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Liebe Leserinnen, liebe Leser unserer
Vereinszeitschrift ,,Die Chance“,

ein Thema, welches uns seit einigen Jahren beschaftigt und
immer wieder inhaltlich berihrt, ist die Rolle der Mutter von
Kindern mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung. Die meist
sehr intensive Beziehungsebene zu ihren Kindern und zu den
anderen Familienmitgliedern spielt in unserer Kinderhospiz-
arbeit eine groBe Rolle. Nicht nur bei den regelmaRig statt-
findenden Mutterseminaren tauschen sich betroffene Frauen
Uber ihre Lebenssituation aus. Bei den Familienseminaren,
den Ferienbegegnungen, in unseren Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten und weiteren Selbsthilfeangeboten
steht die Auseinandersetzung mit der Mutterrolle im Fokus.
Welche Lebenswege gehen und gingen Mutter? Wie erlebten

sie ihre Rolle in der Familie, in der Gesellschaft, in der
Kinderhospizarbeit? Wie begegnet ihnen ihr Umfeld? Schwer-
punktthema der vorliegenden Chance ist daher ,,Miitter*.

In der Ausgabe aus dem Jahr 2002 standen die Vater als
Schwerpunktthema im Mittelpunkt der Chance. Vater schrieben
Uber ihre Erfahrungen in der Kinderhospizarbeit und ich darf
Ihnen an dieser Stelle auch die Ausgabe aus 2002 ans Herz
legen.

Vorwort

Sie erfahren wie gewohnt Neues aus dem Deutschen
Kinderhospizverein e.V. und seinem Umfeld, lernen die
Vorstandsmitglieder kennen, erfahren Termine und erhalten
einen Einblick in unsere Arbeit.

Ich danke an dieser Stelle Hannelore Leiendecker und
Petra Stuttkewitz, die ihre Zeit und ihre Kraft auch fiir diese
Ausgabe ehrenamtlich eingesetzt haben! Allen Menschen, die
ihren Beitrag zur Chance 2014 geleistet haben, insbesondere
den Autorinnen und Autoren, gilt ebenfalls mein Dank.

Gleich an dieser Stelle mochte ich darauf hinweisen, dass
der Verein fir die redaktionelle Mitarbeit weitere Menschen
sucht, die unterstutzen. Die inhaltliche Ausgestaltung der
Chance ist ein spannendes Tatigkeitsfeld. Wenn Sie sich
daruber informieren mochten, wenden Sie sich gerne an
mich (martin.gierse@deutscher-kinderhospizverein.de).

Ich wiinsche lhnen eine informative und erkenntnisreiche
Lese-Zeit und freue mich uber lhre Riickmeldungen.

|79

> 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.




Vorstand

Neu im Vorstand - Martina Asmus

Mein Name ist Martina Asmus und ich wohne zwischen
Bremen und Hamburg in einem kleinen Dorf im Land-
kreis Rotenburg (Wimme), bin verheiratet und habe
keine Kinder. Ich arbeite Vollzeit im Fachbereich fiir
Burger, Ordnung und Soziales in einer Samtgemeinde
in der Nahe meines Wohnortes.

In meiner Freizeit bin ich neben der Arbeit im Deutschen
Kinderhospizverein e.V. als Mitglied der Freiwilligen Feuer-
wehr aktiv. Dort gehore ich auch mit zum Betreuerteam

der Kinderfeuerwehr fir Kinder im Alter von 6 bis 10 Jahren.

Bevor ich in den Norden gezogen bin, habe ich in der Nahe
von Aachen gewohnt und dort im Ambulanten Kinderhospiz-
dienst im Jahr 2009 den Befahigungskurs fiir ehrenamtliche
Mitarbeiter absolviert. Nach dem Kurs habe ich die Beglei-
tung eines Kindes iibernommen. Dariiber hinaus habe ich
mich in der Deutschen Kinderhospizakademie engagiert und
dort Kinder und Jugendliche in Workshops und auf Ferien-
freizeiten begleitet. Schon wahrend meiner Zeit im Ambu-
lanten Dienst in Aachen war ich Mitglied im Ehrenamtsrat.
Nach meinem Umzug nach Niedersachsen musste ich leider
die Arbeit im Ambulanten Dienst aufgeben, da es in meiner
unmittelbaren Umgebung keinen Dienst gibt, in dem ich mich
hatte engagieren konnen. Somit habe ich mich ausschlieBlich
an den Aktivitaten, Seminaren und Freizeiten der Deutschen
Kinderhospizakademie beteiligt und bin auch dort von den
ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen in den Ehrenamtsrat ent-
sandt worden, in dem ich bis zu meiner Wahl in den Vorstand
in diesem Jahr aktiv war.

Chi?‘lce
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Neben der ehrenamtlichen Arbeit mit den erkrankten Kindern
habe ich auch immer wieder gerne an Veranstaltungen im
Rahmen der Offentlichkeitsarbeit teilgenommen und freue
mich daher, dass ich innerhalb des Vorstandes gemeinsam
mit Sabine Dartenne fiir das Ressort der Offentlichkeitsarbeit
zustandig bin.

Gleichzeitig bin ich im Vorstand Ansprechpartnerin flir den
Ehrenamtsrat.

Auf diesem Weg mochte ich mich noch einmal fir das

mir entgegengebrachte Vertrauen bedanken und hoffe,

dass ich mit meiner Arbeit im Vorstand dazu beitragen kann,
den Verein weiter zu entwickeln und unter Beriicksichtigung
der Interessen der Kinder und Jugendlichen mit lebensver-
kiirzenden Erkrankungen und ihren Familien, aber auch

der vielen ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
die Grundlage fur eine gute, zielorientierte und vielfaltige
Begleitung und Unterstutzung der Kinder und Jugendlichen
und ihren Familien weiter zu optimieren.

,Wir konnen dem Leben zwar nicht mehr
Tage geben, aber den Tagen mehr Leben.
(Cicely Saunders)

> Martina Asmus



Vorstand

Neu im Vorstand - Sabine Dartenne

Sabine Dartenne, 46 Jahre, und seit April Mitglied
im geschaftsfiihrenden Vorstand, dariiber hinaus
verantwortlich fiir den Bereich Offentlichkeitsar-
beit und den Elternrat.

Einige personliche Worte zu mir: Ich bin seit Jahren verwitwet
und lebe mit meiner Tochter Ramona (18) in Haltern am See.
Vor wenigen Jahren lernte ich bei einer 6ffentlichen Ver-
anstaltung die Koordinatorin aus Recklinghausen kennen,
diese Begegnung veranderte unser Leben positiv.

Im Jahr 2013 habe ich an vielen Akademieveranstaltungen
teilgenommen und dort viele Familien sowie ehrenamtliche
und hauptamtliche Mitarbeiter/innen kennen gelernt. Bei
einer dieser Veranstaltungen lernte ich auch die einzelnen
Vorstandsmitglieder kennen, die mich in einem personlichen
Gesprach einluden, die Vorstandsarbeit kennenzulernen.

Im ersten Augenblick sah ich keine Moglichkeit als allein-
erziehende Mutter mit kleinem Netzwerk die Aufgabe an-
zunehmen. In stillen Momenten lieB ich meinen Gedanken
freien Lauf und nahm die Einladung zur Mitarbeit an. Ab
Januar 2014 durfte ich die Vorstandsmitglieder begleiten
und bekam so einen Einblick in die Inhalte der Vorstandsar-
beit, erlebte das Arbeitsvolumen und priifte, wie Ramona
mit der neuen Situation klar kam und letztendlich wog ich
ab, ob ich meiner Tochter und der Arbeit gerecht werden
kann. Diese Phase beendete ich mit der Entscheidung fur
die Vorstandsarbeit. Somit habe ich mich bei der Jahres-
hauptversammlung zur Wahl gestellt.

Das Vertrauen der Mitglieder freut mich sehr und nun
bin ich auf das ,Laufband“ des Vereins aufgesprungen.
So sagten das zwei meiner Vorstandskollegen 2012 bei
ihrer Vorstellung - fiir mich ein schones Bild.

Die ersten Tage und Wochen bin ich bildlich gesehen ,,ge-
laufen®, habe zugehort, gefragt, gelesen, um immer mehr
den Verein mit seinen Werten, seiner Haltung sowie den
alltaglichen Aufgaben und all den Menschen im Biiro Olpe
und zum Teil in den Ambulanten Kinder- und Jugendhos-
pizdiensten kennen zu lernen. Fiir mich war es zunachst
wichtig, die Zusammenhange zu verstehen - auf Vereins-
ebene und politisch.

Mein Restiimee: Was fiir ein toller Verein. Was haben all die
Menschen - die Familien, die haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeiter/innen und die Wegbegleiter in der Vergan-
genheit Gutes geleistet und erreicht. Ich werde noch viel
Zeit benotigen, um fast 25 Jahre Vereinsgeschichte zu
begreifen und zu verstehen. Dies ist jedoch eine schone
Aufgabe. Ich habe schon soviel Gutes durch den Verein
erfahren und das ist meine Motivation, nun durch meine
Vorstandsarbeit meine Zeit, Engagement und Wissen dem
Verein zuruickzugeben.

Ich freue mich auf die Arbeit und die Moglichkeiten der
Begegnungen mit lhnen, daruber hinaus sind Ramona

und ich uns sicher, dass wir das alles stets gestemmt
bekommen!

> Sabine Dartenne

Chbiience
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Vorstand
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Neu im Vorstand - Maren Wleklinski

Mein Name ist Maren Wleklinski, ich wohne in
Bergisch Gladbach und habe vier mittlerweile
erwachsene Kinder. Ich arbeite als medizinische
Fachangestellte in Teilzeit in einer neurologischen
Praxis und mache dort iiberwiegend Funktionsdiag-
nostik.

Durch meine Tochter Annika, die 1996 geboren und lebens-
verkiirzend erkrankt ist, bin ich 2007 zum Deutschen Kinder-
hospizverein e.V. gekommen.

Im April dieses Jahres bin ich in den Vorstand gewahlt
worden und bin dort gemeinsam mit Eberhard Meyer flir
das Ressort Inhalte zustandig, was mich sehr freut. Da sich
die Inhalte aus den Bedurfnissen der Familien ergeben, freue
ich mich uber einen Dialog mit Eltern und ehrenamtlichen
Mitarbeiter/innen. Ich habe dieses Ehrenamt sehr gerne
ubernommen und bin dankbar fuir das Vertrauen, das mir
geschenkt wurde. Ich hoffe sehr, einen kleinen Beitrag zur
Unterstutzung der Lebenssituation von Familien mit lebens-
verkirzend erkrankten Kindern/Jugendlichen leisten zu
konnen.

> Maren Wleklinski
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Eine Laudatio zu Ehren von Margret Hartkopf

Liebe Vereinsmitglieder,

sehr geehrte Damen und Herren,

diese Jahreshauptversammlung heute ist eine besondere Kontakte kniipfen, vernetzen, heiBt ,,den Menschen
Mitgliederversammlung, denn mit der Entlastung des begegnen“, auf sie zugehen, zuhoren, sie mitnehmen,
Vorstands, die Sie soeben ausgesprochen haben, endet wenn sie denn wollen, auf einen gemeinsamen Weg.

auch die Amtszeit von Margret Hartkopf.
Dem Menschen begegnen heiBt aber auch im Verstandnis

Vorausschauend und auf das Wohl des Deutschen Kinder- von Margret Hartkopf: sich stellen, Position beziehen, streiten,
hospizvereins achtend, hatte Frau Hartkopf schon bei ihrer Haltung einnehmen, Verantwortung tibernehmen. Und belegt
letzten Wahl angekiindigt, nicht mehr kandidieren zu wird dieses Verstandnis wiederum in dem Protokoll einer
wollen. Jahreshauptversammlung.

Diese Vorausschau, die Sorge, dieses Sich-kiimmern, Am 18. August 1996, also bereits ein Jahr, nach dem ersten
kennzeichnet wohl am besten den Menschen, aber auch Auftauchen dieses Namens, wurde der Vorstand neu gewabhlt.

das Vorstandsmitglied Margret Hartkopf.

>>>

Bereits zu dem Zeitpunkt, als ihr Name das erste Mal in
einem Protokoll der vielen Jahreshauptversammlungen
auftaucht, wird diese ihre Eigenschaft deutlich.

Am 27. August 1995, der 5. Mitgliederversammlung des
Kinderhospizvereins, wie er damals noch hieB, verzeichnet
das Protokoll:

,,Frau Hartkopf wird zum Thema Offentlichkeitsarbeit
Kontakte zu Herrn Hiuippe, MdB, herstellen, der Kontakte
zu unterschiedlichsten Medien hat.“ D. h. Ubersetzt: macht
ihr mal hier drinnen weiter, ich kimmere mich derweil um
die Kontakte drauBen.




