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Die geplante Studie soll erstmalig die Qualität der Unterstützung und Begleitung von 
Familien schwerstkranker Kinder und Jugendlicher am Beispiel zweier ausgewählter 
Kinderhospize in Deutschland evaluieren und innovative Möglichkeiten der 
professionellen Qualitätsverbesserung aufzeigen. In einem zweiten Schritt soll auch 
eine Bestandsaufnahme der ambulanten Pflegeinstitutionen der entsprechenden 
Regionen ergänzend durchgeführt werden, um perspektivisch eine stärkere 
Verzahnung der Angebote der beiden Strukturelemente stationäre Hospize und 
ambulante Versorgung zu initiieren. 
Hauptziel des primär sonderpädagogisch orientierten Projektes ist es, bundesweit 
zum ersten Mal die Qualität der verschiedenen Tätigkeitsbereiche zweier 
Kinderhospize und von Ambulanter Versorgung exemplarisch zu erfassen. Im 
Mittelpunkt stehen hierbei die Bedürfnisse und Erwartungen betroffener Familien und 
die Frage, inwieweit die stationären und ambulanten Angebote von den Familien als 
hilfreich, unterstützend und entlastend wahrgenommen werden. 
Im Einzelnen sollen erfasst werden: 

 Die psychosoziale Gesamtsituation der Familien und des betroffenen Kindes 
 Die Professionalität der multidisziplinären Teams in der Kinderhospizarbeit 
 Die Bedarfsbezogenheit der Qualität der Angebote der Kinderhospizarbeit 

Dies ist für den deutschsprachigen Raum ein neuartiges und die Professionalisierung 
von Angeboten im Bereich der Begleitung von Familien mit final oder 
lebenslimitierend erkrankten Kindern weiterführendes und von Experten explizit 
eingeklagtes Forschungsvorhaben.  
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