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Vorwort

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

nach dem Ausscheiden von Elke Heinrich und Kornelia Weber
aus der Redaktion haben viele Menschen mitgewirkt, um
auch in diesem Jahr Die Chance auf den Weg zu bringen.

An dieser Stelle bedanken wir uns ganz herzlich bei allen
Beteiligten.

Wir hoffen, dass wir auch in diesem Jahr, wie in den Jahren
zuvor, durch viele interessante Beitrage aus allen Bereichen
die Vereinsarbeit ausreichend darstellen konnen.

Das Schwerpunktthema der diesjahrigen Ausgabe lautet
,Familienleben - Familien leben“.

Ein, wie wir denken, spannender und vielversprechender
Titel. Sie werden beim Lesen dieses Heftes mitgenommen
auf eine Reise in die unterschiedlichsten Lebenssituationen
von Familien mit Kindern und Jugendlichen, die lebens-
verkiirzend erkrankt sind.

So unterschiedlich wie Familien sind, so unterschiedlich sind
auch die jeweiligen Situationen und Themen in den Familien.
Ihnen begegnen beim Lesen Momentaufnahmen, aber auch
langjahrige Rituale, schwierige Phasen und konstruktive Lo-
sungsansatze.

Wir hoffen, lhnen ein Heft mit Beitrdgen zu prdsentieren,
die sowohl informieren, beriihren, als auch Kraftquelle
sein konnen.

> Martin Gierse
Geschdftsfiihrer Deutscher Kinderhospizverein e. V.

Ein Hinweis zum Zusammenhang Text und Fotos:
Nicht immer entsprechen die auf den Fotos abge-
bildeten Personen den in den Texten genannten.




Liebe Vereinsmitglieder,

wir freuen uns sehr, lhnen wieder eine neue
Ausgabe der Chance prasentieren zu konnen.

Mit groBer Aufmerksamkeit verfolgen wir als Vorstand die
Entwicklung unseres Vereins. Immer mehr Anfragen von
Familien erreichen uns, die Anzahl der Vereinsmitglieder
steigt, neue Projekte werden geplant und manche Veran-
derung wirkt sich auf den Verein und seine Organisation
aus. Die letzte Mitgliederversammlung hat auf diese Ent-

wicklungen reagiert und eine Satzungsanderung beschlossen.

Die neue Satzung finden Sie auf unserer Internetseite.
Bitte lesen Sie zur aktuellen Entwicklung des Vereins auch
den Beitrag ,,Wachstum gestalten“ in dieser Ausgabe von
,,Die Chance”.

Ein groBes Projekt ist die Planung des Jubilaumsjahres.

Im Jahr 2015 wird unser Verein 25 Jahre alt und das wollen wir
feiern, aber auch gleichzeitig in der Offentlichkeit deutlich
machen, was der Deutsche Kinderhospizverein e.V. in den
letzten 25 Jahren geleistet hat. Uns ist wichtig zu zeigen,
dass es uns gelungen ist aus der Selbsthilfebewegung

der Familien einen groBen, kraftvollen, fachlichen und
verlasslichen Verein entstehen zu lassen.

ChDé?\ce

Die Begleitung der Kinder, Jugendlichen und ihrer Familien
konnen wir durch 21 Ambulante Kinderhospizdienste gewahr-
leisten, mehr als 50 Seminare und Ferienbegegnungen bietet
der Verein durch seine Deutsche Kinderhospizakademie den
Familien mit ihren erkrankten oder verstorbenen Kindern an.
Bis heute ist es bei aller notwendigen Organisation der Arbeit
gelungen, der Selbsthilfe in unserem Verein einen sicheren
Platz zu geben - in unseren Diensten, in den Seminaren und
auf Wunsch auch an anderen Orten. Der Ansprechpartner fur
Familien ist fur die Familien oft das Bindeglied von einem
zum anderen. Die Selbsthilfe wird auch in Zukunft immer
ein wichtiger Bestandteil in unserem Verein bleiben.

Dariiber hinaus hat der Verein in den letzten Jahren viele
Fachtagungen und Fortbildungsangebote fiir ehren- und
hauptamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter durchge-
fuhrt - das Deutsche Kinderhospizforum ist nur ein Beispiel
von vielen.

Wir haben uns politisch engagiert und viele Menschen und
Organisationen beraten, die ein stationares Kinderhospiz
oder einen Ambulanten Kinderhospizdienst aufbauen wollten.

Viele Mitglieder unseres Vereins tragen unsere Arbeit mit,
sie engagieren sich personlich, geben Informationen weiter
und zeigen sich solidarisch mit den Kindern, Jugendlichen
und ihren Familien und machen so unseren Verein stark.



Diese Starke ist die Grundlage fiir das Vertrauen unserer
Unterstitzer in unsere Arbeit. Mit ihrem Beitrag geben
sie dem Verein ein sicheres finanzielles Fundament.

Das alles wollen wir auch fir die Zukunft bewahren.

Die inhaltliche Ausrichtung des Vereins wollen und missen
wir mit der Beteiligung der Familien sichern. Die Angebote
fur die Familien konnen wir auch weiterhin nur mit engagier-
ten ehren- und hauptamtlichen Mitarbeitern und Mitarbeiter-
innen anbieten. Und fir die finanzielle Absicherung unserer
Arbeit brauchen wir auch in Zukunft Spender und Unterstiit-
zer an unserer Seite, die Vertrauen in unsere Arbeit haben.

Und wir brauchen Sie, liebe Vereinsmitglieder! Bleiben Sie
an unserer Seite, engagieren Sie sich, wenn es lhnen moglich
ist, tragen Sie Verantwortung mit fur unseren Verein, indem
Sie z. B. zur nachsten Jahreshauptversammlung kommen
(06.04.2014 in Olpe). Informieren Sie lhr privates oder be-
rufliches Umfeld liber unsere Arbeit, motivieren Sie weitere
Menschen fur eine Mitgliedschaft in unserem Verein und ma-
chen Sie Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern
und Jugendlichen, die uns noch nicht kennen, auf unseren
Verein aufmerksam.

So konnen wir unsere Starke bewahren, gemeinsam den
Verein auf diesem guten Weg halten und auch weiterhin
fur alle Familien die Begleitungsangebote bereit stellen.

Wir winschen Ihnen eine gute Zeit und verbleiben mit
einem herzlichen GruB

> Margret Hartkopf
> Dr. Eberhard W. Meyer
> Paul Quiter

Vorstand Deutscher Kinderhospizverein e.V.

Margret Hartkopf

Dr. Eberhard W. Meyer Paul Quiter

Liebe Kornelia Weber, liebe Elke Heinrich,

,Danke“ sagen wir im Namen aller Vereinsmitglieder
fur lhr langjahriges ehrenamtliches Engagement

im Redaktionsteam der Mitgliederzeitschrift ,,Die
Chance“!

Viele Stunden haben Sie eingebracht, viele
Gesprache gefiihrt, viele Biicher und Fachtexte
gelesen, um diese fiir das Hauptthema zusammen
zu stellen, Texte geschrieben und andere redigiert,
passende Bilder gesucht und gefunden und nicht
zuletzt viele von uns immer wieder angemahnt,
damit wir den Abgabetermin nicht verpassen.

Aus personlichen Griinden konnten Sie, liebe Frau
Weber, liebe Frau Heinrich, Ihre Arbeit nicht mehr
fortsetzen, das bedauern wir sehr, wir haben aber
auch groBes Verstandnis fur Ihre Entscheidung.

Haben Sie beide herzlichen Dank!

Chpgience



Vorstand

Das Wachstum gestalten

Unser Verein wachst.

Die Zahl der begleiteten Familien nimmt zu, neue Mitarbeiter/-innen nehmen ihre ehrenamtliche
Arbeit auf und viele neue Menschen und Institutionen werden Vereinsmitglieder.

Der Wert unser aller Arbeit wird geschatzt.

Bei aller Freude liber das Wachsen - Wachstum hat aber auch
eine Kehrseite.

Es kann, wenn es nicht sorgsam beobachtet und behutsam
gestaltet wird, in einen verhangnisvollen Kreislauf miinden,
der den Sinn und das Ziel des Vereins gefahrdet: die Kinder
und Jugendlichen mit einer lebensverkirzenden Erkrankung
und deren Familien zu begleiten.

Der Kreislauf des Wachstums

Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. hat sich seit seiner
Grundung im Jahre 1990 von einem kleinen Selbsthilfever-
ein zu einer groBen liberregional wirksamen Organisation
entwickelt. Nachdem das vornehmliche Ziel des Vereins, in
Deutschland ein Kinderhospiz zu errichten, im Jahre 1998
mit der Griindung des stationaren Kinderhospizes Balthasar
unter der Tragerschaft der Gemeinnitzigen Gesellschaft der
Franziskanerinnen zu Olpe erreicht war, haben sich die Ver-
antwortlichen des Vereins der Aufgabe zugewandt, Ambulante
Kinderhospizdienste aufzubauen.

Insbesondere in den Jahren 2005 und 2006 wurden aus der
zentralen Region des Rhein-Ruhr-Gebietes heraus bundesweit
immer mehr Dienste eingerichtet.

Gleichzeitig griindete der Verein im Jahr 2005 auch sei-

ne Deutsche Kinderhospizakademie. Die vielen Seminare,
Tagungen und Workshops, die seit der Griindungsphase aus
den Bediirfnissen der betroffenen Familien und deren Umfeld
entstanden waren, hatten nun ihren organisatorischen Ort

in der Akademie.

CthiJ%ce

Parallel zur Uberregionalen Entwicklung in der Flache und
zum Aufbau der Akademie wuchs auch die Organisation selbst.
In Olpe, dem Sitz des Vereins, wurde eine Verwaltung auf- und
ausgebaut, die sich im Laufe der Jahre ihren spezifischen Auf-
gaben entsprechend immer starker ausdifferenzierte.

Ambulante Kinderhospizdienste

Lag der Schwerpunkt des Wachstums im Laufe des letzten
Jahrzehnts vordringlich in der Flache, so stellen wir fest, dass
sich inzwischen auch die einzelnen Dienste weiter entwickeln
und groBer werden.

Und dieses Wachsen eines Dienstes hat Folgen.

Je mehr ein Ambulanter Kinderhospizdienst in der Offentlich-
keit wahrgenommen wird, desto mehr werden Familien auf ihn
aufmerksam und wenden sich an ihn mit der Bitte, begleitet zu
werden - und das wollen wir auch verlasslich anbieten. Je mehr
Familien sich an den Verein wenden, desto mehr ehrenamtliche
Mitarbeiter/-innen miissen gewonnen werden, um diese Beglei-
tung zu gewahrleisten.

Je groBer der Kreis der ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen
wird, desto mehr Koordinationsaufgaben miissen von den
Koordinatorinnen und Koordinatoren erledigt werden.

Je mehr Koordinationsaufgaben den hauptamtlichen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern zuwachsen, desto vielfaltiger wird die
Organisation der Aufgaben und desto hoher werden die Kosten
fur die Verwaltung.

Und wenn schlieBlich ein Dienst, der in sich selbst wachst,

die Familien qualitativ gut begleitet, spricht sich das herum,
weitere Familien werden auf ihn aufmerksam und wenden sich
an den Verein.

Hier kann sich ein Kreislauf des Wachsens verselbststandigen:
je mehr Erfolg ein Dienst hat, desto groBer wird seine Wirksam-
keit, desto groBer wird der Dienst.



Und irgendwann in diesem Kreislauf stellt sich die Frage, wie
groB ein Dienst werden kann und soll, um gute Arbeit zu leisten
und passende Angebote fiir die Familien anzubieten.

Deutsche Kinderhospizakademie

Die gleiche Frage stellt sich fiir die Akademie.

Wir freuen uns, dass das Programm unserer Deutschen Kinder-
hospizakademie sehr gut angenommen wird und reagieren auf
diesen Zuspruch. Insbesondere das Angebot der Familiensemi-
nare werden wir ausbauen, um mehr Familien die Moglichkeit
einer Teilnahme zu geben.

Viele Familien haben uns auBerdem berichtet, dass der Auf-
wand zu groB ist fiir weite Fahrten, dass sie sich lieber ein
Seminar in der Nahe wiinschen. Daher kommen wir - dem Auf-
trag der Akademie entsprechend - zu den Familien. Wir bieten
inzwischen Familienseminare in vielen Regionen Deutschlands
an.

Teilnehmer/-innen berichten uns jedoch auch, dass die GroBe
der Seminare an eine Grenze gerat. In jedem Familienseminar
kommen nicht nur die Familien mit ihren erkrankten Kindern
zusammen, sondern auch gesunde Geschwister, die ehrenamt-
lichen Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen, Krankenschwestern
und Referenten/-innen. Ein Familienseminar kann so schnell
zu einer GroBe mit lber 100 Teilnehmern wachsen.

Eine solche GroBe stellt den Sinn und das Ziel der Veranstal-
tung selbst in Frage.

Wie sollen sich die Familien und ehrenamtlichen Mitarbeiter/
-innen da noch kennenlernen? Wie konnen bei dieser GroBe
noch vertrauensvolle Gesprache entstehen? Wie Nahe oder
Riickzug?

Das Wachstum selbst zwingt uns also zu einer Antwort auf

die Frage: Wie grol} sollten Seminare sein? Wie viel Personal
wird bendtigt, um die steigende Anzahl der Tagungen,
Seminare und Workshops durchzufiihren?

Und nicht nur die Seminare selbst werden groRer, auch die
Aufgaben der Akademie nehmen zu.

Die Deutsche Kinderhospizakademie ist bundesweit anerkannt
und vernetzt mit Hochschulen, Verbanden und Organisationen.
Ihre Mitarbeiter/-innen sind Mitglieder in Fachgruppen und
Arbeitskreisen und ihre tiberregionalen Tagungen treffen auf
hohes Interesse - das Kinderhospizforum als groBRte europaische
Fachtagung zum Thema ,,Kinderhospizarbeit“ ist das beste
Beispiel ihrer Anerkennung.

Das hohe MaB der Anerkennung aber darf nicht zu Lasten der
Familien mit ihren erkrankten Kindern und Geschwistern gehen
und auch nicht zu Lasten des haupt- und ehrenamtlichen Per-
sonals.

So missen wir also auch das Wachsen der Akademie sorgfaltig
beobachten.

Ihre zentralen Aufgaben dirfen nicht aus dem Blick geraten.
Wir konnen nur gute Biindnis- und Vernetzungspartner bleiben,
wenn wir das Ziel und die zentrale Aufgabe der Akademie nach
wie vor in der Arbeit fiir die Familien mit ihren Kindern und
Jugendlichen mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung sehen.
Daher werden wir diese Frage stets neu beantworten miissen:
Wie konnen gute Angebote fiir die Familien auch in Zukunft
gut gelingen und welche Aufgaben soll die Akademie zukiinftig
noch Gbernehmen, ohne an ihre eigene Grenze zu stoBen?
Oder die Frage anders gestellt:

Auf welche Aufgaben muss sich die Akademie beschranken,

um ihr eigenes Ziel nicht zu gefahrden?

Vorstand

Die Organisation und Verwaltung

Aller Erfolg der Ambulanten Kinderhospizdienste und der
Deutschen Kinderhospizakademie wirkt sich, so erfreulich

er ist, letzten Endes aber immer auf die Organisation des
Vereins und auf seine Verwaltung aus, denn zunehmende
Aufgaben mussen zusatzlich verwaltet werden.

Wenn der Verein wachst, so wachsen die Aufgaben fiir die
Verwaltung der Mitglieder, fiir die Buchhaltung oder fiir die
Verwaltung der Spenden. Dringend benétigte Autos, die uns
gespendet werden und der ambulanten Arbeit zur Verfligung
stehen, miissen verwaltet werden. Mit der bundesweiten Ver-
netzung in Verbande, mit einer intensiven politischen Arbeit,
mit der Vertretung in internationalen Organisationen nehmen
die Kontakte zu, die Anfragen, der Schriftverkehr, die E-Mails.
Alles muss erledigt werden und alles wird - noch - erledigt.
Denn die hauptamtlichen Mitarbeiter/-innen unseres Vereins
in der zentralen Verwaltung fiihlen sich in gleicher Weise den
Zielen des Vereins verpflichtet wie die Mitglieder oder die
ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen.

Viele arbeiten sogar neben ihrer hauptberuflichen Tatigkeit
auch noch ehrenamtlich in den Seminaren der Akademie

mit und alle verstehen sich als Kontaktschnittstelle zwischen
den Familien, der Organisation und den Ambulanten Diensten.
Jede Mitarbeiterin und jeder Mitarbeiter konnte in Notfallen
unmittelbar reagieren und dringende Anliegen direkt an
Zustandige weitervermitteln.

Doch auch das hauptamtliche Verwaltungspersonal, das auf
eine bestimmte GroBe des Vereins zugeschnitten ist, kann
nicht unbegrenzt neue Belastungen Ubernehmen. Und die
Einrichtung neuer Verwaltungsstellen oder die Erweiterung
unserer Raumlichkeiten muss sorgfaltig abgewogen werden,
denn wir sind es den Familien, den Mitgliedern und insbesondere
den Spendern schuldig, sorgsam mit dem Vereinsvermogen
umzugehen.

Wir miissen das Wachstum gestalten

So stehen wir als Vorstand des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
derzeit vor der Frage, wie wir mit dem Wachsen des Vereins
umgehen, um auch in Zukunft gute Begleitungsangebote

fir die Kinder und deren Familien verlasslich anbieten

zu konnen.

Zwar freuen wir uns Uber den gemeinsamen Erfolg und tber
neue Aufgaben und Herausforderungen - aber wir wollen nicht
unkontrolliert wachsen, denn wir wollen die Nahe zwischen
den Menschen erhalten. >>>




Und daher missen wir das Wachstum gestalten. Im Wachstum
allein sehen wir noch kein Zeichen von Erfolg oder Qualitat.
Zwar gehen wir davon aus, dass auch in einem groBen Dienst
die Idee der Kinderhospizarbeit umgesetzt werden konnte und
dass auch durch ihn lebensverkirzend erkrankte Kinder und
deren Familien gut begleitet wirden.

Wir schlieBen ebenso nicht aus, dass sich auch in einem grofen
Dienst ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen zu ihrer eigenen Zu-
friedenheit engagieren konnten und unsere hauptamtlichen
Koordinatorinnen und Koordinatoren ihre Aufgabe ihrer
eigenen Qualifikation gemal zur hohen Zufriedenheit aller
beteiligten Menschen erledigen wiirden.

Und wir sehen dariiber hinaus auch, dass durch einen
wachsenden Dienst die Wahrnehmung in der Offentlichkeit
vermutlich wachsen wiirde, bereitwillige Spender und Organi-
sationen auf den Dienst aufmerksam wiirden und dem Dienst
- und damit dem Verein - Spenden und Vermachtnisse zuflieBen
wiirden, die wiederum als ein Zeichen des Erfolgs gelten
konnten und die Organisation und Verwaltung und damit letztlich
die Qualitat der Begleitung aufrechterhalten wiirden.

Und dennoch haben wir die Sorge, dass ein zu groBer Dienst
die Idee der Kinderhospizarbeit gefahrdet.

Das Gleiche gilt fiir die Deutsche Kinderhospizakademie.
Auch Seminare mit vielen Teilnehmern wiirden sich organi-
sieren lassen, viele und groBe Tagungen hatten vermutlich
eine groBe Resonanz in der Offentlichkeit und eine verstirkte
Vernetzung der Akademie im nationalen und internationalen
wissenschaftlichen und verbandlichen Umfeld wiirde vermut-
lich ihre fachliche Anerkennung noch steigern.

Aber uns treibt auch im Blick auf die Entwicklung der Aka-
demie die Sorge, welchen Weg deren bislang so anerkannte
Kinderhospizarbeit in einem ungebremsten Kreislauf des
Wachstums ginge.

Die Idee der Kinderhospizarbeit und gegenseiti-
ges Vertrauen

Kinderhospizarbeit basiert auf Vertrauen - Vertrauen zwischen
dem erkrankten Kind im Leben und im Sterben, seiner Familie,
deren Umfeld und den Begleitern/-innen.

Kinderhospizarbeit ist ein Versprechen an die gesamte betroffe-
ne Familie, an ihrer Seite zu bleiben mit einer ehrenamtlichen
Begleitung, mit allen Moglichkeiten eines Ambulanten Kinder-
hospizdienstes, mit den Angeboten unserer Akademie und des
gesamten Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

Wenn wir als Deutscher Kinderhospizverein e.V. dieses Verspre-
chen einlosen wollen, so brauchen wir einerseits die Bereitschaft
des erkrankten Kindes, der Eltern und Geschwister, sich uns
anzuvertrauen mit all ihren Sorgen, Angsten, Schwierigkeiten,
aber auch mit all ihrer Lebensfreude und ihrem Lebensmut.

Chience

Und diese Bereitschaft der Familien zum Vertrauen sollte

zu dem ehren- und hauptamtlichen Mitarbeitenden bestehen,
der sie in der Familie oder in Seminaren begleitet, ebenso

zu unserer Organisation und zum gesamten Verein.

Und andererseits brauchen wir die Bereitschaft aller
Mitarbeiter/-innen auf allen Ebenen und an allen Orten in
unserem Verein, dieses Vertrauen anzubieten, herzustellen
und zu pflegen, um somit das Versprechen an die erkrankten
Kinder und deren Familien einzulosen: ,,Wir bleiben an eurer
Seite, auch wenn es schwierig wird!“

Vertrauen braucht Nahe

Vertrauen zwischen Menschen entsteht durch Kommunikation,
Begegnung und gemeinsame Erfahrungen. Es setzt den Willen
zum gegenseitigen Kennenlernen voraus und wachst durch die
Bereitschaft, sich aufeinander einzulassen, sich zu respektie-
ren und in Beziehung zu treten. Es wird gefestigt durch die
Erfahrung, dass entgegengebrachtes Vertrauen nicht miss-
braucht wird und dass jede/r der Nahe, die durch Vertrauen
entsteht, auch trauen kann. Diese Nahe, die vertrauensvolle
Offenheit im Umgang miteinander, das partnerschaftliche und
den Anderen einbeziehende gemeinsame Tun in der Kinder-
hospizarbeit konnen so sicherstellen, dass die Beziehungen

in einem Dienst, in den Seminaren, Tagungen und Workshops
stabil bleiben und alle Beteiligten selbst in schwierigen Situ-
ationen in einem uberschaubaren, vertrauensvollen Rahmen
miteinander im Gesprach bleiben konnen.

Vertrauen aufzubauen aber braucht Zeit und einen Rahmen,
in dem sich Nahe entwickeln und Beziehungen entfalten
konnen.

Diese Zeit und diesen Rahmen bieten die Ambulanten Kinder-
hospizdienste und bieten die Familienseminare der Akademie.
Die Familien konnen Vertrauen zu den ehrenamtlichen Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern, den Koordinationsfachkraf-
ten oder den Seminarleitungen aufbauen und die Sicherheit
gewinnen, dass die ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen gut be-
fahigt sind, sie zu begleiten, diese Begleitung auch langfristig
gewabhrleistet ist und dass das Biindnis, das die Familien mit
dem Deutschen Kinderhospizverein e.V. eingehen, auch uber
den Tod der erkrankten Kinder hinaus halt - kurz: die Familien
konnen darauf vertrauen, dass das Netzwerk ,,Verein“ sie
tragt.

Und die ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen bauen Vertrauen
auf durch die Sicherheit, von den Familien vertrauensvoll
angenommen zu werden, sich mit anderen ehrenamtlichen
Mitarbeiter/-innen auf gleicher Augenhohe austauschen

zu konnen, Unterstiitzung von ihren Koordinatorinnen und
Seminarleitungen zu bekommen und von ihnen begleitet zu
werden - ,,in guten und in schlechten Zeiten*.

Es ist diese wechselseitige Wertschatzung und Dankbarkeit
zwischen Familien und den ehren- und hauptamtlichen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern, die unsere Arbeit kennzeichnet.
Voraussetzung fiir ein solches vielseitiges Vertrauensverhaltnis
in einem Ambulanten Kinderhospizdienst und in der Deutschen
Kinderhospizakademie aber ist und bleibt Nahe und Gelegen-
heit zur unmittelbaren Begegnung.



Vertrauensvolle Nahe ermutigt zur Selbsthilfe
Die Kinderhospizarbeit hat den Auftrag, die Kinder und
deren Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten und zu
unterstiitzen, damit sie im Sinne der Selbsthilfe ihren eigenen
Weg gehen, eigene Entscheidungen treffen und moglichst bis
zum Tod und daruber hinaus selbstverantwortlich bleiben.
Somit bleibt das Familiensystem so stabil wie moglich.

Das setzt voraus, dass unsere Ambulanten Dienste, die
Akademie und die Organisation des Vereins selbst genau die
Rahmenbedingungen zur Verfiigung stellen mussen, in denen
Selbsthilfe stattfinden kann. Sie missen so gut wie moglich
den Austausch der Familien untereinander und deren gegen-
seitige Unterstutzung fordern und die Familien ermutigen,
diesen Raum auch vertrauensvoll wahrzunehmen.

Bedingungen fiir Nahe und Vertrauen

In der Zeit, als die Kinderhospizarbeit in Deutschland begann,
entschieden sich sowohl der Deutsche Kinderhospizverein e.V.
(DKHV e.V.) als auch andere Trager dazu, stationare Kinder-
hospize auf eine Hochstzahl von max. 12 Betten zu begren-
zen - und einige blieben sogar noch weit darunter (z. B. die
Kinderhospize Balthasar und Lowenherz).

Sie begriindeten ihre Entscheidung damit, eine familiare
Umgebung fur die Familien schaffen zu wollen, in der es
moglich ist und bleiben kann, sich gegenseitig zu kennen

und Vertrauen aufzubauen. So sollte ein vertrauensvoller

und auch vertrauter Ort geschaffen werden, an dem ein
Leben mit der schweren Erkrankung, die Auseinandersetzung
mit dem bevorstehenden Sterben und das Sterben eines
Kindes selbst bestmoglich sein kann.

Wirtschaftlich gesehen ware es auch bereits zu Zeiten der
Grundung sicherlich okonomischer gewesen, in einem statio-
naren Kinderhospiz 20 - 30 Betten anzubieten.

Aus dieser Entscheidung kann man ableiten, dass es den
Grundern der Kinderhospizbewegung und hier insbesondere
den Griindern des DKHV e.V. wichtig war, eine Kinderhospiz-
arbeit auf den Weg zu bringen, die eine Begleitung stationar,
ambulant und in den Seminaren schafft, in der betroffene
Familien mit all ihren unterschiedlichen Lebenssituationen
aufgehoben und anerkannt werden. Sie bewerteten die
Wichtigkeit des sich gegenseitigen Kennens, des gegenseitigen
Vertrauens hoher, als alle wirtschaftlichen, strukturellen oder
organisatorischen Faktoren.

Sehr wohl wussten die Grunder und wissen auch die heutigen
Verantwortlichen im DKHV e.V. und in anderen Organisatio-
nen, dass auch die Wirtschaftlichkeit, der Einsatz von Spen-
dengeldern am richtigen Ort und auch funktionale Strukturen
wichtig sind, um gute Begleitungsangebote fir die betroffe-
nen Kinder und deren Familien anzubieten.

Aber unabhangig von allen ckonomischen Erwagungen muss
nach wie vor bei jeder Entscheidung die Idee des DKHV e.V.
im Vordergrund stehen, alles dafir zu tun, bestmogliche
Voraussetzungen fiir die Familien und ihre Begleitung zu
schaffen.

Die Wiinsche der Familien als Kennzeichen der
Nahe

In vielen Gesprachen mit Familien, in Seminaren und Ta-
gungen oder in den regelmafigen Kontakten des Ansprech-
partners flir Familien werden stets diese 0.a. Wiinsche der
Familien an den DKHV e.V. genannt:

> Zeit fur jeden Einzelnen und fur die gesamte Familie,

> Vertraute Menschen um sich, denen sie nicht immer alles
neu erklaren mussen, die nicht gleich umfallen, wenn es
schwierig wird, mit denen man auch liber das verstorbene
Kind sprechen kann und die es auch kannten,

> Familien brauchen andere Familien, um sich auszutauschen
und zu unterstiitzen, um gemeinsam zu lachen, zu weinen und
Zu trauern,

> Familien brauchen einen Ort, an dem ihre gestorbenen
Kinder nicht vergessen werden,

> Erkrankte Kinder brauchen andere erkrankte Kinder,

um in den Kontakt zu gehen, voneinander zu lernen, sich

zu unterstiitzen - mit und ohne Worte,

> Geschwister brauchen andere Geschwister, im Sinne der
Selbsthilfe,

> Sicherheit, dass das Begleitungsangebot auch im nachsten
Jahr noch da ist,

> Verlassliche Begleiter/-innen, die gestarkt sind von
anderen Begleiter/-innen, die in einer Gemeinschaft gut
aufgehoben sind, nicht allein sind und selber begleitet
werden von Koordinator/-innen,

> Koordinatorinnen und Koordinatoren, die ein Auge auf die
Situationen zwischen den Familien und den Ehrenamtlichen
haben und rechtzeitig ein Gesprachsangebot machen, wenn
sie sehen oder auch nur vermuten, dass die Begleitung nicht
gut lauft oder laufen konnte,

> Familien wollen Vertrauen zu ihrer Ansprechpartnerin oder
ihrem Ansprechpartner vor Ort aufbauen, ihn anrufen konnen,
wenn sie in Not sind, sie brauchen jemanden, der sie kennt
und der ihre Sorgen und Angste kennt. >>>
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Die Wiinsche der ehrenamtlichen Mitarbeiter/-
innen

In vielen Gesprachen und Begegnungen mit ehrenamtlichen
Mitarbeiter/-innen in Befahigungskursen, Praxisbegleitungen
und Seminaren werden haufig diese oder o. a. Winsche an
den DKHV e.V. genannt:

> Verlassliche (hauptamtliche) Ansprechpartner/-innen,

die sie in ihrer Arbeit fachlich begleiten und Zeit fiir ihre
Bediirfnisse haben,

> Ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen brauchen andere eh-
renamtlich Mitarbeitende, um sich auszutauschen und zu
unterstiitzen, um voneinander zu lernen, um gemeinsam die
schonen und traurigen Momente ihrer Arbeit teilen zu konnen,
> Ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen brauchen die Sicherheit,
dass sie ihre eigenen Grenzen aufzeigen durfen, ohne sich um
den Fortbestand der Begleitung der Familien allein sorgen zu
mussen,

> Ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen brauchen vertraute
Personen, denen sie sich mit ihren Anliegen, Fragen und
Emotionen offnen konnen.

Kein Wachstum um jeden Preis

Auch wenn wir das GroBerwerden eines Ambulanten Kinder-
hospizdienstes und die zunehmenden Teilnehmerzahlen in der
Kinderhospizakademie im Grundsatz als ein Kriterium fur den
Erfolg und damit als einen moglichen Nachweis der Giite und
Qualitat unserer Arbeit ansehen und anerkennen, so halten wir
dennoch an der Uberzeugung fest, dass Nahe und Vertrauen,
Begegnung und Unmittelbarkeit in einem ,,kleinen Dienst*
und in ,,kleinen“ Seminaren leichter moglich sind als in einer
groBen Institution.

Es mag sein, dass ein groBer Kinderhospizdienst vieles verein-
facht und mit manchem Vorteil verbunden ist.

Er konnte Kosten gering halten, Verwaltungswege vereinfachen,
die Organisation der Begleitungen erleichtern oder die Praxis-
begleitungstreffen fiir die ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen
besser organisierbar machen.

Aber trotz aller Sehnsucht nach Vereinfachung und Optimierung
aller Verfahren leitet den Deutschen Kinderhospizverein e.V.
das Versprechen an die Familien, an ihrer Seite zu sein und zu
bleiben - und das heift, ihnen immer und jederzeit nahe zu
sein.

Das ist oft unbequem und umstandlich, zeitaufwandig und
manchmal auch teuer und unokonomisch. Und oft fuhrt uns
alle dieses Versprechen an die Grenze der eigenen Moglich-
keiten. Aber dennoch machen wir es uns nicht zu unserem
eigenen Vorteil leichter, sondern wir gehen den aufwendigen,
oft unbequemen Weg.

Chience

Unsere Entscheidung fiir eine Balance zwischen
GroBe und Nahe

Aus allen genannten Griinden halten wir daher an dem Grund-
satz fest, dass ein Ambulanter Kinderhospizdienst und auch die
Deutsche Kinderhospizakademie Rahmenbedingungen schaffen
mussen, die es ermoglichen,

> dass Familien andere Familien kennenlernen, sich treffen
und Zeit mit ihnen verbringen konnen, unabhangig davon,

ob dieses Angebot auch genutzt wird,

> dass eine maglichst dauerhafte personelle Kontinuitat die
langfristigen Begleitungen gewabhrleistet,

> dass ein Dienst eine personliche und familiare Atmosphare
ausstrahlt und durch seine rdumliche Gréfie nicht den Eindruck
eines Amtes, einer Verwaltung oder einer Behorde erweckt,

> dass durch eine begrenzte Zahl von begleiteten Familien

die Verwaltung, Dokumentation und Blroarbeit in einem
Dienst und die Organisation und Verwaltung der Seminare

in der Akademie Uberschaubar und leistbar bleiben und die
Begegnung zwischen den Menschen nicht behindern,

> dass die Zahl des haupt- und ehrenamtlichen Personals
Uberschaubar bleibt, um den direkten, unmittelbaren und
personlichen Kontakt zwischen allen Beteiligten zu erhalten,

> dass kurze Wege eine direkte Kommunikation zwischen allen
im Dienst und in der Akademie beteiligten Menschen ermoglichen,
> dass die Organisation, Dokumentation und Verwaltung der
Begleitungen nicht zum Zentrum der Arbeit in einem Kinderhos-
pizdienst wird,

> dass die Koordinatorinnen alle ehrenamtlichen Mitarbeiter/
-innen kennen, sie regelmaBig sehen und sie auch jederzeit in
schwierigen Situationen begleiten,

> dass sich die ehrenamtlich Mitarbeitenden im Dienst und

in der Akademie gegenseitig kennen und unterstutzen, sich
austauschen, in eine kollegiale Beratung gehen und gemeinsam
nach Losungen suchen konnen.

Alle personellen und ckonomischen Auswirkungen der wach-
senden Anforderungen an die Dienste und an die Akademie
auf die Organisation und Verwaltung beobachtet der Vorstand
des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. weiterhin mit groBer
Sorgfalt nach den Vorgaben der Satzung und unter Wahrung
des OPI-Konzeptes im Interesse des Gesamtvereins - und ganz
besonders im Interesse der Kinder und Jugendlichen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung.

Er hat Rahmenvorgaben mit Richtwerten und BezugsgroBen
vorgegeben und greift so in den scheinbar sich verselbstandi-
genden Kreislauf des Wachstums ein. Mit diesen Vorgaben lenkt
er den Gesamtverein, die Organisation, Verwaltung, Akade-
mie und insbesondere die Ambulanten Dienste in die nachste
Zukunft.

Er sagt Ja zum Wachstum und freut sich uber den Erfolg der
gemeinsamen Arbeit.

Und er begrenzt - sich seiner Verantwortung bewusst - dort,
wo das Wachstum das Wohl der begleiteten Familien und ihrer
erkrankten Kinder gefahrden konnte.

> Margret Hartkopf
> Eberhard W. Meyer
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0.02 - Tag der Kinderhospizarbeit

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. im Planetarium Bochum

Wir haben den ganz besonderen Ort gesucht ... und
wurden im Planetarium Bochum mit offenen Armen
aufgenommen, um dort die zentrale Veranstaltung
des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. zum , Tag
der Kinderhospizarbeit“ 2013 mit anschlieBendem
Stehempfang zu begehen.

Trotz der eisigen Kalte an diesem 10. Februar 2013 durften wir
fast 300 Gaste im Planetarium begriiRen, die unserer Einladung
gefolgt waren. Schon auf den Wegen zum Eingang wurden

sie mit den griinen Bandern - Zeichen der Solidaritat mit der
Kinderhospizarbeit - und Trauben von bunten Luftballons emp-
fangen, bevor sie im Planetarium in geheimnisvolle Dunkelheit
eintauchen konnten.

Es folgte ein Buhnenprogramm unterm Sternenhimmel, das die
Besucher mit vielen Emotionen erfiillte.

Claus Schmitz, Autor und Regisseur aus Koln, der diese Veran-
staltung schon seit vielen Jahren ehrenamtlich als Regisseur
begleitet hatte, ibernahm in diesem Jahr auch die Moderation.
Sehr professionell und mit viel Empathie flihrte er zusammen
mit Birgit Steinbusch, Moderatorin des SWR1 Rheinland-Pfalz
durch das Programm. Beiden Moderatoren gelang es, die Zu-
schauer von Anfang an mitzunehmen durch ein Programm voller
bewegender Inhalte zur Kinderhospizarbeit. Auch die frohlichen
Anteile des Abends kamen nicht zu kurz.

Gansehaut erzeugte Liedermacher Gregor Meyle gleich zur Er-
offnung mit seinen einfuhlsamen Songs wie ,,Du bist das Licht*
und ,,Keine Macht den Pessimisten, die so gut zu diesem be-
sonderen Tag passten und das Publikum still werden lieBen.
Beriihrende Momente gab es viele. In einigen Beispielen fand
dies besonderen Ausdruck. Das Beschreiben der Begleitung
eines Kindes mit lebensverkurzender Erkrankung bis zu seinem

Tod wurde eindrucksvoll von der ehrenamtlichen Mitarbeiterin
Gabi Gritering aus unserem Ambulanten Kinderhospizdienst
Recklinghausen transportiert. Damit gelang es, dem Auditorium
einen tiefen Einblick in die ambulante Kinderhospizbegleitung
zu vermitteln.