Vorstand

Herr Lamar wurde 1. Vorsitzender, Herr Weber Schatzmeister
und zum Geschaftsfuhrer sagt das Protokoll: ,,Fiir das Amt des
Geschaftsfuhrers kandidiert Frau Margret Hartkopf. Sie wurde
einstimmig gewahlt. “

Wenn, dann ganz.

Halbe Sachen - und jetzt wende ich mich dir, liebe Margret,
direkt zu - sind deine Sache nicht.

Wenn du etwas tust, dann ganz.
Du lasst nicht locker, bis auch das letzte Detail bedacht ist.

Und selbst dann fallt dir bestimmt noch irgendetwas Neues
ein.

Das entlastet all die Menschen, die mit dir zusammenarbeiten,
denn du bist ja da - als Sicherheit, mit deinem Wissen, deiner
Umsicht und vor allem: mit deinem Elefantengedachtnis.

Wie oft es dich aber auch belastet hat, wenn man sich auf
deiner Zuverlassigkeit ausruhen konnte, haben nur wenige
Menschen gesehen und die Tranen deiner Uberforderung hast
du schnell der Sache zu Liebe weggesteckt.

KEMPER

Aber, du hast es oft selbst gesagt: deine Insistenz kann auch
ganz schon nerven!

Wer von uns, die wir mit dir zusammen gearbeitet haben,
kennt es nicht, dein wollendes Drangen?

Hast du schon ...2
Wir missen noch ...!
Wenn wir nicht bald ...!

Immer aber - nun gut: meistens aber - verbindest du das
Drangen mit nachsichtiger Geduld, Verworrenes auch noch
ein drittes Mal zu erklaren und einmal geplante Vorhaben
immer wieder neu anzustoBen.

Mit diesem vollen Einsatz hast du uber 18 Jahre den
Deutschen Kinderhospizverein mitgestaltet und entscheidend

gepragt.

Die Protokolle der Jahreshauptversammlungen seit 1995
belegen dieses Engagement eindrticklich:

Ich kann nur einige Hohepunkte nennen:

HeMPER



1997

»ochreinemarkers Live!“. Der damit verbundene Spendenauf-
ruf erbrachte den Betrag von ca. 47.000 DM.

1998

Eroffnung Haus Balthasar, das erste deutsche stationare
Kinderhospiz.

Das erste Heft der Zeitschrift ,,Die Chance* erscheint unter
der Redaktion von Petra Stuttkewitz und Kornelia Weber.

2002

erkennen die Krankenkassen die Kinderhospizarbeit erstmals
an und die Abrechnung von Mehrfachaufenthalten ist moglich.

2004

Expertenanhorung der Kinderkommission des Deutschen
Bundestages.

2005
1. Deutsche Kinderhospiztage, also das 1. Kinderhospizforum.

Griindung der Deutschen Kinderhospizakademie (Eroffnung
2006).

Entwicklung eines Curriculums fur ehrenamtliche Mitarbeiter.
2006

hat der Verein inzwischen 15 eigene ambulante Kinderhospiz-
dienste.

10.02. Erster ,,Tag der Kinderhospizarbeit“.

Deine Wahl in den Vorstand des BAG Hospiz, jetzt Deutscher
Hospiz- und PalliativVerband.

2007

Gesundheitsreform: Mit den beriihmten Paragraphen 37b und
39a wurde erreicht, dass jedes Kind einen Rechtsanspruch auf
Palliativversorgung hat und die Kinderhospizarbeit besonders
beriicksichtigt werden muss.

Erster Kinderhospizpreis im Rahmen des Forums.
2008

Der Verein begriiBt das 2000. Mitglied (heute sind es fast
3.000!)

2009

Neuregelung der Finanzierung der ambulanten und
stationaren Hospizarbeit - Rahmenvereinbarung mit den
Krankenkassen.

Die Kinderhospizarbeit und das Thema Sterben, Tod und
Trauer sind in der Gesellschaft verankert.

Danach richtet sich der Blick nach innen:

In den letzten Jahren deiner Amtszeit werden Elternrat,
Ehrenamtsrat, Betriebsrat eingerichtet.

Mit den Projekten ,,Zukunftssicherung® und ,,Initialisierung
Vorstandsarbeit* sichert der Vorstand die Strukturen der
Organisation.

Und mit unserem gemeinsamen Projekt ,,Ubergang“ schaffen
wir die Voraussetzungen fur eine kommende Zeit, in der wir
haufiger wechselnde Vorstande erwarten.

Die wenigen Auszuge aus den Protokollen markieren nur
die bedeutendsten Meilensteine des Erfolgs, an denen viele
Menschen beteiligt waren.

Ich erwahne insbesondere die Griinderfamilien Grefenberg,
Lamar, Krieger, Raschper, Volk und Weber und die Vorstands-
mitglieder der ersten Stunde: Anneliese Raschper, Richard
Volk und Werner Weber.

Und einen Namen will ich deshalb erwahnen, weil mit ihm
die inhaltliche Konsolidierung der Kinderhospizarbeit un-
trennbar verbunden ist: Petra Stuttkewitz.

Sie alle und viele Unerwahnte haben in groBer Verantwortung
dazu beigetragen, die Kinderhospizarbeit zu entwickeln, zu
scharfen, und den Verein zu profilieren.

Aber es sind auch deine personlichen Erfolge, die du mitge-
setzt und mitgestaltet hast.

Das Bundesverdienstkreuz am Bande, das dir der damalige
Bundesprasident Horst Kohler 2008 verliehen hat, ist ein
Ausdruck der Anerkennung des Erreichten. >>>
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Wer gestaltet, formt.
Nicht Jeder, nicht Jede passt in diese Form.
Und nicht Jede, nicht Jeder will in diese Form.

Auf dem langen Weg der 18 Jahre haben dich viele Menschen
begleitet, sind dir nahe gekommen, ja, sind dir Freund und
Freundin geworden - aber es gab auch Menschen, die deinen
Weg nicht mitgegangen sind.

Zu ihnen ist Distanz eingezogen und daruber sind,
wie ich weiB, auch Freundschaften zerbrochen.
Nie aber wurdest du jemandes Feind.

Das liegt an einem kleinen Gegenstand, den du immer mit
dir tragst: es ist dein ,,Diplomatiekofferchen®, wie du es
selber nennst.

Man sieht es nicht, du tragst es im Verborgenen. Wenn du
es aber offnest, dann holst du Dinge heraus wie Nahe,
Zugewandtheit, Verstandnis, Flirsorge.

Und eingeleitet wird das Offnen von dir meistens mit den
Worten: ,,Ja, aber gleichzeitig ...“

Mit diesem ,,Gleichzeitig” bemiihst du dich um mehrere
Sichtweisen, schaust Menschen, Vorgange, Sachverhalte
von moglichst verschiedenen Seiten an und suchst so den
besten Weg, die beste Form.

Wer formt, gestaltet.

Die heutige Gestalt des Vereins in seiner Vernetzung mit der
Hospiz- und Palliativlandschaft Deutschlands tragt deine Hand-
schrift.

Du hast dich um die Kinderhospizarbeit und um den Deutschen
Kinderhospizverein verdient gemacht.

Dafir sagen wir dir Dank.

Dein Einsatz aber ware nicht moglich gewesen, wenn du in
den vielen Jahren nicht von deinem Mann, deinen Kindern und
deiner ganzen Familie immer und immer wieder unterstiitzt
worden warst.

Deshalb beziehen wir alle deine Lieben ein und sagen auch
ihnen Dank - nicht zuletzt auch im Gedenken an eure ver-

storbene Tochter Nadine, ohne die du den Weg zur Kinder-
hospizarbeit vermutlich nie gefunden hattest.

Wir wiinschen dir, wir wiinschen euch als Familie, eine gute

Zeit nach deinen langen Jahren der Vorstandsarbeit.

Uns aber wiinschen wir, dass du uns, dem Verein, verbunden
bleibst und uns mit deinem Rat, deinem Wissen und deinen
Kontakten weiter unterstutzt -

und wir nehmen gern in Kauf, wenn du deine Beitrage weiter-
hin einleitest mit ,,Ja, aber gleichzeitig ...“!

Olpe, 6. April 2014

> Eberhard W. Meyer




Elternrat

Veranderung im Elternrat

Bereits im Sommer dieses Jahres musste Detlef Harms
aus gesundheitlichen Griinden sein Amt als einer der
drei Sprecher des Elternrates niederlegen und seine
Mitarbeit mit sofortiger Wirkung beenden.

Mit Verstandnis und Respekt hat der Vorstand des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. diese Mitteilung zur Kenntnis genom-
men.

Und doch bedauern wir diese Entscheidung sehr, denn mit
groBem Engagement hat sich Detlef Harms in den Jahren
seiner Sprechertatigkeit fur die Eltern und Familien eingesetzt,
unzahlige Gesprache gefiihrt, zugehort und dem Vorstand mit
Rat und Tat zur Seite gestanden.

Besorgt hoffen wir, dass seine Entscheidung zur Gesundung
beitragt und sich Detlef wieder mit voller Kraft seiner Familie
und seinem Beruf widmen kann.

Im Namen aller Vereinsmitglieder sagt der Vorstand ein
herzliches ,,Danke“ fur sein Engagement im Elternrat des
Deutschen Kinderhospizvereins.

Mit dem Dank an Detlef Harms verbindet sich aber
auch eine Bitte

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. lebt aus dem Engagement
der Familien.

Das Zentrum seiner Arbeit sind die Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender Erkrankung.
Konnten sich in den Anfangsjahren die betroffenen Familien
noch unmittelbar uber ihre eigenen Anliegen miteinander und
Uiber ihre Bediirfnisse auch mit dem Vorstand direkt austauschen,
da sie sich alle untereinander kannten, so hat sich diese Moglich-
keit zur Begegnung in den 25 Jahren der Vereinsgeschichte sehr
gewandelt.

Bei 20 Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten und
Uber 50 Seminaren der Deutschen Kinderhospizakademie
ist dieser personliche Kontakt nicht mehr in dem MaBe wie
friiher gegeben.

Um seine Arbeit aber weiter an den Bediirfnissen der Familien
ausrichten zu konnen, braucht der Verein, sein Vorstand und
die Organisation den lebendigen Austausch mit den Familien.
Daher wurde der Elternrat 2011 als Interessenvertretung der
betroffenen Familien und Beratungsgremium des Vorstands
gegriindet.

In jedem Dienst konnen die Familien eine Vertretung in den
Elternrat entsenden. Die Gesamtgruppe aller Elternratsmit-
glieder wahlt dann drei Sprecher oder Sprecherinnen als un-
mittelbare Ansprechpartner fiir den Vorstand. Damit konnen
wir den gemeinsamen Austausch zwischen den Familien und
dem Vorstand zwar nicht mit allen direkt, aber doch vermit-
telt durch den Elternrat sichern.

Wir bitten alle Eltern sich ihren zeitlichen Moglichkeiten
entsprechend im Elternrat zu engagieren.

Mit Ihrer Mitarbeit in diesem wichtigen Gremium gestalten
Sie das Vereinsgeschehen mit und sichern so auch die leben-
dige Zukunft des Vereins.

> Sabine Dartenne

Chniience
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10.02 - Tag der Kinderhospizarbeit
Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. in der Frauenkirche in Dresden

Vor Jahren bin ich schon einmal an dieser Stelle gewesen.
1976 war es, da habe ich einen Haufen grauer und
schwarzer Steine gesehen; die Kirche war am Boden
zerstort. Schlimmes war einst passiert. Am 10. Februar
2014 bin ich wieder hier gewesen, dieses Mal nicht
nur an, sondern in der Frauenkirche in Dresden.

Das Bild ist ein komplett anderes.

Stein fir Stein ist diese Kirche wieder aufgebaut worden.

Mit viel Miihe, Feingefiihl, Herz und FleiB ist an ihr gearbeitet
worden. Innen ist sie jetzt sanft farbig und schon; viel Grin,
eine gute, lebendige Farbe und rosa fiir das Herz. Kleine,
runde Babys tummeln sich in den Wolken oben am Altar.

Die Kirche wirkt frisch und relevant, aber nicht neu; ihr
Glanz gediegen, aber etwas gedampft. Ich vermute, sie ist
jetzt nicht ganz das, was sie friiher einmal war. Aber immer-
hin, sie steht wieder. Wenn man mir 1976, oder gar bei der
Griindung des Kinderhospizvereins damals im Jahre 1990,
gesagt hatte, dass ich einmal eine feierliche Kinderhospizver-
anstaltung in der Dresdener Frauenkirche miterleben wiirde,
hatte ich so eine Aussage schlicht und einfach nicht verstanden;
das hatte meine Vorstellungskraft tiberstiegen.

