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Liebe Leserinnen und Leser,

wie am Ende jeden Jahres halten Sie
wieder eine Ausgabe von ,,Die Chance", der
Vereinszeitung des Deutschen Kinderhospiz-
vereins, in lhren Handen.

2010 - ein besonderes Jahr fur den Deutschen
Kinderhospizverein: Der Verein feiert in diesem
Jahr sein 20jahriges Bestehen. Einige Texte
dieser Ausgabe befassen sich mit diesem Datum.
Richard Volk, Griindungsmitglied des Vereins
berichtet von der Entstehung des Vereins 1990
(S. 6 ff). Sechs Familien mit lebensverkiirzend
erkrankten Kindern taten sich zusammen und
griindeten den DKHV, heute - 20 Jahre spater -
hat der Verein rund 2.500 Mitglieder und nimmt
innerhalb der Kinderhospizbewegung eine be-
deutende Stellung ein.

Die vorliegende Nummer gibt lhnen Einblicke in
die vielfaltigen Bereiche der Kinderhospizarbeit.
Es gibt Informationen zum Tag der Kinderhospiz-
arbeit, dem 10.02., der an vielen Orten mit
unterschiedlichen Projekten und Aktionen begangen
wurde.

Erfahrungen in Veranstaltungen und Seminaren
werden lIhnen in Fotos und Texten mitgeteilt.
Besonders ist hier das Familienfest zum 20jahrigen
Bestehen des Vereins in Hamm zu nennen, bei dem
700 Menschen Gaste des Deutschen Kinderhospiz-
vereins waren. Dieser Ausgabe ist ein Poster
beigelegt, das noch einmal an diesen besonderen
Tag erinnert.

Hinweisen mochte ich auch auf den Beitrag zur
Ausstellung ,,Wege im Dunkel - Wege im Licht"
(S. 38), einer Ausstellung, die die Situation der
Familien und Kinderhospizarbeit ganz unvermittelt
erfahrbar werden lasst und die Besucher beein-
druckt und beriihrt.

Der Deutsche Kinderhospizverein hat sich zum
Ziel gesetzt, seine Arbeit grundsatzlich an den
Bediirfnissen, Interesse und Wiinschen der er-
krankten Kinder und ihrer Familien auszurichten.
Aus vielfaltigen Diskussionen und Projekten inner-
halb des Vereins haben sich einige Beitrage ergeben,
die den Diskussionsstand der Arbeit widerspiegeln:
Zum einen wird die Position des lebensverkiirzend
erkrankten Kindes als Subjekt aller Aktivitaten der
Kinderhospizarbeit in drei Beitragen beleuchtet
(S. 24 ff). Zum anderen wird eine Zusammenfassung
des Forschungsergebnisses zur Qualitat von
Kinderhospizarbeit gegeben (S. 19 ff), der ersten
empirischen Untersuchung in diesem Bereich
Uberhaupt.

Das diesjahrige Schwerpunktthema befasst sich
mit dem Ehrenamt bzw. biirgerschaftlichen
Engagement.

Wir freuen uns sehr, lhnen dieses Thema prasen-
tieren zu konnen.

Die gesamte Hospizbewegung wird in einem sehr
betrachtlichen MaB von Menschen mitgestaltet,
die sich ehrenamtlich betatigen.

Der Deutsche Kinderhospizverein ware ohne
diese Bereitschaft von engagierten Menschen
nicht lebensfahig.

Die Redaktion von ,,Die Chance* hat durch eine
breit angelegte Befragung die ehrenamtlich tatigen
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen des Vereins zu
ihren Motiven und Erfahrungen untersucht. Die Er-
gebnisse konnen Sie auf S. 41 ff nachlesen.

Unsere bisherige Rubrik ,,Rezensionen haben
wir umbenannt in ,,Medienschau®. Das bedeutet,
dass wir lhnen zusatzlich zu Buchempfehlungen
auch andere interessante Medien vorstellen werden.

Zum Schluss konnen Sie wieder eine Familie und
ihre Lebenssituation kennen lernen.

MQ\*MLQ(GL QUE%@«

> Kornelia Weber

Noch ein Hinweis in eigener Sache:
Das Redaktionsteam von ,,Die Chance® hat sich
verandert.

Karola Wiedemeier hat sich aus der Redaktions-
arbeit zuriickgezogen.

Liebe Karola, herzlichen Dank fir die gute und
intensive Zusammenarbeit!

Elke Heinrich und Frank Bohm sind neue Mitglieder

des Teams.

Liebe Elke und lieber Frank, ich freue mich sehr

Uber die Kooperation mit Euch. .
Die

Chance
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> Gunther Friedrich, Margret Hartkopf, Tanja Korte, Roswitha Limbrock, Ines Nowack, Petra Stuttkewitz (v. l.)

Unser neuer Vorstand

Giinther Friedrich, 57 Jahre, Verwaltungs-
angestellter beim Landschaftsverband Rheinland
(Bereich Informationstechnologie)

Margret Hartkopf, 54 Jahre, gelernte Industrie-
kauffrau, heute Hausfrau

Tanja Korte, 40 Jahre, Sekretarin

Roswitha Limbrock, 61 Jahre, Forderung
schulpflichtiger, aber nicht schulfahiger Kinder
in der Grundschule

Ines Nowack, 48 Jahre, Journalistin und
Heilpraktikerin

Petra Stuttkewitz, 49 Jahre

Wodurch bin ich zur Kinderhospizarbeit
gekommen?

G. Friedrich: Bei einem Aufenthalt mit meiner
Tochter im Kinderhospiz Balthasar im Jahr 2000
horte ich zum ersten Mal vom Deutschen Kinder-
hospizverein.

M. Hartkopf: Durch unsere Tochter Nadine und
den Kontakt zu anderen betroffenen Eltern, die
bereits den Deutschen Kinderhospizverein ge-
grindet hatten. Ich war begeistert von der Idee
Kinderhospizarbeit in Deutschland aufzubauen und
ich hatte die ganz personliche Hoffnung, dass
wir als Familie und unsere Tochter Nadine durch
diese Kinderhospizarbeit begleitet werden konnten.
Und so war es dann ja auch.

T. Korte: Ich bin zur Kinderhospizarbeit gekommen
durch die lebensverkiirzende Erkrankung meines
Sohnes Niklas.

R. Limbrock: Mein Leben wurde durch den Kontakt
mit Kindern bestimmt. Kindern zu begegnen, sie
begleiten und fordern zu konnen, war mir immer
ein wichtiges Anliegen. Aus diesem Grund stand
fur mich fest, dass, wenn ich einmal Rentnerin
bin, ich ehrenamtlich Hospizarbeit machen wirde,
und ich dabei meinen Schwerpunkt in der Begleitung
von Kindern sehe. Um mich auf diese Aufgabe vor-
bereiten zu konnen, wollte ich mich weiterbilden
und mich mit anderen Menschen austauschen.
Ich wurde Mitglied im Deutschen Kinderhospizverein
e.V., lernte die Familien kennen und war be-
eindruckt von ihrem Engagement fiir die Kinder-
hospizarbeit. Im Kontakt mit den Familien gab
es bald schon Aufgaben, die ich libernehmen
konnte, und so begann fiir mich im Jahr 1999

die ehrenamtliche Arbeit im Bereich der Offent-
lichkeitsarbeit.

Ines Nowack: Ich habe mit meinem lebensver-
kiirzend erkranken Sohn Markus, seinem Bruder
und meinem Mann die Arbeit des damals einzigen
stationaren Kinderhospizes Balthasr kennen- und
schatzen gelernt und bin nach dem Tod von Markus
vor sieben Jahren Mitglied im Deutschen Kinder-
hospizverein geworden.

Petra Stuttkewitz: Durch unsere Kinder Roland
und Sandra, beide an MPS erkrankt, kam ich in die
Kinderhospizarbeit. Ich wollte gerne etwas dazu
beitragen, das damalige Vereinsziel - ein statio-
nares Kinderhospiz in Deutschland - auf den Weg
zu bringen. In erster Linie aus Eigennutz. Einen
Ort zu haben, an dem wir als Familie sein konnten,
besonders in schwierigen Situationen, erschien mir
als der Rettungsanker in unserem Leben. Der zweite
Gedanke war dann natiirlich, dass dies wahr-
scheinlich nicht nur fir uns gilt, sondern auch fir
alle anderen erkrankten Kinder und ihre Familien.
Dazu kam, dass es fiir mich eine gute Moglichkeit
der Auseinandersetzung mit dem Sterben meiner
Kinder wurde. In jeder Diskussion um Inhalte merkte
ich, dass ich immer weiter voran kam und meinen
Sorgen und Angsten gestérkt entgegen gehen
konnte.



Seit wann bin ich im Vorstand? Was ist mein
Aufgabenbereich:

G. Friedrich: Seit der letzten Mitgliederver-
sammlung in diesem Jahr bin ich von den an-
wesenden Mitgliedern des Deutschen Kinder-
hospizverein in den Vorstand gewahlt worden.
Zuvor hatte ich bereits ein Jahr als ,,Praktikant*
in die Vorstandsarbeit hineingeschnuppert.

M. Hartkopf: Seit 1993 bin ich im Vorstand und
hauptsachlich zustandig fiir die Bereiche: ambulante
Kinderhospizarbeit und die politische Arbeit

T. Korte: Ich bin seit 2008 im Vorstand des Deut-
schen Kinderhospizvereins. Mein Aufgabenbereich
sind die Mitgliederbetreuung und Vorstands-
organisation.

R. Limbrock: Auf der letzten Jahreshauptver-
sammlung wurde ich in den Vorstand des DKHV
gewahlt. Mein Arbeitsbereich ist die ,,Interessen-
vertretung Ehrenamt und Familien®, was mich
besonders gliicklich macht. In den vergangenen
Jahren durfte ich miterleben, wie durch das En-
gagement von betroffenen Eltern und ehrenamt-
lichen Mitarbeitern in Zusammenarbeit mit allen
hauptamtlichen Mitarbeitern, Kinderhospizarbeit
in Deutschland bekannt und weiterentwickelt
wurde. Durch meine Aufgabe kann ich nun mit
den Eltern und ehrenamtlichen Mitarbeitern in
den Dialog gehen. Gemeinsam konnen wir den
Begriff Kinderhospizarbeit auch fiir die Zukunft
mit Inhalt fullen. Ich freue mich darauf und hoffe,
dass viele Eltern und ehrenamtliche Mitarbeiter
Kontakt zu mir aufnehmen und sich an den Ge-
sprachen beteiligen, denn es sind die Bediirfnisse
der Familien, die die Inhalte der Kinderhospizarbeit
bestimmen.

Ines Nowack: Seit dem Friihjahr 2010; Ansprech-
partnerin Offentlichkeitsarbeit

Petra Stuttkewitz: Seit 2005. Gemeinsam mit Frau
Hartkopf bin ich im geschaftsfuhrenden Vorstand.
Mein Schwerpunkt ist die Deutsche Kinderhospiz-
akademie und die inhaltliche Arbeit.

Bitte vervolistandigen Sie den Satzanfang.
Mein Ehrenamt als Vorstandsmitglied im
Deutschen Kinderhospizverein ...

G. Friedrich: ... bietet mir die Moglichkeit,

die Erfahrungen meiner Familie im Umgang mit
lebensverkiirzend erkrankten Kindern weiter zu
geben an Familien, die das gleiche Schicksal haben.
Den Deutschen Kinderhospizverein in seiner Arbeit
zu unterstitzen, ist mir ein besonderes Anliegen,
weil hier die Arbeit direkt bei den Kindern und
ihren Familien ankommt. Durch die Arbeit und
das Engagement von vielen ehrenamtlichen Mitar-
beitern, den Haupt- und Teilzeitmitarbeitern ge-
lingt es dem Deutschen Kinderhospizverein, den
betroffenen Familien und ihren lebensverkirzend
erkrankten Kindern mehr Leben in den Tag zu
bringen.

M. Hartkopf: ... ist seit vielen Jahren eine Heraus-
forderung, ist ein zeitintensives Ehrenamt, ein
Ehrenamt mit viel Verantwortung, ein Ehrenamt
mit spannenden Themenfeldern, ein Ehrenamt,
das ich gerne uibernommen habe fiir die lebens-
verkiirzend erkrankten Kinder und ihre Familien.
Ich bin stolz darauf, eine von uber 550 ehren-
amtlichen Mitarbeitern/innen in unserem Verein
zu sein.

T. Korte: ... gibt mir die Moglichkeit, die Arbeit
des Vereins aktiv mitzugestalten.

R. Limbrock: ... erfiillt mich mit Dankbarkeit fir
das mir geschenkte Vertrauen, ist aber auch eine
groBe Verantwortung, der ich mich stellen mochte,
fir die ich aber auch Unterstiitzung durch Mit-
wirkung erbitte.

I. Nowack: ... ist fiir mich die Moglichkeit, Ideen,
Werte und Haltungen der Kinderhospizarbeit weiter
zu entwickeln und zu verbreiten - mit dem Ziel,
Familien in iher Lebenssituation zu starken.

P. Stuttkewitz: ... mache ich total gerne. Es gibt
viel zu tun, es sind sehr viele unterschiedliche
Themen zu er- und bearbeiten. Trotzdem habe
ich sehr viel Freude an der Arbeit.




20 Jahre Deutscher Kinder-
hospizverein e.V. - 20 Jahre

Kinderhospizarbeit

Vor 20 Jahren griindeten sechs Familien
den Deutschen Kinderhospizverein e.V. Zu
diesem Zeitpunkt gab es wenige Moglichkeiten
der Unterstiitzung.
Ihnen war klar, dass nur sie selbst sich gegenseitig
starken und stiitzen konnten. lhnen wurde auch
bewusst, dass sie fiir ihren Lebensweg mit ihren
Kindern einen Ort der Geborgenheit, der Erholung
und Menschen, die auch in den schwierigsten
Situationen an ihrer Seite bleiben, brauchen.
Sie formulierten ihr Bedurfnis in der ersten Satzung
des Vereins: , Aufbau eines stationaren Kinder-
hospiz". Dieses Ziel wurde schon acht Jahre spater
durch das groBartige Engagement der Griindungs-
familien und weiteren dazugekommenen Familien
und durch den Mut und die Entschlossenheit der
Gemeinniitzigen Gesellschaft der Franziskanerinnen
zu Olpe moglich. Die Griindungsfamilien legten
den Grundstein fur die Kinderhospizarbeit in
Deutschland. Auf diesen Weg zur Grundsteinlegung
wurden sie von ihren erkrankten Kindern geschickt.
An dieser Stelle mochten wir den Griindungskindern
danken und uns an sie erinnern:

Hendrik und Emily, Julian, Angelina, Steffi, Tanja
und Stefan.

In diesen 20 Jahren sind viele Familien, deren
Freunde und Bekannte, ehrenamtliche Mitar-
beiter/innen, Organisationen und finanzielle
Unterstitzer Mitglied im Deutschen Kinder-
hospizverein e.V. geworden. Viele Menschen haben
durch ihr Mitwirken dazu beigetragen, dass das
,Netz Kinderhospizarbeit® immer dichter werden
konnte.

In der laufenden Arbeit ist manchmal vieles
selbstverstandlich. Erst wenn man ein Resiimee
zieht, wird es wieder prasenter, wie viel der Verein
geleistet hat. Der Deutsche Kinderhospizverein
e.V. hat nicht nur das erste Deutsche Kinderhospiz
auf den Weg gebracht, sondern auch 16 eigene
ambulante Kinderhospizdienste aufgebaut. Durch
Beratung externer Organisationen hat der Verein
dazu beigetragen, dass vielerorts ambulante
Kinderhospizdienste entstanden sind. Aus dem
ersten Familienseminar (1994) und einigen wenigen
weiteren Seminaren entstand 2005 die Deutsche
Kinderhospizakademie. Mit liber 40 Angeboten fiir
erkrankte Kinder /Jugendliche, Geschwister, Eltern,
fur ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter/innen
und andere an der Kinderhospizarbeit Interessierte
ist die Deutsche Kinderhospizakademie zu einem
guten Ort fur Auseinandersetzung, Austausch und
Weiterbildung geworden. Auch das Deutsche
Kinderhospizforum, das bereits zum dritten Mal
stattfand, hat sich als die groBte Fachtagung der
Kinderhospizarbeit etabliert und hat einen groBen
Anteil daran, die Themen Krankheit / Sterben
und Tod in der Gesellschaft zu enttabuisieren.
Durch intensive politische Arbeit gemeinsam mit
den Vertretern der Erwachsenen-Hospizarbeit

ist es gelungen die verantwortlichen Politiker zu
zwei Gesetzesanderungen zu bewegen, die fiir die
Kinderhospizarbeit von enormer Wichtigkeit sind.
Zum einen wurde die Berlicksichtigung der Belange
der erkrankten Kinder erstmalig im Gesetz fest-
geschrieben, zum anderen wurde eine bessere
finanzielle Absicherung der stationaren und
ambulanten Arbeit gesetzlich verankert.

Beide Gesetzesanderungen haben fur die lebens-
verkiirzend erkrankten Kinder direkte Auswirkun-
gen. Erstmalig wurden die Inhalte der Kinder-
hospizarbeit anerkannt - Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen - und die verbesserte Forderung der
Arbeit sichert den erkrankten Kindern und ihren
Familien die ambulanten und stationaren Beglei-
tungsangebote.

Auch fiir die weiteren Jahre des Deutschen Kinder-
hospizvereins e.V. wird es nicht an Aufgaben und
Herausforderungen mangeln.

Mit unserem im April 2010 neugewahlten 6-kopfigen
Vorstand werden wir uns vor allen Dingen der
finanziellen Sicherung des Vereins widmen, damit
die Familien die Angebote des Vereins auch in
den nachsten Jahren verlasslich nutzen konnen.
Wir brauchen weiterhin die vielen Menschen,

die mit ihren Spenden die laufende Arbeit
unterstitzen und somit die Angebote fur die
Familien sicherstellen. AuBerdem muss es uns
gelingen, mittelfristig das Stiftungskapital der 2007
gegrundeten Deutschen Kinderhospizstiftung durch
weitere Zustiftungen aufzustocken, damit unsere
Stiftung in der Zukunft die Arbeit unseres Vereins
nachhaltig sichern kann.

Bitte bleiben Sie alle auch in den weiteren Jahren
an der Seite der erkrankten Kinder und ihrer
Familien.

> Petra Stuttkewitz > Margret Hartkopf



Wie alles begann:

Die Griindung des Deutschen
Kinderhospizvereins im Jahre 1990
und ihre Vorgeschichte

Vorbemerkung: Der nachfolgende Text ist im
wesentlichen eine leicht veranderte Fassung einer
Rede, die ich am 10. Februar 2010 anlasslich

des 20. Jahrestages der Griindung des Deutschen
Kinderhospizvereins in der Bundeskunsthalle in
Bonn gehalten habe.

Bonn - Der richtige Ort zur Feier des
Vereinsjubildaums

Dass der Vorstand unseres Vereins am 10.02.2010
nach Bonn in die Bundeskunsthalle eingeladen
hatte, um das zwanzigjahrige Bestehen des
Deutschen Kindehospizvereins zu feiern, war

in mehrfacher Hinsicht richtig und angebracht.

Denn es gibt vielfaltige besondere Verbindungen
zwischen Bonn und der Kinderhospizbewegung
im allgemeinen und dem Kinderhospizverein im
besonderen:

> Hier in Bonn wurde unser Verein unmittelbar
nach seiner Grindung ins Vereinsregister einge-
tragen. Dies hatte einerseits praktische Griinde

- ich war damals mit der Abwicklung dieser Sache
beauftragt und hatte hier in Bonn-Mehlem meine
Arbeitsstelle. Zum anderen war unser junger Verein
von Anfang an durchaus von dem Bestreben beseelt,
die Kindershopizidee nicht nur lokal zu entwickeln,
sondern ihr letztendlich in der gesamten damaligen
Bundesrepublik den Weg zu bereiten. Deshalb
schien es uns wichtig, in der Bundeshauptstadt,
am Sitz von Parlament und Regierung, prasent
zu sein. Erst sehr viel spater wurde dann im
Zuge des von unserem Verein angestoBenen und
nach Kraften vorangetriebenen Baus des ersten
deutschen Kinderhospizes in Olpe der Vereinssitz
nach dorthin verlegt.

> Aber nicht nur dass Bonn der erste offizielle
Sitz des Kinderhospizvereins war. Es ist auch hier
gewesen, wo nach meiner Kenntnis in Deutschland
zum ersten Mal so etwas wie der Grundgedanke
eines Kinderhospizkonzepts formuliert wurde.
Darauf gehe ich unten noch etwas naher ein,
wenn ich uber die Vorgeschichte der Griindung
des Kinderhospizvereins berichten werde.

> Ein weiterer Grund, warum Bonn in der Friihzeit
des Vereins eine wichtige Rolle spielte, ergibt sich
daraus, dass unser junger Verein in vielfaltiger
Weise von Bonns Internationalitat profitierte.
Viele unserer ersten Spenden kamen von hier
ansassigen auslandischen Botschaften und von
Organisationen, die mit ihnen in Verbindung
standen, z. B. ,International Ladies® Society",
,German-American Friends of Music*®, ,,British
Embassy Players®, ,,American Women’s Club* und
andere. Mit ihrer Unterstiitzung zeigten uns diese
Organisationen, dass sie an unsere Sache, an unser
Projekt glaubten, was wir natiirlich in unserem
kleinen Verein als groBe Ermutigung empfanden.

> Auch die Partnerstadt Bonns, Oxford, hatte fiir
uns besondere Bedeutung. 1993 fuhr der damalige
Vorstand des Vereins nach Oxford, um sich dort
Helen House, das erste, 1982 eroffnete Kinderhospiz
der Welt - unser groBes Vorbild - anzusehen und
mit den Verantwortlichen vor Ort zu sprechen.
Wir kamen von dieser Reise, bei der wir auch noch
zwei weitere englische Kinderhospize besuchten,
tief beeindruckt und mit wichtigen Anregungen
zuriick, was uns neuen Schwung fiir unsere Arbeit
hier in Deutschland gab. Also moralischer Ansporn
fur den Verein aus Bonns Partnerstadt Oxford.

> Und schlieBlich, auch das Logo unseres Vereins
ist eng mit Bonn verkniipft. Es wurde von der
damals in Bonn lebenden amerikanischen Kiinstler-
in Margie Cross entworfen und zeigt eine T,
die sich zu einem kleinen Garten hin offnet, der
von dem schiitzenden Laubdach eines machtigen
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Apfelbaums Giberwolbt wird. Es gibt diesen Garten
und Apfelbaum wirklich hier in der Nahe von Bonn,
und dort hat die Kiinstlerin, ein langjahrige Freundin
unserer Familie, so manche Stunde mit unseren
lebensverkiirzend erkrankten Kindern, aber auch
mit unseren gesunden Kindern gespielt.

Die Vorgeschichte der Griindung: Eine
englische Lady und ein Sinti-Madchen

Wie kam es nun zur Entstehung des Kinderhospiz-
vereins vor zwanzig Jahren? Die Vorgeschichte ist
schnell erzahlt: Eine kleine Gruppe von Familien
mit Kindern, die an einer seltenen, unheilbaren
Stoffwechselkrankheit litten, hatte sich Uiber eine
damals noch in den Anfangen steckende Selbst-
hilfegruppe fir diese Krankheit, MPS, kennenge-
lernt. Wir waren zwar dankbar fir die dadurch
gefundene Solidaritat und die Moglichkeit des
Austauschs mit anderen betroffenen Familien,
hatten jedoch das Gefiihl, dass wir noch etwas
anderes brauchten, um mit der fiir unsere Kinder
und uns so schrecklichen Diagnose ,,unheilbar krank
- sehr verkiirzte Lebenserwartung® verninftig
umzugehen und sie annehmen zu lernen.

Christine Lavery aus England, selbst Mutter eines
im Kindergartenalter verstorbenen MPS-Kindes,
die inzwischen in der britischen und internationalen
Selbsthilfebewegung eine maBgebliche Rolle spielt,
ist hier an erster Stelle zu nennen. Sie hatte meiner
Frau und mir beigestanden, als wir die nieder-
schmetternde Diagnose fiir unsere Zwillinge be-
kamen. Sie wies uns auf die Existenz der Kinder-
hospize in England hin und ermunterte uns, etwas
ahnliches auch in Deutschland zu versuchen. Meine
Frau erkannte sofort, wie wertvoll und wichtig diese
Idee war und war von Anfang an mit viel Enthusias-
mus dabei, sie irgendwie auch in Deutschland zur
Entfaltung zu bringen, wahrend ich, wie ich offen

bekennen muss, anfangs noch sehr zogerlich und
skeptisch war, ob dies in absehbarer Zeit gelingen
konnte. Ohne das beharrliche Drangen meiner Frau
ware es sicherlich nicht so bald zur Grindung des
Vereins gekommen.

Noch allerdings war es nicht so weit. Es musste
erst noch Angelina kommen, ein zehnjahriges,
an MPS 11l erkranktes Sinti-Madchen. Ihr Leben und
Sterben hatten dann auch mir die Augen geoffnet,
wie dringend notwendig es war, die Kinderhospiz-
idee auch in Deutschland voranzubringen. Kennen
gelernt hatten wir Angelina, zusammen mit ihrer
Pflegemutter Anneliese Raschper, auf dem ersten
deutschlandweiten Treffen von Familien mit
MPS-Kindern. Angelina hatte eine ganz besondere
Ausstrahlung, die uns alle in ihren Bann zog.
Jedenfalls kamen wir danach mit ihr und ihrer
Pflegemutter in engen Kontakt. Aus der kleinen
Gruppe von MPS-Familien, die wir damals kannten,
sollte sie dann das erste Kind sein, das aus unsere
Mitte gerissen wurde. Es waren Annelieses Schilde-
rungen Uber Angelinas letzte Wochen und Monate,
der schweren und dunklen Zeit nach ihrem Tode,
die meiner Frau und mir eindringlich vor Augen
fuhrten, was uns allen mit unseren eigenen kranken
Kindern noch bevorstand und wie dringend not-
wendig ein Kinderhospiz ware.

Die ,,Griindungsspende*

Einige Monate spater, im Sommer 1989, kam ein
anderes Ereignis hinzu, das schlieBlich Bewegung
in die ganze Sache brachte, weil es plotzlich
eine recht ansehnliche Spende gab, die dafiir
pradestiniert schien, fur den ersten Schritt auf
dem Weg zu einem Kinderhospiz in Deutschland
eingesetzt zu werden. Der Anlass der Spende hatte
eigentlich Uberhaupt nichts mit dem Kinder-
hospizgedanken zu tun. Die Spende kam von meinen
unmittelbaren Arbeitskollegen in der damaligen
U. S. Botschaft in Bonn und stand in Zusammenhang
mit einem Ungliicksfall in unserer Familie, auf den
ich hier nicht weiter einzugehen brauche.

Jedenfalls hatten wir nun plotzlich diese groBziigige
Spende und wir nahmen sie als Zeichen, in Sachen
Kinderhospiz endlich aktiv zu werden. In meinem
Dankesbrief an meine Arbeitskollegen informierte
ich sie dariiber, fur welchen Zweck wir ihre Spende
einzusetzen gedachten. Bei den Vorbereitungen
zu dem vorliegenden Artikel stieB ich wieder auf
diesen Brief von 1989, und ich war dabei ganz
erstaunt zu sehen, dass sich bereits hier eine
Darstellung der grundlegenden Prinzipien des
Kinderhospizgedankens fand, wie er sich in England
entwickelt hatte und wie wir ihn nun auch auf
Deutschland Ubertragen wollten. Meines Wissens
war dies hierzulande die erste schriftlich formulierte
Forderung nach Schaffung eines Kinderhospizes
in Deutschland und ebenso der erste, wenn auch
noch sehr rudimentare Ansatz eines Konzeptes,
wie dies zu erreichen sei.



Der Griindungsaufruf

Danach dauerte es noch einige Wochen, bis dann
meine Frau und ich im Herbst 1989 einen Aufruf
formulierten und verschickten, mit dem wir andere
betroffene Familien dafiir gewinnen wollten,
sich mit uns zusammenzutun, um dieses Projekt
gemeinsam anzuschieben und auf den Weg zu
bringen. Wenn man diesen ,,Griindungsaufruf zur
Bildung einer Kinderhospiz-Initiativgruppe® heute,
nach mehr als zwanzig Jahren, noch einmal liest,
dann ist es erfrischend zu sehen, mit welchem
,naiven Enthusiasmus® wir uns damals auf den
Weg machten.

Die Reaktionen auf den Griindungsaufruf waren
positiv und es zeigte sich, dass wir die Mindestzahl
von Personen zusammen bekommen wiirden, um
einen Verein zu griinden. Meine Frau und ich luden
dann zur Griindungsversammlung am 10. Februar
1990 ein, allerdings nicht zu uns nach Hause ins
Ahrtal, sondern in das Haus von Anneliese Raschper
im Bergischen Land in der Nahe von Bonn, weil
es fur diejenigen, die sich zur Mitarbeit an diesem
Projekt bereit erklart hatten (auBer uns kamen
sie alle aus Nordrhein-Westfalen), am zentralsten
gelegen war.

Der 10. Februar 1990

Es war eine ganz kleine Gruppe von zehn Personen,
die sechs betroffene Familien reprasentierten
(wobei eine der betroffenen Familien durch die
GroBeltern des erkrankten Kindes vertreten wurde),
die dann am 10. Februar 1990 im Wohnzimmer
von Anneliese Raschper zusammenkamen, um den
Kinderhospizverein aus der Taufe zu heben. Die
sechs Grindungsfamilien hatten sieben an MPS
erkrankte Kinder, und da das deutsche Vereinsrecht
eine Mindestzahl von sieben Griindungsmitgliedern
vorschreibt, biirgerte es sich in den Anfangsjahren
des Vereins ein, von unseren ,,Griindungskindern*
zu sprechen, wobei uns an jenem Griindungsabend
durchaus schmerzhaft bewusst war, dass eines
dieser Kinder aus unserer Gruppe, namlich Angelina,
bereits nicht mehr am Leben war, wahrend wir
uns just in dem Haus versammelt hatten, das ihr
Zuhause gewesen war.

Angelinas Leben und Sterben hatte einen entschei-
denden AnstoB zur Grindung des Kindershospiz-
vereins gegeben, und deshalb ist es angebracht,
ihr heute anlasslich des 20. Jahrestages der Griin-
dung des Deutschen Kinderhospizvereins zu ge-
denken, wie auch den ubrigen ,,Griindungskindern*
und all den anderen Kindern, die seither ebenfalls
verstorben sind.

Unvergessen, wie all diese Kinder, ist auch Werner
Weber, Griindungsmitglied, betroffener Vater, und
von Anfang an Vorstandsmitglied unseres Vereins,
der uns durch die gemeinsame Arbeit im Verein

zum Freund geworden war und der wie kein zweiter

15 Jahre lang fiir die Durchsetzung und Verankerung
des Kinderhospizgedankens in Deutschland ge-
kampft hat und sich dabei in der Tat aufgerieben
hat. Im Jahre 2005 ist er, acht Jahre nach seinem
Sohn Julian, allzu friih verstorben.

Ausblick

Der Deutsche Kinderhospizverein hat sich in

den ersten beiden Jahrzehnten seines Bestehens
prachtig entwickelt, dank der unermiidlichen Arbeit
vieler, allen voran der langjahrigen Vorstands-
mitglieder Margret Hartkopf und Petra Stuttkewitz,
die sich trotz der Belastung als Mitter von unheilbar
kranken und sehr pflegebedirftigen Kindern so
vorbildlich fiir die Kinderhospizidee einsetzen.

Aus einem zarten Pflanzchen, das wir Griindungs-
mitglieder damals hier in der Nahe von Bonn
sozusagen in die Erde gesetzt haben, ist dank
des Einsatzes vieler engagierter Menschen ein
machtiger Baum geworden, ahnlich dem auf
unserem Logo.

Moge dieser Baum in den kommenden Jahren
weitere Jahresringe und viele neue Zweige und
Aste entwickeln, damit die Erfolgsgeschichte
des Deutschen Kinderhospizvereins im Interesse
der betroffenen Familien mit ihren kranken und
gesunden Kindern auch in Zukunft weiter gehen
kann.

> Richard Volk
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Unsere ambulante

Kinderhospizarbeit

Wir mochten auch in der Ausgabe 2010
die Gelegenheit nutzen, um lhnen kurz iiber
Neuigkeiten aus der ambulanten Arbeit zu
berichten.

Derzeit arbeiten 16 ambulante Kinderhospizdienste
unter der Tragerschaft des Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V.

Zusatzlich wird ein Dienst in Kooperation mit dem
Arbeiter-Samariter-Bund in Hannover betrieben.

Fiir den ambulanten Kinderhospizdienst Gottingen,
das jingste Kind des Vereins, wurde am 15. Juli
2010 eine Koordinatorin eingestellt. Die Mitarbeiter-
Innen aus dem benachbarten Kassel hatten bis
dahin wertvolle Vorarbeit geleistet, damit nun
dieser eigenstandige Dienst aufgebaut werden
kann. So wurden bereits neun ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen fiir die Kinderhospizarbeit
geschult. Zwei von ihnen begleiten die erste
Gottinger Familie. Zusatzlich wurden erste wichtige
Netzwerkkontakte geknlipft, damit die betroffenen
Familien von den Fachstellen vor Ort Uber unser
Begleitungsangebot informiert werden.

Die Anzahl der begleiteten Familien in den am-
bulanten Kinderhospizdiensten steigt stetig an.
Insgesamt stehen unsere Dienste mit 344 Familien
(Vorjahr 293) im Kontakt.

In unseren 17 ambulanten Kinderhospizdiensten
engagieren sich insgesamt in der Begleitung der
Familien, in der Biiro- und in der Offentlichkeits-
arbeit 529 geschulte ehrenamtliche Kinderhospiz-
mitarbeiterinnen (Vorjahr 450).

Die einzelnen Dienste vor Ort werden von 27 haupt-
amtlichen Koordinatorinnen (Vorjahr 23), die zu

einem GroBteil in Teilzeit arbeiten, geleitet. Davon
werden zwei Mitarbeiterinnen mit Koordinations-

aufgaben im Rahmen eines geringfligigen An-
stellungsverhaltnisses (Minijob) beschaftigt.

Der Bereich Offentlichkeitsarbeit, in dem sich viele
haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen sowie
betroffene Familien engagieren, sorgt maBgeblich
dafiir, dass Familien Uber unsere Arbeit informiert
werden und dass der Deutsche Kinderhospizverein
e.V. weitere praktische, ideelle und finanzielle
Unterstiitzung erhalt. Der Gesamtverein mochte
die in diesem Bereich tatigen Menschen bestmoglich
vernetzen und unterstiitzen. Dazu fand in diesem
Jahr bereits zum zweiten Mal im September ein
zweitagiges Treffen fur Haupt- und Ehrenamtliche
aus der Offentlichkeitsarbeit statt. Hier konnten
Erfahrungen ausgetauscht und neue Ideen fiir
offentlichkeitswirksame Aktionen entwickelt
werden. Ein Schwerpunkt fiir dieses Treffen war
es, gemeinsam zu iberlegen, wie es uns gelingen
kann betroffene Familien besser iiber die Angebote
des Vereins zu informieren.

Der Deutsche Kinderhospizverein war, ist und bleibt
ein Selbsthilfeverein, gegriindet von betroffenen
Familien. In allen unseren ambulanten Diensten
wurden deshalb Foren geschaffen, die es den be-
troffenen Familien als Teil des Teams ermoglichen,
die ambulante Kinderhospizarbeit in ihrem Umfeld
mitzugestalten, indem sie ihre Bedurfnisse formu-
lieren oder die Arbeit tatkraftig unterstitzen.
Beispielhaft sind im ambulanten Kinderhospizdienst
Siegen ein monatlich stattfindendes Elterncafé,
im ambulanten Kinderhospizdienst Aschaffen-
burg-Miltenberg das vierteljahrlich stattfindende
Teamtreffen fiir betroffene Familien, ehren- und
hauptamtliche Mitarbeiterinnen und im ambulanten
Kinderhospizdienst Koln ein monatlich statt-
findendes Familienfriihstlick sowie ein Elterntreff.