Auch die Geschwisterbegleitung im Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. bekam an diesem Abend ein Gesicht. Die kleine
Lisa schilderte Situationen aus dem Alltag mit ihrem erkrankten
Bruder. Sensibel gelang es der Moderatorin Birgit Steinbusch,
Lisa durch ihren Auftritt zu fiihren.

Frohlich sportlich ging es dagegen beim Auftritt von Maximilian
Reinelt zu, Mitglied des Deutschen Ruder-Achters, Olympia-
sieger 2012 in London. Er Uiberbrachte die GriBe der gesam-
ten Mannschaft. Im Dialog mit Moderatorin Birgit Steinbusch
konnten die Gaste einiges aus dem intensiven Trainings- und
Wettkampfleben dieser erfolgreichen Mannschaft erfahren.
Wann kann man schon einmal hinter die Kulissen einer

Uber Jahrzehnte Uberaus erfolgreichen Vorzeigemannschaft
schauen!

Teamgeist, Ausdauer, auch Zuverlassigkeit sind Attribute,

die den Spitzensport mit der Kinderhospizarbeit verbinden.
Moderator Claus Schmitz lud die im letzten Jahr kometenhaft
aufgestiegene Kolsch-Band Kasalla nach Bochum ein. Trotz ei-
nes vollgepackten Auftrittskalenders am Karnevalssonntag gab
es fur die jungen, sympathischen Musiker nur eine Antwort:
»Ja, wir kommen!“. So spurteten sie mitten zwischen ihren
Auftrittsverpflichtungen im Kolner Karneval nach Bochum,
um ihre Solidaritat mit der Kinderhospizarbeit durch einem
fulminanten Auftritt zu bezeugen. >>>
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Gisbert Baltes und Pamela Runkel, die unsere Veranstaltung
in diesem Jahr wegen ihrer beruflichen Verpflichtungen bei
den Karnevalsumziigen in Koln nicht moderieren konnten,
waren wohl im Herzen doch bei uns in Bochum. Sie kiindigten
wahrend einer Fernsehiibertragung den Auftritt von Kasalla bei
unserer Veranstaltung an. Auch in diesem Jahr fand der ,,Tag
der Kinderhospizarbeit“ im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
wieder viele Multiplikatoren.

Frau Prof. Susanne Hiittemeister, Leiterin des Planetariums, die
auf einfiihlsame Weise die Erde und den Platz des Menschen in
den Weiten des Universums naturwissenschaftlich, aber auch
wunderbar philosophisch, einordnete, gelang es zum Abschluss
der Veranstaltung, die Gaste zu spater Stunde noch einmal mit
faszinierenden Bildern am Sternenhimmel zu fesseln und fir
den geheimnisvollen Ort zu begeistern. Auch die kleinen Kinder
unseres Botschafters Jens Nowotny (ehemaliger FuBballnatio-
nalspieler), der mit der gesamten Familie prasent war, folgten
- nun wieder mit hellwachen Augen - den groBartigen Sternen-
bildern.

Beim anschlieBenden Stehempfang im Rundgang des Planetari-
ums gab es einen regen, gemeinsamen Austausch. Fir die mu-
sikalische Untermalung sorgten hierbei Mitarbeiter/-innen des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. mit ihren Musikerfreunden.

Cthi&ce
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Unser Dank gilt allen, die zum Gelingen unserer zentralen Ver-
anstaltung beigetragen haben, der Leitung und den Mitarbeitern
des Planetariums, den ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern und der Unterstiitzung durch unseren Ambulanten
Kinderhospizdienst Recklinghausen!

Vor Beginn der zentralen Veranstaltung des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. verfolgten auf Einladung der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG rund 70 Gaste in
den Raumen der Judischen Gemeinde Bochum den
informativen, offenen und teilweise emotionalen
Austausch der Gesprachsrundenteilnehmer zum Thema
»Kinderhospizarbeit - Ehrenamt, Experten und Politik
im Gesprach“, zu denen unter anderem Franz Miinte-
fering, MdB, gehorte. Die Gaste erhielten auBerdem
einen Einblick in die Arbeit der Stiftung und hatten die
Moglichkeit zum Austausch untereinander.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. hat den bundesweiten
»1ag der Kinderhospizarbeit* 2005 ins Leben gerufen. Viele Ins-
titutionen und Organisationen beteiligen sich an diesem Tag mit
Aktivitaten und Veranstaltungen. So trugen auch in diesem Jahr
wieder viele Menschen dazu bei, die Themen der Kinderhospiz-
arbeit offentlich zu machen, Tabus abzubauen und sich mit der
Kinderhospizarbeit zu solidarisieren.

> Luzia Richter
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34. Deutscher Evangelischer Kirchentag

in Hamburg vom 01. - 05. Mai 2013

Unter der diesjahrigen Losung ,,Soviel du brauchst ...
fand in Hamburg der 34. Evangelische Kirchentag statt,
an dem auch der Deutsche Kinderhospizverein e.V.

mit einem Infostand beim ,,Markt der Moglichkeiten“
vertreten war. Rund 119.000 Dauerteilnehmende konnten
fiinf Tage lang in mehr als 2.500 Veranstaltungen der
Frage nach dem, was wir brauchen, nachgehen.

Auftakt war der Abend der Begegnung am 01. Mai, ein groBes
StraBenfest, zu dem einen Abend lang Menschen aus aller Welt
in der Hamburger Innenstadt und entlang der Elbe zum Mitfei-
ern eingeladen waren. Das kraftige Blau der Flaggen, Plakate
und Schals des Kirchentags dominierte dabei, sowie im gesamten
Zeitraum das StraBenbild. Neben zahlreichen Aktionen, Konzerten
und Gesprachsangeboten rund um das Messegelande, war im
Innenbereich mit dem Markt der Moglichkeiten eine Plattform
geboten, auf der Initiativen, Gruppen oder Organisationen

aus Kirche und Gesellschaft ihre Arbeit kreativ darstellen
konnten.

Wie auch schon bei den vorangegangenen Kirchtagen hatte

ein kleines Team von Mitarbeitern passend zu der Losung, die
aus dem 2. Buch Mose stammt, ,,Soviel du brauchst* (2. Mose
16,18), ein kleines Geschenk entwickelt, dass jeder Standbesu-
cher erhalten sollte. In diesem Jahr handelte es sich dabei um
einen Beutel Krautertee, woran in Handarbeit von ehrenamtli-
chen Mitarbeiterinnen des Olper Biiros ein individuell gestalte-
ter Anhanger gekniipft wurde.

Das Beiblatt, mit dem der Teebeutel in kleine Cellophan-
taschen gelegt wurde, forderte in einer liebevollen Botschaft
dazu auf: ,Lassen Sie den Tee so lange ziehen - soviel er
braucht - und fiihlen Sie sich verbunden mit den Familien,
deren Kinder lebensverkiirzend erkrankt sind“.

Um diesem sogenannten Give-away eine noch personlichere
Note zu verleihen, schrieb Judy Machiné, Mutter eines
Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkrankung, ihre
Gedanken in Verbindung zur Kirchentagslosung auf. Dieser
wunderschone Text, wurde auf einer groBen Holztafel von
Karola Wiedemeier, Referentin in der Kinderhospizakademie
kiinstlerisch gestaltet. Dies brachte den Text optisch noch
einmal auf besondere Weise zur Geltung (siehe nachste
Seite). Zudem waren diese Zeilen von Judy Machiné auch
im Innenteil des Beiblattes zum Give-away abgedruckt.
Der Einfallsreichtum des Vereins fand insbesondere auch
bei den regelmahBigen Kirchentagsbesuchern wieder groBe
Anerkennung, denen diese besondere Geste bereits seit
vielen Jahren bekannt ist. >>>
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Kirchentag

Die barrierefreien Messehallen waren Treffpunkt und Ort
der Begegnung eines bunt gemischten Publikums, von
Menschen mit und ohne Behinderung, sowie zehntausenden
Christen und Angehorigen anderer Konfessionen. Besonders
erfreut waren die Mitarbeiter am Infostand Uber den Besuch
von Hubert Hiippe (Beauftragter der Bundesregierung fiir die
Belange von Menschen mit Behinderung), sowie von Andrea
Nahles (SPD-Generalsekretarin). Beide nahmen sich reichlich
Zeit um Informationen zu sammeln und zeigten sich tief be-
eindruckt vom Engagement der vielen Menschen im Deutschen
Kinderhospizverein e.V..

Bevor sich die Besucherinnen und Besucher aus Deutschland
und der ganzen Welt am Sonntag auf den Weg zuriick in ihre
Heimat und ihren Alltag begaben, wurde der traditionelle
Schlussgottesdienst mit rund 130.000 Menschen gemeinsam
gefeiert. Was sich aus den vielen Ideen und Visionen dieser
GroRveranstaltung moglicherweise entwickelt, wird in zwei
Jahren in Stuttgart beim 35. Evangelischen Kirchentag vom
03. - 07. Juni 2015 zu sehen sein. Wir werden dabei sein!

> Christina Baer

Soviel du brauchst
(2. Mose 16,18)

Text von Judy Machiné,
Mutter von Daniel,
eines Jugendlichen

mit lebensverkiirzender
Erkrankung




Grundsatze der Kinder- und Jugendhospizarbeit

Die Grundlage der 12 Grundsatze bilden die empirischen
Erkenntnisse einer umfassenden Studie von Jennessen et al.
zur Kinderhospizarbeit, die im Zeitraum von Juni 2007 bis Juli
2010 in Kooperation mit dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.
durchgefiihrt wurde. Aus den umfangreichen qualitativen
und quantitativen Daten wurden 33 Leitlinien fur gute
Kinderhospizarbeit entwickelt, die als wissenschaftlich
begriindete und praxisorientierte Handlungsempfehlungen
und Orientierungshilfen von allen Akteurinnen und Akteuren
in der Kinderhospizarbeit genutzt werden konnen.'

Die Leitlinien wurden in einem nachsten Schritt von der
Arbeitsgruppe Kinder und Jugendliche des Deutschen Hos-
piz- und Palliativverbandes e.V. (DHPV) in einem zwei Jahre
andauernden Prozess zu 12 Grundsatzen fur die Kinder- und
Jugendhospizarbeit verdichtet. An diesem Prozess waren
Verantwortliche aus verschiedenen Institutionen beteiligt.
Der Dank gilt an dieser Stelle den Mitgliedern der Fach-
gruppe Kinder und Jugendliche, die viel (Frei-)Zeit in Tref-
fen, Telefonkonferenzen und E-Mail Abstimmungsverfahren
zubrachten. Ein herzlicher Dank geht auch an Frau Christine
Kostrzewa, die uns in den Anfangen der Arbeit begleitete,

in denen wir die schwierige Aufgabe hatten, die 33 Leitlinien
auf 12 Grundsatze zu komprimieren, ohne dass dabei wichtige
Aspekte unter den Tisch fallen durften.

1 Vgl. Sven Jennessen, Astrid Bungenstock, Eileen Schwarzenberg und Joana
Kleinhempel: Kinderhospizarbeit. Eine multimethodische Studie zur Qualitat
der innovativen Unterstiitzung und Begleitung von Familien mit lebensverkiir-
zend erkrankten Kindern und Jugendlichen. Books on demand 2010.

2 Vgl. Sven Jennessen, Astrid Bungenstock, Eileen Schwarzenberg: Leitlinien

fiir ,,gute” Kinderhospizarbeit in: Lebenskiinstler und ihre Begleiter, Erfahrungen
in der Kinderhospizarbeit, Schriftenreihe des Deutschen Kinderhospizverein e.V.,
Band 3, 235.

3 Die Grundsatze finden Sie auch auf den Websiten des Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband e.V. (www.dhpv.de) sowie des Deutschen Kinderhospizverein
e.V. (www.deutscher-kinderhospizverein.de)

4 Als Familien bezeichnen wir alle Lebensgemeinschaften, in denen Kinder
und Erwachsene in einer verlasslichen sozialen Verbindung zusammenleben.

Ganz besonders sind wir Prof. Sven Jennessen zu Dank ver-
pflichtet, der uns immer wieder fur Fragen zur Verfigung
stand sowie kritischer Wegbegleiter unserer Erarbeitungen
war.

Die 12 Grundsatze bilden nun die Grundlage fur die Entwick-
lung eines flexibel einsetzbaren Index fur Kinderhospizarbeit,
der die Qualitatsbemiihungen in allen Feldern der Kinderhos-
pizarbeit strukturiert begleiten und forcieren soll. Fir jeden
Grundsatz werden Fragen entwickelt, anhand derer die Um-
setzung der Grundsatze in der eigenen Organisation uberpriift
werden konnen. Dieser Prozess wird ab August 2013 in einem
einjahrigen Projekt von Prof. Sven Jennessen wissenschaftlich
begleitet. Die 12 Grundsatze geben eine Orientierung fur gute
Kinderhospizarbeit und mit Hilfe des entstehenden Indexes
eine groRe Chance zur selbstkritischen Auseinandersetzung.?

Der Wortlaut der Ende Juni 2013 vom Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband e.V. veroffentlichten 12 Grundsatze konnen
Sie im Folgenden nachlesen.3

> Marcel Globisch

Praambel

In der Kinder- und Jugendhospizarbeit begleiten und un-
terstiitzen wir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene,
die mit einer lebensverkiirzenden oder lebensbedrohlichen
Erkrankung leben sowie deren Familiensysteme.* Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene sind in unterschiedlich
hohem MaRe abhangig von tragfahigen sozialen Strukturen.
Daher bieten wir Familien eine individuelle Begleitung an,
die bei der Diagnose beginnen und tiber den Tod hinausgehen
kann. >>>
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Dabei ist es uns wichtig, die jeweiligen Wunsche, Bediirfnisse
sowie Rechte aller Familienmitglieder zu bedenken und zu
respektieren. Unsere tagliche Arbeit orientiert sich an den
Leitsatzen des Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e.V.
(DHPV)? sowie an den Standards padiatrischer Palliativversor-
gung in Europa IMPaCCT®.

Ausgangspunkt fur die Formulierung der 12 Grundsatze durch
die Fachgruppe Kinder- und Jugendliche des DHPV waren die
,»33 Leitlinien fir gute Kinderhospizarbeit“ des Forschungs-
projektes ,,Kinder- und Jugendhospizarbeit* unter Leitung von
Prof. Sven Jennessen. Unter Beriicksichtigung der besonderen
Bediirfnisse der Kinder und Familien gelten folgende Grundsatze
fur die Kinder- und Jugendhospizarbeit.

1. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
mit einer lebensverkiurzenden oder lebensbe-
drohlichen Erkrankung erhalten eine bedarfs-
orientierte, alters- und entwicklungsgemaRe
Begleitung, zu der die Sicherstellung der pallia-
tivmedizinischen und -pflegerischen Versorgung
gehort. Sie werden als Expert_innen in eigener
Sache einbezogen.

Im Mittelpunkt der Kinder- und Jugendhospizarbeit stehen

die Fahigkeiten und nicht die Defizite der Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen. Eine ressourcenorientierte Beglei-
tung unterstitzt die Selbstbestimmung und Autonomie der
Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. In stationaren
Kinderhospizen wird palliativmedizinische und -pflegerische
Versorgung durch padiatrisches Fachpersonal geleistet, in

der ambulanten Kinderhospizarbeit durch Kooperationen
sichergestellt.

Den Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen wird -
gemal ihrem Alter und Entwicklungsstand - eine Auseinander-
setzung mit der eigenen Krankheit, der damit verbundenen
Lebenssituation sowie den Themen Sterben und Tod ermog-
licht. Daruiber hinaus werden entsprechende Angebote flir
erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene etabliert,
die ihnen Erfahrungen auBerhalb der elterlichen Fiirsorge oder
ihrer Wohneinrichtungen bieten.

2. Durch eine entlastende Begleitung werden
fur die Familienmitglieder und nahestehende
Bezugspersonen Ressourcen verfugbar, die sie
ihren individuellen Bedirfnissen entsprechend
sowie auch fur die Auseinandersetzung mit der
Krankheit und dem Sterben nutzen konnen.

Das Anliegen der Kinder- und Jugendhospizarbeit ist es, Fami-
lien, in denen ein oder mehrere Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene lebensverkiirzend bzw. lebensbedrohlich erkrankt
sind, individuelle Begleitungs- und Unterstiitzungsangebote

5 Leitsatze des DHPV auf der offiziellen Website unter: http://www.dhpv.de/
ueber-uns_der-verband_leitsaetze.html Zugriff am 24.06.2013

6 http://kinderhospizverein.de/data/pdf/IMPaCCT.pdf
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zu machen. Sie bietet der ganzen Familie Entlastung, so dass
Freiraume fir individuelle Bediirfnisse, zum Krafttanken und
fur die Auseinandersetzung mit der Krankheit sowie dem Sterben
entstehen konnen. Diese Starkung des Familiensystems hat
unmittelbare Auswirkungen auf die Lebensqualitat des er-
krankten Kindes, Jugendlichen bzw. jungen Erwachsenen.

3. Alle in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
tatigen Mitarbeiter_innen wertschatzen die
Kompetenz der Eltern / Erziehungsberechtigen.
Sie akzeptieren diese grundsatzlich als
Expert_innen fur ihr eigenes Leben und die
Belange ihrer Kinder.

Die Eltern / Erziehungsberechtigten sind die Fachleute fir
ihr Kind. lhre Kompetenz und ihr Erfahrungswissen sind fiir
die Kinder- und Jugendhospizarbeit wertvolle Ressourcen in
der Versorgung sowie Begleitung der Kinder. Zwischen Eltern
und Begleiter_innen ist eine wertschatzende Auseinanderset-
zung Uber unterschiedliche Einschatzungen in einer ressour-
cenorientierten Zusammenarbeit grundlegend. Die Rechte
der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihre
Bedurfnisse stehen dabei im Mittelpunkt aller Bemiihungen.

4. Geschwister erhalten eine individuelle,
vielfaltige und entwicklungsadaquate Begleitung.
Sie werden als Expert_innen in eigener Sache
anerkannt.

Individuelle und entwicklungsadaquate Angebote sowie die
Unterstutzung von Kontakten der Geschwister untereinander
gehoren zum Selbstverstandnis der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit. Daflir wird ausreichend Personal, Raum und Zeit zur
Verfuigung gestellt. Geschwister werden als Expert_innen in
eigener Sache anerkannt und ihren Bedurfnissen entsprechend
begleitet. Fur die Gestaltung von Angeboten werden die Ge-
schwister gefragt und einbezogen.

5. Kinder- und Jugendhospizarbeit will Familien
Mut machen, Abschiedsprozesse, Sterben, Tod
und Trauer als Teil des Lebens wahrzunehmen.

Zentraler Ausgangspunkt der Lebensbegleitung in der Kinder-
und Jugendhospizarbeit ist es, die Auseinandersetzung mit
Abschied, Sterben und Tod des Kindes zu ermoglichen.

Die Mitarbeiter_innen sind auf den offenen Umgang mit den
Themen vorbereitet und bieten aktiv Gesprache an. Dabei
respektieren sie sowohl die Grenzen der Familien als auch ihre
eigenen. Die Familien werden ermutigt, sich auch miteinander
Uber ihre Gedanken und Gefuhle auszutauschen.



6. Kinder- und Jugendhospizarbeit gewahrleistet
verlassliche Begleitungen und strebt dabei eine
hohe personelle Kontinuitat an.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ein verlasslicher Partner
an der Seite der Familien. Das Biindnis mit den Familien
wird durch belastbare Organisationsstrukturen gesichert.
Die Entwicklung vertrauensvoller Beziehungen ist ein be-
standiger Prozess. Daher ist die personelle Kontinuitat in
der Begleitung wichtig.

7. Kinder- und Jugendhospizarbeit leistet einen
aktiven Beitrag zur gesellschaftlichen Teilhabe
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen, die lebensverkiirzend oder lebensbedrohlich
erkrankt sind.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit engagiert sich fir die For-
derung der gesellschaftlichen Teilhabe der betroffenen Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen. In der Durchsetzung
dieses Rechtes werden sowohl die Familien als auch das soziale
Umfeld unterstlitzt. Die Wahrnehmung des Anrechts auf schulische
Bildung ist dabei besonders zu berticksichtigen.

Grundsatze

8. Kinder- und Jugendhospizarbeit hat qualifizier-
te haupt- sowie ehrenamtliche Mitarbeiter_in-
nen, die auf die besonderen Anforderungen der
Kinder- und Jugendhospizarbeit vorbereitet sind
sowie kontinuierlich weitergebildet werden.

Alle haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter_innen mussen
sich fir die Arbeit in den Familien gemaB den spezifischen
Anforderungen qualifizieren. Dazu gehoren die Qualifikationen
entsprechend der gesetzlichen Vorgaben. Aus der Qualitats-
sicherung und aktuellen Entwicklung der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit werden Weiterbildungsangebote konzipiert und
allen Mitarbeiter_innen nahe gelegt. Diese berlicksichtigen
insbesondere die alters- und entwicklungsbedingten Heraus-
forderungen durch die Erkrankung, deren Auswirkung auf

das Familiensystem sowie die Themen Krankheit, Abschied,
Sterben, Tod und Trauer.

9. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit arbeitet
in interdisziplinaren, insbesondere palliativen
Netzwerken. Sie stellt den Familien individuell
Kontakte und Informationen zur Verfugung.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ein Teil der Palliativ-
versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen. Im Rahmen dessen verpflichtet sie sich, an dem Auf- und
Ausbau von Netzwerken der Palliativversorgung mitzuwirken
sowie die Versorgung in Abstimmung mit den Familien und den
relevanten Leistungserbringer_innen, insbesondere mit der
allgemeinen und spezialisierten Palliativversorgung fiir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene, zu ermoglichen. Innerhalb
dieser Netzwerke liegt der Fokus der Kinder- und Jugendhos-
pizarbeit auf der Begleitung, Unterstlitzung und Entlastung
der Familien und der lebensverkurzend bzw. lebensbedrohlich
erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Die
Familien werden liber weiterfuhrende (z.B. therapeutische)
Angebote informiert, die ihnen auf Wunsch entsprechend
vermittelt werden. >>>

Die Eltern /
Erziehungsberechtigten
sind die Fachleute fiir ihr Kind.




10. Sowohl Erfahrungswissen der Familien
und Fachleute als auch wissenschaftliche
Erkenntnisse bereichern die Kinder- und
Jugendhospizarbeit. Sie tragen zu einer
kontinuierlichen Qualitatssicherung und
-weiterentwicklung bei.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit dokumentiert und
reflektiert ihre Arbeitserfahrungen und Ergebnisse im Sinne
einer Qualitatssicherung. Eine Kultur der kritischen Auseinan-
dersetzung zwischen den Bediirfnissen der Familien und den
Moglichkeiten der Leistungserbringer soll zu einer stetigen
Weiterentwicklung beitragen. Die wissenschaftliche Begleitung
dieses Prozesses sowie ein kritischer Austausch zwischen
Wissenschaft und Akteur_innen in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit sind ausdriicklich gewlinscht.

11. Kinder- und Jugendhospizarbeit macht
die Offentlichkeit auf die besondere Lebens-
situation der betroffenen Kinder Jugendlichen
und jungen Erwachsenen sowie ihrer Familien
aufmerksam.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit kann durch eine intensive
Offentlichkeits- und Bildungsarbeit zu einer Enttabuisierung
der Themen Krankheit, Abschied, Sterben, Tod und Trauer in
der Gesellschaft beitragen. Gleichzeitig setzt sie sich dafir
ein, der Gefahr der gesellschaftlichen Isolation zu begegnen.
Sie legt Wert auf eine ausgewogene Darstellung der positiven
sowie belastenden Aspekte der Lebenssituationen der Kinder
und ihrer Familien. Sie macht sich stark fur die Interessen der
erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in
Gesellschaft und Politik.
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12. Die Kinder- und Jugendhospizarbeit setzt
sich fur eine altersgerechte Begleitung von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
in Trauerprozessen ein.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit beriicksichtigt,

dass Kinder und Jugendliche ihre Trauer alters- und
entwicklungsspezifisch sehr unterschiedlich erleben und
ausdriicken. Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene,
deren Briider bzw. Schwestern lebensverkiirzend erkrankt
oder gestorben sind, werden von der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit begleitet. Gemeinsam mit den Vertreter_innen
der Erwachsenenhospizarbeit sucht die Kinder- und
Jugendhospizarbeit dariiber hinaus nach Moglichkeiten
zur Unterstitzung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, die vom Sterben und dem Tod anderer
nahestehender Personen betroffen sind. Letzteres stellt
eine Herausforderung fiir die Gesamthospizbewegung dar.




Beratung

Bun'cle;sweite Beratung fiir Ambulante
Kinderhospizdienste ausgebaut

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. konnte dank
einer Forderung durch ,,Aktion Mensch* die bundes-
weite Beratung fiir ambulante Kinderhospizangebote
ausbauen.

Mitte Februar war es endlich soweit, wir konnten die Beratung
der externen Ambulanten Kinderhospizangebote intensivieren.
Frau Koster, die das Koordinatorenseminar konzeptionell
gestaltete und in diesem Jahr zum 10. Mal durchfiihrte sowie
den externen Diensten bei Fragen zur Seite stand, hat mit
ihrer guten Arbeit einen wichtigen Grundstein gelegt. Seitdem
bitten Institutionen unterschiedlicher Tragerschaft vermehrt
um Rat und mochten auf die Erfahrungen in unserem Verein
zuruckgreifen. Durch das von der ,,Aktion Mensch“ fuir drei
Jahre geforderte Projekt, konnen wir dem erhohten Bedarf
nun gerecht werden.

Die Projektstelle ,,Beratung externe Ambulante Kinderhos-
pizangebote“ richtet sich an Menschen, die neue Ambulante
Kinderhospizdienste auf den Weg bringen wollen. Zudem
bietet der Deutsche Kinderhospizverein e.V. bestehenden
Ambulanten Kinderhospizdiensten und Initiativen bei fachli-
chen und inhaltlichen Fragen Unterstiitzung an. Ein weiteres
Ziel ist, Familien mit Kindern/Jugendlichen, die lebensverkiir-
zend erkrankt sind, uber ein Onlineportal schnell und unkom-
pliziert lokale Kinderhospizangebote aufzuzeigen, so dass
Familien mit einem ,,Mausklick® regionale Angebote finden.
Die Beratungsstelle funktioniert nach dem Prinzip ,,aus der
Praxis flir die Praxis“. Wir, Caroline Schirrmacher-Behler und
Sandra Schopen als erfahrene Mitarbeiterinnen, stehen bereit,
um Fragen zu beantworten. Viele Initiativen erkundigen sich,
wie eine hilfreiche Begleitung/Unterstiitzung fir die Familien
auf ihren Lebenswegen aussehen kann, welche Qualifikationen
Mitarbeiter/-innen fir bestimmte Bereiche haben missen,

was bei der Finanzierung eines Ambulanten Kinderhospizdienstes
zu beachten ist oder wie ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen
akquiriert und fiir die Arbeit begeistert werden konnen.

Das Beratungsangebot umfasst im Einzelnen:

> Fachberatung der Ambulanten Kinderhospizdienste,

> Planung, Durchfiihrung und Auswertung von bundesweiten
Vernetzungstreffen fiir hauptberufliche Koordinationsfach-
krafte oder Geschaftsfiihrungen/Vorstande,

> Planung und Durchfiihrung des Koordinatorenseminars
fir hauptamtliche Mitarbeiter/-innen in der ambulanten
Kinderhospizarbeit,

> Gestaltung und inhaltliche Umsetzung eines bundesweiten
Internetportals.

Weitere Informationen und Kontaktmoglichkeiten finden Sie
auf unserer Homepage www.deutscher-kinderhospizverein.de

> Sandra Schopen




Seminar
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Koordinatoren-Seminar

Seit April dieses Jahres befinde ich mich in den
Anfangen der Koordinatoren-Tatigkeit im Ambulanten
Kinderhospizdienst in Westsachsen.

In diesem Zusammenhang besuchte ich mit groBem Interesse
vom 11. - 16.04.2013 das vom Deutschen Kinderhospizverein e.V.
organisierte Koordinatoren-Seminar (Teil 1) in Kirchhundem.
Themen des Kurses waren unter Anderem: Grundlagen der
Kinderhospizarbeit, das OPI-Konzept, eigene Endlichkeit,

Kind und Tod, Aufgaben der hauptamtlichen Koordinatoren,
Geschwister und vieles mehr. Die Kursleitung - Sandra Schopen,
Rebecca Koster und Susanne Hardi - vermittelten mit sehr
vielseitigen und lehrreichen Methoden viel Wissen. Diese
wichtigen Aspekte bereichern meinen Arbeitsalltag.

In meiner Tatigkeit als Koordinatorin ergeben sich hin und
wieder Fragen oder Probleme. Damit kann ich mich ver-
trauensvoll an die fur mich zustandige Ansprechpartnerin,
Frau Sandra Schopen, vom Deutschen Kinderhospizverein e.V.
in Olpe per E-Mail oder telefonisch wenden. Beraten wurde
ich schon zu den Themen: Fuhren einer Dokumentation, Er-
stellung eines Ablaufplans fiir den Befahigungskurs, Offent-
lichkeitsarbeit und Regelung einer Urlaubsvertretung durch
einen anderen Dienst. Auf alle Fragen habe ich detaillierte
Antworten erhalten und kann auf den grofRen Erfahrungs-
schatz des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. zuruickgreifen.

Auf diesem Weg mochte ich mich ganz herzlich fiir die
wichtigen und umfangreichen Informationen bedanken
und hoffe auf eine weiterhin sehr gute Zusammenarbeit.

> Jeannette Heyn
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Themen des Kurses
waren unter Anderem:
Grundlagen der Kin-
derhospizarbeit, das
OPI-Konzept, eigene
Endlichkeit, Kind und
Tod, Aufgaben der

hauptamtlichen Koor-
dinatoren, Geschwister
und vieles mehr.




Wertvolle Kontakte und Briicken fur die erkrank-

ten Kinder, Jugendlichen und ihre Familien

Vor drei Jahren wurde ich gefragt, ob ich den
Kinderhospizdienst als Koordinatorin im Ambulanten
Hospizdienst Greifenstein e.V. in Sachsen aufbauen
mochte. Zu dieser Zeit bestand bereits seit einem
Jahr der Erwachsenenhospizdienst. Schnell wurde
die Erkenntnis gewonnen, dass die Hospizarbeit
auch im Kinderbereich notwendig ist.

Als diese Aufgabe an mich herangetragen wurde, sagte ich
spontan zu.

Aus einem personlichen Erlebnis heraus ergab sich meine
berufliche Entwicklung. Zuerst machte ich eine Ausbildung
zur Erzieherin. Spater erlernte ich den Beruf einer Kranken-
schwester und arbeitete in einem ambulanten Pflegedienst.
Besonders in der Altenpflege kam ich mit dem Thema Tod
in Beruhrung. Ich erkannte, dass fur Trauerarbeit nicht nur
einzelne Personen, sondern fachlich qualifizierte Begleiter
notig sind.

Vor zwei Jahren beendete ich eine einjahrige Ausbildung
zur Koordinatorin in Olpe und Dresden. In dieser Zeit lernte
ich die vielfaltigen Aufgabenbereiche eines Ambulanten
Kinderhospizdienstes kennen.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. in Olpe organisiert

seit Jahren bundesweite Vernetzungstreffen, bei denen sich
Koordinatoren aus den verschiedensten Bundeslandern be-
gegnen. In dieser mehrtatigen Veranstaltung findet ein reger
Erfahrungsaustausch untereinander statt. Die Teilnahme an
Seminaren und Gruppenarbeit, in denen die Aufgabenbereiche
und Inhalte der Kinderhospizarbeit ausgetauscht werden, sind
eine wertvolle Bereicherung in unserer Arbeit. Wir konnen
viele Erfahrungen machen und Informationen bekommen, die

den Familien zugute kommen. Durch Einladung von Fachleuten

zu spezifischen Themen werden wir regelmalig auch zu The-
men wie Internetprasenz und sozialen Netzwerken geschult.
In den Treffen wurde auch deutlich, dass die Zusammenarbeit
zwischen den Spezialisierten Ambulanten Palliativteams fur
Kinder und Jugendliche und den Kinderhospizdiensten regional
sehr unterschiedlich gestaltet wird.

Vor zehn Jahren wurde das Briickenprojekt an der Carl Gustav
Carus Universitatsklinik in Dresden ins Leben gerufen, welches
die ,,Briicke“ zwischen stationarer und hauslicher Palliativver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen bildet.

Eltern von Kindern, die mit lebensverkiirzenden und onkologi-
schen Erkrankungen geboren und behandelt werden, erhalten
vom Briickenteam Unterstutzung durch Kooperationspartner
(lokale Ambulante Kinderhospizdienste) fur eine gemeinsame
Begleitung. Ist von den Eltern eine solche Begleitung gewiinscht,
werden geschulte ehrenamtliche Helfer der Familie in vielfal-
tiger Form zur Seite gestellt. Auch andere Kontaktpersonen
der Familien werden Uiber den Umgang mit der Krankheit in-
formiert und in die Begleitung eingebunden. Eine Vernetzung
mit Arzten, Therapeuten, Amtern und Behorden sowie mit
anderen betroffenen Eltern rundet das Angebot ab.

Eine weitere interessante Aufgabe ist, Kindern einen norma-
len Umgang mit dem erkrankten Kind in Schulen o.a. naher
zubringen. Dabei konnen Beriihrungsangste der Kinder sowie
der Lehrenden und Eltern abgebaut werden. Dies kann durch
verschiedene Projekte, wie z.B. durch Theaterstlicke, in
denen die Kinder ihre Erlebnisse einbringen, in den Schulen
angeregt werden.

Aus eigener Erfahrung habe ich festgestellt, dass die Ent-
wicklung der Hospizarbeit in den neuen Bundeslandern die
Einbindung weiterer ehrenamtlicher Helfer und die Akquise
von Sponsoren und Spendern erfordert. Dieser Prozess gestal-
tet sich schwieriger als in den alten Bundeslandern. Dort ist
der karitative Gedanke und das damit verbundene personliche
und finanzielle Engagement historisch tiefer verwurzelt und
daher eine groBere Bereitschaft vorhanden, Hospizarbeit zu
unterstutzen. Hintergrund fir diese Situation in Ostdeutsch-
land ist, dass es Hospizeinrichtungen in dieser Form in der
ehemaligen DDR nicht gab und heute die wirtschaftliche
Situation der klein- und mittelstandigen Unternehmen in

der Region nur ein begrenztes Spendenaufkommen zulasst.
An den vielfaltigen Themen ist eine unterschiedliche
,Herangehensweise“ in den verschiedenen Bundeslandern

zu erkennen und ein intensiver Austausch dringend notig,

um eine optimale gute Versorgung zu ermoglichen.

Fiir mich sind diese Treffen immer sehr informativ, vor allem
unter dem Aspekt, dass man hier sehr wertvolle Kontakte
und Briicken fiir unsere Familien und die erkrankten Kinder
vernetzen kann.

> Gislinde Steiger
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Von Anfang an das Ende bedenken

Wenn du anfdngst, fang so an,

dass dein Anfang schon von Anfang an das Ende bedenkt.
Wenn du anféngst, fange so an,

dass dein Anfang schon von Anfang an den Weg bedenkt.
Denn wo dein Anfang nicht von Anfang an richtig anfdngt,
wird es keinen Weg und kein Ende geben.

1998 begann mein Weg in der Kinderhospizarbeit. Grun hinter
den Ohren wusste ich nicht, auf was ich mich einlasse, wie mein
Weg in der Kinderhospizarbeit aussehen wird. Ich erinnere mich:

Bevor es 1998 im Kinderhospiz Balthasar losgehen sollte, haben
Eltern uns in einem ,,Probewochenende“ Kinderhospizarbeit
praktisch nahegebracht. Alles war anders als gedacht. Ich
erlebte Kinder, die mit viel Lebensfreude die Kiiche unsicher
machten und Eltern, die entspannt am Frihstuckstisch sitzen
bleiben konnten, wahrend wir versuchten im Laufschritt mit
den Kindern Schritt zu halten. Es wurde so viel gelacht, es
wurde so viel geweint. Jeder gemeinsame Tag im Kinderhospiz
war anders.

Ich erinnere mich gern an die Kinder. Viele haben mich sehr
gepragt und mir kleine Schatze fiir meinen Lebensweg mit-
gegeben. Sie zeigten mir, dass es mehr gibt als das, was wir
sehen und horen. Sie lehrten mich die Tiefe der Kommunika-
tion Uber die Augen und den Respekt vor anderen Lebenskon-
zepten. Sie sensibilisierten mich in der Achtung vor dem Hier
und Jetzt. Dankbar bin ich den Kindern, die mir ihr Vertrauen
schenkten, dass ich sie auch im Sterben begleiten durfte.
»Wenn ich an euch zuriickdenke, bin ich traurig und dennoch
dankbar euch und eure Familien kennengelernt zu haben.
Der Abschied aus Balthasar fiel mir schwer, umso mehr erfreu-
te es mich 2002 fur den DKHV in Unna mit dem Aufbau der am-
bulanten Arbeit aktiv zu werden. Meine Aufgaben veranderten
sich und ich war gliicklich nun in der ambulanten Kinderhospiz-
arbeit meinen Einsatz fur die Familien leisten zu konnen.