Aber jetzt saB ich hier. Es wurde herzlich gegriiBt und geredet.
Ich hatte das Gefiihl, dass alle, die da vorne standen, so ehr-
lich wie uberhaupt nur moglich mit dem Thema Kinderhospiz
umgegangen sind. Ich gebe zu, wir machen es der Kirche mit

Chbii?'lce

unseren Anliegen nicht einfach. Wir erwarten Antworten,

wo sie offensichtlich unserem Verstandnis nach nicht zu haben
sind. Wichtiges ist dennoch angesprochen worden, scheinbar
einfache Themen, die wir gar nicht genug bedenken konnen.
Es ging um die Hilfe, die durch Gemeinschaft und Solidaritat
kommt, Begriffe, die auch sicherlich bei der Griindung unseres
Vereins 1990 eine Rolle gespielt haben.

Die Musik, ein Highlight des Abends: diese bescheiden, grandiosen
Stiicke, von den Musikern, dem Chor und den Solisten so wunder-
bar gespielt und gesungen, haben die angesprochenen Gedanken
der Solidaritat untermauert. Die von Bach vertonten Textzeilen
,,Bist Du bei mir, gehe ich mit Freuden ...”, bringen dies alles
schon seit Jahrhunderten zum Ausdruck. Es hat wohl nie eine Zeit
gegeben, wo der Mensch keinen anderen Menschen gebraucht hat.
Wir sind hier alle eingebettet in eine lange Tradition.

Es wurde mir klar, dass so viele Menschen, die an diesem
Abend in der Frauenkirche anwesend waren, diese Hilfe
leisten und dass sie bei uns sind. Es sind Menschen, die viel
Muhe und Gedanken darauf verwendeten, den Abend wiirdig
zu gestalten. Einige bekannte Gesichter von Personen, die
dem Verein seit vielen Jahren zur Seite stehen, sah ich an die-
sem Abend. Da waren z. B. die Moderatoren der Veranstaltung,
ebenso wie der bekannte FuBballer, die aus dem Rheinland
angereist waren, um Solidaritat zu zeigen und deutlich zu
machen, dass der Verein weiter auf ihre Hilfe setzen kann.



Weitere, mir sehr vertraute Menschen waren dort, Freunde
aus der Griindungszeit des Vereins, mit denen wir zusammen
nach Dresden gefahren waren. Es war wundervoll, den Tag

in diesem wirdigen Rahmen und zusammen mit Leuten zu
begehen, mit denen wir in der Vergangenheit einen langen
Weg gemeinsam gegangen sind. Ganz schnell hat uns dann
aber die Veranstaltung wieder in die Gegenwart geholt. Sehr
bewegend war flir mich die Bilderprozession zum Altar mit
den groBRformatigen Fotos von Kindern aus den verschiedenen
Ambulanten Kinderhospizdiensten. Viele dieser Gesichter sind
mir, auch viele Jahre nach dem Tod von zweien unserer Kinder,
noch bekannt, allen voran und ganz vertraut, dasjenige der
Tochter von guten Freunden. Es ist alles vorbei, es ist alles
wieder da, es geht weiter, es ist nie vorbei. Besser, man baut
immer wieder auf.

> Elizabeth Volk
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NRW-Tag 2014 in Bielefeld

Im Juni dieses Jahres feierte das Land NRW mit
250.000 Besuchern seinen

68. Geburtstag im Rahmen der 800-Jahr-Feier der Stadt
Bielefeld. Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. war auf der
Ehrenamtsmeile des NRW-Tages mit einem Infostand vertreten,
um betroffene Familien zu erreichen, ehrenamtliche Mitarbei-
ter/innen fir die Arbeit zu begeistern und Uber die Angebote
der Kinderhospizarbeit zu informieren.

Ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter/innen aus unserem
Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Paderborn

sowie aus dem Buro Olpe freuten sich Uber viele wertvolle
Gesprache und den Besuch von Ministerprasidentin Hannelore
Kraft, die den Deutschen Kinderhospizverein gut kennt und
auch in Bielefeld ihre Wertschatzung fur die Vereinsarbeit
ausdrickte. Zahlreiche Kinder schwenkten nach einem Besuch
an unserem Stand die ausgeteilten Fahnchen mit dem Motto
,Flagge zeigen fur den Deutschen Kinderhospizverein“ und
Clownin Sabine Kemmann lockte mit vielen lustigen Interak-
tionen die Menschen an unseren Stand und begeisterte so
Jung und Alt.

Chi?‘lce
14

Am Ende dieses Wochenendes stand fur alle fleiBigen
,Helfer“ fest, dies war ein rundum gelungener NRW-Tag
in Bielefeld. Wir freuen uns schon auf ein Wiedersehen
in 2016 - dann feiert das Bundesland NRW seinen

70. Geburtstag.

> Melanie Zeppenfeld
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Offentlichkeitsarbeit

_Authentische Offentlichkeitsarbeit
braucht motivierende Rahmenbedingungen“

In jedem Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. gibt es enga-
gierte ehrenamtliche Mitarbeiter/innen, die von der
Arbeit und den Inhalten des Vereins iiberzeugt sind
und sich personlich dafiir einsetzen den Verein in der
Offentlichkeit vorzustellen.

Sie identifizieren sich mit dem Verein und stellen gleich-
zeitig einen wesentlichen Teil der Identitat des Deutschen
Kinderhospizvereins dar. Sie pragen das Image des Deutschen
Kinderhospizvereins entscheidend mit.

So entstehen in der Offentlichkeit Kontakte und Anlasse -
haufig aus dem privaten Umfeld der ehrenamtlichen Mitar-
beiter/innen heraus (Turngruppe, Gemeinde, Tennisclub, ...).
Die ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen verstehen sich als
,Botschafter/innen des Vereins“ und berichten uber ihre
Arbeit mit einer hohen Authentizitat. Daraus wird deutlich,
dass ehrenamtlich Tatige gerne ihre Fahigkeiten, Kompe-
tenzen und ihre Zeit (haufig Uber die Begleitung hinaus)

in die Vereinsarbeit einbringen mochten und dies aus der
Bereitschaft heraus tun, sich fiir den Verein / die Familien /
die Kinderhospizarbeit / den Ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienst zu engagieren.

In personlichen Gesprachen, die ich als Geschaftsfuhrer

mit den ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen in Disseldorf

und Unna gefiihrt habe, kam als Ergebnis heraus, dass sie

die libergreifende Verantwortung fiir die Offentlichkeitsarbeit

gebiindelt bei einer verantwortlichen Person im Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst wissen mochten. Sie enga-
gieren sich gerne konkret und motiviert, die Verantwortung
fur die Organisation, Planung und Koordination der Aktivita-
ten insgesamt ist ihnen jedoch zu viel. Sie Ubernehmen
gerne spezifische Verantwortung und arbeiten zuverlassig.

Daher ist es ein Anliegen, die Offentlichkeitsarbeit dezentral
in ihren ehrenamtlichen Strukturen zu starken, damit die
Kinderhospizarbeit lokal in der Offentlichkeit dauerhaft
verankert werden kann.

> Martin Gierse

Sie identifizieren sich mit dem
Verein und stellen gleichzeitig
einen wesentlichen Teil

der Identitdt des Deutschen
Kinderhospizvereins dar.
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Stiitzpfeiler Offentlichkeitsarbeit

Wofiir brauchen wir Offentlichkeitsarbeit?

Offentlichkeitsarbeit in den Ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdiensten des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. mochte
die Menschen in der jeweiligen Region erreichen, um Familien
auf unser Angebot aufmerksam zu machen, ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu finden und naturlich um
Spender anzusprechen, uber deren Zuwendungen unsere Arbeit
zum groBten Teil finanziert wird. Ohne Offentlichkeitsarbeit
ist ein Kinderhospizdienst also nicht lebensfahig!

Wo beginnt das Bewusstsein fiir Offentlichkeits-
arbeit ?

Der Einstieg in die Offentlichkeitsarbeit findet statt, indem
unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter schon
im Befahigungskurs die Bedeutung und den Inhalt der Arbeit
kennenlernen. In ihren Familien erzahlen sie von ihren Erleb-
nissen und verbreiten damit die Idee der Kinderhospizarbeit
weiter. Sie machen sich Gedanken, wie die Arbeit bekannter
gemacht werden kann und wer vielleicht als Unterstiitzer in-
frage kommt.

Cth'ﬁ'lce
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Wer leistet die Offentlichkeitsarbeit?

Gebraucht werden Menschen fiir Einsatze an Standen bei
Festen, Infotagen oder Markten. Dem gehen voraus: die
Standplanung, Materialzusammenstellung der Dinge, die

vor Ort gebraucht werden und der Transport zum Einsatzort
samt Aufbau. Fiir diese Hintergrundarbeit brauchen die Dienste
Menschen, die organisieren konnen, tatkraftig unterstitzen
und bestenfalls gute Ideen fiir ein ansprechendes AuBeres
eines Standes haben. Das miissen nicht dieselben Mitarbeiter
sein, die dann auf Menschen zugehen und sie ansprechen;
jeder kann nach seinen Wiinschen und Moglichkeiten einen
Einsatzbereich finden.

Warum engagiert sich jemand in diesem Be-
reich?

Ehrenamtliche Mitarbeiterin Elvira Dormann-Schneider:

,»Ich mochte Menschen fiir die Kinderhospizarbeit interes-
sieren, mit ihnen ins Gesprach kommen und kann ihnen dann
vielleicht Beriihrungsangste nehmen. Dabei stelle ich immer
wieder fest, wie erstaunt meine Gesprachspartner sind, wenn
ich mich so positiv tiber meine Aufgabe auBere und von einer
zufrieden stellenden Arbeit spreche.“ Frau Dormann-Schneider,
eine offene und kreative Mitarbeiterin, fallt es leicht auf



Menschen zuzugehen und es macht ihr Freude, ihrem Gegeniiber
von der Wichtigkeit der Kinderhospizarbeit zu berichten. Diese
Eigenschaften sind auch von Vorteil, wenn wir ,,drauBen, also
in Vereinen und Gruppen, die uns eingeladen haben und auf
Markten und Festen unsere Arbeit vorstellen. Frau Dormann-
Schneider: ,Wenn sich aus einer Einladung eine Spende ergibt,
weil die Zuhorer sich Gedanken gemacht haben, wie sie uns
unterstiitzen konnen, dann ist es auch ein schones Gefiihl,
diese Spende personlich entgegenzunehmen. AuBerdem weiB
ich, dass wieder weitere Menschen auch in ihrem Umfeld von
unserer Arbeit erzahlen und uns damit ideell unterstiitzen.“

Warum bedeutet Dabeisein mehr SpaB und weniger
Arbeit?

Beim Auf- und Abbau von Standen wird viel gelacht. Gemeinsame
Erfolgserlebnisse, etwa in Form einer gut gefullten Spenden-
dose, verbinden und motivieren. Aber auch gemeinsame
Pleiten und Pannen, wie ein vollig verregneter Stand auf
einem Sommerfest, tragen zum Zusammengehorigkeitsgefiihl
bei.

Offentlichkeitsarbeit ist fiir uns Mitarbeiter auch eine Chance,
Kollegen, mit denen wir Standdienst haben, naher kennen zu
lernen oder die schon gut bekannten einmal wieder zu treffen.

Ambulanter Kinderhospiz:
" Siegen

Offentlichkeitsarbeit

In einem groBen Team von 43 ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern, ist es schwer, Kontakt zu allen zu halten.
Arbeitstreffen im Dienst konnen nur in drei Gruppen stattfinden
und nur viermal im Jahr bei zwei groBen Teamtreffen, beim
Sommerfest und der Weihnachtsfeier, kommen alle gemeinsam
zusammen. So bietet auch die Arbeit am Stand oder bei der
Vorbereitung dazu Gelegenheit, das Zusammengehorigkeits-
gefiihl zu starken.

Bei unseren alle zwei Jahre stattfindenden Empfangen fur
Spender und Unterstiitzer kommen besonders viele ehrenamt-
liche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zum Einsatz. Einige
stellen ein kleines Buffet in Eigenarbeit her, andere besorgen
Tische und dekorieren unsere Dienstraume; wieder andere
kiimmern sich um Getranke und stellen Verbindungen zu
Musikern her.

Das alles dient dazu, unseren Dank noch einmal zum Ausdruck
zu bringen, informiert aber auch ber Inhalte, indem wir Bilder
der Arbeit aus den vergangenen zwei Jahren zeigen, die von
unseren Koordinatorinnen erlautert werden. Aus diesen Veran-
staltungen ergeben sich oft weitere Engagements der Besucher
flr unseren Dienst und es entsteht eine engere Anbindung.

\_l}las wiinschen wir uns in Zukunft fiir die
Offentlichkeitsarbeit?

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn mehr begleitete Familien
an dieser Arbeit teilnehmen konnten. Sie sind der Mittelpunkt
unseres Dienstes und geben sehr gut weiter, was die Begleitung
mit allen sonstigen Moglichkeiten der ambulanten Kinder- und
Jugendhospizarbeit fiir sie bedeutet. Dabei geht es uns
nicht um den Mitleidsfaktor, der uns mehr Spenden bringen
konnte, sondern darum, sehr nah auch in dieser Arbeit an
den Bediirfnissen der Familien zu sein und zu dokumentieren,
dass sie ein Teil unseres Teams sind.