Daruber hinaus wurde ein verbindlicher , Leitfaden
zur Uberpriifung der Unterstiitzung* erarbeitet,
der es den Koordinatorinnen zielgerichtet und
regelmaRig ermoglicht, die Bediirfnisse jeder
einzelnen begleiteten Familie zu erheben und in
die Arbeit einflieBen zu lassen. Der Leitfaden regelt
fir unsere Koordinatorinnen die (Mindest-)Frequenz
der Kontakte zu den Familien innerhalb der Be-
gleitung. So gibt es vorgesehene Kontakte zu
den Familien nach dem ersten und dann nach
vier Begleitungseinsatzen der Ehrenamtlichen.
Nach drei bis vier Monaten ab Begleitungsbeginn
soll ein Hausbesuch und ein personliches Gesprach
stattfinden, um die gute Zusammenarbeit zwischen
den ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen und den be-
troffenen Familien gerade in der Startphase der
Begleitung besser sicherstellen zu konnen.

Im weiteren Verlauf der Begleitung sind dann
mindestens ein Hausbesuch bei der Familie durch
die Koordinatorin und mindestens ein weiterer
Kontakt (auch telefonisch) pro Jahr vorgesehen.
Zu vielen Familien gibt es seitens der Koordji-
natorinnen jenseits der notwendigen Regularien
durchaus haufiger Kontakte, jedoch war es uns
wichtig ein Minimum zu regeln, damit die Bedarfs-
ermittlung bei den begleiteten Familien nicht dem
Zufall Uberlassen wird.

Der genannte Leitfaden ist, wenn auch ein
wichtiges, dennoch nur ein Ergebnis der Qualitats-
sicherungsmaBnahmen, die uns in den letzten
Monaten sehr beschaftigt haben. Oberstes Ziel
ist es, die Bedurfnisse der erkrankten Kinder
und ihrer Familien weiterhin in einem Verein

zu verankern, der sich schon dadurch stark
verandert, weil er einfach ,,nur® wachst.

So wurden im Rahmen der Qualitatssicherung
auch Aufgaben- bzw. Stellenbeschreibungen fiir
die ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen
erstellt, die Aufgaben und Zustandigkeiten klarer
darstellen.

Auch das Dokumentationssystem in den ambulan-
ten Diensten wurde Uberarbeitet, weil sich nach
jahrelanger Arbeit mit der ersten Version neue
Anforderungen ergeben hatten. Hier wurden
Arbeitserfahrungen der ehren- und hauptamtlichen
Mitarbeiterlnnen vor Ort zugrunde gelegt.

Das Curriculum, das die Inhalte und Methoden
fir die Ausbildung unserer ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen in den ambulanten Diensten
regelt, wurde ebenfalls anhand der Bediirfnisse
von Familien, ehren- und hauptamtlichen Mit-
arbeiterlnnen grundlegend iiberarbeitet und
verbessert. Die Ergebnisse des Treffens von
Familien, Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen
im Jahr 2009 in Olpe wurden eingearbeitet.
Zusatzlich zu den Inhalten liefert das Curriculum
nun auch Anregungen zu Methoden und Materialien
fir den Befahigungskurs, was die Arbeit der
KoordinatorInnen in den einzelnen Diensten

erheblich erleichtern und vereinheitlichen wird.
Die Kurse sind damit insgesamt praxisorientierter
geworden und stellen in verstarktem MaBe das
erkrankte Kind und die Bedurfnisse ihrer Familien
in den Mittelpunkt. Beispielsweise entstand eine
vollig neue Kurseinheit mit dem Titel ,,Das erkrankte
Kind als Subjekt und Auftraggeber®.

Auch in der Leitung des ambulanten Bereiches
haben sich zwischenzeitlich Veranderungen er-
geben. Marcel Globisch, der bisher die Gesamt-
bereichsleitung innehatte, wird sich in der Zukunft
starker auf die Bereiche konzeptionelle, politische
und Gremienarbeit konzentrieren. Es sind in den
letzten Jahren immer mehr wichtige Kontakte
entstanden, die es fir den Deutschen Kinder-
hospizverein e.V. moglich machen, das Arbeitsfeld
Kinderhospizarbeit mitzugestalten, aber auch
politisch Einfluss zu nehmen, um unermudlich
die speziellen Bediirfnisse der lebensverkiirzend
erkrankten Kinder und ihrer Familien in den Mittel-
punkt zu stellen.

Die Verantwortung fir unsere ambulanten Kinder-
hospizdienste ist daher auf uns, Silvia Khodaverdi
(Diplom-Pflegewirtin) und Jens Schneider (Diplom-
Sozialarbeiter), libergegangen.

Wir halten den Kontakt zwischen den einzelnen
Diensten vor Ort, mit ihren Familien, ehren- und
hautamtlichen Mitarbeiterlnnen und der Vereins-
zentrale in Olpe. Beide Teamleitungen stehen den
Koordinatorinnen beratend und unterstiitzend zur
Seite. Wir sind regelmaRig in allen ambulanten
Diensten prasent, um zu horen, zu sehen und

zu erleben, wie es den Familien, aber auch den
ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiterlnnen in
der Arbeit vor Ort geht.

> Silvia Khodaverdi und Jens Schneider
Teamleitungen ambulante Dienste im DKHV
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Vorstellung Martin Gierse

Mein Name ist Martin Gierse und ich
stelle mich lhnen in dieser Ausgabe der Chance
als Geschaftsfiihrer des Deutschen Kinderhospiz-
vereins vor.
Ich bin 32 Jahre alt und gemeinsam mit meiner
Frau Nicole, meiner Tochter Paula und meinem
Sohn Ben wohne ich in Datteln.
,Das konnte ich nicht” - so oder ahnlich reagieren
einige Menschen, wenn sie erfahren, was ich be-
ruflich mache. Andere meinen, in einem Haus zu
arbeiten, in dem standig Kinder sterben, das konne
doch keine berufliche Perspektive sein.
Zum Gliick gibt es viele Menschen, die interessiert
nachfragen, sich fur meine Aufgaben und damit
die Arbeit des Vereines interessieren. Einige der
Fragen, die in diesen wertvollen Gesprachen gestellt
werden, beantworte ich hiermit auch lhnen, um
mich vorzustellen.

,,Wie bist Du denn zur Kinderhospizarbeit
gekommen?”

Uber meinen Zivildienst an einer Forderschule.
Hier hatte ich zum erstenmal Kontakt zu lebens-
verkiirzend erkrankten Kindern und deren Familien.
In Gesprachen und aus personlichen Erfahrungen
habe ich die Situation der Kinder und Familien
erlebt. Zu der Zeit habe ich auch vom Deutschen
Kinderhospizverein und seinem Engagement er-
fahren. Fasziniert von der Entschlossenheit und
dem Engagement wurde ich Mitglied und konnte
so die Entwicklung des Vereins weiter verfolgen.
Auch wahrend meiner kaufmannischen Ausbildung
und meines BWL-Studiums ist der Kontakt zum
Verein nicht abgerissen.

Ich erinnere mich z. B. daran, dass ich auf weiBen
Bettlaken ,,Banner” mit dem Logo des Deutschen
Kinderhospizvereins erstellt habe, die zwar keinen
Kunstpreis erhalten, dafir aber ihren Zweck bei
Infostanden erfiillt haben. Intensivere Erfahrungen
mit Geschwistern lebensverkiirzend erkrankter
Kinder hatten meine Frau und ich als ehrenamtliche
Begleiter bei einer Kanu-Tour auf der Lahn.

,»Was machst Du da genau?*

Als Geschaftsfuhrer bin ich verantwortlich fur die
Ablauf- und Aufbauorganisation, also z. B. fur die
Stellen und deren Besetzung, die Arbeitsvertrage
und die Qualitat der Arbeit. Auch die Finanzen,
deren Planung und Kontrolle sowie die kaufmanni-
schen Abwicklungen sind in meiner Verantwortung.
Wir diskutieren und entscheiden also, wofiir der
Verein Geld ausgibt und woher dieses Geld kommt.

Die Offentlichkeitsarbeit ist ein weiterer
Schwerpunkt. Hierbei ist der AuBenauftritt des
Vereines, wie z. B. die Website, Veranstaltungen,
Info-Material oder die Pressearbeit ganz wichtig.

,, Was motiviert Dich?*

Ich arbeite mit vielen engagierten Menschen
zusammen, die in eine gemeinsame Richtung
blicken und kreativ sind. Ob ehren- oder haupt-
amtliche Mitarbeiter, ich merke wie sehr sich
jeder mit seiner Arbeit identifiziert und daher
sehr liebevolle Arbeit leistet.

Da entstehen viele tolle Ideen, Angebote und
Ergebnisse. Der Nutzen, den die Familien durch
unsere Arbeit haben, steht fiir mich dabei immer
im Fokus. Uberdies ist die Arbeit nicht ,verregelt"
und meist unblrokratisch. Und natiirlich kann ich
eine Menge lernen.

,»Ist das nicht zu emotional? Kannst Du denn
nach der Arbeit abschalten?"

Die Inhalte meiner Arbeit sind mal mehr, mal
weniger emotional. Manchmal gehen sie mir sehr
nahe und ich kann sie auch nicht einfach ,,im Biiro
lassen®. Meine Familie und meine Freunde sind
aber ein guter Ausgleich. Hier kann ich auch uber
meine Arbeit sprechen, die privaten Themen sind
aber nicht weniger zahlreich. Beim Geocachen und
Joggen kann ich ganz allein oder mit Freunden
»abschalten®.

,Wie sind deine Pldne und Ziele im Verein?"
Mir ist wichtig, die Angebote des Vereines strikt
an den Bedurfnissen der erkrankten Kinder und
deren Familien auszurichten. Wir werden auch
weiterhin nach Moglichkeiten suchen, diese Be-
dirfnisse so direkt und ungefiltert wie moglich
zu erhalten. Wenn wir wissen WIE sich unsere An-
gebote gestalten, gilt es die Vereinsarbeit langfristig
finanziell zu sichern. Die Herausforderung ist,
Unterstutzer und Forderer von unserer Arbeit

zu Uberzeugen und eine moglichst gesicherte
Unterstitzung zu bekommen.

Es gibt vielleicht noch mehr Fragen, die Sie

mir gerne stellen wirden. Tun Sie es bitte und
kommen Sie auf mich zu!

martin.gierse@deutscher-kinderhospizverein.de
Viele GriiBe

> Martin Gierse



Interview mit Hubertus Sieler
,Ansprechpartner fiir Familien® im
Deutschen Kinderhospizverein

Ein heiBer Sommertag im Juni. Im Biro des DKHV
in Olpe warten Kornelia Weber und Elke Heinrich
auf Hubertus Sieler. Er wird erzahlen, wie seine
Tatigkeit als ,,Ansprechpartner fiir Familien® aus-
sieht.

Ein Blick zurtick ins Jahr 2006: Seit Griindung des
Vereins ist die Zahl der Familien lebensverkirzend
erkrankter Kinder, die ein Gesprach suchen, stetig
angewachsen. Es ist wichtig, dass die Familien
wissen, dass sie in Olpe offene Ohren fiir ihre
Bedlirfnisse, Winsche und Anregungen finden.
Der Vorstand, die haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeiter geben ihr Bestes, um gute Gesprachs-
partner fir die Familien zu sein. Sie werden immer
haufiger kontaktiert, um uber die Bewaltigung des
Alltags zu sprechen, Anregungen fiir die ambulante
Begleitung weiter zu geben und den Kontakt auf-
zufrischen. Aber auch Familien, die gerade erst
mit der Diagnose einer lebensverkirzenden Er-
krankung konfrontiert wurden, melden sich:
traurig, verzweifelt, ratlos, wiitend.

Die Beratungsintensitat ist so angestiegen,

dass bei Vorstand und Mitarbeitern die Gewissheit
entsteht, den Anforderungen und Wiinschen der
Familien nicht mehr gerecht werden zu konnen.
Eine Idee entwickelt sich: Wir brauchen einen
Ansprechpartner fur Familien. Es soll jemand sein,
der taglich in Olpe zu erreichen ist. Er muss Er-
fahrung in der Kinderhospizarbeit haben und tber
ein hohes MaB an Empathie verfiigen, um sich ganz
schnell auf die jeweilige Situation der kontakt-
suchenden Familien einzustellen.

Seit vier Jahren arbeitet Hubertus Sieler jetzt in
dieser Position und wenn seine Kollegen sagen
sollen, welche Tatigkeit Hubertus wohl am meisten
ausiibt, dann ist die Antwort ganz eindeutig: tele-
fonieren. Der Apparat auf seinem Schreibtisch
steht kaum still und die Zahl der taglich eingehen-
den E-Mails ist beeindruckend.

Die Chance: Hubertus, in welchen Situationen
melden sich Familien bei Dir?

Hubertus Sieler: Zum einen sind es die Familien,
die schon engen Kontakt mit dem Verein haben.

Sie geben ein Feedback auf Seminare, an denen
sie teilgenommen haben, eine Bestatigung unseres
Angebotes und immer wieder auch Anregung und
Korrektur, damit wir uns weiterentwickeln konnen.
Zum anderen sind es Familien, die Uber Selbst-
hilfegruppen von den Angeboten des DKHV gehort
haben und die weitere Informationen wiinschen.
Der Weg von einem Erstkontakt bis zum Besuch
eines unserer Seminare und/oder der Inanspruch-
nahme eines ambulanten Dienstes, eines Kinder-
hospizes ist haufig lang. Vertrauensbildung ist in
diesem Zusammenhang enorm wichtig.
Manchmal sind wir auch der erste Ansprechpartner
nach der Diagnose und konnen Kontakte herstellen
zu Familien, deren Kind die gleiche Grunder-
krankung hat, zu Selbsthilfegruppen und Behin-
dertenbeauftragten.

Auch dann, wenn zu der Herausforderung des
Alltags mit einem lebensverkiirzend erkrankten
Kind eigene Erkrankungen kommen oder die
Beziehung zerbricht. Und immer wieder, wenn
ein Kind verstirbt und der Abschied und die Trauer
alle Kraft fordern.

Menschen wenden sich an uns nach dem Suizid
eines Kindes oder nach einem schweren Ver-
kehrsunfall.

Die Erfahrung der letzten vier Jahre zeigt, dass
Menschen die Funktion des Ansprechpartners
fur Familien sowohl als Hilfe im Alltag als auch
zur Intervention in Not- und Krisensituationen
akzeptieren und nutzen.

Die Chance: Uber welche Wege erfahren die
Familien vom ,,Ansprechparter fiir Familien*
beim DKHV?

Hubertus Sieler: Uber die Internetseite des Vereins -
aber auch durch Forderschulen, durch Institutionen
wie den Kinderschutzbund, Krankenpflegedienste,
Erwachsenen- und Kinderhospizdienste. Da ich
auch als Referent bei Seminaren tatig bin, lernen
mich Familien auch iiber diesen Weg kennen und
manchmal ermutigen die Familien sich gegenseitig:
,,Nimm doch mal Kontakt mit Hubertus Sieler auf!*
Jede Familie, die zum Verein kommt, wird von
mir zeitnah per E-Mail kontaktiert. Ich mochte
ihnen so ganz unaufdringlich meine Unterstiitzung
anbieten und darstellen, was meine Aufgabe als
Ansprechpartner beinhaltet.

C Dcilence

17
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Die Chance: Deine Beratung hat zwei Seiten:
zum einen fachliche Informationen und zum
anderen ganz personliche Gesprdche. Das

ist doch sicher eine grofie Herausforderung.
Schlieflich weifit Du ja nicht, was Dich bei
der ndchsten Kontaktaufnahme erwartet.
Hubertus Sieler: Das ist richtig. Kein Tag gleicht
dem anderen. Das macht meine Tatigkeit unglaub-
lich reizvoll und herausfordernd zugleich. Es ist
schon ein groer Unterschied, ob ich sachliche
Informationen uber die Moglichkeiten der Kinder-
hospizdienste weitergebe oder ob jemand das
Gesprach sucht, weil er gerade an die Grenzen
seiner Belastbarkeit stoBt. Deshalb kann es auch
schon einmal sein, dass ich einem Anrufer zuhore
oder eine E-Mail lese und mir dann Bedenkzeit er-
bitte, um mich auf die jeweilige Situation einzu-
stellen. Dass ich mich wieder melde, ist eine
Selbstverstandlichkeit.

Bei all dem hilft mir natirlich meine Ausbildung
als Dipl.-Sozialpadagoge und - ganz wichtig- auch
die Befahigung als Trauerbegleiter. Wertvoll sind
mir auch die Gesprache hier im Haus und der
immer groBer werdende Erfahrungsschatz durch
die zahlreichen Kontakte mit den Familien.

Die Chance: ,,Dran bleiben, auch wenn die Wege
ganz schwer werden!" Das gehort zum Credo
des Vereins und gilt ja in besonderer Weise
auch fiir Deine Arbeit. Welche Moglichkeiten
hast Du, um selbst mit den Herausforderungen
Deiner Aufgabe fertig zu werden?

Hubertus Sieler: Ich bin sehr dankbar, dass ich
die Moglichkeit zur Supervision habe. Das Aus-
sprechen meiner eigenen Gedanken und Geflhle
ist wichtig und eine Grundvoraussetzung dafur,
dass ich mich immer wieder neu auf schwierigste
Situationen einstellen kann. In der Supervision
kann ich loslassen und auftanken.

Meine 2-jahrige Zusatzausbildung als Trauerbe-
gleiter beim Institut fur Trauerarbeit in Hamburg
hat mir zum einen viel Fachwissen vermittelt, zum
anderen - und das bedeutet mir sehr viel - den
Kontakt zu Menschen ermoglicht, die in ahnlichen
Positionen arbeiten, mit denen ich mich aus-
tauschen kann, die die Herausforderungen und
Belastungen meiner Tatigkeit verstehen.

Gerne arbeite ich inhaltlich mit an Seminaren des
Vereins. Wenn ich zwischenzeitlich die Moglichkeit
habe, meiner Kreativitat freien Lauf zu lassen,
dann tut das sehr gut, weil es mich vollig anders
fordert. Meine Spezialitat ist die Gestaltung von
Givings, beispielsweise fur unseren Stand beim
Kirchentag in diesem Jahr.

Die Chance: Hubertus, wie sieht Deine Zu-
sammenarbeit mit den ambulanten Diensten
aus?

Hubertus Sieler: Ich erlebe eine gute Zusammen-
arbeit mit den Koordinatorinnen und Koordina-

toren. Wir sind keine Konkurrenten, sondern einfach
nur Gesprachspartner fiir die Familien mit unter-
schiedlichen Kompetenzen. Und immer wieder
lernen wir von- und miteinander. Nicht alle Familien
leben im Einzugsbereich eines ambulanten Dienstes
und haben daher durch meine Funktion die Moglich-
keit vieles zu erfahren, was sie in ihrer personlichen
Situation unterstiitzen kann.

Die Chance: Was ist das Besondere an Deiner
Beratung fiir die Familien?

Hubetus Sieler: Ich denke, die Niedrigschwelligkeit
des Angebotes. Man muss nicht zum Verein gehoren
oder sonstige Bedingungen erfiillen, um sich bei
mir zu melden. Die regelmaRige Erreichbarkeit
durch Telefon und E-Mail ermoglicht es den Kon-
taktsuchenden, sich dann zu melden, wenn die
Zeit fir sie reif ist. Ich mochte moglichst neutral
sein, keinerlei Druck austiben und Menschen in
ihren Noten und Erfahrungen ganz ernst nehmen.
Manchmal ist das aufmerksame Zuhoren schon viel
wichtiger als ein Rat oder eine Empfehlung. Wenn
es erforderlich ist, besuche ich eine Familie zuhause
und ich versuche auf jeden Fall bei der Trauerfeier
fiir verstorbene Kinder dabei zu sein.

Die Chance: Kannst Du uns noch etwas sagen zu
der Intensitdt der Kontakte?

Hubertus Sieler: Die Bedurfnisse sind ganz unter-
schiedlich. Manche Leute melden sich einmalig,
manche fiir die Dauer einer schwierigen Situation
haufiger. Manchmal bekomme ich auch ein Feed-
back: Wir konnten das klaren, uns ist etwas ein-
gefallen, die Situation hat sich wieder entspannt.
Natirlich ist es auch eine Bestatigung, wenn eine
Empfehlung oder ein Rat von mir Hilfestellungen
waren. Fur manche Familien reicht es auch zu
wissen, dass es da liberhaupt jemanden im Verein
gibt, an den man sich jederzeit wenden kann.
Unser Ziel ist es, dass keine Familie in Beratungs-
situationen allein bleibt.

Die Chance: Hubertus, hast Du im Hinblick auf
Deine Arbeit einen Wunsch?

Hubertus Sieler: Moglichst nahe an den Familien
dranbleiben, deren Wiinsche wahrnehmen.
Dabei hilft mir ein Wort von Hilde Domin:

Nicht miide werden
sondern dem Wunder
leise

wie einem Vogel

die Hand hinhalten.

Ganz herzlichen Dank fiir das
Gesprdch und alles Gute fiir Dich personlich

und Deine Arbeit.

> Kornelia Weber und Elke Heinrich



Sven Jennessen, Astrid Bungenstock,
Eileen Schwarzenberg, Joana Kleinhempel

Was ist gute Kinderhospizarbeit?
Zentrale Ergebnisse eines Forschungsprojektes
im Uberblick

In Kooperation mit dem Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. hat ein Forscher/innenteam der Hoch-
schule fiir angewandte Wissenschaft und Kunst
(HAWK) in Holzminden iber einen Zeitraum von
drei Jahren erstmalig die Qualitat stationarer und
ambulanter Angebote in der Kinderhospizarbeit
untersucht. Hierbei wurden wir nicht nur von
Kinderhospizen und ambulanten Diensten, sondern
auch maBgeblich von Eltern lebensverkiirzend
erkrankter Kinder unterstutzt. Allen die mit ihrer
Offenheit, ihrer Zeit und ihrem Interesse an der
Untersuchung uiber sich und Erfahrungen berichtet
haben, sei an dieser Stelle ganz herzlich gedankt.
Ohne sie ware die Studie nicht moglich gewesen.
Die zentralen Ergebnisse dieser Studie werden im
Folgenden vorgestellt, eine ausfiihrliche Dokumen-
tation aller Ergebnisse erscheint Anfang 2011 im
Kohlhammer Verlag.

Zentrale Fragestellung

Hauptziel des primar sonderpadagogisch orien-
tierten Projektes war es, bundesweit erstmalig
die Qualitat der verschiedenen Tatigkeitsbereiche
stationarer Kinderhospize und ambulanter Kinder-
hospizdienste zu erfassen. Im Mittelpunkt standen
hierbei die Bediirfnisse und Erwartungen betrof-
fener Familien und die Frage, inwieweit die statio-
naren und ambulanten Angebote von den Familien
als hilfreich, unterstiitzend und entlastend wahr-
genommen werden.

Im Einzelnen wurden erfasst:

> Die psychosoziale Gesamtsituation der Familien
und des betroffenen Kindes/Jugendlichen

> Die Professionalitat der multidisziplinaren Teams
in der Kinderhospizarbeit

> Die Bedarfsbezogenheit der Qualitat der Angebote
der Kinderhospizarbeit

Ergebnisse

Die Familien, die Kinderhospize besuchen
»Das war also wirklich der Supergau im Gehirn.
Und dann weif3 ich noch, wo ich sagte, wie sollen
wir damit leben? Also das war, es war alles zu-
sammengebrochen [...].* (Interview G, Abs. 35-44)

> 10,4% der Befragten sind alleinerziehend,

> mehr als 50% haben auBer dem lebensverkiirzend
erkrankten Kind mindestens ein weiteres Kind

> fast 25% der Kinder sind von Stoffwechsel-
erkrankungen betroffen

> die Familien verfiigen iiber ein durchschnittliches
Haushaltseinkommen (bei hoheren Kosten) und
ein leicht Uiberdurchschnittliches Bildungsniveau

> 70% christlicher Konfession - 1,2% Muslime

Die Familien, die ambulante
Kinderhospizdienste nutzen
> 20,5% der Befragten sind alleinerziehend (alle
weiblich)
> 85,7% haben auBer dem lebensverkiirzend
erkrankten Kind mindestens ein weiteres Kind
> 32,2% der Kinder sind von Stoffwechsel-
erkrankungen betroffen
> die Familien verfiigen iber ein leicht unter-
durchschnittliches Haushaltseinkommen und
ein uiberdurchschnittliches Bildungsniveau Die
> 77,8% christlicher Konfession - 5,6% Muslime Chance
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Die Mitarbeiter/innen in Kinderhospizen
»Flr mich ist es Grundlage meiner Arbeit und auch
Grundlage der Arbeit mit den Familien. Wenn ich
mir nicht meiner eigenen Endlichkeit bewusst
wdre oder mich nicht damit auseinandergesetzt
hdtte, wdre es schwierig hier zu arbeiten*
(Interview B, Abs. 45)

> Multiprofessionelle Teams: groBte Berufsgruppe
Kinderkrankenschwestern (fast 57%; Padago-
ginnen/Padagogen: 10%))

> Mitarbeitende uiben haufig professions-
ubergreifende Tatigkeiten aus: 97% aller
Mitarbeiter/innen in Pflege und Begleitung der
erkrankten Kinder involviert (auch Padagogen)

> 70% Vollzeitbeschaftigte und ca. 30% Teilzeit-
beschaftigte

> 92% bezeichnen die Auseinandersetzung mit der
eigenen Sterblichkeit als wichtige Grundlage
der eigenen Arbeit

Theoretisches Fundament: Was ist Kinder-
hospizarbeit aus Sicht der Mitarbeiter/innen?
80% der befragten Mitarbeiter/innen stationarer
Kinderhospize geben an, dass ihre Einrichtung auf
der Grundlage einer Konzeption arbeite. Nach dem
mit 20,7% am haufigsten genannten OPI-Konzept
finden sich eine Vielzahl unterschiedlichster Ansatze
aus den Bereichen Padagogik, Therapie und Pflege,
ohne dass ein gemeinsames und einheitliches
konzeptionelles Fundament existiert.

Die Teamarbeit in den stationaren Kinderhospizen
wird mehrheitlich und berufsgruppenibergreifend
signifikant positiv bewertet. Lediglich fir die
Kooperation mit den ehrenamtlichen Mitar-
beiter/innen werden von ca. 50% der Befragten
mittlere und negative Bewertungskategorien
gewabhlt.

Als Problem- und Belastungsfaktoren in der Arbeit
werden von den Fachkraften vorwiegend struktu-
relle Aspekte wie Arbeits- und Organisationsbe-
dingungen sowie in geringerem MaBe auch die
Kooperation mit Eltern angegeben. Der Aspekt der
Sterbebegeleitung erkrankter Kinder wird hin-
gegen als eher wenig belastend erlebt, was mit
den haufig mehrjahrigen Prozessbegleitungen und
dem Erleben des Sterbens als quasi naturlichen
Endpunkt dieser Prozesse in Verbindung zu stehen
scheint. Fiir die Bewaltigung dieser Belastungs-
situationen stehen vielfaltige Reflexionsmoglich-
keiten mit den Kolleg/innen, in den Teams, mit
den Leitungen und durch Supervision zur Verfiigung.
83% der Ehrenamtlichen der ambulanten Kinder-
hospizdienste bewerten den Austausch mit anderen
Ehrenamtlichen als wichtige positive und am
haufigsten genutzte Ressource.

Gute Kinderhospizarbeit benotigt kompetente
Mitarbeiter/innen. Deren Kompetenzen setzen
sich aus fachlichen und personalen Kompetenzen
zusammen, von denen die Fachkrafte selbst ihre
personalen Kompetenzen wie Empathie (15,5%)
und Geduld (14,9%) leicht bedeutsamer ein-
schatzen als ihre fachlichen Qualifikation (14,7%).

64% bewerten die Fort- und Weiterbildungs-
moglichkeiten im Rahmen ihrer Tatigkeit als
hinreichend, 34% schatzen diese eher negativ ein,
sodass von einem hohen professionellen Anspruch
an die eigene Tatigkeit ausgegangen werden kann.
Die Befahigungskurse, die 96,36% der ehren-
amtlichen Mitarbeiter/innen ambulanter Kinder-
hospizdienste absolvierten, werden von diesen
sehr positiv bewertet. 70% schatzen sich durch
diese fur ihre Tatigkeit als sehr gut und gut
qualifiziert ein, 87% sind mit den Kursen sehr
zufrieden und zufrieden.

Fachkrafte in Kinderhospizen weisen bzgl. ihrer
Arbeit hohe Zufriedenheitswerte auf: 83% sind mit
der Arbeit ihrer Institution und 78,2% mit ihrer
personlichen Situation zufrieden und sehr zufrieden.
Ahnlich sieht es im ambulanten Bereich aus, hier
geben die Ehrenamtlichen durchweg hohe Zu-
friedenheitswerte bei der eigenen Bewertung ihrer
Tatigkeit, bei den Riickmeldungen durch die Fami-
lien und der Wertschitzung in der Offentlichkeit
an.

Gelingende Begleitung

,»S0 der Alltag gestaltet sich halt so, dass man
stdndig halt betreut, pflegt und ja, dass das eben
kein Alltag ist.” (Interview G, Abs. 501)

So beschreibt die Mutter eines erkrankten Kindes
in charakteristischer Weise ihre hausliche Situation,
die durch dessen fortschreitende Erkrankung, haufig
labile Gesundheitszustande und einen hohen Pflege-
und Betreuungsaufwand gepragt ist. Diese spezi-
fische Familiensituation erfordert kinderhospizliche
Begleitungsangebote, die den Bediirfnissen der
Betroffenen entsprechend gestaltet sind und Ent-
lastung und Erholung gewahrleisten. Genau dies
erleben Familien in stationaren Kinderhospizen:
76,3% der befragten Eltern konnen wahrend ihrer
Aufenthalte im Kinderhospiz sehr gut bzw. gut
entspannen und zur Ruhe kommen. Fast genauso
viele (71,8%) fihlen durch den Aufenthalt als
Familie fir ihren Alltag gestarkt. Je mehr Eltern
bereit sind, die Pflege ihres Kindes an die Mitar-
beiter/innen des Kinderhospizes abzugeben, desto
hoher steigen ihre Entlastungswerte.

»Es ist fiir uns ein Paradies, doch absolut. "
(Interview A, Abs. 514)

»Das ist fiir mich meine zweite Familie [...]"
(Interview D, Abs. 38)

Zur Entspannung tragt auch eine signifikant

hohe Zufriedenheit mit den raumlichen Bedingungen
in Kinderhospizen bei. Fir einige Einrichtungen
werden lediglich separate Geschwisterzimmer
gewlnscht, da die gemeinsame Unterbringung
gerade alterer Geschwister und ihrer Eltern als
nicht angemessen und Erholung bietend bewertet
wird.

Die Begleitung durch Mitarbeiter/innen ambulanter
Kinderhospizdienste bewerten die Familien als
auBerst hilfreich und entlastend. Bei 75% aller
Befragten finden sich Messwerte der Kategorien
sehr zufrieden und zufrieden.



,»Ja, also das ist der aufergewohnliche Ort fiir
eine auflergewdhnliche Situation, sag ich immer
und das sehe ich auch nach wie vor so.* (Interview G)

Ritualisierte Kontinuitat
Schwerstbehinderte, lebensverkiirzend erkrankte
Kinder erfahren in Kinderhospizen in der Regel
eine auBerst sensible, empathische und bedirfnis-
orientierte Pflege, fur die den Pflegenden aus-
reichende zeitliche Ressourcen zur Verfiigung
stehen.

Diese Kinder bendtigen ein hohes MaB an rituali-
sierter Kontinuitat, um sich sicher zu fiihlen. Diese
Kontinuitat ist - sofern noch nicht gegeben - auf
personaler und raumlicher Ebene, aber auch auf
der Ebene konkreter Pflegehandlungen herbei zu
fuhren. Viele Eltern erleben jedoch einen haufigen
Wechsel von Pflegepersonen bei ihrem Kind: Sechs
Personen und mehr pro Aufenthalt bei 24,4% der
Befragten. Dies wird entsprechend negativ be-
wertet.

Schwerstbehinderte, lebensverkiirzend erkrankte
Kinder bendtigen im Kinderhospiz die professionelle
und ungeteilte Achtsamkeit und Aufmerksamkeit
der Pflegenden in fiir sie subjektiv haufig belasten-
den Pflegesituationen. Dies erfordert die fachliche
Kompetenz der Pflegekrafte zur bedirfnisorien-
tierten Gestaltung dieser Situationen. AuBerdem
benotigen sie sonderpadagogische Kompetenzen,
um auch auBerhalb von Pflegesituationen anregende
und interessante Freizeitaktivitaten fur erkrankte
Kinder zu gestalten. Hier ist in den Kinderhospizen
Entwicklungsbedarf erkennbar.

Erkrankte Jugendliche ohne Beeintrachtigungen
in Kognition und Kommunikation erleben hingegen
haufigere Personalwechsel eher als willkommene
Abwechslung. Auch mit den Freizeitaktivitaten
sind sie zufrieden. Allerdings bieten Kinderhospize
nur wenige Moglichkeiten des Kontaktes mit
Jugendlichen ohne Behinderung, was im Sinne
der Inklusion ein weiteres gesellschaftsrelevantes
Ziel der Kinderhospizarbeit sein sollte.

Das (fast) perfekte Zusammenspiel:

Fach- und Elternkompetenz

»Das war sehr beeindruckend. Also das war ganz,
ganz positiv und im Kinderhospiz eigentlich auch
so das erste Mal, so dieses Erlebnis, [...] dass aus-
schlieflich das gemacht wurde, was wir als Eltern
vorgegeben haben. Ganz angenehm hab ich das
empfunden. Das war nicht so, wie sonst im Kran-
kenhaus, oder bei Kinderdrzten, dass man immer
so einen Rechtfertigungszwang hat, wenn man
sagt, das méchten wir jetzt nicht so, sondern
anders. Das war sehr gut." (Interview C, Abs. 88)
Ein durchgangiges Qualitatsmerkmal fir die
Kinderhospizarbeit ist die absolute Anerkennung
der elterlichen Kompetenz fiir samtliche Belange
der Kinder. Dieses Kriterium wird sowohl nach
Einschatzung der Eltern als im professionellen
Selbstverstandnis der Mitarbeiter/innen konsequent
anerkannt und in der kinderhospizlichen Praxis
gelebt.

Engagierte Podiumsdiskussion zur Kinderhospizarbeit, mit dabei auch die

Vorsitzende des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes Dr. Birgit Weihrauch (links),

Prof. Sven Jennessen (rechts) - Wuppertal 2010

Sterben, Tod und Trauer als Lebensthemen
Kinderhospizarbeit schafft Orte, an denen Sterben,
Tod und Trauer kommuniziert werden konnen.
Dennoch berichten sowohl erkrankte Jugendliche
als auch ihre Eltern, dass diese Kommunikation mit
den professionellen und ehrenamtlichen Mitarbei-
ter/innen nicht unbedingt stattfindet bzw. nicht
immer gelingt. Am haufigsten sprechen die Eltern
mit anderen betroffenen Muttern und Vatern uber
diese Themen (27,9 %). Wahrend Eltern sich hau-
figere aktive Gesprachsangebote von Mitarbeiter/
innen winschen, signalisieren diese eine zwar
offene, aber eher passive Haltung und erwarten
ebenfalls die Gesprachsinitiative von Seiten der
Eltern. Auch wenn diese Positionen die Kommuni-
kation uber existentielle Themen nicht grundsatzlich
behindern, erschweren sie diese situativ.