ChD¢i:ence

Die Arbeit mit meinem Ehrenamtsteam in Unna motivierte
mich sehr meine Arbeit fortzusetzten. Mit hohem Respekt
betrachte ich das entwickelte Engagement ehrenamtlicher
Mitarbeiter/-innen in der Kinderhospizarbeit. Nachdem ich
selbst Kinder bekam, habe ich mich ganz der konzeptionel-
len, beratenden und bildenden Kinderhospizarbeit gewidmet.
Meine Aufgabe lag nun darin, auf der strukturellen Ebene die
Kinderhospizarbeit mit zu gestalten.

Viele ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen und hauptberufliche
Mitarbeiter/-innen haben sich in den letzten 14 Jahren auf
den Weg der Kinderhospizarbeit gemacht und alle sind bereit
sich auf die unbeschreibbaren Emotionen der Menschen im
Leben und Sterben einzulassen. Die Entwicklung ist beachtlich.
Die Kinderhospizarbeit ist mit euch/lhnen eine echte Kin-
derhospizbewegung geworden. Das freut mich und ich danke
euch/lhnen.

14 Jahre Kinderhospizarbeit ohne von Anfang an den Weg

und das Ende bedacht zu haben. Dass zu jedem Anfang auch
ein Ende gehort, zeigt meine berufliche Neuorientierung.

Mir ist es wichtig meine Wege in alle Richtungen zu bedenken:
Ein Ende einer Aufgabe, eines Ideals, einer Vorstellung eines
Wunsches ... Ein Ende zu bedenken macht frei im Denken und
Handeln, welches meiner Meinung nach zur guten und zufrie-
denstellenden Arbeit fiihrt. In den 14 Jahren habe ich mir viel
Wissen angeeignet, viel Wissen weitergegeben und viel Wissen
hinter mir gelassen, viel Anfang und Ende und ein anderes Wei-
tergehen erlebt. Nun habe ich eine neue Aufgabe als Leiterin
des IN VIA Fachverbandes fir Madchen- und Frauensozialarbeit.
Diese Aufgabe erfullt mich und macht mir groBe Freude. Es
geht anders weiter und ich bin gliicklich iiber das Vergangene
und das Hier und Jetzt. Und: ich freue mich auf das, was noch
kommt.

Ich bedanke mich fiir die vielen intensiven Begegnungen mit
den Kindern, den Familien, den ehrenamtlichen Mitarbeitern/
-innen oder den Koordinatoren/-innen. Ich bin sicher, dass
ich in der weiteren Zusammenarbeit mit dem Deutschen
Kinderhospizverein e.V. den einen oder anderen wieder

sehe und darauf freue ich mich.

> Rebecca Koster
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Neueroffnung

Neueroffnung des Ambulanten
Kinderhospizdienstes Hamm

Am 13. April 2013 war es soweit: Familien des Dienstes,
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, so
wie Netzwerkpartner und Unterstiitzer feierten ge-
meinsam die Einweihung der neuen Raumlichkeiten
des Ambulanten Kinderhospizdienstes Hamm.

Im Herbst 2011 war wahrend einer Teamsitzung beschlossen
worden, den damaligen groBen Ambulanten Kinderhospiz-
dienst fur den Kreis Unna und Hamm in zwei kleinere Dienste
aufzuteilen. Der so neu entstandene Dienst fur Hamm hatte
das groBe Gliick, direkt wertvolle Unterstutzung zu finden:
Das Berufsforderungswerk in Hamm stellte dem Ambulanten
Kinderhospizdienst zuerst ein kleines Biiro im Berufsfor-
derungswerk und fir die langfristige Arbeit ein Haus zur
Verfligung.

Damit das Haus barrierefrei wird, mussten Umbauarbeiten
geleistet werden, daruiber hinaus waren Renovierungsarbeiten
notig. Auch hierbei fanden sich schnell viele Helferinnen und
Helfer. Sowohl Familien, ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen
als auch viele andere Unterstitzer halfen mit alte Tapeten

zu entfernen, zu tapezieren, zu streichen und vieles andere
mehr.

In einer gemeinsamen Aktion trafen sich Geschwister lebens-
verkiirzend erkrankter und verstorbener Kinder, um eine
Wand im Seminarraum zu gestalten. Seitdem ziert ein groRer
Regenbogen diese Wand.

Nach der Pflicht kam die Kiir: Viele helfende Hande beteilig-
ten sich an den kleinen und groBen Verschonerungsarbeiten:
der Garten wurde gepflegt, eine kleine Snoezelecke wurde
eingerichtet, die Raume wurden dekoriert.

Neben dem Dank an all die vielen Unterstiitzer ist mir als
Koordinatorin ein Thema besonders wichtig: ,,Ich weiB, wir
sind uns alle einig darin, dass jedes Kind, das geboren wird,
ein Recht auf Gesundheit haben sollte. Aber wir wissen auch,
dass dem nicht so ist - deshalb erfahre ich immer wieder, wie
wichtig und gut unsere Arbeit ist. Trotz aller Schwere gibt es
in dieser Arbeit aber auch Freude: Freude natiirlich dort, wo
Familien schildern, wie wertvoll die Unterstitzung durch den
Ambulanten Kinderhospizdienst fiir sie ist. Freude gibt es dort,
wo Familien, ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter/-innen als
ein Team arbeiten, z. B. wenn wir diesen Dienst gemeinsam
gestalten. Ganz konkret geschieht das heute, wenn Geschwister
dieses Dienstes diese Feier mit musikalischen Beitragen mit-
gestalten. Und Freude gibt es dort, wo wir merken, dass wir
in Hamm gut angekommen sind, z. B. weil sich neue Familien
und neue ehrenamtliche Mitarbeiter/-innen bei uns gemeldet
haben und weil wir unglaublich viel Unterstiitzung in Hamm
erfahren.“

> Martina Abel
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und jedem Anfang wohnt ein Zauber inne ...

Ambulanter Kinderhospizdienst in Emscher-Lippe eroffnet

Bei strahlendem Sonnenschein wurde am
6. Juli in Gladbeck am Kirchplatz 5 der Ambulante
Kinderhospizdienst Emscher-Lippe eroffnet.

Zahlreiche Gaste drangten sich in den neuen Dienstraumen,
um den offiziellen GruBworten zu lauschen. Beeindruckend
war der Beitrag von Susanne Gregorius, die aus Sicht einer
betroffenen Mutter schilderte, wie wertvoll fiir sie als Familie
die ehrenamtliche Begleitung ist.

Was ware ein Fest ohne Musik und Kunst? Es war ganz wunder-
bar, dass Gregor Meyle zu einem kleinen Livekonzert bereit
war und das Christine Ullmann viele ihrer beeindruckenden
Bilder zur Versteigerung anbot.

Ohne den Ambulanten Kinderhospizdienst Kreis Recklinghausen,
der 2005 gegriindet wurde, gabe es den Ambulanten Kinder-
hospizdienst Emscher-Lippe nicht. Der Recklinghauser Dienst,
der anfangs sieben Familien begleitete, wuchs zusehend und
deckte zuletzt einen Bereich von Nottuln bis Oberhausen ab.
Anfang 2012 stellten wir dann bei dem Teamtreffen ,,Zukunfts-
werkstatt“ Uberlegungen an: ,Wie kann es weitergehen? Soll es
ein Aufnahmestopp fiir neue Anfragen geben? Wollen wir weiter
wachsen? Ist eine Teilung denkbar?*.

Wie es dem Selbstverstandnis des Vereins entspricht, kamen
die Eltern, ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiter/-innen

zu einer Entscheidung und haben dabei ihr Bedirfnis nach
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einem iiberschaubaren und personlichen Miteinander deut-
lich gemacht. Das fihrte zur Griindung des 21. Ambulanten
Kinderhospizdienstes des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
Gemeinsam mit Eltern und ehrenamtlichen Mitarbeiter/-innen
begaben wir uns auf Raumsuche in Gladbeck. Die Entscheidung,
die Raume am Kirchplatz 5 anzumieten, fiel einstimmig. Die
zentrale aber dennoch verkehrsberuhigte Lage am Rand der
FuBgangerzone war am Eroffnungstag der Renner. Nach den
offiziellen GruBworten tummelten sich die kleinen und groBen
Gaste bei schonstem Sommerwetter drauBen mit einem er-
frischenden Getrank und leckerem Imbiss in der Hand. Als
besondere Uberraschung iiberreichte Familie Dembinski eine
Willkommenstorte - natiirlich mit dem Logo des Vereins.

Der Ambulante Kinderhospizdienst Emscher-Lippe entlastet
nun den Recklinghauser Dienst in dem Familien aus Dorsten,
Gelsenkirchen, Gladbeck, Bottrop und Oberhausen bis hin
nach Wesel kiinftig von Gladbeck aus begleitet werden.
Acht Familien, die bisher durch den Ambulanten Kinder-
hospizdienst Kreis Recklinghausen begleitet wurden, haben
nun zum Ambulanten Kinderhospizdienst Emscher-Lippe ge-
wechselt, zwei neue Familien sind bereits hinzugekommen.
Drei weitere Familien haben die Eroffnung genutzt, um sich
uber ambulante Kinderhospizarbeit zu informieren.

> Gisela Ewert-Kolodziej



Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen

berichten iuiber ihre Motivation

Es gibt viel zu tun, packen wir es an!

Bei einem Krankenhausaufenthalt mit meiner kleinen
Tochter habe ich eine Mutter kennengelernt, die
einen Sohn mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung
hatte. Ich erfuhr, wie schwierig es in allen Bereichen
ist, Hilfe zu bekommen und habe mich gefragt, ob es
keine Stellen, Vereine oder ahnliches gibt, die Hilfe
von ,, auBen* anbieten.

Ich erkundigte mich an verschiedenen Stellen und bin das
erste Mal durch das Internet auf den Ambulanten Kinder-
hospizdienst aufmerksam geworden.

Nachdem in unserer Familie die erste stressige Zeit mit zwei
kleinen Kindern vorbei war und mir klar wurde, dass ich in naher
Zukunft nicht wieder arbeiten wiirde, wollte ich mir eine zu-
satzliche Aufgabe suchen, ,,etwas fur mich“. Ich habe mich
fur das Ehrenamt entschieden.

Nach vielen Informationen zu verschiedenen Ehrenamtern,
z. B. Die Tafel, Lesepaten im Kindergarten und Familien
unterstutzender Dienst, bin ich Uber einen Zeitungsartikel
des Ambulanten Kinderhospizdienstes ,,gestolpert®, welcher
mich total angesprochen hat!

Nach vielen Uberlegungen, Zweifeln und Gesprichen mit mei-
nem Mann, der mich ermutigt hat, das mit dem Kinderhospiz-
dienst zu machen, wenn es fur mich das Richtige sei, habe ich
mich durchgerungen und angerufen. Das Gesprach mit Anette
Weber (Koordinatorin im Ambulanten Kinderhospizdienst in
Unna) hat mich vollkommen Uberzeugt. Nachdem ich meine
gesamte Familie informiert hatte, und sie komplett hinter mir
steht und sich z. B. auch als Babysitter zur Verfuigung stellt,
war es klar: ,,Ich mache den Befahigungskurs!“

Wahrend des gesamten Kurses hat meine Familie mich super
unterstutzt. Nach den Kursabenden haben alle gefragt: ,,Na,
wie war es heute?”, aber eine Antwort wollte eigentlich kei-
ner von ihnen, da sie mit dem Thema nicht umgehen wollen.
Trotzdem habe ich einige Gesprache in Gang gebracht und
einige Missverstandnisse aus dem Weg geraumt. Alle finden
es weiterhin gut, dass ich mich ehrenamtlich im Ambulanten
Kinderhospizdienst engagiere. Aber reden dariiber mochte
keiner.

Meiner groBen Tochter (die kleine Tochter ist mit 2 Jahren zu
jung) habe ich ganz offen erklart, was der Kinderhospizdienst
bedeutet und was ich dort tun mochte. Wir hatten schon unsere
Gesprache uber den Tod und auch was Liigen, Flunkern und
Notllge bedeuten. Daher war eher unser Thema, warum ich
das jetzt machen mochte, und dass sie es sehr traurig findet,
dass auch Kinder sterben mussen. Ich bin der Ansicht, man
sollte offen sprechen, egal worlber, sonst werden mir meine
Kinder vorwerfen, dass ich gelogen hatte, und das ware ein
Vertrauensbruch. Meine Tochter hat es verstanden und akzep-
tiert.

An einem Mittag sprach mich am Kindergarten ein Freund
meiner Tochter an: ,,Katrin, was ist das denn fiir ein griines
Band an eurem Auto?“ Ich war etwas verunsichert und tber-
legte, wie und was ich antworten sollte. Ich wusste nicht,
was die Mutter zu dem Thema denkt und habe mich fiir eine
diplomatische Antwort entschieden. ,,Ich mochte einfach
Werbung fiir den Kinderhospizverein machen.“ Damit war

der Junge zufrieden. Ein paar Tage spater habe ich die Mutter
angesprochen, ob ihr Sohn noch weiter gefragt habe, aber sie
sagte, dass er nicht mehr wissen wollte.

Im Bekannten- und Freundeskreis wurde nur das Ubliche
gesagt: ,,Oh, was fiir eine schwere Aufgabe!“ und ,,Das
schaffst du, obwohl du selbst zwei kleine Kinder hast?*

Die meisten Leute hier in der Stadt wissen noch nichts von
der wertvollen Arbeit des Ambulanten Kinderhospizdienstes.
Es gibt viel zu tun, um die Offentlichkeit zu informieren.
Packen wir es an! Darauf freue ich mich.

> Katrin Ewers
Mutter von zwei Kindern (funf und zwei Jahre alt)
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Ehrenamt

Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen

berichten iuiber ihre Motivation

Nicht dem Leben mehr Tage, sondern
den Tagen mehr Leben geben

Das tust du dir auch noch an! Hast du nicht genug zu
tun? Also ich konnte das ja nicht! So oder ahnlich sind
fast alle Reaktionen meiner Mitmenschen auf meine
Arbeit als ehrenamtliche Mitarbeiterin im Deutschen
Kinderhospizverein e.V.

Klar, leicht nachzuvollziehen ist es auf den ersten Blick
vielleicht wirklich nicht. Ich bin berufstatig, habe zwei kleine
Kinder, ein Haus zu versorgen usw. Aber eigentlich ist diese
Arbeit fur mich alles andere als eine Belastung.

Manchmal gibt es sogar Tage, an denen ich mich fast schame,
weil ich das Gefiihl habe, dass mir diese Aufgabe so viel mehr
gibt, als ich dort leiste. Ich habe schon vor vielen Jahren die

Idee gehabt im Kinderhospizverein zu arbeiten. Da ich Kinder
schon immer sehr gerne hatte, war dieser Gedanke naheliegend.

Ich selbst komme aus einer Familie, in welcher der Tod nur
dann eine Rolle spielte, wenn er ,,zuschlagt®. Und auch dann
war es meist nur ein kurzes Intermezzo, welches schnell
erledigt wurde. Hinzu kam die Tatsache, dass ich so gut wie
keine Erfahrung mit Sterbenden bzw. Toten hatte. Der seltene
Kontakt mit dem Tod lieB in mir ein Bild entstehen, dass mit
dieser Haltung und Einstellung der Verlust eines geliebten
Menschen nicht auszuhalten ist. Nun kann man sich ja nicht
einfach hinsetzen und beschlieBen: ,,Ich glaub jetzt mal etwas
anderes.“ Die einzige Moglichkeit meine Haltung zu andern
war, Erfahrungen zu sammeln und zu lernen.

Als meine eigenen Kinder dann auf der Welt waren, wurde
dieser Gedanke noch verstarkt. Wie kann man das uberleben,
wenn das eigene Kind stirbt? Ich glaube, das ist einer der
schwersten Schicksalsschlage, der einen treffen kann.

Fir mich wurde schnell klar: ,,Jetzt ist der richtige Moment
gekommen, um die Idee umzusetzen, die ich schon seit
acht Jahren immer vor mir hergeschoben habe.“

Seitdem hat sich vieles in meinem Leben verandert.
Ich begleite eine tolle Familie, welche mir jedes Mal,
wenn ich da bin, zeigt, wie wichtig es ist zusammenzuhalten,
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dass ein lachendes Kind nicht selbstverstandlich ist und dass
ein kleiner Moment in Ruhe und Entspannung (ohne Absaugen
und Atemnot) so wertvoll ist.

Friher war ich oft in Gedanken in der Zukunft und habe
dadurch den Moment verpasst. Meine Kinderhospizarbeit
zeigt mir manchmal auch auf schlimmste Weise, dass morgen
alles anders sein kann und nur das Heute zahlt.

»Nicht dem Leben mehr Tage, sondern den Tagen
mehr Leben geben. “

hat sich langsam aber sicher zu meinem Lebensmotto ent-
wickelt. Ich bin dankbarer geworden fiir das, was ich habe,
und freue mich Uber die vielen schonen Momente, die mir
insbesondere meine Kinder schenken.

Ich habe lange Uiberlegt, ob und wie ich sie an dem, was ich
tue, teilhaben lasse. Natrlich habe ich mich auch gefragt,
ob es nicht besser ist, sie davon fern zu halten. Sie sind ja
noch sehr klein. Aber ich habe mich dafiir entschieden meine
Kinder zu beteiligen. Ich erzahle ihnen von dem, was ich tue.
So haben auch meine Kinder - durch die Tatsache, dass das
Thema Tod bei uns eine Rolle spielt - die Moglichkeit, ihre
eigenen ldeen zu diesem Thema zu entwickeln. Meine kleine
Tochter ist so begeistert von der Familie, dem Zusammenhalt,
von der Gastfreundschaft, die dort herrscht, dass sie am
liebsten jedes Mal mitfahren mochte. Es spielt fiir sie keine
Rolle, dass es dort ein Kind gibt, welches so ganz anders ist
als sie, nicht spielen und nicht alleine essen kann. Das ist fir
mich als Mutter schon mit anzuschauen.

Mein groRer Sohn sagte vor kurzem zu mir: ,,Du, Mama, wenn
Kinder sterben miissen, ist das ja schon ganz doll schlimm,
weil sie so friih von ihrer Mama weggehen miissen. Ich glaube,
der liebe Gott lasst sie dann im Himmel dem Christkind helfen,
damit sie nicht mehr so traurig sind.“

> Christine Kubiak
Mutter von zwei Kindern (drei und funf Jahre alt)




Verpasste Momente kehren im Leben
nie wieder zuriick

Als ich das erste Mal schwanger war, durchstromte
mich ein Gefiihl von Liebe ... eine Liebe die ich bis
dahin so nicht kannte. Diese Liebe unterschied sich
von der Liebe zu meinem Partner, zu der Liebe meiner
Tiere. Ich lernte die Liebe zu meinem Kind kennen.
Ich war so gliicklich wie noch nie zuvor in meinem
Leben. Bis zum Tage meiner Fehlgeburt.

Nach 13 Wochen endete die Liebe in einem unfassbaren
Schmerz. Mein Kind sollte nicht leben. Ich wiirde es nie im

Arm halten oder ihm nie die Welt zeigen diirfen, ein ungelebtes
Leben, gerade erst begonnen und schon zu Ende.

Dieser Verlust stiirzte mich in eine tiefe Krise, und ich
durchlebte die verschiedenen Trauerphasen. Irgendwann wurde
aus der Verzweiflung eine friedliche Trauer, eine Dankbarkeit,
diese Liebe liberhaupt erfahren zu haben. Eine tiefe Stille
hiillte meine Trauer ein, und mein verlorenes Kind bekam einen
schonen Platz in meinem Herzen. Diese Phase dauerte ca.

ein Jahr. Als es in mir wieder friedlich war, wurde ich wieder
schwanger. Heute habe ich zwei gesunde Tochter. Durch den
Verlust meines ersten Kindes habe ich von Anbeginn eine tiefe
Dankbarkeit fur die Geburten meiner Kinder empfunden.

Diese groBe Dankbarkeit half mir hinterher auch durch die
vielen schlaflosen Nachte.

Ein weiteres Mal trat das Thema ,,Tod-eines-Kindes“ in mein
Leben, als der Sohn von Freunden mit neun Monaten an Krebs
erkrankte. Nach Diagnosestellung durfte er noch knapp ein
Jahr leben. Ein Kind darf nicht so frith sterben, dachte ich!
Unfassbar stand ich vor dieser Tatsache. Ich litt sehr am Leid
der Eltern.

Da ich mich nicht von ihnen und ihrem Leid abwenden wollte,
begann dort mein Prozess, mich mit dem Tod auseinanderzu-
setzen. Ich habe zu diesem Thema einige Blicher gelesen, habe
mir ein Krematorium angeschaut, bin zu einem Beerdigungsins-
titut gefahren, habe viele Gesprache gefiihrt. Ich habe das
Thema Tod in mein Leben hinein gelassen. Immer wieder bin
ich dann Uber Zeitungsartikel zum Ambulanten Kinderhospiz-
dienst in Unna gestolpert. Mein Gefiihl zog mich dorthin. Ich
wollte dort vorstellig werden ... Aber mehr als zwei Jahre hat
mein Verstand liber mein Gefiihl gesiegt. Ich habe zwei kleine
Kinder, die mich vollig in Beschlag nehmen. Ich habe einen
Biirojob, arbeite dort 27 Stunden in der Woche. Ich lebe auf
einem Bauernhof und habe dort die Tiere zu versorgen. Ich
habe doch ohnehin kaum Zeit fur mich oder meine Freunde.
Aber im Herbst 2012 hat mein Gefiihl gesiegt und ich habe

am Befahigungskurs teilgenommen.

Fazit: Ich war dort zur richtigen Zeit am richtigen Ort. Mit viel
Unterstutzung von auBen gelingt es mir, auch noch das Ehren-
amt in meinen bunten, trubeligen Alltag zu integrieren.

Meine Motivation fiir das Ehrenamt:

Wenn einem Menschen so ein schweres Schicksal widerfahrt,
wie die lebensverkiirzende Erkrankung des eigenen Kindes,
darf dieser Mensch nicht allein sein. Ich habe bei meinen
Freunden erlebt, wie viele Menschen sich nach dem Tod des
Kindes abwenden (z. B. aus Hilflosigkeit).

Ein Mensch, der in eine Krise geraten ist, braucht Unter-
stiitzung im Alltag mit dem Kind, ein zuhorendes Ohr, eine
Umarmung ...

Wem habe ich von meinem Vorhaben erzahlt:

Ich habe meinem Partner davon erzahlt, der von der Idee nicht
gerade begeistert war.

Dann habe ich mir noch zwei Menschen ausgesucht, mit denen
ich mich austauschen wollte, falls mich mein neu eingeschla-
gener Weg verunsichert, und ich den Wunsch nach Austausch
habe.

Meinen Kindern wollte ich erst nach Abschluss des Befahi-
gungskurses davon erzahlen, weil ich mir erst selbst sicher mit
meinem Vorhaben sein wollte. Aber durch einen Zeitungsartikel
veranderte sich die Situation und ich habe meinen Kindern
von der Ausbildung erzahlt und letztendlich auch meinen
Freunden. Es gibt aber noch viele Bekannte, die es noch nicht
mitbekommen haben.

Durch den Aufkleber an meinem Auto uUberlasse ich es mehr
den Anderen mich darauf anzusprechen. Ich gehe nicht damit
»,hausieren“. Das ist nicht meine Art. Ich kann verstehen,

dass viele Menschen mit diesem Thema Beriihrungsangste
haben, genau wie ich friilher, und dieses Thema gerne komplett
verdrangen und jegliche Konfrontation damit vermeiden.

Das habe ich friither auch nicht anders gemacht. >>>
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Ehrenamt

Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen

berichten uiber ihre Motivation

Durch das Ehrenamt hat sich mein eigenes Leben verandert:
Ich begleite einen 18-jahrigen Jungen. Er kann verbal nicht
mehr kommunizieren.

Im Freundeskreis ernte ich dafiir Satze wie: ,,Wie schaffst du
denn das noch zeitlich?“ ,,Warum tust du nicht lieber etwas
fur dich?“ ,,Du musst doch auch mal vom Alltag auftanken!“
,Uberforderst du dich damit nicht?* ,,Du musst ja stark

sein, so was aushalten zu konnen!“. Immer liegt ein Hauch
,Bewunderung“ fuir mein Ehrenamt in der Luft.

Aber es ist ganz, ganz ANDERS! Wenn ich ,,meinen“ Jungen
besuche, freue ich mich, ihm Zeit zu schenken. Wenn ich
dort bin, eroffnet sich mir eine Welt, die ich nie zuvor in mei-
nem Leben kennengelernt habe. Wir kommunizieren nonver-
bal und dadurch entsteht eine besondere Nahe zwischen uns.
Ein stiller Raum - nur er und ich - absolute Prasenz. Wenn ich
mit ihm zusammen bin, dann lebe ich nur ,,im Hier und Jetzt“
mit ihm.

Danach fahre ich immer sehr gestarkt nach Hause. Ich schenke
ihm Zeit und er schenkt mir innere Ruhe. Das hat den Kon-
takt zu meinen eigenen Kindern verandert. Ich schaffe mir
neuerdings in meinem Alltag kleine, intensive Momente der
Stille. Ich schaue meinen Kindern einen Augenblick langer
und intensiver in die Augen, beobachte sie ruhig und bewusst
ohne innerlich schon bei der nachsten Aktion zu sein, nehme
kleine Nuancen viel mehr wahr.

Bevor ich den Befahigungskurs gemacht habe, war ich auch
sehr dankbar, zwei gesunde Kinder zu haben. Aber durch die
Auseinandersetzung mit dem Tod und durch die Begleitung
hat sich mein inneres Gefuhl auf wundersame Weise veran-
dert. Ich fiihle mich lebendiger und kraftvoller. Ich akzeptiere
die Muhen und Anstrengungen im Alltag mit einer neu gewon-
nenen Leichtigkeit! Ich habe das innere Jammern uber die
nervigen Kleinigkeiten des Lebens abgestellt und das setzt
neue, frische Energie in mir frei. Ich bin nun eher dankbar
fur das Chaos, das unaufgeraumte Kinderzimmer, das Toben,
die Matsch verschmierten FuBabdriicke im Flur, das lebendige
Leben, das mich umgibt.

Es hat sich auch die Wertigkeit in vielen Bereichen verandert.
Wenn meine ,,groBe“ sechsjahrige Tochter sich mit den Haus-
aufgaben qualt und viel lieber drauBen in der Sonne spielen
mochte, kann ich hier und da auch mal ,,fiinf-gerade-sein-
lassen“. Ich schaffe Raum fir die Leichtigkeit des Lebens.
Die Pflichterfullung darf hin und wieder einfach mal in die
Abstellkammer gestellt werden.

Verpasste Momente kehren im Leben nie wieder zuriick,
wahrend sich die Schmutzwasche nicht aus dem Staub macht
und geduldig darauf wartet, in die Waschmaschine gestopft
zu werden.

> Michaela Erdmann
Mutter von zwei Kindern (fiinf und sechs Jahre alt)

Verpasste Momente kehren im
Leben nie wieder zurlick ...

Ich flihle mich lebendiger und kraftvoller. Ich akzeptiere die
Miihen und Anstrengungen im Alltag mit einer neu gewonnenen

Leichtigkeit! Ich habe das innere Jammern (iber die nervigen
Kleinigkeiten des Lebens abgestellt und das setzt neue,
frische Energie in mir frei.
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Deutsche Kinderhospizakademie

im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
BruchstraBe 10

57462 Olpe

Telefon: 027 61 /9 41 29 34

kinderhospizakademie@deutscher-kinderhospizverein.de

Termine

Deutsche Kinderhospizakademie

- Ausziige -

19.06.-22.06.2014 in Haltern am See
01.08.-04.08.2014 im Kloster Roggenburg
04.08.-10.08.2014 in Hohenroda
02.10.-05.10.2014 in Marktbreit

29.12.2014-01.01.2015 in Miulheim/Ruhr

23.05.-25.05.2014
in Ruppichteroth/Bergisches Land

12.09.-14.09.2014
in Ruppichteroth/Bergisches Land

22.09.-27.09.2014 in Hamburg

20.07.-27.07.2014 in Schillig/Nordsee

10.08.-16.08.2014
in Ruppichteroth/Bergisches Land




Seminar

Tagebuch des Sommer-Familienseminars
in Hohenroda 2013

Vom 21. bis 28. Juli 2013 fand im hessischen Hohenroda das erste einwochige Familienseminar des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. statt. Zehn Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender Erkrankung, ihre Eltern und
Geschwister nutzten die Zeit, um in Gesprdchen, in Workshops und gemeinsamen Aktivitdten einander zu begegnen
und sich auszutauschen, in kreativen Arbeiten auf die eigenen Lebensthemen zu schauen und gleichzeitig Erholung

zu finden und Kraft fiir den Alltag zu tanken.

Wdhrend der Woche entstand ein gemeinsames Tagebuch, das reihum Tag fiir Tag Erlebnisse und Erfahrungen,

Gedanken und Empfindungen festhadilt.

Nachfolgend einige Ausziige aus dem Tagebuch.

Sonntag, 21. Juli

Der Startschuss ist gefallen fur das erste Sommer-Familiense-
minar fur den siddeutschen Raum. Es wurde der Hessen Ho-
telpark Hohenroda dafiir ausgesucht. Ein sehr schones Hotel
mit behindertengerechten Zimmern und groBer AuBenanlage.
Wie fur uns gemacht! Nach den BegrufBungsworten gehort

es zum Ritual, dass sich jede Familie kurz vorstellt und eine
Kerze fur sich anziindet. Dann haben die Referenten uns in
einigen Satzen ihre Workshops vorgestellt. Es verspricht eine
interessante und erfahrungsreiche Woche zu werden. Der
Abend klingt im Biergarten mit leckeren Getranken und guten
Gesprachen aus.

> Annemarie Diakunczak

Montag, 22. Juli

Mit viel Sonne, Freude und guter Laune reisten wir an und
sind von dem Hotel begeistert. Wir fiihlen uns wie zuhause.
Nach einer ruhigen Nacht bringt Steffi nach dem morgend-
lichen Schwimmen einen Kaffee mit und wir genieBen den
wunderschonen Ausblick auf die Berge der Rhon.

Nils und Lars haben die Moglichkeit, in ihrem Workshop nach
altbekannter Sitte ihre Begleiter/in und Teamleiter/in zu
argern und zu belustigen. Wir freuen uns jedes Mal, wie
locker sie mit anderen Menschen umgehen und auch akzep-
tiert werden. Besonders lieben sie es, mit den Wasserbomben
andere Leute nass zu machen.

Chﬂ;ce
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Wir, Steffi und Frank, begeben uns dann in unseren Workshop
»,Feuertonnen“ unter der Leitung von Michael Laux. Michael
nimmt sich unserer Interessen sehr nett an und wir drucken mit
Wellpappe sehr schone Bilder. [...]

Nach dem Abendessen sind wir mit den Jungen noch schwimmen
gegangen und haben uns danach mit den anderen im Biergarten
getroffen und uns wunderbar unterhalten.

Wir erleben einen sehr schonen sonnigen Tag und sagen schon
mal ,,Danke*“.

> Nils, Lars, Steffi u. Frank Thomas

Dienstag, 23. Juli

1. Fortschritte bei Metall: Weg von Pappe und Hochdruck zu
ersten Gestaltungen am Metall.

2. Fortschritte beim Malen: Weg von den ,,Fingeriibungen“:
Farbenmischen, Effekte probieren zu ersten groBeren Arbeiten
auf Papier.

3. Kiddies: Frohliche Ruhe im Wechselspiel von Licht und
Schatten, drauBen Sonne, Braune, Blische, drinnen klimatisiert
und entspannt.

4. AusreiBer, die Ersten: In kleinen Gruppen: sitzen, gehen,
reden oder einigeln: alleine sitzen, Ruhe.

5. AusreiBer, die Zweiten: Kleine Knaben und Madchen mit
verschmitztem Grinsen und sprintenden Begleiter/-innen im
Schlepptau.

> Klaus Ruland



Mittwoch, 24. Juli

Nach einem ausgiebigen Fruhstiick freue ich mich auf den
Malworkshop. Ich habe mir heute vorgenommen, mein Bild,
welches ich an Tag 2 begonnen habe, fertigzustellen, um dann
eventuell noch ein neues zu beginnen. Ich fiihle mich heute
Morgen allerdings nicht ganz sicher, Noah ,,abzugeben“, da

er sehr erschopft und kranklich ist. Ich verlasse mich jedoch
darauf, informiert zu werden, wenn etwas ist.

Beim Workshop habe ich noch einige Ideen zu meinem Bild.

Ich war die Tage zuvor etwas angespannt, weil ich dieses Bild
gerne verschenken mochte. [...]

Die liebevolle und geduldige Anleitung meiner Workshopleiterin
sowie die aufgelockerte, humorvolle Stimmung im Workshop
lenken mich ab, und ich bin nach dem letzten Pinselstrich er-
leichtert, zufrieden und stolz auf mich, habe ich doch niemals
gedacht, dass ich solch ein Bild zustande bringen wirde!

Ich habe am heutigen Tag noch zwei Bilder angefangen und

bin erstaunt, welche innere Ruhe und Zufriedenheit so eine
kreative Arbeit bringen kann. Ich kann einfach in eine andere
Welt eintauchen und mich eine gewisse Zeit vom sonst so
anstrengenden Alltag ablenken.

Meine Mittagspause lauft anders als erhofft, weil es Noah
zunehmend schlechter geht, ich verbringe diese Zeit mit

Noah auf dem Zimmer.

Nachmittags wird mein zweites Bild fertig und ein drittes habe
ich sogar begonnen. Fiir mich ist es ein ganz komisches Gefiihl,
so viel Zeit zu haben, mich einer kreativen Sache so intensiv

zu widmen und sie auch zu Ende bringen zu konnen. Zu Hause
beende ich angefangene Bastelarbeiten meistens nicht oder mir
steht nicht der Sinn danach. Dariiber, warum das so ist, habe
ich viel nachgedacht, da es gerade zu Hause wichtig ware etwas
Ausgleichendes zu machen. Die Worte meiner Workshop Leiterin
,»Sei mutig”, ,trau dich“, ,trau dir mehr zu“ sind bei mir am
heutigen Tag besonders haften geblieben. Dies sollte ich tat-
sachlich auch fiir meine sonstige Lebenssituation iiberdenken ...
> [rene Grimm, Mama von Nils und Noah

Donnerstag, 25. Juli

Dieser Tag hebt sich von allen anderen von Anfang an ab, denn
heute machen wir einen Ausflug nach Erfurt. Punktlich rollt ein
Reisebus mit den Kindern, ehrenamtlichen Begleitern/-innen
und einem GroBteil der Eltern ab, gefolgt von zwei kleinen
Bussen und einem Dienst-PKW. Das erste Ziel ist ein Besuch der
Studios des Kinderkanals im Hause des MDR. [...] Die Kinder und
Jugendlichen schauen sich die Sendestudios vom KiKa an und
haben dabei die Gelegenheit selber einmal Kameramann/frau
zu spielen bzw. selber auch als Schauspieler in der sogenannten
,,Greenbox“ zu fungieren.

Die Erwachsenen schauen sich die Radioproduktion an und be-
kommen wichtige Informationen, wie Musik und Nachrichten
»auf Sendung gehen“. Gleichzeitig erhalten wir einen Einblick
in die Regie. Im Anschluss geht es weiter in die Fernsehstudios.
Eine wirklich spannende Angelegenheit - denn wenn man so vor
dem Fernseher sitzt, glaubt man nicht, welch zeitintensive Ar-
beit das ist.

Nach der Verabschiedung fahren wir alle in die Stadt zu einem
besonderen Lokal - ,,Faust-Food“. Nachdem wir alle gestarkt
sind, zeigt uns ein erfahrener Stadtfihrer die wunderschone
Stadt Erfurt. Danach haben wir die Moglichkeit, die Stadt auf
eigene Faust weiter zu erkunden. Piinktlich um 17 Uhr sind alle
wieder am Bus. Voller Eindriicke fahren wir zuriick zum Hotel.
[..]

> Ramona K., Anika J. Sabine D.

Seminar
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Freitag, 26. Juli

Dieser Tag beginnt wie auch die anderen Tage mit viel Sonnen-
schein und Warme.

Bei den taglichen Workshops arbeiten wir an unseren Projekten
weiter, beginnen neue und vollenden diese auch. Es macht viel
Freude! Die Gesprache mit den anderen Familien tun sehr gut.
Da merkt man erstmal, dass man nicht alleine mit seinen Pro-
blemen und Sorgen ist. Vor allem wird man besser verstanden
und merkt, wie es in einem selber aussieht und wie man sich
fuhlt.

Nach dem Abendessen findet fiir unsere Kinder eine aufregen-
de Nachtwanderung statt, das ist ein schoner Tagesabschluss
fur unsere Kids!

Schade, dass diese Woche bald voriiber ist. Es geht meiner
Familie und mir hier sehr gut. Wir haben tolle Menschen
kennengelernt und hoffen auch, dass wir uns wiedersehen!
Meinem Sohn Florian hatte es bestimmt auch sehr gut
gefallen. Er war trotzdem als Engel dabei. [...]

