B. Forderschulen,
integrative Kindergarten, Schulsozialarbeiter*innen, Jugend- und Sozialamter, usw.), als auch ein tragendes
Netzwerk mit medizinischen Partner*innen (z.B. Kinderkliniken, Kinderarzt*innen, Selbsthilfegruppen, Pfle-
geinrichtungen usw.) auf.

Offentlichkeitsarbeit: Mit der Arbeit derjenigen, welche die Offentlichkeitsarbeit verantworten, wie auch
durch die eigene innere Haltung, Kommunikation und Verhalten verfolgen wir eine klare, wiedererkennbare
und einheitliche Darstellung nach auflen. Einzelne Dienste und Projekte profitieren von dem tbergeordnet
angelegten Gesamtprofil, der Corporate Identity. Jeder Dienst ist dafiir verantwortlich, das Gesamtprofil um-
zusetzen. Die Individualitdt eines Dienstes oder Projektes machen die Menschen und ihre Arbeit vor Ort aus.
Im Umgang mit Partner*innen und in der Kommunikation nach aufen sind wir klar, wertschatzend, schnell
und verbindlich. Wir weisen in der Offentlichkeit auf die besondere Lebenssituation der betroffenen Kinder,
Jugendlichen und Familien hin. Wir benennen in der Kommunikation nach innen und auflen deutlich die
Handlungsnotwendigkeiten und mangelhafte Versorgungssituation, die wir derzeit in der Kinderhospizarbeit
in Deutschland wahrnehmen. In unserer gesamten Offentlichkeitsarbeit (Presse, Veranstaltungen, Internet-
auftritt, Soziale Medien, Druckerzeugnisse) schiitzen wir aktiv die betroffenen Kinder und Jugendlichen sowie
ihre Familien. Wir veroffentlichen weder ihre Namen noch erkennbares Bildmaterial von ihnen, es sei denn
die Kinder und Familien mochten es aus eigenem Antrieb und stimmen dem aktiv zu.

Fundraising: Als freier Trager finanzieren wir unsere Arbeit fiir die betroffenen Kinder, Jugendlichen und ihre
Familien hauptsdchlich aus Spendengeldern. Das Fundraising ist daher ein wesentlicher Baustein der Deut-
schen Kinderhospiz Dienste und betrifft alle Arbeitsbereiche. Wir betreiben ein aktives Fundraising. Fiir ein
stabiles und langfristig wirkendes Fundraising wollen wir das Spender*innen-Netzwerk ausbauen, indem wir
eine intensive Spender*innen-Pflege betreiben. Das lberregionale Fundraising und das Monitoring des ge-
samten Fundraisings bleibt bei den Deutschen Kinderhospiz Diensten. Wir verpflichten uns, von den eingewor-
benen Spenden maximal 10% fiir Verwaltung zu verwenden.

Transparenz: Wir gewdhrleisten fiir unsere Arbeit ein grofftmogliches Maf} an Transparenz nach innen und
aufien. Die Transparenz wird begrenzt durch die Schweigepflicht und sonstige Vertraulichkeitsnotwendigkei-
ten. Die Wiinsche jeder einzelnen begleiteten Familie auf Ruhe, Vertraulichkeit und Riickzug begrenzen im-
mer alle anderen Ziele (Transparenz, Information tiber unsere Arbeit, Vernetzungswiinsche von anderen Fa-
milien usw.).

Fehlerfreundlichkeit: Fehler konnen passieren. Wir sprechen sie zeitnah klar und respektvoll an, um daraus
fir die Zukunft zu lernen. Wir tun dies in einer freundlichen und kollegialen Atmosphare. Um unsere Fehler-
kultur strukturell zu verankern, verpflichten wir uns tiber das fachlich Notwendige hinaus zu regelmafiigen
Teamsitzungen und externen Supervisionen.

Qualitdtsmanagement: Fiir alle Arbeitspldtze und Aufgaben legen wir tberpriifbare Qualitédtskriterien und
Konzepte fest. Wir tiberpriifen diese Kriterien mindestens einmal im Jahr im Rahmen eines kollegialen Audits.
Durch regelméafige Evaluationen sichern und verbessern wir unsere Qualitét.
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Schutzkonzept: Wir arbeiten im Rahmen eines Rechte- und Schutzkonzeptes fiir die von uns begleiteten Kin-
der und Jugendlichen und Familien genauso wie fiir unsere Mitarbeitenden. Dariiber hinaus handeln wir im
Rahmen der solidarischen Gesellschaft.

Barrierefreiheit: In unserer Arbeit setzen wir uns fiir Barrierefreiheit in jeder Hinsicht ein. In der Arbeit mit
den Familien wollen wir soziale, kulturelle, religiose und sprachliche Barrieren abbauen. So kdnnen Familien
unsere Angebote in ihrem jeweiligen Denkrahmen und ihrer Lebenswirklichkeit verstehen und selbstandig
dariiber entscheiden. Unsere Angebote sind auch emotional moglichst barrierefrei gestaltet, um den Familien
den ersten Schritt in die Begleitung zu erleichtern. Die Familien in ihrer Situation zu erreichen, liegt in der
Verantwortung der Kinderhospizarbeit. Wir wollen auch einen Grofteil unserer Offentlichkeitsarbeit barrie-
refrei zuganglich machen. Hierbei 6ffnet unser Identifikationsteddy ,HOPE“ einen niederschwelligen und
emotional barrierearmen Zugang zu unseren Themen.

Nachhaltigkeit: Unser Ziel ist es nachhaltig zu arbeiten. Um dies umzusetzen, erstellen wir ein Nachhaltig-
keitskonzept, das die sozialen, die 6kologischen und 6konomischen Aspekte integriert.

Verantwortung: Alle haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitenden der Deutschen Kinderhospiz Dienste arbeiten
in Selbstverantwortlichkeit. Dies bedeutet einerseits selbststandiges, selbstverantwortliches Arbeiten, ande-
rerseits Selbstfiirsorge. Wir bekennen uns zu ungeteilten Verantwortlichkeiten. Das bedeutet: Jede Aufgabe
hat eine*n Verantwortliche*n. Diese Verantwortlichkeit benennen wir klar nach innen und auflen. Um die
Selbststandigkeit innerhalb eines grofleren Teams zu gewahrleisten, stehen bei uns Transparenz, eine offene
Kommunikation, Wertschdtzung und Kooperationen mit anderen internen und externen Tatigkeitsbereichen
an oberster Stelle.

Wir, die Deutschen Kinderhospiz Dienste, bilden eine Gemeinschaft
aus den betroffenen Familien, den haupt- und ehrenamtlich Tatigen,
aus Spender*innen und Netzwerkpartner*innen.

Wir danken fiir jedes Engagement und jede Unterstiitzung.
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