Dennoch wiinschen sich fast 95% der befragten
Eltern, dass personliche Kontakte mit den Mitar-
beiter/innen des Kinderhospizes auch tber den
Tod ihres Kindes hinaus bestehen bleiben. Dies
zeigt die hohe emotionale Verbundenheit, die ~
sich zwischen den Eltern und den Fachkraften ent-
wickelt.

41% der befragten Eltern berichten zudem, dass
mit den Geschwistern der erkrankten Kinder uber
Sterben und Tod gesprochen wird, immerhin 33%
sind nicht daruiber informiert, ob eine solche Thema-
tisierung stattfindet. Fir die Auseinandersetzung
mit thanatalen Themen ist es unabdingbar,

dass die Mitarbeiter/innen lber entsprechende
Fach- und Kommunikationskompetenzen verfiigen.
In der ambulanten Versorgung durch die Ehren-
amtlichen spielen thanatale Themen im Gegensatz
zu eher alltagsbezogenen Aspekten eine unter-
geordnete Rolle. Sowohl fiir die Ehrenamtlichen
als auch die Familien bildet eher das Da-Sein im
Sinne einer pragmatischen Entlastung im Alltag
den Mittelpunkt der Begleitung.
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Alles andere als im Schatten:

Die Geschwister

»Aber das Kinderhospiz ist fiir die wie so ein,

Jja weif3 ich auch nicht. Da haben Mama und
Papa endlich mal Zeit fiir mich und da sind die
Pddagogen, die machen was mit mir, ich bin

was Besonderes und das ist einfach mal schén
fiir die. (...) Wir konnten unheimlich viel mit
den Grof3en machen. Das ist total schon.
(Interview B, Abs. 55, 125)

In der separat durchgefiihrten Studie zeigen die
befragten Geschwister eine hohe Zufriedenheit
mit den ambulanten und stationaren Angeboten.
Durchaus kritischer werden diese von den befragten
Eltern bewertet -auch wenn hier ebenfalls eine
grundsatzliche Zufriedenheit vorherrscht (ca. 74%
sind sehr zufrieden bzw. zufrieden mit den Ange-
boten). Dennoch wiinschen sie sich eine deutliche
zeitliche Ausweitung der Geschwisterangebote in
den Kinderhospizen sowie starker auf die Bediirf-
nisse Jugendlicher zugeschnittene Angebote.
Hier gibt es durchaus eine Diskrepanz zu den Ein-
schatzungen der Mitarbeiter/innen, von denen 83%
die Geschwisterangebote als altersentsprechend
bewerten. Nach Einschatzung der Eltern ist die
Geschwisterbegleitung wesentlich fir eine Ent-
lastung des Familiensystems und sollte aus diesem
Grund ausgebaut bzw. verbessert werden in Bezug
auf die Dauer der Begleitung, die Vielfalt und
Alterangemessenheit der Angebote, die Kontakt-
moglichkeiten fir Jugendliche und die Moglichkeiten
Sterben, Tod und Trauer zu thematisieren.

Kinderhospizarbeit ist weiblich!

> 90% der Elternfragebogen zur stationaren
Kinderhospizarbeit wurden von den betroffenen
Miittern ausgefullt!

> 91% der Elternfragebogen zur ambulanten
Kinderhospizarbeit wurden von den betroffe-
nen Mittern ausgefullt!

> 90% der Mitarbeiter/innen in stationaren
Kinderhospizen sind Frauen!

> 86,6% der in ambulanten Kinderhospizdiensten
tatigen Ehrenamtlichen sind weiblich!

> 87,8% der Kordinator/innen in den ambulanten
Kinderhospizdiensten sind Frauen!

Kinderhospizarbeit in Deutschland wird auf allen
Ebenen und in samtlichen Angebotsbereichen
mafgeblich von Frauen gestaltet. Die betroffenen
Kinder, ihre Geschwister und Eltern sind jedoch
zu mindestens 50% mannlich - bei den erkrankten
Kindern ist entsprechend der Pravalenzzahlen fur
Krankheit und Behinderung von einem noch hoheren
Wert auszugehen. Um Jungen und Manner in der
Kinderhospizarbeit auch unter genderspezifischen
Aspekten adaquat ansprechen und begleiten zu
konnen, ist es demnach erforderlich, mehr pro-
fessionelle und ehrenamtliche Manner fur die
Kinderhospizarbeit zu gewinnen. Moglicherweise
wirden sich dann auch mehr Vater fir ein kinder-
hospizliches Engagement im Sinne ihrer erkrankten
Kinder angesprochen fihlen.

Kinderhospizarbeit in der Offentlichkeit
Vor der ersten Kontaktaufnahme mit einem
Kinderhospiz verbinden fast 75% der befragten
Eltern negative Gefiihle und Angste sowie die
Assoziation ,,Sterbehaus® (22,7%) mit Kinder-
hospizen.

Offentlichkeitsarbeit, die von 95,1% der ambulanten
Kinderhospizdienste geleistet wird, ist eine wichtige
Saule ihrer Tatigkeiten, nicht zuletzt auch deshalb,
weil sie in ihrer Finanzierung auf Spenden ange-
wiesen sind. Dennoch wissen 16% der befragten
Familien, die stationare Kinderhospize nutzen,
nicht, ob in ihrer Region ein ambulanter Kinder-
hospizdienst existiert.

Hier ist eine differenziertere offentliche Prasenz
notwendig, die die Bandbreite kinderhospizlicher
Angebote darzustellen vermag.



365 Tage im Jahr: Begleitung zu Hause
Die Familien lebensverkirzend erkrankter Kinder
und Jugendlicher konnen pro Jahr bis zu vier
Wochen in stationaren Kinderhospizen verbringen.
In der ubrigen Zeit besteht die Moglichkeit zu
Hause die Unterstiitzung durch ambulante Kinder-
hospizdienste in Anspruch zu nehmen.

Die Landschaft der ambulanten Kinderhospizarbeit
ist ausgesprochen bunt und vielfaltig. Die Stichprobe
der 29 von im Jahre 2007 insgesamt 61 tatigen
Diensten zeigt eine groBe Vielfalt beziiglich Trager-
schaften, Griindungsjahren (2003-2007), Beschaf-
tigungsverhaltnissen Hauptamtlicher und Anzahl
begleiteter Familien (zwischen 3 und 67). Auch in
den Qualifikationen der hauptamtlichen Koordina-
tor/innen zeigen sich die individualisierten Struk-
turen der ambulanten Kinderhospizarbeit. Die
Befahigungskurse fiir ehrenamtliche Mitarbei-
ter/innen variieren stark hinsichtlich Dauer,
Umfang und Inhalt. Durchschnittlich verfiigen
die Dienste liber 24 Ehrenamtliche, von denen
86,2% aktuell eingesetzt sind. Von den Ehren-
amtlichen sind 58% berufstatig, 67,08% haben einen
sozial/medizinisch/pflegerischen Berufshintergrund.
Die Ehrenamtlichen sind iberwiegend im Bereich
Familienbegleitung tatig, der von allen erfassten
Diensten angeboten wird.

Die Familienbegleitung bildet den Schwerpunkt
der ambulanten Arbeit. In diesem Bereich sind
88,5% aller Ehrenamtlichen tatig. Sie besuchen die
Familien zu Hause und leben dort den Alltag mit.
Das ,,Da-Sein” wird als Hauptaufgabe gesehen.
Explizite Angebote wie Hausaufgabenhilfe fir
Geschwister, Betreuung von erkrankten Kindern
und Jugendlichen oder Hilfe im Haushalt treten
in ihrem Umfang dahinter zuriick.

27,9% der Familien, die bereits eine Begleitung
durch Ehrenamtliche bei sich zu Hause nutzen,

wiinschen sich - unabhangig von den aktuellen Ein-
satzstunden - mehr Zeit mit ,,ihren* Ehrenamt-
lichen: Der Bedarf an ambulanten Kinderhospiz-
diensten ist trotz des rasanten Wachstums dieses
Bereiches aktuell nicht gedeckt: Im Jahr 2010 gibt
es in Deutschland 73 Dienste, die hochste Deckung
hat das Bundesland Nordrhein-Westfalen, wahrend
es beispielsweise in Thiringen aktuell noch keinen
tatigen Dienst gibt. Der Ausbau der ambulanten
Versorgung sollte deshalb ein Ziel zukiinftiger
Entwicklungen bleiben.

Kontakt:

Prof. Dr. habil. Sven Jennessen (jetzt Universitat
Koblenz-Landau)

Dipl. Pad. Astrid Bungenstock

Dipl. Pad. Eileen Schwarzenberg

Joana Kleinhempel
kinderhospizprojekt@hawk-hhg.de

> Prof. Dr. habil. Sven Jennessen
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Das lebensverkiirzend

erkrankte Kind als Subjekt
Der Subjektbegriff als Ausgangspunkt
einer Didaktik der Kinderhospizarbeit

,Das lebensverkirzend erkrankte Kind als Subjekt
und Auftraggeber® lautet der Titel eines Seminars,
das die Deutsche Kinderhospizakademie im Jahr
2010 als Fortbildung fiir ehrenamtliche Mitar-
beiter/innen angeboten hat. Zu manchen Dis-
kussionen hat die Verwendung des Wortes ,,Subjekt*
bereits gefiihrt, kennt man doch das Wort aus
der Umgangssprache in unterschiedlichen
Bedeutungsnuancen: vom ,,liblen Subjekt® tiber
den ,,Satzgegenstand” der Grammatik bis zum
Begriffen wie ,,subjektiv”, mit dem eine einseitige,
haufig von Vorurteilen gepragte Sichtweise
bezeichnet wird.

Der Subjektbegriff der Philosophie

Eine ganz andere Bedeutung besitzt das Wort in
Padagogik und Philosophie. Gerade in letzterer ist
es seit der Aufklarung einer der zentralen Begriffe.
Am ehesten konnte man es dort mit dem Wort
»lch® gleichsetzen. Das ,,Ich", also das denkende,
wahrnehmende, verstehende Bewusstsein ist das,
was die Welt erfasst; die Dinge oder Gegenstande,
die ,,Objekte* sind dagegen das, was erfasst wird.
So betrachtet ist das Subjekt, das Ich Ausgangspunkt
von Erkenntnis und Handeln. Es ist nicht das, mit
dem etwas geschieht, sondern das, wodurch etwas
geschieht.

Aus dem Subjektbegriff der Philosophie der Auf-
klarung, der urspriinglich in der Erkenntnistheorie
Verwendung fand, lieB sich dann auch leicht ein
Briickenschlag zur Ethik schaffen. Denn aus der
Tatsache, dass das Subjekt Ausgangspunkt von
Erkenntnis ist, die Welt der Dinge also erst durch
das Subjekt geordnet und begriffen wird, lasst sich
die besondere Wiirde des Subjekts ableiten und
ebenso die Gleichheit aller Subjekte.

Denn jedes Subjekt, jedes Ich ist erster Ausgangs-
punkt eines Erkenntnisvorgangs. Selbst wenn mir,
der ich Subjekt bin, jemand erklart, wie die Welt
funktioniert, bin doch ich es, der diese Erklarung
versteht; derjenige, der erklart, ist letztlich nur
Teil der Welt, die ich wahrnehme.

Subjektorientierte Didaktik

Diese philosophischen Grundiiberlegungen fihren
in der Padagogik und Didaktik dazu, die lernenden
Menschen, also die vielen Subjekte, neu zu ver-
stehen. Wahrend noch im klassischen Modell des
Lernens, das ein anschauliches Bild im Niirnberger
Trichter fand, der Mensch nur als GefaB verstanden
wird, in das der Lehrer den Wissensstoff hinein-
schittet, versteht die moderne Didaktik den
Lernenden als den eigentlich Aktiven, also als das
»Subjekt®, nicht das Objekt des Lernprozesses.
Dies hat auch auf eine Didaktik der Kinderhospiz-
arbeit bedeutenden Einfluss.

Seit den 70er Jahren des 20. Jahrhunderts bemiiht
sich die Didaktik in immer neuen Formulierungen
darum, die Bedeutung des Lernenden fiir den
Lernprozess anschaulich zu machen. Einer der
ersten, grundlegenden und auBerst wirkungsvollen
Begriffe war der der ,,Teilnehmerorientierung”.
Die Organisation von Bildungsveranstaltungen sollte
sich nicht zuvorderst am zu vermittelnden Stoff
oder den Interessen des Lehrenden orientieren,
sondern an den Bediirfnissen und Moglichkeiten
des Lernenden.

Ahnlich bedeutsam wurde der Begriff der ,,Prozess-
orientierung®. Nicht mehr das Ergebnis eines
Bildungsprozesses, sondern der Vorgang selbst
geriet ins Interesse. Gab es friiher feste Lernplane,
die genau festlegten, wann was wo und wie zu
lernen war, wuchs nun das Bewusstsein dafiir, dass
jeder Lernprozess andere Voraussetzungen hat und
eigenen Regeln folgt, weil die ,Subjekte”, die
Lernenden unterschiedliche Voraussetzungen
mitbringen und diese den gesamten Lernablauf
bestimmen.

Einen weiteren Schritt nahm die Didaktik in den
90er Jahren mit dem Einfluss konstruktivistischer
Theorien. Mit ihnen geriet ganzlich der ,Lernende*
in das Zentrum der Didaktik. Aufgabe einer Bildungs-
einrichtung war es vor allem, die Moglichkeiten
zum Lernen zu schaffen. Ob, wie und was gelernt
wurde entschied der Lernende. Er wurde ganz zum
»oubjekt” des Lernprozesses, den er in jeder Phase
steuern konnte.

Toricht ware es allerdings, durch die Orientierung
am Subjekt des Lernenden das immer noch be-
stehende Wissensgefalle zum Lehrenden leugnen
zu wollen. Es ist ja gerade das Wesen eines jeden
Lernprozesses, dass sich der Lernende moglichst
viel Wissen des Lehrenden aneignet. Nur geschieht
dies in der modernen Didaktik als freier Entschluss
des Lernenden. Der Lehrende macht ihm Angebote,
die anzunehmen oder abzulehnen der Lernende
selbst entscheiden muss.



Didaktik der Kinderhospizarbeit

Wenn wir heute in der Didaktik der Kinderhospiz-
arbeit davon sprechen, das lebensverkiirzend
erkrankte Kind sei ,,Subjekt” der Veranstaltungen
der Deutschen Kinderhospizakademie, bedeutet
dies, dass die erkrankten Kinder und Jugendlichen
Ausgangspunkt der Angebote und gleichzeitig Lenker
der Workshops und Seminare sind. Uber ihre Eltern
werden ihre Interessen und Wiinsche an die Aka-
demie herangetragen und sind dort Basis fiir die
weiteren Planungen von Formaten und Inhalten.
So entstand im letzten Jahr die Idee, ein eigenes
Workshopangebot fur erkrankte Jugendliche zu
machen. Die Jugendlichen hatten uber ihre Eltern
das Signal gegeben, dass Workshops fiir Kinder mit
einem kindgemaBen Ambiente nicht mehr ihren
Bedurfnissen entsprachen. Daraus entstand das
Konzept fiir einen Jugendworkshop, der sich durch
seine Inhalte (in diesem Fall jugendgemabBe Musik)
und seine Tagungskultur von den Workshops fiir
Kinder unterschied.

Aber auch wahrend des Verlaufs der Seminare und
Workshops nimmt das erkrankte Kind bzw. der
erkrankte Jugendliche auf den Zeitplan und die
Inhalte Einfluss. Wie in jeder Gruppe kommen auch
hier Menschen mit unterschiedlichen Bedurfnissen
und Moglichkeiten zusammen, und naturlich muss
in jedem Einzelfall ein Kompromiss gefunden
werden. In der Regel wird versucht, durch parallele
Angebote den Bediirfnissen der Kinder und Jugend-
lichen gerecht zu werden. Sie sind die Subjekte
ihrer Bildungsprozesse und konnen wahlen, welche
Aktivitat ihnen gerade am meisten entspricht.
Aufgabe der Akademie ist es dabei, gute Arrange-
ments herzustellen, die Wahlmaoglichkeiten und
Bildungsmaoglichkeiten eroffnen, so dass jeder
selbst entscheiden kann, was fiir ihn gut ist. Auch
innerhalb der unterschiedlichen Angebote besteht
oft die Moglichkeit, sich zwischen Gruppen- und
Einzelaktivitat zu entscheiden.

Die Bildungssituation eines lebensverkiirzend er-
krankten Kindes oder Jugendlichen unterscheidet
sich nicht grundsatzlich von der gesunder Kinder.
Ausnahmslos jeder Mensch lernt taglich und eignet
sich Welt an. Wir alle konstruieren unsere Wirk-
lichkeit nach unseren individuellen Moglichkeiten.
Diese konnen sich auf vielfaltige Weise unter-
scheiden: ausgehend von der Kultur, in der wir
aufwachsen und leben, Uber unsere sozialen Zu-
sammenhange bis zu den individuellen Moglich-
keiten, die uns nicht zuletzt genetisch vererbt
wurden. Wir unterscheiden uns durch die Intensitat
unserer Veranlagungen, z. B. unsere Musikalitat,
unser logisches Denkvermogen oder unsere krea-
tiven Krafte. Aber niemand ist vollig ohne diese
Anlagen, jeder entfaltet sie im Laufe seines Lebens
abhangig von den Moglichkeiten, die er dazu erhalt.
In einer Kinderhospizdidaktik kommt dem Sammeln
von Erfahrungen in der Gegenliberstellung zum
reinen Wissenserwerb eine hohe Bedeutung zu.
Die erkrankten Kinder und Jugendlichen erhalten
dabei die Moglichkeit, sinnliche Erfahrungen von

Natur und Kunst zu machen oder auch sich selbst
in kreativen Prozessen zu erfahren. Dennoch spielt
auch hier das Lernen wie in allen Bildungsprozessen
eine Rolle. Wie bestimmte Instrumente klingen,
wie sich bestimmte Stoffe anfiihlen oder welche
Gerluiche Pflanzen verbreiten sind naturlich Inhalte
des Lernens, also der Wahrnehmung von Welt und
ihrer fortschreitenden Aneignung. Dass man einige
Dinge feste anfassen kann, andere dagegen nur
vorsichtig, da sie sonst zerbrechen konnen, wie
man also sachgerecht mit Gegenstanden umgeht
ist ein wichtiger Lernprozess, der im Kindesalter
beginnt und in der hochentwickelten Naturwissen-
schaft und Technik endet. Das Prinzip des Lernens,
oft ausgehend von der eigenen Erfahrung, ist auf
jeder Stufe aber das gleiche.

Wie in der modernen Didaktik steht auch in der
Didaktik der Kinderhospizarbeit die Entwicklung
der Kompetenzen von Menschen im Mittelpunkt.
Das erkrankte Kind bringt Fahigkeiten mit, die es
weiterentwickeln mochte. Darin unterscheidet es
sich in nichts von allen anderen Kindern - und nicht
zuletzt auch Erwachsenen - dieser Welt. Aber so
wie ein sportlicher Mensch anderer Trainings-
maoglichkeiten bedarf als ein unsportlicher, so
bedarf das erkrankte Kind Lern- und Erfahrungs-
arrangements, die ihm helfen, seine eigenen
Kompetenzen in bester Weise weiterzuentwickeln.
Eine subjektorientierte Bildung ist immer eine
kompetenzorientierte. Alle Angebote, die die
Deutsche Kinderhospizakademie erkrankten Kindern
und Jugendlichen macht, orientieren sich an diesem
Kompetenzdenken. Sie greifen die Initiativen der
Kinder auf und richten sich in Aufbau und Tempo
nach ihren Bedirfnissen und Moglichkeiten.

Die Kinder und Jugendlichen bleiben zu jeder
Zeit Subjekte ihrer eigenen Lernprozesse, nicht
anders als dies fur alle Bildungsveranstaltungen
einer zeitgenossischen Didaktik gilt. Sie in ihrem
Erfahrungs- und Wissensdrang ernst zu nehmen
und ihnen gute Lernmaglichkeiten zu schaffen
ist oberste Maxime der Akademie.

> Peter Wirtz
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Erfahrungen aus der Praxis
Freizeit mit lebensverkiirzend
erkrankten Kindern

Das Kind als Subjekt. Was bedeutet Subjekt?

Der Begriff Subjekt bezeichnet im philosophischen
Sinne folgendes: ,,Dem Menschen als Person wird
eine gewisse Freiheit der Entscheidung und Ver-
antwortlichkeit fur sein Handeln zugeschrieben. *
(Martin Brasser, Philosophische Texte von der
Antike bis zur Gegenwart, 1999)

Zunachst fallt mir hierzu der Begriff der Selbstbe-
stimmung ein. Jeder Mensch hat das Recht selbst
uber sein Handeln zu entscheiden. Im Bezug auf
Menschen mit Beeintrachtigungen kann auch hier
keine Ausnahme gemacht werden. Selbst wenn
das leider noch viel zu haufig in unserer Gesellschaft
der Fall ist. Die Bevormundung von Menschen ist
keine Seltenheit.

Im Bezug auf die Ferienfreizeit des ,,Deutschen
Kinderhospizvereines® im August 2010 mochte ich
meine Eindriicke und Handlungsweisen darstellen.
Ich Ubernahm wie alle anderen ehrenamtlichen
»,Betreuer” eine Assistenzrolle in der achttagigen
Freizeit in Molln bei Libeck. Ich verwende im
folgenden den Begriff der Assistenz. Wir haben
den Kindern durch unsere Assistenztatigkeit er-
moglicht, so selbstbestimmt wie moglich diese
Ferienfreizeit zu erleben. Hilfen bei der Korper-
pflege, Toilettengangen, Essen-Reichen und Hilfe
bei der Fortbewegung sind einige Dinge, die wir
in diesen Tagen unterstiitzt haben. Das alles
geschah, aus meiner Sicht, im Sinne des Kindes
bzw. des Jugendlichen. Sie fuhren schlieBlich

ihr eigenes Leben mit Wiinschen und Interessen.

Beginnend mit der Frage: ,,Was mochtest du
vom Biifett des Abendessens essen?* oder ,,Wann
mochtest du heute duschen?* bis zu ,,Was mochtest
du gerne spielen?”. Als Assistent begebe ich mich
in die Rolle der ,unterstiitzenden Hand*, des
Assistenten und nicht in die Rolle des bevormun-
denden Betreuers. Natirlich ist das alles nur
moglich, da der Personalschliissel so gut gesetzt
war. Bei einer ,,1:1-Assistenz" kann man sich ganz
auf die eine Person einstellen, was sich natiirlich
auch im Vertrauensverhaltnis und dem Umgang
miteinander widerspiegelt. Ich habe von Tag zu
Tag gemerkt, dass sich dieses Verhaltnis stets ver-
bessert hat. Die Kinder und Jugendlichen merken
es genau, wenn ihre Rolle als Person mit eigenem
Willen im Vordergrund steht. Ich schaue im ge-
samten sehr positiv auf die Freizeit zuriick und
freue mich auf eine weitere Freizeit mit tollen
Kindern und Jugendlichen und einem genialen
Team!

> Daniel Berwing



Das Kind als Subjekt zu

verstehen heibt fiir mich, das Kind im
wortlichsten Sinn zu begleiten: mit dem Kind
zusammen eine angenehme Atmosphare zu
schaffen und es in einer vertrauensvollen
Nahbeziehung bei der Befriedigung seiner
Bediirfnisse zu unterstiitzen.

Die Herausforderung besteht fiir mich darin, dem
Kind nah zu sein, jederzeit aufmerksam, Zuneigung
zu zeigen und gleichzeitig einen Abstand zu wahren,
um Platz fir BediirfnisauBerungen zu lassen und
nicht alles sofort mit den eigenen Interpretationen
zu Uberziehen.

Trotz bzw. gerade wegen kommunikativer Schwie-
rigkeiten (sofern sie denn vorhanden sind) halte
ich es fiir das hochste Ziel in der Begleitung eines
lebensverkiirzend erkrankten Kindes, es darin

zu unterstiitzen, alternativ und aktiv handeln

zu konnen und nicht selbst in die Falle zu tappen,
das "Wohl" des Kindes zu bestimmen.

In "1:1"-Begleitungen ist das schon schwierig genug,
anders ware es beinahe unmoglich. Es fangt bei
so banalen Dingen wie dem Essen an. Haufig genug
ertappe ich mich bei Gedanken wie: "Es ist Mittag,
der muss doch jetzt Hunger haben”. Wenn ich aber
an der Stelle schon mein aufmerksames Wahr-
nehmen hintenan stelle und meine Erwartungen
meine Begleitung bestimmen, ist es keine
Begleitung mehr.

Ich denke aber schon, dass haufig Interpretation
unumganglich ist. In dem Ich-Buch einer Teil-
nehmerin der Ferienfreizeit stand zum Beispiel,
dass sie sich sehr schnell unwohl fiihlt, sobald
sie zu einer allgemeinverstandlichen AuRerung
gedrangt wird, weil ihr das auBerst schwer fallt.
Daher miissen die Bediirfnisse des Kindes oft mit
all der zu Verfiigung stehenden sensiblen Wahr-
nehmung erforscht werden, aber diese sollten
nicht von vornherein gepragt sein durch Erwartun-
gen und Vorhersagen. Weil ihre BediirfnisauRe-
rungen (bsp. ob ihr etwas gut gefallt) dann aber
auch fehlinterpretiert werden konnen, gehort dazu
auch, diese zu reflektieren.

Manchmal kann ich auch gar keine Gefiihlslage
ausmachen und verstehen. Gerade wenn mir das
schwer fallt, versuche ich mit Wahlmoglichkeiten
(und seien sie noch so elementar) zu arbeiten und
sensibel beobachtend zur Seite stehen.

Wie gut einem das gelingt, hangt stark davon ab,
wie vertrauensvoll die Beziehung zwischen Kind
und Begleiterln bereits ist. Allerdings sollte auch
in einer sehr vertrauensvollen Beziehung jederzeit
eine Reflexion stattfinden und sich nicht mit
altbekannten Vorlieben des Kindes zufrieden
gegeben werden.

Ein weiterer wichtiger Aspekt zum Thema

"das Kind als Subjekt” ist meiner Meinung nach
die Einbindung des erkrankten Kindes in Lebens-
situationen und Gruppenprozesse.

Weil der Austausch von Subjekten mit anderen
Subjekten die Quelle ihrer Entwicklung ist, sollte
sich beispielsweise wahrend einer Ferienfreizeit,
eines Workshops oder Seminars dieser Austausch
nicht auf die Beziehung von Kind und Begleiterin
beschranken. Zum Beispiel hat die diesjahrige
Ferienfreizeit sehr gute Erfahrungen damit ge-
macht, fir das Bergfest die behiitete Nische eines
Tagungshauses zu verlassen und ein Fest in einer
Mollner Disco mit vielen Mollner Jugendlichen zu
feiern. Gleiches konnte man auch beim Familienfest
des DKHV am 04.09.2010 im Maximilianpark er-
leben. Dabei geht es vielleicht gar nicht zu sehr
um eine spezifische Begegnung, sondern die
allgemeine Erfahrung, Teil des "wahren" Lebens
zu sein. Diese Erfahrung diirfte an Intensitat nicht
zu uberbieten sein.

Dass sich der Begleiter/die Begleiterin eines Kindes
nicht alleine fuhlt und seine/ihre Erfahrungen ein-
gebettet sind in professionelle Reflexion, ist eine
Grundvoraussetzung fiir subjektorientierte Beglei-
tung. Ich habe in meiner Arbeit bei der Akademie
des DKHV dahingehend sehr gute Erfahrungen ge-
macht.

Das alles ist eine Herausforderung, die man als
Begleiterln immer nur "so gut wie moglich” und
nie vollkommen meistern kann. Aber auch hier
macht Ubung den Meister.

> Nicola Schnarr
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Familienfest im

Maximilianpark

1.990 griine, blaue und weiBe Luft-
ballons steigen in den Himmel auf - ein Bild,
das den 700 Gasten des Familienfestes am
04. September 2010 noch lange im Gedachtnis
bleiben wird.
Diese Aktion war der Abschluss eines Familienfestes
des Deutschen Kinderhospizvereins im Maximilian-
park in Hamm. Anlass war das 20-jahrige Bestehen
des Vereins. Bei wunderschonem Spatsommerwetter
feierten die Familien lebensverkiirzend erkrankter
Kinder, die haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter
des DKHV mit ihren Familien und vielen Freunden
der Kinderhospizarbeit ein Fest, dass einer der
Hohepunkte des Jubilaumsjahres war.

Eine liberdimensionale, gemeinsam gestaltete
Geburtstagskerze, musikalische Darbietungen
und Tanzvorfihrungen auf der Open-Air-Biihne,
Lesungen im Schmetterlingshaus, eine Mit-Mach-
Baumaktion, BogenschieBen und ein fur Rollstiihle
geeignetes Spezial-Kanu - das sind nur einige der
zahlreichen Angebote, die von den Besuchern gerne
genutzt wurden.

In einem Wortgottesdienst wurde an die ver-
storbenen Kinder und Jugendlichen erinnert.

Der Gottesdienst wurde von erkrankten Kindern,
Geschwistern, Eltern und Mitarbeitern gemein-
sam mit Pfarrer Rainer Schmidt, Bonn gestaltet.
Die musikalische Leitung hatte Alwine Deege,
Singkreisleiterin und Trauerbegleiterin. Ganz
besonders eindriicklich war die Mit-Mach-Baum-
Aktion: an einem grofRen, alten Trompetenbaum
konnten auf vorbereiteten Holzblattern Fotos der
verstorbenen Kinder angebracht werden. Ein sehr
bewegender Moment.

,,Dass Trauer so viele Ausdrucksformen und Farben
haben kann, beeindruckt mich sehr®, beschreibt
Pfarrer Schmidt seine Eindrucke.

Zu all den Angeboten fur Aktivitaten gab es auch
eine Ruheoase mit Hangematte und Pflegebetten
als Ruickzugsmoglichkeit fur die erkrankten Kinder.
Die zahlreichen Wege im Park wurden fur Spazier-
gange genutzt.

Dankbar blicken alle Beteiligten auf einen ge-
lungenen Tag zuriick, an dem - wie so haufig

im Verein - alles seinen Platz gefunden hat:
Freude, Trauer, Ermutigung und Trost.

> Hubertus Sieler



Der Mit-Mach-Baum

Zum Familienfest im Maximilianpark
gab es eine besondere Aktion: den Mit-Mach-
Baum.

Vorab hatten die Familien ein Holzblatt zugesandt
bekommen, mit der Bitte, dieses individuell zu
gestalten und zum Fest mitzubringen. Nach und
nach erreichten uns in der Olper Geschaftsstelle
ca. 50 wunderschone Blatter von Familien, denen
es nicht moglich war, nach Hamm zu kommen.
Viele sehr personliche Schreiben und gute Wiinsche
begleiteten die Blatter.

Nun zum Mit-Mach-Baum: Er - ein groBer, alter
Trompetenbaum - stand an einem besonders
idyllischen Platz mit Blick auf einen einen See;
unter ihm Tische und Bank zum Ausruhen und
Verweilen.

Mein Mann und ich hatten die Aufgabe, die ge-
stalteten Blatter entgegen zu nehmen, zu durch-
bohren und mit Hilfe einer Leiter in und an den
Baum zu hangen. Wer wollte- und das waren
besonders viele Kinder- konnte diese Dinge auch
selbst erledigen. Die Kinder hatten schon sehr
konkrete Vorstellungen, wie und wo ,,ihr* Blatt
hangen sollte.

Es kamen wirklich viele Menschen bei uns vorbei.
GroBeltern hatten sich mit ihren Enkeln am
Baum verabredet, um fiir ihr verstorbenes Enkel-
kind ein selbst kreiertes Blatt aufzuhangen.
Familien brachten oft nicht nur ein Blatt fiir ihr
Kind, sondern hatten auch noch von Bekannten,

die selbst nicht kommen konnten, ein Blatt dabei.
Flr manch einen war es ein bewegender Moment
und manchmal flossen auch Tranen. Es gab Augen-
blicke der Stille, an denen der verstorbenen Kinder
gedacht wurden. Uns hat das sehr beriihrt.

Weil der Trompetenbaum mit den im Wind wehen-
den Blattern so schon aussah, hatten wir auch
Besuch von einem Kamerateam des ZDF, das ein
Interview mit betroffenen Geschwisterkindern
fuhrte. Der Kameramann war so begeistert von
der Kulisse, dass das Team zu einem weiteren
Dreh am Abend noch einmal vorbei kam. Zum
Schluss filmten sie noch einzelne sich im Wind
bewegende Blatter.

Viele fragten uns, was mit den Blattern am Ende
der Veranstaltung passieren wiirde. Hubertus Sieler,
Initiator der gelungenen Aktion, hat uns versichert,
dass sie alle einen schonen Platz in der Olper
Geschaftsstelle bekommen.

> Angelika Pehle
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Schnarchen, SchweiB

und Schicksale
Vatertour 2009 in Xanten

Anfang September des Jahres 2009 fand das Vater-
wochenende des DKHV in Xanten statt. Unterge-
bracht im Landhotel begannen wir dieses am Frei-
tagabend mit einer Flihrung durch die geschichts-
trachtige Romerstadt.

Beeindruckend der Xantener Dom (noch von unten),
ebenso wie die vielen Relikte, die von der romischen
Besatzung ebenso Zeugnis ablegen wie von den
nachfolgenden Epochen. Beeindruckend auch die
Kneipenszene, die einer Horde ausgemergelter
und dirstender Vater in den unterschiedlichsten
Gemiitszustanden Heimat und Labsal wurde.

Beeindruckend auch die damals noch neuen
Informationen, die Hubertus Sieler, Organisator
des Vaterwochenendes, uns in kargen Worten
zur Umgestaltung der Verwaltungsspitze des
Vereinsbiros in Olpe mitteilte. (Anm. der
Redaktion: Carsten Kaminski verlief3 in dem
gerade genannten Zeitraum den Posten als
Geschdftsfiihrer.)

Beeindruckend auch, wie schal plotzlich ein Bier
schmecken kann. Beeindruckend auch, wie nach
einem Moment der betroffenen Stille Diskussionen
mit mannigfaltigen Ansatzen in Gang kommen
konnen. Um der Stimmung willen einigten sich die
Vater darauf, die Neuigkeiten zu iiberschlafen,
und zu gegebener Zeit iUiber die Konsequenzen
der erwahnten MaBnahme zu beraten.

Wobei das Uberschlafen aus verschiedensten
Griinden teilweise auch nur ein kurzes Nickerchen
war. Ebenso war aber auch die ,,zugewiirfelte*
Kameradschaft in den diversen Kammern aus-
schlaggebend fiir Qualitat und Erholsamkeit

des Einzelschlafes. Will sagen, je dicker das
(Trommel)Fell, desto geruhsamer der Schlaf.

Beeindruckend hier, wie freundlich einige dis-
kussionsgestahlte Zeitgenossen andere Schlafer
Uberzeugten, das Schnarchen einzustellen.
Beeindruckend auch die haufige Erfolglosigkeit
der Diskussionen.

Da am kommenden Morgen die Ballonfahrt sehr
zeitig beginnen sollte, war der Erhaltungszustand
der Vater gegen 5:00 Uhr dann doch sehr unter-
schiedlich.

Nachdem einige Kilometer von Xanten bis Xanten
Uber Wesel abgespult waren, konnten wir in Sicht-
weite der Stadtmauer unter fachkundiger Anleitung
die Ballons klarmachen.

Beeindruckend, wie sich die leichten Hiillen mit
Luft und spater mit Hitze fillten (bis auf eine).
Beeindruckend auch, wie die prallgefiillten Ballone
nacheinander abhoben und schnell an Hohe
gewannen (bis auf einen).