> Kati Schulz und Silvio Berckmeier mit Emilio
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Seminar

Samstag, 27. Juli

Heute schreibe ich mal uiber den Gruppenverlauf. Im Malwork-
shop geht es sehr konzentriert filigran und tiefenentspannt zu.

Also wer die wunderbare Atmosphare einatmen mochte, weil
wohin er gehen sollte.

Unterwegs trifft man immer auf Hubertus. Er sitzt in damme-
rigen Fluren, um seinen ,,Blirokram* zu erledigen. Doch auch
dabei hat er immer einen coolen Spruch fir jeden auf den
Lippen.

Immer wieder sind die anregenden Gesprache in der Eltern-
gruppe oder auch die Zweiergesprache einfach nur schon,
und etwas kann ich davon immer mitnehmen.

In den Kinderworkshops geht es heiB her, es wird gebastelt
und viele Mantras werden gesungen.

Von einigen Eltern und Michael wird ein sehr schoner Baum
geschweiBt, der mit den Wunschsteinen der Kinder bestiickt
wird.

Im Workshop Metall geht es ruhig zu. Alle Eltern haben unter
Michaels Anleitung die tollsten Sachen erstellt. [...]

Am Abend ist Grillen angesagt. Ein wunderbarer Ausklang des
Tages mit viel Lachern und Witzen!

Ein besonderes Dankeschon muss ich allen Begleitern und Be-
gleiterinnen sagen. Sie waren gut gelaunt und gingen mit den
Kindern und Eltern sehr zugewandt um.

Ich wiinsche, dass es euch immer gut geht, denn ihr wisst:
nichts lauft so, wie wir es uns wiinschen. Gott hat haufig in
unser aller Leben einen kleinen Webfehler eingeflochten.
Den Krankenpflegern und Krankenpflegerinnen mochte ich
sagen: Passt auf euch auf, ihr seid so unermudlich. Die Leitung
ist ein tolles Team, die Freizeit wurde wunderbar organisiert.
Es ist wie Ein - nach - Hause - Kommen!

Die Teilnehmer sind klasse, ein Hoch darauf, dass wir da sind.
> Angelika Simmank

Sonntag, 28. Juli

Was bleibt, was kommt.

Die ganze Woche hat

unsere Herzen durchflutet.

Gesprache, Lachen, Ernst, Zustimmung, Widerspruch.

Zeit fur dich, Zeit fur mich, Zeit fir uns,

alles war gegeben.

Gluckliche Gesichter, Arbeiten werden zu Ende gebracht.
Wir haben was geschafft!

Gluckliche Gesichter, unsere Kinder haben zu den Begleitern
Vertrauen gewonnen. Viele schone Zeit gemeinsam verbracht.
Sie haben was geschafft!

Jetzt heiBt es Koffer packen.

Wir werden unseren Weg weitergehen, allein oder mit
anderen.

DANKE

an alle teilnehmenden Familien, an die

ehrenamtlichen und hauptamtlichen Begleiter, Organisatoren,
Unterstitzer, Referenten und dem

Hessen Hotelpark Hohenroda.

> Caroline Ditschkowski

Trennung ist unser Los,
Wiedersehen ist unsere Hoffnung.
> Augustinus

Wir fanden den Ausflug nach Kika und Erfurt schon.

Wir fanden das Lagerfeuer schon und das Stockbrot lecker.
Wir fanden den Elfentag schon.

Wir fanden die ganze Woche schon.

Dass wir immer schwimmen durften.

> Finn, Samantha, Sandra, Kan und Alina
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Wir sind dann mal weg

Begegnungsmoglichkeiten fiir Miitter bei Angeboten der Deutschen Kinderhospizakademie

Miitterseminar

»Mutter sein heifit: kleine Atemziige horen und leichte Herzschldge,
scharfdugig werden wie ein Tier des Waldes fiir alle Gefahren,
mutig sein im Stillen, wie kein lauter Mann in Waffen,

schaffen mit allem Blut, das einem gegeben ist,

liber sich hinauswachsen

in allen Fahigkeiten des Wachens, Hungerns, Liebens und Handelns,

vor allem aber sorgen ...“

Was Jean-Jacques Rousseau mit diesen Worten von Miittern im
Allgemeinen sagt, gilt fiir Miitter, deren Kinder lebensverkiirzend
erkrankt sind, sicher im Besonderen.

Um den individuellen Herausforderungen ihrer Alltagswirklich-
keit zu begegnen, in der es darum geht, das Familienleben

zu organisieren, angesichts der Erkrankung ihres Kindes und
im Bewusstsein der Nahe von Tod und Sterben, entwickeln sie
ganz unterschiedliche Bewaltigungsstrategien und beschreiten
dabei nicht selten auch neue und ungewohnliche Wege.

Der Erfahrungsschatz, den sie dabei sammeln und in sich
tragen, ist in besonderer Weise wertvoll, weil lebenserprobt
und kann so in keinem Curriculum vermittelt und nicht anhand
von Informationsbroschiiren erworben werden.

Die Deutsche Kinderhospizakademie bietet deshalb seit Beginn
ihrer Tatigkeit auch gerade Miittern unterschiedliche Moglich-
keiten fiir Begegnung und Austausch, um von den Erfahrungen
anderer zu horen und fiir die eigene Lebenssituation daraus
Nutzen zu ziehen.

Bevor Mitter sich allerdings auf ihre ,,eigene Tour“ begeben,
gibt es vieles zu organisieren und noch mehr Bedenken aus
dem Weg zu raumen, denn: ,,Eine Mutter braucht sich nur
unter die Dusche zu stellen, und schon kann sie erfahren,
wie unentbehrlich sie fiir die ganze Familie ist.“ Wem diese
Worte zugeschrieben werden ist leider nicht bekannt.
Es scheint sich aber um eine Person zu handeln, die sich
hier bestens auskennt ... >>>
Di
Chince
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Miitterseminar

Da wird dann erst vorgekocht, eingekauft, Wasche gewaschen
und bereit gelegt, ein Unterstiitzungsnetzwerk fur die Kinder
geknupft, Arzt- und Zahnarzttermine abgearbeitet und das
Haus aufgeraumt. Der Organisationsaufwand stellt fiir viele
Mitter eine hohe Schwelle dar, um die Familie fiir eine kurze
Zeit alleine zu lassen. Deshalb dauern die Angebote fur Mitter
vier Tage, von Donnerstag bis Sonntag, statt der Uiblichen
Wochenendformate, die freitags beginnen.

In diesem Jahr hat zum ersten Mal ein zweites Mutterwochen-
ende stattgefunden, parallel zum Workshop fur erkrankte
Kinder. Es hat sich gezeigt, dass Muttern die Losung von der
Familie leichter fallt, wenn sie ihr Kind gleichzeitig in einem
eigenen Angebot gut aufgehoben wissen.

Die Erwartungen an eine Auszeit in der Gemeinschaft mit
anderen Mittern sind sehr unterschiedlich. Deshalb werden
die Miitter auch im Vorfeld in die Planungen der Angebote
mit einbezogen, um sicher zu stellen, dass die Seminare und
Begegnungen eng an den Bedirfnissen der Miitter orientiert
sind.

Wahrend fir die einen Mitter der ,,Kurzurlaub“ mit dem Ab-
schlieBen der Haustiir und dem ,,Sich-auf-den-Weg-machen*
beginnt, registrieren andere Miitter erst, wenn sie vollig
erschopft in der BegriiBungsrunde am Abend sitzen, dass

sie ,,schon angekommen sind“. Es dauert meist nicht lange,
bis in einer vertrauensvollen und geschiitzten Atmosphare
ein intensiver Austausch stattfindet, eine Begegnung von
»Wissenden®, denen man sich nicht erklaren muss und vor
denen man Gefiihle nicht verbergen braucht.

> Heike Will

Sich auf den Weg machen, loslassen von Zuhause, vom
Alltag mit groBen und kleinen Sorgen. Ich besinne mich

mal wieder auf mich selbst als Mensch mit eigenen Bedurf-
nissen: Schlafen ohne Unterbrechung, leckeres Essen ohne
eigenes Zutun und was auch sehr wichtig ist: Die anderen
Mitter sind in ahnlichen Lebenssituationen. Wir verstehen
uns - von Anfang an. Jede Mutter kann sich an diesem Wo-
chenende einen Rahmen schaffen, bei dem sie ihre eigenen
Interessen suchen kann: Radtouren, Bootsfahrten, Theater-
besuche u.v.m.

Die tagliche Zusammenkunft zum Austausch untereinander
darf nicht fehlen. Es gibt auch immer einen Platz fiir Kerzen
und Bilder von den verstorbenen Kindern. Freud und Leid,
Lachen und Weinen liegen eng beieinander. Fiir mich bedeutet
das Mutterseminar:

Kurzurlaub und Ausbruch aus dem Alltag und Kraft tanken
flir das, was kommt.

> Jutta Schulte

Es ist eine Begegnung von
,Wissenden“, denen man
sich nicht erkldren muss

und vor denen man Geflihle
nicht verbergen braucht.
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Neue Erfa;hfungen, die ich nicht mehr missen
mochte

Vor zwei Jahren bekam ich durch gliickliche Fligungen Wir hatten vorab eine Kopie des von den Eltern ausgefullten

die Gelegenheit als ehrenamtliche Begleiterin am Fragebogens iiber die von uns zu begleitenden Kinder
Silvesterseminar der Deutschen Kinderhospizakademie bekommen und waren nun ganz neugierig auf die erste
teilzunehmen. Begegnung.

Als Koordinatorin des Ambulanten Kinderhospizdienstes hatte

ich von den Familien bereits einiges iiber diese Seminare ge- Der Einstieg wurde mir ganz leicht gemacht. Gleich nach
hort und war gespannt, wie es wohl tatsachlich sein wiirde. der offiziellen Vorstellungsrunde im Plenum vertrauten
So fuhr ich mit zwei ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen, die da- mir die Eltern ihren Sohn Luki an und wir beide zogen
mals noch auf die Begleitung von Kindern mit lebensverkiirzen- mit den anderen los um in unserem Workshop unseren
der Erkrankung im ortlichen Befahigungskurs von mir vorberei- Platz zu finden. >>>

tet wurden, gemeinsam zur Wolfsburg nach Mihlheim.

Gleich nach der offiziellen
Vorstellungsrunde im Plenum
vertrauten mir die Eltern ih-
ren Sohn Luki an und wir beide
zogen mit den anderen los ...




Die nachsten Tage waren gepragt durch ein ganz intensives
Miteinander sowohl mit Luki, den anderen Kindern und den
ehrenamtlichen Kollegen/-innen, der Seminarleitung, den
Krankenschwestern und selbstverstandlich auch den Eltern.
Ich war und bin beeindruckt von der Art des Miteinanders,
des gegenseitigen Unterstutzens und der Toleranz bezogen
auf alle Eigenarten. Das nebenbei noch wirklich kiinstlerische
Objekte entstanden, die eine immense Ausdrucksstarke
zeigten, hat mir sehr imponiert.

Die Kompetenz und Sensibilitat aller Beteiligten ist sehr wohl-
tuend und bietet die Basis fiir intensive Begegnungen. Die Teil-

nahme an einem solchen Seminar ist ein wahres Wohlfuhlpaket.

Deshalb habe ich mein Engagement fortgesetzt. Ich fuhr zum
nachsten Silvesterseminar und zwei Mal war ich auch bei dem
Familienseminar in Haltern dabei. Jedes Mal hatte ich das
Gliick wieder Luki begleiten zu diirfen - jedes Mal waren

wir uns ein Stlick vertrauter.

Besonders beim ersten Seminar - aber auch bei den folgenden
habe ich ganz konkret gespiirt, dass Theorie und Praxis ,,zwei
Paar Schuhe“ sind:

> Was es bedeutet, die Eltern Fachleute fur ihre Kinder sein
zu lassen - wenn Lukis Eltern ihm seine Minimalnahrungsauf-

nahme lassen und ich mich mit meinem Drang ihm immer wei-

ter Essen anzubieten bzw. aufzudrangen zuriicknehmen muss.

> Was es bedeutet, ein Kind mit schwersten Behinderungen

zu haben und gleichzeitig zwei kleinere gesunde Kinder, die
natiirlich auch ihre Bedurfnisse nach Versorgung und Zuwen-
dung haben.

> Was es bedeutet, wenn ein Jugendlicher der lebensverkiir-
zend erkrankt ist mir ganz selbstverstandlich mitteilt, dass
das Kind auf dem Foto schon im Himmel ist und fragt, ob das
Kind auf dem nachsten Foto denn noch lebt - wie sprachlos
ich dann bin obwohl ich doch schon so viel gelesen und erlebt
habe.

> Was es bedeutet wenn Eltern ihre Freude iiber geschenkte
Zeit zum Ausdruck bringen. Dabei habe ich ihrem Kind doch
nur ein wenig Aufmerksamkeit gewidmet und selber so viel
gelernt.

Ich mochte diese Erfahrun-
gen nicht missen und kann
allen anderen nur empfehlen
sich auf so eine Begegnung
einzulassen ...

ChD¢i:ence

> Wie normal die erkrankten Kinder sind und wie gut es tut,
wenn auch diese Kinder sich im Rahmen ihrer Moglichkeiten
z. B. um das Bild eines Traktors streiten.

> Wie erfinderisch und kreativ auch diese Kinder sind um ihre
Vorlieben und Gefiihle auszudriicken - so schone Grimassen,
wenn Wasser im Spiel ist, kann nur Luki machen!

Ich mochte diese Erfahrungen nicht missen und kann allen
anderen nur empfehlen sich auf so eine Begegnung einzulassen;
gerade diese beiden Seminararten bieten mit ihren ganz beson-
deren Rahmenbedingungen gute Chancen ahnliche Eindriicke
Zu gewinnen.

> Marie-Theres Reichert
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Immer wieder neu ... Geduld, Staunen, Zuversicht

Vom 8. - 9. November findet das 5. Deutsche
Kinderhospizforum - die groBte Fachtagung
zur Kinderhospizarbeit - in Essen statt.

lhr Motto lautet: Immer wieder neu ... Geduld, Staunen, Zu-
versicht. Aber wie kann das gehen, angesichts des (bevorste-
henden) Todes eines Kindes ein ums andere Mal, immer wieder
neu, Geduld, Staunen, Zuversicht zu mobilisieren? Im Folgen-
den wird anhand einiger ausgewahlter Erfahrungen aus der
Kinderhospizarbeit der Frage nachgegangen, wie es Menschen
gelingt, eine Haltung zu leben, welche die Verletzlichkeit des
Lebens mit seinen existenziellen Briichen und aktuellen Krisen
anerkennt und vielleicht gerade daraus neue Kraft bezieht ...
immer wieder neu.

Geduld

Geduld aufzubringen angesichts der Tatsache, dass Kinder und
Jugendliche lebensverkirzend erkrankt sind, erfordert von
allen, denen wir in der Kinderhospizarbeit begegnen, Langmut
und Beharrlichkeit beim Tragen des Schweren, das die zum Tod
fortschreitende Erkrankung mit sich bringt: von den Eltern und
Geschwistern, den haupt- und ehrenamtlichen Begleiterinnen
und Begleitern. Die erkrankten jungen Menschen selbst miissen
die groBte Geduld aufbringen. Sie konnen ihrer Situation nicht
entfliehen, sich eine Auszeit nehmen, sondern sind in ihr gefan-
gen.

Geduld im Kontext ehrenamtlichen Engagements bedeutet zu-
nachst die Bereitschaft, einen Befahigungskurs zu durchlaufen
und die Inhalte der Kinderhospizarbeit kennen zu lernen, bevor
dann die tatkraftige Unterstiitzung einer Familie erfolgen kann.
In der Praxis der Kinderhospizarbeit angekommen, flillt sich der
Begriff der Geduld fur jeden ehrenamtlichen Mitarbeitenden
mit eigenen Erfahrungen und personlichen Herausforderungen.

Geduld in der Begleitung eines lebensverkiirzend erkrankten
Kindes bzw. Jugendlichen heiBt vor allem: da sein, abwarten
konnen, in den Lebensrhythmus des jungen Menschen finden.

Margret Hartkopf!, Mutter der an der erblichen Stoffwech-
selstorung Mukopolysaccharidose (MPS) erkrankten, am
17.4.2010 verstorbenen Tochter Nadine, gibt ein Beispiel
dafiir, wie viel Geduld eine solche Haltung erfordert.

Sie erinnert sich zuriick an die Zeit, als Nadine noch sehr
bewegungsaktiv war:

»Nadine war ein sehr lebendiges Kind, wild, immer in
Bewegung. Sie liebte es drauBen zu sein und hatte mehr
Ausdauer als jeder von uns. Sie liebte es, Fahrrad zu
fahren. Nadines damaliger Zivildienstleistender entschied
sich dafiir, dabei neben ihr her zu joggen, manchmal zwei
Stunden lang. Dies war, wie er sagte, sein Beitrag, um
Nadine etwas fur sie sehr Bedeutsames zu ermoglichen:
ihrem Bewegungsdrang Ausdruck zu geben. Das Nebenher-
laufen forderte ihm viel Geduld ab. Und gleichzeitig gab
er damit sehr viel. Indem er Nadines Bediirfnis erkannte,
ihm zum Ausdruck verhalf, driickte er seine ganze Wert-
schatzung fur die Personlichkeit meiner Tochter aus.”

Junge Menschen, die wir in der Kinderhospizarbeit begleiten,
mussen sich Tag flir Tag mit schweren, fortschreitenden
Erkrankungen und behinderungsbedingten Einschrankungen
arrangieren. Fir ihre Identitatsentwicklung ist die Anerken-
nung ihrer individuellen Bediirfnisse und damit ihrer Person-
lichkeit von grundlegender Bedeutung. >>>

1 Dieses und die folgenden Zitate von Margret Hartkopf basieren auf einem
Gesprach mit der Autorin vom Juli 2013

Chpgience



Forum

So wie Nichtanerkennung Leiden verursachen oder verstarken,
die Entwicklung von Selbstvertrauen blockieren kann, so ent-

steht Anerkennung, wenn die Kinder emotionale Zuwendung,

Zustimmung und Ermutigung in ihrem Anderssein erfahren.

Die Kinderhospizarbeit kennt viele Begebenheiten, die an-
schaulich machen, was das konkret heiBt: von den eigenen
Bedurfnissen zu abstrahieren und den jungen Menschen gedul-
dig in ihren LebensauBerungen zu folgen - auf Augenhohe, von
Mensch zu Mensch. Eine solche, von Geduld getragene Haltung
ist das Gegenteil von Aktionismus. Wenn die Kinder signalisie-
ren: ich bin erschopft, mochte einfach nur schlafen, ungestort
sein, in Ruhe gelassen werden, bedeutet Geduld abwarten
konnen. Solange bis das Kind mir seine aktuellen Bedurfnisse
zeigt: Margret Hartkopf fiihrt aus:

,,ES geht darum, dieses einfach nur da sein als wertvolle
Arbeit zu begreifen statt zu denken: Jetzt war ich schon
zweimal bei der Familie, aber das Kind schlaft immer und
ich tue gar nichts. Dabei tun die Ehrenamtlichen sehr viel.
Sie sind da, sitzen geduldig am Bett, wahrend die Mutter
sich erholen oder etwas anderes tun kann. Sich auf das
einzulassen, was das Kind gerade braucht, ist beziehungs-
starkend und gleichzeitig eine sehr groe Herausforderung.
Zu warten bis das Kind ein Signal gibt: ich mochte in Kon-
takt gehen.”

Geduld kann jedoch auch uberstrapaziert werden. Lebensver-
kiirzend erkrankte Kinder und Jugendliche missen permanent
Geduld aufbringen - wenn sie in nassen Windeln sitzen, im

Schulbus weite Strecken zurticklegen missen, von den Mitmen-

schen nicht verstanden werden, weil ihre Sighale so mehrdeu-
tig sind.

Wir sind aufgefordert, die Wirde der jungen Menschen aktiv
zu realisieren, statt sie unbeabsichtigt zu einer Haltung der
Geduld zu erziehen, gar zu notigen. Je mehr sie sich darauf
verlassen konnen, desto weniger Geduld miissen sie aufbrin-
gen.

Staunen

Menschen geraten ins Staunen, wenn ihnen etwas Unerwarte-
tes, Unerklarliches begegnet. Oft handelt es sich dabei um
Aspekte des Lebens, die ihnen schlagartig in einer tieferen
grundsatzlichen Bedeutung bewusst werden, obwohl sie an
sich nicht neu sind, plotzlich jedoch in einem anderen Licht
erscheinen. Momente des Staunens unterbrechen die Alltags-
routine und 6ffnen uns fir Neues. Manchmal werden sie sogar
zur treibenden Kraft, die dem Leben eine veranderte Ausrich-
tung gibt.

Staunen in der Kinderhospizarbeit kann sein:

> kleine Momente stillen Gliicks im Schonen ebenso wie im
Schweren zu entdecken

> bisher kaum wahrgenommene Details, Begegnungen, schein-

bar Selbstverstandliches plotzlich aus einer anderen Perspekti-

ve wahrzunehmen

> achtsam zu werden fir das Besondere, Tiefe, Begliickende
in der Begegnung mit dem Gegenliber.
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Bei meinen hauptamtlichen Kolleginnen und Kollegen bin ich im-
mer wieder erstaunt dariiber, wie insbesondere diejenigen unter
ihnen, die selbst Eltern werden bzw. geworden sind, die Balance
finden zwischen dem Berufsleben mit erkrankten, sterbenden
Kindern einerseits und dem Privatleben mit den eigenen, meist
gesunden Kindern andererseits. Es ist eine groBe Herausforderung,
an ein und demselben Arbeitstag zu einer Kinderbeerdigung und
anschlieBend zum Geburtstag des eigenen Kindes zu gehen. Es
ist ein emotionaler Spagat, mit der sich einstellenden Angst und
Panik umzugehen, wenn das eigene Kind Krankheitssymptome
entwickelt, die denen lebensverkiirzender Kinder gleichen.

Am erstaunlichsten ist jedoch, dass die erkrankten Kinder trotz
all dem Schweren, das sie tragen miissen, den Lebensmut behalten.
Solange ihre korperlichen Krafte noch nicht aufgebraucht sind, finden
sie angesichts ihres groBen, oft liber das ertragliche hinausge-
henden Leids, immer wieder in das Dennoch. Trotz ihrer Schmer-
zen, korperlichen und geistigen Einschrankungen schaffen sie es,
dem Leben die schonen Seiten abzugewinnen und sich an Kleinig-
keiten zu erfreuen.




»,Nadine konnte sich uber die Sonne freuen. Wenn sie im
Rollstuhl oder spater, als der Rollstuhl nicht mehr geeignet
war, sie im Pflegebett drauBen auf unserer Terrasse war,
die Warme genoss und dieses ganz feine ruhige Lacheln
Uber einen einzigen Sonnenstrahl auf ihr Gesicht kam,
dachte ich: Ja, Nadine, du hast Recht, ich habe die Sonne
gar nicht wahrgenommen. Ist es nicht erstaunlich, dass
Kinder wie Nadine es schaffen, auch in ihren Schmerzen,
korperlichen und geistigen Einschrankungen das Schone,
das Kleine, das Einzelne sehen zu konnen?“

Isabel Schupp ist die Mutter von Pauline, die am 29. Dezem-
ber 2010 an den Folgen einer Krebserkrankung gestorben ist.
Staunend beschreibt sie Jahre spater, dass sich die Erfahrung
stillen, erkennenden Gliicks, auch angesichts der anhalten-
den Trauer um den Tod der Tochter, einstellt und wie sich das
anfuhlt:

,»,Das Gluck schimmert irgendwo ganz leise, verborgen unter
meiner gepanzerten Brust. Nur wenn ich mich ihm leise

und zartlich nahere, es mit meiner ganzen Aufmerksam-
keit umarme, fangt mein Gliick an sich auszudehnen und
sichtbar zu werden. Dazu brauche ich einen guten Kontakt
zu meinem Brustraum und Stille in meinem Herzen. Und da
helfen mir die Tage, an denen ich mir bewusst mache, dass
etwas nicht im Uberfluss vorhanden ist, namlich Pauline,
das was vorhanden ist, namlich meine lebenden Kinder,
meine Familie, all meine Freiheit und Annehmlichkeiten die
ich habe, als Reichtum zu empfinden und gliicklich zu sein.
Hin und wieder. Ein bisschen. Deshalb mag ich Gedenktage
und Trauerseminare. “2

Staunen zu konnen ist vielleicht die Voraussetzung dafur,
erlebtes Leid im Licht der Lebenskunst zu sehen: einer Haltung
zum Leben, die sich aus der Uberzeugung speist, dass das Leben
schon und lebenswert sein kann, auch wenn es von Trauer,
Verlust und Tod gepragt ist.

Zuversicht. Fiir die in der Kinderhospizarbeit engagierten
Menschen ist es eine groBe Herausforderung, angesichts von
Krankheit, Sterben, Tod und Trauer die Zuversicht nicht zu
verlieren, lebensbejahend zu bleiben, statt hoffnungslos zu
werden.

,Gefuhlt passt es einfach nicht, neben dem erkrankten Kind
zu stehen und noch auf das Jetzt und das Leben zu hoffen,
darauf, dass es auch wieder schone Tage ohne Schmerz
geben wird. Da drangt sich die Frage auf: Wie soll man
denn da noch Zuversicht haben*? fragt Margret Hartkopf.

Umso wichtiger erscheint es, Begleiterinnen und Begleitern
Mut, Hoffnung, Halt - Zuversicht, zu geben. Fachliche Beglei-
tung durch die Koordinator/-innen, Seminare und Supervision
sind Teil eines Netzwerkes, welches der Deutsche Kinderhospiz-
verein e.V. ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
zur Verfugung stellt. Im Austausch untereinander und durch
gezielte Informationen Uber die vielen Facetten der Thematik

2 |sabel Schupp, Fiinf Jahre. In Deutscher Kinderhospizverein (Hrsg.):
Nahe gestalten, Teilhabe ermoglichen, Trauer begleiten. Die Vielfalt der
Kinderhospizarbeit, Ludwigsburg 2013, S. 86.

3 Das Zitat basiert auf einem Gesprach der Autorin Petra Stuttkewitz
im Juli 2013

Kind und Tod kann bei ihnen die Zuversicht wachsen: darauf,
dass die Kinder eine gute medizinische und padiatrische Unter-
stutzung finden werden und darauf, dass die eigenen Gefuhle
der Hilflosigkeit, Angst und Trauer gut aufgehoben sind, Wurdi-
gung und Wertschatzung erfahren. Der in der Praxis erfahrene
Rickhalt, kompetent informiert und begleitet zu werden ist
die zentrale Voraussetzung dafir, sich immer wieder neu an
die Seite der Familien zu stellen und diesen die Zusage, die
Zuversicht geben zu konnen: Ich bin da, ich komme wieder,
ihr konnt auf mich bauen. Aus dem Netz der Begleitung und
Unterstutzung, welches die Kinderhospizarbeit in vielen
Jahren immer weiter gespannt hat, wachst auch fiir die Eltern
die Zuversicht, dass sie ihren extrem anstrengenden Lebens-
weg gehen konnen. Petra Stuttkewitz3 ist Mutter von Roland
und Sandra, zwei an MPS erkrankten jungen Erwachsenen.

Sie fuhrt aus:

»Insbesondere in Situationen, wo die Kraftreserven aufge-
braucht sind, braucht man verlassliche Menschen, die mit
tragen und an unserer Seite bleiben, auch dann, wenn es
so schwer und unaushaltbar wird, die einfach nur die Not
der Familie sehen, die Erschopfung. Menschen die dann
einfach anbieten: Ich bin hier, ich geh nicht weg, was
brauchst du?

Flir mich hangt Zuversicht mit Wachstum zusammen,
vergleichbar dem Stein, der ins Wasser geworfen wird.
Er zieht zunachst kleine Kreise, die sich immer weiter
vergroBern. So ist es auch mit der Kinderhospizarbeit.

In den mehr als 20 Jahren ihres Bestehens hat sie sich
immer weiter vergroBert. Immer neue Menschen sind
hinzugekommen, weil der Entschluss gereift ist, sich zu
engagieren. Irgendwann, manchmal nach einem langen
Klarungsprozess, haben sie das Gefiihl: ja, das trau ich
mir zu. Ich bin zuversichtlich, dass sich immer gentigend
Menschen fur die Arbeit finden lassen und dass die Ge-
sellschaft zunehmend berthrbar fir das Thema Tod und
Sterben werden wird. Aus meiner Sicht als Mutter habe
ich die Zuversicht, dass wir nie allein stehen werden.
Vor dem Tod habe ich keine Angst, wohl jedoch vor dem
Sterben unserer Kinder - ich weiB ja nicht, wie es sein
wird. Es kann schwierig werden oder ganz sanft. Dass es
ein schweres Sterben wird, davor habe ich Angst. Aber ich
habe auch die Zuversicht, dass wir es leben konnen, egal
wie schwierig das sein wird - eben weil wir als Menschen
miteinander verbunden sind.“

Es bleibt die berechtigte Zuversicht, dass die Kinderhospizarbeit,
so wie sie sich seit Anfang der 90er Jahre in Deutschland ent-
wickelt hat, sich festigen und ausweiten wird. Die Kinder und
ihre Familien durfen die Zuversicht, die berechtigte Hoffnung
haben, dass sich die geschaffenen Strukturen - ambulant und
stationar, in Form von padiatrischen und Bildungs- und Begeg-
nungsangeboten - zunehmend mit Inhalt fullen werden und
dass es auch kunftig immer wieder neue Menschen geben wird,
die sich in der Kinderhospizarbeit finanziell oder ehrenamtlich
engagieren.

> Edith Droste
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Unbeschreiblich miutterlich?

Personliche Bediirfnisse, Traume und Ideen von Muttern lebensverkirzend erkrankter Kinder
und Jugendlicher im Spagat zwischen zugewiesenen Rollen und eigenen Winschen.
Was uns starkt, trostet und ermutigt - Beschreibungen - Ermutigungen - Wunsche
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Wenn Sie Mutter eines lebensverkiirzend erkrankten Kindes
sind, kennen Sie hochst wahrscheinlich eine oder andere,
vielleicht auch mehrere Rollen im Alltag, die uns hier
eingefallen sind.

Wir beide, Iris Kielau, Weimar, und Ines Nowack, Koln/ Kassel,
haben diese Liste aus eigener Erfahrung begonnen und waren
erstaunt, wie viele Facetten die Mutterschaft in einer solchen
Lebenssituation haben konnte.

Im Zusammen- und Dasein mit lebensverkiirzend erkrankten
Kindern gibt es nicht wenige Zuschreibungen von auBen, die
an Mittern zu kleben scheinen. Andere Rollen sind durch das
Leben aufgezwungen, nicht freiwillig ibernommen und der
eigenen bisherigen Personlichkeit unpassend erscheinend.
Und doch setzen sie manch Erstaunliches in Bewegung.

Welches sind die eigenen Kraftrollen und welche diejenigen,

die Kraft Uber alle Krafte hinaus kosten? Welche schenken neue

Lebensfreude, welche fordern heraus? Welche reduzieren uns,

welche schatzen nicht, was Mutter leisten? Welche liberfordern,

aber wem sollen wir es sagen?

Diesen und anderen Fragen werden wir in einem Workshop
auf dem diesjahrigen Kinderhospizforum in Essen nachgehen.
Diejenigen, die kommen wollen, sind herzlich eingeladen,
ihre Erfahrungen, Meinungen, Gefiihle, Gedanken, Ideen und
Anregungen einzubringen.
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»,Unbeschreiblich miitterlich?* - haben wir unsere Eingangs-
frage und den Workshop betitelt.

Welche Antworten wir mit anderen Muttern gemeinsam
finden, dariiber werden wir Sie in der kommenden ,,Chance*
informieren, wenn Sie nicht dabei sein konnen.

Eins steht aber fest, es wird weder todtraurig noch bitterernst
zugehen.

> Iris Kielau
Iris.Kielau@phil.tu-chemnitz.de

> Ines Nowack
Kontakt@ines-nowack.de

Im Zusammen- und Dasein mit
lebensverkilirzend erkrankten
Kindern gibt es nicht wenige

Zuschreibungen von aufien,
die an Miittern zu kleben
scheinen.
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Die neue Website des Deutschen

Kinderhospizvereins e.V.

Mit der Unterstiitzung vieler ehren- und hauptamt-
licher Mitarbeiter/-innen sowie Familien haben wir
liber knapp zwei Jahre hinweg die neue Website
erarbeitet, so dass am 22. Februar 2013 die komplett
iiberarbeitete Seite des Vereins ,,online gehen“
konnte.

Es war an der Zeit, die vorhandenen Informationen, deren
Strukturen und auch die Optik der Seiten nach einigen Jahren
einmal komplett zu Uiberarbeiten. Denn so ahnlich wie der
Verein selbst, ist auch die Website Stilick fiir Stiick in den
letzten Jahren gewachsen - oftmals ein wenig ungeordnet.
Aber es ist uns wichtig, betroffenen Familien, in der Kinder-
hospizarbeit Tatigen, Mitgliedern, Unterstiitzern und Inter-
essierten, die fur sie relevanten Informationen gebiindelt,
knapp und uUbersichtlich anbieten zu konnen. Somit haben
wir nicht nur die Inhalte und die Optik liberarbeitet, sondern
auch noch die Moglichkeit geschaffen, dass die fiinf Gruppen
»Familien®, ,,Ehrenamt“, , Mitglieder*, ,,Unterstiitzer* und
»Presse“ (Bild 2) auf der Seite schnell die fiir sie zusammen-
gestellten Informationen auf einen Blick abrufen konnen -
unabhangig davon, wo diese Inhalte auf der Gesamtseite
(Bild 3) tatsachlich liegen.

Chbgi?u:e

Zielgruppen-spezifische Seiten:
Familien

Die Inhalte der Seite ,,Familien* sind sowohl flir Familien
geeignet, deren Kind die Diagnose vor kurzem erhalten hat,
dass seine Lebenserwartung verkirzt ist, denn haufig kennen
die Familien die Angebote der Kinderhospizarbeit in Deutsch-
land noch nicht. Die Informationen sind aber auch fur all jene
Familien zusammengestellt, denen die Kinderhospizarbeit und
ihre Angebote schon vertraut sind. Auf den Familien-Seiten geht
es vor allem um ,,Hilfe zur Selbsthilfe*“: So wird der Begriff
»lebensverkirzend erkrankt“ erlautert und Kinderhospizangebote
wie der Ansprechpartner fur Familien des Deutschen Kinder-
hospizvereins e.V., Ambulante Kinderhospizdienste, stationare
Kinderhospize, Selbsthilfegruppen, ambulante Kinderkranken-
pflegedienste und Kurzzeitpflegeeinrichtungen sind aufgefuhrt
(siehe dazu den Kasten: Suchportal ,,Angebote der Kinderhos-
pizarbeit“).

Betroffene Vereinsfamilien stellen sich vor und ermoglichen es
dem Besucher der Seiten an ihrem Leben und ihren Erfahrungen
teilzuhaben. So konnen Familien erkennen, dass sie mit ihrer
Lebenssituation nicht allein sind, sondern dass es im Verein
viele Familien mit ahnlichen Lebenswegen gibt.



Ehrenamt

Unter ,,Ehrenamt“ wird erlautert, warum ehrenamtliches Engage-

ment unverzichtbar ist in der Kinderhospizarbeit und in welchen
Bereichen man im Deutschen Kinderhospizverein e.V. ehrenamt-
lich tatig werden kann:

> In der Begleitung betroffener Familien in deren hauslichem Um-
feld oder der Offentlichkeitsarbeit innerhalb unserer Ambulanten
Kinderhospizdienste

> In der Begleitung erkrankter Kinder/Jugendlicher auf Workshops
und Seminaren der Deutschen Kinderhospizakademie

> In der Vorbereitung von Veranstaltungen/Messen und den alltaglich
anfallenden Aufgaben im Biiro in Olpe

Zusatzlich werden die entsprechenden Ansprechpartner innerhalb
des Vereins fur Interessierte und bereits Tatige vorgestellt.

Wenn auch Sie sich ein ehrenamtliches Enga-
gement im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
vorstellen konnen, schauen Sie doch einmal rein!

Mitglieder

Personen, die den Deutschen Kinderhospizver-
ein e.V. durch eine Mitgliedschaft unterstiitzen
mochten, finden unter ,,Mitglieder* Informati-
onen uber die Arbeit des Vereins. Es gibt gute
Griinde fiir eine Mitgliedschaft. Alle Interessier-
ten finden dort Ansprechpartner, an die sie sich
bei Fragen wenden konnen, sowie einen Online-
Mitgliedsantrag.

Unterstilitzer

,Lunterstiitzer* finden auf ihren Seiten
Informationen liber die Vereinsarbeit, tiber
die Notwendigkeit finanzieller Unterstiitzung
und die Moglichkeiten der Spende und der
Mitgliedschaft. Die Ballonaktion (hier fliegt
ein virtueller Ballon mit Ihrer Nachricht tiber
die Website) ist eine weitere kreative Unter-
stiitzungsmoglichkeit, genau wie die Helpcard
(eine soziale Geschenkkarte zur Unterstitzung
von Hilfsprojekten des Vereins).

Website

Presse

Unter ,,Presse“ finden Sie beispielsweise Fachartikel,
Pressemitteilungen und -berichte sowie das Infoblatt.