> Kathrin Roeingh

,Jch mochte Menschen

fuir die Kinderhospizarbeit
interessieren, mit ihnen
ins Gesprdch kommen und

kann ihnen dann vielleicht
Beriihrungsdngste nehmen




Wir werden zu Weggefahrten

Auf der Weltausstellung 1851 in London lasst Alfred
Krupp (Meister der Eigen-PR genannt) einen groBen
zwei Tonnen schweren Gussstahlblock prasentieren.
Das war - so wird kolportiert - sein erstes PR-Event.

Im Jahr 2007 prasentiert der Ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst in der Region Hannover einen vier Quadratmeter
groBen Wandbehang, der in Eigenarbeit der damaligen
ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen und einer Koordinatorin
entstanden ist.

Aus 42 Stoffteilen, die mit eigenen Kreationen bemalt wurden,
hat eine ehrenamtliche Mitarbeiterin einen wunderschonen
Quilt gefertigt. Aus diesem gemeinsamen Tun ist eine Gruppe
fiir Offentlichkeitsarbeit entstanden, die regelmakig monatlich
zusammen kommt. Inzwischen haben die Beteiligten bis auf drei
zwar gewechselt, geblieben ist der Gedanke, fiir die Bekanntma-
chung des Kinderhospizgedankens, fiir die uns zu begleitenden
Familien, fir die ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen und fir

uns selbst, etwas zu tun.

Offentlichkeitsarbeit ist ein komplexer Begriff und weit
gefasst.

Die Gesellschaft fur PR teilt ihn in 12 Aufgabenfelder ein.

Wir haben uns im Wesentlichen auf zwei Felder spezialisiert,
die mit Mediengestaltung und Netzwerkarbeit zu tun haben.
Ersteres hatte im Aufbau der Kinder- und Jugendhospizarbeit
Prioritat, damit es kommunizierbare Materialien mit Nachrich-
tenwert uUber den Dienst in Hannover gibt.

Geblieben ist aktuell das Entwerfen von Themenbeitragen,
Erfahrungsberichten, Plakaten und Handzetteln, fur Stand-
arbeit und fur Veranstaltungen, die nicht nur verteilt werden,
sondern gezielt an Multiplikatoren weiter gegeben werden.
Dazu gekommen sind auch Gestaltungsideen, die es gilt,
umzusetzen.

Chbii?'lce

Ansporn ist fur uns, den Gedanken und das Verstandnis

der Kinder- und Jugendhospizarbeit in der Bevolkerung

von Hannover und Region zu implementieren. Die Offentlich-
keitsarbeitsgruppe gibt Formulierungen uber Solidaritat mit
Kindern/Jugendlichen, die lebensverkirzend erkrankt sind,
und ihren Familien dazu. Unsere Raumlichkeiten im Gebaude
des Arbeiter-Samariter-Bundes Hannover sind ein Ort der
Kreativitat - und fur alle, die der Arbeitsgruppe angehoren,
Informationsquelle Uber aktuelles Geschehen. Die Mitglieder
sind am Puls der Zeit immer die Ersten, die davon informiert
sind, was sich im Kinder- und Jugendhospizdienst in Hannover
und in Deutschland tut. Wir schatzen diese Aktualitat.

Offentlichkeitsarbeit fiir den Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst ist Kommunikation auf vielen Ebenen,
mit verschiedenen Menschen zu unterschiedlichen Anlassen
mit sinnvollen Inhalten. Auch fiir die Offentlichkeitsarbeit
des Kinder- und Jugendhospizdienstes Hannover gilt, was

in der praktischen Begleitung besonders wichtig ist:

Mit den Augen des anderen sehen, ihn (flir) wahr nehmen,
ihn als Freund der Kinder- und Jugendhospizarbeit gewinnen
- und das auf einer Ebene, die ganz bestimmt mehr als
,Geldeinsammeln” bedeutet.

Es gelingt uns immer mehr, unsere Familien in die Offentlich-
keitsarbeit einzubinden und sie dazu zu holen. Viel Freude
machen uns auch Veranstaltungen, die wir organisieren, die
Standarbeiten, die Spendentibergaben und die Einsatze bei
Dreharbeiten von Fernseh- und Radiosendern. Diese tragen
dazu bei, dass wir ,,unseren” Familien noch naher kommen,
in dem wir auf Fragen und Antworten stoBen, die zuvor nicht
thematisiert wurden. Wir werden zu Weggefahrten, die ein-
ander anvertraut sind.

> Gerda Schdfer



Wie alles begann ...

Als im Jahr 2008 die ersten Kontakte zwischen einer
Handvoll motorradbegeisterter Manner und Frauen
und dem Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
(AKHD) Diisseldorf entstanden, hat wohl niemand
damit gerechnet, dass daraus einmal eine der groBten
Motorrad-Benefizveranstaltungen in Deutschland
entsteht.

Die ,,Biker4kids“ wollten zunachst einfach nur ein bisschen
Abwechslung in den schweren Alltag der betroffenen Familien
bringen. Anlasslich des Sommerfestes des AKHD Diisseldorf

im Jahr 2008 wurden Ausfahrten mit den Kindern organisiert,
fir einige von ihnen oftmals die erste Fahrt als Sozius auf
einem ,,heiBen Ofen“. In Gesprachen mit den Familien und
den Betreuer/innen wurde dann schnell klar, dass es neben
intensiver Zuwendung auch - wie so oft - an Geld mangelt.

So entstand der Gedanke einer Benefizveranstaltung, deren
Erlos vollstandig dem AKHD zur Verfligung gestellt werden sollte.
Und natiirlich sollte das gemeinsame Hobby - das Motorrad-
fahren - im Vordergrund stehen. Um gleichzeitig auch die
Offentlichkeit auf die wichtige Kinderhospizarbeit aufmerksam

Nicht mehr wegzudenken =die Dusseldorfer
Kabarettistin Kathe Kostlich moderiert und begleitet
den Korso seit vielen'Jahren
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zu machen, entstand die Idee einer gemeinsamen Ausfahrt,
bei der jeder Teilnehmer ein symbolisches Startgeld entrich-
ten sollte. Dieses Startgeld sollte dann zusammen mit den
Einnahmen aus Verpflegung, Tombola sowie weiteren Spenden
Ubergeben werden. Erste Gesprache mit der Stadt Diisseldorf
und der Polizei waren positiv und mit dem Unternehmen
,Hein Gericke“, einem der fuhrenden Anbieter von Motor-
radzubehor in Deutschland, fand sich ein Hauptsponsor, der
den Biker4Kids bis heute noch verbunden ist. Der Biker4Kids
Motorradkorso war geboren ... >>>




Beeindruckehdes Panorama: Déf Biker4kids Motorradkor.so wf

I A macht Pause vor der Disseldorfer Stadtkulisse .

Von 2009 bis heute ...

Niemals hatten die Organisatoren des ersten Biker4Kids Motor-
radkorsos damit gerechnet, dass am Ende der Veranstaltung
eine Spende in Hohe von 5.143,00 EUR Uibergeben werden
konnte. Dadurch befligelt wurde schnell beschlossen, dass
diese Veranstaltung im Jahr 2010 wiederholt werden sollte.
Auf Stammtischen, an Bikertreffs und in den einschlagigen
Internetforen wurde kraftig Werbung gemacht; und beinahe an
jeder Tankstelle in Dusseldorf hing ein Poster oder lagen Flyer
aus. Nur der Wettergott hatte kein Einsehen. Und so regnete
es am 19. Juni 2010 fast durchgangig. Trotzdem kamen etwa
400 Teilnehmer zum vereinbarten Treffpunkt und starteten
punktlich zur vereinbarten Ausfahrt durch Dusseldorf. Dass

am Ende der Spendenbetrag des Vorjahres um genau einen
Euro Ubertroffen wurde, lag am groBziigigen Zuschuss eines
Sponsors. Der Erfolg dieser Veranstaltung sprach sich herum
und der jahrliche Biker4Kids Motorradkorso wurde zu einem
festen Bestandteil in der Motorradszene. Bis zum 6. Biker4Kids
Motorradkorso, der am 24. Mai 2014 stattfand, erhohte sich
die Zahl der Teilnehmer von Jahr zu Jahr, bis auf zuletzt fast
2.000 Motorrader. Viele Sponsoren konnten gewonnen werden,
die nicht nur zum finanziellen Erfolg verholfen haben, sondern
die wichtige Beitrage zum organisatorischen und logistischen
Ablauf leisten. So stellt z. B. die Rheinbahn AG seit einigen
Jahren kostenlos einen behindertengerechten Bus zur Verfu-
gung, der den Korso begleitet und selbst schwerkranken Kindern,

Einer der Hohepunkte:
Ausbilder Schmidt

mit seinem aktuellen
Programm 2012

beim Korso
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ihren Eltern und Betreuern die Moglichkeit gibt, mittendrin
dabei zu sein. Die Stadtwerke Diisseldorf liefern den notwendigen
Strom einschlieBlich der gesamten Verkabelung, und auch um
die Bereitstellung der sanitaren Anlagen und die Miillentsorgung
kiimmern sich groRziigige Sponsoren. Diese groBe und jahrliche
wachsende Zahl der Unterstitzer hat auch die Spendensumme
rasant nach oben schnellen lassen, so dass im Jahr 2014 die
stolze Summe von 34.500,00 EUR an den Ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienst Duisseldorf tibergeben werden konnte.

Biker4Kids = Ambulanter Kinder- und Jugend-
hospizdienst Diisseldorf

Durch die lange und intensive Zusammenarbeit sehen sich

die Biker4Kids langst als Bestandteil des AKHD Dusseldorf.

Kein Flyer, Poster oder Banner, auf dem nicht das Logo des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. und der zugehorige Schrift-
zug aus Dusseldorf zu finden ist. Um in den Wochen und Monaten
vor dem Korso Werbung zu machen, findet man Infostande der
Biker4Kids auf zahlreichen Motorradveranstaltungen, wie Messen,
Verkaufsshows oder Actionevents. Und auch die Sponsoren
bieten immer wieder neue Moglichkeiten zum Engagement

und Spendensammeln. So begleiten die Biker4Kids die

Fa. Kawasaki Deutschland jedes Jahr im August zum ,,Bike-

& Musik Weekend“ in Geiselwind, einem der groRten Motorrad-
events in Suddeutschland. Die gesamten Einnahmen aus Bullriding
- durch die Biker4Kids organisiert - und weiteren Aktionen, wie
Bodypainting, Bikewash u.v.m. spendet Kawasaki ebenfalls dem
AKHD Dusseldorf. Diese steigende und weit liber Nordrhein-
Westfalen hinausgehende Bekanntheit fiihrte z. B. 2014 dazu,
dass die Veranstalter eines Motorrad-Jahrestreffens in Rastatt
entschieden, den Erlos - immerhin stolze 2.500,00 EUR - an den
AKHD Dusseldorf zu spenden.

Prominente Unterstiitzung

Bereits zum zweiten Mal hat die Mannschaft von Fortuna Ds-
seldorf in diesem Jahr die Schirmherrschaft fiir den Biker4Kids
Motorradkorso tibernommen. Stellvertretend iibernahmen die
ehemaligen Profispieler Robert Palikuca (2013) und Sascha Rosler
(2014) dieses Amt und zeigten sich von der ,,sozialen Ader* der
Motorradfahrer beeindruckt. Ebenfalls seit 2013 wird der Korso
von einer prominenten Dusseldorfer Politikerin angefuhrt.

Dr. Marie-Agnes Strack-Zimmermann, selbst begeisterte Motor-
radfahrerin, ehemalige Erste Biirgermeisterin der Landeshaupt-
stadt und inzwischen stellvertretende Bundesvorsitzende der
FDP, stellte sich als Co-Schirmherrin zur Verfiigung und erzeugte
einige Aufmerksamkeit in den Medien. Die Dusseldorfer Kabaret-
tistin Kathe Kostlich, im vergangenen Jahr durch ihre Teilnahme
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an dem TV-Format ,,The Biggest Loser* auch weit Uber die
Stadtgrenzen hinaus bekannt geworden, verzichtet ebenso wie
etliche Rockbands auf ihre Gage beim Korso. Nicht nur deren
Auftritte, sondern auch die Verbreitung ihres Engagements
fur die Kinderhospizarbeit Uber die eigenen Kanale sorgen fur
einen Werbeschub, den weder die Biker4Kids noch der AKHD
Dusseldorf allein erreichen konnten. Allein Fortuna Dusseldorf
erreicht Uber die eigene Facebook-Seite weit mehr als 180.000
,Follower*; und den Werbespot auf der Mediawand im Stadion
beim letzten Heimspiel der Saison sahen - nebst ganzseitigem
Artikel in der Stadionzeitung - Uber 54.000 Zuschauer.