Beeindruckend, wie wir der groBen Fahne des
Kinderhospizvereins, die vom Korb des vorletzten
Ballons sich bauschend entfaltete nachsahen, wir,
die wir in der Gondel unter dem letzten Ballon
standen, der nur miihsam zu fiillen war.

Beeindruckend das Repertoire an nicht druckbaren
gemurmelten AuBerungen des ,,Piloten®, dem
vom Bodenteam noch ein ,,Drehventil schlieBen*
heraufgerufen worden war, als der Ballon dann
doch behabig und langsam in Drehbewegung ver-
fallend etwas an Hohe gewann.

Da ich nur in diesem Ballon mitfuhr, bitte ich den
geneigten Leser, mit meinem subjektiven Bericht
hier vorlieb nehmen zu wollen. Ich kann nur fiir
uns im Korb sprechen. Auch wenn ich dies sonst
vermeide, kann ich keine reprasentative Schilderung
aller Fahrten geben.



Was von allen Mitfahrern anfangs als freundlicher
Service zur Rundumsicht gelobt worden war, wuchs
sich spater zur schneller werdenden Rotation aus.
Da wir zu langsam an Hohe gewannen, feuerte
unser Pilot ununterbrochen HeiBluft in die Hiille.
Offensichtlich lieB sich das Drehventil aber nicht,
wie angemahnt, schlieBen, weswegen eine grofe
Menge dieser HeiBluft nicht in Auftrieb, sondern
in Drehung umgesetzt wurde.

Beeindruckend, wie der Xantener Dom aus der
Nahe von - nein nicht richtig von oben, sondern
quasi etwas oberhalb der traufhohen Wasser-
speier- aussah, zumal die Distanz zum stattlichen
Gebaude stetig schrumpfte.

Beeindruckend, dass wir an einem Kamin nahe
der Stadtmauer vorbei und nicht driiber gefahren
sind. Beeindruckend, wie deutlich man die Antwort
der Familie vernehmen konnte, die friihstiickend
auf der Terrasse saB, und bei der wir uns kurzerhand
einladen wollten. Sie waren dort unten auch sehr
beeindruckt, als wir so einfach um die Hausecke
bogen ...

Es gelang mir, dem Funkverkehr aller Ballons
mit den jeweiligen Bodenteams zu folgen, ebenso
wie den fruchtlosen Bemiihungen unseres Piloten,
Kontakt zu unserem eigenen Bodenteam zu be-
kommen. Beeindruckend, nicht zuletzt der Wort-
wahl wegen.

So schoben wir uns langsam an die Therme in
Xanten heran. Dies ist die Bezeichnung fiir ein
Gebaude, welches liber einer romischen Badean-
stalt errichtet worden ist. Es besteht aus einem
Stahlskelett und ist mit blauem Trapezblech ge-
deckt. Hier hatten wir ausreichend Gelegenheit,
falls die Drehrichtung giinstig war, uns einen Platz
zu suchen, fir den Fall, dass wir auf dem Dach
landen wiirden.

Die Therme ist Teil des Archaologischen Parks

in Xanten. Weite Bereiche dieses Parks sind Boden-
denkmal, d. h. zur Zeit wachst dort Gras. Es ist
aber bekannt, dass etliche gut erhaltene Zeugnisse
der romischen Historie im Boden der Ausgrabung
harren, was allerdings aus Kostengriinden momen-
tan aufgeschoben wird. Deswegen ist das Gelande
mit mannshohen Zaunen umwehrt und das Betreten
streng verboten.

Sozusagen gleichzeitig mit dem uberraschenden
Einsetzen des Funkverkehrs zu unserem Bodenteam
gelang es, knapp Uber dem Dachfirst der Therme
zu fahren und hinter dem Gebaude trotz per-
manenter Drehung riickwarts zur Fahrtrichtung
sauber zu landen. Auf dem Bodendenkmal. Im
abgesperrten Bereich.

Gott sei Dank wurde ein friihmorgendlicher Fahrrad-
fahrer, der am Zaun entlang zockelte, stutzig,
als er das groBe bunte Ding dort im Museumsge-
lande lange vor der Offnungszeit sah. Er hatte
auch ein Handy dabei, und da Xanten nicht so
groB und unibersichtlich ist, war auch schnell
ein freundlicher Mensch zugegen, der ohne viel
Federlesens den Bus mit Anhanger und Ausriistung
einlieB: Der Direktor des archaologischen Parks
in Xanten personlich war so freundlich.

So konnten wir, nachdem die Ursache fiir das Ver-
sagen der Steuerung des Drehventils gefunden und
beseitigt war, wieder abheben. Die weitere Fahrt
verlief bis auf eine etwas holprige Landung und
das Durchpfliigen einer Reihe mit Weidenbiischen
(Der nachste Ast ist meiner ...) eher ereignislos.
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Wir waren somit die einzige Gruppe, die gleich
zwei Starts und Landungen erlebt hatte. Was ist
dagegen schon Hohe und Geschwindigkeit?

Mittags gab es dann noch einmal einen offiziellen
Besuch im Archaologischen Park und im Gebaude
der Thermen, iiber das wir ja schon hinweg gefahren
waren. Dies war auch von innen interessant und
spannend. Es gab Einblicke ins romische Leben,
in die Technik zum Betreiben der Heizungen,
des Wassers, der Be- und Entliiftung etc.

Alle waren dann nach einem langeren FuBweg
etwas ruhebediirftig, weswegen zwei mit Planwagen
bespannte Traktoren (Fiat Agri, 34 PS), die auf
uns auf dem Parkplatz warteten, sehr gelegen
kamen. Chauffiert von zwei Briidern konnten

wir auf dem Planwagen sitzen und das Erlebte
noch einmal Revue passieren lassen. Dank des
Weitblicks der Veranstalter waren Unmengen

gut gekiihlten Gerstensaftes unter den Sitzbanken
vorhanden.

Beeindruckend, welches schier unerschopfliche
Repertoire an ergotzlichen Kurzgeschichten (im
Volksmund auch Witze genannt) einige Herren von
sich geben konnen. Beeindruckend auch, wie heftig
nicht - wie vor Helgoland vom Brechen - sondern
diesmal vom Lachen die Bauchmuskulatur wehtun
kann.

Diese Rundfahrt endete beim Griechen, wo
freundliche Wesen trotz heftigster Anwesenheit
mannlicher Eigenschaften wie SchweiBgeruch,
Lallen, leichtem Schielen etc. mit Gerichten aus
der griechischen Kiiche die romischen Impressionen
abzurunden halfen. Dass wir spater beim Bummeln
durch Xanten noch die Schwester(n) der Trakto-
risten trafen, wird vermutlich nicht mehr jedem
erinnerlich sein.

Der Sonntagmorgen solcher Wochenenden dient
traditionell der Besinnung und der Einstimmung
auf die kommende Woche. Einstimmung auf das
fur uns Normale, das flir viele Menschen sicherlich
unnormal ist. In Abwesenheit des Organisators,
von dem an diesem Morgen die Last der verant-
wortlichen Vorbereitung gefallen war, und der
auch deswegen rechtschaffen miide war, diskutier-
ten wir die erwahnten am ersten Abend Uberbrach-
ten Neuigkeiten und fassten Beschlusse, uber die
sicherlich an anderer Stelle zu berichten ist.

Wir blickten also auf ein gelungenes Wochenende
zurick, das vermutlich allen in guter Erinnerung
bleiben wird, und von dem ich personlich noch
lange gezehrt habe.

> Klaus Ruland



Familienseminar 2010

Wir, Axel, Susanne, Lisa Marie (8) und
Claudio (5) Gregorius, nahmen zum zweiten Mal
am Familienseminar in Haltern teil.
Nachdem unser kleiner Pflegesohn Claudio in 2007,
mit zweieinhalb Jahren, ein Leberversagen erlitt
und nach vielen Komplikationen endlich nach Hause
kam, erlebten wir den nachsten Schock: Claudio
musste wiederbelebt werden und erlitt einen
Sauerstoffmangel (hypoxischer Schaden) im Gehirn.
Nach diesem Ereignis war nichts mehr normal.
Claudio konnte nicht mehr spielen, sprechen oder
sich gezielt bewegen. Er befand sich jetzt im
Wachkoma.
Unsere Welt brach zusammen und der Gedanke,
dass wir mit einem schwerbehinderten Kind in
Urlaub fahren konnten, war uns fremd.

Seit einigen Jahren haben wir Kontakt zum
Ambulanten Kinderhospizdienst Recklinghausen.
Mittlerweile begleiten 2 Ehrenamtliche unsere
Familie. So kam es, dass die Koordinatorin Anne
Grunenberg anfragte, ob wir uns vorstellen konnten,
am Familienseminar in Haltern teilzunehmen.
Nach insgesamt zweieinhalb Jahren Krankenhaus-
aufenthalt und anschlieBender Reha war die
Teilnahme eine sehr, sehr aufbauende Erfahrung.
So manche Verarbeitungstrane floss im Seminar
mit Theresa Risse.

So war es fiir uns ganz wichtig auch 2010 mitzu-
fahren. Wieder war es abermals sehr aufbauend
fur uns als Familie dabei zu sein. Wir fuhlten uns
getragen und verstanden.

Es tut uns sehr gut mit ebenfalls betroffenen
Familien zu sprechen. Auch fiir Lisa Marie finden
wir es sehr wertvoll andere Geschwister kennen-
zulernen.

Auch einen Ortswechsel als Familie mit dem kranken
Kind zu erleben, ist schon. Fiir uns ist das wie ein
kleiner Urlaub: Zeit zum Auftanken, Akkus wieder
laden.

Wie bereits beim Abschied im Seminar diesen
Jahres gesagt, ist die Arbeit der Mitarbeiter und
freiwilligen Helfer des Hospizdienstes UNBEZAHL-
BAR. Auch mochten wir lobenswert erwahnen, dass
wir uns sehr willkommen fihlten in der Seminar-
statte des Bildungswerkes. Wir wurden durch das
Team gut versorgt. Tausend Dank. Gott segne Euch.

> Familie Gregorius




Den Turnieranstof3 lief sich die Schirmherrin des Ambulanten Kinderhospizdienst
Koln, ehemalige Ausnahmeleichtathletin Heike Henkel (Bildmitte) nicht nehmen.
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WM-Fieber machte auch in

der Kinderhospizszene nicht halt
So manch einer wunderte sich am Morgen des
26. Juni 2010, als er Richtung RheinEnergie-
Stadion ging und trotz Bundesliga-Pause buntes
Treiben auf den Wiesen vor der Kdlner Sport-
stdtte erlebte.

Grund dafir war das 4. FuBballturnier des Deut-
schen Kinderhospizverein e.V., dessen Ausrichter
in diesem Jahr der Ambulante Kinderhospizdienst
Koln war.

Eroffnet wurde das FuBballturnier von Gerhard
Stolz, Koordinator des AKHD Koln und von der
Olympiasiegerin Heike Henkel, Schirmherrin des
Kolner Dienstes.

Insgesamt nahmen 14 Mannschaften teil, die keine
Kosten und Muhen scheuten und sogar aus Hamburg,
Bremen und Miinchen anreisten. Die Mannschaften
setzten sich zusammen aus Hauptamtlichen, Ehren-
amtlichen, betroffenen Vatern und Geschwistern
sowie Freunden der ambulanten und stationaren
Kinderhospizszene. Diese bunte Zusammenstellung
bot den Zuschauern spannende Spiele.

Doch das war nicht das einzige, was der Kolner
Dienst den ca. 250 Zuschauern an diesem sonnigen
Tag bot. Die Pfadfinder ermoglichten Kinderschmin-
ken und verschiedene Spiele. Eine Tombola lockte
mit vielen Gewinnen, darunter der Hauptpreis:
ein Cubo Radio im Wert von 289,00 €. Es gab einen
XXL-Kicker sowie ein Torschussmessgerat, was
nicht nur die Jingeren begeistert zur Kenntnis
nahmen!

Ein weiteres Highlight war der Auftritt der Blue
Knights Cologne, einem Motorradclub, dessen
Mitglieder Polizisten, Zollfahnder und Feldjager
sind. Der Vorsitzende Uberreichte bei dieser Ge-
legenheit auch noch eine Spende iiber 550 € an
den DKHV, die Gerhard Stolz gerne entgegen nahm.

Den Wanderpokal iibergab der ehemalige deutsche
Nationalfufballer Jens Nowotny an den Turniersieger
- den Ambulanten Kinderhospizdienst Bergisch Land.

Fir die Kinder gab es die Moglichkeit, eine Spritztour
mit den Motorradern zu machen, natirlich nur
als Beifahrer, was ihnen sichtlich Spal bereitete.
Fur das leibliche Wohl war bestens gesorgt mit
diversen Speisen vom Grill, Salaten und Pommes
fur Spieler und Besucher. Der Getrankewagen
schenkte nicht nur alkoholfreie Getranke aus,
sondern - wie es sich fur ein Kolner Turnier gehort
- auch Kolsch.

Schon war, dass einige betroffene Familien trotz
der enorm hohen Temperaturen den Weg zum
FuBballturnier fanden und die Teams anfeuerten.
Zwischen den Spielen sorgte die Band ,,Leo Colonia*
fur kolsches Flair.

Zu guter Letzt fand das Finale zwischen dem AKHD
Bergisch Land und dem AKHD Unna/Hamm statt.
Nach einem packenden Spiel hieB der Sieger AKHD
Bergisch Land.

Somit ging der 2. Platz an den AKHD Unna/Hamm,
den 3. Platz belegte der AKHD Koln.

Die Siegerehrung Ubernahmen das Vorstandsmitglied
Margret Hartkopf und der Botschafter des DKHV
Jens Nowotny, ehemals Nationalspieler der deut-
schen FuBballmannschaft. Sie Uberreichten den
Platzierten die Pokale, der Pokal fur den besten
Torwart ging an den Keeper der Mannschaft AKHD
Bergisch-Land. Nowotny selbst war so begeistert
von dem Turnier, dass er sich sogleich fur das

5. FuBballturnier des DKHV 2012 als Spieler zur
Verfligung stellte, was mit lautem Beifall ange-
nommen wurde.

Zuletzt bleibt noch der herzliche Dank an die
Mannschaften fir faires Spielen, an die vielen
Sponsoren fir die Unterstiitzung und an die
ehrenamtlichen Helfer, ohne die solch eine
Durchfuihrung nicht moglich gewesen ware.

> Michaela Borgmann



Paulas Flug iibers Ruhrgebiet

Paula hatte bei einer Tombola im
Autohaus Lueg anlasslich einer Feier fiir den
Ambulanten Kinderhospizdienst Recklinghausen
einen der beiden Hauptpreise gezogen:
einen Flug mit dem Segelflugzeug vom Fliegerclub
Gladbeck und Kirchhellen. Da Paula liebend gern
Auto fahrt und auch eine gemeinsame Bootsfahrt
ihr groBen SpaB gemacht hatte, konnte ich mir
vorstellen, dass ihr ein Flug auch gefallen wiirde.
Beim ersten Gesprach mit dem Fluglehrer Herrn
Kitzelmann wurde klar, dass ein Flug im zweisitzigen
Segelflugzeug nicht maglich ist, da Paula nicht
allein mitfliegen konnte. Herr Kitzelmann ver-
mittelte Uber einen befreundeten Club einen Flug
mit einem Motorflugzeug, in dem drei Personen
mitfliegen konnen.

Nachdem Paulas Mutter und der Arzt keine Be-
denken hatten, wurde der 13. Mai als Flugtag
festgelegt. Mein Mann und ich holten Paula von
ihrer Wohngruppe ab. Schon auf der Hinfahrt war
sie guter Laune. Am Flugplatz ,Schwarze Heide*
trafen wir uns mit Anne Grunenberg, Koordinatorin
des ambulanten Kinderhospizdienstes Reckling-
hausen und der Familie mit drei Kindern, die den
zweiten Flug gewonnen hatte. Wir wurden von
einigen Clubmitgliedern freundlich empfangen
und mit Kaffee und selbstgebackenem Kuchen
verwohnt.

Dann war es soweit. Der Einstieg in die Maschine
war zwar etwas beschwerlich, da wir uber die
Tragflache in das Flugzeug klettern mussten, aber
mit vereinten Kraften gelang es. Paula und ich
saBen hinter dem netten und erfahrenen Piloten.
Er gab uns noch einige Hinweise und Erklarungen.
Dann wurde die Glashaube geschlossen und es ging
los!

Obwohl der Motor recht laut war, begann Paula
wahrend der Startphase frohlich zu lachen. Meine
Sorge, dass sie Angst haben konnte, erwies sich
als unbegriindet.

Trotz des unbestandigen Wetters hatten wir einen
wunderschonen, ruhigen Flug und konnten die
beeindruckende Rundumsicht auf Stadte, Halden,
Flisse und Kanale des Ruhrgebietes eine halbe
Stunde geniefRen.

Auf der Riickfahrt nach Recklinghausen machte
Paula ein kleines Nickerchen und kam gut gelaunt
wieder nach Hause.

Vielen Dank noch einmal an alle, die diesen Flug
fir Paula und uns moglich gemacht haben.

> Brigitte Krumlinde
seit 3 Jahren ehrenamtliche Begleiterin
von Paula (18)
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,,Als der Ruf erging ..."

ein bisschen zu helfen ... joh ..., aber
als es hie Weihnachtsmarkt auf Moyland - ganz
spontan ja!
Ich wollte immer mal wieder nach Schloss Moyland
,von alters her®. Frilher schon hatte ich mit den
Eltern die gesamte Entwicklung mitbekommen.
Ruine, Aufbau, Museum, Beuys und eben den
Weihnachtsmarkt.

Also Weihnachtsmarkt im Park rund um Schloss
Moyland.

Welche Freude und Frohlichkeit spiegelten sich

auf den Gesichtern von groBen und erst recht bei
den kleinen Besuchern auf dem stimmungsvollen
Weihnachtsmarkt im Park rund um Schloss Moyland.
Bei herrlichem, aber heftig kaltem Winterwetter
- die Tage vorher miissen auch noch arg verregnet
gewesen sein - gab es an den liebevoll dekorierten
Hiitten und Standen und weihnachtlich geschmiick-
ten Zelten allerlei zu erleben, zu bestaunen und
zu genieBen. Ideen und Anregungen fiir Weihnachts-
geschenke fir die ganze Familie sind einem nur

so zugeflogen. Nur der Geldbeutel setzte Grenzen.

Der Deutsche Kinderhospizverein war mit zwei
groBen, viel bewunderten ,Indianerzelten”
mittendrin. An einem Adventswochenende habe
ich versucht, die Ehrenamtlichen dort tatkraftig
zu unterstiitzen. Es war schon ein reges Treiben
in den ,,Tipis” und nicht nur wegen der Kalte
drauBen, drinnen oft ,,rappelvoll”. Die Zelte waren
innen und auBen wunderbar weihnachtlich deko-
riert. Stehtische, Sitzbanke und Tische luden zum
Verweilen ein.

»Meine* Koordinatorin meinte: ,,Du kannst ja
vielleicht eine Schiirze mitnehmen. Da werden
auch Platzchen gebacken ..."

In dem einen ,,Tipi* gab's Infos Uiber den Deutschen
Kinderhospizverein, liebevolle Beratung, feine
Sachen zu kaufen und heiBer Punsch wurde an-
geboten. In dem anderen fand die adventliche
Weihnachtsplatzchenbackerei groen Anklang.
Hier hatte Stephan fiir das Wochenende im Vorfeld
viele Kilos Platzchenteig vorbereitet, der jetzt
von zunachst zogerlichen, doch dann von sichtlich
begeisterten Jungen und Madchen erst ausgerollt,
dann ausgestochen wurde. Es gab Backformchen
fur ein altes und ein neues Schloss. Das alte Schloss
lief besser. AnschlieBend wurde der Teig auf ein
groBes Backblech gelegt und in den dafiir bereit-
stehenden riesigen Backofen geschoben. Zur Fertig-
stellung wurden die Platzchen noch mit bunten
Zuckerstreuseln dekoriert. ,,Bist du durcheinander?”
wurde ich von einer kleinen, aufmerksam zu-
schauenden und zuhorenden Platzchenbackerin
gefragt, nachdem ich ,,Zimtzucker® anstatt ,bunte
Streusel” sagte. Manche konnten gar nicht genug
Schlosser ,,bauen® und genieBen.

Es war eine frohliche Weihnachtsbackerei, und
diese Stimmung ubertrug sich auch auf die Eltern.
Da tauten dann nicht nur die kalten Hande und
FuBe auf, es wurden auch intensive Fragen uber
die Arbeit des Deutschen Kinderhospizvereins
gestellt. Von vielen wurde zur ehrenamtlichen
Arbeit nachgefragt, die ich mit Erzahlungen aus
meinem Erleben naherbrachte. Kein leichtes
Unterfangen hier die Kurve zu kriegen, aus der
lustigen Backsituation heraus den Ernst unserer
Aufgabe anzudeuten oder ein Gesprach daruber
zu fihren.



Wir Ehrenamtlichen hatten da bei aller Freude am
Tun, durchaus noch ein paar zusatzliche Hande
gebrauchen konnen, denn das Platzchenbacken
mit allem Drum und Dran, zusammen mit den
oft sehr intensiven Gesprachen war doch eine
Herausforderung.

Am Samstag bin ich dann gegen 18:00 Uhr ein
wenig geschafft nach Hause gefahren. Ich kam
aber kaum vom Parkplatz, weil Uber die groBen,
fast taghell erleuchteten Kreisverkehre hinaus,
die Schlange der Autos fast bis Xanten reichte.
Was um diese Zeit noch all fiir neugierige Men-
schen auf den Weihnachtsmarkt wollten - toll!
Ich hatte ein etwas schlechtes Gewissen, weil
Karola Wiedemeier und Hubertus Sieler wohl
noch bis 3:00 Uhr in der Friihe aushallten mussten,
um den nachsten Tag vorzubereiten.

Der Sonntag war ebenfalls ein besonderes Erlebnis:
morgens den Markt mit wachwerden zu lassen,
mit vielen auch bedriickenden Berichten und Ge-
sprachen, aber auch wieder erfolgreicher Backerei
und guten Verkaufen (ich habe natirlich auch ein
paar kleine feine ,Mitbringsel* erstanden) und
dem warmenden ,,alkoholfreien® Punsch. Dazu das
Punschlied von Friedrich Schiller:

Vier Elemente,
Innig gesellt,
Bilden das Leben,
Bauen die Welt.

Prefit der Zitrone
Saftigen Stern,
Herb ist des Lebens
Innerster Kern.

Jetzt mit des Zuckers
Linderndem Saft
Zdhmet die herbe
Brennende Kraft!

Gieflet des Wassers
Sprudelnden Schwall!
Wasser umfénget
Ruhig das All.

Tropfen des Geistes
Giefiet hinein!
Leben dem Leben
Gibt er allein.

Eh es verdiiftet,
schopfet es schnell,
nur wenn er gliihet,
labet der Quell.

Gegen 18:00 Uhr schlossen wir die Backerei - kein
Teig mehr da - aber irgendwann soll der Weih-
nachtsmann ja auch noch was zu tun haben.

Zum Abschied verlief ich mich noch ein wenig

im Schlossbereich. Hier einige Grippchen in
Gesprachen, am ,Lagerfeuer® sich warmend.
Hier raumten manche schon die Stande auf,

dort Griippchen die schon Manoverkritik flihrten.
Aber noch viele Gaste standen bei der Bihne und
horten nach so viel Weihnachtsklangen der
vergangenen Tage ,,fetzige" Bigband-Klange.

Selig fuhr ich wieder nach Hause. Aber wieder mit
ein wenig Wehmut, weil ich Karola und Hubertus
den Rest machen lieB. Es waren wunderschone
Tage mit interessierten Kindern, vielen
interessanten Menschen, und ganz lieben Kollegen.
Auf ein Wiedersehen nicht erst auf dem nachsten
Weihnachtsmarkt freut sich

> Wolfgang Briinker
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Wege im Dunkel
- Wege im Licht

Begleitheft

Der Katalog zur Ausstellung enthalt
Abbildungen der Exponate mit erklarenden
Texten.
Dieses Heft vermittelt einen intensiven Eindruck
Uber die kiinstlerischen Arbeiten der Familien
und ist meiner Einschatzung nach viel mehr als
ein Begleiter der Ausstellung.

Die vorziiglichen Fotos und die informativen Texte
zeigen ebenso wie die Ausstellung, in welcher
Lebenssituation die Familien sich befinden, was
sie bewegt und wie sie immer wieder - wie es

im einleitenden Text heiBt - um ,,Gleichgewicht
im Lebensalltag” ringen.

Ich mochte dieses sehr schone Heft allen Menschen
ans Herz legen, die interessiert sind am Leben der
Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern,
die etwas erfahren wollen iiber Note und Angste,
Hoffnungen und Mut der Familien.

Das Heft ist fiir 5,- € an den Ausstellungsorten
und in der Geschaftsstelle in Olpe zu erwerben.

Die Orte der Ausstellung fiir 2011 sind auf unserer
Homepage unter Termine zu finden.

> Kornelia Weber



»Lehre uns bedenken, dass wir sterben
mussen, auf dass wir klug werden. "
(Psalm 90, Vers 12)

Schiiler einer Forderschule fiir Geistig-
behinderte setzen sich mit Tod und
Trauer auseinander

Gestaltung einer Trauerkiste

Im Verlauf des letzten Schuljahres
arbeiteten 16-19jahrige Schiler der Forderschule
am Lebensbaum in Halle/Saale im Religionsunter-
richt zum Thema ,,Tod und Trauer®. AnstoB zu
diesem Thema gab das Sterben von Schiilern unserer
Schule. Die Schiilerlnnen zeigten ihre Betroffenheit
und sprachen offen lber ihre Gefiihle und ihr
Berihrt-Sein.
Ihre eigenen Vorstellungen und Gedanken zum
Thema ,,Sterben und Tod" wurden thematisiert.
Es entstand die Idee einer Notfall-Kiste, um sich
in den ersten Stunden nach der Nachricht vom
Versterben eines Mitschiilers auf ein vertrautes
Ritual stiitzen zu konnen.

In den folgenden Unterrichtseinheiten wurden
erste Ideen gesammelt; diskutiert wurden die
Fragen:

> Wie konnte unsere Kiste aussehen?

> Welche Gegenstande soll die Kiste beinhalten?
> Welchen Materialien sollen verwendet werden?

Die Fragen bildeten eine gute Arbeitsgrundlage
und regten zu intensiven Gesprachen zwischen den
Schiilern an. Neben einer vertrauten und offenen
Atmosphare gab es auch die Moglichkeit sich zu-
rickzuziehen und den eigenen Gedanken zum
Thema Raum zu geben. Aus einer Vielzahl von
Ideen ( z.B. eine Urne, eine Blumenvase mit
Kunstblumen - damit diese nicht verwelken,

eine Kerze, ein Kreuz, ein Engel, ein Bilderrahmen
fiir ein Foto, ein Buch mit Psalmen, Versen und
Gedichten ) entstand eine groBe Sammlung.

Die Schiiler setzten ihre ,,Bilder im Kopf" mit
viel Kreativitat und Phantasie um.

Erste Entwirfe von einzelnen Elementen entstanden
- Texte wurden gesammelt, vorgelesen und aus-

gewahlt, ein Kreuz aus Plastiline als Entwurf fur

das spatere Tonkreuz entstand.

Am Ende bildeten folgende Gegenstande den Inhalt

der Kiste:

> Kerzenstander aus Ton

> Vase mit Engelrelief

> Tonfliese mit Kreuzmotiv

> gefaltete Taschentiicherbox

> blaues Samtsackchen mit Trostern (Hand-
schmeichler, Muggelsteine, Federn, kleine
Holzfigur, Filzkugel, kleiner Tonengel,
kleiner Kuschelball)

> Kiinstlerkarte als TrauergruB an die Familie

> Verschiedenfarbige Leinentiicher zum Gestalten
einer Mitte

> Tonkarten im A5 Format und Pastellkreiden zur
Gestaltung eines personlichen AbschiedsgruBes
(Hande, Schmetterlinge, Sonnen u.a.)

> gebundene Vers-Sammlung

Geistig behinderten Schiilern gibt diese Kiste Hand-
lungsspielraum, in Tatigkeiten einbezogen zu wer-
den. Sie konnen gemeinsam und nach eigenen Vor-
stellungen eine Mitte gestalten, einem Mitschiiler
ein Taschentuch anbieten und die Kerze anziinden.
Vor allem schwerstmehrfachbehinderten Kindern
und Jugendlichen fehlen oft die Moglichkeiten,
eigene Gedanken, Gefiihle und somit auch ihre
Trauer, Betroffenheit und ihr Mitgefiihl auszu-
driicken. Die verschiedenen Elemente geben ihnen
die Option, sich aktiv in die Kommunikation und
das Gesamtgeschehen der Klasse/Gruppe einzu-
bringen.

Die entstandene Kiste kann als Basis fur ein Trauer-
ritual von Schulern und Kollegen eingesetzt werden.
Sie bietet vielfaltige Moglichkeiten auf die ganz
eigenen Bediirfnisse der Schiiler einzugehen und
den Gegebenheiten der Klasse/Gruppe gerecht zu
werden.

> Mandy Otto & Cordula Semt
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Willst Du froh und gliicklich leben,
lap kein Ehrenamt dir geben!
Willst du nicht zu friih ins Grab
lehne jedes Amt gleich ab!

Wieviel Miihen, Sorgen, Plagen
wieviel Arger mupt Du tragen;
gibst viel Geld aus, opferst Zeit -
und der Lohn? Undankbarkeit!

Ohne Amt lebst Du so friedlich
und so ruhig und so gemiitlich,
Du sparst Kraft und Geld und Zeit,
wirst geachtet weit und breit.

Ehrenamt

Chgcifnce

40



Facetten des Ehrenamts
- Gedanken und Grundlegendes

Ehrenamt in einer Biirgergesellschaft

»Eine aktive Burgergesellschaft ist nicht nur eine
schone und gute Idee, sondern eine Voraussetzung
fir ein erfolgreiches, zivilisiertes Gemeinwesen.
Es geht den Menschen sowie Staat, Wirtschaft und
Gesellschaft besser, wenn moglichst viele fur sich
und mit anderen aktiv sind. "

Damit wirft die Idee der Biirgergesellschaft aber
auch wieder Fragen auf, die lange verschiittet
waren, weil die Antworten selbstverstandlich
scheinen. Was mach eigentlich eine erfolgreiche
Gesellschaft aus? Welche Werte zahlen: nur jene,
die an der Borse gehandelt werden, oder auch
jene, die von Menschen und Gemeinschaften als
schopferische, sozial engagierte und moralisch
kompetente Akteure geschaffen werden?

Die Idee der Biirgergesellschaft liefert keine fertigen
Rezepte, wohl aber kritisch-normative MaBstabe,
die eindimensionales Denken infrage stellen und
vielleicht sogar Wege weisen, wie sich ein er-
folgreicher Wirtschaftsstandort und ein sozial
attraktiver Lebensort verbinden und verbiinden
konnen.

,Burgergesellschaft” ist eine Reformperspektive,
aber kein Zaubermittel fiir die sozialen Ubel der
Zeit. Wie Staat und Markt auch hat die Biirgerge-
sellschaft spezifische Starken, aber auch Grenzen.
Insbesondere ist sie kein Ersatz, wohl aber eine
Erganzung fiir den Sozialstaat. Sie ist schon gar
kein Allheilmittel gegen die Arbeitslosigkeit.
Man tut einer guten Sache keinen Dienst, wenn
man sie im Zuge der Begeisterung liberfordert.
Es kommt auf die richtige Balance zwischen Staat,
Markt und Biirgergesellschaft an. Dabei meint
Biirgergesellschaft immer beides: eine kritische
Norm, die man an bestehende Institutionen und
Einrichtungen anlegen kann, und einen besonderen
Ausschnitt der Gesellschaft, in dem die Menschen
freiwillig, aber nicht privat, offentlich wirksam,
aber nicht unter staatlicher Regie tatig sind.

Eine nachhaltige Entwicklung biirgerschaftlichen
Engagements in Einrichtungen braucht neben einer
sozialen Infrastruktur vor allem eine Begleitung,
Beratung und Supervision des ehrenamtlichen,
freiwilligen, burgerschaftlichen Engagements.
Denn: Ehrenamtliche finden, zu motivieren und
zu qualifizieren ist eine hauptamtliche, eine pro-
fessionelle Aufgabe.

Des Weiteren braucht es eine professionelle
Mediation und Moderation der Prozesse, die
zwischen Hauptamtlichen und Ehrenamtlichen
ablaufen. Guter Wille und gutes Zureden auf beiden
Seiten reichen nicht aus. Es muss die je andere
Perspektive vermittelt und Tatigkeiten neu gemischt
werden, wenn Frustrationen und Missverstandnisse

vermindert werden sollen. Viele Freiwillige sind
eines Tages weggeblieben, weil sie unter- und
Uberfordert oder einfach nicht ernst genommen
worden sind. Auch die Einrichtungen miissen sich
andern.

SchlieBlich muss eine Politik der Anerkennung des
Biirgerengagements neue Wege gehen. Es hat sich
inzwischen herumgesprochen, dass Engagement
gut ist fir das Gemeinwesen und dass es den
Aktiven selbst gut dabei geht. Ganz am Anfang
stehen die Uberlegungen, wie man diesen ,,Mehr-
wert" fur den Einzelnen und fiir seinen Lebensweg
deutlich machen kann. Lasst sich Blirgerengage-
ment im Hinblick auf eine soziale Kompetenzbilanz
so dokumentieren, dass jeder Aktive derartige
Fahigkeiten, beispielsweise bei Bewerbungen,
vorweisen kann? In unserer Gesellschaft kommt
es auch darauf an, den allgemeinen Vorteil auf
eine intelligente Weise mit dem personlichen
Nutzen zu verknipfen.*

> Warnfried Dettling

,Blrgergesellschaft. Eine Reformperspektive,

die aus der Mitte kommt." In: Mutz, Gerd (Hrsg.):

Die Gesellschaft umbauen. Perspektiven biirgerschaft-
lichen Engagements. SPi, Miinchen 2003.
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Die Entstehung

des Ehrenamtes

Die ersten Ehrenamter gab es bereits
im Mittelalter. Es waren Fiirsten und Adelige,
die Amter in Gilden und Bruderschaften aus-
fiihrten, die ihnen ,Ehre’ einbringen sollten.
Spater waren es ehrenwerte Manner aus dem
Biirgertum, die in unbezahlten Ehrenamtern,
z. B. als Laienrichter arbeiteten.
Festgeschrieben wurde das Ehrenamt das erste
Mal mit den Stein-Hardenbergschen Reformen und
der PreuBischen Stadteordnung aus dem Jahre
1808. Das erstarkende Biirgertum sollte die
Moglichkeit der Mitbestimmung in kommunalen
Angelegenheiten bekommen, damit es nicht zu
Aufstanden kommt. Allerdings war diese Moglichkeit
nur fir steuerzahlende, grundbesitzende und
mannliche Burger gedacht. Eine weitere Vor-
raussetzung war der tadellose Ruf des Geehrten.
Das biirgerliche Engagement weitete sich zu-
nehmend aus. Frauen waren jedoch bis 1918
davon ausgeschlossen. Sie erhielten erst in diesem
Jahr das Wahlrecht und damit zumindest die
offizielle Méglichkeit zur Ubernahme eines Ehren-
amtes, dennoch waren sie weiterhin im Zugang
zu Ehrenamtern benachteiligt.