Auch den Imagefilm oder kurze Filmbeitrage unserer Bot-
schafter konnen Sie sich hier anschauen. Fir alle, die unser
Logo z. B. in Artikeln oder auch auf der Website nutzen moch-
ten, steht das Logo des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
zum Herunterladen bereit.

Weitere Inhalte:
Aber auch auBerhalb der Seite, die den fiinf Gruppen

zugeordnet sind, finden Sie viele aktuelle, interessante
und vertiefende Informationen rund um den Verein. >>>
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Website

Beispielsweise werden die Ziele und Aufgaben sowie Engage-
ments des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. erlautert und
seine Strukturen/Organe (Vorstand, Elternrat, Ehrenamtsrat)
und Mitarbeiter/-innen prasentiert. Wenn Sie also wieder
einmal telefonischen Kontakt zu einer Mitarbeiterin oder
einem Mitarbeiter haben, finden Sie jetzt auf der Website

das passende Gesicht dazu!

Die derzeit 21 Ambulanten Kinderhospizdienste des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. stellen sich, ihre Arbeit und ihre Mit-
arbeitenden vor. Schauen Sie doch auch mal nach, was

der AKHD in Ihrer Nahe gerade macht!

Die Deutsche Kinderhospizakademie erklart ihre mannigfaltigen
Angebote fur Familien, fur ehren- und hauptamtlich Tatige und
fur an der Kinderhospizarbeit interessierten Menschen.

Aber auch Neuigkeiten, anstehende Termine, aktuelle Stel-
lenangebote, Informationen iiber die Kinderhospizarbeit im
Allgemeinen und vieles Weitere gibt es zu entdecken.

Ansprechpartner:

Wenn Sie Anmerkungen oder Anregungen zu der Seite haben,
so freuen wir uns stets uber lhre Nachricht. Sie erreichen uns
unter website@deutscher-kinderhospizverein.de

Suchportal ,,Angebote der Kinderhospizarbeit“:

Es ist uns ein besonderes Anliegen Familien bestmoglich

Uber fur sie relevante Angebote zu informieren. Oft horen

wir von Betroffenen, aber auch von anderen Institutionen,
dass es kaum eine Mdglichkeit gibt, sich einen guten Uberblick
Uber bestehende Angebote zu verschaffen. Das wundert uns
nicht, da die Kinderhospizbewegung in den letzten Jahren
rasant gewachsen ist. So gibt es inzwischen bundesweit iiber
100 Ambulante Kinderhospizdienste und 12 stationare Kin-
derhospize. Als Deutscher Kinderhospizverein e.V. sehen wir
uns in der Pflicht, die Angebote stets aktuell und umfanglich
darzustellen, damit betroffene Familien einen Uberblick iiber
die aktuellen Angebote bekommen. Die neue Suchfunktion
auf unserer Homepage bietet eine innovative und vollstandige
Darstellung. Diese macht es moglich, dass tiber die Eingabe
Ihrer Postleitzahl oder Ihres Wohnortes das fir Sie nachstlie-
gende Kinderhospizangebot angezeigt wird (Bild 4 und 5).

Kinderhospizarbeit zeichnet sich durch eine gute Vernetzung
aus und so ist es uns ein Anliegen, dass alle fur die Familien
relevanten Angebote auf einen Blick zu finden sind. Daher
konnen Sie auch Kinderkrankenpflegedienste, Kurzzeitpfle-
geeinrichtungen fir Kinder und Jugendliche, Spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV)-Teams fur Kinder und
Jugendliche sowie relevante Selbsthilfegruppen ebenfalls tiber
die Postleitzahlen- bzw. Wohnortsuche finden.

Das Angebot wird permanent aktualisiert. Wir bitten daher
um lhre Mithilfe. Senden Sie uns eine Nachricht, wenn Sie

ein Angebot kennen, das nicht aufgefiihrt ist oder wenn es
bei den bestehenden Angeboten Anderungen gibt.

CthiJ%ce
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Sie erreichen uns unter
beratung@deutscher-kinderhospizverein.de
Wir freuen uns auf lhre Nachricht!

Ein ganz besonderes Dankeschon gilt an dieser Stelle der
»Aktion Mensch®, die dieses neue Angebot auf unserer Website

im Rahmen eines geforderten Projektes moglich gemacht hat.

> Silke Keller und Sandra Schopen
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Kinderhospix

Strahlende Preistrdg-er.’ Jan Ehlert, Simone Grabs, Max Kronawitte

Medienpreis

Transparente - Oeffentlich wirksame - Medienarbeit

TOM - Medienpreis der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG

Warum ein Medienpreis?

Eine wesentliche Aufgabe der Kinderhospizbewegung, neben
der Begleitung von Kindern und Jugendlichen, die lebens-
verkiirzend erkrankt sind, und ihren Familien, ist das Thema
Sterben und Tod von Kindern aus dem Tabubereich zu holen.
Die Belange der Kinder und Jugendlichen und deren Familien
haben in den letzten Jahren in den Kopfen und den Herzen
vieler Menschen einen Platz gefunden. Dazu tragt auch der
jahrlich stattfindende Tag der Kinderhospizarbeit am 10.02.
eines jeden Jahres bei. Ebenso ist es in den letzten Jahren
gelungen die Inhalte der Kinderhospizarbeit in Gesetzestexten
zu verankern und in der Fachoffentlichkeit sichtbar zu machen.
Trotzdem ist das Thema Sterben und Tod der Kinder in der breiten
Offentlichkeit mit vielen Angsten besetzt.

Aus diesem Grund hat das Kuratorium der Deutsche Kinder-
hospizSTIFTUNG beschlossen einen Medienpreis auszurufen!

Warum ,,TOM“ und was steckt dahinter?

Die englische Bildhauerin Vanessa Marston fertigt erstaunlich de-
tailreiche Bronzestatuen von Personen an. So hat sie eine Skulptur
,»Tom*“ geschaffen und dem verstorbenen Kind von Eddie Farwell
gewidmet bzw. wurde durch ihn zu der Statue inspiriert. Eddie
Farwell hat 1991 das ,,Children s Hospice South West“ in England
gegriindet und ist dem Deutschen Kinderhospizverein e.V. bereits
uber lange Zeit verbunden. Diese Skulptur hat Frau Marston der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG geschenkt.

Fir die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG steht der Name TOM
daruber hinaus auch noch als Abkiirzung fir:

T ransparente
0 effentlich wirksame
M edienarbeit

M
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und macht dadurch deutlich, welches Ziel der Medienpreis
verfolgt.

,» TOM - der Medienpreis der Deutschen KinderhospizSTIF-
TUNG“ zeichnet journalistische Beitrage aus den Bereichen

,» TV/Funk/Print/Online* in Publikums- oder Fachmedien aus,
die auf vorbildliche Weise uber die Kinderhospizarbeit und die
padiatrische Palliativversorgung berichten.

Die Preisverleihung 2012

Am 06. Dezember 2012 fand die feierliche Preisverleihung

in der Kirche und Begegnungsstatte Alt St. Ulrich in Frechen
statt. Rund 80 Gaste trotzten Schnee und Eis und waren dabei,
als zum ersten Mal der Medienpreis verliehen wurde. Neben
Ausschnitten der drei pramierten Beitrage, einem musika-
lischen Rahmenprogramm - gestaltet durch die voice factory
aus Frechen - und Informationen Uber die Kinderhospizarbeit in
Deutschland und die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG, rundeten
die anschlieBenden Gesprache den Abend ab.

Die Laudationes zeigten eindrucksvoll und in bewegenden
Worten auf, dass die Arbeiten der drei Preistrager als sehr
wertvoll erachtet wurden und dass es Zeit war, einen solchen
Medienpreis ins Leben zu rufen!

1. Platz: Max Kronawitter ,,Ein Sommer fiir Wenke -
Wenn Kinder zuhause sterben diirfen“, gesendet in der ARD
in der Reihe ,,Gott und die Welt“ am 13. November 2011

>>>
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Die Laudatio hielt Ines Nowack, Mutter eines verstorbenen
Kindes und Journalistin:

Leben. Bis es nicht mehr geht. Und dann gehen kénnen zuhause,
in der Umgebung der néichsten Menschen. Das hat sich die kreb-
skranke Wenke gewtinscht. |hre Familie, besonders ihre Mutter,
ihr Vater und ihre beiden Briider schenkten ihr diese Zeit,
einen letzten Sommer. Sie brauchten dafiir absolute Sicher-
heit eines Teams: mit Kinderdrztin, Kinderkrankenschwester,
Psychologin, Seelsorgerin und Sozialarbeiterin. Sie haben sie
bekommen. Der Dokumentarfilmer Max Kronawitter hat sie
mehrere Monate begleitet. Er ldsst uns mit ihnen bangen und
hoffen, weinen und lachen.

Wir erleben ein neugieriges 14-jdhriges Mddchen an der Schwelle
zur Frau, mit Sehnsiichten und Wiinschen wie alle Gleichaltrigen,
bisweilen aber fdngt Max Kronawitters Kamera einen Blick ein,
der tiefes Wissen ahnen ldsst, geweiht vom Tod. Wir erleben
eine Mutige, die gehalten von ihrer Familie und gestiitzt durch
ein Team von Palliativfachleuten die Erlaubnis und Sicherheit
bekommt, sich den Fragen ihres bevorstehenden Weges offen
zu stellen.

Wir erleben eine Familie, die entschlossen ist, ,,egal was kommt,“
gemeinsam alles dafiir zu tun, um den Wunsch von Wenke zu er-
fillen und die fir diese Lebensaufgabe wieder zusammenriickt
und neu zusammenfindet. Auch sie hatten meiner Meinung nach
einen Preis verdient.

Max Kronawitters Film bewegt uns durch den Wechsel existen-
zieller Sequenzen, nebeneinander stehen Bilder voller Leben-
digkeit, Leichtigkeit, Normalitdt und Bilder der Traurigkeit,
Schwere und des Schmerzes. Er ldsst uns Zuversicht sptiren,
die Bedrohung sehen, nimmt uns mit auf den Weg ins Unver-
meidliche, mutet uns die Verdnderung und den Verfall zu und
zeigt uns das Mogliche und Heitere, ja Schone - bis zum letzten
Atemzug und dartiber hinaus. Ganz nah, ganz behutsam. Wer
glaubt, dass es nicht moglich ist, den Riickzug eines Kindes aus
dem Leben zu filmen, ohne voyeuristisch zu wirken, der wird
von Max Kronawitter eines Besseren belehrt.

Wir tauchen in einen pflege- und zuwendungsintensiven Alltag,
wir kénnen Anteil nehmen an heiligen Momenten einer Lebens-
zeit, die Sterben heif3t. Deutlich wird die enorm wichtige Rolle
der Palliativbegleitung zuhause. Deutlich wird, was Kinder und
Eltern brauchen, um Herren ihrer Lage und Gestalter ihres Leb-
ens zu bleiben und sich schmerz- und angstfreier in dieser Zeit
erleben zu kénnen. Deutlich wird, was Weiterleben nach dem
Tod der Kinder erleichtern kann:

ihnen einen neuen Platz im Leben zu geben.

Max Kronawitter schuf mit seinem Film nicht nur ein unschdtz-
bares Dokument einer ungewdéhnlichen Familie, sondern auch
ein humanistisches Zeugnis neuer Lebenskultur. Weil er nicht
wegschwenkt, nicht nur andeutet, wenn es um die wesentlich-
en Fragen, Angste und Zweifel geht. Betroffene Kinder und
Familien kénnen auch nicht wegschwenken. Wegschwenken -
das passiert aber oft genug noch in ihrer unmittelbaren Umge-
bung, in der Gesellschaft. Max Kronawitter schuf einen Film,
der bei aller Offenheit nicht konfrontiert, der im wahrsten
Sinne bewegend ist - ohne zu klagen oder anzuklagen.

ChDé?\ce

Gestatten Sie mir an dieser Stelle ein perséonliches Wort als
Mutter eines Sohnes, der 2003 auch mit 14 Jahren gestorben ist,
lange von uns zu Hause begleitet und die letzten Tage geschiitzt
in der Obhut eines Kinderhospizes. Ambulante palliative Beglei-
tungen gab es damals noch nicht. Im Ubrigen auch heute gibt

es noch viel zu wenige davon. Ich kenne Max Kronawitter nicht
personlich. Aber mir ist, als wdre er ein guter alter Bekannter,
im Ubrigen mein Jahrgang. Ich unterschreibe jede Kameraein-
stellung und jedes Wort dieser Dokumentation. Ja, so ist es.

Ja, so kann es gelingen. Wenn es sich Kinder, Miitter und Viter
so wiinschen. Und er hat die Gabe, einer Offentlichkeit nahe zu
bringen, was schwer zu ertragen ist.

Wer recherchiert, weif3, dass sich der studierte Theologe Max
Kronawitter mit diesem Film nicht zum ersten Mal besonderen
Lebenssituationen zugewandt hat. Im Geburtsjahr meines Sohnes
griindete er seine eigene Produktionsfirma bei Miinchen und
drehte seither (iber 100 Dokumentarfilme zu ethischen und re-
ligiosen Fragestellungen. Mehrere davon preisgekront.

Auch ,,Ein Sommer fiir Wenke“ hat bereits die Auszeichnung
»Journalistisch WERTvoll“ durch die Deutsche Bischofskonferenz
verliehen bekommen.

Als Journalistin, Mutter und Mitglied der Jury zum Medienpreis
der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG sage ich: Er ist nicht nur
Jjournalistisch wertvoll, sondern auch wertvoll fiir die Verbrei-
tung einer Idee, die sich mit der Kinderhospizbewegung aus-
driickt: Holt das Sterben wieder in das Leben zurtick.

,»Ein Sommer fiir Wenke“ Uberzeugte alle Jurymitglieder, weil er
beriihrt und aufklart, wie er berihrt und aufklart.

Und deshalb freue ich mich, dass Max Kronawitter heute den
tatsdchlich ersten Medienpreis der Deutschen Kinderhospiz-
STIFTUNG erhdlt. Der Medienpreis ist in diesem Jahr aus der
Taufe gehoben worden, um das Thema ,,Kinder und Tod* zu
enttabuisieren und auf die Anliegen, Wiinsche und Bedlirfnisse
von erkrankten Kindern und Familien in liberzeugender Weise
offentlich aufmerksam zu machen. Ein lange lberfdlliger Preis.
Und ein wiirdiger erster Preistrdager flr diesen Auftakt.

2. Platz: Simone Grabs ,Ware cool, wenn sie ein Engel
wird!“ - 5 Jahre mit Moritz und seiner Schwester; gesendet
im ZDF in der Reihe ,,37°“ am 10. Juli 2012

Die Laudatio hielt Phil Stauffer in Vertretung von Uwe Kleinhein-
rich, Bereichsleiter Film+Foto der medienfabrik Giitersloh GmbH:

Fiinf Jahre lang war Simone Grabs zu Gast in einer Familie,
deren Leben zum grof3en Teil von der unheilbaren Krankheit
ihrer Tochter bestimmt wird - jeder, der sich diese journal-
istische Herausforderung deutlich macht, weif3, dass das an

die Substanz geht. Aus Interviewpartnern werden irgendwann
Freunde und aus Interesse wird zundchst Empathie und am Ende
wahrscheinlich geteiltes Leid. Das gilt es auszuhalten und dabei
den journalistischen Blick nicht zu verlieren.

Ganz leise, ganz sensibel und unendlich unaufgeregt ist Simone
Grabs mit ihrem Film ,,Wdre cool, wenn sie ein Engel wird“
dieser Rolle mehr als nur gerecht geworden. Sie spielt nicht mit
auf die Spitze getriebener ,,Emotionalisierung“, sie wehrt sich
gegen den medialen Zeitgeist des zur Schau gestellten Leidens.
Simone Grabs beobachtet, sie inszeniert nicht. Sie 6ffnet dem
Betrachter ein Fenster, interessiert, empathisch, unmittelbar.
Durch dieses Fenster blickend, entsteht fiir den Zuschauer erst
die Moglichkeit der Anndherung an das Schicksal der Familie.



TOM - der Medienpreis der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG

Sie zeichnet in ihrem Film das sehr authentische Portrait
eines heranwachsenden Bruders, dessen Leben untrennbar
mit dem Schicksal seiner Schwester verbunden ist. Wahrend
der Schwester die Krankheit Stiick fiir Stiick die Fahigkeiten
zum selbststandigen Leben nimmt, sieht man ihn als jungen
Mann dem Leben begegnen, als liebevollen Bruder, als ganz
normalen Teenager, auf dem FuBballplatz, mit seinen Freun-
den, beim Shoppen und als einen humorvollen Menschen,
dessen Lebensmut viel Leid liberstrahlt.

Als der Bruder ganz offen eingesteht, dass er nicht mehr so
viel Zeit mit seiner kleinen Schwester verbringt und frohlich
seine Urlaubspldne am familidren Kaffeetisch prdsentiert,

ist genau das fiir mich einer der stdrksten Momente des Films.
Ich habe mich bei dem Gedanken ertappt: ,,Ja, mach das.
Lebe einfach dein Leben. Ich freue mich fiir Dich.“ Darf

man so denken in Anbetracht des Schicksals seiner Schwester?
Darf man egoistisch sein oder gar frohlich?

Fiir mich ist es einfach eine grofe Leistung des Films, dass

er diese Gedanken und Fragen beim Zuschauer weckt, und

- was diesen Film so unendlich wertvoll macht - die Ant-
worten dem Zuschauer (iberldsst, denn es gibt kein Richtig
und kein Falsch. Es gibt das Leben, tagtdaglich neu und alles
was wir dafiir brauchen ist Aufmerksamkeit. Unserem Umfeld
und uns selber gegentiber. Ihr Film, Frau Grabs, ist ein sehr
aufmerksamer Film, der mich tief bewegt hat. Dafiir danke
ich lhnen!

Ich freue mich sehr liber Ihre exzellente Arbeit und gratuliere
Ihnen zur Auszeichnung aus vollem Herzen. Vielen Dank!

3. Platz: Jan Ehlert ,Kinderhospiz Lowenherz in Syke*“
gesendet auf NDR Info am 11. Dezember 2011

Die Laudatio hielt Dr. Peter Radtke, Autor und Schauspieler:

Es beginnt mit frohlichem Kinderlachen und der Beschreibung
einer Einrichtung, die ein normaler Tageshort oder eine Kita
sein konnte. Aber das heitere Bild triigt - nein, es triigt nicht,
es ist nur die eine Facette einer Horfunkreportage des Nord-
deutschen Rundfunks von Jan Ehlers Uber das Kinderhospiz
,Lowenherz“ in Syke.

Auch die traurigen, die schmerzhaften Momente beim Ableben
unheilbar erkrankter Kinder werden durch die Aussagen der
Eltern und der Mitarbeiter nicht ausgespart. Sie gehéren dazu,
wie die bunten Pappschmetterlinge mit den Namen der Kinder,
die die Seelen der Verstorbenen symbolisieren sollen, oder der
Raum zum Abschied nehmen, der natiirlicher Bestandteil der
Anlage ist.

Dies alles wird dem Horer nahe gebracht ohne belehrenden
Unterton oder rein ntichterner Informationsvermittlung. Es ist,
als ob der Autor den bereitwillig Lauschenden bei der Hand
nimmt und mit ihm die verschiedenen Rdume durchschreitet.
Dabei ldsst er sich ausreichend Zeit, was bei der sonst (iblichen
Kurzatmigkeit des Rundfunks eher ungewodhnlich ist.

Horfunkreportagen haben den Nachteil, nur auf das gesprochene
Wort angewiesen zu sein.

Sie entbehren der Unterstiitzung durch das begleitende Bild.
Dass ein einftihlsamer Kommentar und klug zusammen gestellte
Originaltone dieses Manko nicht nur wettmachen kénnen,
sondern sogar noch neue Rdaume fiir die eigenen Gedanken
offnen, macht der Beitrag ,,Kinderhospiz Lowenherz in Syke“
des Senders NDR Info vom 11.12.2011 deutlich.

Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG prdamiert ihn mit dem
dritten Preis des Medienpreises ,,TOM*“ 2012.

Die Zukunft des Medienpreises

Helfen Sie mit ,,TOM - den Medienpreis der Deutschen Kinder-
hospizSTIFTUNG* kiinftig bekannter zu machen und erzahlen
Sie Ihren Freunden und Familien davon. Unser aller Ziel ist es
schlieBlich die Kinderhospizarbeit in Deutschland noch starker
in die Mitte der Gesellschaft zu tragen!

Vielleicht kennen Sie ja auch Autoren oder Filmemacher oder
sind es selbst? Dann ermutigen Sie diese sich fur den Preis im
Jahr 2014 zu bewerben oder bewerben sich selbst - wir freuen
uns.

Die Teilnahmemodalitaten sind auf der Website der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG unter
http://deutsche-kinderhospizstiftung.de/medienpreis.php

zu finden.

Bewerbungen konnen gerichtet werden an:
Deutsche KinderhospizSTIFTUNG
Stichwort ,,Medienpreis der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG*
Petra Stuttkewitz
BruchstraBe 10
57462 Olpe
Di
Chance
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Schwerpunktthema

Familienleben - Familien leben

In diesem Jahr haben wir ein sehr breites Schwer-

punktthema fur die Chance gewahlt, denn im Laufe
der Jahre haben uns Geschwister, Mutter und Vater
zu vielen Anlassen und Veranstaltungen des Vereins

sehr beriihrend ihre Lebenssituation geschildert.

In ihren Briefen und Texten berichten sie aus ihrem Familien-
leben und zeigen uns damit in Ausschnitten, wie Familien mit
lebensverkiirzend erkrankten Kindern leben.

Sie erzahlen von der Auseinandersetzung mit der Erkrankung
und dem Sterben ihrer Kinder, vom Gelingen der Annahme,
diese neue Lebenssituation zu akzeptieren. Sie lassen uns
teilhaben am Perspektivwechsel fir Wichtigkeiten und Werte
im Leben, berichten von den Sorgen und Angsten, die dieses
Leben mit sich bringen.

Und sie erzahlen iber den Neubeginn nach dem Tod des
Kindes, Uber das Leben mit der Trauer und den damit ver-
bundenen Gefihlen.

,Familienleben - Familien leben, so haben wir daher unser
Schwerpunktthema genannt.

In diesem Jahr wird es durch keinen theoretischen Teil be-
gleitet, denn die Berichte stehen fur sich.

Weil es so viele Momente und Phasen im Leben der Familien
gibt und diese auch so unterschiedlich erlebt werden, wollen
wir in diesem Heft nur die Familien zu Wort kommen lassen.

Immer noch ist das Thema ,,Kind und Tod* ein gesellschaft-
liches Tabu.

Wir danken allen Autoren und Autorinnen fur ihre Offenheit
und den damit verbundenen tiefen Einblick in ihre Geflihls-
welt. Mit ihren Beitragen tragen sie dazu bei, dass unsere
Gesellschaft die Moglichkeit erhalt, an den vielen Facetten
der unterschiedlichsten Lebenswege der Familien teilhaben
zu konnen.

statt Mitleid,
statt Abwendung,

statt Alleinsein.

Sich beriihren zu lassen, von den verschiedensten Gefiihlen,
Gedanken und Sorgen, um verstehen zu konnen, was Fami-
lien mit Kindern und Jugendlichen, die lebensverkiirzend
erkrankt sind, in ihrem Leben brauchen:

Respekt statt Mitleid, Zuwendung statt Abwendung, Unter-
stiitzung statt Alleinsein.

Wir wiinschen lhnen eine anregende Lektiire - und wenn
Sie sich von dem diesjahrigen Schwerpunktthema ebenso
angesprochen fiihlen wie wir, geben Sie das Heft weiter
an Freunde und Bekannte, sprechen Sie mit ihnen uber die
Anliegen der Kinderhospizarbeit und tragen Sie dazu bei,
dass wir immer offener iber das Thema ,,Kind und Tod*
reden konnen.

> Martin Gierse




Schwerpunktthema
Familienleben - Familien leben

Als ich das erste Mal Mutter wurde, war ich gerade
18 Jahre alt. Nisrine kam zur Welt. 22 Jahre alt
war ich, als mein Sohn Hamza geboren wurde.
Sechs Jahre danach folgte meine Tochter Soukaina,
2005 kam noch unser Nesthakchen Isra (8).
Niemals hatte ich gedacht, dass unserer normalen,
gliicklichen Familie jemals so etwas unvorstellbar
Schweres passieren wiirde. Niemand stellt sich als
18-jahrige/r seine Zukunft so problematisch vor.

Als Nisrine 12 Jahre alt war bekam sie leichte Krampfanfalle.
Sie wurde regelmaRig von Arzten kontrolliert. Sie hofften,
dass die Anfalle mit zunehmendem Alter schwacher oder ganz
verschwinden wiirden. Als Mutter nimmt man jede noch so
kleinste Hoffnung - gerade von Arzten - immer dankend an.
Sie bekam Medikamente und lebte ein normales Leben. Sie
ging zur Schule, wie jedes andere Kind auch. Sie traf sich

mit Freunden, sie war aufgeweckt, stets frohlich und sehr
redefreudig.

Es begann eine Zeit voller Krankenhausaufenthalte fiir meine
Tochter, eine Zeit voller Therapien. Meine Deutschkenntnisse
waren damals schlecht, medizinische Terminologie verstand
ich kaum. Ich musste immer doppelt fragen, doppelt kampfen,
um sicher zu gehen und um zu verstehen, dass mein Kind die
beste Versorgung bekommt.

ChDé?\ce

Im Laufe der Jahre wurde der Wunsch von Nisrine, ihre Heimat
Marokko naher kennenzulernen, immer groBer. Nach langer
Absprache mit den Arzten haben wir das Risiko letztendlich
doch auf uns genommen und ihr den Wunsch erfiillt. 2006
fuhren wir mit der ganzen Familie nach Marokko und erlebten
dort eine unvergessliche Rundreise. Es war anstrengend die
Zeiten der Medikamente einzuhalten und dem Krampfen ent-
gegenzuwirken. Aber ich wusste, dass meine Kinder gliicklich
und zufrieden waren. Heute bin ich unendlich froh, dieses
Risiko eingegangen zu sein, um Nisrine den Wunsch zu erfullen.
2006 war der letzte Urlaub in der Heimat als Familie.

Kurz nach dem Urlaub sollte Nisrine ihre Ausbildung beginnen,
doch ihr Zustand verschlechterte sich zunehmend. Sie muss-
te oft lange Aufenthalte im Krankenhaus hinter sich bringen
und anschlieBend in die Reha. Motorisch gab es noch keinerlei
Probleme. Im Januar hatte meine Tochter einen groBen Anfall,
bei dem sie das Bewusstsein verlor. Sie wurde auf die Intensiv-
station gebracht und verbrachte 12 Monate im Krankenhaus.
Dort verlor sie nach und nach ihre motorischen Fahigkeiten,
dann auch ihre mentalen. Sie hat die Ausbildung nie beginnen
konnen.



Ich weiB als Mutter, dass meine anderen Kinder unter der
Situation leiden. Gerade der Wunsch nach einem gemeinsamen
Familienurlaub ist groB. Von allen werden Aktivitaten als
gemeinsame FAMILIE vermisst. Aber ich kann meine Tochter
nicht alleine lassen. Die Angst, dass etwas passiert, wenn ich
gehe, ist noch zu groB. Das konnte ich mir niemals verzeihen.
Ich bin nicht bereit meine Tochter alleine zu lassen.

Jedes Jahr werde ich wieder von der restlichen Familie
gefragt, wann ich denn endlich nach Marokko komme.

Und jedes Jahr wieder trifft mich diese Frage tief im Herzen,
weil ich mit ,,Ich kann nicht kommen“ antworte. Manchmal
habe ich das Gefiihl, sie denken, ich will nicht kommen.
Aber ich KANN nicht. Ich will. Aber ich kann nicht.

Naturlich verletzt mich das Gefiihl, dass meine anderen
Kinder zu kurz kommen. Aber jedes Mal, wenn ich irgendwo
ohne meine Tochter hingehe, denke ich, ich hintergehe sie
oder ich lasse sie im Stich. Ich weiB nicht, was sie denkt

und fuihlt, wenn ich gehe.

Ich weiB, dass mein Umfeld mich nicht verstehen kann. Jeder
sieht, aber keiner versteht es. Fiir sie ist Nisrines Zustand

zum Alltag geworden. Doch fiir mich als Mutter ist die Situation
immer noch schwer zu tragen, es ist immer noch anstrengend
und angstbesetzt. Fiir mich ist der Schmerz noch genauso groB
wie am ersten Tag. Seit sechs Jahren wiederholen sich die
Anstrengung und der Schmerz fiir mich tagtaglich. Was fiir die
anderen Alltag ist, ist fiir mich eine Qual. Meine Angste und
mein Schmerz sind allgegenwartig.

Das grofte Leid, das man als Mutter zu tragen hat, ist nie zu
wissen, was morgen ist. Ich denke oft an die Zukunft. Ich traume
oft davon, wie es ware, wenn sie gesund wiirde. Wie unser
Leben dann ware. Aber manchmal schweifen meine Gedanken
auch ins Negative. Dann stelle ich mir vor, wie es sein wiirde,
wenn sie nicht mehr bei uns ist. Diese tiefe Leere, diese Liicke,
die sie hinterlieBe, diesen Gedanken daran versuche ich stets
zu verdrangen. Ich habe Angst davor.

Schwerpunktthema
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Ich habe aufgehort dartiber zu sprechen. Gerade auch weil
ich niemanden damit belasten will. Ich versuche von auBen
normal zu funktionieren, zu lachen und SpaB zu haben. Weil
ich will, dass meine anderen drei Kinder das Gefiihl haben,
wir konnen ein normales Leben haben. Sie sind alle so selbst-
standig geworden. Ich versuche ihnen immer zu erklaren,
dass es Schicksal ist und wir es nicht andern konnen, dass
wir aus der Situation das Beste machen missen, dass wir es
akzeptieren missen.

Ich wiirde all mein Hab und Gut demjenigen geben, der mir
meine Tochter gesund macht. Ich wiirde ihm alles, was ich
besitze, wirklich alles geben.

Ich wiirde ihn nur darum bitten, mir etwas zum Anziehen zu
lassen.

> Adima El Halimi
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Leben.leben

Was mir Ruhe und Kraft gibt

Ich (Sabine 45 J.) lebe mit meiner 17 Jahre alten
Pflegetochter Ramona seit 4 Jahren im nordlichen
Ruhrgebiet. Seit fast 13 Jahren bin ich verwitwet.
Ramona ist gezeichnet von vier Krankheiten, drei
davon sind Gendefekte.

In den letzten drei Jahren ist Ramona an beiden Beinen und
am Kiefer mehrfach operiert worden. Fur mich als alleinerzie-
hende Mutter ist es eine enorme Belastung, ohne familiare und
andere Unterstiitzung die zeitweise Vollzeitpflege fir Ramona
zu stemmen. Damals kannte ich den Ambulanten Kinderhos-
pizdienst noch nicht! Mittlerweile ist Ramona wieder in der
Uniklinik Hamburg in Behandlung, bzw. weitere Operationen
stehen an, die uns beide immer wieder vor neue Herausforde-
rungen stellen.

Beim Silvesterseminar in Mulheim hat sich Ramona aus volls-
tem Herzen ein Jahr ohne Operationen gewunscht. Bei der
Kontrolluntersuchung im April verstandigten wir uns daruber,
erst einmal abzuwarten. Leider gibt es keine Medikamente
beziglich der ganulomartigen Gewachse am Kiefer. Der Kiefer
wird nahezu zerfressen und daher fallt ihr das Kauen schwer
und ihr Gefuihl rund um den Mund ist kaum vorhanden.
Ramona muss vor Hieben, StoBen und Stiirzen im Gesicht
geschiitzt werden, da eine groBe Frakturgefahr des Kiefers
besteht.

Gerade in der letzten Zeit ist eine sichtbare Veranderung

im Gesicht deutlich erkennbar. Ramona jammert und klagt
nicht. Erstens, weil sie mich nicht belasten will und zweitens,
aus Angst vor einer erneuten, schmerzhaften Operation.

Chngi?u:e

Behutsam suchte ich das Gesprach mit ihr, auch hatte ich
Angst vor ihren Antworten. Sie erzahlte sehr bewegt und
emotional, dass sie kaum noch kauen konnte, dass sie um
ihren Mund herum kaum etwas spiirt, sie weinte und erwahn-
te, dass sie nicht mehr operiert werden mochte, denn es
wiirde ja sowieso nichts bringen. Sie sprach auch davon wie
weh es ihr tut, wenn sie Menschen ohne Behinderungen sieht
und erlebt, wie leicht sie leben konnen. Ja nun war alles raus.
Vor meinem Kind habe ich meine Haltung bewahrt. Sicherlich
weiB sie wie traurig ich bin, aber das wirkliche AusmaB meiner
Angste um ihr Leben, ihr Aussehen und ihr Leiden, das muss
ich schon mit mir selber ausmachen. Dadurch dass ich allein-
erziehend bin und sich in den Jahren das personliche Umfeld
stark verandert hat, kann ich mich am besten mit Gleichge-
sinnten unterhalten, die mich mit all meinen Angsten ernst
nehmen und unterstiitzend zur Seite stehen. Diese Menschen
habe ich im Deutschen Kinderhospizverein gefunden, ob El-
tern, ehrenamtliche aber auch hauptamtliche Mitarbeiter/
-innen. Dennoch heiBt es immer wieder, fiir und mit Ramona
nach Losungen und Perspektiven zu suchen und zu finden.

Daflir muss ich immer wieder neue Kraft und Energie schépfen
und dazu brauche ich die Natur, einen Garten und Ruhe.

Fiir Ramona und mich steht dieses Jahr noch ein wichtiges
Projekt an. Wir werden in unser ,,neues Haus”, in landlicher
Umgebung einzuziehen. Ich bin mir sicher, dass der Garten und
das Wohnambiente uns Kraft, Ruhe und Energie geben werden.
Wir beide freuen uns auf das ,,neue Haus” das uns Sicherheit
fir unsere Zukunft mit allen Hohen und Tiefen geben soll.

> Sabine Dartenne
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Bald jahrt er sich zum zweiten Mal, der Tag, der
unser gesamtes Leben veranderte. Am 20.7.2011
erhielt Nick die Diagnose einer metachromatischen
Leukodystrophie, einer Erkrankung, die die Ner-
venbahnen nach und nach zerstort, sodass alle
Fahigkeiten wieder verloren gehen, die jemals
erworben wurden.

Nick wird im Herbst dieses Jahres sechs Jahre alt, und wenn
man ihn nachts in seinem Bettchen schlafen sieht, wirkt er
wie jedes andere gesunde Kind. Erst bei langerem Hinsehen
fallt auf, dass Nick nicht in der Lage ist, sich selbststandig
zu bewegen. Er ist genauso hilfsbediirftig wie ein Saugling,
muss gewickelt, gewaschen und angezogen werden. Selbst
das Kopfchen kann er nicht halten ...

Vor jenem Tag im Juli 2011 fuihrten wir ein vollig anderes
Leben, standig orientiert an Leistung und Erfolg. So schwamm
auch ich im Strom mit meinen Freundinnen und Freunden aus
Schul- und Studienzeit und eiferte dem Lebenskonzept hinter-
her, das sich vornehmlich danach ausrichtete, ein Leben im
Wohlstand zu fiihren. Schon in der Schulzeit wurde man daru-
ber definiert, wie reich das Elternhaus war und damit einherge-
hend welche Kleidung man trug. Das Wertesystem, das mir von
meinen Eltern vermittelt wurde, hatte auf einmal keine Bedeu-
tung mehr. Plotzlich zahlte nicht mehr, dass man ein sensibler,
einfuhlsamer und hilfsbereiter Mensch war, sondern lediglich,
ob man die Marken trug, die gerade im Trend waren. Und so
setzte es sich weiterhin fort. In der Gesellschaft um mich herum
waren vor allem beruflicher Erfolg und Statussymbole wichtig!
So versuchte auch ich, die Karriereleiter empor zu klimmen
und zusatzlich perfekte Ehefrau und Mutter zu sein. Mein Kind
sollte natiirlich ebenso erfolgreich werden. So befassten wir
uns als Eltern schon frith mit der Frage, welcher Kindergarten,
Grundschule und weiterfuhrende Schule wir uns fur unser Kind
wiinschten. Wir entschieden uns damals fiir einen Kindergarten
mit sehr gutem Ruf, nachdem wir uns auch ein umfangreiches
Bild Uiber samtliche andere Kindergarten gemacht hatten.
Zudem arbeitete der Kindergarten integrativ, was bedeutete,
dass Nick in Kontakt kommen wiirde mit beeintrachtigten Kin-
dern. Wir hielten das fur sinnvoll fiir Nicks Sozialerziehung,
hatten wir doch damals niemals in Erwagung gezogen, dass
unser Kind ein eben Solches sein wiirde!