Der Deutsche Kinderhospizpreis 2013 fiir die
Biker4Kids

Fur die Biker4Kids vollig tiberraschend kam die Verleihung
des Deutschen Kinderhospizpreises 2013. Getreu dem Motto:
,»Tue Gutes und rede nicht dariiber, hatte man nie mit einer
offentlichen Auszeichnung gerechnet oder gar danach speku-
liert. Mit tiefer Freude und sichtlich bewegt nahmen etwa
20 Mitglieder an der feierlichen Zeremonie in Essen teil.

Dr. Eberhard Meyer, Vorstand des Deutschen Kinderhospiz-
vereins e.V., lobte in seiner Laudatio das langjahrige ehren-
amtliche Engagement. Er stellte aber auch klar, dass nicht
die Hohe der Spende, sondern der kontinuierliche und ehren-
amtliche Einsatz Ausschlag fiir die Vergabe gewesen seien.

Und wie geht’s weiter?

Der Biker4Kids Motorradkorso ist langst nicht mehr aus der
Motorradszene in NRW und speziell dem Diisseldorfer Stadtge-
schehen wegzudenken. Neben der ,,guten Sache* freuen sich
viele Motorradfahrer einfach nur darauf, unter ,,Polizeischutz*
in einem Konvoi mit 2.000 Gleichgesinnten und unter Missach-
tung samtlicher Vorfahrten und roten Ampeln durch die Dissel-
dorfer Innenstadt zu fahren. Und es ist tatsachlich ein beein-
druckendes Bild, wenn der Korso seine obligatorische Pause auf
den Rheinwiesen gegeniiber der Diisseldorfer Altstadt einlegt.
Apropos Polizei: den Kollegen der Verkehrspolizei gebiihrt ein
besonderer Dank, dass sie diese Veranstaltung Jahr fiir Jahr
genehmigen, anfuihren und absichern und dass noch nie ein
nennenswerter Unfall passiert ist. Die Planungen fiir den

7. Biker4Kids Motorradkorso sind ubrigens bereits angelaufen,
und am 13. Juni 2015 heiBt es wieder: ,Ladies and Gentlemen,
please start your engines!*.

> Detlef Mehlmann

Weitere Infos unter
www.biker4kids.de

Freude pur: Biker4Kids und

der AKHD Dtisseldorf bei der
Scheckiibergabe 2014 (in der Mitte
Martin Gierse, Geschdftsfiihrer

des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.)




Projekt

,Lebenskiinstler und ihre Begleiter”

Am 23.2.2013 startete unser Kunstprojekt in der
Mozartschule in Elsenfeld.

Den Startschuss gaben die Eltern und ehrenamtlichen Mitar-
beiter/innen unseres Ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienstes Aschaffenburg/Miltenberg. Mit alten Klamotten und
jeder Menge Neugier geriistet, stiirzten sie sich mit vollem
Kopereinsatz - und voller Farbe - in dieses Abenteuer und
konnten fasziniert erleben, welch intensive Gemeinschaft
entstehen kann und wo jeder seine kiinstlerische Ader ver-
steckt hat. Es entstanden die ersten vier groBformatigen
Bilder.

Anfang April hatten die Geschwister die Moglichkeit, gemeinsam
mit Eltern, GroBeltern, den Begleitern und Gasten zu malen.
Mit groBer Begeisterung arbeiteten die Kinder im Alter zwischen
4 und 14 Jahren beide Nachmittage konzentriert und mit viel
Ausdauer. Nach drei Stunden gingen vor allem die jingsten
Teilnehmer miide nach Hause. Am Sonntag war davon allerdings
nichts mehr zu merken, im Gegenteil.

Es kann schon eine Weile dauern, bis so ein rosa Engel ausge-
malt ist, und zieht samtliche Korperteile in Mitleidenschaft
... Hande, FuiBe, Kleidung. Doch keine Angst, die Farbe, die
aus Magerquark hergestellt wurde, lieB sich problemlos von
Kindern und Kleidern entfernen.

Eine noch groBere Herausforderung fur die Eltern und ehren-
amtlichen Mitarbeiter/innen war dann das Wochenende im
Farbenrausch mit unseren erkrankten Kindern, das Anfang
Juni stattfand.
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Zugegeben, zuerst war sich der Projektleiter und Kiinstler

Herr Rosam unsicher, ob es gelingen wiirde, die erkrankten
Kinder mit einzubeziehen. Aber diese Sorge war iiberfliissig,
jeder hatte die Moglichkeit, sich auf seine Art und Weise
einzubringen. In entspannter Atmosphare wurde aus einer
weiBen Leinwand, die auf dem Boden des Klassenzimmers
fixiert war, ein farbenprachtiges Kunstwerk - es war wunderbar.

Die Farbe wurde geschuttet, mit Handen und FiiBen und mit
den Radern der Rollstiihle auf die Leinwande gebracht. Nicht
alles landete dabei auf dem Bildtrager, einiges an Farbe traf
auch die Wande der Schule sowie unsere Koordinatorin Claudia
Bauer-Herzog - tja, so wird man unfreiwillig zum Kunstobjekt!
Und auch die Schulleiterin Frau Vogel nahm es angesichts der
Farbe auf den Wanden gelassen.

Es entstanden insgesamt 15 wunderschone Bilder.

Am 30.07.2013 war es dann soweit. Die erste Kunstausstellung
unserer Bilder im Landratsamt Miltenberg wurde mit einer groRen
Anzahl Besucher eroffnet und gefeiert. Weitere Ausstellungen
folgten. Diese fiir die Familien so wertvollen Bilder werden
immer wieder auf Tournee gehen, denn sie sind unverkauflich.
Dies war der gemeinsame Beschluss unseres Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes. Nun sind wir weiterhin

auf der Suche nach Veranstaltern in Deutschland, die uns er-
moglichen, Uber diese groBartigen und groBformatigen Bilder
die Offentlichkeit fiir die Kinder- und Jugendhospizarbeit zu
sensibilisieren. Zu zeigen, dass es nicht darum geht, Defizite
aufzuzeigen, sondern Teil eines groBen Ganzen zu sein.



Anlasslich des 25-jahrigen Bestehens des Deutschen Kinder-
hospizvereins e.V. beteiligt sich der Ambulante Kinder- und
Jugendhospizdienst Aschaffenburg/Miltenberg mit einer
Ausstellung seiner Kunstwerke 2015 im Kleisthaus in Berlin.
Der genaue Termin wird noch auf unserer Internetseite
bekannt gegeben.

Durch das Engagement des Kiinstlers Walter Rosam, der
Schule, die die Raumlichkeiten zur Verfuigung gestellt hat,
mit der Finanzierung des Projektes durch ,,Jugend mit
Zukunft in Aschaffenburg” und auch dem Weitblick von
Koordinatorin Frau Bauer-Herzog konnte dieses groBartige
Projekt umgesetzt werden.

Die Menschen lassen sich durch die Farben mitreiRen
und flir unsere Arbeit sensibilisieren. Es zeigt sich, dass
die Gelegenheit der personlichen Begegnungen mittels
der Farben der schnellste Weg zum Herzen ist.

Jeder einzelne Kinstler, der an dem Projekt mit beteiligt
war, ist zu Recht stolz darauf, ein Teil des groBen Ganzen
gewesen zu sein.

Deshalb motiviert und spornt uns der Satz von Danny Kaye
an, immer wieder Neues auszuprobieren und aktiv zu sein:

,,DAS LEBEN IST EINE GROSSE LEINWAND, BEMALE SIE
SO BUNT DU KANNST!”

> Anja Bittner
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Suchportal:

fir Familien mit
7 Kindern und

Jugendlichen, die

lebensverkirzend

erkrankt sind

Im persdintichen Kontakt stellen uns viele Menschen Fragen 2um Thema “Sterben
und Tod von Kindem " oder zur Kinderhospizarbeit, suf die sie sonst keing Antwort
bekommen:

“Sterben in einem Kinderhospiz jeden Tag Kinder!™

“Was bedeutet die Diagnose Tebermverkirzend eroanit T
“Wie iann ich betroffenen Famillen helfen?

Pisttfoim bietent

Diesen Fragen mchten wir mit unserer Aktion “frag-den-diiv" eine breite

Online-Portal ,,frag-den-dkhv”

Dem Deutschen Kinderhospizverein e.V. ist es

ein groBes Anliegen (z. B. mit dem Tag der Kinder-
hospizarbeit) die Kinderhospizarbeit in Deutschland
bekannter zu machen und das Thema Sterben und
Tod von Kindern gesellschaftlich aus einer Tabuzone
heraus zu holen.

Der 10.02. eines jeden Jahres, der Tag der Kinderhospizarbeit,
z. B. soll uber ein Thema aufklaren, welches allzu oft an den
Rand unserer Gesellschaft gestellt wird. Das Leben mit einem
Kind, das aufgrund seiner Erkrankung sterben wird, wird uns
berechtigter Weise immer beruhren, aber es sollte kein Anlass
fur die Gesellschaft sein, sich aufgrund von Unsicherheiten und
Angsten zu distanzieren. Eine informierte, aufgeklarte Gesell-
schaft zeichnet sich durch Offenheit, eine fragende Haltung
und integrative Strukturen aus, in denen Kinder/Jugendliche
mit einer lebensverkirzenden Erkrankung und ihre Familien
ausreichend Raum und Unterstiitzung finden mit ihrem
Schicksal und auf ihrem Lebensweg nicht allein zu sein.

Unsere Offentlichkeitsarbeit soll den Familien mit ihren
individuellen Lebenswegen in der Gesellschaft diesen Raum
und diese Unterstiitzung geben. Die betroffenen Kinder,
Jugendlichen, jungen Erwachsenen und deren Familien
sowie die ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiter/innen
der Kinderhospizarbeit, sind Sprachrohr fiir ein Thema,
welches haufig mit vollig falschen Ansichten verbunden ist.
Sie alle konnen Einblicke geben, berichten und damit auch
dazu beitragen, dass zum einen falsche Vorstellungen
revidiert werden konnen und zum anderen, dass mehr
betroffene Familien von den Angeboten der Kinderhospiz-
arbeit wissen und diese in Anspruch nehmen konnen.
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Denn es besteht meiner Wahrnehmung nach ein ungebrochen
hohes Informationsinteresse.

Die Menschen mochten sich informieren, horen zu und uns
gelingt es immer wieder offen uber das Thema ,,Sterben und
Tod von Kindern*“ mit unseren Mitmenschen in den Dialog

zu kommen, wenn die Moglichkeit dazu geboten wird. Jeder,
der in der Hospiz- und Kinderhospizarbeit tatig ist, kennt die
Situation: Man erzahlt beilaufig, fiir welche gute Sache man
sich engagiert und die Menschen stellen offene Fragen:

> ,Sterben in einem Kinderhospiz jeden Tag Kinder?“
> ,Wie kann ich betroffenen Familien helfen?*

> ,Kann die Hospizarbeit auch schone Momente beinhalten,
darf man dort auch mal lachen?“

Alles vollig berechtigte Fragen, auf die Menschen sonst nur
schwer Antworten finden.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. bietet mit seiner
Aktion “frag-den-dkhv” eine breite Plattform, um allen
Menschen die Moglichkeit zu geben dort ihre Fragen zu
stellen und Antworten zu bekommen. Auf der Internetseite
www.frag-den-dkhv.de finden Sie ein Portal, auf dem Fragen
an den Deutschen Kinderhospizverein e.V. und Antworten
dargestellt werden.

Ich lade Sie herzlich ein in diesen Dialog einzusteigen
und freue mich auf Ihre Fragen!

> Martin Gierse



Sterbehilfe

Aktive Sterbehilfe bei Kindern

In Belgien hat das Parlament im Februar 2014 die
gesetzlichen Rahmenbedingungen fiir die aktive
Sterbehilfe fiir Kinder geschaffen. Damit ist in einem
europaischen Land die Moglichkeit gegeben, dass der
Tod von Minderjahrigen unter bestimmten Vorausset-
zungen aktiv durch jemand Drittes herbeigefiihrt
werden kann.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. lehnt jede Form der
aktiven Sterbehilfe ab! Wir begriBen jedoch die offentliche
Diskussion Uber ein wiirdevolles Sterben, die viel zu lange
keinen Raum in der Gesellschaft fand.

Nun beginnt auch die Gesellschaft in Deutschland das Thema
»Sterbehilfe“ zu diskutieren. Fur ,,Kranke und Alte“ wird die
aktive Sterbehilfe von vielen als Alternative zum naturlichen
Sterben angesehen. Diese Meinung wird jedoch haufig vertreten
von gesunden Erwachsenen, die meinen zu wissen, was Ster-
bende (Kinder) brauchen konnten, wenn sie in der letzten
Lebensphase sind. Uberdies wird das Thema ,,Aktive Sterbehilfe
fur Kinder“ haufig aus der Perspektive von Nichtbetroffenen
diskutiert. Daher ist es dem Deutschen Kinderhospizverein e.V.
ein Anliegen, den betroffenen Familien einen Platz fir ihre
Sichtweise zu diesem Thema zu geben. Dazu finden Sie am
Rande dieses Beitrages Aussagen von betroffenen Eltern.