Als infolge der zunehmenden Armut wahrend der
Industrialisierung die Hilfen der Kirchen und des
Staates nicht mehr ausreichten, bildeten sich
immer mehr Vereine, in denen das Ehrenamt nicht
mehr durch die Ehre bestimmt war, sondern die
Hilfe aus Nachstenliebe geschah. Mit dem Elber-
felder System (1853, s. www.wikipedia.org), wurde
dieses ,soziale Ehrenamt® auch von staatlicher
Seite eingefiihrt. Fir das Blrgertum bedeutete
dieses Ehrenamt eine Kompensation ihres ab-
nehmenden Einflusses, den sie bis dahin liber
das immer mehr an Attraktivitat verlierende
administrative Ehrenamt ausiibten.

Ein weiterer Ursprung ehrenamtlicher Arbeit liegt
in der Frauenbewegung im 19. Jahrhundert, die

eng mit dem Namen Alice Salomons (www.
wikipedia.org) verbunden ist. Hier erhielten
burgerliche Frauen das erste Mal die Moglichkeit
sich auBerhalb ihrer Familie zu betatigen. Auch
wenn es dabei um fursorgende Aufgaben ging,
die mit dem ,miitterlichen Wesen’ der Frauen
begriindet wurden, stellte dies einen Beitrag
zur Emanzipation dar.

Trotz der Schwierigkeiten der empirischen Erfassung
der Ehrenamtlichen zeichnet sich doch in allen
Studien hinsichtlich der Struktur des Ehrenamtes
ein ahnliches Bild ab. Heinze/Olke stellen dazu,
in Bezug auf die Daten des SOEP, fest: ,,... dass
der ,durchschnittliche’ ehrenamtlich Tatige im
mittleren Lebensabschnitt ist, eine gute Ausbildung
besitzt und in einer gehobenen Position erwerbstatig
ist. Trotz einiger bemerkenswerter Wandlungs-
prozesse und ,aufholender’ Gruppen liegt hier eine
Linie der Kontinuitat: die Mittelschicht-Zentriertheit
des Engagements.

Auch die Studien zur geschlechtsspezifischen Ver-
teilung des allgemeinen Ehrenamtes kommen zu
unterschiedlichen Ergebnissen. Jedoch dominiert
bei den meisten Studien der mannliche Anteil der
Ehrenamtlichen. Dennoch sind sich die Autoren
daruber einig, dass das soziale Ehrenamt weiblich
ist, wahrend Manner in politischen Ehrenamtern,
Sportvereinen und Vorstanden engagiert sind.

Einen weiteren Einfluss auf das ehrenamtliche
Engagement hat der Bildungsstand, an diesem
Punkt herrscht Einigkeit unter den Autoren. Mit
steigendem Niveau der Schul-, sowie Berufsaus-
bildung nimmt auch die Beteiligung an ehrenamt-
lichen Tatigkeiten zu. ,,Ehrenamt ist und bleibt ...
ein Tatigkeitsfeld fiir Personen mit mittlerer und
hoherer Bildung, gehobenen Berufen und Ein-
kommen usw. "

Nicht ganz so einig ist man sich bei der Altersver-
teilung. Hier gehen einige Studien von Spitzen der
Beteiligung zwischen 40 und 60 Jahren aus, andere
dagegen sehen die groBte Beteiligung in der
Altersgruppe unter 24 Jahren.

Das Ehrenamt ist ein momentan stark diskutiertes
Phanomen. Dabei fehlt eine klare Definition des
Begriffs, sowie eine Entscheidung fiir eine ein-
heitliche Verwendung eines Begriffs. Die in der
Diskussion vertretenen Bezeichnungen stellen meist
Positionierungen in der Debatte um das neue
Ehrenamt dar.

Im Laufe der historischen Entwicklung hat sich
das Ehrenamt vom ehrvollen Ausiiben eines Amts
zu einem sozialen Ehrenamt entwickelt, das haupt-
sachlich von Frauen, in Anbindung an eine Organi-
sation, ausgefuhrt wird. Die Motive fur dieses
Ehrenamt sind vielfaltig, sie reichen von indivi-
duellen bis zu gemeinwohlorientierten Zielen.
Hinsichtlich dieser Motive wird seit den achtziger
Jahren ein Wandel konstatiert. Das sogenannte



,neue Ehrenamt’ zeichnet sich vor allem durch
Selbstverwirklichkungsmotive, zeitlich flexiblere
Organisationsstrukturen und gestiegene Erwar-
tungen auf Seiten der Ehrenamtlichen aus.

Diese neuen Strukturen zu erkennen und darauf
zu reagieren versucht die aktuelle Diskussion,

da sich die Autoren, was die Wichtigkeit und die
Bedeutung des Ehrenamtes fir unsere Gesellschaft
angeht, einig sind. Ein Beispiel fur neue Modelle
und Wege zur Forderung des neuen Ehrenamtes
sind die Freiwilligenzentren.

Es gibt allerdings auch kritische Stimmen. So wehrt
man sich gegen eine Uberforderung des Ehrenamtes
vor allem in folgenden drei Punkten:

> Ehrenamt als sozialer Kitt gegen Entsolidarisierung
der Gesellschaft

> Ehrenamt als Alternative zur Erwerbsarbeit

> Ehrenamt als Sparpotenzial des Sozialstaats

Was wollen Ehrenamtliche?

Abb.: Wiinsche der neuen Freiwilligen und die Antworten der Verbande/

Organisationen (Sturzenhecker 1998, 36).

> Ich engagiere mich ehrenamtlich, weil in unserer Gesellschaft
nicht alle notigen Dienste bezahlt werden kénnen, die aber wichtig
sind, um moglichst allen Menschen Lebensqualitdt zu ermoglichen.

Begleitung von Ehrenamtlichen durch
Hauptamtliche - eine ,Checkliste’

> Entscheidungskompetenzen und Aufgaben-

befugnisse missen eindeutig verteilt werden,

um einer Statusunsicherheit entgegenzuwirken.

> Vorstellungen Uber die Zusammenarbeit missen

gemeinsam entwickelt werden. ,,Berufliche

Helferlnnen sollten dabei ihre Aufgabenbereiche,

die eine Zusammenarbeit mit Ehrenamtlichen

betreffen, strukturiert darlegen und Abgrenzungen

sowie Uberschneidungen aufzeigen®. (vgl. Otto-

Schindler 1996, 168)

> Erfahrungen und Probleme mussen thematisiert

werden, hierbei sind Einzelgesprache hilfreich.

> Ehrenamtliche missen an Entscheidungen,

die ihren Bereich betreffen konstruktiv beteiligt

werden.

> Es missen regelmaBige Treffen mit Hauptamt-

lichen stattfinden, um Informationen zu geben

und Organisatorisches zu regeln.

> Themen durfen nur von beteiligten Ehren- und

Hauptamtlichen vorgeschlagen werden, Referenten

nur aufgrund eines Vorschlags von Ehrenamtlichen
eingeladen werden.
> QualifizierungsmaBnahmen
dirfen nur auf Wunsch der
Ehrenamtlichen erfolgen und
keine Eingangsvoraussetzung
darstellen. ,,Diese Forderun-
gen begriinde ich damit,
dass erstens vor allem eine
Weiterbildung Ehrenamt-
licher als ,Hilfssozialarbeiter’
vermieden werden muss.
Zweitens konnte durch eine
theoretische Uberfrachtung
Ehrenamtlicher deren
,situative Kompetenz’
verloren gehen.*
(vgl. Otto-Schindler 1996,
169)
> Ehrenamtliche sollten dazu
angeregt werden, uber ihre
Arbeit zu berichten, da
dadurch Riickschlusse auf die
soziale Arbeit maglich sind.

> Meike Peglow

Das neue Ehrenamt. Erwartungen
und Konsequenzen fiir die soziale
Arbeit. Tectum Verlag, Marburg
2002.
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Schwerpunktthema: Ehrenamt
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Ehrenamt und Zivilcourage

Die Zivilgesellschaft kann den Sozialstaat
nicht ersetzen. Die Arbeit von Stiftungen,
Biirgervereinen und Tafeln kann nur eine
Erganzung sein.

Die "Zivilgesellschaft" ist so eine Art Heilsarmee
der Demokratie. Sie besteht aus Wohlfahrtsver-
banden, aus Stiftungen und vor allem aus vielen
groBen und kleinen Biirgerinitiativen. Die Zivil-
gesellschaft beantwortet eine Frage, die in Zeiten
von anhaltend schlechten Nachrichten besonders
beliebt ist: Wo bleibt eigentlich das Positive?

Es gibt dieses Positive - namlich Zehntausende
sozialer und gesellschaftspolitischer Projekte

im Land, die dort ansetzen, wo der Staat es
nicht oder nicht mehr tut.

Sie machen Kultur; sie finanzieren, was der Staat
nicht mehr finanziert. Sie kiimmern sich, viel
personlicher als dies die beste staatliche Jobagentur
kann, um Ausbildungsplatze fur Jugendliche;

sie leisten Hausaufgabenhilfe fur auslandische
Kinder; sie begleiten tirkische Eltern zur Klassen-
versammlung; sie kriechen unter den Teppich,
unter den Hartz IV die neuen Armen der Gesell-
schaft gekehrt hat; und sie tischen ihnen etwas
zum Essen auf:

Mehr als 800 "Tafeln" gibt es mittlerweile in
Deutschland, sie haben eine Million "Kunden",
denen sie an zweitausend "Ausgabestellen”
gespendete Lebensmittel servieren. Diese
Wiederkehr der Suppenkiichen zeigt, wie grof
der Mangel in Deutschland ist. Das ist das Negative.
Die Zahl der Bedurftigen, die bei den Tafeln essen,
hat sich seit Hartz IV verdoppelt.

Reichtum an Ideen

Soeben hat der Bundesverband Deutscher Stiftungen
den "Stiftungsreport” vorgelegt. Wer die Projekte
der Stiftungen und Birgervereine studiert, der
entdeckt einen Reichtum an Ideen und Engagement,
der die viel zitierten Nachtgedanken Heinrich
Heines vertreibt. Nein, man ist nicht um den Schlaf
gebracht, wenn man in der Nacht an Deutschland
denkt. Die These vom galoppierenden Hedonismus
dieser Gesellschaft stimmt nicht; sie beschreibt
jedenfalls nur einen Teil der Wirklichkeit.

Es gibt eine starke Gegenbewegung, eine Renai-
ssance dessen, was man friher "Ehrenamt” nannte
- und es gibt eine neue Kultur der Stiftungen. Ihre
Zahl steigt Jahr fur Jahr rapide, nicht nur, weil
die steuerliche Forderung besser geworden ist;
nicht nur, weil es bei Rotary und im Lions Club
schick geworden ist, von der Griindung seiner
Stiftung zu berichten; sondern auch deswegen,
weil der Finanz-Kapitalismus auf der einen Seite
auch einen Gemeinwohl-Kapitalismus auf der
anderen provozierte. Das ist das Positive.

Es gibt aber auch eine zunehmende Tendenz

des Staates, sich darauf zu verlassen, dass das,
was er als Sozialstaat leisten miisste, von privaten
Initiativen geleistet wird. Das ist das Negative.
Das bringt einen Mann wie Gerd Hauser, den Vor-
sitzenden des "Bundesverbandes Deutsche Tafel"
zur WeiBglut: Bei allem berechtigten Stolz auf das
eigene Engagement - man fordere damit auch den
weiteren Riickzug des Staates aus seinen Kern-
aufgaben.

Biirgerschaftliches Engagement ist aber kein Ersatz
fir den Sozialstaat, schon deswegen nicht, weil
die Wirtschaftskrise auf die Privaten als Spenden-
und Finanzierungskrise durchschlagt. Die Arbeit
von Stiftungen, Blirgervereinen und Tafeln kann
nur eine Erganzung des Sozialstaats sein. Der Staat
hat seine Pflicht zu erfillen, privates Engagement
ist die Kur. Die Gesellschaft braucht dafur Kimme-
rer; und sie braucht Stiftungen und Vereine,

die dieses Kimmern organisieren und begleiten.
Es gibt viele dieser Kimmerer, aber der Staat
behandelt sie zu oft als nutzliche Idioten. Die
groRen Verbande wiederum sehen diese Kimmerer
zu oft eher als Storer denn als willkommene Helfer.

> Ehrenamt heif3t fiir mich aufstehen,
hinsehen, mitmachen, mitgestalten,
bewegen.



Auch Aufreger gesucht

Beim Wort "Zivilgesellschaft" kriegen viele Politiker
einen barmherzig-giitigen Gesichtsausdruck;
beim Wort "Attac” friert ihnen dann die gute
Miene wieder ein. Attac, also die Bewegung der
Globalisierungskritiker, ist noch nicht als Blirger-
stiftung organisiert. Engagement braucht aber
nicht nur Anfiihrer und Anreger, sondern auch
Aufreger. Die Zivilgesellschaft erstreckt sich tiber
ein breites Spektrum, noch viel breiter, als es
bei den Volksparteien in ihren besten Zeiten war.
Sie reicht von Attac bis zur Milliardarsstiftung.
lhre Arbeit ist Wertschopfung fur das Gemeinwohl,
die der Staat zu achten hat.

Und die Wohlfahrtsverbande miissen sich liberlegen,
woran es liegt, dass sich bei ihnen nicht mehr viel
privates Engagement trifft, sammelt und biindelt.
Beim Stichwort Wohlfahrtsverband denkt man
heute nicht an einen Zusammenschluss von sozial
engagierten Menschen, sondern an Apparate, die
das Soziale verwalten; man denkt an Funktionare,
die Verbandspolitik betreiben, um dafiir zu sorgen,
dass dem Verband nicht die Butter vom Brot ge-
nommen wird. Die notwendige Professionalisierung
der Wohlfahrtspflege hat leider dazu gefiihrt, dass
freiwilliges privates Engagement von den Profis
einfach als storend empfunden wird. Die Wohl-
fahrtsverbande werden starker als bisher dartuiber
nachdenken missen, das Ehrenamt wieder neu zu
wiurdigen, besser in ihre Arbeit einzubauen und zu
strukturieren.

Wohlfahrt - das klingt so betulich, ist aber ein
taglicher Kampf. Notwendig ist ein Buindnis der
Ideen-, der Geld- und der Zeitreichen; der Menschen
also, die Ideen, Geld oder Zeit haben. Dieses
Biindnis muss, im Wortsinn, gestiftet werden.

Es kann den Sozialstaat nicht ersetzen, aber
bereichern.

> Heribert Prantl
(Stiddeutsche Zeitung vom 30.4.2009)

> Ich mochte meine Freizeit sinnvoll
ausfiillen. In unserer Gesellschaft wird
suggeriert, dass nur der ,,Starke und
Schone* weiterkommt. Und was machen
die Alten, Kranken, Behinderten?

Sie fallen durch dieses Raster.

Und genau fiir diese Menschen mochte
ich mich einbringen.
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Ehrenamtliche Mitarbeiter-
innen’ in den ambulanten Kinder-
hospizdiensten des Deutschen

Kinderhospizverein e.V.
,,Profis mit einem anderen Auftrag

»Sie [ehrenamtliche Hospizmitarbeiter] kiimmern
sich um lhre Ndchsten - ein vorbildliches Beispiel
fiir biirgerschaftliches Engagement, das den
Zusammenhalt und die Mitmenschlichkeit in
unserer Gesellschaft stdrkt. Dafiir mdchte ich
lhnen meinen Dank und meine Anerkennung
aussprechen. Wir kénnen froh sein in Deutschland,
dass wir Menschen wie Sie haben. *?

Mit den Worten unseres ehemaligen Bundesprasi-
denten Horst Kohler endet in der Regel die Einheit
Grundlagen der Kinderhospizarbeit. Der GruB ist
an jene ehrenamtlichen Kinderhospizmitarbei-
terinnen gerichtet, die noch ganz am Anfang ihrer
Tatigkeit stehen. Ich mochte die Worte unseres
Bundesprasidenten a.D. in diesem Beitrag bewusst
an den Beginn stellen, weil sie eine deutliche Ant-
wort auf die Frage geben, was ehrenamtliches
Engagement in der Kinderhospizarbeit bedeutet
und so unersetzlich macht.

Unsere rund 600 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
in den 16 Diensten in Deutschland kimmern sich
um ihre Nachsten. Sie tun dies aus unterschied-
lichsten Motiven, aber entscheidender ist: sie tun,
ja sie bewegen etwas. Eine ganze Menge, wie ich
immer wieder erstaunt feststelle, wenn unsere
Koordinatorinnen aus der taglichen Arbeit berichten
oder wenn ich beim zweimal jahrlich stattfindenden
Treffen fiir Mitarbeiterinnen im Bereich Offentlich-
keitsarbeit von Aktionen erfahre, die ohne das
ehrenamtliche Engagement nicht moglich waren.
Die Kreativitat, die Beharrlichkeit und die Zeit,
die unsere Ehrenamtlichen einbringen, sind phano-
menal.

Die oben genannte Veranstaltung wird sowohl von
haupt- als auch ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
besucht. Die teilnehmenden Dienste prasentieren
dabei durchgefiihrte und geplante Aktionen in der
Offentlichkeitsarbeit. Ich habe die letzten beiden
Treffen noch in sehr guter Erinnerung und kann
mich auch hier den Worten Herrn Kohlers in leicht
abgewandelter Form anschlieBen. Wir konnen froh
sein im Deutschen Kinderhospizverein, dass wir
Menschen wie sie haben! Dies gilt sicher fir alle
Mitarbeiterinnen. Unbenommen davon, ob sie
haupt- oder ehrenamtlich tatig sind. In jedem Fall
habe ich die beiden Tage immer als besondere
Motivation fiir die weitere Arbeit empfunden, wenn
ich nach zwei Tagen gemeinsamer Arbeit nach
Hause gefahren bin. Gefullt mit vielen Ideen und
Aktionen, die Dank und Anerkennung verdienen.

Dies gilt selbstredend auch fiir jene ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen, die in der Biiroarbeit oder in der
Begleitung von Familien tatig sind. Horst Kohler
meint, dass die Ehrenamtlichen ein vorbildliches
Beispiel fur burgerschaftliches Engagement geben,
das den Zusammenhalt und die Mitmenschlichkeit
in unserer Gesellschaft starkt.3 Es sind Menschen,
die ihre Zeit, ihr Wissen und ihre Erfahrungen

in den Dienst der Kinderhospizarbeit stellen.
Menschen, die an der Seite der lebensverkiirzend
erkrankten Kinder und ihrer Familien stehen; Men-
schen, die mit den Familien gemeinsame Sache
machen, wie es Glinter Tessmer in seiner Rede
anlasslich der Ersten Deutschen Kinderhospiztage
in Koln nannte.*

Wie passt dies zusammen mit Beflirchtungen in
der Hospizarbeit - sowohl im Erwachsenen- als
auch Kinderbereich - die das Ehrenamt in seiner
jetzigen Auspragung bedroht sehen? Frank Kittel-
berger hat diese Besorgnisse in seinem Vortrag
»Ehrenamt im Spannungsfeld* im Rahmen der
Fachtagung der Bayerischen Stiftung Hospiz im
August 2008 wie folgt zusammengefasst:

»Wir horen derzeit viele mahnende Stimmen.

So hat ANDREAS HELLER kiirzlich in einem Work-
shop in Essen deutlich gemacht, dass durch die
Entwicklung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung das Ehrenamt zunehmend seine
Bedeutung zu verlieren drohe. Es wiirde bestenfalls
noch als komplementdr und ergdnzend betrachtet,
nicht aber als konstitutiv. KLAUS DORNER stdf3t
in ein dhnliches Horn, wenn er wieder und wieder
betont, dass das Ehrenamt essentiell und grund-
legend fiir die Hospizarbeit sei. Professionelle
ndmlich kénnten niemals die integration der
Hospizidee in die Gesellschaft leisten. Das ist
einzig und allein die Rolle des Ehrenamtes.
Knapp und drastisch hat ERICH ROSCH Anfang
Oktober formuliert: Die Rolle des Ehrenamtes
wiirde zunehmend infolge der SAPV-Diskussion von
den Professionellen der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin definiert. *>

Treffen diese Uberlegungen auch oder gerade
auf die Kinderhospizarbeit zu? Wir erleben ein
sehr differenziertes Bild der Wirklichkeit. Zum
einen verzeichnen wir einen Anstieg der Anzahl
begleiteter Kinder und ihrer Familien. Nicht selten

1 Die zur Vereinfachung sowie aus Griinden der besseren
Lesbarkeit gewahlte weibliche Sprachform impliziert auch
stets die mannliche Form.

2 (Bundesprasident a.D. Horst Kohler, Rede anlasslich der
BAG Hospiz-Fachtagung

am 8.10.2005.). Die BAG Hospiz wurde 2008 in den Deutschen
Hospiz- und Palliativverband umbenannt.

3 Ebd.

4 Beitrag von Giinter Tessmer, 1. Deutsche Kinderhospiztage
vom 14.-15.10.2005 in Koln.

5 http://www.bayerische-stiftung-hospiz.de/pdf/
EhrenamtimSpannungsfeld.pdf Zugriff am 16.05.2010



sind es jene Versorger aus der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung, die Familien auf
unser Angebot aufmerksam machen. Zum anderen
spiiren wir aber auch, dass die Frage nach moglichen
Aufgabenfeldern von ehrenamtlichen Kinderhospiz-
mitarbeiterinnen unterschiedlich gesehen wird.
An dieser Stelle setzt haufig die Diskussion an,
dass die psycho-soziale Begleitung nur von den
,Profis” zu erledigen sei, wahrend spottisch be-
trachtet, das Ehrenamt zum Rasen mahen degra-
diert wird.

Was heiBt nun aber Professionalitat und Ehren-
amtlichkeit im Kontext der Kinderhospizarbeit?
Um uns dieser Frage zu widmen, erscheint zunachst
eine Auseinandersetzung mit den Begriffen Ehren-
amt und Professionalitat angebracht.

Schlagt man im Internetnachschlagewerk Wiki-
pedia nach, so findet sich folgende Definition
des Terminus Professionalitat:

,»Der Begriff Professionalitat, vor allem das Adjektiv
professionell, wird auch als Kennzeichnung der Art
der Ausiibung einer Tatigkeit verwendet, vielfach
unabhangig davon, ob dies gegen Bezahlung ge-
schieht. ¢

Zu unserer Uberraschung ist Professionalitit also
nicht unmittelbar mit einer monetaren Entlohnung
gekoppelt.

Weiter heilt es:

»Im Allgemeinen erwartet man von einem Profi
eine formale Qualifikation und eine hohere Leistung
als von einem Amateur. "7

Eine formale Qualifikation miissen die sogenannten
»Amateure® auch in der Kinderhospizarbeit voll-
bringen. Obgleich in einem geringeren MaRe als
die ,,Profis”, also die Hauptamtlichen. Legt man
hohere Leistung im Sinne von ,,,mehr Verant-
wortung* aus, ist diese Unterscheidung zutreffend.

6 http://de.wikipedia.org/wiki/Profi Zugriff am 16.05.2010
7 Ebd.

Vielleicht hilft uns der nachste Abschnitt bei
der Differenzierung der beiden Begriffe weiter.

»Einem Profi [...] wird ein erhohtes MaB an Kennt-
nissen, Fertigkeiten und Fahigkeiten, eine beson-
dere Problemlosungskompetenz und eine ausge-
pragte professionelle Distanz von einer Person
erwartet, wenn sie - unabhangig von der Tatsache,
dass sie iiber ihre Tatigkeit Einkiinfte bezieht - als
,,Profi® bezeichnet wird. 8

Man ist geneigt zu fragen: Lassen wir den Profi
weg und ersetzen es durch Ehrenamt - ware die
Verwunderung tatsachlich groR? Eine ,,professionelle
Distanz" wird ebenso vom Ehrenamt erwartet wie
vom Hauptamtlichen. Eine Distanz im Sinne eines
Mitgehens, Begleiten, so zumindest unser Ver-
standnis. Ein ,,erhohtes MaB an Kenntnissen,
Fertigkeiten und Fahigkeiten*? Auch dies sind
Vorstellungen, die wir mit einer ehrenamtlichen
Mitarbeiterin gerne in Verbindung bringen.
Vorausgesetzt hinter Kenntnissen verbirgt sich
das ,,Wissen® um die Lebenssituationen von
lebensverkirzend erkrankten Kindern und ihren
Familien oder aber die Fertigkeit lebenspraktische
Unterstutzung zu leisten und Fahigkeiten, wie
das Zuhorenkonnen. Alles elementare Dinge, die
Familien von unseren ehren- und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen erwarten durfen.

So wirklich weiter sind wir also immer noch nicht.
Die ,,besondere Problemlosungskompetenz® konnte
vielleicht ein wenig Licht ins Dunkel bringen.

In der Tat unterscheidet sich die hauptamtliche
Koordinatorin in der Regel von ihren ehrenamtlichen
Kolleginnen, wenn es um die Aufgabenstellung
geht. Jedoch sei auch hier die Frage gestattet,
wie man den Begriff Problemlosungskompetenz
interpretiert. Im Sinn des Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. wiirde uns vor allen Dingen eines am
Herzen liegen: das wir die Probleme nicht fiir die
Familien losen, sondern mit ihnen gemeinsam.
Dazu ist unbestritten Fachwissen und Erfahrung
sehr hilfreich, um die Familien bei der Problem-
losung unterstiitzen zu konnen. Dennoch erleben
wir zuweilen, wie wir - die sogenannten ,,Profis*
- uns schwer tun, unser vielfaltiges Wissen und
unsere Erfahrungen zuriickzuhalten, um den
Familien - obgleich in guter Absicht - nicht das
Ruder aus der Hand zu nehmen und sie auf ,,un-
seren® Weg zu filhren. Problemlosungskompetenz
bezeichnet also im besten Sinne, das erworbene
Wissen und die gesammelten Erfahrungen so
einzubringen, dass sie der Familie hilfreich sind,
aber nicht Uibergestiilpt werden. Ein zugegeben
schmaler Grat. Sind es tatsachlich immer die
(all)wissenden ,,Profis”, die diesen Grat besser
meistern als die Ehrenamtlichen?
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Aber sicher geht es diesem Zusammenhang nicht
um besser, hoher, weiter, sondern um die Frage:
Was macht professionelles bzw. ehrenamtliches

Handeln aus? Wo liegen denn nun die wesentlichen
Unterschiede?

Also gehen wir noch einmal zuriick zu Wikipedia
und suchen weiter nach hilfreichen Erklarungen.
Dort heiBt es:

[...] die Fachkenntnis einer Fachkraft (in Abgren-
zung zum Laientum oder auch zur umgangssprach-
lichen Verwendung des Begriffs Dilettant) und
daraus folgend das Wissen um die Konsequenzen
des eigenen beruflichen Handelns ("Ein Profi weiB3,
was er tut.”) sowie die Fahigkeit zur Ablehnung
von Aufgaben, die aufgrund der eigenen Fahigkeiten
nicht mit ausreichender Qualitat bearbeitet werden
konnen (Kenntnis der eigenen Fahigkeiten und
Grenzen) [...]"°

Die Umkehrung des Ausspruchs ,Ein Profi weiB,
was er tut” kann kaum heiBen ,,Ein Ehrenamtlicher
weib nicht, was er tut." Also scheint auch dieser
Passus nicht sonderlich aufschlussreich fur eine
grundsatzliche Unterscheidung. Ebenso wenig taugt
die Zuschreibung, dass ausschlieBlich hauptamtliche
Mitarbeiterinnen Kenntnis ihrer eigenen Fahigkeiten
und Grenzen haben. Diese Erwartungshaltung
haben wir auch gegeniiber unseren ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen.

Vielleicht hilft uns die Definition des Begriffes
Ehrenamt weiter. Dazu findet sich bei Wikipedia
folgendes:

,»Ein Ehrenamt im urspriinglichen Sinn ist ein
ehrenvolles und freiwilliges offentliches Amt,
das nicht auf Entgelt ausgerichtet ist. Man leistet
es fur eine bestimmte Dauer regelmaRig im Rahmen
von Vereinigungen, Initiativen oder Institutionen
und kann in einigen Fallen dazu verpflichtet wer-
den. Ein Ehrenamt wird unter Umstanden auch
aberkannt. Fiir eine ehrenamtliche Tatigkeit fallt
in manchen Fallen eine Aufwandsentschadigung
an [...]"1"0

Wirklich Neues bietet auch diese Definition nicht.
Das wesentliche Unterscheidungsmerkmal zum
Professionellen ist demnach das fehlende Entgelt.
Daruiber hinaus konnte man auch hier argumen-
tieren, dass viele der weiteren Aspekte auch auf
den Hauptamtlichen zutreffen.

8 Ebd.

9 Ebd.

10 Ebd.

11 http://www.sozialtalk.de/movie.cfm?id=15
12 Ebd.

13 Ebd.

14 Ebd.

15 Ebd.

Was heiBt das nun? Gibt es - abgesehen von
der (fehlenden) Bezahlung - keine wesentlichen
Unterschiede?

Eines scheint zumindest sicher: die gelaufige
Unterscheidung zwischen Profis und Amateuren
oder Dilettanten ist in unserer Arbeit unangebracht.
Wir haben uns daher fiir die Differenzierung
zwischen Haupt- und Ehrenamt entschieden.
Aber auch dies lost nicht unmittelbar die eigentliche
Fragestellung auf. Also fragen wir die Betroffenen
selber. Nicht die Ehrenamtler, sondern diejenigen,
die von den ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
begleitet werden, namlich die ,,Klienten* wie
Prof. Dr. Stephan F. Wagner sie bezeichnet.
Wagner hat herausgefunden, dass einer der wesent-
lichen Unterschiede zwischen Haupt- und Ehrenamt
laut der befragten Klienten darin liegt, dass die-
jenigen, die zu ihnen kommen, dies nicht aus
Griinden der Entlohnung tun, sondern dies als eine
»ganz personliche Art der intensiven Zuwendung
empfunden wird“'2 Diese ,,konnen von Hauptamt-
lichen nicht erbracht werden. Nehme den Haupt-
amtlichen das Geld und sie sind weg. '3 Dem
Gegenuber werden die Hauptamtlichen als ,die-
jenigen betrachtet, denen ein hohes MaB an Fach-
lichkeit zugebilligt wird. Sie werden als diejenigen
gesehen, die organisieren konnen und die Gesetze
kennen [...] und die Sicherheit im System aus-
strahlen. "4

Diese ist eine zugegeben verkirzte Betrachtung
von Haupt- und Ehrenamt. Und doch steckt in
dem Empfinden der Befragten eine nicht weg zu
diskutierende Form der Zuschreibung, die man als
Vorurteile bezeichnen kann, aber die man zunachst
einmal als real existierend annehmen muss. Die
Schlussfolgerung von Wagner hingegen scheint
umso bedeutsamer. Er sagt: [...] der wahre Wert
in der Kombination Haupt- und Ehrenamt liegt
also nicht im wirtschaftlichen Vorteil, dass die
Ehrenamtlichen nicht bezahlt werden, sondern
liegt in der psychischen Funktion, in der Motivation,
die sie fur die [...] Menschen, die Hilfe erhalten,
bedeuten [...]""

Das bringt uns zu der Frage zuriick, warum
ehrenamtliches Engagement in der Begleitung
von lebensverkiirzend erkrankten Kindern nach
wie vor so wichtig ist. Auch und insbesondere in
Kombination mit der spezialisierten ambulanten
padiatrischen Palliativversorgung. Etwas weiter
gefasst: Wo liegen also die wesentlichen Unter-
schiede zwischen der (padiatrischen) Palliativ-
versorgung und (Kinder)hospizarbeit? Bei der
Beantwortung dieser Frage steht die Kernfrage
nach dem Auftrag im Mittelpunkt. Exemplarisch
wird dies deutlich in den unterschiedlichen psycho-
sozialen Angeboten. Sowohl die Kinderhospizdienste
als auch die Spezialisierten Ambulanten Padia-
trischen Palliativ-Teams (SAPPV-Team), zahlen



psycho-soziale Leistungen zu ihren Aufgaben'® und
doch divergieren die Konzepte in ihrer Zielrichtung
erheblich. Im Gegensatz zu den ambulanten Kinder-
hospizdiensten konnen die SAPPV-Teams auch
therapeutische MaBnahmen mit der Familie ver-
einbaren.

Entscheidender sind aber auch hier die Wahr-
nehmung der Betroffenen und die Bedurfnisse,
die mit einer ehrenamtlichen Begleitung erfiillt
werden. Haufig melden Eltern uns zurlick, dass
sie als Folge ihrer besonderen Lebenssituation,
die sozialen Kontakte zu Freunden oder Nachbarn
verlieren. Ein Therapiebedarf ergibt sich daraus
zwangslaufig erst einmal nicht. Das Angebot einer
psychologischen Begleitung durch Fachkrafte er-
scheint den Eltern unangebracht bzw. verunsichert
sie. Es geht ihnen vielmehr um soziale Kontakte
als um therapeutische Fachkompetenz. Sie sind
froh, ehrenamtliche Kinderhospizmitarbeiterinnen
an ihrer Seite zu wissen, mit denen sie iber alles
frei sprechen konnen. ,,Ein Mensch wie du und ich,
der mich nicht therapieren oder verandern will,
der nichts losen will, sondern einfach nur zuhort*,
wie ein betroffener Vater schildert. Das ist haufig
schon ausreichend. Dies bedeutet nicht zwangs-
laufig, dass diese Funktion immer der Kinderhospiz-
dienst einnehmen muss. Manchmal kann dieser
Mensch auch ein Psychologe sein.'”

Es gibt aber auch psycho-soziale Unterstitzungs-
bedurfnisse, die liber den Wirkungsrad der ambu-
lanten Kinderhospizdienste hinausgehen.
Kinderhospizdienste haben keinen therapeutischen
Auftrag und miissen an kompetente Stellen, wie
das APPZ, vermitteln. Wir sind froh, dass wir die
Familien an kompetente Menschen vermitteln
konnen. Dieses konkrete Beispiel driickt fiir uns
die elementare Wichtigkeit beider Angebote aus.
Es handelt sich also nicht um Entweder-oder Ange-
bote, sondern um ein Sowohl-als-auch.8

Um es vereinfacht zu sagen: die Ehrenamtlichen
bringen vor allem die Mitmenschlichkeit, die
Horst Kohler eingangs beschrieben hat, in die
Kinderhospizarbeit und somit in die Familien ein.
Ohne die Motivation, sich birgerschaftlich fiir
ihre Mitmenschen zu engagieren, waren sie nicht
in unsere Dienste gekommen. Nicht das Fachwissen
treibt sie zunachst an, sondern der Wunsch, sich
ehrenamtlich fur ihre Mitmenschen zu betatigen.
Dies mag fur eine Vielzahl der Hauptamtlichen
ebenso zutreffen. Und doch sind bereits die
Zugangsvoraussetzungen andere. Hauptamtliche
Mitarbeiterinnen mussen zunachst fachliche

16 Unbenommen der Tatsache, dass die SAPPV-Team diese
momentan noch nicht iiber die SAPPV-Versorgungsvertrage
abrechnen konnen.

17 Vgl. dazu Vortrag Marcel Globisch beim 3. Deutschen
Kinderhospizforum in Essen, 02.10.2009.

18 Ebd.

Qualifikationen nachweisen, um die Moglichkeit
zu haben, hauptamtlich mitwirken zu konnen.
Mitmenschlichkeit alleine reicht da nicht aus.
Wahrend die Ehrenamtlichen die Fachlichkeit

zu einem geringeren MaBe wahrend ihres Kurses
erwerben, wird bei den Hauptamtlichen fachliches
Wissen vorausgesetzt.

Zusammenfassend lasst sich konstatieren, dass wir
alles in unserer Kraft stehende tun missen, um
ehrenamtliche Mitarbeit in der Kinderhospizarbeit
an den Stellen zu belassen und zu starken, wo die
Betroffenen sie zu schatzen wissen. Dort, wo sie
Mitmenschen begegnen, die einfach da sind, die
Zeit haben und zuhoren konnen. Auf der anderen
Seite missen wir weiter darauf achten, dass wir
die Grenzen des Ehrenamtes nicht tiberschreiten.
Ehrenamt ersetzt genauso wenig Hauptamt wie
umgekehrt.