Mit dem 20. Juli 2011 wechselten wir also auf einmal die Seiten.
Wir waren nicht mehr Teil der perfekten Welt, sondern wir
waren auf einmal ,,die Anderen“. Wir schwammen in unserem
eigenen Teich am Rande der Gesellschaft, ohne jede Chance,
mit dem Erfolg der Anderen mithalten zu konnen! Wir hatten
jeden Tag Kampfe auf ganz anderen, viel rudimentareren Ebe-
nen auszutragen. >>>
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Wahrend die anderen Miitter damit konkurrierten, welches
Kind am besten, schnellsten und sichersten Rad fuhr, FuBball
spielte oder die 25m Bahn im Schwimmbad schwamm, hatte
ich Sorge, mein Kind angesichts seiner zunehmenden Schluck-
storung nicht ausreichend ernahren zu konnen. Ich fihlte
mich immer isolierter, gab es doch niemanden, der sich mit
derartigen Themen auseinander zu setzen hatte. Zur Abholzeit
im Kindergarten erschien ich immer auf den letzten Driicker,
um derartigen Gesprachsrunden der Miitter, die sich wartend
vor dem Kindergarten versammelten, aus dem Weg zu gehen.
Es war einfach eine Qual, standig vor Augen gefiihrt zu be-
kommen, wie das Leben an uns vorbei zog und nur noch als
ein Zuschauer auf den billigen Platzen degradiert zu werden!
Immer wieder erschienen Fotos der gleichaltrigen Kinder in der
Zeitung, vor Freude strahlend, weil sie gerade wieder irgendein
Kindersportabzeichen oder ahnliches errungen hatten. Statt-
dessen hatte unser Kind das Laufen wieder komplett verlernt
und musste mit einem Reha-Buggy umher gefahren werden.
Ich furchtete mich furchtbar vor den ablehnenden Blicken

der anderen Passanten, die uns genau ansahen, dass wir eben
nicht dem Normbild entsprachen! Nach langer Phase des Riick-
zuges wagten wir uns langsam wieder hervor aus unserem
Schneckenhaus und mir wurden endlich die Augen geoffnet.
Ich nahm auf einmal die Welt in einem vollig anderen Licht
wahr. Sah liebevolle Blicke statt Missbilligung. Je offener ich
der Welt begegnete, umso mehr trauten sich auch die anderen
Mutter, uns anzusprechen und sich fiir unser Leben zu interes-
sieren. Mittlerweile sind daraus echte Freundschaften ent-
standen und wir fuihlen uns nicht mehr an den Rand gedrangt.
Auch Nick wird vollig anders wahrgenommen, als ich befiirchtet
hatte. Die Kinder im Kindergarten sehen in ihm immer noch
»,den Kleinen“ und lassen ihm liebevolle Riicksicht zukommen.
Insbesondere die Madchen versorgen und liebkosen ihn gera-
dezu. Und auch Menschen auf den StraBen sehen in ihm ein
niedliches, schlafendes Kind, und die abschatzigen Bemerkun-
gen bleiben wider allen Erwartungen aus!

Ganz im Gegenteil, es ist viel mehr Bewunderung, die wir
ernten. Bewunderung fiir unser doch so vollig anderes Leben,
das von Erfolg und Leistung weit entfernt ist und sich auf das
Wesentlich konzentriert - gemeinsame Zeit. Unser Leben ist
namlich alles andere als schlechter. Es ist viel intensiver und
es sind die kleinen Dinge, die zahlen: Momente der Nahe, ein
Lacheln, ein schmerzfreier Tag, eine (fast) durchgeschlafene
Nacht ...

Und es sind wieder die Werte wichtig fiir uns, die meine Eltern
mir auf den Weg gegeben haben, und sie machen unser Leben
nun reich!

>D. B.
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Das.Leben.leben

Das Geschwister-Elfchen ist bei den Vorbereitungstreffen zu einem Workshop entstanden.
Eigentlich ist es gar kein richtiges Elfchen, ein kurzes Gedicht aus elf Worten.

In dem regen Austausch und Miteinander, den wir gemeinsam hatten, haben wir verschiedenste
Fragestellungen und Antworten zu einem Gedicht komprimiert, das wir gerne vorstellen mochten:

Geschwister-Elfchen

Geschwister-Elfchen

Es fehlt uns was?

Was fehlt uns denn?
Freunde, Liebe und gemeinsame Zeit?
Eine Kindheit, eine Familie?

Ihre Aufmerksamkeit?

Viel hat gefehlt?
In unserer Zeit,
Oft gepragt von Freude, Trauer und Leid.

Doch hat sie auch gelehrt,
was manch’ anderen wurde verwehrt:

Eine verschweiBte Familie,
Selbststandigkeit und Verantwortungsbewusstsein
Offenheit und Selbstvertrauen
Das haben wir gelernt!

> Arbeitskreis Geschwister
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Mein Name ist Miriam Delens (geb. Leiendecker),
ich bin 34 Jahre alt, verheiratet, habe einen Sohn
von 7 Jahren und zwei Schwestern.

Ich bin die ersten vier Jahre meines Lebens aufgewachsen
mit der Idee, einzig zu sein, bis meine kleine Schwester
Sabrina zur Welt kam. Das war super, sie war kleiner,

ich groBer. Die Welt war in Ordnung. Ich habe ihr viele Dinge
zeigen konnen, die nur die groBen Kinder kennen, viele Dinge,
die sie gebrauchen konnte, aber auch Dinge, die mehr
meiner Belustigung dienten.

Ich war die GroBe, das erste Kind, dachte ich, da meine
Eltern mich auch so behandelten. Ich bin nicht groBgeworden
mit dem Gedanken an ein verstorbenes Kind meiner Eltern.
Meine Kindheit war vollig frei von dem Gedanken, vorsichtig
sein zu mussen, weil meine Eltern Angst um mich haben.

Ich bin gemeinsam mit meiner kleinen Schwester auf dem
Rad durch die Walder gerast, immer auf der Suche nach
Wildschweinen und Abenteuern. Wir sind auf Baumen geklet-
tert und haben Pfeile und Bogen gebastelt, um auf die Jagd
zu gehen (meist haben wir jedoch nur Regenwiirmer, Spinnen
und Ameisen gefangen). Ich hatte nie den Eindruck, dass das
meinen Eltern nicht recht gewesen ware, oder dass ich besser
hatte aufpassen mussen.

ChDé?\ce

Das Foto von Nadine stand immer schon im Regal. Das Bild
zeigte ein kleines Baby, das ein Jahr vor mir zur Welt kam.
Auffallig waren auf dem Foto der verdrehte FuB und das
weinende Gesicht. Begriffen, dass es meine Schwester war,
habe ich erst spater, obwohl meine Eltern mir von Nadine
erzahlt haben. Erst im Laufe der Jahre wurde mir bewusst,
dass ich nicht die GroBe bin.

Unsere Familie ist sehr groB, auf Familienfeiern waren dann
stets viele Menschen. Einer unter ihnen war eher miirrisch,
auffallig und aufsassig. Uber ihn wurde gesagt, er sei eben
der mittlere von drei Kindern. Bei mittleren Kindern sei das
oft so. Die GroBen geben stets die Richtung an und die Kleinen
werden verhatschelt, bei denen sei man nicht mehr so streng.
Aber die Mittleren finden sich oft nicht richtig und sind haufig
auffalliger als die anderen.

Irgendwann wurde mir klar, dass ich ja auch so ein mittleres
Kind bin. Erst dachte ich, dass ich vielleicht auch so auffallig
werde, wie der Junge aus der Familie, die ich oben kurz be-
schrieben habe. Dann dachte ich, dass es eigentlich gar nicht
so schlecht ist, die Richtung nicht zwangslaufig vorgeben zu
missen - verantwortlich zu sein, so mein Gedanke. Ich flihlte
mich eigentlich ganz wohl dabei, nicht die GroBe zu sein. Ab
der Zeit dachte ich ofter dariiber nach, wie es wohl gewesen
ware, wenn ich gemeinsam mit Nadine groB geworden ware.
Wie es wohl gewesen ware, eine behinderte Schwester zu
haben, die nicht gestorben ware. Oder vielleicht sogar eine
groBe Schwester zu haben, die ganz gesund gewesen ware.
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Das leben.leben

Ich habe zwar eine Schwester, die tot ist,
aber auch eine Schwester, die lebt.

Dass sie die gleichen dunklen Haare hat, wie ich, konnte ich
auf dem Foto sehen, vielleicht hatten wir auch noch mehr
Gemeinsamkeiten gehabt.

Ab dem Zeitpunkt der Pubertat hatte ich nicht mehr das
Gefiihl, alles vorgeben zu missen, so war es z. B. meine
Schwester, die den ersten festen Freund hatte oder ausging.
Als ich dann meinen ersten Freund hatte, konnte ich mich

mit Fragen an meine kleine Schwester wenden. Es war absolut
nicht so, als hatte zwischen mir und meiner Schwester irgendeine
Art von Rivalitat geherrscht. So hat es mich auch nicht gestort,
dass sie ebenfalls Soziale Arbeit studiert hat. Bei meinen Kom-
militonen war das immer ein Drama, wenn Geschwister an die
Hochschule kamen. Fiir mich war das kein Problem, da ich uns
als ,,eine Einheit“ ansehen konnte und nicht das Gefiihl hatte,
dass sie kleiner war.

Meinen Sohn bekam ich im Mai 2006. Ab der Entbindung wurde
mir erst bewusst, wie frei ich groB geworden bin. Ich habe mir
kaum vorstellen konnen und kann es bis heute kaum, wie man
als Eltern nach einem solchen Verlust, Kinder so unbelastet
laufen lassen kann. Ich bewundere meine Eltern dafir. Seit
ich ein eigenes Kind habe, weiB ich, was Angst bedeutet.

Sei es der Hinweis nach dem Kaiserschnitt unter Vollnarkose,
dass der Kleine auf Kinderintensiv liegt, man aber nicht wisse,
was er hat oder die Herzgerausche, die auf einen Herzfehler
schlieBen lieBen, der Gott sei Dank keiner war. Mein Kind ist
gesund und dafiir bin ich sehr dankbar. Mein Mann und ich
haben beschlossen, nur ein Kind zu haben. Der Gedanke,

dass ihm etwas passieren konnte, ist unertraglich. Ich bin
sehr vorsichtig, was ihn betrifft, vielleicht auch, weil ich

im Jugendamt arbeite und tagtaglich das Leid von Kindern
miterlebe. Ich hoffe, dass ich in der Hinsicht lockerer werden
kann und mein Sohn nicht das Gefiihl hat eingegrenzt zu sein.

Als ich 2011 heiratete und meine Schwester mit ihrem jetzigen
Mann auch bei der Feier war, habe ich wieder daran gedacht,
wie es wohl ware, wenn Nadine auch da ware. Vielleicht ware
sie ja auch verheiratet und hatte schon Kinder. Mein Sohn hatte
dann vielleicht schon Cousins und Cousinen.

Die Gedanken an Nadine sind nicht standig da. Sie tauchen
immer bei groBen Ereignissen wie einer Geburt, Hochzeit,
Geburtstagen etc. auf. Ebenso denke ich dann auch immer

an die anderen fiir mich wichtigen Personen, die an solchen
Ereignissen fehlen. Lange Zeit habe ich mir Gedanken dariiber
gemacht, ob Nadine vielleicht starke Schmerzen hatte oder

ob sie in der Lage war, wenigstens etwas von der Liebe meiner
Eltern zu spiiren. Gewissheit, ob es ihr gut ging, habe ich
nicht, ich kann es nur hoffen. Gedanklich hat mich Nadine

in meiner Entwicklung bestimmt weiter gebracht, gerade was
die Stellung innerhalb der Familie betrifft. Ich hatte durch

sie jemanden, der vor mir da war. Dadurch, wie durch andere
Begebenheiten, habe ich meinen Weg gefunden. Nadine hat
auch nach 36 Jahren noch einen festen Platz in unserer Familie.

Ich habe zwar eine Schwester, die tot ist, aber auch eine
Schwester, die lebt. Sabrina hatte es wahrscheinlich nicht
gegeben, wenn Nadine noch leben wiirde. Meine Eltern
wollten immer nur zwei Kinder haben.

Ich bin sehr dankbar dafiir, zwei Schwestern zu haben.

> Miriam Delens
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Das Leben leben

Vor sechs Jahren schrieb ich folgende Zeilen:

Seit 17 Jahren lebe ich mit der Gewissheit, dass meine beiden
Kinder von einer lebensverkiirzenden Krankheit betroffen
sind.

Wie geht es mir damit? Was geht mir unter die Haut?

Wie schreibe ich uber Gefiihle? Was schreibe ich iber
Gefuhle? Ich habe so manche Situation mit meinen Kindern
erlebt, Momente, in denen es im Brustkorb stach, sich alles
drehte und das Herz in den Magen rutschte.

Momente die ich nie erleben wollte. Ich lernte Gefiihle kennen,
die ich bis dahin nicht kannte, aber ich wollte sie mir nicht
eingestehen. Ich war hilflos, ich konnte nichts sagen. Nicht in
jenen Momenten, in denen es meinen Kindern nicht gut ging.

Aber was sollte ich tun? Ich konnte nicht eingestehen, dass ich
mit ganzem Herzen bei meinen Kindern war, und alles, was sie
qualte, auch mich beruhrte.

Geflhle voller Verzweiflung und Trauer empfand ich in vielen
Momenten als nicht dienlich, um nicht zu sagen, storend. Ich
stellte mir vor, wie einfach es ware, wenn es diese Gefiihle
nicht gabe.

Was mir unter die Haut geht - Teil Il

Was mir unter die Haut geht, ist all das, was meine Kinder
betrifft:

die unabwendbare Tatsache, dass sie an ihrer Krankheit sterben
werden; dass sie seit ihrer Geburt, bis heute und auch bis

zu ihrem Tod immer wieder mit schwierigen Situationen wie
beispielsweise Schmerzen, Krampfen und Unruhezustanden
konfrontiert wurden und werden. Dem allen muss ich machtlos
und hilflos gegentiber stehen.

Das Versprechen, das ich ihnen gab, fur sie da zu sein wann
immer sie mich brauchen, nicht in dem von mir gewiinschten
MaB halten zu konnen, macht mich unzufrieden. Ich kann nur
an ihrer Seite stehen und muss miterleben, wie sich der Tod
Tag fir Tag ein Stiick von ihnen holt,

bis irgendwann - irgendwann mir nichts mehr bleibt auBer der
Erinnerung.



Schwerpunktthema
Familienleben - Familien leben

Es war eine Qual fiir mich begreifen zu miissen,
dass ich das verlieren werde, was ich am meisten liebe.

Es war eine Qual fiir mich begreifen zu miissen, dass ich das Ich habe sehr lange meine Gefiihle unterdriickt oder zur
verlieren werde, was ich am meisten liebe. Anfangs waren Seite geschoben, sie waren da und nicht zu beeinflussen.

es noch kleine Sorgen, mit denen ich einfach umgehen konnte. Der unterdrickte Schmerz machte mir jedoch gefuihlt mehr
Hier und da konnte ich auch Losungen schaffen, die meinen Sorgen und somit wurde fiir mich nichts besser oder leichter.
Kindern Erleichterungen brachten. - Beide sind inzwischen Bis zu dieser Erkenntnis war es ein langer, schwerer und oft
aber immer haufiger auf medizinische Hilfe angewiesen, um auch qualvoller Weg.

ihre korperlichen Schwachen zu lindern, was dann zu ihrem Als mir dies bewusst wurde, lernte ich, mit meinen Gefiihlen
Wohlbefinden beitragt - eine Hilfe, die ich ihnen nicht geben und dem damit verbundenen Schmerz umzugehen und auch
kann. zu leben. Heute glaube ich, dass dies der richtige und einzige
Dieses Gefiihl ist grausam. So gern wiirde ich die Zeit zurlick- Weg fiir mich war, mit diesen Gefiihlen zurechtzukommen.
drehen und das eher unkomplizierte Leben fur ganz lange ein-

frieren. Mit diesem nicht erfillbaren Wunsch muss ich leben, > Dieter Stuttkewitz

wie mit vielen anderen Winschen auch.
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Beide Eltern Vollzeit berufstatig mit zwei Kindern
am Ende der Pubertat? Natiirlich geht das, die
Kinder sind ja schon selbststandig. Wenn nun
aber eines dieser Kinder eine lebensverkiirzende
Stoffwechselerkrankung hat, korperlicher und
geistiger Abbau standig neue Formen der Unter-
stiitzung und Bewaltigung erfordern? Auch das
geht, allerdings ist der Einsatz hoher.

Die Voraussetzung

Unsere erkrankte Tochter kann nicht ohne Hilfe alleine

zu Hause bleiben, braucht Pflege und Anregung, kann nur

die Kontakte wahrnehmen, die ihr aktiv angeboten werden.
Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte missen auBerdem
begleitet werden. Viele Unterstitzungsleistungen des Sozial-
staates mussen Schritt fur Schritt umfangreich beantragt und
begriindet werden. Und ,,nebenbei“ arbeiten wir also beide,
und zwar in Konzernen, in denen Uberstunden und Reisetatig-
keiten Normalitat sind. Also bedarf es vor allem des Einsatzes
beider Partner, aber auch guter Organisation und einiger Un-
terstiitzung von auBen, um dieses Pensum auf Dauer durchzu-
halten.

Chné?\ce

Ganztags-Schule

Er klingt so gut, dieser Begriff ,,Ganztags-Schule“. Aber Vollzeit
erwerbstatig sein - Pausen und Wege-Zeiten kommen noch hinzu
- heiBt definitiv vollere Zeit als die Schule bietet, die gerade
mal 32 Stunden pro Woche abdeckt. Wenn nicht wieder mal

ein Zirkusprojekt, das Martinsfest, ein padagogischer Tag, der
Elternsprechtag, freie Tage uUber Karneval, Briickentage im Mai,
Zeugnisausgaben oder ahnliche Aktionen diese Zeit zusatzlich
verkurzen.

Behorden und Dienstleister
Und dann wollen ja auch etliche Einrichtungen tagstiber bedient
werden:

Die Schule ohnehin: ,,Es geht ja um Ihr Kind, da werden Sie ja
den Termin fiir das Gesprach um 10:30 Uhr doch mal einrichten
konnen. Das ist doch eine einmalige Sache.“

Das Sanitatshaus: ,,Wir sind zwischen 9 Uhr und 17 Uhr jederzeit
fur Sie da.“

Amter, bei denen Riickrufe oder Prasenz-Termine anliegen,
haben auch nicht am Wochenende geoffnet. - ,,Nach Paragraph
xy sind Sie verpflichtet, ... im Falle des Nicht-Erscheinens ver-
lieren Sie ...“. - Nur die schriftlichen Antworten, angereichert
durch geeignete Verweise auf gesetzliche Regelungen, verfassen
wir am spaten Abend.

Telefonate mit der Krankenkasse konnen wir immerhin schon
morgens friih vor der Arbeit fiihren.

Termine bei Arzten und stationidre Aufenthalte unserer Tochter
im Klinikum erzeugen wiederum meistens einen deutlichen
Abbau von Gleitzeitstunden.



Nachmittags-Betreuung

Ein wichtiger Baustein in unserer Organisation sind die Nach-
mittagsbetreuungen, zum Teil geleistet durch ,,Familien unter-
stitzende Dienste“. Aber Wochen, in denen die Verabredungen
einfach funktionieren wie vereinbart, gibt es nur phasenweise.
Dann wieder folgen Zeiten, in denen die Betreuerinnen -
meistens Studentinnen - serienmaRig erkranken, personliche
Anliegen priorisieren oder auch den Dienst spontan niederle-
gen, weil sich die privaten Voraussetzungen geandert haben.
(Fur die Dienste ist zumeist die von uns angefragte Zuverlas-
sigkeit ohnehin Uberraschend.) Und selbst bei der ehrenamtli-
chen Begleiterin vom Kinderhospizdienst gibt es gelegentlich
kurzfristige Hinderungsgriinde. Was dann? Alleine zu Hause
lassen konnen wir unsere Tochter wie gesagt nicht, auch nicht
fur nur zehn Minuten. Und Vertretungsregelungen gelingen nur
gelegentlich. Ein Segen, wenn dann auch ganz kurzfristig die
Tochter von Bekannten oder eine Nachbarin einspringen kann.

Anspriiche und Entgegenkommen des Arbeit-
gebers

Einen restlichen Anteil der Notfall-Regelungen erreichen wir
dadurch, dass ich in manchen Situationen fir meinen Arbeit-
geber von zu Hause aus tatig sein kann. Das ist dann zugegeben
kein Unterhaltungsprogramm fiir unsere Tochter, aber immerhin
kann ich reagieren, wenn sie akut Hilfe benotigt. Auch der
Einsatz von Gleitzeit ist ein wichtiger Baustein, ohne den das
Konzept unserer Tagesgestaltung nicht durchhaltbar ware.

Und natirlich wiirden wir unsere Berufe gar nicht so durchhalten
konnen, wenn nicht auch die Tatigkeit selbst motivierend ware.
Den Kopf immer wieder frei zu bekommen fiir eigene Ziele und
Interessen, manch aufbauendes Wort von Kollegen, ein verstand-
nisvoller Chef: all das kann auch in schwierigen Zeiten sogar
mehr Stiitze als Belastung sein.

Allerdings bleibt ein Spannungsfeld zwischen den Interessen
der Arbeitgeber und unseren Moglichkeiten erhalten: freie Zeit,
die auf Abruf in Uberstunden oder Reisetitigkeiten gewandelt
werden konnte, bleibt uns nur wenig. Da kann infolge dessen
auch eine interessante berufliche Aufgabe mal an einen an-
deren Kollegen vergeben werden. Und bei den Sozialleistungen
der Konzerne ware die Kombination von Kinderbetreuung und
Pflege neu. Und dass die Freizeit nicht nur der Erholung fir
den Job dient, steht in den bunten Motivations-Broschiiren
moderner Unternehmen auch noch nicht geschrieben.

Meinungen im privaten Umfeld

Im Freundes- und Bekanntenkreis ist das Echo auf unser Tun
vielfaltig. Oft erhalten wir Zuspruch, Anerkennung und Ermu-
tigung. Manches Mal starkt man uns auch hier den Ricken,

oft mit ganz konkreten Hilfen, vielfach aber einfach auch mit
Dasein, Zuhoren und guten Gesprachen. Manches Mal zeigen
Freunde und Verwandte viel Toleranz und Verstandnis, wenn
das nachste Treffen erst in Wochen oder gar Monaten einge-
richtet werden kann. Allerdings gibt es zuweilen auch kritische
Anfragen. ,,Ich glaube, wenn mein Kind so krank ware, bliebe
ich zu Hause.“, auBert eine Bekannte und lasst mehr als nur
durchblicken, dass dieser Weg nicht fiir jeden der richtige
ware. (Warum eigentlich wird mein Mann nicht mit der selben
Frage konfrontiert?) Mich stellt diese AuBerung aber auch vor
die Frage: Konnte ich den ganzen Tag meinem Kind beim
korperlichen und geistigen Abbau zusehen? Und konnte ich
das dann auch auf einige Jahre hinaus durchhalten?
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Ware ich bereit, damit den Wiedereinstieg in den eigenen
Beruf erheblich zu gefahrden, wenn nicht gar aufzugeben?
Und dann miissen wir hier nun auch endgiiltig tiber die
Interessenlage meiner Tochter reden.

Interessen des Kindes

Ware es fur sie richtig, die Freizeit fast ausschlieBlich mit
Mama (bzw. Papa) zu verbringen? Gegen Ende der Pubertat ist
es ohnehin hart, dauernd Hilfe zu benotigen. Mal weglaufen,
Turen knallen, alleine sein: das alles ist ja ohnehin nicht
moglich. Da konnen wechselnde Betreuerinnen manchmal zu-
mindest Entlastung von der Mutter-Kind-Bezogenheit bieten.
Im besten Fall sind sie zeitweise sogar eine Art Schwester-
oder Freundinnen-Ersatz. Und wenn unsere Tochter ohnehin
davon ausgeht, dass ,,die Eltern traurig sind, wenn ein Kind
stirbt“, wie wiirde sie es erleben, wenn sie in allem und je-
dem der Mittelpunkt meines Lebens ware?

Schlussgedanke

Ein klares Fazit also? Ein allgemeingiiltiges Richtig oder Falsch
beziiglich der Vereinbarkeit von Beruf und der Betreuung eines
erkrankten Kindes auszusprechen, ist aus meiner Sicht nicht
moglich. Fur uns ist der Weg inklusive Berufstatigkeit allerdings
der bewusst gewahlte.

Aber potentielle Nachahmer sind zu warnen: wir widersagen
dem Wellness-Kult, wir sind belastbar und benotigen wenig
Freizeit. Gelegentlich finden wir sogar noch Zeit fir zusatzliche
Aktionen wie das Verfassen dieses Textes hier. Dann ist der Tag
aber auch wirklich ausgefiillt.

> Andrea H.

Und ,,nebenbei“ arbeiten

wir also beide, und zwar in
Konzernen, in denen Uber-
stunden und Reisetdtigkeiten
Normalitdt sind.
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Fur Daniel, 28.07.2012

Daniel ist sechzehn Jahre alt. Fiinfzehn Jahre
ist es her, seit wir seine Diagnose bekommen
haben. Fiinfzehn Jahre, in denen wir uns ge-
fragt haben, ob dieser Geburtstag sein letzter
Geburtstag sein wird. Fiinfzehn Jahre, in denen
ich versucht habe nicht standig daran zu denken,

dass er sterben wird.

Ich habe zuerst gedacht, dass ich im Voraus Uber seinen
Tod trauern konnte, dass ich mich so konsequent auf sein
Nicht-mehr-da-Sein vorbereiten konnte, dass es, wenn es
dann soweit ware, nicht mehr so weh tun wiirde, dass er
nicht mehr bei uns ist - aber so langsam komme ich zu der
Uberzeugung, dass dies nicht mdglich ist.

Ich kann jedoch stattdessen Erinnerungen erschaffen, indem

ich jeden Tag oder zu bestimmten Anlassen Rituale entwickele.

Ein Ritual ist ein immer wiederkehrendes Ereignis oder eine
sich wiederholende Handlung, und obwohl es etwas ganz
Einfaches sein kann, grabt es sich tief in die Grundfesten
des Alltags ein und legt den Grundstein fur etwas, das auch
morgen noch Bestand haben wird.

Chbci:?me

Neue Erinnerungen kreieren oder ein Ritual fir Daniel schaffen
ist ein bisschen so als wirde ich mich entschlieBen, in meinem
Garten eine Bricke zu bauen. Ich brauche keine Briicke, aber
ich mag Briucken. Man konnte meinen, es sei eine exzentri-
sche oder vielleicht sogar abstruse Idee, sich die Zeit fur ein
solches Unterfangen zu nehmen: die Locher fir die Stutzen tief
auszuheben und das Fundament zu legen, mir die Hande mit
Zement schmutzig zu machen und das Stahlgerust einzugraben.
Ich schwitze und sage, ich schleife das Holz und bringe die
geschwungenen Eichenbohlen in eine Form, die sich an

den Waldboden anschmiegt und sich in den Hintergrund von
Farnen und Blumen einflgt. Ich stelle mir vor, dass ich jeden
Tag an diesem Projekt arbeite, wahrend meine Nachbarn es

mit leichtem Schmunzeln zur Kenntnis nehmen und es meine
»Arche in der Wiste“ nennen. Die letzten Handgriffe sind getan
und das Holz tragt die sehr personlichen Spuren meines MeiBels.
Der Schaffensprozess hat mir Freude gemacht und das Resultat
meiner harten Arbeit gefallt mir.

In einer absonderlichen Fligung des Schicksals bringt nun der
folgende Herbst unerwartete Regenfluten in gigantischen
AusmaBen. Der kleine Fluss in der Nahe schwillt durch die
enormen Wassermassen an und durchbricht plotzlich und uner-
wartet seine Ufer. Der einst unbedeutende Wasserlauf ist nun
ein reiBender Strom, der sich unaufhaltsam einen neuen Weg



bahnt. Das Wasser iiberschwemmt die Landschaft, reit Baume
und Hauser mit sich und hinterlasst nichts als Zerstorung - es
entwurzelt die uns bekannten Landschaftsmerkmale, zerstort
das uns Bekannte und Vertraute, alles Schone. Ricksichtslos
und wiitend reifen die Fluten tiefe Furchen wie rohe Wunden
in die weiche Erde unserer Garten und werfen dabei schau-
mend Unrat und Geroll auf. Wir flichten auf eine Anhohe, um
Schutz zu suchen und hocken eng zusammengekauert, wahrend
wir um unser Leben fiirchten. Der Larm ist schrecklich und

die Zerstorung ist tiefgreifend. Ich kneife meine Augen ganz
fest zu, um mich gegen den stechenden Regen zu schiitzen

und halte mir die Ohren zu, um das ohrenbetaubende Tosen
auszublenden. Uns bleibt nichts anderes uibrig, als uns nah an-
einander zu drangen, dicht beieinander zu bleiben und darauf
zu warten, dass es endlich voriiber geht. Und dann, endlich, ist
der wiitende Strom an uns vorbei geflossen, es hat aufgehort zu
regnen und das blasse, unentschlossene Licht der Sonne dringt
zu uns durch ... und es ist still ... nicht die lebhafte Stille eines
Frihlingsmorgens, sondern eine todliche Stille, so als wirde die
Erde selbst die Luft anhalten. Kein Vogelgesang, kein Bienen-
summen, nur das entfernte Rinnen des Wassers und das dumpfe
Tropfeln von den Blattern und den Baumen.

Die Brucke in meinem Garten

Einer nach dem Anderen stehen wir auf, mit steifen Gliedern,
klamm und kalt ... und uberprifen, ob wir alle unverletzt ge-
blieben sind. Unglaubig schauen wir uns um und nehmen in uns
auf, was von dem ubriggeblieben ist, was uns einst so vertraut
war.

Zunachst finden wir keine Worte, das hier ist gar nicht unsere
Welt, unsere Augen suchen verzweifelt nach den uns vertrauten
Konturen. Wo ist das Meer von Schmetterlingsflieder, welches
am Eingang zum Garten stand? Wo sind das Gewachshaus und
der Krautergarten? Wo ist die Weide die doch dort druben
stand - gebeugt wie ein alter Mann ... Wo ist der Holzzaun,

der die Grenzen unseres Gartens festlegte? Der Spielplatz

und die Picknicktische ... Alles ist fortgeschwemmt. Miihsam
bahnen wir uns einen Weg durch den Unrat ... rutschen auf den
schlammbedeckten Steinen aus und versuchen an zerbrochenen
Asten Halt zu finden. Es ist ein Bild der Zerstérung, eine Mond-
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landschaft. Nicht wiederzuerkennen. Und dann, plotzlich,
sehen wir sie. Die Briicke. Nun ein herausstechendes Mal in
diesem unbekannten Terrain steht sie da und fiihrt liber eine
neu gebildete Schlucht. Die Handlaufe sind verschwunden,
einige der Holzbohlen sind zerborsten oder ganz verschwunden;
die Briicke ist iiber und tiber mit Matsch und verflochtenem
Wurzel- und Blatterwerk bedeckt, aber die Grundfesten haben
standgehalten.

Ich trete vorsichtig auf die ersten paar Schwellen und
betrachte die Briicke forschend von allen Seiten, von oben
und unten, ich wische mit der Hand eine bisschen Dreck weg
und ertaste darunter den mir bekannten Schwung der alten
Eichenbohlen. Sie stehen felsenfest und das ganze Bauwerk
ruht unbezwingbar im diffusen Sonnenlicht als ob es der
Zerstorung zu seinen FiiBen die Stirn bieten wolle. >>>

Ich stelle mir vor, dass ich
jeden Tag an diesem Projekt
arbeite, wahrend meine
Nachbarn es mit leichtem
Schmunzeln zur Kenntnis
nehmen und es meine ,,Arche
in der Wiiste nennen.

Ch?nce
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Von nun an nutzen wir die Briicke, um uns zu orientieren.
Sie dient uns als Festpunkt im Vergleich zu dem, was einmal
war - da ist Norden, da Siiden, da war mal die StraBe, da ist
(oder war) der Picknickplatz, dort das Dickicht mit unserem
Baumhaus. Dort war der Pfad, den wir jeden Tag entlang ge-
gangen sind; die Baumstiimpfe erinnern uns an das schattige
Geholz, in dem wir uns in der Sommerhitze ausgeruht haben
und das zum Hugel fihrt, auf dem Dein Schlitten seine Spu-
ren hinterlassen hat ... aber nun ist alles anders. Der Grund
und Boden selbst ist neu angeordnet - es ist ein Wunder, dass
die Briicke uberhaupt tiberlebt hat!

Es gibt viel zu tun, Neuanfangen ist harte, harte Arbeit.

Die Briicke wird zum Durchgangsweg, eine lebensnotwendige
Verbindung zu denen, die gekommen sind, uns zu helfen.

Ein neuer Pfad und einer der wenigen Zugange tiberhaupt,
der uns mit der AuBenwelt verbindet ... und nach und nach
wird es unser Treffpunkt, an dem wir anderen begegnen, de-
nen es so wie uns ergangen ist. An manchen Abenden sitzen
wir auf der Briicke, lassen die Beine uber die Seite baumeln
und halten uns mit den Armen an den Stiitzen fest. Wir lassen
uns von der Starke des alten, verwitterten Holzes trosten
und ohne auch nur ein Wort zu sprechen, wissen wir, dass
wir nicht alleine sind.

The bridge in my garden!

Als praktische Anleitung mochte ich hier nachfolgend einige
Rituale beschreiben, die wir nutzen, um ,,unsere Briicke zu
bauen“:

(Ich habe diese absichtlich in der ersten Person geschrieben,
so als wiirde ich sie Daniel vorschlagen.)

Diesen Herbst werden wir noch mehr Osterglocken pflanzen,
damit wir sie von deinem Bett aus sehen konnen, wenn der
Friihling kommt. Einmal die Woche uben wir unser alber-
nes Lied; ich habe mir den Text aufgeschrieben und ihn an
die Wand neben deinem Bett gehangt, damit ich ihn nicht
vergesse. Jeden Tag, wenn du ein sauberes Hemd anziehst,
versprihen wir dein Deo und tun so, als wiirden wir an dir
schnuppern und sagen dabei: ,,0h, Daniel, du riechst echt
wie ein Mann!”; und dann lachen wir und du auch. Vielleicht
machen wir dieses Jahr eine Fotocollage fiir unsere Weih-
nachtskarten und ich drucke die Schneeflocken mit deinen
Fingerspitzen.

Jedes Mal wenn wir durch den Wald gehen spiele ich den
Clown und werfe mich von ,,unserer* Bank und tue so, als
wiirde ich verletzt zu Boden stiirzen, um dich zum Lachen

zu bringen. Ich mache einen Film iber den Sommer und zeige
ihn unseren Freunden und unserer Familie und ich werde mit
anderen Kindern, die zu Besuch kommen, unsere Lieblingslie-
der singen (mit den Extra-Strophen, die wir uns ausdenken),
damit auch sie sie kennenlernen und sich an sie erinnern.

Jeden Abend horen wir Uber das Internet dein Radioprogramm
»Abenteuer in Odyssee“ wahrend ich deinen Bauch reibe,

um dir beim Verdauen deines Essens zu helfen. Und wenn ich
dich auf die Seite lege, um dich sauber und frisch zu machen,
dann hebe ich deinen rechten Arm und lasse ihn auf meinem
Riicken ruhen, so dass du mir zugewandt bist und wir teilen
eine ,Umarmung“ und unsere Nasen beriihren sich. Ich kisse
dich immer auf die gleiche Stelle (obwohl deine Oberlippe
jetzt ein bisschen stachelig wird!) und danke dir laut dafir,
dass du mich liebst. Ich meine, dass du mir mit deinen Augen
sagst, dass du das Gleiche empfindest.

Die Krauter, die in den Topfen und Kasten auf der Terrasse
wachsen, sind dafiir da, dass du sie jeden Tag riechen kannst.
Wenn wir daran vorbeirollen, zerreibe ich einige Blatter in
meiner Hand und halte sie unter deine Nase. Deine Augen
weiten sich mit Interesse und ich merke, dass dir der Duft
gefallt. Eines Tages werde ich nicht nur den Geruch der Minze
und des Rosmarin erkennen, sondern der Duft wird gleichzeitig
Erinnerungen an unsere ,,Schnupperausfliige* wecken - er wird
sich fur immer mit diesen Erinnerungen verflechten.

Jede einzelne Tulpenzwiebel im Vorgarten wurde in deine
Hande gelegt, um sie zu fiihlen und zu segnen, bevor wir

sie eingepflanzt haben. Deine DNA ist auf ihnen, dein Inter-
esse, deine Freude gibt ihren Bliitenblattern die Farbe, die
Erinnerung an dich leuchtet in ihrem Leben.

Ich versuche dich so gut ich kann in die Struktur meines zu-
kuinftigen Lebens zu verweben, indem ich jetzt Verbindungen
schaffe, die hoffentlich dem Lauf der Zeit standhalten werden.
Jede dieser Aktivitaten erschafft Erinnerungen, genauso wie
der Bau der Briicke in meiner Geschichte. Einfache, frohliche
Rituale mit tiefen Fundamenten, die mich in einer sich stan-
dig verandernden Welt verankern. Ich weiB, dass ich sie eines
Tages brauchen werde.

> Judy Machine
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Blinde Flecken in der Geschwisterarbeit

Ich bin Mutter von zwei erwachsenen Kindern,
Roland ist 28 und Sandra ist 22 Jahre alt.
Beide sind an einer Stoffwechselstorung
namens Mukopolysaccharidose erkrankt.

Das ist aber auch so ziemlich die einzige Gemeinsamkeit,
die sie haben. Sie sind sehr unterschiedlich in ihrem Wesen,
in ihrer Art der Kommunikation und in ihrem Aussehen.