Um sich dem Thema zu nahern, muss der Begriff der aktiven
Sterbehilfe zunachst einmal ein- bzw. abgegrenzt werden, um
ihn von anderen, haufig falsch synonym genutzten Begriffen,
zu differenzieren. Bei der aktiven Sterbehilfe wird der Tod
eines Menschen absichtlich und aktiv herbeigefiihrt. Diese
Form ist in Deutschland fiir Erwachsene und Kinder gleicher-
malBen verboten.

Bei der assistierten Selbsttotung/Beihilfe zum Suizid leistet
eine Person Beihilfe beim Suizid, indem sie z. B. die benotigen
Medikamente beschafft. Eingenommen werden mussen diese
aber ohne fremde Hilfe. Dies ist in Deutschland nicht strafbar,
Ausnahmen gelten fiir Arzte.

Bei der passiven Sterbehilfe wird z.B. bei einem Therapie-
abbruch oder bei der Vergabe von z. B. schmerzlindernden
Medikamenten eine lebensverkiirzende Wirkung in Kauf
genommen. Die Lebensqualitat und die Wiirde von Menschen
soll geschiitzt werden. Ich komme spater auf diesen Aspekt
zuruick.

Ein Kind soll nun in Belgien (mit-) entscheiden diirfen, dass
sein Tod absichtlich herbeigefiihrt wird. Diese Entscheidung
mussen jedoch eine Vielzahl von Personen ebenfalls mitent-
scheiden (Mediziner, beide Elternteile, Psychologen), was

zu einer Zumutung fiir das Kind werden konnte, denn bei
Uneinigkeit - und diese ist bei einer solchen Entscheidung zu
erwarten - kann das Kind seine getroffene Entscheidung gar
nicht durchsetzen. Uberdies wird zu recht stark bezweifelt,
ob ein Kind in der Lage ist die Tragweite dieser Entscheidung
zu begreifen und damit eine Entscheidung fiir sich zu treffen.

Kinder diirfen bei Kommunal- oder Bundestagswahlen nicht
wahlen und damit haben sie kein Mitbestimmungsrecht bei
politischen Rahmenbedingungen. Auch haben die Erziehungs-
berechtigen das Recht Entscheidungen FUR das Kind zu treffen.
Kinder sind also nicht gleichberechtigt zu erwachsenen Menschen
(wohl aber gleichwiirdig!) und die Endgiiltigkeit des Todes zu
begreifen und zu erfassen diirfte der Mehrzahl der Erwachsenen
schwerfallen.

Praktisch ist der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe von einem
Kind auch noch nie an den Deutschen Kinderhospizverein e.V.
herangetragen worden. Vielmehr fordern junge Erwachsene
mit lebensverkirzender Erkrankung und deren Familien, dass
das Recht auf eine gute palliativmedizinische Versorgung
(SAPV) und die Angebote der ambulanten Kinderhospizarbeit
und Pflege weiter ausgebaut und damit flachendeckend in
Anspruch genommen werden konnen. >>>
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Sterbehilfe

Es muss alles getan werden, damit der Sterbeprozess wiirde-
voll, schmerzfrei und fiir alle Beteiligten aushaltbar ablaufen
kann, denn fiir das Leben bis zum letzten Tag bedarf es guter
Rahmenbedingungen. Durch eine legitimierte Sterbehilfe
waren Gesetz- und Geldgeber womaglich geneigt weniger
Finanzmittel zur Forschung und Forderung bereitzustellen.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. setzt sich dafir ein,
dass die Lebensqualitat mit aller Kraft gestarkt wird und
dass die dafur notwendigen Rahmenbedingungen geschaffen
und umgesetzt werden. In der offentlichen Diskussion andert
sich namlich all zu haufig der Blickwinkel. Nun werden nicht
mehr die Moglichkeiten der Lebens- und Sterbebegleitung be-
trachtet, sondern die des moglichst schnellen Todes, bei dem
der Sterbende niemandem zur Last fallt und uns emotional
fordert. Anstatt die Lebensqualitat nach Kraften zu fordern,
wird der Fokus auf das Leid gelegt und der Tod als Option zur
Beendigung des Leidens gesehen. Dass Lebensmut, Lebens-
freude und Lebensqualitat mit Leiden einhergehen konnen,
wird ausgeblendet.

,Die Chance“ tragt dazu bei, die Lebenswege und Lebens-
situationen von betroffenen Kindern, Jugendlichen und deren
Familien darzustellen und sensibilisiert fur die Belange der
erkrankten Kinder. Das Leben mit einem Kind mit einer lebens-
verkiirzenden Erkrankung ist sicher eine Herausforderung,
aber es sollte kein Anlass sein sich aufgrund von Unsicher-
heit und Angsten zu distanzieren. Es gilt, auch das Sterben,
welches fiir uns zum Leben dazugehort wie die Geburt, gut
zu begleiten. Die Angste und Unsicherheiten der Sterbenden
und deren Angehorigen einfiihlsam wahrzunehmen, mit ihnen
auszuhalten und die Sterbenden in ihrer Situation nicht allein
zu lassen.

Im Deutschen Kinderhospizverein e.V. sind liber 700 ehrenamt-
liche Mitarbeiter/innen genau dafiir geschult. Sie begleiten
das oft schwierige Leben der Kinder und ihrer Familien und
hauptamtliche Koordinationsfachkrafte unterstiitzen dabei.
Sie starken die vorhandene Lebensqualitat, stellen das Leben,
den Lebensmut und Lebenswillen der Kinder in den Vorder-
grund und begleiten den Lebensweg bis zum Schluss. Dieses
unschatzbar wertvolle ehren- und hauptamtliche Engagement
in der (Kinder-) Hospizarbeit konnte nicht mehr gewiirdigt,

sondern womaglich verstandnislos als nicht sinnvoll angesehen

werden, wenn sich eine aktive Sterbehilfe etabliert.

Warum sollte sich das noch ein Mensch ,,antun® und Zeit,
Kraft und Personlichkeit fiir Lebensqualitat einsetzen,
wenn doch die Moglichkeiten gegeben sind dieses Leiden
zu beenden? Eine Schande fiir jede Gesellschaft, sollte sich
eine solche Haltung durchsetzen.

Zudem miussen sich Eltern von Kindern mit angeborenen
Erkrankungen immer starker rechtfertigen. Rechtfertigen fir
das Leben und die Wiirde ihrer Kinder. Die Moglichkeiten der
pranatalen Diagnostik werden wahrend der Schwangerschaft
mannigfaltig dargestellt. Wenn man sich entschlieBt diese
nicht in Anspruch zu nehmen, sondern sein Kind lieben wird,
wie es auf die Welt kommt, muss man in den Augen einiger
Menschen mit den Konsequenzen auch alleine fertig werden.
Aussagen wie ,,Eine solche Behinderung kann man heute doch
frihzeitig erkennen. Das muss doch wirklich nicht mehr sein“
bringen Eltern in die Lage, das Leben ihrer Kinder rechtfertigen
zu mussen. Eine Haltung, die auf mangelnder Erfahrung und
Information beruht und das Gleiche konnte nun auch zum
Lebensende geschehen. Eltern, Sterbende, Kranke und Alte
miissen ihr Leben rechtfertigen, wenn auch nur vor sich
selbst.

Eine informierte, aufgeklarte Gesellschaft zeichnet sich durch
Offenheit, eine fragende Haltung und integrative Strukturen
aus, in denen betroffen Kinder und Familien Raum finden mit
ihrem Schicksal nicht allein zu sein. Der Deutsche Kinderhospiz-
verein e.V. stellt sich an die Seite der Kinder und Familien
und bleibt dort auch stehen, im Leben und im Sterben!

> Martin Gierse
(Geschaftsfuhrer Deutscher Kinderhospizverein e.V.)

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V.
setzt sich daftir ein, dass die Lebensqualitdt
mit aller Kraft gestdrkt wird und dass die

dafiir notwendigen Rahmenbedingungen
geschaffen und umgesetzt werden.
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Charta zur Betreuung schwerkranker
und sterbender Menschen

Ausgangslage

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland wurde im September 2010
verabschiedet. An dem zwei Jahre lang andauernden
Prozess waren mehr als 200 Expertinnen und Experten
aus ca. 50 verschiedenen Organisationen beteiligt.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. gehorte zu den teil-
nehmenden Organisationen. Der Prozess wird von Beginn von
der Steuerungsgruppe, die aus dem Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband e.V., der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin sowie der Bundesarztekammer besteht, geleitet.

Alle Entscheidungen werden vom runden Tisch einstimmig
konsentiert.

In der zweiten Phase der Charta wurden zwei wesentliche
Ziele verfolgt und erreicht. Eine Vielzahl von einzelnen Pro-
jekten wurde unter dem Dach der Charta umgesetzt und Uber
10000 Unterschriften sowie 884 Institutionen flir die Charta
gesammelt.

In der nun bis 2016 laufenden dritten Phase sollen die 5 Leitsatze
und dahinter liegenden 15 Handlungsfelder praktisch in eine
nationale Strategie umgesetzt werden. Dazu wurden analog
der 5 Leitsatze 5 Arbeitsgruppen gebildet. Eine vorbereitende
6. Arbeitsgruppe ,,Kinder und Jugendliche* wurde gegriindet,
mit dem Ziel entsprechende ,,Kinder-Themen* der 15 Hand-
lungsfelder zu identifizieren, um dann diese in die bereits
bestehenden 5 Arbeitsgruppen einzubringen. Die AG Kinder
und Jugendliche wird sich zu einem noch festzulegenden
Zeitpunkt wieder auflosen.

Cthiﬁ'lce
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Aktuelle Phase: Nationale Strategie

Mittels einer Nationalen Strategie sollen die in der Charta
formulierten Ziele unter Einbindung der Politik auf allen
Ebenen - der Bundesebene, der Landerebene und der
kommunalen Ebene - systematisch umgesetzt werden.

Dazu werden in den kommenden zunachst drei Jahren
MaBnahmen zur Weiterentwicklung der Versorgung schwerst-
kranker und sterbender Menschen geschaffen. Im Kontext
der Nationalen Strategie werden konkrete Umsetzungsplane
erstellt, welche nicht zuletzt eine klare Zuordnung von
Verantwortlichkeiten, die Festsetzung von realistischen Finan-
zierungsmoglichkeiten sowie konkrete Zeitplane beinhalten.

Handlungsfelder fiir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. ist in den Arbeitsgruppen
(AG’s) mit mehreren Personen vertreten. In der konstituierenden
Sitzung der AG 6 im Juni 2014 wurden funf Handlungsfelder (HF)
fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene identifiziert. Im
Einzelnen:

1. Leitsatz 1 - HF 1: ,,Verbesserung der Entscheidungs- und
Handlungskompetenz“

Handlungsschwerpunkt: Transition - der Ubergang vom
Jugendlichen zum jungen Erwachsenen

2. Leitsatz 1 - HF 3: ,,0ffentliche Kommunikation, Rolle der
Medien und gesellschaftlicher Dialog“

Handlungsschwerpunkt: Unterstiitzung fir Familien bei
pranatalen Fragestellungen im Kontext von Sterben und Tod



3. Leitsatz 2 - HF 1: ,,Transfer in die Regelversorgung
(ambulante Versorgung, allg. Krankenhauser, stationare
Pflegeeinrichtungen)“

Handlungsschwerpunkt: Wohnformen flir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung

4. Leitsatz 3 - HF 3 : ,,Bildungsqualitat in der Gesellschaft
zu den Themen Krankheit, Sterben und Tod , insbesondere
im (vor-)schulischen Bereich*

Handlungsschwerpunkt: Qualifizierung und Fortbildung von
Lehrerinnen und Lehrern

5. Leitsatz 5 - HF 3: ,,Qualitatssicherung/ Qualitatsindikatoren®

Handlungsschwerpunkt: ,,Qualitatssicherung und spezifische
Datenerhebung“

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. wird sich insbesondere in
den Themenfeldern 3 (Wohnformen) und 4 (Schule) einbringen.
Mit der Frage nach geeigneten Wohnformen fur Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkiirzender
Erkrankung beschaftigt sich auch eine Gruppe von Eltern

im Deutschen Kinderhospizverein, die z. B. selbst eine Be-
fragung bei Eltern initiiert hat, um Auskiinfte iber Winsche,
Erfahrungen von anderen Eltern zu erhalten. Die Verkniipfung
der Aktivitaten der ,,Elterngruppe® mit den politischen Aktivi-
taten im Rahmen der AG Wohnformen im Charta-Prozess wird
von entscheidender Bedeutung sein, um in diesem Thema
voranzukommen. Ob die Veranderung von Rahmenbedingungen
oder auch die Etablierung von innovativen Wohnformen - es
gibt gemeinsam noch viel zu tun.