Die Ehrenamtlichen sind Profis mit einem anderen
Auftrag. Sie kommen aus der gesellschaftlichen
Mitte und sind unbezahlbar.

> Marcel Globisch
Leitung Ambulante Kinderhospizarbeit
im Deutschen Kinderhospizverein e.V.

> [ch habe immer versucht hinzuschauen
und im Rahmen meiner Moglichkeiten
mitzuwirken und zu gestalten. Dafiir bin
ich gerne bereit ,,Zeit meines Lebens*
Zu schenken.
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Kinderhospizarbeit
- Ehrensache!?

Eine Befragung im Friihjahr 2010

In den 17 ambulanten Diensten des
DKHV und in der Zentrale in Olpe engagieren
sich zurzeit 598 ehrenamtliche Mitarbeiter
(Stand September 2010). Sie haben Befahigungs-
kurse absolviert und engagieren sich jetzt so, wie
es ihren Fahigkeiten und Interessen entspricht:
in der Familienbegleitung und/oder in der Offent-
lichkeitsarbeit. Die Anzahl der Frauen iibersteigt
dabei die Anzahl der Manner deutlich. Die Alters-
spanne ist weit, die berufliche und private Situation
sehr unterschiedlich. Gemeinsam ist allen Ehren-
amtlichen, dass die Kinderhospizarbeit fir sie eine
Herzensangelegenheit ist. Dafiir haben sie die
intensive Ausbildung in den Befahigungskursen
durchlaufen und manchmal dabei auch Grenzer-
fahrungen gemacht: eigene Trauer- und Verlust-
erfahrungen und die besonderen Herausforde-
rungen, die mit der Situation der lebensverkurzend
erkrankten Kinder und ihren Familien zusammen-
hangen, machen betroffen und wirken nachhaltig.
Die Zahl der Teilnehmer der Ausbildung, die sich
anschlieBend gegen eine Mitarbeit entscheiden,
ist gering. Die Mehrzahl der Absolventen ist ermutigt
und fihlt sich ,befahigt” tatig zu werden. Intensive
Gemeinschaften entstehen wahrend der Ausbildung
und in den Praxisbegleitungstreffen. Die meisten
der Ehrenamtlichen arbeiten im Bereich ,,Familien-
begleitung®”. Und sie bringen immer wieder zum
Ausdruck, wie gerne sie das tun. Die Begegnungen
mit den erkrankten Kindern und deren Geschwistern
sind wertvoll, die Bindung an die Familien ganz
maBgeblich fir die Identifikation mit der Arbeit.
Die ehrenamtlichen Mitarbeiter im Bereich
Offentlichkeitsarbeit sind vielfaltig gefordert:
als Referenten in Selbsthilfegruppen, in Schulen,
bei Sercive-Clubs, als Verfasser von Artikeln fiir
die Presse, als Ideenfinder fiir den 10.02. ...
Die Herausforderung, den DKHV und die Dienste
in der Offentlichkeit so darzustellen, dass Menschen
die Idee weiter tragen und evtl. finanziell unter-
stiitzen, ist groB.

Was bewegt unsere Ehrenamtlichen? Welche Er-
fahrungen machen sie in der Arbeit? Das hat uns
interessiert und wir sind sehr dankbar fur alle
Antworten, die uns zur Verfiigung gestellt wurden.



Warum engagieren Sie sich iiberhaupt ehrenamtlich?
Personliche, gesellschaftliche Motivation

> Ich hatte das wahnsinnige Gliick, mit einer Abfindung bereits mit 55 Jahren aufhéren

zu konnen zu arbeiten. Ich mochte etwas Sinnvolles mit dieser Zeit anfangen - die berufliche

Lebenszeit war oft so sinnlos!
> Blirger sollten nicht nur konsumieren und staatliche Angebote fordern,
sondern selbst die Gesellschaft gestalten.

> Fiir mich gehért es - ganz im Sinne der christlichen Tradition - dazu, ,,Werke der Barmherzigkeit* auszuiiben.

> Heute sehe ich das aus gesellschaftlicher Sicht als unumgdnglich,
dass sich Menschen ehrenamtlich engagieren.

> Meine personliche Motivation war, dass ich einfach etwas geben wollte.
Wir haben so viel bekommen - ein gesundes Kind, das ohne Probleme erwachsen
geworden ist - da wollte ich etwas zuriickgeben.

> Ich engagiere mich ehrenamtlich, weil in unserer Gesellschaft nicht alle nétigen Dienste
bezahlt werden kénnen, die aber wichtig sind, um maoglichst allen Menschen Lebensqualitdt
zu ermaoglichen.

> Ehrenamtliches Engagement ist fiir mich selbstverstdndlich, da ich zeitlich und finanziell dazu in der Lage bin.

> Ehrenamt heifit fiir mich aufstehen, hinsehen, mitmachen, mitgestalten, bewegen.
Ich habe immer versucht hinzuschauen und im Rahmen meiner Moglichkeiten mitzuwirken
und zu gestalten. Dafiir bin ich gerne bereit ,,Zeit meines Lebens* zu schenken.

> Jch mochte meine Freizeit sinnvoll ausfiillen. In unserer Gesellschaft wird suggeriert,
dass nur der ,,Starke und Schone* weiterkommt. Und was machen die Alten, Kranken, Behinderten?
Sie fallen durch dieses Raster. Und genau fiir diese Menschen méchte ich mich einbringen.

> Ich mochte Ndchstenliebe geben, weil ich sie immer erfahren habe.

Warum in der Hospizarbeit?

»Freiwillige® Konfrontation mit den Themen Sterben - Tod - Trauer
Warum in der Kinderhospizarbeit?

Eine ganz besondere Herausforderung: die Konfrontation mit dem Leben,
Sterben und Tod lebensverkiirzend erkrankter Kinder

> Weil gerade der Umgang mit Kindern, selbst in so einer schwierigen Situation,
viel Freude macht und ungemein befriedigt. Meine Begleitung bestdtigt das.

> Ich mdchte helfen, dienen, trosten, sehen, zuhéren, spielen, singen und Mut machen.
> Aus Dankbarkeit in der eigenen Familie mit drei gesunden Kindern leben zu diirfen.
> Das Thema ,,Sterben-Tod-Trauer" begleitet mich schon viele Jahre.
> Menschen an der Schwelle zwischen Leben und Tod zu begleiten,
stellt eine enorme Horizonterweiterung dar und erdffnet eine
ganz neue Perspektive auf das (eigene) Leben.
> Durch den Tod von Angehérigen und einigen Freunden bin ich dem Thema nédher gekommen.

> Durch den Tod meines Sohnes bin ich schon in jungen Jahren mit dem Thema konfrontiert worden.

> Unterstiitzung beim Leben ,,mit dem Tod vor Augen* finde ich wichtig.
Ich mochte auch nicht am Ende meines Lebens allein sein.

> Ich war selbst schon dankbar, wenn ich mit Menschen Uber Sterben/Tod/Trauer sprechen konnte.
Es gibt nicht so viele ...

> Das Thema Sterben und Tod beschdftigt mich schon sehr lange, auch aus

personlichen Erfahrungen. Man kann besser oder schlechter sterben und ich

mochte dazu beitragen, dass es besser wird - auch fiir mich selbst. Die
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Wie haben Sie den Deutschen Kinderhospizverein bzw. seine Ambulanten Dienste kennengelernt?

> Durch Fernsehbericht, Internet
> Den Ambulanten Dienst Rhein-Neckar durch die hiesige Zeitung
> Tageszeitung
> Zeitungsinserat
> Presseartikel: Ehrenamtliche gesucht
> Presse
> Flyer
> Zeitungsartikel in der FAZ
> Info-Abend
> Berufliche Tdtigkeit
> Kontakt zu Eltern mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern

Der Befahigungskurs
> Die Einheit (iber die eigene Endlichkeit war fiir mich der schwierigste und prdgendste Teil des Kurses.

> Man kennt seine Gruppenmitglieder jetzt wohl besser als sie teilweise deren eigene Familie/Freunde
kennen. Ich habe mir den Kurs wesentlich theoretischer vorgestellt mit weniger personlicher
Auseinandersetzung; zum Gliick war das Gegenteil der Fall.

> Hier habe ich Menschen kennengelernt, die eine dhnliche Motivation haben und nun versuchen,
gemeinsam ihre Kraft, ihre Ideen umzusetzen.

> Ich empfand die Erfahrung in der Gruppe gut, hatte am Ende des Kurses aber den Eindruck, dass er nur ein Anfang gewesen
sein kann und fiihlte mich noch nicht genug vorbereitet, um eine Familie zu begleiten.

> ,,Das ist mein Weg!*

> Das Miteinander der Kollegen. Das Vertrauen, die Offenheit unter- und miteinander
kann kaum (lberboten werden.

> Die Achtung voreinander war enorm, es entstand Hochachtung vor anderen
Schicksalen. Das lGste Nachdenklichkeit aus liber eigene Probleme, die dann
plotzlich ganz klein wurden!

> Der Kurs hat mir geholfen meine eigene Trauer von einer neutraleren Warte aus zu betrachten.

> Dass die betroffenen Familien uns brauchen, dass jede und jeder etwas tun kann - das habe ich auf jeden Fall gelernt.
Ich fiihle mich hinsichtlich der Thematik gestdrkt: personlich und im Umgang mit Betroffenen.

> Alle Personlichkeiten haben mich beeindruckt.
Und die grofe Offenheit der Teilnehmerinnen
und die Ernsthaftigkeit des Themas.

> Im Befdhigungskurs habe ich zundchst fiir mich personlich die Moglicheit gesehen, sich in einem geschiitzten
Raum mit der eigenen Endlichkeit und Sterblichkeit auseinanderzusetzen. Ich habe mich ein Stiick weit

neu entdeckt und war nicht selten iiber mich erstaunt. In der Gruppe entwickelte sich relativ schnell eine
angenehme Atmosphdre, in der es gelang fast vertraut und offen zu sprechen, obwohl man sich doch eigentlich
fremd war. Es war schon zu erleben, wie wir uns Stiick fiir Stiick aufeinander zu bewegt haben und schliefllich
als Team zusammengewachsen sind.

> Eine eingeschworene Gemeinschaft mit aller Offenheit und Zutrauen,
die einen gestdrkt und getragen hat. Die Auswahl der Einheiten und die Art
des Erlebens waren zum Teil spannend aber auch voller Emotion.

> Endlich konnte ich mit anderen iiber Sterben und Tod reden,
ohne seltsam angeschaut oder unterbrochen zu werden.

Cthilen ce
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Welche Griinde haben Sie dazu bewogen, tatsachlich mit der Mitarbeit zu starten?
Trotz allem oder gerade weil ...

> Gerade weil ich einen differenzierten Einblick in den Alltag der betroffenen Familien bekommen habe
und mir sehr deutlich geworden ist, welche Sorgen, Angste und Néte sie umtreiben, wollte ich unbedingt
mit der Mitarbeit starten, um ein Stiick weit dazu beitragen zu kdnnen die Familien zu unterstiitzen.

> Ich hatte das Gefiihl ich bin bereit dazu. Wie es hinterher klappt und ob ich den Anforderungen gewachsen
sein werde, wird schon die Zeit zeigen. Da es ein Ehrenamt ist, kann mir ja nicht viel passieren. Wenn es

mich seelisch zu sehr belasten sollte, kénnte ich ja jederzeit wieder aussteigen und ich habe die Gruppe, um Dinge
zu besprechen.

> Gerade die Themen aus und das im Kurs erfahrene haben mich bestdrkt in den Dienst,
vor allem in die Begleitung zu gehen.

> Es blieb keine Zeit zum Nachdenken. Trotzdem habe ich ja gesagt, als ich in die erste Familie geschickt wurde.
Ich denke auch heute noch: Vieles entwickelt sich auf dem gemeinsamen Weg.

> Ich wusste nicht, ob ich eine Begleitung wirklich ,,aushalten® kénnte.
Ich glaube, diese Frage haben wir uns alle gestellt.
Ich war nicht allein - da war ich mir ganz sicher.

> Meine Angste sind entscheidend durch Kurseinheiten, in denen Betroffene uns ihren Alltag geschildert
haben und greifbar wurde, wie ,,normal* das Leben dieser Familien verlduft, eingeddmmt worden.

Erfahrungen aus der Arbeit

> Meine Arbeit in der Familie macht mir sehr viel Freude (das konnen Auf3enstehende kaum verstehen:
,»Du machst doch schon die schwere Arbeit in der Schule, jetzt auch das noch! Hast du nicht schon genug am Hals?*
Ich fahre gerne jede Woche hin, es wird mir nie ,,ldstig"!

> Ich habe schon oft Zweifel, ob ich das Richtige mache. Manchmal wundere ich mich tiber mich selbst,
manchmal muss ich mich aufraffen loszufahren. Bin ich vor Ort, ist es gut und hinterher bin ich froh,
dort gewesen zu sein. Ich finde aber keine Ausfliichte um Besuche abzusagen.

> Es gibt immer wieder schéne Momente mit dem Kind obwohl ich nach
fast 2 Jahren immer noch das Gefiihl habe, ich kenne das Kind noch nicht vollstdndig.

Cthilen ce
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> Ich empfinde viel Gliick, Zufriedenheit und entwickle ein gutes Gefiihl fiir die Zukunft. Gedanken an die erkrankten Kinder
sind da, fiihren aber zu keinem Zweifel an der Arbeit. Ich stelle nichts infrage.

> Die Kinder sind starke Personlichkeiten, ich bekomme auch etwas, ich gebe nicht nur.

Jeder Tag, an dem mein Kind, das ich begleite, mit mir lacht, ist ein gelungener Tag.

Schwierig finde ich, dass ich als einzige Helferin des Dienstes in der Familie bin. Mir fehlen

manchmal ein Austausch und eine Entlastung, wenn ich einen Termin mal nicht einhalten kann.
> Je ldnger meine Begleitung dauert, desto schwerer wird das Abstandhalten, ich muss mich manchmal zwingen auf Distanz
zu gehen, weil ich mitleide, was keinem eine Hilfe ist. Dann gibt es Momente, in denen ich zweifle, ob ich in der Lage bin,
die Begleitung durchzuhalten.

> Es ist schon, wie unsere Tdtigkeit von Seiten der Familie reflektiert wird. Das gibt sehr viel Sicherheit.

> Ich habe in der Begleitung alle Gefiihle gelebt, die man sich denken kann:
Freude, Wut, Dankbarkeit, Verzweiflung, Angst, Unsicherheit, Trauer und auch Sprachlosigkeit.

Manchmal auch, dass man es nicht aushalten will/kann. Aber ich habe mich in diesen Zeiten nie alleine geftihlt.
Und immer wieder habe ich Momente erlebt, die mir zeigten, dass ich am richtigen Ort bin.

Was hdlt Sie? - Trotz allem oder gerade weil ...
Die Tdtigkeit ist zu meiner Herzensangelegenheit geworden.
Was mich hdlt, sind die vielen Momente, die mein Leben noch lebenswerter machen.

> Die Familie!

> Ich mag die Familie sehr und deswegen bemiihe ich mich sehr darum,
im Kontakt zu bleiben und hoffe, es entwickelt sich fiir sie und mich gut.

> Das ganze Paket hdlt mich: die begleitete Familie, das Team,
meine Koordinatorinnen und immer die Bestdtigung, dass ich gute Arbeit leiste.

> Das ,,Thema", die anderen Ehrenamtlichen und die Hoffnung, doch in eine Begleitung zu kommen.

> Die Frohlichkeit und Zufriedenheit in den Augen der erkrankten Kinder,
die Dankbarkeit der Geschwister.

> Die Freude von ,,meinem* Kind, wenn ich komme ...
> Die Bindung zum begleiteten Kind, das trotz seiner starken Beeintrdchtigungen immer zeigt,

dass es sich freut mich zu sehen. Es sind emotionale Bindungen entstanden, die ich nicht mehr missen méchte.

Das Team

Nach dem 2. Befdhigungskurs gab es ein Anndherungsproblem. Nur schwer haben wir
zueinander gefunden, uns als eine Einheit gesehen. ... So wundert es einen manchmal,
wie der oder die ,tickt".

> Das Team hat grofie Bedeutung. Mit dem ein oder anderen entwickelt sich sogar Freundschaft.
> Gedankenaustausch, Halt.

> Die Gruppentreffen stellen eine grofe zeitliche Belastung dar.
Trotz allem nehme ich viele Anregungen mit und spiire die Unterstiitzung der Gruppe.

> Ich empfinde das Team als Bereicherung, weil die einzelnen Personlichkeiten mich beeindrucken.

> Hilfe, Motivation.

Cthilen ce
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> Das intensive Miteinander des Befdhigungskurses geht (im Begleitungsalltag) etwas verloren.
> Bereicherung.

> Natiirlich gibt es auch Meinungsverschiedenheiten - genau wie (iberall.
Das Team ist unsagbar wichtig, denn nur zusammen kénnen wir etwas bewegen.
Dazu gehért allerdings Respekt, Toleranz und Verstdndnis.

> Nach dem Ausscheiden einiger Ehrenamtlicher und der Zusammenlegung mit den anderen Teams musste sich erst mal bei
den Gesprdchen neues Vertrauen entwickeln. Aber nach mittlerweile 3,5 Jahren im Team empfinde ich es immer als einen
guten Gedankenaustausch, finde Verstdndnis und gegenseitigen Halt, auch wenn ich mich nicht mir einzelnen Mitgliedern
stark verbunden fiihle. Mich hdlt vorrangig die Familie im Dienst.

> Gedankenaustausch, Verstdndnis, Halt, Stress - genau in dieser Reihenfolge!

> Ohne die Moglichkeiten, die das Team bietet, sei es im Gedankenaustausch,
Verstdndnis, Mut machen, gemeinsam weinen und traurig sein aber auch lachen
und Spaf3 haben, widre fiir mich die Tdtigkeit im Kinderhospizverein nicht denkbar.

> Manchmal gehort vielleicht auch Stress dazu.
Ich kenne aber auch ganz genau meine Grenze,
bis zu der ich bereit bin, mich im ,Ehrenamt
auf Stress einzulassen.

> Kraft kommt aus dem Team, der Freude des Treffens, Austausch, Erfahrungen anderer, Vertrauen.

Das Familien-Café ist sehr wichtig: Begegnung aller Beteiligten fiir alle Beteiligten.

Ich habe im Laufe der Zeit immer wieder erstaunt vor der Tatsache gestanden, dass die EA ein

und dieselbe Tatsache ganz unterschiedlich beurteilen, was meinen Anspruch darauf, dass andere

meine Sichtweise doch teilen miissten, relativiert hat. Ich gehe gelassener mit unseren Unterschieden um.
Manchmal kann Team auch nerven, wenn ich merke, dass abseits der Treffen getuschelt wird oder fiihlbare
Unstimmigkeiten nicht offen angesprochen werden.

Ehrenamt ist Ehrenamt und Privatleben ist Privatleben!?

> Mein Ehrenamt ist mir wichtig und tut mir gut.
Das hat meine Familie gemerkt und ich splire keinen Widerstand.
Das macht mich sehr dankbar!

> Bei mir ist das so (Anm.d.Red.: Trennung Ehrenamt/Privatleben),
wobei ich mir gerade von meinem Partner mehr Interesse wiinschen wiirde.

> Ich lebe bewusster. Manche Dinge sehe ich gelassener. Ansonsten splire ich keine Auswirkungen.

> Da meine Familie nicht stdndig mit dem Tod konfrontiert werden will,
trenne ich beides. Das fiihrt aber auch zu Reibungspunkten.

> Natiirlich versucht man zu trennen, gerade die schwierigen Themen
will man nicht so einbringen, trotzdem ist der Dienst auch im privaten
da und das ist gut so.

> Die ehrenamtliche Tdtigkeit ist natliirlich Gesprdchsthema mit anderen
Freunden und meiner Partnerin. Eine stdrkere Vermischung gibt es noch nicht.
Diese Grenze zu sptiren ist manchmal sehr schwer. Aus diesem Grund werde
ich meine mehrjdhrige Begleitung beenden.

> Eher Erstaunen bei anderen Menschen und sogar Unverstédndnis.

> Wenn meine Familie, speziell mein Mann diese Arbeit nicht mittragen wiirde,
wdre sie gar nicht moglich. Mein Umfeld muss meine immer einmal wiederkehrende Di
Trauer und manchmal meinen mangelnden Abstand aushalten. Chc':en ce
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> Die Tdtigkeit hat meinem Leben einen neuen Rhythmus gegeben.
Ich versuche nicht mehr alles zu schaffen, sondern andere
Schwerpunkte zu setzen. Ich achte heute sehr viel mehr auf mich
und habe gelernt, auch mal ,,nein* zu sagen. Kann ich doch nur
fiir andere da sein, wenn es mir selbst gut geht.

> Meiner Familie danke ich fiir den Freiraum, den sie mir ldsst, trotz unserer oft knapp
bemessenen Familienzeit. Sie ist es, die mir auch immer wieder Kraftquelle fiir meine
Tdtigkeit ist, die mich stdrkt und wenn nétig auch trostet.

> Ich mochte dieses Ehrenamt garnicht vom Privatleben trennen.
Wenn es angesagt ist, erzdhle ich so gerne von den vielen schénen Begegnungen mit den Familien.

Lassen Sie uns teilhaben an lhren Traumen fiir die Kinderhospizarbeit,
lhre Rituale, die sie starken und trosten, Ihrem personlichen Fazit

> Der Refrain des Liedes ,,Einmal leben*:
Ich hére, ich sehe, ich fiihle, ich denke, was ich wohl heut‘ dem andern davon schenke.

> Ich bin voller Hochachtung fiir die Griinderfamilien und den vielen Menschen an ihrer Seite.

> Ich wiirde es schon finden, wenn die Kinderhospizarbeit durch jeden
von uns ein Stiick weit mehr in das Licht der Offentlichkeit gebracht wiirde.

Jeden Moment gemeinsam mit dem Kind bewusst zu erleben und zu genief3en,

das macht Kinderhospizarbeit fiir mich aus.

Ich finde immer wieder Kraft in meinem Glauben.

Wer mit der Seele nicht dabei ist, hat keinen Beruf, sondern eine Beschdftigung. (Charles Tschopp)

> Ich trdume davon, dass die ambulante Kinderhospizarbeit
noch bekannter und ,,normaler* wird.

> Ich wiinsche mir und allen Betroffenen, dass Kinderhospizarbeit moglich
bleibt wie bisher, obwohl sich der Verein zu einem Wirtschaftsunternehmen
entwickelt hat.

> Die Entscheidung fiir den AKHD zu arbeiten war und ist
fiir mich die beste, die ich - bezogen auf ein Ehrenamt -
je getroffen habe.

> Mich stdrkt, dass viele Ehrenamtliche das gleiche tun wie ich.
Kraft schopfe ich aus den Begegnungen, besonders mit den erkrankten Kindern,
den Geschwistern, den Eltern und Angehdrigen.

> Ich hoffe, Tod und Sterben kommen mehr ins
Bewusstsein, denn sie gehGren zum Leben dazu.

> ,Wenn ich allein trdume,

ist es nur ein Traum.

Wenn wir gemeinsam trdumen,

ist es der Anfang der Wirklichkeit. *
(Amerikanisches Sprichwort)



Perspektiven in der

Familienbegleitung

Interview mit Eltern und Begleitern
im ambulanten Kinderhospizdienst Koln
(AKHD)

Sonja, Mutter von Malek

Die Chance: Wie ist der Kontakt mit Ihrer Familie
entstanden?

Drei ehrenamtliche Familienbegleiter besuchen
seit zwei Jahren unsere Familie. Davon begleiten
zwei das lebensverkirzt erkrankte Kind und ein
ehrenamtlicher Begleiter die Geschwister. Fur
uns stellt diese Unterstiitzung eine grofe Hilfe
dar. Wir haben die Hande frei fur andere Sachen,
die sich neben der Betreuung meist schlecht
erledigen lassen. Das Angebot des Hospizdienstes
bedeutet fur uns geschenkte Zeit.

Die Chance: Wie ist die Beziehung zwischen den
ehrenamtlichen Begleiterinnen und lhrer Familie?
Das Verhaltnis war von Anfang an sehr freund-
schaftlich. Es gab keinerlei Beriihrungsangste.
Weder die ehrenamtlichen Begleiter noch wir
waren verkrampft. Die Zusammenarbeit ist durch
ein offenes Verhaltnis gepragt und eher locker,
was dazu beigetragen hat, dass wir sofort ein
gutes Gefiihl hatten, unsere Kinder in die Obhut
der Familienbegleiter zu geben.

Die Chance: Kénnen Sie nachvollziehen, dass
Menschen sich in der Kinderhospizarbeit
engagieren?

Ich finde dieses Engagement eine wahnsinnige
Leistung und bewundere die Menschen fiir ihre
Entscheidung. Wenn es dieses Angebot nicht geben
wiirde, hatten wir eine bezahlte Kraft nehmen
missen, was aus finanziellen Griinden vielleicht

nicht funktioniert hatte. Es sollte die Moglichkeit
einer Familienhilfe fir alle Familien mit lebens-
verkirzend erkrankten Kindern bestehen und nicht
vom Geldbeutel abhangig sein.

Die Chance: Haben Sie mit den Familienbe-
gleitern schon einmal iiber deren Motive,
diese Unterstiitzung zu geben, gesprochen?
Das war eher beilaufig mal ein Thema. Generell
habe ich bei unseren Familienbegleitern jedoch
den Eindruck, dass sie einfach gerne kommen.
Die Arbeit macht ihnen SpaB und sie ziehen selbst
jede Menge Energie aus ihrer Tatigkeit. Es bietet
also Vorteile fir beide Parteien.

Die Chance: Konnten Sie sich auch vorstellen,
ebenfalls ehrenamtlich zu arbeiten?

Wenn ich die Zeit finde, konnte ich mir auf jeden
Fall vorstellen, im ambulanten Kinderhospizdienst
zu arbeiten.

Monika ist seit 1/2 Jahr in der Familien-
begleitung.

Die Chance: Wie war Ihr Weg ins Ehrenamt?
Eine langjahrige Freundin von mir ist in der
Hospizarbeit tatig und hat in Gesprachen immer
wieder von verschiedenen Erlebnissen berichtet.
In dieser Zeit arbeitete ich als Tagesmutter von
gesunden Kindern, spater fehlten mir die kleinen
Leute. Und dann hatte ich plotzlich ein Aha-
Erlebnis, da passte etwas zusammen und ich fasste Die
ernsthaft den Gedanken, als Familienbegleiterin Chance
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tatig zu werden. Also folgten dann der Befahigungs-
kurs, der Abschluss und der Start in eine Familien-
begleitung.

Ein wichtiger Grund, mich in diesem Bereich

zu engagieren, ist das Thema Tod und Trauer.
Als dreijahriges Kind habe ich den Tod des
GroBvaters miterlebt und habe damals keine
Chance bekommen, dieses Erlebnis zu verarbeiten.
Die Erwachsenen haben das Thema totgeschwiegen
und mich mit meinen Fragen und Angsten allein
gelassen. Noch heute habe ich die klare Erinnerung
an die Einsamkeit als Kind.

Die Chance: Welche Maoglichkeiten des
Austausches haben Sie?

Es gibt regelmaRige Praxistreffen, bei denen
Organisatorisches und Inhaltliches besprochen
werden kann. Dariber hinaus werden Themen-
abende angeboten, wie z. B. ,Wie spricht man
mit Kindern uber Sterben und Tod?*“ und Super-
vision. Es bieten sich also genuigend Moglichkeiten
des Austausches.

Die Chance: Welche Reaktionen bekommen
Sie von anderen Menschen, wenn sie horen,
wie Sie sich engagieren?

Die Reaktionen, die mir bisher begegnet sind,
wenn ich mit anderen Menschen iiber meine
Arbeit gesprochen habe, sind heftig gewesen.
Die Menschen haben sowohl ablehnend und als
auch beflirwortend reagiert. Beeinflusst haben
mich diese Reaktionen jedoch nicht, da ich meine
Entscheidung zur Mitarbeit langfristig gefallt habe.
Allgemein habe ich aber den Eindruck, dass das
Thema Kinder und Sterben immer noch ein Tabu-
thema fiir viele Menschen darstellt.

Irene Grimm - Mutter von Noah
(lebensverkiirzend erkranktes Kind) und Nils

Die Chance: Wie sind Sie auf das Angebot der
Familienbegleitung aufmerksam geworden?
Der Kontakt mit dem ambulanten Kinderhospiz-
dienst kam durch eine Empfehlung des Kinderarztes
zustande. Unsere familiare Situation war sehr
schwierig und so waren wir sehr dankbar fiir diesen
Hinweis und haben sofort Kontakt aufgenommen.
Der Erstkontakt fand mit dem Koordinator des
Hospizdienstes statt. Mit ihm haben wir unsere
Vorstellungen besprochen, woraufhin er aus einem
Pool aus ehrenamtlichen Begleitern eine Auswahl
an evt. zu uns passenden Menschen herausgesucht
hat.

Der Erstkontakt mit dem ehrenamtlichen Begleiter
lief folgendermaBen ab. Man lernt sich kennen,
bespricht die gegenseitigen Vorstellung und
vereinbart Probebesuche. Danach fallt die Ent-
scheidung, ob der ehrenamtliche Begleiter in

die Familie passt und ob man sich vorstellen kann,
das eigene Kind mit der Begleitungsperson alleine

zu lassen. Grundsatzlich haben wir sehr viel
Wert darauf gelegt, eine langsame Anbahnung
stattfinden zu lassen. Dariiber hinaus war uns
wichtig, eine Person zu haben, mit der man iiber
Gefiihle sprechen und sich austauschen konnte.

Die Chance: Wie ist die Beziehung?
Mittlerweile haben wir zwei ehrenamtliche Be-
gleiter, die unserer Familie mit ihrer wertvollen
Arbeit unterstutzen. Wir erleben sie als Berei-
cherung und sehr groRe Entlastung.

Die Chance: Wie bewerten Sie die Arbeit der
Ehrenamtlichen?

Ich habe groRen Respekt vor der Leistung unserer
Familienbegleiter. Einer unserer Begleiter kommt
freitags nach der Arbeit zu uns und arbeitet dann
sozusagen bei uns weiter. Fiir mich sieht es so aus:
Eltern haben keine Wahl, sie haben das erkrankte
Kind; die Frage, ob sie das Kinde betreuen, stellt
sich nicht. Die ehrenamtlichen Begleiter hingegen
entscheiden sich freiwillig fur den Kontakt zu der
Familie.

Die Chance: Kénnten Sie sich vorstellen,
ebenfalls ehrenamtlich zu arbeiten?
Grundsatzlich kann ich mir sehr gut vorstellen,
ehrenamtlich zu arbeiten. Wenn es meine Zeit
irgendwann mal erlaubt, wiirde ich in einem Bereich
tatig werden, in dem es um benachteiligte, sozial
schwacher gestellte Kinder geht. Dort konnte
ich meine Berufserfahrung als Erzieherin gewinn-
bringend einsetzen. Die Arbeit im Kinderhospiz-
verein wirde nicht in Frage kommen, da sie zu
nah mit der eigenen Geschichte verknupft ist.



Nils Grimm - Geschwisterkind

Die Chance: Nils, zu Euch kommt Matthias,

ein Helfer vom Kinderhospizdienst, wie findest
du das?

Gut, dann kann sich Matthias um meinen kranken
Bruder kiimmern und Mama und Papa haben Zeit
fiir mich.

Die Chance: Matthias hat ja auch schon mal Zeit
fiir Dich. Was macht ihr dann?
Wir spielen FuBball und reden tber FuBball.

Die Chance: Hat Matthias Ahnung von Fufball?
Ja, hat er und er kann prima kickern. Der Experte
bleibe aber ich.

Interview mit zwei ehrenamtlichen
Familienbegleitern

Karl & Franco - beide ehrenamtlich tdtige
Mitarbeiter

Die Chance: Wie sind Sie zur ehrenamtlichen
Mitarbeit gekommen?

Karl: Fur mich gibt es kein spezielles Schlussel-
erlebnis. Urspriinglich hatte ich eher Interesse an
der Erwachsenenhospizarbeit. Dariiber habe ich
dann auch Informationen uber Kinderhospizarbeit
bekommen und bin vollkommen unbedarft in diesen
Bereich ,gerutscht’. Der Grund bzw. die Motivation
fur meine ehrenamtliche Tatigkeit ist ganz einfach.
Ich kann meine eigene Zeit jemanden zur Verfiigung
stellen, der nicht mehr so viel Zeit hat. Das treibt
mich immer wieder von Neuem an. Fiir Der Befahi-
gungskurs, die Erfahrungen und das positive
Feedback in der Begleitung haben mich dann

in meiner Entscheidung bekraftigt.

Franco: Ich war beruflich im sozialen Bereich tatig,
habe mit Menschen mit Behinderung gearbeitet.
Vor mehr als 10 Jahren hatte ich dann meinen
ersten Kontakt mit der Kinderhospizarbeit.
Momentan gestaltet es sich so, dass ich ganz
frisch den Befahigungskurs absolviert habe und
jetzt meine erste Familie begleite.

Die Chance: Warum Hospizarbeit?

Franco: Ich bin von Beruf Theologe, d. h. Leben
und Sterben gehoren als Aspekte des Lebens fir
mich zusammen. Die Verbannung des Themas
Tod aus unserer Gesellschaft habe ich schon
immer wahrgenommen und als defizitar beurteilt.
Der Tod eines Freundes vor drei Jahren Thema
hat das Thema fur mich dann noch einmal
aktuell gemacht und meine Entscheidung
beeinflusst, mich in der Hospizarbeit zu enga-
gieren.

Die Chance: Wie ist das, so kurz vor der ersten
Begleitung?

Franco: Fiur mich ist es definitiv eine neue Er-
fahrung, die mich auch ein bisschen nervos macht.
Die Begleitung ist nicht mit einem Arbeitsverhaltnis
zu vergleichen. Es gibt keine Arbeitsebene, allein
entscheidend ist Sympathie. Fiir mich stellen sich
eine Menge Fragen. Mag das Kind mich Giberhaupt?
Mogen mich die Eltern? Mach ich alles richtig?
Mir ist klar, dass das ein Vertrauensvorschuss

der Eltern ist, wenn sie ihr Kind an einen ehren-
amtlichen Mitarbeiter abgegeben.

Die Chance: Wie sehen lhre Erfahrungen in der
Begleitung aus?

Karl: Ich habe schon einmal eine Begleitung be-
endet, weil Eltern das aufgrund einer personlichen
Situation nicht mehr wollten. Generell helfen
regelmaBige Besuche zu einer Routine zu finden.
Und die Praxistreffen geben eine gute Unterstiitzung
bei Fragen.

Riickblickend kann ich nur sagen: Die Eltern waren
froh uber die Begleitung, dem Kind ging es gut,
und nicht zu vernachlassigen, auch mir, dem
Ehrenamtlichen, ging es gut!

Mittlerweile mache ich gar keine Begleitung
mehr und bin in der Offentlichkeitsarbeit tatig.
Diesen Bereich halte ich fiir ungemein wichtig.
Ich versuche die Leute zu interessieren. Ich bleibe
beharrlich, denn Hospizarbeit ist auf Spenden an-
gewiesen, ohne geht es nicht. Meine Eindriicke
in der Offentlichkeitsarbeit sehen so aus, dass
die Menschen, wenn man sie anspricht, betroffen
reagieren.

Die Chance: Mal angenommen, Sie sollten
eine Werbekampagne fiir Kinderhospizarbeit
entwickeln. Warum soll man sich in der Kinde-
rhospizarbeit engagieren?