Obwohl sie so klar ihre Personlichkeit zeigen, werden sie
von vielen Menschen nicht einzeln gesehen. Es sind Roland
und Sandra. Meist werde ich gefragt: ,,Wie geht es Roland
und Sandra?“ Selten fragt jemand, wie es Roland geht, um
dann nach meiner Antwort weiter zu fragen, wie es Sandra
geht.

Vielleicht denken Sie jetzt, das ist aber kleinlich.
Wahrscheinlich ist es auch kleinlich. Aber ich wiirde mich
schon Uber diese Kleinigkeit freuen, wenn die beiden einmal
fur sich alleine stehen konnten, ohne das Und dazwischen.

Ich glaube, meine Empfindlichkeit, dass die beiden immer
im ,,Doppelpack gesehen werden, hat ihren Ursprung in
der Wahrnehmung ihrer Rolle als Geschwister.

Zuerst mochte ich aber erzahlen, wie ich die beiden als
Geschwister erlebt habe und immer noch erlebe.

Als ich damals zum zweiten Mal schwanger wurde, bereiteten
wir Roland darauf vor und fragten ihn, ob er sich lieber ei-
nen Bruder oder eine Schwester wiinschte. Er wollte einen
Bagger haben. Aber als Sandra dann geboren wurde, war er
ein richtig stolzer Bruder. Von seinem Taschengeld kaufte er
Sandra eine kleine Stoffgiraffe. Roland war sehr aufmerksam
und kiimmerte sich riihrend um seine Schwester. Allerdings
hatte er schon eine Woche spater einen Zweitnamen fiir
Sandra - Meckerziege. So heiBt sie heute noch oft.

Wahrend Sandra heranwuchs, verlernte Roland durch seine
Erkrankung immer mehr seine Fahigkeiten. Wenn er in dieser
Zeit auch nicht mehr fiir Sandra sorgen konnte, so zeigte er
auf vielfaltige Weise seine Liebe zu ihr.

Irgendwann wurde Sandra die ,,groBe“ Schwester. Sie lber-
nahm Fursorge fur ihren Bruder. Sie half ihm beim Essen,
brachte ihm Spielzeug, schaute mit ihm Bilderblicher an
usw. >>>

Chnibnce
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Als auch Sandras Fahigkeiten durch die Erkrankung verloren
gingen, fielen die gezielten Tatigkeiten weg. Dennoch gab es
genug Interaktionen zwischen den beiden.

Beide, sehr aktiv und flink auf den Beinen, rannten sie den
ganzen Tag durch Haus und Garten. Jeder an einen anderen
Ort, und doch fanden sie allezeit wieder zueinander. Sie
hielten sich an den Handen, lachten sich an, stibitzten das,
was der Andere gerade in den Handen hielt und manchmal
gab es auch eine Rangelei. Dies ging allerdings meistens
von Sandra aus und hinterlieB bei Roland tiefe Ratlosigkeit.

Ich empfand sie eigentlich immer als ganz normale Geschwis-
ter. Geschwister, die sich lieben und sich manchmal nicht
leiden konnen. Sie zanken miteinander, ab und zu haben

sie sich nichts zu sagen, sie buhlen um die Aufmerksamkeit
der Eltern und reagieren manchmal mit Eifersucht. Dann
wiederum verbiinden sie sich gegen ihre Eltern oder sie
»erzahlen“ sich etwas unter Ausschluss der Eltern und
lachten dann gemeinsam.

Wenn Roland an einer Klassenfahrt teilnahm, genoss Sandra,
dass sie absolut im Mittelpunkt stand, freute sich aber riesig
Uber Rolands Heimkehr. Das Gleiche galt fiir Roland.

Es gab so wenige Moglichkeiten fir beide, der Mittelpunkt
zu sein. Ich war immer darauf angewiesen, dass jemand
kam und mir einen der beiden abnahm, was aber eher
selten der Fall war.

Einmal im Jahr fuhr Dieter - mein Mann - mit Roland ubers
Wochenende zum Wesermarathon der Kanuten. Dieter
paddelte mit Roland 53 km auf der Weser, wahrend Sandra
und ich uns ein schones Frauenwochenende machten, mit
leckerem Essen bei Kerzenlicht und anschlieBend vollem
Wellnessprogramm.
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Es gab auch viele andere kleine Veranstaltungen, bei denen
wir uns aufteilten. Jeder machte etwas Separates. Roland
und ich schauen zum Beispiel jeden Samstag die Sportschau
im Fernsehen an. Wir beide lieben FuBball, auch wenn wir
Fans von unterschiedlichen Mannschaften sind. In dieser Zeit
unternehmen unsere beiden FuBballhasser, Dieter und Sandra,
Spaziergange oder Ahnliches. Manchmal schaute Sandra auch
zu, sie ist zwar immer noch kein FuBballfan aber sie findet
Mario Gomez toll.

Einmal sagte eine Mutter mit einem erkrankten Kind und zwei
gesunden Kindern zu mir, dass ich es eigentlich gut hatte, weil
ich mich nicht zwischen den unterschiedlichsten Bediirfnissen
der Kinder aufteilen miisse. Das stimmt so nicht ganz. Ich ware
froh, wenn ich mich aufteilen konnte, um die unterschiedlichen
Bediirfnisse, die auch meine Kinder haben, zu stillen.

Es fangt schon damit an, wenn eins der Kinder stationar in
ein Krankenhaus aufgenommen wird. Das bedeutet namlich,
dass mein Mann Urlaub nehmen muss, damit einer von uns im
Krankenhaus und der andere zu Hause sein kann. Manchmal
muss ich mich auch entscheiden, wem ich mich zuwende,
meine Entscheidungsgrundlage ist dann, wer von beiden
gerade die groBte Not hat.

Nicht nur, dass es fur mich schwierig ist jedem der beiden
gerecht zu werden. Irgendwie fiihle ich auch die ganze Last
alleine auf den Schultern von uns Eltern. Auf die Last komme
ich gleich noch zu sprechen.

Wahrend viele Menschen fragen, was gesunde Geschwister

von lebensverkiirzend erkrankten Kindern brauchen, damit

sie gestarkt und ohne Schaden ihr eigenes Leben leben konnen,
habe ich noch niemanden fragen horen, was Roland, Sandra
oder wie sie sonst noch heiBen mogen, brauchen.

Ich habe auch noch niemanden von erkrankten Geschwistern
reden horen. Wenn wir von Geschwisterarbeit sprechen, dann
meinen wir doch immer die gesunden Geschwister. Haben wir
die erkrankten Kinder jemals gefragt, was sie brauchen als
Geschwister? Haben wir sie jemals gefragt, wie sie sich fuhlen,
wenn sie ihre eigenen Riickschritte erleben und gleichzeitig
die Weiterentwicklung ihrer Geschwister sehen? Wissen wir,
was sie denken und fiihlen, wenn sie miterleben, dass ihre
Geschwister alle Dinge tun konnen, die ihnen selbst verwehrt
sind? Was fiihlen sie, wenn die Schwester zur Party loszieht
oder erstmalig ihren Freund mitbringt?

Falls wir das nicht gefragt haben, dann sollten wir schleunigst
damit anfangen und auch in unseren Konzepten deutlich
werden lassen, dass es auch erkrankte Geschwister gibt.

Das ware die Anerkennung ihrer eigenen Rolle als Geschwister.
Nun komme ich wieder auf die Geschwister Roland und
Sandra zuriick. Heute sind beide durch ihre Erkrankung sehr
eingeschrankt. Sie brauchen fir alle Belange ihres Lebens
Unterstitzung. Auch fiir das Ausleben ihres Geschwisterdaseins.
Von allein konnen sie keinen Kontakt aufnehmen. Sie sind
angewiesen auf Menschen, die sie zueinander fiihren, damit
ein Blickkontakt, eine BegriiBung, eine Berlihrung oder
anderes moglich werden.



Doch wie eingangs beschrieben, ist ihre Rolle als Geschwister
nicht zwangslaufig im Bewusstsein der Menschen.

Ich habe mich schon hundert Mal gefragt, warum dies so ist.

Ist die Tatsache, dass beide erkrankt sind, so libermachtig, dass
sie nicht mehr als einzelne Person mit eigenen Bediirfnissen
gesehen werden konnen?

Das weitaus groBere Problem, das ich habe und auch als
alleinige Last auf den Schultern von uns Eltern erlebe, ist

die Tatsache, dass ich keine Antworten auf meine Fragen
finde, die ich mir immer und immer wieder im Zusammenhang
mit dem Erleben der Rolle als Geschwister stelle und auch
niemanden finde, der sich meiner Fragen und Angste annimmt.
In der Fachliteratur habe ich auch keine Biicher gefunden,

die mir eventuell Antworten auf meine Fragen geben konnten.

Wenn eins meiner Kinder ganz akute Not hat, dann handle ich
und habe das andere Kind absolut nicht im Blick. Erst wenn
die Notsituation ausgestanden ist und ich in die verschreckten
Augen des anderen schaue, durchfahrt mich ein Stich von

der Schadeldecke bis in die FuBspitzen. Dies werde ich nicht
andern konnen, ohne dass jemand mit Rufbereitschaft bei
uns einziehen musste. Aber das, was Roland durchleben muss
mit all seinen Schmerzen, der Unruhe, den Krampfen und der
Panik, ist ein Spiegel fiir Sandra und umgekehrt. An diesem
Punkt wiinsche ich mir, dass wir Eltern nicht alleine hinschauen
missen, was dies bei den beiden auslosen kann.
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Beide wissen um ihr Sterben und wenn das Erste meiner Kinder
sterben wird, wird das Zweite unweigerlich mit der Trauer um
den Verlust des Bruders/ der Schwester und zusatzlich

mit dem eigenen Sterben konfrontiert.

Lange Zeit hat mich die Frage beschaftigt wie es mir gelin-
gen konnte, mich von meinem toten Kind zu verabschieden
und gleichzeitig mein lebendes Kind gut zu begleiten. Darauf
habe ich fiir mich eine Antwort gefunden. Die Sorge, wie ich
erkennen kann, was mein Kind in der Zeit des Abschiedsneh-
mens braucht, bleibt aber bestehen. Da ich bereits erfahren
habe, wie schmerzhaft die Gefiihle der Trauer sind, habe ich
Angst, zu sehr mit mir beschaftigt und nicht offen genug fir
die Trauer meines Kindes zu sein. Vielleicht werde ich dazu
neigen, meine Bedirfnisse auf mein Kind zu projizieren. Fur
mich selbst werde ich spiiren, was mir in dieser Zeit gut tun
wird. Ich kann so oft bei meinem toten Kind sein, wie ich es
brauche. Aber woran werde ich erkennen, wann mein Kind zu
seinem gestorbenen Geschwister will? Kann ich anhand der
oft subtilen Signale erkennen, was mein Kind in seiner Trauer
braucht?

Vielen Menschen aus der Sonderpadagogik habe ich von
meinen Angsten erzahlt und auch oben genannte Fragen
gestellt. Auch hier habe ich keine Antworten bekommen,
die mir weitergeholfen haben.

Eine Antwort will ich hier stellvertretend nennen, die fiir
das ,,Alleine - gelassen - Fiihlen“ steht: ,,Sie sind eine sehr
reflektierte Person, Sie haben bis jetzt alles richtig gemacht,
vertrauen Sie auch weiterhin auf lhre Intuition.“

Ich mochte aber nicht alleine bleiben mit meinen Fragen und
Angsten. Ich wiinsche mir, dass die Fachwelt zuhort und die
Wissenschaftler sich Gedanken machen, wie dieser blinde
Fleck in der Geschwisterarbeit verschwindet und sich mit
Inhalten fiillen lasst; fiir Miitter wie mich, doch insbesondere
flir erkrankte Geschwister, die ein Recht darauf haben, mit
ihrer erschwerten Situation wahr- und ernst genommen zu
werden.

> Petra Stuttkewitz
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Was vor zehn Jahren passierte

Laura und ich gingen in die 5. Klasse des Gym- Rund um die Uhr war einer von der Familie fiir Laura da.
nasiums. Nach der Schule fuhr Laura einkaufen Allein war sie vollkommen hilflos.
und kam nicht zuriick. SchlieBlich rief ein alter Nach zwei Jahren intensiver Pflege von Laura waren meine

Eltern besonders meine Mutter, die in dieser Zeit kaum eine

Klassenkamerad aus der Grundschule bei uns zu :
Nacht durchgeschlafen hatte, an ihre Grenzen gestoRen.

Hause an; Laura hatte einen Unfall. Einen Zu-

sammenstoB mit einem LKW. Dann horten meine Familie und ich zum ersten Mal

: : . von einem Kinderhospiz. Es war der Pflegedienst, der
Was dann geschah, und wie Laura ins Krankenhaus auf die uns auf das Kinderhospiz Balthasar in Olpe aufmerksam
Intensivstation kam, ich weiB es nicht mehr genau. Es war machte. >>>

ein Schock fiir mich, fiir die ganze Familie.

Laura schwebte in Lebensgefahr. Sie wurde notoperiert.

An den darauffolgenden Tagen lieB man zunachst nur meine
Eltern zu Laura. Als ich endlich mit meiner Mutter Laura

im Krankenhaus besuchen durfte, war ich erleichtert.

Lauras Kopf war zwar stark verbunden und ihr Gesicht
angeschwollen aber sie lebte und ich war nah bei ihr.

Die Arzte diagnostizierten: schweres Schadelhirntrauma
»apallisches Syndrom“. Der Unfall hatte bei Laura massive
Schadigungen des Gehirns verursacht.

Es folgten Aufenthalte auf Intensivstationen, Krankenhausern
und zum Schluss ein Jahr in einer Rehaklinik.

Letztendlich stellten die Arzte die abschlieBende Diagnose:
,»postapallisches Syndrom mit Tetraspastik“.

Ich konnte nichts mit diesen Begriffen anfangen, ich wusste
nur, dass meine Schwester nicht mehr sprechen, laufen,
sehen, essen und trinken konnte und an den Rollstuhl und
ihr Bett gefesselt war.

Trotzdem lebte meine Schwester mit mir weiter, nur anders
als vorher.

Sie brauchte jetzt zu Hause sehr viel Pflege. Morgens kam ein
Pflegedienst, der meine Mutter bei der Korperpflege von Laura
unterstitzte.
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Dort konnen lebensverkiirzend erkrankte Kinder zusammen
mit ihren Eltern und Geschwistern Urlaub machen, na ja,
Urlaub von der anstrengenden Pflegearbeit Tag und Nacht
zuhause.

Laura und ich waren 14 Jahre alt, als wir unseren ersten
Aufenthalt im Kinderhospiz Balthasar hatten. Dort konnten
meine Eltern, vor allem meine Mutter, endlich mal Luft holen
und neue Kraft schopfen.

Laura und ich hatten dort eine tolle Zeit zusammen. Wir
konnten jetzt Dinge tun, die zu Hause unmoglich gewesen
waren:

Wir gingen zusammen schwimmen, spazieren, snoezelen 1
und vieles mehr. Besonders das Snoezelen, das ich dort erst _E
kennengelernt habe, konnte ich mit Laura in vollen Zigen
genieBen. Hier habe ich zusammen mit Laura schone und
intensive Momente erleben konnen.

Das Kinderhospiz Balthasar wurde fur unsere ganze Familie
ein wichtiger Zufluchts- und Erholungsort. Die Aufenthalte
dort - frei von den Belastungen des Alltags und der aufwandi-
gen Pflege von Laura - lieBen meine Eltern wieder aufatmen.
Hier hatten sie auch fur mich wieder mehr Zeit.

Im November 2006 verstarb meine Schwester im Kinderhospiz.
Sie schlief abends ein und wachte am nachsten Morgen nicht
mehr auf. Laura hat mir gezeigt, was es heiBt zu leben, egal
wie schlecht es ihr ging. Sie hat immer gelacht.

> Sarah Friedrich =2 lr’r-—'.a-:-. =
o el ol (1]

Laura hat mir gezeigt, was es heifit zu leben,
egal wie schlecht es ihr ging. Sie hat immer gelacht.

-




Bei uns gibt es zu Weihnachten ein Ritual,

das seit Dinis Tod vor 2 %2 Jahren ein fester
Bestandteil unseres Weihnachtsabends ist.

Es war so, dass unser erstes Weihnachten ohne
Nadine kurz vor der Tiir stand - Weihnachten,
das Fest der Liebe. Und mitten unter uns fehlte
jemand - es ist eine Liicke in unserer Familie.
Wie sollten wir Weihnachten feiern konnen
ohne Nadine?

Meine Mama erzahlte uns dann kurz vor dem ersten Weih-
nachtsfest ohne Nadine von einem Ritual, das Dietrich Bon-

hoeffers Schwester Sabine vor fast 100 Jahren beschrieben
hat:

Die Liicke im Baum
Dietrich Bonhoeffers Schwester Sabine berichtet von einem
Ritual aus ihrem Elternhaus:

»Weihnachten 1918 ist alles sehr schwer. Unser Bruder Walter
fehlt. Er, der zweitdlteste Sohn meiner Eltern, ist am 28.
April 1918 als achtzehnjdhriger Fahnenjunker im Westen
gefallen. Eine schreckliche Liicke ist nun da, und sie bleibt
offen. An diesem Weihnachtstag sagt unsere Mutter: ,Wir
wollen nachher hintibergehen.‘ Das Hiniibergehen heifit, wir
gehen alle auf den Friedhof. Mama und Papa sind vorher noch
einmal ins Wohnzimmer gegangen und haben einen Tannen-
zweig vom Baum geschnitten mit einem Licht und Lametta
und nehmen diesen Weihnachtszweig fiir das Grab von Walter
mit. Auch in den folgenden Jahren ist es zu Weihnachten bei
diesem Friedhofsgang geblieben. “
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Gemeinsam haben wir Uberlegt, ob dies auch eine Moglichkeit
flr uns ware, ein Zeichen zu setzen, dass wir als Familie nicht
mehr vollstandig sind, dass uns ein Teil fehlt. Und gleichzeitig
dadurch, dass wir einen Zweig zum Grab bringen, Nadine in
das Weihnachtsfest einbeziehen.

Wir entschieden uns, es so zu tun, wie es schon die Bonhoef-
fers getan haben. Am Vorabend schmiickten wir den Baum
wie jedes Jahr. Mit Lichtern, Kugeln und Ketten. Am Heiligen
Abend, nachdem wir aus der Messe kamen, schnitten wir
einen Zweig aus dem geschmiickten Weihnachtsbaum.
Gemeinsam gingen wir zum Friedhof und brachten ihn zu
Nadines Grab.

Ich bin froh, dass wir als Familie dieses Ritual gefunden

und fur uns aufgenommen haben. Fir mich wird dadurch

am Weihnachtsfest zu jeder Zeit sichtbar, dass jemand fehlt.
Nadine wird nicht nur in unseren Herzen getragen, sondern
auch als Lucke im Weihnachtsbaum ist der Gedanke an sie
immer prasent. >>>

Cthiﬁue
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Neben diesem Ritual zu Weihnachten haben wir auch Rituale
zum Geburtstag und zum Todestag von Nadine.

In der Zeit, in der Nadine noch lebte, wurde ihr Geburtstag
die letzten zehn Jahre immer groB gefeiert. Alle kamen -
Verwandte, Freunde, ehemalige Zivis und Krankenschwestern.
Nadine liebte es, wenn viele Leute kamen und mit ihr feier-
ten. Zu ihren aktiveren Zeiten ist sie immer zwischen allen
Gasten herumgelaufen und man konnte die Freude in ihren
Augen deutlich erkennen. Sie liebte es, ihre Geschenke auszu-
packen und den Inhalt zu bewundern. Mit der Zeit wurde Dini
immer ruhiger, doch die groBen Geburtstagsfeiern bei uns zu
Hause blieben. Auch nach Dinis Tod kommen alle, um mit uns
Dinis Geburtstag - ihr Leben - zu feiern. Gemeinsam treffen
wir uns auf dem Friedhof, singen Dini ein Geburtstagslied und
legen ihr Geschenke hin. Es ist Ritual geworden, dass wir als
Familie im Vorfeld an alle etwas verteilen (im ersten Jahr war
es ein weiler Stein, im zweiten ein Holzherz zum Aufhangen).
Dieser Gegenstand soll gestaltet und an dem Geburtstag mit
zum Friedhof gebracht werden - ein Geschenk fiir Nadine.
Wie auch in ihrem Leben so bringen wir auch nach dem Tod
zu jedem Geburtstag ein Geschenk.

Ich finde dieses Ritual sehr schon, da wir uns nach wie vor

bei ihr mit Geschenken fir ihr Leben bedanken. Sie war meine
groBe Schwester, sie hat mir so vieles - wie Laufen, Fahrrad-
fahren, das GenieBen des Lebens - beigebracht. Und dafiir
mochte ich mich durch das Mitbringen der Geschenke zu ihrem
Geburtstag ein Leben lang bedanken.

An Nadines Geburtstag gibt es noch ein weiteres Ritual - wenn
man das so bezeichnen kann. Nadine aB fur ihr Leben gerne
Bratwirstchen. Immer und Uberall hatte sie am liebsten eins
gegessen. Daher ergab es sich, dass an ihren Geburtstagen

im September immer Wirstchen gegrillt wurden. Jeder, der
Nadine zu ihrer aktiven Zeit kannte, kann das Bratwiirstchen
mit ihr verbinden. Und natirlich gibt es auch jetzt noch, nach
ihrem Tod, an ihrem Geburtstag Bratwiirstchen.

ChDé?\ce

Die Bratwiirstchen sind aber nicht nur an ihrem Geburtstag von
Bedeutung - auch bei Nadines Beerdigung haben wir Wirstchen
gegrillt. Ich kann mich noch erinnern, dass wir erst Probleme
hatten, da wir im Gemeinderaum der Kirche gefeiert haben
und die Menschen dort nicht verstehen konnten, dass wir zu
der Beerdigung grillen wollten, aber wir haben es durchgesetzt
und gegrillt. Ich habe mich sehr dariiber gefreut. Wiirstchen
und Nadine das gehorte einfach zusammen. Und wie kann ihr
Leben besser gefeiert werden als das zu machen, was Nadine
am liebsten tat?! - Wirstchen essen!

An Nadines nachfolgenden beiden Todestagen haben wir

nicht mehr gegrillt. Das Grillen gehort zum Feiern ihres Lebens
- zu ihrem Geburtstag. Aber auch an den Todestagen treffen
wir uns in einer kleineren Runde an ihrem Grab. Auch hier hat
sich - irgendwie ganz von allein - ein Ritual entwickelt, das
nun so schnell nicht mehr wegzudenken ist. Im Gegensatz

zu Nadines Geburtstag, an dem alle Geschenke mitbringen,
steht an ihrem Todestag ein Korbchen auf ihrem Grab. In dem
Korbchen befinden sich kleine Gegenstande, die an Dini erin-
nern sollen. Menschen, die an diesem Tag zum Grab kommen,
konnen etwas aus diesem Korb fur sich mitnehmen. Im ersten
Jahr lagen Sackchen mit Sonnenblumenkernen und einem
Spruch bereit. Sonnenblumen - Nadines Lieblingsblumen.

Als Erinnerung an Nadine sollten in den Garten Sonnenblumen
wachsen. Sonnenblumen, die Anbeter des Lichts und Lebens,
wie es auch unsere Dini war.

Am zweiten Todestag lagen kleine Glasherzen in dem Korb-
chen. Nadine - ein Teil unseres Herzens. Das Herz, das durch
Nadines Beerdigung zum Symbol fiir sie wurde. Jeder kann es
in seinem Portemonnaie, seiner Tasche oder zuhause bei sich
haben ...



In diesem Jahr gestalten wir gemeinsam ein Holzherz. Dieses
Holzherz ist in viele kleine, ungleiche Stiicke geschnitten. Jeder
darf ein Teil gestalten - an Nadines Geburtstag bringen wir die
Einzelteile mit zum Grab und fligen es wieder zu einem Ganzen
zusammen. So wie Nadine bunt in unseren Herzen weiterlebt und
die Erinnerungen uns ewig tragen werden, so sehe ich dieses Holz-
herz auf ihrem Grab.

Und dann haben wir noch ein letztes Ritual. Bei uns in Werne
findet jedes Jahr Ende Oktober eine groRe Kirmes statt - sie heiBt
Sim-Ju. Zu Sim-Ju ist in Werne der Teufel los. Alle sind unterwegs
und vergnugen sich auf der Kirmes. Als Nadine noch fit war und
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noch laufen und essen konnte, waren wir oft mit ihr da. Sie
liebte die Musik, den Duft der Essensstande und die vollen
StraBen. Natirlich war es fir uns oft schwer Dini zu ,,bandi-
gen“ - am liebsten ware sie von einem Stand zum nachsten
gerannt und hatte dabei alles gegessen, was auf der Kirmes
angeboten wurde.

Mit der Zeit nahm aber leider die Freude an den Besuchen der
Kirmes ab. Als Nadine nicht mehr laufen und essen konnte und
laute Musik sie aus der Ruhe brachte, sind wir nicht mehr mit
ihr auf die Kirmes gegangen. Seit diesem Jahr hat Nadine aber
Sim-Ju-Lebkuchenherzen gesammelt. Jedes Jahr haben wir
ihr eins von der Kirmes mitgebracht und in ihrem Zimmer zu
den anderen Herzen gehangt.

Nach ihrem Tod bringen wir ihr jedes Jahr ein Lebkuchenherz
zu ihrem Grab und hangen es dort in den Baum. Ich hoffe,
dass sie es sehen kann und sich dartiber freut.

Diese Rituale sind fester Bestandteil unseres Lebens ohne
Nadine geworden. Sie ermaglichen es uns, an Weihnachten,
ihrem Geburts- und Todestag an sie zu denken, in Erinnerun-
gen zu schwelgen, das Schone in ihrem Leben neu zu durch-
laufen.

Und es ermoglicht mir,

... Zeit zu haben, an Dini zu denken.

... die Erlebnisse mit ihr, die tief in meinem Herzen stecken,
herauszuholen - dariiber zu reden, zu lachen und auch
ZuU weinen.

... hicht alleine sein zu missen, sondern in der Familie
zusammen zu sein und zu spiren, dass wir zusammen
gehoren und das zusammen durchstehen.

... die Trauer Uber ihren Tod zu verarbeiten, da ich merke,
dass ich nicht alleine bin.

> Christin Hartkopf

Cthi:?\ce
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Der letzte Weg

Der letzte Weg, das letzte Gefihl, eine Zeit des Kampfens ist
nun voruber.

So viele Jahre hatte ich Angst vor eben diesem Tag, dem Tag,
an dem der Anruf kommt, in dem es heiBt: ,,Es ist vorbei,
Stephanie ist nicht mehr bei uns.“

Heute ist er da, dieser Tag.

Es ist eine Mischung aus Gluck und Trauer, die mich begleitet.
Eine Mischung aus Lachen und Weinen. Und das ist viel schlimmer,
als einfach nur zu trauern.

Ich stehe da und weib nicht, was ich flihlen soll. Wie ich mich
fuhlen soll.

Ich glaubte, ich sei so stark, ich hatte das Gefiihl, alles liberwinden
zu konnen und doch merke ich immer wieder, dass in mir die Trauer
wiitet; wutend, versuchend, sich nach auen zu beiBen.

Das Herz schmerzt.

Ich frage mich, wieso es so gekommen ist.

Einst, da waren wir eine Familie. Ich hatte einen Bruder
und eine Schwester und mit beiden konnte ich spielen.
Mein Bruder war viel alter als ich und somit mein Vorbild.
Damals war alles noch normal.

Jetzt bin ich alleine.
Und so alleine fiihle ich mich.

Warum fuhlt es sich richtig an?
Das ist die groBe Frage, die mich nun bedriickt.

Ich sitze am Todestag meiner Schwester auf der Couch,
weine nicht mehr - das habe ich schon getan - und merke,
ganz tief im Inneren, das es richtig ist.

Dass alles, was passiert, genau das ist, was passieren musste.

Aber wofur?

Die Fragen verdunkeln wieder den Weg.
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Briefe einer Mutter

Dorothee Groters, Mutter von drei Kindern: der Panik. Ich weiB, alles fiir dich getan zu haben, ich wei
Alexander verstarb im Alter von 33 Jahren am ich war da, 25 Jahre lang. Manchmal nicht oft genug, so
07.02.2012, Stephanie wurde 25 Jahre alt, verstarb empfinde ich es jedenfalls, aber ich hatte ja auch noch eine

Familie. Wie wird nun meine Zukunft aussehen? Werde ich
einen Weg finden, nun auch mit meinem Partner weiter zu
leben? Oder werde ich mein Leben komplett andern, wie ich

am 12.03.2013, und Michael, 24 Jahre alt. Nach dem
Tod von Stephanie verarbeitet die Mutter ihre Trauer,

indem sie ihrer Tochter Briefe schreibt. Nachfolgend es so oft gesagt habe? Ich habe Angst um Michael, denn er ist
lasst sie uns Lesern an ihren Gedanken und Gefiihlen mein Sohn, der mir noch bleibt. Ich habe Angst, jetzt zu sehr
teilhaben. meine Gedanken auf diesen Jungen zu verlagern. >>>

19. Marz

Was mir bleibt, ist die Erinnerung an dein Lachen, an deine
Frohlichkeit und an deine Geduld dein Leben zu leben, so wie
es war, gepragt von Krankheit. Deine Krankheit hat das Leben
von dir, deinen Geschwistern und mir gepragt. Wir standen am
Morgen auf und dachten dariiber nach, wie wir dir das Leben
erleichtern, schoner machen konnen. Wir haben uns verges-
sen. Alexander hat es nicht geschafft, mit deiner Krankheit
und seinem eigenen Leid zu leben. Er ist vor dir gegangen,

um dich nun in den Arm nehmen zu konnen. Michael weif
nicht wie er leben kann, denn er ist gepragt von Sorgen und
Angsten, wie er wohl mit deinem Tod und deinem Leid leben
konnte und nun leben muss. Ich, Deine Mutti fiihle mich im
Moment ganz komisch. Auf der einen Seite weiB ich, dass ich
fur dich alles getan habe, 25 Jahre, die Halfte meines Lebens
habe ich fiir dich gelebt, ich habe mein Leben um dich herum
vergessen. Auf der anderen Seite ist eine ganz eigenartige
Trauer, eine Trauer, die keine ist. Ich kann nicht weinen und
ich schame mich schon fast dafiir. Ich fiihle mich befreit, nicht
von dir mein Engel, sondern von all den Sorgen, der Angst,
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Aus Dingen, die im Leben normal sind, etwas zu machen, was
mich dann wieder runter ziehen wird. Das Leben ist so schwer
und am Morgen werde ich wach und weiB nicht, was am Tag
passiert. Als ich deine Aufgaben hatte, wusste ich meist,

wie es am Tag sein wiirde. Ich hatte eine Aufgabe und wusste
immer genau, was da auf mich zukommt. Nun ist alles neu, ich
habe keine Sorgen mehr um dich, du mein Engel, der du mein
Lebensinhalt warst. Die Erinnerung an dein Lachen, an dein
Lacheln wird Michael und mir die Kraft geben weiter zu leben.

Ich liebe dich und Liebe hort niemals auf.

Deine Mutti

Vier Wochen ohne dich,

Vier Wochen des ,,iImmer-noch-nicht-Begreifens”, dass du nicht
mehr da bist.

Vier Wochen Schmerz, der nicht rauskommt.

Vier Wochen viele Dinge noch erledigen, die mit dir zu tun
haben.

Vier Wochen weinen, schreien und sich zusammenreiBen.

Vier Wochen am Morgen fragen, wo bist du?

Vier Wochen warten, dass ich aufwache und es doch nur ein
Traum war.

Ich bin losgegangen, um nun ein anderes, mir fremdes Leben
zu beginnen. Wohin mich auch immer dieser Weg fiihren wird,
du bist immer an meiner Seite.

Du mein Engel, ich vermisse dich so unendlich, so wie ich dich
die ganzen 25 Jahre unendlich geliebt habe. Ich hatte immer
eine Aufgabe, nun steh ich hier und weiB nicht so recht, was
ich anfangen soll.

Es braucht seine Zeit, aber dieser Weg scheint schwerer zu
sein, als dich zu begleiten.

Ich wusste doch immer, was ich machen musste. Du warst
mein Leben, meine Hoffnung und dennoch auch mein Schmerz.
Wie oft habe ich liber diesen Tag nachgedacht, wie sehr hatte
ich Angst vor genau diesem Tag. Als er da war, war ich zu-
nachst fassungslos aber dann ganz ruhig, ja auch an diesem
Tag habe ich gewusst, was ich fiir dich noch tun musste, damit
es dir gut geht.

Ich vermisse dich so, dieser Schmerz wird Tag fiir Tag groBer.
Langsam begreife ich, dass du nun nicht mehr da bist und

mir an meinen Haaren ziehst. Oder mir die Wurst vom Brot
nimmst, oder einfach nur Chaos machst.

Ich begreife, dass ich deine Art, mit deinem Leid umzugehen,
nicht mehr bewundern kann.

Ich begreife, dass ich dein Lachen nur noch in meiner Erinne-
rung haben werde.

Ich begreife, dass du einfach nicht mehr da bist, ich kann dich
nicht mehr anfassen, dich in den Arm nehmen, dich driicken.
Ich kann mit dir nicht mehr reiten gehen oder schwimmen
oder Rad fahren.

Ich kann nicht mehr mit dir in dem Garten sein, da, wo du
dich immer so wohl gefiihlt hast.

Nur noch Erinnerungen, schone Erinnerungen, die mir hoffent-
lich Kraft geben, um mein weiteres Leben wieder zu finden.

Ich liebe dich, du mein Engel.

5. Brief an meinen Engel

Guten Morgen, mein Schatz!

Mein erster Urlaub nach deinem Tod ist vorbei und es war

so ganz anders als friiher. Es war so anders; keine Sorgen und
Angste, dass irgendwas mit dir sein kénnte und ich nicht so
schnell bei dir ware. Ja, es war ein schones Gefiihl, so befrei-
end. Ich weiB, ich habe alles fiir dich getan, was ich machen
konnte, ich habe mein ganzes Leben nur auf dich abgestimmt.
Auch wenn du nicht bei mir zuhause warst, so warst du doch
immer mein Leben. Meine Umgebung hatte es schwer mit mir.
Ich habe viele wichtige Dinge gar nicht mehr gesehen. Gerade
die letzten zwei Jahre, als du so nah bei mir warst. Ich habe
diese Zeit genossen und bin voll darin aufgegangen dich ganz
nah bei mir zu haben. Gerne wiirde ich immer noch an deinem
Bett sitzen, deine Hand halten oder mit dir und Cindy mit dem
Rad fahren, reiten gehen oder schwimmen, ein Eis essen, all
die schonen Dinge mit dir noch genieBen. Aber du bist nicht
mehr hier, du bist jetzt ein Engel und es geht dir besser, denn
dein Leben war kein Leben mehr.



Ich bin gliicklich, dass ich es geschafft habe dich gehen zu lassen.
Mein Versprechen, dich loszulassen, wenn die Zeit gekommen

ist, ich habe es geschafft. Ich war bei dir und habe deine Hand
gehalten, du lagst in meinem Arm und hattest ein Lacheln auf den
Lippen.

Es sind schon fast drei Monate vergangen, als das geschah, wovor
wir so groBe Angst hatten. 13 Jahre mit dem Gedanken leben,
dass jedes Jahr das letzte Jahr sein konnte. Heute frage ich mich,
woher man so eine Kraft bekommt einen solchen Weg zu schaffen.
Michael und ich sind mit all diesen Gefiihlen nun erst mal in ein
Loch gefallen, wo wir beide wieder heraus kommen miissen.
Jeder fur sich muss nun einen Weg finden, wie es denn nun weiter
geht.

Das Leben konnte jetzt leichter sein, aber irgendwie bin ich
immer noch so gelahmt und kenne noch immer nicht den richtigen
Weg.

Wir schaffen das, denn wir haben dich und auch Alexander sehr
lange begleitet. Dadurch sind wir stark, wir missen nur wieder
anfangen zu kampfen, nur diesmal fur UNS.

Du fehlst mir, aber das Bewusstsein, dass es dir nun gut geht,
macht mich und auch Michael stark.

Was uns bleibt ist die Erinnerung an dein Lachen, an deine
Unbeschwertheit, deine Art dein Leben zu leben.

Ich liebe dich.

Deine Mutti

6. Brief an meine Tochter

Hallo mein Schatz!

Heute sind es 5 Monate, 5 Monate ohne dich, ohne dein Lachen,
dein Lacheln, ohne die Sorgen um dich, ohne die Arbeiten fir
dich, ohne Angst, du konntest jederzeit nicht mehr da sein.

Nun bist du nicht mehr da, und mein Leben ist einfach nur noch
so sinnlos. Ich habe angefangen zu arbeiten und habe dabei das
Gefuhl, ich wirde nur arbeiten, um dich zu vergessen, nein, nicht
dich vergessen, aber den Schmerz vergessen, den Schmerz deines
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Verlustes. Heute vor 5 Monaten habe ich dich gehen lassen
mussen. Du bist in meinem Arm gestorben und ich hatte das
Gefiihl alles richtig gemacht zu haben.

Ich war immer fur dich da, egal wann und um wie viel Uhr.
Immer, jeden Tag und jede Nacht, wenn du mich gebraucht
hast, war ich da. Aber das ist ja normal, wenn man Mutti
ist.