Fir den Bereich Schule ist der Deutsche Kinderhospizverein e.V.
bereits seit vielen Jahren federfuihrend aktiv. Dies gilt sowohl
fir Fortbildungsangebote (z. B. Lehrerseminare) als auch in
der Vernetzung mit anderen Anbietern (z. B. AG Schule in der
Deutschen Hospiz- und PalliativStiftung). Im Charta-Prozess
wird es vor allem das Anliegen sein, MaBnahmen zu entwickeln,
damit Lehrerinnen und Lehrer die Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender Erkrankung noch
besser in ihrer Lebenswelt Schule begleiten und unterstiitzen
konnen. Insbesondere die Fortbildung von Lehrerinnen und
Lehrern steht dabei im Fokus.

Charta

Die dritte Phase der Charta bietet somit Chancen und
Herausforderungen, um die Begleitung der Kinder, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen zu verbessern. Wie immer

in der politischen Arbeit ist dazu ein langer Atem notig,

um erfolgreich zu sein. Wir werden in den nachsten 2 Jahren
Uber den Fortlauf und - hoffentlich - GUber den einen oder
anderen Meilenstein berichten.

> Marcel Globisch

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. wird sich insbesondere in
den Themenfeldern 3 (Wohnformen) und 4 (Schule) einbringen.
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Die Zusammenarbeit zwischen der Kinder-
hospizbewegung und den LWL Forderschulen
fur korperliche und motorische Entwicklung
zur Bewaltigung von Trauerarbeit in Klasse
und Lehrkorperschaft

Das Ziel meiner Masterthesis (Juni 2013) war eine
Untersuchung, die sich mit der Zusammenarbeit zwi-
schen der Kinderhospizbewegung und Forderschulen
des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe (LWL) mit
dem Forderschwerpunkt korperliche und motorische
Entwicklung zur Bewaltigung von Trauerarbeit in Klasse
und Lehrkorperschaft auseinandersetzte.

In einer Online-Befragung wurden dazu die 14 LWL-Forderschulen
in Nordrhein Westfalen uber ihre Kenntnisse und Kontakte zu
ambulanten und stationaren Kinderhospizdiensten befragt.

Im weiteren Fokus der Erhebung standen unter anderem die
Auseinandersetzungen mit den Themen Tod, Trauer und Trauer-
arbeit im schulischen Alltag, das Interesse an Fort- und Weiter-
bildungen und Seminarbesuchen zu diesem Themenkomplex
sowie Uberlegungen, inwiefern eine Zusammenarbeit zwischen
der Kinderhospizbewegung und der Forderschule fiir korperliche
und motorische Entwicklung eine Bereicherung fiir diese Schul-
form darstellen konnte. Die Befragung richtete sich ausschlieB-
lich an Forderschulen mit dem Forderschwerpunkt korperliche
und motorische Entwicklung, da progrediente Erkrankungen oft-
mals in ihrem progressiven Krankheitsverlauf mit korperlichen
Beeintrachtigungen einhergehen und somit die Forderschulen
aufgrund ihrer pflegerischen, therapeutischen und raumlichen
Ausstattung eine optimale schulische Forderung bieten konnen.
Fiir die Lehrkorperschaft stellt somit die Auseinandersetzung
mit dem Themenkomplex Tod, Trauer und Trauerarbeit einen
Teil des schulischen Alltags dar, der mit bestimmten padagogi-
schen An- und Herausforderungen im Umgang mit progredient
erkrankten Schiilern und ihren Familien einhergehen.

Cthia?'lce

Die gesellschaftliche Tabuisierung von Sterben und Tod begriindet
die mangelnde Beriicksichtigung thanataler Themen in der
erziehungswissenschaftlichen und padagogischen Forschung
und Lehre. Demzufolge fehlt es an konkreten erziehungs- und
unterrichtspraktischen Konzepten fiir die ganzheitliche For-
derung von progredient erkrankten Schulern. Bereits in der
universitaren Ausbildung und in der spateren Lehrtatigkeit
fehlt es an geeigneten QualifizierungsmaBnahmen. Vor diesem
Hintergrund ist es der begleitenden Lehrkraft kaum moglich,
eine umfassende psychosoziale Unterstiitzung sowie eine be-
dirfnis- und ressourcenorientierte schulische Forderung zu
gewabhrleisten. Die Forderung nach geeigneten Qualifizierungs-
maBnahmen, die den Lehrkraften ein Zuriickgreifen auf theo-
retisch fundiertes Wissen ermaglichen, sollte bereits in der
Lehrerausbildung eine zentrale schulpadagogische Konsequenz
darstellen.

Mit Blick auf die spatere Lehrertatigkeit sollten erworbene
Kenntnisse durch die Teilnahme an Fort- und Weiterbildungen
oder Seminaren ausgebaut und vertieft werden. Das von Gerhard
Lebherz und Frieder Schmitt entworfene Basiscurriculum zum
Thema ,,Unterricht mit kranken Schiilerinnen und Schiilern*
fur die Aus-, Weiter- und Fortbildung von Lehrkraften stellt
einen Anfang dar.

Hinsichtlich der durchgefuhrten Befragung an den LWL-For-
derschulen flir korperliche und motorische Entwicklung zeigt
sich, dass ein grundlegendes Interesse (71%) an Fort- und Wei-
terbildungen oder Seminaren zu thanatalen Themen besteht.
Weiterhin gaben 86% aller befragten Schulen an, bereits in der
Vergangenheit an Fort- und Weiterbildungen oder Seminaren
teilgenommen zu haben. Die Teilnahme an Fortbildungen

0. a. ermoglicht neben dem Erwerb von theoretisch fundiertem
Wissen und unterrichtspraktischen Ideen auch den Austausch



und Kontakt mit sozialen Diensten der Kinderhospizbewegung.

Die Ergebnisse der Befragung zeigen, dass die Kinderhospiz-
bewegung in jedem Fall eine Bereicherung fiir die Forderschule
darstellt und in manchen Schulen bereits fest in den Schulalltag
integriert ist.

Die padagogische Begleitung progredient erkrankter Schiiler stellt
die Lehrkrafte vor zahlreiche An- und Herausforderungen, die

fur den Einzelnen eine enorme emotionale Belastung darstellen
konnen. Ein regelmaRiger Austausch innerhalb der Lehrkor-
perschaft und mit anderen, an der Forderung des betroffenen
Schilers beteiligten Mitgliedern (Therapeuten, Pflegefachkraf-
ten, soziale Dienste etc.), kann dem entgegenwirken. Eine Initi-
ierung von Arbeitskreisen wie z. B. einer Trauergruppe innerhalb
der Lehrkorperschaft, die sich mit der Thematik chronisch kran-
ker Kinder und Jugendlicher auseinandersetzt, kann dabei die
Rolle eines Ansprechpartners fur Lehrkrafte, betroffene Schiiler
und deren Eltern ibernehmen. Die Ergebnisse der Befragung
zeigen, dass an 86% aller befragten Schulen eine feste Trauer-
gruppe innerhalb der Lehrkorperschaft integriert ist. Regelma-
Rige Supervisionen innerhalb des Lehrerkollegiums konnen dazu
genutzt werden, das Gesamtkollegium zu informieren und so ein
Bewusstsein fur die zentrale Bedeutung von chronischen Krank-
heiten im schulischen Kontext zu schaffen. Die Befragung der
LWL- Forderschulen zeigt, dass nur in rund einem Funftel (21%)
aller Schulen die Trauergruppe in regelmaRig stattfindenden
Supervisionen das gesamte Kollegium uber ihre Arbeit informiert.

Ein weiterer zentraler Aspekt, um dem tabuisierenden Umgang
mit thanatalen Themen innerhalb der Schulkultur entgegenzuwirken,
ist eine reflektierte und bewusste Trauerarbeit in Form von
Ritualen. Die Lehrkrafte sollten Uber ein gewisses Repertoire an
Ritualen verfiigen, in denen die Schiiler ihre Trauer ausdriicken
konnen. Dabei sollten auch kulturelle Eigentiimlichkeiten
beriicksichtigt werden.

Masterarbeit

Fur Schiler, die aufgrund einer korperlichen Beeintrachtigung
in ihrer sprachlichen Kommunikation eingeschrankt sind,
sollte die Lehrkraft uber ein gewisses Angebot an handlungs-
orientierten Ritualen verfligen. Diese Rituale bieten auch
Schiilern, die ihre Trauer nicht offentlich bekunden mochten,
eine Maglichkeit ihre Gefiihle auszudriicken. Das gemeinsame
Gestalten eines Rituals innerhalb der Klassengemeinschaft
oder im Rahmen des Schulalltags vermittelt dabei auch anderen
progredient erkrankten Schiilern die Gewissheit, nicht in Ver-
gessenheit zu geraten und in den Erinnerungen der Mitschuler
und Lehrkorper lebendig zu bleiben.

Durch die bewusst reflektierte Auseinandersetzung mit
Sterben und Tod bietet sich die Chance, eigene tabuisierende
Einstellungen abzubauen, sich seiner Gefiihle bewusster zu
werden und das Leben zu genieBen. Durch eine veranderte
Sichtweise und Einstellungsanderung gegenuber thanatalen
Themen wird eine padagogische Begleitung von progredient
erkrankten Schiilern erst moglich.

> Caroline Hahn

Internetquellen:

Schmitt, F./Lebherz, G. (n.d.). Basiscurriculum fiir Aus-, Weiter- und Fort-
bildungskonzepte zum Thema: Padagogik bei Krankheit; Unterricht mit
kranken Schiilerinnen und Schiilern. Verfiigbar unter: www.ph-ludwigsburg.de




er Qua'lltatsmdex fur Klndei'- und Jugend-
hospizarbeit QuinK

Kinder- und Jugendhospizarbeit hat die Aufgabe,
Kinder und Jugendliche mit einer lebensverkiirzenden
oder lebensbedrohlichen Erkrankung und ihre
Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten.

In diesem Auftrag engagieren sich bundesweit zahlreiche
ehren- und hauptamtliche Mitarbeiter_innen in stationaren und
ambulanten Einrichtungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Um ihnen bei der Reflektion und Weiterentwicklung der taglichen
Arbeit ein fundiertes Instrument zur Qualitatssicherung an die
Hand zu geben, entwickelte ein Forschungsteam von der
Universitat Koblenz-Landau in Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e.V. (DHPV) den
Qualitatsindex fur Kinder- und Jugendhospizarbeit (QuinK).

Entstehungsgeschichte des QuinK

Die Basis des QuinK bildete das vom Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. (DKHV) in Auftrag gegebene Forschungsprojekt
von Jennessen/Bungenstock/Schwarzenberg aus dem Jahr 2011,
bei dem bundesweit erstmalig die Qualitat der verschiedenen
Tatigkeitsbereiche stationarer Kinderhospize und ambulanter
Kinderhospizdienste erfasst wurde. Aus den umfangreichen
qualitativen und quantitativen Daten, die im Laufe des For-
schungsprojektes erhoben wurden, konnten 33 Leitlinien fiir
gute Kinderhospizarbeit entwickelt werden, die als wissen-
schaftlich begriindete Handlungsempfehlungen und Orientie-
rungshilfen fur die praktische Arbeit aller Akteur_innen der
Kinderhospizarbeit genutzt werden konnen.

ChD&?'lce
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In einem nachsten Schritt nahm sich die Fachgruppe ,,Kinder
und Jugendliche* des DHPV der 33 Leitlinien an. Diese wurden
von ihnen zu 12 Grundsdtzen fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit
verdichtet. Um einen interdisziplinaren, praxisnahen und
ganzheitlichen Blickwinkel zu gewahrleisten, beteiligten sich
Verantwortliche aus verschiedenen Institutionen und Verbanden
der Kinder- und Jugendhospizarbeit an diesem Prozess. Von
Seiten des DKHV wurde die Fachgruppe von Margret Hartkopf
und Marcel Globisch unterstitzt.

Diese 12 Grundsatze bilden die Grundlage fiir das Qualitats-
entwicklungsinstrument QuinK. Darauf aufbauend wurden
12 einzelne Fragenkataloge entwickelt, die das Herzstiick
des QuinK bilden.

Was mochte der QuinK erreichen?

Der Qualitatsindex ist als grundsatzliche Orientierungshilfe

fir die Evaluation und die Weiterentwicklung des Status quo
in Kinder- und Jugendhospizeinrichtungen zu verstehen, so-
dass alle Institutionen der Kinder- und Jugendhospizarbeit mit
Hilfe dieses speziell auf kinder- und jugendhospizliche Themen
zugeschnittenen Instruments Wege der Qualitatsentwicklung
initiieren konnen. Hierbei spricht er ganz bewusst ambulante
UND stationare Einrichtungen an.