Karl: Mein Slogan wiirde lauten: ,,Man engagiert
sich, weil es sich rentiert.”

Die Chance: Wir danken unseren Interview-
partnerinnen fiir die guten Gesprdche.

> Kornelia Weber & Frank Bohm
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Die Preistragerinnen des
Deutschen Kinderhospiz-
preises uber ihre ehren-
amtliche Tatigkeit

Seit 12 Jahren engagiere ich mich
ehrenamtlich fiir die Kinderhospizarbeit. Anfangs
ubernahm ich diese Aufgabe im Kinderhospiz
"Balthasar” in Olpe, das als erstes Kinderhospiz
in Deutschland eroffnete. Spater kamen Familien-
seminare und Workshops fiir erkrankte Kinder der
Kinderhospizakademie hinzu. Seit 3 Jahren unter-
stutze ich auch den ambulanten Kinderhospizdienst
in Siegen. Die Aufgaben sind sehr unterschiedlich.
Im Kinderhospiz begleite ich fur einen Vormittag
in der Woche ein Kind oder einen Jugendlichen.
Ich Ubernehme alle anfallenden Tatigkeiten wie
Grundpflege, fiittern und gebe Hilfestellungen bei
Dingen, die das Kind manchmal noch selbst kann.
Die Gestaltung des Vormittags bestimmt weitgehend
das Kind selbst. Ich schaue, was es noch kann und
was ihm SpaB macht. Ich versuche noch vorhandene
Fahigkeiten zu fordern, probiere auch schon mal
Neues aus. Das Ergebnis ist manchmal sehr positiv
und erstaunlich. Bei den Seminaren begleite ich
meistens eine junge Dame, die ganz auf meine
Hilfe angewiesen ist. Wir kennen uns schon seit
12 Jahren und es ist eine tolle Freundschaft
zwischen uns entstanden. Ich finde, uns verbindet
so viel und ich habe in all den Jahren eine ganze
Menge von ihr lernen konnen. Bei den Familien-
seminaren sind die Eltern mit dabei und bei den
Workshops kommen die Kinder und Jugendlichen
alleine. Das ist auch sehr schon.

Dann teilen wir uns ein Zimmer, was eine ganz
besondere Atmosphare und Nahe schafft. Dann
bin ich 24 Stunden fiir ihre Bedirfnisse da. Es ist
anstrengend, aber es macht auch auch viel SpaB
und Freude. Diese schone und intensive Verbindung
entsteht durch die Zeit, die wir ununterbrochen
bei den Workshops verbringen. Beim ambulanten
Kinderhospizdienst begleite ich seit iiber 2 Jahren
eine Familie, in der ich sehr liebevoll aufgenommen
wurde. Leider ist das kleine Madchen im August
2009 verstorben und ich bin jetzt in der Ge-
schwisterbegleitung tatig. Auch diese Arbeit ist
sehr erfiillend fiir mich. Auch wenn ich oft nicht
weiB, wie ich weiterhelfen kann. Es gibt mir ein
gutes Gefiihl, dort vielleicht eine kleine Hilfe-
stellung in ihrem oft sehr schwer auszuhaltendem
Alltag zu sein. Dort willkommen zu sein ist sehr
bereichernd fiir mich.

Zu sehen wie viel Leben, Lachen und Freude bei
all den Familien ist, macht mich manchmal nach-
denklich. Haben wir als "gesunde " Familien es
verlernt, uns an kleinen Dingen des Lebens, wie
z. B. dem Lacheln eines Kindes zu erfreuen?

Ich konnte in all den Jahren fiir mich viele gute
und natiirlich auch traurige Erfahrungen sammeln.
Sie alle haben mein Leben reicher gemacht.

Mit meiner Arbeit kann ich vielleicht ein wenig
von meinem Gliick, gesunde Kinder zu haben,
weitergeben. Ich gebe von meiner Zeit und
bekomme dafiir von den Familien und Kindern
ganz viel zurlick.

Natiirlich konnte ich mich auch anderweitig
ehrenamtlich engagieren. Aber ich finde die
Kinderhospizarbeit zu unterstiitzen und bekannt
zu machen ist sehr wichtig. Das Thema Tod und
Trauer ist heute immer noch vielerorts tabu.
Und bei Kindern erst recht. Vielleicht kann ich
durch meine Arbeit andere ermutigen, es doch
mal zu versuchen. Wenn sich viele in irgendeiner
Weise ehrenamtlich betatigen wiirden, konnte
vielen Menschen und Institutionen geholfen werden.
Ohne das Ehrenamt sind viele Projekte nicht
realisierbar. Mit dem Ehrenamt kann vieles an-
gestoBen und bewegt werden. Aber es braucht
dann auch Menschen, um es in Fluss zu halten.
Ich bin froh liber dieses Ehrenamt, das mir so viel
Freude macht. Natiirlich auch Trauer und Leid.
Aber beides gehort nun mal zum Leben dazu.

> Jutta Fischer



Die Preistragerinnen des
Deutschen Kinderhospiz-
preises iiber ihre ehren-
amtliche Tatigkeit

Ehrenamt ja oder nein - diese Frage
stellt sich mir eigentlich nicht, denn das, was
ich fiir den Ambulanten Kinderhospizdienst
Miinchen mache ist mir eine Herzensange-
legenheit. Als Mutter von vier gesunden Kindern
gebe ich so ein bisschen von dem ab, was ich
selbst taglich erleben darf. Und ich will etwas
flr mich tun. Etwas, das ich nicht tun muss.

Wir Hospizleute mochten sterbenskranken Kindern
- wenn irgend moglich - ihre Wiinsche erfiillen.
Sie sollen leben bis zuletzt. Genauso wichtig ist
es, alle anderen Familienmitglieder aufzufangen
und zu begleiten. Manchmal stirbt im Laufe der
Betreuung ein Kind, dann helfen wir auch, die
Beerdigung zu organisieren, horen zu, beruhigen.
Wir bleiben in der Familie so lange diese es braucht.

Wir Familienbegleiter haben eine sehr intensive
Ausbildung und die Moglichkeit, uns mit anderen
Begleitern auszutauschen. Ein Kollege sagte
neulich: ,,Ein Kind sterben zu sehen, ist fiir mich
ein spirituelles Erlebnis*. Ich kann das voll und
ganz fur mich Ubernehmen.

So ist dieses Ehrenamt nur in zweiter Linie ein
Dienst an unserer Gesellschaft - in erster Linie
geht es hier um die sehr viel kleinere Einheit
Familie. Darum, Familien mit dem schwersten
Schicksal, das diesem Geflige widerfahren kann,
nicht alleine lassen.

> Elisabeth Wolf
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Die Wanderausstellung
- warum ich mich

ehrenamtlich engagiere

Am 15. Mai 2010 wurde die Wander-
ausstellung des Deutschen Kinderhospizverein
e.V. in Olpe offiziell feierlich eroffnet. Es werden
Exponate gezeigt, die von Mitgliedern betroffener
Familien hergestellt wurden.

Die Idee zur Ausstellung entstand wahrend der
Prasentation der Werke beim Familienseminar

in Haltern im Sommer 2008. Mich hatte von Anfang
an die Kraft in der Aussage vieler Plastiken, Zeich-
nungen und Werke fasziniert. Wie viel mehr sagten
diese uber die Lebenssituationen aus als viele
Worte! Wie viel Potential zum Transportieren
unserer Ildeen wohnte allen Exponaten inne!
Offentlich formuliert habe ich den Gedanken
nach Gesprachen mit anderen Eltern bei der
Abschlussrunde des Sylvesterseminars 2008/2009.

Ich wollte die Chancen nutzen, die hier lagen.
Eine solche Ausstellung konnte Menschen bewegen,
sich zu engagieren. Sie sollte Verstandnis wecken,
Verstehen anregen.

Innerhalb der Strukturen der Verwaltung des
Deutschen Kinderhospizverein e.V. gab es positive
Riickmeldungen zum Thema. Dennoch wurde mir
angedeutet, dass die Ausstellung dergestalt viel
Arbeit mitbringen wiirde, dass diese nicht ,,so
nebenher® zu bewaltigen sei. Das Vorhaben

sei nur durch die Eltern selber zu realisieren.

Nun muss man wissen, dass 2009 bei unserem
Sohn Julian eine notwendige und sehr aufwandige
Operation mit langem Klinikaufenthalt anstand,
weswegen eigentlich fur das ganze Jahr keinerlei
verbindliche Planungen oder geplante Arbeits-
einsatze moglich waren. Dennoch hat mich der
Gedanke an die Ausstellung niemals losgelassen.
Irgendwann kam mir dann die rettende Idee.

Zur Verwirklichung des Projektes brauchte ich Hilfe
und ich wusste auch, wer sie mir geben konnte:
Renate Glaser.

Frau Glaser hatte ich wahrend meiner Zeit in
Kassel bei einem meiner Kunden kennen gelernt.
Mir hatte von Anfang an ihre losungsorientierte
Arbeitsweise gefallen. Ebenso wie ihr schneller
Durchblick und ihre berufliche Erfahrung sollten
diese Eigenschaften fur die Ausstellung sehr wichtig
werden.

Frau Glaser wird selber zu ihrem Engagement
fur die Ausstellung einige Zeilen schreiben.

Angesprochen, ob sie sich vorstellen konnte,

die Ausstellung zusammen mit mir zu realisieren,
hat sie spontan zugesagt, wofur ich ihr immer
dankbar bin. Ohne Frau Glaser hatte ich niemals
die Moglichkeit gehabt, das alles zu stemmen.

Es kommt aber gliicklicherweise auch hinzu,

dass sich nach der OP bei Julian die Dinge Uber
alle MaRen gut entwickelt haben, sonst glaube
ich nicht, dass mir fur die Organisation die Zeit,
der Wille und vor allem die Kraft geblieben ware.
Wenn die familiare Situation angespannter gewesen
ware, hatte ich fur mich keinerlei Moglichkeiten
gesehen, selber ehrenamtlich aktiv zu werden.
Viele Mitglieder der Familien, die Exponate bei-
gesteuert haben, haben sich die Miihe gemacht,
sich noch einmal gedanklich mit ihrem Kunstwerk
zu beschaftigen und Texte und Gedanken zu
formulieren. Diese Ausstellung ware ohne deren
ehrenamtliches Engagement nicht realisierbar
gewesen. Auch hierfur ein herzliches Dankeschon.

> Klaus Ruland



Nachdem sich mein Traum, neben meinen drei
Stiefkindern noch ein eigenes Kind zu haben, etwas
spat doch noch erfiillt hat, war ich so glucklich,
dass ich spontan beschlossen habe, etwas fiir
die Eltern und Kinder zu tun, die es nicht ganz
so gliicklich getroffen haben im Leben, und bin
»einfaches® Mitglied im Deutschen Kinderhospiz-
verein geworden. Dann - auf Zuruf von Klaus Ruland,
von dem die Idee mit der Ausstellung stammt

- konnte ich aktiv werden und helfen in einer
Art und Weise, von der ich etwas verstehe.

Kinder waren schon immer ein wesentlicher
Bestandteil meines Lebens und fiir diese war

ich schon als Jungendliche ,,ehrenamtlich® aktiv.
Zunachst in der KJG (Kath. Kirche), dann beim
Schwarzwaldverein sowohl im Vorstand als auch
an der Front mit der Organisation von Jugend-
freizeiten und Zeltlagern, als DSV-Skilehrerin
mit der Ausrichtung von Skikursen und Skifreizeiten
bzw. im Sommer von Jogging- und Skigymnastik-
veranstaltungen. Kurzum: ich habe mich schon
immer gern eingemischt, war dabei manchmal
eher ehrlich als hoflich, aber immer bemiiht,
der Sache dienlich zu sein. Geheiratet habe ich
einen Mann, der drei Kinder mit in die Ehe gebracht
hat; das eigene hat dann etwas langer auf sich
warten lassen.

Gesellschaftliches Engagement ist fur mich selbst-
verstandlich, wobei ich mich immer schwer tue
mit dem Begriff ,,Gesellschaft®. Dies ist fiir mich
eine anonyme Masse, in der es sich trefflich ver-
stecken lasst. Und vergessen, dass es auf den
Einzelnen ankommt, der sich meldet, sich en-
gagiert, etwas selbstlos tut, nicht nur fir uns
selber, sondern auch fiir die, die unseren Weg
kreuzen.

Ohne ehrenamtliches Engagement wiirde vieles
nicht funktionieren: Rettungsdienste, Gemeinde-
rate, Schoffen sind ebenso unverzichtbar wie
Familienangehorige, die alte oder kranke Verwandte
pflegen und Miitter, die - selbst und unentgeltlich
- ihre Kinder erziehen.

> Renate Glaser
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Ein Statement zum Ehrenamt

Die Journalisten G. Baltes und P. Runkel-
Baltes engagieren sich seit vielen Jahren fiir den
DKHYV, u.a. bei den groBen Veranstaltungen zum
20-jahringen Bestehen des Vereins in Berlin und
Bonn. Ihr Statement zum Ehrenamt:

Lebensverkiirzt erkrankte Kinder - das sind nicht
nur schwierige Worte. Das was sich hinter diesen
globalen medizinischen Begriffen verbirgt, er-
schlieBt sich flir die meisten Menschen, Eltern,
GrobBeltern, Geschwister und Freunde oftmals
erst durch erneutes Nachfragen. Und dann?
Schweigen. Ratlosigkeit. Unwissenheit.
Manchmal entsteht auch der Wunsch einfach

zu Helfen. Hilfe, und sei es nur durch ein wenig
Aufklarung und die Solidaritat mit einer Bewegung,
welche immerhin seit mehr als 20 Jahren durch
den Deutschen Kinderhospiz Verein erfolgreich
geleistet wird. Eine Wirdigung der zahlreichen
ehrenamtlichen Helfer und Helferinnen, die
Familien im Alltag ganz praktisch regelmaRig
unterstitzen und manchmal sogar tber Jahre
begleiten. Dieses Engagement hat uns beeindruckt.
Deshalb investieren wir gern ein wenig Zeit und
unser journalistisches Wissen zur Unterstutzung
der Deutschen Kinderhospizbewegung.

> Gisbert Baltes und Pamela Runkel-Baltes



Meine Kraftquellen
Ehrenamtswochenende des AKHD
Siegen in Rahrbach vom 12.-13. Juni 2010

Im Jahr 2006 wurde der Ambulante Kinderhospiz-
dienst in Siegen gegriindet. Seitdem ist viel ge-
schehen: 4 Befahigungskurse wurden durchgefiihrt,
zahlreiche Ehrenamtliche engagieren sich in der
Familienbegleitung, im Biiro und in der Offentlich-
keitsarbeit. Mittlerweile wird der Dienst von

2 Koordinatorinnen - Regina Wagner und Ulla
Gerhards - geleitet und wir haben eine haupt-
amtliche Mitarbeiterin fiir Offentlichkeitsarbeit

- Kathrin Roeingh.

Gian-Luca, Pascal, Jonas, Greta und Kai - das sind
die Kinder und Jugendlichen, an deren Leben und
Sterben wir Anteil genommen haben. Die Abende,
an denen wir uns getroffen haben, um mit den
jeweiligen Familienbegleitern von den verstorbenen
Kindern Abschied zu nehmen, gehdren sicher zu
den besonders eindrucksvollen und nachhaltig
wirkenden Momenten im Dienst. Dazu kommen
jede Menge Praxisbegleitungstreffen, groBe
Teamtreffen, Supervisionen, Fortbildungsver-
anstaltungen, Familien-Cafés, Sommer- und
Weihnachtsfeiern, Infostande, Weihnachtsmarkte
und natirlich die Begleitungen in den Familien.
In den Praxisbegleitungstreffen steht die Qualitat
der Begleitungen im Mittelpunkt. Lauft alles so,
wie es zwischen Familie und Dienst vereinbart
wurde? Welche Arbeitsschwierigkeiten gibt es?
Das gegenseitige Zuhoren, die Beratung durch die
Koordinatorinnen und die anderen EA sind wichtig,
damit die einzelne Begleitung fiir alle Beteiligten
tatsachlich funktioniert. Zusatzlich missen orga-
nisatorische und terminliche Dinge geklart werden.
Die Fiille der Punkte, die an einem Abend in ca.
2 Stunden bearbeitet werden mussen, ist groB.
Der stete Blick auf die Uhr gehort zu einem solchen
Treffen unbedingt dazu.

Immer haufiger hatten wir den Wunsch, mit unseren
Ehrenamtlichen einmal Zeit zu verbringen, ohne
ausschlieBliche Auseinandersetzung mit dem
Themenschwerpunkt Kinderhospizarbeit. Es ist
ja fur unsere Arbeit mit und fur die Familien eine
Selbstverstandlichkeit, dass wir die Situation der
lebensverkirzend erkrankten Kinder und die
Qualitat der Begleitungen an erste Stelle setzen.
Allerdings geht das auf Dauer nur, wenn es auch
den Ehrenamtlichen gut geht. Viele bekommen
Unterstiitzung und Motivation im privaten Umfeld.
Letztlich kann aber wohl niemand die Gedanken,
Gefuhle, die Arbeit der Ehrenamtlichen so gut
verstehen, wie die anderen Mitarbeiter des
Dienstes. In Anlehnung an die Erfahrungen des
AKHD Dusseldorf haben wir ein Wochenende unter
dem Thema ,,Kraftquellen* im Juni dieses Jahres
angeboten und 20 Ehrenamtliche haben daran
teilgenommen.

Eine entspannte Atmosphare, viel Raum fiir Ge-
sprache, Kreativitat, Spaziergange - das sollten
die Kennzeichen dieser Tage sein. Das Josef-
Gockeln-Haus in Rahrbach im Sauerland war

ein guter Ort zur Umsetzung dieser Vorhaben.
Die schone Umgebung und die hervorragende
Verpflegung wurden von allen positiv hervorge-
hoben. Jeder Teilnehmer konnte unsere Angebote
nutzen, durfte sich aber auch zuriickziehen, wenn
das gerade wichtig war um aufzutanken, Kraft zu
schopfen. Wir wollten nichts uberstilpen, keine
Informationsflut vermitteln, hatten keine strikten
Zeitraster.

Wir begannen am Samstag um 9 Uhr mit einem
Stehkaffee. Alle - einschlieBlich uns Koordina-
torinnen - sollten Zeit haben zum Ankommen, den
Alltag hinter sich zu lassen und zum Einstimmen
auf das Kreativangebot am Nachmittag. Dazu hatten
wir einen Texte-Tisch vorbereitet, der sich inhaltlich
mit dem Thema ,,Kraftquellen® auseinandersetzte.
Leise Musik und die Texte sollten die Teilnehmer
dabei unterstiitzen, gedanklich anzukommen, sich
zu besinnen. Es war uns wichtig, nicht sofort wieder
zu ,werkeln®.
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Am Nachmittag gab es die Moglichkeit, den eigenen
Gedanken zum Thema ,,Meine Kraftquellen® eine
besondere Ausdrucksform zu geben: mit ganz
vielen, verschiedensten Werkstoffen und Materi-
alien konnte ein Lebensbrett gestaltet werden.
Das geschah mit viel Freude und in sehr ruhiger
Atmosphare. Nach dem Abendessen haben wir
dann eine Vernissage veranstaltet. Es gab einen
Sektempfang und eine sehr schone Prasentation
der Lebensbretter. Die Teilnehmer des Kreativ-
angebotes konnten sich gegenseitig ihre Arbeiten
vorstellen und den anderen so einen Einblick in
ihre Kraftquellen gegeben. Das waren beispielsweise
die Natur, Religion, Glaube, Familie, Freunde,
Urlaubserinnerungen. Der Abend klang mit einem
sehr gemtlichen Beisammensein aus.

Am Sonntag war Theresa Risse unser Gast. Wir
hatten sie eingeladen um mit uns gemeinsam
Uber die Kraftquellen in der Zusammenarbeit

im Team nachzudenken. Alle Teilnehmer hatten
ein Symbol mitgebracht, das ein Sinnbild fiir ihre
Kraftquelle darstellen sollte: das waren z. B. Engel,
Bilder, Fotos und ein Schirm. Diese Symbole konnten
in einem Bodenbild platziert werden, in dessen
Zentrum eine Blumenschale stand als Zeichen fur
den Dienst. Wo sehe ich meinen Platz im Dienst,
wie dicht dran bin ich, ware ich gerne naher an
den anderen? Wie viel Nahe, wie viel Distanz wiin-
sche ich mir? Die Teilnehmer hatten die Moglichkeit
ihre Positionen zu verandern. Das Bodenbild
entwickelte und veranderte sich mehrfach.

Die Erwartungen der Einzelnen sind so sichtbar
geworden. Die Platzierung der eigenen Kraftquelle

im Bodenbild machte deutlich, was auszusprechen
manchmal schwer fallt: Kommt mir nicht zu nahe,
ich bin gerne bei euch, brauche aber Freiraum.
Ich sehne mich nach mehr Gemeinschaft, ich fiihle
mich am Rand der Gruppe. Ich fiihle mich sehr
wohl, obwohl ich Wert auf Distanz lege - ich fiihle
mich sehr wohl, weil ich so viel Nahe erlebe.

Das Bodenbild wird uns im Gedachtnis bleiben.
Manchen ist so erst klar geworden, welche Wiinsche
sie an das Team haben. Das Verstandnis fiir das
eigene Verhalten und das der anderen ist ge-
wachsen.

Insgesamt war das Wochenende genau das, was es
fur uns alle sein sollte: eine Kraftquelle. Fir jeden
einzelnen Teilnehmer und dadurch auch fiir den
Dienst. Ich kenne kaum ein Ehrenamt, dass solche
Anforderungen stellt: sehr sensibel und einfiihlsam
sein mit den Familien, sich immer wieder zuriick-
nehmen missen. Dabei sind wir oft zutiefst beriihrt,
manchmal auch im Innersten angekratzt und wir
nehmen den Satz ,,Dran bleiben, auch wenn die
Wege schwer werden* sehr ernst.

Jetzt, nachdem unser Wochenende schon einige
Monate zuriickliegt, wirkt es nachhaltig fiir jeden
einzelnen Teilnehmer und auf den Umgang mit-
einander im Dienst. Eigene Kraftquellen sind klarer
geworden, wir achten und beachten einander
mehr. Zur Erinnerung hat uns Regina Wager eine
kleine Spanholzdose gebastelt. Auf dem Deckel
steht: Gib gut Acht auf ... Offnet man den Deckel,
entdeckt man im Innern einen Spiegel.

> Ulla Gerhards und Elke Heinrich



Im Herzen immer dabei

10 Jahre Dreharbeiten

Als ich im August 2000 an Dreharbeiten
zu einem Film im ZDF teil zu nehmen gebeten
wurde, ahnte ich noch nicht, was einmal daraus
werden wiirde.
Damals war ich, hochschwanger mit Luca, zu einem
Aufenthalt in dem Kinderhospiz Balthasar in Olpe.
Es entstand der Film: ,, Wie schon dass du geboren
bist. Wenn Kinder langsam sterben. " Er lief in der
37° Reihe vom ZDF im April 2001.
Bereits dieser Film wurde ein Erfolg. Er rittelte
viele Menschen auf und wir bekamen viel positive
Resonanz.
Geblieben war die Freundschaft zu Iris Pollatschek,
der Filmemacherin.
Zu Anfang der Dreharbeiten war ich ein wenig
angstlich und natirlich auch sehr aufgeregt.
Doch dann ging alles sehr gut. Das Kamerateam
war sehr nett und die Art, wie Iris mich interviewte,
gefiel mir auBerordentlich gut.
Hier war ein Mensch, der sich wirklich interessierte,
fur das, was ich zu erzahlen hatte. Hatte ich doch
wirklich etwas zu erzahlen! Wie es ist, mit einem
schwer kranken Kind zu leben und das Wissen
zu haben: mein Kind wird sterben, eines Tages!
Noch aber war Mira in ihrer aktiven Phase. Ich war
allein mit ihr und mit Luca, einem Saugling, und
auch mit meinen Sorgen. Die Gesprache mit Iris
taten mir gut; die Aufmerksamkeit, die ich endlich
einmal bekam, starkte mich. Ich wurde ein wenig
herausgeholt aus der Isolation, in der ich mich
bedingt durch meine Situation befand.

Und dann kam die positive Resonanz nach der Aus-
strahlung. Das war wie Balsam fur meine Seele.
Ein schoner Kontrast zu Auseinandersetzungen mit
Pflegekassen, Krankenkassen und anderen Insti-
tutionen. Jeder Mensch in ahnlicher Situation weib,
wovon ich rede.

Im Mai 2006 bekamen
wir dann wieder eine
Gelegenheit zu drehen.
Iris sollte ein 15-mini-
tiges Himmelfahrts-

special machen.

Das machte sie mit uns.
In den Jahren zwischen den Drehs hatten wir immer
wieder Kontakt miteinander gehabt und uns von
unseren Leben erzahlt. Jedes Mal bestatigten wir
uns gegenseitig, dass wir gerne unsere Geschichte
weiter erzahlen wollten.

Luca war herangewachsen und schon ein Schulkind.
Er war daran gewohnt, ein Leben mit seiner tod-
kranken Schwester zu fuhren. Schon als kleines
Kind setzte er sich mit der Situation auseinander
und lernte, sich zu arrangieren.

Auch Mira war gewachsen in dieser Zeit, verlor
allerdings dabei so nach und nach all ihre Fahig-
keiten. Sie war nun elf Jahre alt, konnte nur noch
liegen oder im Rolli sitzen. Sie wurde Uber eine
Sonde ernahrt und litt an epileptischen Anfallen.

Dieses Mal entstand der Film ,, Mira Sternenkind*.
Fir mich personlich ein noch besserer Film als
der erste, denn er zeigt genau unser Leben zu
dieser Zeit. Auch fand ich viele Bilder sehr schon.
Denn nicht zuletzt sind diese Filme fur mich eine
Erinnerung mit unschatzbarem Wert.
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Auch dieser Film wurde in der Offentlichkeit
wieder sehr gut angenommen.

Nun bekam ich auch noch eine Einladung zu
,Beckmann®, wo ich im Oktober 2006 auftrat.
Zusammen mit Barbara Riitting und Ben Becker.
(Eine sehr interessante Erfahrung. Ein wenig wie
auf einem anderen Stern). Dies war noch mal
eine groBartige Gelegenheit, auf unsere Situation
aufmerksam zu machen und viele Leute damit
zu erreichen. Auch hier wieder ganz viel positive
Resonanz.

10 Tage nach ihrem 14. Geburtstag starb Mira,
am 22.10 2008, im Kinderhospiz Sternenbriicke.
Wir waren bereits seit 10 Tagen im Haus. 10 Tage
zwischen Leben und Tod. Welchen Weg wiirde Mira
gehen?

In diesen Tagen telefonierte ich viel mit Iris, die
mich fragte:

"Soll ich kommen? Soll ich mit Kamera kommen?*
Mein Kind lag im Sterben. Wollte ich da eine
Kamera dabei haben? Ging das? War das ethisch
vertretbar? War das wiirdevoll?

SchlieBlich entschied ich mich dafiir, auch nach
Gesprachen mit Ute Nerge* und Peer Gent*.

Als Person wollte ich Iris sowie so bei mir haben.
Sie kam alleine, mit einer Kamera.

Als sie in Frankfurt losfuhr, war Mira gerade vor
vier Stunden gestorben.

Niemand anders hatte diese Bilder machen konnen,
die Iris dann machte. Iris, die uns sehr gut kannte,
die mich verstand und wirklich gute Filme machte.
Ich wollte sie um mich haben und ich wollte, dass
sie unsere Geschichte zu Ende erzahlte, dass auch
mal jemand zeigt, wie es wirklich ist, wenn eine
Tochter stirbt.

Zeigt, wie unendlich weh das tut, aber auch,

wie wiirdevoll das sein kann und dass es immer
Hoffnung gibt auf ein wenig Gliick.

Iris war da fur mich und ihre Kamera erzahlte
die Geschichte. Fiir mich und fiir alle anderen.
Sie begleitete mich in meiner Trauer. Die Bilder,
die in diesen Tagen entstanden sind, beriihren
mich selber immer noch sehr stark.

Dann begann das Leben ohne Mira. Ein schwerer
Gang, auf dem Iris mich weiterhin begleitete.
SchlieBlich begann etwas fiir mich vollig Uner-
wartetes. Ich lernte einen Mann kennen und in
mir wuchs ein neues Leben. Ich war schwanger.
Schwanger in der Trauerzeit.

Gliicksgefiihle und die Trauer. Zwei heftige Gefiihle
in mir. Es war nicht immer einfach, aber dann war
er da:

Louis ein kleines gesundes und frohliches Kerlchen,
der seine Schwester nur aus Erzahlungen kennen
lernen wird.

"Das Leben kommt und das Leben geht. Das liegt
eben bei uns ganz nah beieinander." Diesen Satz
sagte ich, wahrend der ersten Dreharbeiten.

Ein Satz, der auch aus heutiger Sicht perfekt

in mein Leben passt.

Aus dem gesamten Filmmaterial dieser zehn Jahre
entstand schlieBlich der letzte Film von Iris liber
uns. 45 Minuten im ZDF, 37°.

Fir mich bedeutet dieser Film, eine Maoglichkeit
zu haben, auf unsere Situation aufmerksam zu
machen. Wie es ist, mit einem kranken Kind zu
leben. Mit dem Wissen um den Tod zu leben.
Wie schwer das ist. Aber auch zu erzahlen von den
vielen schonen Momenten. All das Positive, was
mir Mira mitgebracht hat. Dass es sich lohnt zu
kampfen, aber auch wichtig ist, Dinge, die wir
nicht andern konnen, zu akzeptieren. Sich mit
dem Tod auseinander zu setzen.

Wer spricht schon iber den Tod von Kindern?

Zu traurig. Ein Tabuthema. Nicht allein deshalb
sind Familien wie wir oft unverstanden, isoliert
und meist allein gelassen mit unseren Problemen.
Iris Pollatschek hat mit mir geredet. Uber Mira
und auch Uber Miras Sterben und spater lber ihren
Tod. Aber auch uber die schonen Momente in
unserem Leben. Sie hat mir zugehort und mir
echte Aufmerksamkeit geschenkt. Das hat mir
gut getan, denn nur sehr selten hat mal jemand
gesagt: "Du machst das wirklich gut!". Mira blieb
nur 14 Jahre auf dieser Welt. In unseren Herzen
ist sie immer da.

> Sally Wenger

*Anm. der Redaktion:

Ute Nerge - Kinderhospiz Sternenbriicke, Hamburg
Peer Gent - Stiftung des Kinderhospiz Sternenbriicke,
Hamburg



Moritz und Luca

Die Entstehung eines Films

Ich bin von der Redaktion Stark!
(Kinderprogramm des ZDF fiir Ki.KA.) gefragt
worden, ob ich mir vorstellen konnte einen Film
tiber ein Kind mit krankem Bruder oder kranker
Schwester zu machen. Ich hatte schon einige
Filme - auch fiir 's Kinderfernsehen - iiber hoch-
emotionale Themen wie schwere Krankheiten oder
Familienprobleme gemacht, die positive Reaktionen
bekommen hatten.
Die Sendung "Stark! Kinder erzahlen ihre Geschichte”
behandelt alle Themen des Lebens, die fur Kinder
zwischen 8 und 13 Jahren wichtig werden konnen.
Auch Tod und Krankheit sind dort kein Tabu.

Die Initiative zu diesem Film kam ubrigens vom
Deutschen Kinderhospizverein. Hubertus Siehler
(KHV Olpe) hatte sich an den Ki.Ka gewandt und
gefragt, ob man nicht einen Film uber ein Kinder-
hospiz fiir die Zielgruppe Kinder machen konnte.
Diese Anfrage landete dann schlieBlich in der
Redaktion Stark! im ZDF. Und dann bei mir ...
Wir waren uns einig: ein Portrait Uber ein Kinder-
hospiz zu machen, wiirde die Zielgruppe (8 - 13
Jahre) iberfordern. Das Thema "Sterben - todliche
Krankheit” kann man einem jungen Publikum am
besten in einer richtigen Alltagsgeschichte ver-
mitteln. Erzahlt von einem Kind, das das hautnah
miterlebt und in der Lage ist, seine Gefiihle zu
beschreiben. Da die kranken Kinder in einem
Hospiz selbst dazu kaum in der Lage sind, lag
die Idee nahe, die Geschichte aus Sicht eines
Geschwisterkindes erzahlen zu lassen.

Als wir uns mit dieser Idee bei Hubertus Siehler
meldeten, war er sehr angetan und hatte auch
sofort im Kopf, welche Familie bzw. welches
Geschwisterkind dafiir in Frage kame: Moritz.

Moritz war von der Idee zunachst nicht begeistert.
Er wollte nicht ins Fernsehen. Aber weil er Hubertus
sehr mag und ihm einen Gefallen tun wollte, ver-
sprach er ihm, wenigstens mit mir zu telefonieren.

Und unser Telefonat war klasse. Ich mochte sofort
Moritz Stimme, seine Ehrlichkeit und die direkte
Art. Wir haben uns lange liber dies und jenes
unterhalten - FuBball, Schule, Freundschaften,
Familie und natiirlich auch iiber seine Schwester.
Mich bertihrte, wie er von ihr sprach und ich
spiirte, wie gerne er sie hat.

Von meinen frilheren Drehs wusste ich: am besten
die heiklen Dinge direkt ansprechen und nicht ewig
drumherum reden. ich fragte ihn bald, wie oft er
an den bevorstehenden Tod seiner Schwester denkt
und ob er sich genaue Vorstellungen davon macht.
Ich bat ihn auch darum zu beschreiben, wie sich
seine Traurigkeit anfuhlt. Ein intensives Gesprach.
Danach war klar: wir miissen uns kennen lernen.

Der erste Besuch in der Familie war positiver als
ich mir es je hatte vorstellen konnen. Ich dachte,
ich komme in ein trauriges Haus, in dem eine
Familie auf den Tod eines Kindes wartet. Und
das Gegenteil war der Fall: so viel Energie und
Warmbherzigkeit habe ich selten erlebt. Die Familie
sprach offen iiber ihren Alltag und die Probleme;
Uber die Traurigkeit, die immer wieder aufkommt
und die doch tragbar ist und sich auch mit Freude
mischen kann. Und Moritz war "in echt” noch sym-
pathischer als am Telefon. Und verdammt gut
aussehend. Sehr hilfreich beim Fernsehen ...

Er hatte sich einen friiheren Film von mir ange-
sehen und schon eine Ahnung davon, wie viel
"Arbeit” auf ihn zukommen wird. Ich wollte nichts
beschonigen, und damit er es sich noch besser
vorstellen konnte, wie Dreharbeiten laufen,
hatte ich auch meine kleine Kamera mitgebracht.
Wir haben dann schon mal ein bisschen Interview
geubt. Sehr anstrengend - vor allem fiir einen
Teenager, der bisher ungern uber seine Gefiihle
gesprochen hat. Und dann auch noch uber solch
ein emotionales Thema.
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Aber zum Gliick hat sich Moritz trotzdem fur den
Film entschieden. Wahrscheinlich war er selbst
gespannt, wie man seine Gedanken und seinen
Alltag in 15 Minuten Film pressen kann.

Mein Kamerateam (Claus Koppinger und Yvonne
de Fries) hatte Moritz und seine Familie gleich
genau so ins Herz geschlossen wie ich. Die fiinf
Drehtage mit der Familie (zwischen Nov. 2007
und Marz 2008) empfanden alle als Bereicherung.
Wir bekamen Einblick in ein Leben einer Familie
mit einem Kind, das an einer todlichen Krankheit
leidet.