Jeden Morgen schaue ich in den Himmel und ein Stern
leuchtet immer, nie derselbe aber immer einer. Ich schaue
mir die Wolken und den Sonnenaufgang an und ich bin
begeistert, wie es manchmal aussieht. Bilder, die so schon
sind. Ich bleibe immer noch jeden Mittwoch stehen, jeden
Mittwoch um 5.30 Uhr, dann als Deine Omi gestorben ist.
Mittlerweile ist nicht nur sie da oben, sondern gleich vier
meiner Liebsten. lhr alle fehlt mir so sehr, an manchen Mor-
genden stehe ich nur da und beginne zu weinen. Es tut gut,
ohne dass irgendjemand sieht, dass ich schon wieder einmal
weine und traurig bin.

Aber das tut gut, an euch denken, euch fiihlen, euch ganz
nah zu sein.

Heute war ein schlimmer Tag. Ich habe am ganzen Korper
gezittert. Irgendwie habe ich den Eindruck, es wird von
Monat zu Monat schlimmer. Aber ich bin mir auch sicher,
irgendwann wird es nicht mehr so wehtun und ich kann
»,normal” leben.

Haltet mir bitte die Daumen, dass ich alles hinbekomme.
lhr fehlt mir, so sehr.

Deine Mutti

Cthiﬁue
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Die Zeit im Kinderhospiz, als unserer jiingsten
Tochter Lara nur noch wenige Wochen zum Le-
ben blieben, fiihrte mich zu einer ausgesprochen
intensiven Auseinandersetzung mit den Themen
Sterben, Tod und Trauer.

Die eigenen Gefiihle und Gedanken mussten und mussen noch
bis heute einen Ausdruck bekommen und damit ihren Anteil

zu einer Reflexion der eigenen Situation beitragen. Ich wollte
mit meinen Bildern auch Zeugnis dariiber ablegen, wie es mir
geht und welche Gedanken mich in den jeweiligen Zeitraumen
beschaftigten. Die Bilder, Farben und Formen, die mir durch
den Kopf gingen, brachte ich so zu Papier.!

Die Krise fuihrte zu einer schopferischen Kraft, weil ich
einerseits ein Ventil fur den seelischen Druck benotigte, an-
dererseits aber auch in der Trauer von auBen wahrgenommen
werden wollte. Das Malen war fur mich das geeignete Medium,
mir ,,Gehdr“ zu verschaffen und mich nicht zu verstecken.?

Die Auseinandersetzung mit dieser Zeit hat seit zwei Jahren
zu einem Bilder-Zyklus gefuihrt, der am Ende aus sechs Bildern
bestehen wird. Vier davon sind bis heute fertig gestellt. Das
fiinfte Bild ist in Vorbereitung. Damit lasst sich ein Uberblick
Uber den gesamten Zyklus geben. Die Titel der einzelnen
Bilder lauten: 1. ,,Die Hande*; 2. ,,Das Leben*, 3. ,,Der Fall“,
4. ,Die Trauer“, 5. ,,Die Hoffnung“ und 6. ,,Die Versohnung“.
Inhaltlich lassen sich die Bilder ,,Die Hande* und ,,Das Leben*
den Themen Sterben und Tod zuordnen, ,,Der Fall*“ und ,,Die
Trauer* den Themen von Tod und Trauer, wahrend die Bilder
,Die Hoffnung“ und ,,Die Versohnung“ die Themen von Trauer
und Hoffnung zeigen.

Das Bild ,,Die Hande“ (2011)

Das erste Bild ,,Die Hande“ entstand im Kinderhospiz aus
dem Druck heraus, das Thema des sich ankiindigenden

Todes unserer Tochter an mich heran zu lassen. Es ist die
Darstellung einer abstrakten Ubergabe des ,,Lebenslichtes*
von der einen zur anderen Seite. Wahrend die linke Seite

in den roten, orangen und gelben Tonen an eine Sonne und
damit an das aktive Leben erinnert, verweisen die schwarzen
und blauen Tone auf den Mond, der auch im Kreisrund dieses
Bildabschnitts zu sehen ist. Getragen wird das Ganze von
einem grun und braun gehaltenen Untergrund, der sich durch
das ganze Bild hindurchzieht. Gesichter sind auf beiden Seiten
in die organisch-ornamentalen Strukturen eingearbeitet
worden und sollen die Vorfahren symbolisieren. Die Ubergabe
selber ist in einen groBen Halbkreis gelegt, in den nur die
beiden Hande und das Rund des Lebenslichtes hineinragen.

In der Riickschau wirkt das Bild wie die Darstellung der
Annaherung an das kommende Schicksal. Es hat noch die
Ansicht eines im Wesentlichen geistigen Prozesses. Im Bild

ist das kommende Schicksal in seiner ganzen Harte noch nicht
wirklich angekommen.

Chné?\ce

Das Bild ,,Das Leben“ (2011)

Das zweite Bild ,,Das Leben“ entstand ebenfalls im Kinder-
hospiz. Der Tod der Tochter rickte naher und wurde greifbare
Realitat. Damit war auch die abstrakte Vorstellung des Ver-
lustes durch eine konkretere zu ersetzen. Das Skelett auf der
rechten Seite verdeutlicht am besten diesen Wandel.

Die Komposition wird durch eine vertikale Einfliigung mit
Wirbeln, Uhren und Efeu in zwei Teile getrennt. Dieser
mittlere Bereich symbolisiert die Zeit, die das Leben
bestimmt. Das Auge im Zentrum dieses Abschnitts schaut
dabei in Richtung des Skeletts. In der linken Halfte sind

das Gesicht und der Oberkorper einer jungen Frau in die
kreisformig angeordneten organisch-ornamentalen Strukturen
eingearbeitet. In der rechten Halfte liegt ein Skelett auf einer
nach unten geneigten Ebene. Beide Seiten sind mit hellen
Farben ahnlich gehalten. In die Komposition sind vereinzelt
Elemente aus dem Leben von Lara (wie zum Beispiel der kleine
HeiBluftballon) oder bildhafte Elemente von Abschied (Schiff
und Sonne mit Wolken) eingestreut.

Das Bild ,,Der Fall*“ (2012)

Das dritte Bild ,,Der Fall“ entstand kurz nach dem Tod der
Tochter. Es ist die Darstellung der Auseinandersetzung mit
dem Gefiihl der Haltlosigkeit, des Fallens und Schwebens.
Die von unten angerissene Figur bestimmt dabei die Kompo-
sition. Sie ist in die das ganze Bild von oben nach unten
durchziehenden und sich miteinander verschlingenden Bander
eingearbeitet. Uber der Figur steht eine mittelalterliche
Totenlaterne, die wie ein Leuchtturm zu beiden Seiten

ihre Strahlen ausschickt. In die untere Halfte des Bildes

sind jeweils an den Randern kleine Szenen aus dem Leben
eingefligt. Sie symbolisieren das Gefiihl des Voriibergleitens
am Leben.

Das Bild war am Anfang von meiner Meinung begleitet, damit
die eigene Trauer darzustellen. Aber es war nicht die Trauer,
sondern der Schwebzustand davor. Nach einigen Wochen
wusste ich, dass die Trauer etwas ganz anderes ist und daher
einen anderen Ausdruck zu bekommen hatte. >>>
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1Siehe dazu: Kraus, Werner (2007): Die Heilkraft

des Malens, Miinchen, S.48

,»,Um das Hirn aber auch wirklich vom neuen Selbst-Bild
Uiberzeugen zu konnen, muB das neue Bild durch eine Tat,
durch ein effektiv gemaltes Bild entstehen, nicht bloB
durch ,Einbildung’.“

2Siehe dazu: Gosken, Eva (2003): Die Hiiterin der ] : 1 " iy ] ' =
Verwandlungen. Uber das Schépferische in der Trauer. : 2 2
1 ,Hl-

Oberhausen, S.97, 103, 104, 136 und 138 i 5 -
7 %' »Der Fall
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Das Bild ,,Die Trauer* (2013) (400 x 100 cm)

Das vierte Bild ,,Die Trauer“ entstand am Ende des zweiten
Jahres nach dem Tod unserer Tochter. Die Trauer war ange-
kommen und es war ein machtiges, lebensbestimmendes
Gefiihl. Dementsprechend wurde das Bild mit 4 mal 1 Meter
wesentlich groBer als die tibrigen und die ganze Flache wurde
fast vollstandig ausgefiillt. Die Komposition liest sich von links
nach rechts. Sie wird aber auch durch den ,,RiB“ in der Mitte
in zwei Teile geteilt.

Die beiden Gesichter am linken Rand haben ihre Miinder

weit geoffnet und schreien ihren Schmerz heraus. Er ergieBt
sich in schwarzen und blauen Strukturen bis fast zur Mitte.
Darunter stehen lila gehaltene Leuchttiirme vor gelbem
Himmel. Sie verweisen auf die Orientierungen, die benotigt
werden. Der Riss mit seinem Zentrum im Kreis steht fir das
Uniiberwindbare und endgtiltige Abgetrennt-Sein. Hier ist
auch bildlich die Lebensschnur durchtrennt. Rechts neben
dem Riss versucht eine Hand vergeblich, etwas zuriickzuhal-
ten. Die dahinter aufgebaute trennende Struktur macht die
Endgultigkeit und die Vergeblichkeit deutlich. Die rote Farbe
verweist auf das Blut und den Schmerz, ebenso wie die vielen
tranenformigen Strukturen. Dahinter und angebunden an

die Lebensschnur rollt sich eine Hand ein. Das abgetrennte
Leben erlischt. Die groBe braune Wolkentur und die darunter
liegende und sich bis an den rechten Rand erstreckende Burg
verweisen auf ein Jenseits, das wir nicht durchschauen konnen.
Als weitere Symbole der Trauer sind eine Bank und ein See in
schwarz und lila am unteren Bildrand zu sehen.

> Dr. phil. Claus Maywald
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Schaue ich in meinen Garten, streift mein Blick
unweigerlich je nach Jahreszeit auf karge oder
bliitenreiche Pflanzen, Straucher, Obstbaume oder
die Wolken und den etwas versteckten Horizont.

Kehrt mein Blick zuriick, sehe ich auf einen rund geschlagenen
Granitstein mit eingraviertem Labyrinth, dem altesten Symbol
der Menschheit. Meistens nehme ich das Zeichen nicht wabhr;
manchmal jedoch halte ich inne und denke an Lisa, die vor

30 Jahren als Totgeburt zur Welt kam.

Der Stein liegt noch nicht lange hier - fiinf Jahre - eine Uber-
raschung meines Mannes an meinem 60sten Geburtstag.

Erst seit dieser Zeit, nach vielen Jahren des Ehe-, Familien- und
Arbeitslebens tritt das damalige Geschehen wieder verstarkt in
unser Geflihlsleben. Uns wurde bewusst und wir sprachen aus,
was uns damals hatte aus der Bahn werfen konnen. Wir beschaf-
tigten uns mit dem eigenen Tod und mit Erinnerungspunkten.

Zu der Zeit reifte in uns der Entschluss, dass Lisa - die nie

vom Leben Besitz ergreifen konnte, die ging, ohne dass das
Leben sichtbar begonnen hatte - das Recht hat, dass wir
Lebenden uns an sie erinnern. Dies bedarf Rituale und Symbole.

ChDé?\ce

Jetzt erzahle ich, was ich mit Lisa er-leben durfte.

Mein Mann und ich wollten immer eine groBe Familie sein, mit
eigenen Kindern, und auch Pflege- und Adoptivkindern wollten
wir ein Zuhause geben.

Unser erstes Pflegekind lebte schon zweieinhalb Jahre bei uns,
als ich nach zwei Aborten mit Lisa nach einigen Erschwernissen
schwanger wurde. Die Freude groB, auch wenn der Frauenarzt
sagte:

»Sie sind schwanger, aber Sie halten das Kind noch nicht in
lhren Armen.“

Fiir uns bewahrheitete sich dieser Satz. In der 21. Schwanger-
schaftswoche waren bei einer Vorsorgeuntersuchung keine
Herztone mehr zu horen. Lisas Tod wurde festgestellt.
Fassungslosigkeit!

In der Praxis wurden alle hektisch. Mein Mann wurde verstandigt.
Er brachte unsere Tochter bei Freunden unter. Eine Taxe fuhr
mich in die Frauenklinik. Dort kam ich auf ein Zimmer mit
einer Frau, die bald ihr Kind bekommen wiirde.

Die Geburt wurde sofort mit Wehenbeschleuniger eingeleitet.
Nach mehreren Infusionen innerhalb von zwei erbarmlichen
Tagen und Nachten loste sich die Frucht. Heute frage ich mich,
warum war ich allein im Krankenhaus? Die Frage habe ich mir
damals nicht gestellt. Schmerzen einer gelingenden Geburt
habe ich nicht erlebt und ich kann sie mir auch nicht vorstel-
len, wohl aber die schmerzliche Zerrissenheit dieser Tage - es
wurde etwas herausgerissen, was ich nicht aufgeben wollte.



Ich und mein Mann, wir lagen uns in den ersten unfassbaren
Momenten in den Armen, weinten, munterten uns auf. Nachts
konnte ich leise in mein Kissen weinen; auch, wenn doch schon
alles gesagt war. Wir beide funktionierten nur, erledigten die
Dinge des Alltagslebens gefasst und wie erwartet.

Wir freuten uns iiber unsere zweieinhalbjahrige Pflegetochter,
mussten stark sein, und die leibliche Mutter gab Sonja genau
in diesen Krankenhaustagen zur Adoption frei.

Welch ein Gliick!

Heute kann ich unser emotionales Umgehen mit diesem Ver-
lust unseres Ungeborenen nicht mehr verstehen. Wir wollten
stark sein, nicht standig davon sprechen, auch wenn das Herz
tiberquoll.

Wie schon erwahnt, nach kurzer gemeinsamer Trauer und ver-
heulten, versteckten Nachtstunden, blickten wir nach vorn.

Der Alltag, Beruf und Tochter fiillten meinen Mann aus, wahrend
ich mich damit befasste, ein noch nicht voll entwickeltes, nur
mit allen Facetten angelegtes Kind tot auf die Welt gebracht
zu haben.

Wo waren unsere Gefiihle nach dem Verlust des Kindes geblie-
ben? Hatten wir genug fir uns getrauert? Lenkte uns die so sehr
gewiinschte Adoption von der Trauer ab? War mein Verhalten
von dem gesellschaftlichen Verstandnis, was man 1984 vom
Tod eines Kindes vor der Geburt hatte, gepragt? Wie viele
Frauen sind davon betroffen? Fast jede Frau kann von Aborten,
emotional schmerzvollen Abtreibungen, Tod eines Kindes in
der Schwangerschaft berichten. Oder wie viele Eltern werden
vom Tod des Kindes durch Unfall, Krankheit oder lebensver-
kiirzender Genetik heimgesucht? Dies bedenkend und an uns
herangetragen, konnte und durfte ich nicht jammern, sondern
hatte meine Enttauschung vergraben.

Wir wollten nicht aufgeben, sondern hoffnungsvoll erneut ver-
suchen, ein eigenes Kind zu bekommen.

Doch es sollte nicht sein. Das Gutachten des Human gene-
tischen Institutes beinhaltete Griinde fiir das Absterben des
Kindes mit der Vermutung, ein weiteres Kind konnte ebenfalls
betroffen sein, vielleicht lebensfahig, aber schwerstbehindert.
Wir entschieden uns, dem Rat der Arzte zu folgen und die ge-
netischen Launen der Natur zu akzeptieren. Also: Kein eigenes
Kind!
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Und diese unsere rein rationale Entscheidung wurde von mir
von Zeit zu Zeit in Frage gestellt. Immer wieder flackerte der
Wunsch nach einem eigenen Kind wieder auf, manchmal auch
geauBert, und von meinem Mann mit den Worten beantwor-
tet: ,,Aber, wir haben uns doch aus medizinischen Griinden
gegen ein eigenes Kind entschieden.“ ,,Ja, das haben wir,
aber vielleicht ist das Kind beim nachsten Mal lebensfahig.“

Natlrlich verblasste mit zunehmendem Alter dieser tief in
mir verankerte Wunsch. Es geht mir mit der Erinnerung an
Lisa wie mit dem Blick auf den Labyrinthstein: im Winter,
ohne Schnee, wird der Blick frei gegeben, im Friihjahr ist er
lieblich umrankt von weiBen Blumen, im Sommer verdecken
ihn die aufstrebenden Rosenblatter und im Herbst, wenn

die Blumenstangel gekiirzt werden, wird er wieder sichtbar.
Ich lebe mit unserem Kind Lisa inzwischen ohne Trauer, aber
mit der notigen Beachtung, dass sie zu uns gehort, ganz nach
dem Titel von B. Hellinger ,,Anerkennen, was ist.“

> Annegret Streuer
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Als Du dich angekiindigt hast und endlich am
07.08.99 nach lang ersehntem Warten gesund
geboren wurdest, was hatten wir alles fiir Plane:
Papa wollte mit dir FuBball spielen, einen Drachen
steigen lassen und endlich hatte er jemanden,

mit dem er seine Begeisterung fiir Motorsport
teilen konnte, ja, Du solltest ein Kart bekommen
... und eine gute Ausbildung, einen ,,guten* Beruf,
keine finanziellen Sorgen haben ... Eigentlich war
alles klar ...

Doch Du wurdest krank. Mit acht Monaten stagnierte deine
Entwicklung. Mit 14 Monaten hast du dein Augenlicht verloren ...
Du entwickeltest dich langsam aber stetig zuriick. Du hattest eine
Krankheit ,,ohne Namen“, die jedoch unaufhaltsam dein Gehirn,
und somit alle Funktionen Stiick fiir Stuick zerstorte. Du konntest
nicht laufen. Du konntest nicht sprechen und irgendwann noch
nicht einmal mehr essen ...

Das Fortschreiten deiner Krankheit ,,ohne Namen“ hat eine Behin-
derung nach der anderen nach sich gezogen. Irgendwann warst Du
ein schwerst-mehrfachbehinderter Junge ... und trotz allem unser
Uber alles geliebter Sohn!

ChDé?\ce

Was haben wir alles durch dich gelernt ... Das kann man mit
Worten gar nicht beschreiben ...

Es gab schlimme, ganz schreckliche Erlebnisse, aber auch
ganz auBergewohnlich schone ... mit dir und durch dich ...

Du hast uns die Augen fur die wesentlichen Dinge im Leben
geoffnet, hast uns gelehrt, dass nichts selbstverstandlich ist
... Du hast uns gezeigt, was es heiBt, jemanden bedingungslos
zu lieben ...

Doch leider haben wir durch dich auch erfahren, was Angst
wirklich bedeutet, was Verzweiflung und was Hilflosigkeit ist
und wie es sich ,,anfiihlt“, wenn einem das Herz zerrissen
wird ... Wie oft haben wir neben dir gestanden und konnten
deinem Leiden, diese extremen Unruhezustanden, die selbst
,,gestandene* Arzte schockiert hatten, nur hilflos zusehen und
konnten es mit dir ,,nur*“ aushalten ...



Aber, wenn es dir wieder besser ging, hast Du gelacht und
uns angestrahlt, als ware ,,deine Welt“ in Ordnung ... In den
Momenten warst Du einfach ein gliickliches, zufriedenes Kind!

Oft frage ich mich, wer hat wen durchs Leben gebracht? Wer
hat wen dabei an die Hand genommen? Wir dich? Oder Du uns?

Du hast uns sogar zu der Einsicht gebracht, dass einzig und
allein Du das Recht hast, liber dein Leben zu entscheiden ...
Wir durften dich dabei nur begleiten... und haben deine
Entscheidung ,,gehen zu wollen“ akzeptiert. Am 18.08.03,
elf Tage nach deinem 4. Geburtstag, um 18.00 Uhr bist Du
in unseren Armen friedlich eingeschlafen.

Du warst trotz deines Alters, trotz deiner Krankheit, so viel
gescheiter ...
Du warst unser Lehrer!

Und auch heute lernen wir immer noch von dir: Was es heiBt,
jemanden wirklich zu vermissen ... Wie unendlich groB Sehn-
sucht sein kann ...

Oft sind wir traurig und so allein ..., wir vermissen dein La-
chen, wiirden so gern bei dir sein ...

Doch Du bist nicht hier ... Du lebst jetzt in uns ... und wir
missen weiter ... Fir dich,

fir uns und unsere Lieben ...

Und wieder heiBt es aushalten!!! ... Auch wenn ich dieses
»Aushalten-Missen“ mittlerweile abgrundtief hasse ...

Doch die Hoffnung, dass wir uns irgendwann, irgendwo wieder-

finden, lasst uns unseren langen, schweren und steinigen Weg
weitergehen ... - mit dir in unseren Herzen!

»Ein Lehrer beeinflusst die Ewigkeit; er kann nie sagen, wo
sein Einfluss aufhort.“ (Henry Adams)

> Sabine Richter
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In diesem Jahr jahrt sich Tinos Todestag zum
zehnten Mal. Tinos Eltern veroffentlichten zu
diesem Anlass folgende Zeitungsanzeige.
(Anmerkung der Redaktion)

Lieber Tino,

jetzt sind wir schon 10 Jahre ,,ohne“ Dich und es
ist in den Jahren vieles passiert ...

Es war eine lange Reise durch ein tief dunkles Tal,
gespickt mit einigen Stolpersteinen und stets auf
der Suche ...

Auch nach festem Boden unter den Fufen und
immer in der Hoffnung, ein bisschen Sonne zu
finden.

Wir bemiihen uns und schlagen uns tapfer - ein-
fach wie DU!

Und doch ist es eine Wanderung auf schmalem
Pfad ...

Aber eines wird uns ewig bleiben:
Deine Einzigartigkeit

unendlich kostbar

unersetzlich

DU!

Wir vermissen Dich!

Und tragen wir Dich fest in unseren Herzen.
Daran kann selbst die Zeit nichts andern!

Und wenn es so aussieht, als war’n wir nur zwei
DU bist immer mit dabei!!!

In Liebe

Mama & Papa

(und Oma und alle, deren Herzen DU beriihrt
hast)

Chpgience



Schwerpunktthema
Familienleben - Familien leben

Die Trauer lebeng

oy

... Zieht es mich in das Traurigkeitsmeer
bis auf den Grund
Stille und Dunkelheit dort

Und Schwere, die mich fast erdruckt.

Manchmal ...

... tanze ich mit den lachelnden Spatzen
Winde tragen mich weit

uber die weinenden Wolken

und ich fliege mit Dir.

> Ines Nowack
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Heike Saalfrank und Eva Goede:

»Abschied von der kleinen Raupe*

Echter Verlag Wirzburg, 1998
17. Unveranderte Auflage 2012, € 12,80

Schmatz, die kleine Raupe und Schmierle, der Schneck sind
Freunde. Sie unternehmen viel zusammen, haben SpaB und
mogen sich sehr. Doch eines Tages verandert sich etwas in
dem Raupenleben von Schmatz. Die kleine Raupe ist nicht
mehr da. Sie wird, so wie Schmierle sie gekannt hat, nie
wieder kommen. Schmatz ist gestorben. Schmierle ist sehr
traurig, dass die treue Freundin nicht mehr da ist. Er holt sich
Trost bei Lale, der alten und weisen Schnecke. Nach einiger
Zeit findet Schmierle neue Freunde und spurt, dass Schmatz
irgendwie in der Nahe zu sein scheint. Was war geschehen?
Die kleine Raupe hatte Fliigel bekommen und musste nicht
mehr auf dem Boden kriechen. Sie war gestorben, um als
wunderschoner Schmetterling wiedergeboren zu werden.

Dieses Buch erzahlt von Freundschaft, der Traurigkeit des
Abschiedes aber auch einer Chance von neuen Freundschaf-
ten. Die Geschichte zeigt Kindern, dass sie sich bei Traurigkeit
Hilfe holen konnen wie Schmierle bei der alten Lale, und dass
man nach oder neben der Traurigkeit auch wieder frohliche
Momente erlebt z. B. mit anderen Freunden.

Die Symbolik der Verwandlung von der Raupe zum Schmetter-
ling ist bekannt, die der Frage nachspurt, welche Verwand-
lung es nach dem Versterben geben kann. Aus der Raupe wird
ein Schmetterling. Welche Verwandlung konnte es nach dem
Menschenleben geben? Hier kann die Phantasie eines jeden
einzelnen einsetzen.

Medienschau

Medienschau

Dieses Buch gibt die Hoffnung, dass es nach dem Tod ein
neues Leben gibt, und dass dieses vielleicht so schon ist,
wie es sich niemand vorstellt. Eine Raupe ahnt sicher nicht,
dass sie eines Tages Fliigel bekommen wird und davon fliegt.
Diese plastische Beschreibung ermoglicht es Kindern sich
die abstrakte Moglichkeit von einem ,,Leben nach dem Tod“
vorzustellen.

Als ich dieses Buch kiirzlich in einer Schulklasse einsetzte,

in der ein Klassenkamerad verstorben war, kam ein Kind auf
mich zu, das wusste, dass ich vom Ambulanten Kinderhospiz-
dienst komme und sagte: ,,Warum hast du das Buch mitge-
bracht, das ist doch gar nicht traurig.“ Nein, es muss nicht
traurig sein. Es kann auch trostliche Momente und Gedanken
geben, wenn man uber das Sterben spricht.

Heike Saalfrank und Eva Goede sprechen in ihren bunten,
liebevollen Bildern und der schonen Sprache auch altere
Kinder und Erwachsene an.

> Nina Stahl

Chniience
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Martin Pistorius

Als ich unsichtbar war: Die Welt aus
der Sicht eines Jungen, der 11 Jahre
als hirntot galt

TB, 333 Seiten, Bastei Liibbe, 2011 € 8,99
Korper, Geist und Seele

Was passiert mit dem Geist und der Seele eines Menschen,
wenn er ohne die Fahigkeiten eines Korpers leben muss, dieser
nur noch eine nutzlose Hiille ist, die keine Funktionen mehr
Ubernimmt, der Korper kein Gefuhl, keine Mimik, keine Gesten
mehr zu den Mitmenschen transportieren kann?

In seinem Buch ,,Als ich unsichtbar war“ nimmt Martin Pistorius
den Leser mit in seine Innenwelt und lasst ihn teilhaben an
einer intensiven Reise durch sein Leben. Martin ist zwolf

Jahre alt, als er sich eine ratselhafte Krankheit zuzieht:

Er verliert seine Sprache, die Kontrolle iiber seinen Korper,

ist nach wenigen Monaten véllig hilflos. Die Arzte vermittelten
den Eltern ,,mehr oder minder deutlich, sie sollten warten,

bis mein Tod uns alle erlosen wiirde.* (S. 22)

Seine Familie bezieht ihn trotzdem immer in ihr tagliches Le-
ben ein. Besonders sein Vater hat ihn mit seiner grenzenlosen
Liebe am Leben erhalten. ,,Ich glaube, mein Geist begann zu
erwachen, als ich ungefahr sechzehn war, und mit neunzehn
war er wieder in vollem Umfang funktionsfahig.“ (S. 29)

Pistorius Verstand war hellwach, wahrend seine Umwelt
dachte, er bekomme nichts mehr mit, keine Worte, keine
Gefiihle, keine Gesprache. Er durchlebte alle menschlichen
Gefiihle, gefangen in einem stummen Korper. Fir die Mit-
menschen war er ,,unsichtbar® und existierte viele Jahre nur
fur sich selbst. Seine Gefiihle konnte er nur mit sich selbst
»teilen“. Wenn die Verzweiflung ihn ,,verriickt“ zu machen
drohte, floh er in seine Phantasiewelt, dort war er lebendig.

Chpiience
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Man taucht ganz in seine Wahrnehmung
ein, lernt mehr lber seelische Zustdnde,
nimmt an Situationen teil, die kaum
aushaltbar sind ...

Martin Pistorius hat die Gabe, den Leser in seine Welt als Ge-
fangener seines Korpers mitzunehmen. Man taucht ganz in
seine Wahrnehmung ein, lernt mehr uber seelische Zustande,
nimmt an Situationen teil, die kaum aushaltbar sind, u.a. wie
er in einem Pflegeheim korperlich und seelisch misshandelt
wurde.

Die Wandlung: Virna, die Physiotherapeutin hat die Begabung
sich durch den tiefen dunklen Graben der korperlichen Hiille
hindurch zu fihlen. Sie nimmt eine minimale Bewegung wahr
und spurt, dass in dem Kokon eine lebendige Seele gefangen
ist und macht sich auf den Weg, Pistorius Hilfe anzubieten,
sich seiner Umwelt zu zeigen, sich mitzuteilen. Nachdem
Untersuchungen ergeben haben, dass Pistorius einen ,,wachen
Geist“ hat, wird es ihm durch moderne Hilfsmittel moglich mit
seiner AuBenwelt zu kommunizieren. Mit Hilfe eines Laptops
und einer computergenerierten Stimme findet Pistorius den
Weg zuriick ins Leben.

Er macht einen Hochschulabschluss und arbeitet danach in
einem Forschungsprojekt. Wie ein Schmetterling ist Pistorius
aus seinem Kokon geschlipft, und als er in der Welt ,,das
Fliegen“ lernt, stellt er fest, dass er sich nun nicht nur frei
und gliicklich fuihlt, sondern dass ihn die vielen Jahre als
unsichtbarer Mensch gepragt haben. Im Kontakt zu anderen
Menschen spiirt er viele Unsicherheiten und Angste und
erlebt viele Verletzungen durch sein ,,Anderssein®. Als er
Joanna kennen lernt, wird endlich seine Sehnsucht nach Liebe
gestillt. Sie liebt ihn genauso wie er ist. Joanna schenkt ihm
mit ihrer Art, ihn ganz und gar anzunehmen, ein Gefiihl von
Schwerelosigkeit.

Gerne empfehle ich dieses Buch weiter! Pistorius nimmt den
Leser von einer Emotionswelle mit zur nachsten. Er malt mit
Worten Bilder, die einem noch lange im Kopf bleiben, auch
wenn man das Buch langst schon zur Seite gelegt hat.

Dieses Buch war fiir meine ehrenamtliche Tatigkeit sehr
hilfreich. Es hat mich fur meine Begleitung noch tiefer
sensibilisiert. Ich spire mich noch intensiver ein, versuche
kleinste Nuancen wahrzunehmen, gebe mir Mihe, mich noch
mehr in ,,meinen“ lebensverkiirzend erkrankten Jugendlichen
einzufuhlen.

> Michaela Erdmann
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Dada peng
mein buch vom leben und sterben

Gutersloher Verlagshaus, in der Verlagsgruppe
Random House, 2013, 160 Seiten, 14,99 €.

Dada Peng ist Schriftsteller und Songwriter.

Mit 27 Jahren begann er, ehrenamtlich im Hospiz
Schwerte zu arbeiten. Er hat nach Literatur zum
Thema Sterben/Tod gesucht, die ihn als jungen
Menschen anspricht, und dann selbst dieses Buch
geschrieben. Auf seiner Webseite schreibt er:

,»das thema sterben begleitet mich ganz personlich
schon mein leben lang und ich empfand es oft als
last. aber dann war es mir auch immer wieder eine
freude, menschen, die ich liebe, in den tod zu beglei-
ten. es war nie leicht, aber es war immer gut*.

Dada Peng beschreibt den Tod seiner geliebten Mutter:

,»mein groBter wunsch war es, wahrend der finalen
sterbephase nur nicht allein mit meiner mutter zu
sein [...].mir wurde sehr schwer ums herz. Ich verab-
schiedete mich von dem gedanken, dass ich mich vor
diesem erlebnis driicken konne [...], und da waren
wir nun, nur wir zwei, und ich hatte das gefiihl, dass
all das, was ich ihr jemals sagen wollte, verstanden
wurde, ohne dass auch nur ein wort fiel.

heute weil ich, dass die entscheidung, meine mutter
ein letztes mal zu sehen, fiir mich richtig und sehr
wichtig war. und ich lese auch immer von menschen,
die so ihren frieden mit dem verstorbenen schlieBen
konnten und dass genau das sehr wichtig sei fir

die eigene trauerbewaltigung, ein letzter abschied
quasi.“

Das kleine Buch ist in einer ,,jungen Sprache“ ge-
schrieben, auf eine unkonventionelle, packende und
auBergewohnliche Weise. Das Besondere an diesem
Buch ist, dass es immer wieder dazu auffordert, ei-
gene Notizen und personliche Geschichten, Gedichte
und Gedanken aufzuschreiben, damit es ,,mein buch
vom leben und sterben* wird. Die Songs und Ge-
dichte von dada peng zum Thema runden das Buch
auf besondere Weise ab.

> Renate Hennig

Zwei Zeitschriften zu Leben, Leid und Trauer
Seit 2012 gibt es zwei Zeitschriften auf dem Markt, die sich mit zentralen
Themen der Hospizbewegung befassen: Leidfaden und Leben und Tod.

Leben & Tod

Forum fur neue kulturelle Dimension

,Seit Jahrtausenden setzen sich Menschen kulturell, wissenschaftlich,
ethisch, juristisch und spirituell mit dem Ende des Lebens auseinander.
Dabei finden sie immer mehr Fragen als Antworten®, heiBt es in einem
gemeinsamen Editorial der drei Herausgeber. ,,Wir mochten gemeinsam
mit lhnen einen ganzheitlichen Blick auf den Themenkreis rund um den
Tod und das Sterben werfen - und insbesondere darauf, was dies fiir unser
Leben bedeutet. Das Leben nach dem Tod, das Leben und die Gesundheit
und kulturelle Aspekte von Leben und Tod werden genauso dazugehoren.
Die Zeitschrift wendet sich nicht an ein Fachpublikum, sondern soll einem
breiten Publikum zuganglich gemacht werden. Es ist denkbar, dass Leben
und Tod demnachst im Zeitungskiosk zu finden ist.

Leben und Tod erscheint viermal im Jahr zu einem Preis von 3,50 €.

In den ersten beiden Ausgaben von 2013 gab es die Schwerpunkte Er-
innern und Vergessen-Phanomen Demenz (1/13) und Wiirdig leben und
sterben - wie geht das? (2/13). Die libergeordneten Themen werden mit
ganz unterschiedlichen Textarten erfasst. Es gibt z. B. Erfahrungsberichte,
Beitrage aus der Wissenschaft, Interviews, Reportagen. Die Vielfalt an Zu-
gangsweisen zu den Themen macht die Zeitung attraktiv und lesenswert.
Meiner Meinung nach gehort sie in den gut sortierten Zeitschriftenhandel.
Ich bin sehr gespannt, ob sie sich dort behaupten kann und ob es so sein
wird, wie die Herausgeber hoffen. Ob es so sein wird, dass die Menschen
bereit sind, zu den Fragen von Leben und Tod Antworten zu suchen.

Leidfaden

Fachmagazin fir Krisen, Leid und Trauer

Im Unterschied zu Leben und Tod ist Leidfaden eine Fachpublikation.

In der Beschreibung der Zeitschrift durch den Verlag heiBt es: Leidfaden
mochte (semi-)professionellen Trauerbegleitern eine inhaltliche Verortung
bieten, die sie in ihrer Arbeit unterstiitzt und als Fortbildungsorgan dient,
Hintergriinde beleuchtet und DenkanstoBe gibt.

Als Zielgruppen werden Trauerbegleiter/-innen, Hospizgruppen, stationare
Hospize, Palliativstationen, Mitarbeiter/-innen in Altenpflegeheimen,
SAPV-Teams, Selbsthilfegruppen, Seelsorger, Ausbildungsinstitute, Be-
statter/Trauerredner und psychoonkologische und psychotherapeutische
Praxen genannt.

Leidfaden erscheint viermal im Jahr zu einem Abonnementpreis von 68,- €.

In 2013 werden folgende Themen behandelt:

Heft 1/2013: Rituale - zwischen Pathos und Folklore
Heft 2/2013: Manner und Krisen

Heft 3/2013: Trauer und Sprache - jedes Wort zahlt
Heft 4/2013: Humor - heilsam oder zerstorend?

Die einzelnen Hefte enthalten u. a. Praxis- und Forschungsberichte,
Reportagen, Interviews, Tagungskalender, Verbandsnachrichten, fachspe-
zifische Foren, Glossen, Rezensionen, Literaturhinweise. Fur Menschen,
die in den genannten Arbeitsfeldern tatig sind, bietet Leidfaden eine
sinnvolle Moglichkeit, den eigenen Horizont zu erweitern und neue
Anregungen zu gewinnen.

> Kornelia Weber
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Zum Gedenken

Duwarst es.wert
SO sehr

DuUlbistiestwe i
&b o it
[raurigkeit
geblichen ist:_

aﬁ Hémer? o = Py
b -l* ,_T—'_ . | _-I-U : | e
Stelle ™ | — *-:"'
. _ .4 .
> Gitta Deutsch : . . 4




Zum Gedenken

Elena

Elena Rauen
*04.01.1993 +17.09.2013

Domenik

Domenik Zampich
*17.03.2001 + 05.07.2013

David

David Schmidt-Simmank
*19.01.1995 +17.05.2013

Stephanie

Stephanie Bender
*17.12.1987 +12.03.2013

Judith

Judith Marie Kim Schultheis
*10.11.1993 +16.02.2013

Colin

Colin Danny Kaiser
* 30.04.2008 + 08.02.2013

Ryan

Ryan Phillip Pasuk
*23.10.2012 +11.01.2013




Adressen

Martin Gierse

Margret Hartkopf

Dr. Eberhard W. Meyer

Paul Quiter

Informationen zu unseren

Ambulanten Kinderhospizdiensten

finden Sie unter

www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinderhospizarbeit/unsere-ambulanten-kinderhospizdienste/
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Ambulante Dienste des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
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