Ich war damals schwanger und alle fragten mich,
ob die seelische Belastung der Dreharbeiten nicht
zu grob sei. Das Gegenteil war der Fall. Ich habe
hier gesehen, dass es moglich ist, ein erfiilltes
Leben zu leben trotz dieses schweren Schicksals.
Ich fiihlte mich durch diese Erfahrung gestarkt,
Dinge hinzunehmen, die auf den ersten Blick un-
aushaltbar erscheinen. Es beruhigte mich zu sehen,
dass Familien dieses Schicksal tragen konnen,
ohne daran zu zerbrechen. Oder wie es Moritz
ausdriickte: "Ich denke, meine Familie und ich sind
stark genug, das zu verkraften, was jetzt mit der
Luca passiert.”

Reaktionen der Zuschauer:

Wir haben auBergewchnlich viele Briefe und Emails
bekommen von Kindern und Familien, die alle sehr
beriihrt waren von Moritz und Lucas Geschichte.
Sehr eindrucksvoll ...

Und dann gab es jede Menge Preise: unter anderem
den Deutschen Sozialpreis, Erich-Kastner-Preis,
Goldener Spatz, Emil und zuletzt den Prix Jeunesse.

Wie geht es Luca heute:

Naturlich viel schlechter als im Film. Sie kann nicht
mehr essen oder trinken, kann auch nicht mehr
gehen oder alleine sitzen. Verbringt die meiste
Zeit im Liegen. Aber zur Zeit gibt es zum Gliick
wenige Probleme mit Verschleimung oder Ver-
krampfung.

Und Moritz:

Der ist groB geworden. War nach dem Dreh ein
halbes Jahr in Costa Rica zum Schiileraustausch,
ist auch sonst gerne unterwegs - mit seinen Freun-
den, beim FuBball, im Kino. Aber Luca ist ihm nach
wie vor sehr wichtig.

Ich habe ihn erst neulich, am 2. Juni in Miinchen
beim Prix Jeunesse (weltgroBtes Kinderfilmfestival)
getroffen. Da hat der Film den 9. Preis bekommen:
den Preis der Herzen. Und wir waren gemeinsam
auf der Biihne, um den Preis entgegen zu nehmen.

Vor ein paar Wochen hat mich nun die ZDF-Redak-
tion 37° gefragt, ob ich eine Langzeitbeobachtung
von Moritz machen kénnte. Ahnlich wie im Film

"Mira - mein Stern”. Ich habe mich sehr liber das
Interesse dieser Redaktion gefreut und bin gliicklich,
Moritz und seine Familie weiter begleiten zu diirfen.

> Simone Grabs

Moritz und Lucas Geschichte findet eine
Fortsetzung. Dreharbeiten fanden auch
wdhrend des Familienfestes am 4. September
im Maximilianpark statt.

Die Redaktion



Wie man
unsterblich wird
Nach dem Roman
von Sally Nicholls

Sprecher: Kai Hogenacker,
Patrick Molleken, Gabriele Maria Schmeide,
Heinrich Schmieder u. a.
Regie: Angeli Backhausen
Spielzeit: 77 Minuten
Alter: ab 11 Jahren

Flinf Tatsachen iiber mich

1. Mein Name ist SAM.

2. Ich bin elf Jahre alt.

3. Ich sammle Geschichten und interessante
Tatsachen.

4. Ich habe Leukamie.

5. Wenn du das hier liest, bin ich vermutlich
schon tot.

,Ein wunderbar geschriebenes, kluges, bewegendes
und manchmal sogar komisches Buch. Jugendliche
Leser (und mutige Eltern und Lehrer) werden es
lieben. "

So beschrieb , The Guardian® den 2008 erschienenen
Debiitroman ,,Wie man unsterblich wird* von Sally
Nicholls. Aus einem besonderen Buch ist jetzt ein
ganz besonderes Horspiel entstanden, das in diesem
Jahr als ,,Bestes Kinderhorspiel den Deutschen
Horbuchpreis erhielt. Erzahlt wird die Geschichte
von Sam und seinem Freund Felix, die sich im
Krankenhaus kennengelernt haben und sich ge-
meinsam daran machen, ihre letzten Wiinsche
zu entdecken und auch umzusetzen.

Die beiden Jungen dabei immer intensiver kennen
zu lernen macht SpaB und beriihrt zugleich sehr
intensiv. Das Spektrum der Gesprache ist ganz weit
gefasst: es geht um den ersten Kuss, das - natiirlich
heimliche - Anschauen eines Horrorfilms, das Auf-
stellen eines Weltrekordes und um Fragen wie die,
woher man wohl weiB, dass man tatsachlich tot
ist und warum Gott liberhaupt zulasst, dass Kinder
sterben miissen.

Leichtigkeit und Trauer sind hier keine Gegensatze,
sondern machen die besondere Qualitat des Hor-
spiels aus. Der Zuhorer kann sich mit Sam und Felix
gruseln, mit ihnen lachen und traurig sein. Und er
kann sie begleiten in ihren letzten Lebensmonaten.
Gemeinsam mit Sam sitzt er am Bett des sterbenden
Felix. Er erlebt die Normalitat und die Besonderheit
im Alltag der Familien und ist schlieBlich ganz nah
dran an dem Moment, in dem Sam diese Welt
verlasst.

> Elke Heinrich
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Christa Graf:

Damit du mich nie vergisst
Henning Mankell:

Ich sterbe, aber die
Erinnerung lebt

In diesen beiden Buichern geht es um
dasselbe Thema, namlich Memory Books, also
Erinnerungsbiicher: Anders als von einem Verlag
gedruckte Exemplare, die beliebig oft vervielfaltigt
werden konnen, sind diese Blicher Unikate, von
einem einzelnen Menschen fiir einen einzelnen
Menschen geschrieben. Es sind die Vermachtnisse
aidskranker afrikanischer Mitter an ihre Kinder,
denen jene eines Tages keine Fragen mehr werden
beantworten konnen.

Memory Books - so erfahrt der Leser- sind einzig-
artige und sehr personliche Zeugnisse uber das
Leben der Mitter und der Familien, aus denen sie
kommen. Sie enthalten neben Angaben Uber ihre
Familien und den bisherigen Lebensweg Uiberlieferte
Lebensansichten oder auch praktische Anweisungen
fur den zu bewaltigenden Alltag; sie zeigen Wiinsche
fir das Leben der spater elternlosen Kinder auf,
wie etwa die Bitte um das Bemiihen um eine gute
Schulbildung, die zum selbst bestimmten Leben
fuhren soll. Nur durch Bildung und Aufklarung
werden die Kinder verantwortungsvoll mit ihrer
eigenen Gesundheit umgehen und ihrerseits Aids
vermeiden konnen.

Diese Blicher sind verfasst von Frauen, die manches
Mal nicht einmal schreiben konnen, sondern andere
Menschen bitten, es fir sie zu tun. Sie enthalten
liebevoll beschriebene Lebenshilfen fur die Kinder,
Zeichnungen, Fotos, gepresste Blumen und anderes.
Oft haben die Kinder selbst mit der Mutter daran
gearbeitet und das Buch mit ihren eigenen Beitragen
geschmiickt.

Wenn die Kinder diese Bucher spater wieder und
wieder zur Hand nehmen - vielleicht abends vor
der Hiitte, in der sie nun alleine leben - und eins
von ihnen daraus vorliest, ist es, als begleite die
verstorbene Mutter noch immer das Leben ihrer
Kinder und spende ihnen Trost. Dann leben Eltern
und GroBeltern in den Brauchen ihrer traditions-
reichen Kultur weiter und die Kinder konnen daraus
vieles fur ihr selbstandig zu gestaltendes Leben
mitnehmen.

Beide Autoren haben Kontakte gehabt zu Familien,
in denen Memory Books geschrieben wurden:
Christa Graf, eine engagierte Filmemacherin

und Autorin stellte nach Besuchen betroffener
Familien in Uganda eine Film-Dokumentation
»,Memory Books* zusammen, die in Kino und
Fernsehen zu sehen war. Sie hat wahrend ihrer
eingehenden Vorarbeiten mehrere Familien, aber
auch Arztinnen und Sozialarbeiter besucht und mit
ihnen gesprochen. Das Buch enthalt neben Ge-
sprachen und Berichten auch eine Reihe von Fotos
aus dieser Zeit.

Der angesehene und bekannte schwedische Autor
Henning Mankell lebt als Theaterregisseur und
Autor abwechselnd in Schweden und Mosambik.
Er hat sich u. a. fur ein Hilfsprojekt in Uganda
eingesetzt, seine Beobachtungen und Gesprache
mit einer aidskranken Mutter und ihrer Tochter
aufgeschrieben und das umfangreiche Erinnerungs-
buch der Mutter vollstandig abgedruckt.

Ich halte beide Biicher fiir sehr lesenswert, weil
sie einen Eindruck davon vermitteln, wie das Auf-
schreiben und Gestalten von Erlebtem sowie von
Vorstellungen und Hoffnungen fiir ein Weiterleben
nach dem Verlust eines lieben Menschen zur Hilfe
fiir das Weiterleben selbst werden konnen.

> Lore Lorenz



Bernd Wulf:
Pro Ehrenamt -
Entscheidungsfinder

Das Thema Ehrenamt ist ,,in”. Unendlich
viel ist - besonders in den letzten Jahren - Uber
ehrenamtliches Engagement geschrieben worden.
Und dennoch gibt es eine groBe Liicke: Die Aktiven
selbst melden sich so gut wie gar nicht zu Wort.
Damit hat es jetzt ein Ende: Dieses Buch basiert
auf praktischen Ehrenamtserfahrungen und gibt
Tipps und Anregungen, wie Sie bei lhrem Enga-
gement Freude und Erfiillung finden und sich
Enttauschungen ersparen. Das Buch redet keiner
Organisation und keinem Tatigkeitsbereich das
Wort. So konnen Sie sich unbeeinflusst auf die
Suche nach dem fiir Sie passenden Aufgabenfeld
machen.

Bernd Jaquemoth:
Ehrenamtliche Tatigkeit -
Meine Rechte und Risiken

Birgerschaftliches Engagement wird
immer wichtiger. Uber 23 Millionen Menschen sind
ehrenamtlich tatig - in Vereinen, bei der Feuerwehr
oder durch Nachbarschaftshilfe. Doch was ist zu
tun, wenn etwas passiert? Wer haftet fir wen?
Wie sind ehrenamtlich Tatige versichert?

Haben sie Anspruch auf Ersatz ihrer Kosten,
muss eine Aufwandsentschadigung versteuert
werden? Und wie lasst sich die Arbeit im Ehrenamt
organisieren? Dieser Ratgeber beantwortet alle
wichtigen Fragen zu den Rechten und Risiken

im Ehrenamt.
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Gedanken...
- Wo stehe ich? -

Ich bin schon in der ,,Stufe",
in der Vermissen seinen Platz gefunden hat.

In der die Sehnsucht
von Jahr zu Jahr,
von Tag zu Tag
wdchst ...

Unvorstellbar!
- Es erschrickt und trostet gleichermafen ... -

Nach Zeiten der ,,Ruhe*...

In der Gewissheit Dich ,,gut riibergebracht® zu haben
In Erstarrung ...

des nicht Begreifen Kénnens

- des ,einfach* nicht ,,Wahr*“-Haben Wollens! -
Obwohl Du schon ldngst gegangen bist!

Also, wo stehe ich?

Ich sag’s Dir
Ich bin auf der Suche nach mir selber.

In der Gewissheit

und dem Vertrauen

- egal, was mir auf meinem Weg noch begegnen mag -
ich jeden Tag ein Stiick weit

Deiner Welt naher komme ...

Und ...
Ich freue mich drauf!
Und habe Angst zugleich ...

Ich liebe das Leben!
Und fiirchte es ...
Gleichzeitig!

Alles scheint irgendwie eins zu sein?!.

Nur ,,verstehen*
kann ich das alles wohl nicht!

Wie auch?

Ich bin halt
»hur' Mensch!

> Sabine Richter
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Erinnern
heifit

Weinen, Klagen, Vermissen.
Aber auch
Lachen, Freuen und Lieben.

Maike Rosenthal
*14.05.99 + 23.08.09

Catharina Everwand
*27.07.08 +08.10.09

Jonas Zeiser
*31.05.00 +09.10.09

Michelle Hack
*01.01.98 +01.11.09

Nadine Hartkopf
*25.09.84 +17.04.10

Marcus Silbermann
*01.07.90 +27.04.10

Denis Masuch
*21.07.90 +13.05.10

Kai Scholer Die
*24.03.87 +15.06.10 Chance
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Vorgestellt:

Familie Wleklinski

Am Sonntag, den 18. August 1996 erblickte
unsere kleine Lowin Annika zuhause das Licht der
Welt. Freudig wurde sie von ihren Geschwistern
Nadine, Matthias und Svenja und natiirlich auch
von uns Eltern Maren und Helmut begriiBt.
Annikas erste Lebenswochen und -monate waren
eine wundervolle entspannte Zeit, ihre Geschwister
waren in der Schule (Svenja war gerade eingeschult)
und die Vormittage gehorten uns. Nichts deutete
darauf hin, dass Annika eine schwere Erkrankung
oder Behinderung haben konnte. Sie war mein
,,KloBchen®, so ein ,dickes” Kind mit uber 4000 g
hatte ich vorher nicht geboren.

Als Annika 3 Monate alt war, bemerkte ich jedoch,
dass sie sich nicht so gut entwickelte, wie es ihre
Geschwister getan hatten. Doch der Kinderarzt
beruhigte mich, sie sei halt ein ,Spatziinder und
es bestiinde kein Anlass zur Sorge.

Als Annika 6 Monate alt war, konnte mich der
Kinderarzt nicht mehr beruhigen, ich arbeitete bis
zur Geburt von Annika in einer neurologischen
Praxis und mein Kind kam mir mehr als auffallig
vor: sie begann zu schielen, verschluckte sich
haufig, hatte Probleme vom Loffel zu essen

und hatte eine mangelhafte Kopfkontrolle.

Ich suchte eine befreundete Neuropadiaterin auf,
die meine Sorgen bestatigte und Annika sofort

in eine Kinderklinik einwies. Sie vermutete einen
Hirntumor (dieser Verdacht bestatigte sich nicht)
oder auch eine Stoffwechselerkrankung.

Diesen Tag werde ich nie vergessen, natiirlich
erhoffte ich mir Hilfe von diesem Arztbesuch,
aber dass mein kleines Madchen womaglich
lebensbedrohlich erkrankt sein konnte, riss mir
doch den Boden unter den FiiBen weg.

Es folgte nun ein Diagnosemarathon, den im Ein-
zelnen zu erzahlen den Rahmen sprengen wirde.
Viele Klinikaufenthalte quer durch die Republik,
mit zum Teil sehr unangenehmen Untersuchungen
fiir Annika und unsensiblen Arzten folgten. Wir
waren zwischen Hoffen und Bangen. Mit 9 Monaten
schaffte Annika es, sich vom Riicken auf den Bauch
zu drehen und umgekehrt und konnte nun rollend
ein wenig ihre Umgebung erforschen.

Annikas Geschwister waren sich in dieser Zeit
selbst Uiberlassen, durch unser Haus konnten

sie nur noch mit ,,Gummistiefeln” laufen, da
der Staubsauger Pause hatte und ohne Fast Food
und Pizzataxi waren sie wohl verhungert. Noch
heute habe ich ein schlechtes Gewissen, wenn
ich daruber nachdenke!

Bis heute hat Annika keine klare Diagnose, vermutet
wird eine Mitochondriopathie.

Die ersten Jahre mit Annika waren gepragt von
der Hoffnung, die Diagnose zu finden und natirlich
auch ein ,Heilmittel”. Annika bekam sehr viel
Therapie: Krankengymnastik, orofaciale Therapie,
Ergotherapie, therapeutisches Reiten, Musik-
therapie, sogar Doman haben wir ausprobiert.
Einige Medikamente wurden ausprobiert, ohne
Erfolg.

Auch heute hat sie noch sehr viel Therapie,

das ,,Highlight" ist und bleibt die Musiktherapie,
Annika liebt Musik Uber alles, von Klassik bis Pop,
von A-Capella bis Kolscher Musik. lhre CD-Sammlung
ist umfangreich und auch Horbiicherhoren ist ihre
Leidenschaft.

Leider blieben die Verschlechterungen auch nicht
aus, Annikas Sehnerv atrophierte, heute ist sie
blind, sie entwickelte eine Lidlahmung, erst links
dann rechts, die Schluckstorung verschlimmerte
sich, sie magerte zusehends ab, 2003 bekam sie
eine PEG-Anlage, sie hat eine Atmungsregulations-
storung, die Lunge macht ihr Probleme, sie hat
mittlerweile eine Skoliose von liber 80 Grad.
Keine Kopf- oder Rumpfkontrolle, eine sehr schwere
Bewegungsstorung, die ihr so gut wie keine ge-
zielten Bewegungen ermoglicht. Oft ist sie sehr
unruhig, hat Myoklonien und auch zunehmend
Absencen, aber sie ist eine Lowin, eine tapfere
Kampferin, die fast immer ein Lacheln auf den
Lippen hat, obwohl ihr Leben so fragil ist.



Annika besuchte 3 Jahre eine integrative Kinder-
tagesstatte, es war eine sehr schone Zeit fir sie,
mit wunderbaren Erzieherinnen, die ihr mit viel
Empathie begegneten.

2002 wurde Annika eingeschult, sie besucht bis
heute, mit einer Einzelbetreuung, an 2 ganzen und
3 halben Tagen eine Forderschule fur korperliche
und motorische Entwicklung. Annika geht gerne
in die Schule, sie hat gute Kontakte zu ihren
Mitschiilern und liebt wohl auch die Abwechslung
und Gesellschaft durch die anderen Kinder. Ich,
als Mutter, finde die Bedingungen dort nicht so
optimal, bin allerdings fur die Entlastung, die
mir die Schule bietet, dankbar.

Annika hat eine innige Beziehung zu ihren Ge-
schwistern und sie auch zu ihr. Anscheinend sind
ihre Geschwister unbeschadet durch ihre Kindheit
und Jugend gekommen, aber ich denke, das Leben
mit Annika hat sie sehr gepragt. Alle ergreifen
soziale Berufe, Nadine studiert Sonderpadagogik,
Matthias macht eine Ausbildung zum Erzieher
und Svenja besucht eine Schule fur Ergotherapie.
Alle drei haben ein freiwilliges soziales Jahr ab-
solviert.

Ich selber habe auch wieder angefangen stunden-
weise in einer neurologischen Praxis zu arbeiten.
Auch wenn es manchmal schwierig ist, tut mir die
Abwechslung sehr gut.

Wir versuchen ein ,,normales® Leben zu fuihren
und mit Annika, so wie es ihr Gesundheitszustand
zulasst, viele schone Dinge zu erleben. Sie ist der
Mittelpunkt in unserer Familie und wir sind froh,
dass wir sie begleiten diirfen, auch wenn es manch-
mal schmerzlich ist. Wir machen keine groBen
Plane und leben heute. Unsere Lowin hat uns

zu einer starken Familie gemacht!

Zum Kinderhospizverein sind wir 2007 gekommen,
durch die Eroffnung des ambulanten Dienstes in
Koln. Seitdem kommt einmal in der Woche Rita
zu Annika, die ihr zu einer treuen und liebevollen
Begleiterin geworden ist und die wir, als Familie,
auch nicht mehr missen mochten.

Annika ist mit dem Kinderhospizverein schon ins

»,Weltall” gereist, hat ,,Erde, Feuer, Wasser, Luft®
kennen gelernt, die ,Naturwerkstatt® besucht und
durfte zusammen mit anderen Kindern und Peter
Wirtz das Kinderhospizforum in Essen musikalisch
eroffnen. Nadine und Svenja haben zusammen mit
anderen Geschwistern und Hubertus Sieler Berlin,
Amsterdam und Bremen besucht und konnten sich
so Uber ihre Situation austauschen. Zuletzt haben
wir das Familienfest zum 20 jahrigen Bestehen des

Kinderhospizvereins in Hamm besucht. Es war ein
wunderschones Fest, wofiir sich die Anreise wirklich
gelohnt hat. Wir sind froh und dankbar zur Familie
des Kinderhospizvereines zu gehoren, denn hier
fihlen wir uns aufgehoben und finden Gleich-
gesinnte.

> Maren Wleklinski
Mutter von Nadine, Matthias, Svenja und Annika

Cthi:en ce

77



Mitarbeiter im Vereinsbiiro Olpe und Vorstandsmitglieder
des Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Vereinsadresse
Deutscher Kinderhospizverein e.V., Bruchstr. 10, 57462 Olpe, Tel. 0 27 61 / 9 41 29-0, Fax 0 27 61 / 9 41 29-60

Frau Esther Beringhoff Buchhaltung/Personal
Tel. 027 61 / 9 41 29-22, E-Mail esther.beringhoff@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Jiirgen Clemens Ambulante Dienste
Tel. 027 61 / 9 41 29-38, E-Mail juergen.clemens@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Edith Droste Leiterin der Deutschen Kinderhospizakademie
Tel. 027 61 / 9 41 29-35, 01 51 / 50 62 97 94, E-Mail edith.droste@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Sandra Ehrhardt Buromittelbeschaffung/Projektabwicklung
Tel. 027 61 / 9 41 29-39 Fax: 0 27 61/9 41 29-60, E-Mail sandra.ehrhardt@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Martin Gierse Geschiftsfiihrer/Leiter Offentlichkeitsarbeit
Tel. 027 61 / 9 41 29-25 Fax: 027 61 / 9 41 29-60, 01 51 / 23 42 63 27
E-Mail martin.gierse@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Marcel Globisch Leiter ambulante Kinderhospizarbeit
Tel. 027 61 / 9 41 29-36, 01 51 / 50 62 97 95 E-Mail marcel.globisch@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Rebecca Koster Verantwortliche fiir Befahigungskurse der EA im DKHV/Beratung externe Dienste
Tel. 027 61 / 9 41 29-37, 01 51 / 18 31 20 18 E-Mail rebecca.koester@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Ulrike Radermacher Spendenverwaltung
Tel. 027 61 / 9 41 29-27 E-Mail ulrike.radermacher@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Luzia Richter Offentlichkeitsarbeit/Sekretariat
Tel. 027 61 / 941 29-24 Fax 027 61 / 9 41 29-60, 01 51 / 15 39 30 27 E-Mail luzia.richter@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Silke Schneider Fachtagung
Tel. 027 61 / 9 41 29-33 E-Mail silke.schneider@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Eva Scholemann Buchhaltung/Personal
Tel. 027 61 / 9 41 29-21 E-Mail eva.scholemann@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Hubertus Sieler Dipl.-Sozialpadagoge/Ansprechpartner fur betroffene Familien im DKHV
Tel. 027 61 / 9 41 29-26, Mobil 01 51 / 50 62 97 93 E-Mail hubertus.sieler@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Kornelia Weber Mitarbeiterin im Deutschen Kinderhospizverein e.V. fur den Bereich Schule,
Redaktion der Chance, Tel. 027 63 / 21 12 74, E-Mail kornelia.weber@googlemail.com

Frau Karola Wiedemeier Sachbearbeiterin Kinderhospizakademie/Allgemeine Burotatigkeiten
Tel. 027 61 / 9 41 29-34 E-Mail karola.wiedemeier@deutscher-kinderhospizverein.de"

Frau Heike Will Dipl.-Sozialpadagogin/padagogische Mitarbeiterin in der Kinderhospizakademie
Tel. 027 61 / 9 41 29-32, Mobil 01 70/ 2 19 81 94 E-Mail heike.will@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Peter Wirtz Bildungsmanager Deutsche Kinderhospizakademie
Tel. 027 61 / 9 41 29-41, Mobil 01 51 / 15 39 30 26 E-Mail peter.wirtz@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Martina Wurm Mitgliederverwaltung
Tel. 027 61 / 9 41 29-28 E-Mail martina.wurm@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Melanie Zeppenfeld Geldauflagen/Offentlichkeitsarbeit
Tel. 027 61 / 9 41 29-23 E-Mail melanie.zeppenfeld@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Margret Hartkopf, Vorstandsmitglied
Marie-Juchacz-Str. 2, 59368 Werne, Tel. 023 89 / 53 65 66, Fax 0 23 89 / 95 91 02, Mobil 01 51 / 15 39 30 25
E-Mail margret.hartkopf@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Petra Stuttkewitz, Vorstandsmitglied
Brandstr. 7, 45739 Oer-Erkenschwick, Tel. 023 68 / 5 27 54, Fax 0 23 68 / 96 01 47, Mobil 01 51 / 15 39 30 31
E-Mail petra.stuttkewitz@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Tanja Korte, Vorstandsmitglied
Weselerstr. 49, 45721 Haltern am See, Tel. 0 23 64 / 50 81 84, Mobil 01 51 / 18 31 35 55
E-Mail tanja.korte@deutscher-kinderhospizverein.de

Herr Giinther Friedrich, Vorstandsmitglied
Raststatterstr. 15, 51107 Koln, Tel. 02 21 / 8 90 38 27
E-Mail guenther.friedrich@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Roswitha Limbrock, Vorstandsmitglied
Am Spormeckerplatz 1 c, 44532 Liinen, Tel. 023 06 / 2 42 77, Mobil 01 70 / 2 31 90 74
E-Mail roswitha.limbrock@deutscher-kinderhospizverein.de

Frau Ines Nowack, Vorstandsmitglied
R Prof.-Dennert-Str. 553173 Bonn Tel. 02 28 / 4 46 49 93
Die E-Mail ines.nowack@deutscher-kinderhospizverein.de
Chance
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"DIE CHANCE" ist die Vereinszeitschrift des Deutschen Kinderhospizverein e.V.
Die Vereinsmitglieder erhalten die Zeitschrift einmal jahrlich kostenlos.

Nichtmitglieder haben die Moglichkeit "DIE CHANCE" gegen eine Schutzgebuhr
von 5,00 Euro (Druckkosten und Versand) zu beziehen.

Vorname, Name

Bitte nehmen Sie mich in die Verteilerliste auf

Ich liberweise die Schutzgebiihr auf das Konto Nr. 18 000 372
bei der Sparkasse Olpe BLZ 462 50049 - Stichwort: "DIE CHANCE"

1998, Schwerpunktthema:

Folgende Zeitschriften sind erhaltlich:

Be e%ljwun%en von Menschen mit
e

und ohne Behinderungen
| 1999, Schwerpunktthema:

Durch Leid wachsen?

2000, Schwerpunktthema:
2001, Schwerpunktthema:
| 2002, Schwerpunktthema:

2003, Schwerpunktthema:
2004, Schwerpunktthema:

| 2005, Schwerpunktthema:
2006, Schwerpunktthema:

Tod und Trauer
Geschwisterkinder
Vater

Rituale

Trauer
Kinderhospzarbeit
Kommunikation

2007, Schwerpunktthema: Das Kind / der

| Jugendliche mit lebensverkirzender Erkrankung

2008, Schwerpunktthema: Fachtexte
aus 10 Jahren Kinderhospizarbeit

und Schule

weitere Infos:

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
BruchstraBe 10
57462 Olpe

Telefon: 027 61 - 9 41 29-0
Telefax: 027 61 - 9 41 29-60

info@deutscher-kinderhospizverein.de
www.deutscher-kinderhospizverein.de

| 2009, Schwerpunktthema:

Kinderhospizarbeit

2010, Schwerpunktthema: Ehrenamt
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Deutscher Kinderhospizverein e.V.

Bruchstr. 10
57462 Olpe
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Ambulante Dienste des Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Ambulanter Kinderhospizdienst Aachen/Kreis Heinsberg Sonnenblume

Koordinatorin Marie-Theres Reichert, Mobil 01 51 / 15 39 70 15, marie-theres.reichert@deutscher-kinderhospizverein.de
Koordinatorin Hannelore Leiendecker, hannelore.leiendecker@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 0241 /916 16 69, Fax: 02 41 / 9 16 17 11, Germanusstr. 5, 52080 Aachen/Haaren, aachen@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Aschaffenburg/Miltenberg
Koordinatorin Heidi Brost-Mende, h.brost-mende@deutscher-kinderhospizverein.de, Mobil 01 51 / 50 62 97 98
Tel. 06021 /459 16 77, Fax 0 60 21 / 4 59 16 76, Goldbacher Str. 39, 63739 Aschaffenburg, aschaffenburg-miltenberg@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Diisseldorf

Koordinatorin Harriet Kamper, Mobil 01 51 / 18 31 20 19, harriet.kaemper@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Caroline Schirrmacher-Behler, Mobil 01 51 / 12 75 95 56, caroline.schirrmacher-behler@deutscher-kinderhospizverein.de
Tel. 02 11 / 51 36 91 80, Fax 02 11 / 51 36 91 81, Nord Carree 1, 40477 Diisseldorf, duesseldorf@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Dresden

Koordinatorin Ulrike Bartels, Mobil 01 51 / 15 39 30 33

Koordinatorin Heike Lebelt, h.lebelt@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 03 51 / 314 64 72, Fax 03 51 / 3 14 64 73, Goetheallee 13, 01309 Dresden, dresden@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Frankfurt

Jens Schneider, Teamleitung ambulante Dienste im DKHV, Mobil 01 63 / 4 00 82 53, jens.schneider@deutscher-kinderhospizverein.de
Koodinator Gregor Schmidt, Mobil 01 51 / 18 31 20 17, gregor.schmidt@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Bernhild Schneider, bernhild.schneider@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 0 69 /90 55 37 79, Fax 0 69 / 90 55 37 58, Fellnerstr. 11, 60322 Frankfurt, frankfurt@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst GieBen

Koordinatorin Michaela Fink, Mobil 01 51 / 15 39 70 16, michaela.fink@deutscher-kinderhospizverein.de
Offentlichkeitsarbeit Anette Weitzel, Mobil 01 51 / 22 32 02 18, anette.weizel@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 06 41 / 559 16 44, Fax 06 41 / 559 19 11, Wingert 18, 35396 GieBen-Wieseck, giessen@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Gottingen
Koordinatorin Hanne Hagen, Mobil 01 71 / 2 83 87 48, hanne.hagen@deutscher-kinderhospizverein.de
Danziger StraBe 19, 37083 Gottingen, goettingen@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Kassel

Koordinatorin Andrea Schink-Werner, Mobil 01 60 / 8 09 15 11, andrea.schink-werner@deutscher-kinderhospizverein.de
Offentlichkeitsarbeit Monika-Elisabeth Verhiilsdonk, m.e.verhuelsdonk@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 05 61 /529 77 10, Fax 05 61 / 5 29 77 09, Heiligenroderstr. 84, 34123 Kassel, kassel@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst in der Region Hannover

Koordinatorin Sibylle Schulze, Mobil 01 57 / 83 58 54 44, s.schulze@asb-hannover.de

Koordinatorin Anette Seydlitz, Mobil 01 78 / 3 58 54 09, a.seydlitz@asb-hannover.de

Tel. 05 11 / 3 58 54 49, Fax 05 11 / 3 58 54 32, Petersstr. 1-2, 30165 Hannover, ambulanter-kinderhospizdienst@asb-hannover.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Rhein-Neckar
Koordinatorin Sabine Kellner, Mobil 01 51 / 18 31 20 16, s.kellner@deutscher-kinderhospizverein.de
Tel. 06 21 / 572 36 00, Fax 06 21 / 5 72 30 90, Zollhofstr. 4, 67061 Ludwigshafen, rhein-neckar@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Kadln

Koordinatorin Sandra Schopen, Mobil 01 70 / 2 30 30 37, sandra.schopen@deutscher-kinderhospizverein.de
Koordinatorin Marietta Fastabend, Mobil 01 51 / 15 39 70 18, fastabend@deutscher-kinderhospizverein.de
Koordinator Gerhard Stolz, Mobil 01 51 / 12 75 94 23, gerhard.stolz@deutscher-kinderhospizverein.de
Offentlichkeitsarbeit Anja Bracht, anja.bracht@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 0221 /569 19 85, Fax 02 21 / 5 69 19 87

Subbelrather Str. 15 b, 50823 Koln, koeln@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Minden-Liibbecke

Koordinatorin Elisabeth Gliicks, Mobil 01 51 / 15 39 30 30, elisabeth.gluecks@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Daniela Schlindwein, daniela.schlindwein@deutscher-kinderhospizverein.de

Offentlichkeitsarbeit Vaessen

Tel. 0571 / 3 88 87 66, Fax 05 71 / 3 88 87 67, Am Exerzierplatz 7-9, 32423 Minden, minden@deutscher-kinderhospizverein.de

Projektstelle "Vernetzung pad. Palliativversorgung in NRW"
Elisabeth Gliicks, Mobil 01 71 / 9 37 76 32, projektstelle-nrw@deutscher-kinderhospizverein.de
Tel. 0571 / 3 88 87 69, Fax 05 71 / 3 88 87 67, Am Exerzierplatz 7, 32423 Minden

Ambulanter Kinderhospizdienst Paderborn-Hoxter

Koordinatorin Odilia Wagener, Mobil 01 51 / 15 39 30 34, odilia.wagener@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Stefanie Traub, Mobil 01 60 / 80 51 037, stefanie.traub@deutscher-kinderhospizverein.de

Offentlichkeitsarbeit Susanne Hardi, susanne.hardi@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 052 51 / 398 87 98, Fax 0 52 51 / 3 98 87 99, Dessauer Str. 4, 33106 Paderborn, paderborn@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Kreis Recklinghausen

Koordinatorin Annelie Grunenberg, Mobil 01 51 / 15 39 70 22, anne.grunenberg@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Gisela Ewert-Kolodziej, Mobil 01 51 / 23 44 48 82, gisela.ewert@deutscher-kinderhospizverein.de

Offentlichkeitsarbeit Elke Fleckhaus, elke.fleckhaus@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 02361 /9383080 (02361 /9383081)Fax02361 /9383082, Konigswall 28, 45657 Recklinghausen, recklinghausen@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Bonn Rhein-Sieg

Koordinatorin Lissy Wedding, Mobil 01 51 / 15 39 30 29, lissy.wedding@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Mechthild Schenk, Mobil 01 51 / 15 39 70 23, mechtild.schenk@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 022 41 / 127 53 04, Fax 0 22 41 / 1 27 53 06, Markt 19-20, 53721 Siegburg, bonn.rhein-sieg@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Siegen

Koordinatorin Regina Wagner, Mobil 01 60 / 8 05 82 62, regina.wagner@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Ursula Gerhards, Mobil 01 51 / 15 39 70 20, ulla.gerhards@deutscher-kinderhospizverein.de

Offentlichkeitsarbeit Kathrin Roeingh, kathrin.roeingh@deutscher-kinderhospizverein.de

Tel. 0271 /2330757 -0271/2319508, Fax 02 71 / 2 33 07 56, Wellersbergstr. 60, 57072 Siegen, siegen@deutscher-kinderhospizverein.de

Ambulanter Kinderhospizdienst Kreis Unna und Hamm

Koordinatorin Heike Griindken, Mobil 01 51 / 15 39 30 28, heike.gruendken@deutscher-kinderhospizverein.de

Koordinatorin Martina Abel, Mobil 01 70 / 2 19 69 17, abel@deutscher-kinderhospizverein.de

Offentlichkeitsarbeit Silke Adomeit-Hohler ( z.Z. Mutterschutz), Mobil 01 77 / 7 52 12 70

Biirokraft Malaika Teubler, malaika.teubler@deutscher-kinderhospizverein.de

Teamleitung ambulante Dienste im DKHV Silvia Khodaverdi, Tel. 0 23 03 / 25 61 27, Mobil 01 51 / 12 78 40 72, silvia.khodaverdi@deutscher-kinderhospizverein.de
Tel. 023 03 / 94 24 90, Fax 0 23 03 / 94 24 95, Kathe-Kollwitz-Ring 32, 59423 Unna, unna.hamm@deutscher-kinderhospizverein.de
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Deutscher Kinderhospizverein e.V.
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,Die Chance”

c/o Karola Wiedemeier
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