Qualitatsentwicklung geschieht mithilfe des QuinK in dem
Dreischritt:

Haltungen - Strukturen - Praktiken



Gelingende Kinder- und Jugendhospizarbeit kann nur in einem Um-
feld gedeihen, das auf einer wertschatzenden Haltung gegentiber
den Kindern und Jugendlichen mit einer lebensverkiirzenden oder
lebensbedrohlichen Erkrankung, ihrer Familien und aller haupt-
und ehrenamtlichen Mitarbeiter_innen beruht. Diese Haltung
bildet die Grundlage um interdisziplinare Strukturen zu etablieren,
die wiederrum die Praktiken in ambulanten und stationaren
Einrichtungen bedingen.

Der QuinK will Einrichtungen ermutigen, Qualitatsentwicklung
selbst in die Hand zu nehmen. Die Beschaftigung mit einem
solchen Instrument ist nicht etwas, das innerhalb weniger Tage
geschieht und erst recht nicht von einer Einzelperson bewerk-
stelligt werden kann. Kommunikation, Kooperation und Team-
arbeit sind grundlegende Bausteine, um mit dem QuinK arbeiten
zu konnen.

Wie wendet man den QuinK an?

Der QuinKprozess umfasst fiinf Phasen:

Phase 1:Mit dem QuinK beginnen

Phase 2: Die Situation der Einrichtung beleuchten
Phase 3: Die Weiterarbeit konkret planen

Phase 4: Die Prioritaten anstoBen bzw. umsetzen

Phase 5: Den QuinKprozess beleuchten

Wahrend dieser funf Phasen beleuchtet das QuinK-Team, beste-
hend aus haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter_innen und den
begleiteten Familien, anhand der bereitgestellten Materialien
(Fragenkataloge, Projektplanungsbogen, ...) ihre eigene Einrichtung
und uberlegt, an welchen Punkten man zur Weiterentwicklung
ansetzen konnte.

Was habe ich personlich von der Arbeit mit dem
QuinK?

Fiir Familien bietet der QuinK die Chance, sich aktiv in

den Weiterentwicklungsprozess ,,ihres ambulanten Dienstes
oder Kinder- und Jugendhospizes einzubringen und fir die
beteiligten haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter_innen
eroffnet die Arbeit mit QuinK die Moglichkeit der struktu-
rierten Reflexion des eigenen Denkens und Handelns.

Die Arbeit mit dem QuinK bedeutet zunachst auch einen
Mehraufwand zur sonstigen taglichen Arbeit. Doch sollte diese
zusatzliche Arbeit als Chance betrachtet werden, die Qualitat
der Angebote der eigenen Einrichtung stetig zu verbessern. Nur
so konnen Einrichtungen dem originaren Auftrag der Kinder- und
Jugendhospizarbeit, namlich Kinder und Jugendliche mit einer
lebensverkiirzenden oder lebensbedrohlichen Erkrankung und ihre
Familien auf ihrem Lebensweg bediirfnisorientiert, individuell und
ganzheitlich zu begleiten, auch in Zukunft gerecht werden.

> Stefanie Hurth
> Prof. Dr. Sven Jennessen

(Eine Ausftihrliche Beschreibung der 12 Grundsdtze finden Sie in
Die Chance 2013, S. 15 ff)
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Wie versprochen haben wir alle Daten des
Suchportals erneut gepriift und aktualisiert.

Das Uibernehmen wir auch weiterhin in regelmaBigen
Abstanden, denn so konnen wir Familien immer ganz
aktuell uber ambulante sowie stationare Kinder- und
Jugendhospizangebote, Kinderkrankenpflegedienste,
Kurzzeitpflegeeinrichtungen fiir Kinder und Jugendliche,
relevante Selbsthilfegruppen und Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung (SAPV) Teams fuir Kinder und Jugendliche
informieren.

Besonders froh sind wir, dass wir dabei von Ulla Rauen
(betroffene Mutter aus dem AKHD Koln) tatkraftig unterstiitzt
wurden und danken ihr hierfiur sehr herzlich. Sie hat den
Prozess der Aktualisierung im Folgenden beschrieben.

> Sandra Schopen

Meistens kommt es anderes, als man denkt

Als ich von dem Projekt des Suchportals erfuhr,
war ich direkt begeistert. Hatte ich doch noch in
guter Erinnerung, wie schwierig und zeitaufwendig
es ist, sich die notwendigen Infos und Kontakte
zu beschaffen, die im Leben mit unserer Tochter
zweckdienlich und erforderlich waren.

Gern war ich bereit, die fiir das Suchportal vorgesehene
Kategorie “Kinderkrankenpflegedienste” zu bearbeiten.
Mit der bereits aus dem Internet heruntergeladenen Liste
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der in Deutschland tatigen Kinderkrankenpflegedienste legte ich
dann “hochmotiviert” los. Ziel war, die Liste zu aktualisieren
und zu vervollstandigen. Gleich zu Anfang meiner Recherche
bemerkte ich, dass die mir vorliegende Liste zwar umfang-
reich, aber nicht sehr aussagefahig war. Zwar finden sich in
einer solchen Liste eine Vielzahl von Infos, nur die Aktuali-
sierung der Infos war nicht gegeben, frei nach dem Motto:
“Einmal im Internet, immer im Internet!” Und so begann ich
damit, jede einzelne Adresse auf ihre Aktualisierung zu prifen,
indem ich samtliche 156 in der Liste aufgefiihrten Kinderkran-
kenpflegedienste anrief. Und es taten sich Welten auf!

Da fanden sich Kinderkrankenpflegedienste, die nie (!) oder
nur ganz selten Kinder versorgt hatten. Bei 33 hatten sich
Firmenname, Kontaktdaten, Anschrift oder Firmeninhaber
geandert - ohne dass die entsprechenden Daten eingepflegt
wurden. So zog sich dann meine Recherche in die Lange.

Als ich nach geraumer Zeit meine Arbeit beendet hatte und die
Liste um 39 Kinderkrankenpflegedienste kiirzer war als zu Anfang,
kam ich zu dem Schluss, dass es zwar eine aufwendigere Arbeit
war als urspringlich gedacht, aber der Nutzen daraus dies
durchaus rechtfertigt. Ganz nebenbei habe ich am Telefon
einige nette Anekdoten erlebt und auch sehr an der Sache
interessierte Gesprachspartner gefunden. Ich bin mir sicher,
dass das gesamte Suchportal fur betroffene Eltern und andere
Interessierte eine grofRe Hilfe und Erleichterung sein wird.

Wann immer meine Unterstitzung benotigt wird, stehe ich
gerne wieder zur Verfiigung.

> Ulla Rauen



Meine Zeit als ehrenamtliche Begleitung von
Miittern mit Kindern, die lebensverkiirzend

erkrankt sind

Erste Begleitung

Als ich Anfang 2009 am Befahigungskurs fiir ehren-
amtliche Mitarbeit beim ambulanten Kinderhospiz-
dienst Unna-Hamm teilnahm, war mir, so glaube

ich heute, noch nicht ganz klar, wie spater einmal
meine Unterstiitzung des Dienstes aussehen konnte.

Schon kurz vor Beendigung des Kurses im Juni 2009 wurde
ich dann von der Koordinatorin gefragt, ob ich mir vorstellen
konnte, eine Familie zu begleiten, deren damals 12-jahrige
Tochter lebensverkiirzend erkrankt war. Meine Hauptaufgabe
sollte in diesem Falle jedoch darin bestehen, die Mutter des
Madchens zu begleiten, d. h. Gesprache mit ihr zu fuhren,
sie ggfs. bei Behordenangelegenheiten etc. zu unterstitzen
und einfach ein offenes Ohr fir ihre Sorgen und Note zu
haben.

So ergab es sich dann, dass ich mich einmal wochentlich
nachmittags mit der Mutter verabredete.

Anfanglich haben wir uns naturlich erst einmal ,,beschnuppert®,
eine Phase des Kennenlernens begann.

Die Mutter empfing mich jedes Mal wie einen Gast, nicht

wie jemanden, der gekommen war, um sie zu unterstutzen.
Das kam mir zuerst sehr befremdlich vor, ja, teilweise war es
mir sogar unangenehm.

Denn: Ein Gast wollte ich gar nicht sein! Es ging aber einige
Zeit ins Land bis ich realisierte, dass sich die Mutter wahrend
meiner Besuche tatsachlich wohl fiihlte und sie sich durch
unsere Gesprache zumindest ein wenig von dem Alltag, in dem
sich sonst alles um die kranke Tochter drehte, ablenken konnte.

Im Rahmen unserer Begegnungen hatten wir in den ersten
Wochen gegenseitig ganz viele Informationen ausgetauscht.
Jeder stellte dem anderen Fragen. So bekamen wir nach und
nach einen sehr intensiven Eindruck voneinander und haben
uns dadurch sehr gut kennen gelernt. >>>
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Die Gesprache mit der Mutter waren daher fur mich immer
sehr spannend. Hierbei spielte auch die andere, mir fremde
Kultur, eine groBe Rolle - denn es handelte sich um eine
Familie turkischer Herkunft. Die Mutter erklarte mir
bereitwillig die Gepflogenheiten und auch die religiosen
Rituale und gab mir auch dadurch immer mehr das Gefiihl,
dass sie mich an ihrem Leben und all ihren alltaglichen
Problemen teilhaben lassen wollte.

Aufgrund der jahrelangen Krankheit der Tochter war die
Mutter in meinen Augen eine wirkliche Fachfrau auf dem
Gebiet der Pflege und Versorgung ihrer Tochter geworden.
Sie kimmerte sich um tausend Dinge:

Sie fuhr standig zu den verschiedensten Arzten, organisierte
jedes mogliche Hilfsmittel, war wahrend aller Krankenhaus-
aufenthalte bei ihrer Tochter und kimmerte sich trotz dieser
groBen Last auch noch um die beiden weiteren Kinder und den
Ehemann.

Fur mich war diese Starke ein Phanomen. Wie konnte sie
dieses alles leisten und trotzdem noch so voller Energie
stecken?

Aber es gab auch Momente, in denen ich merkte, hier werden
auch der Mutter Grenzen aufgezeigt.

Als sich die Krankheit des Madchens verschlechterte und

auch der bis dahin gewohnte Schulbesuch nicht mehr wahr-
genommen werden konnte, musste das Kind den ganzen

Tag zuhause behiitet und beschaftigt werden. Die einstigen
Ruhephasen der Mutter durch den vormittaglichen Schulbesuch
entfielen und sie musste ihren Alltag neu strukturieren. Auch
das meisterte sie vorbildlich.

Aber bei meinen Besuchen kam es in dieser Phase immer
haufiger zu Situationen, in denen die Mutter weinend vor mir
saB und all ihre Sorgen und Angste aus ihr heraus brachen.

Ich war anfanglich verunsichert, ob ich sie einfach in den Arm
nehmen konnte und ihr Trost spenden sollte. Durfte ich das so
einfach? Oder Uberschritt ich damit Grenzen?

Ich habe das ,,Problem* gelost, indem ich die Mutter ganz
direkt gefragt hatte, ob ihr das recht sei, dass ich sie in den
Arm nehme. Mir fiel regelrecht ein Stein vom Herzen, als sie
es zulieB.

Nun hatte ich zumindest Gewissheit, wie ich bei der nachsten
ahnlichen Situation mit ihren Gefiihlen umgehen konnte.

Aufgrund der jahrelangen
Krankheit der Tochter war
die Mutter in meinen Augen
eine wirkliche Fachfrau auf

dem Gebiet der Pflege und
Versorgung ihrer Tochter
geworden.

Chi?‘lce
36

Durch das Fortschreiten der Krankheit des Madchens wurden
nach und nach viele Fragen seitens der Mutter aufgeworfen,
uber die wir sehr haufig sprachen:

> WeiB mein Kind eigentlich, wie krank es ist und dass es nicht
so eine lange Lebenserwartung wie seine Geschwister hat?

> Soll ich meinen beiden gesunden Kindern erklaren, wie ernst
es tatsachlich um ihre kranke Schwester steht?

> Wie geht das Leben weiter, wenn meine Tochter nicht mehr
bei uns ist?

> Was teile ich der restlichen Familie und Bekannten mit?

> Was passiert mit mir als Mutter, wenn meine Tochter
mal nicht mehr bei uns ist? Werde ich den Verlust jemals
uberwinden?

In den drei Jahren der Begleitung haben wir - so kann ich
rickblickend sagen - gute und viele intensive Gesprache
gefuhrt.

Ich hatte das Geflihl, dass die Mutter wirklich dankbar war,
sich austauschen zu konnen, ihre Gedanken jemandem
anzuvertrauen und einen geduldigen Gesprachspartner zu
haben.

In der eigenen Familie, so erzahlte sie mir, konnte sie nicht
immer so offen Uber das Thema Tod und Sterben sprechen.
Manchmal auch alleine wegen der Geschwister, die nicht
standig mit der Sorge um ihre Schwester konfrontiert werden
sollten.

Als das Madchen Anfang 2012 in der Klinik verstarb, erlebte ich
nochmals, wie stark die Mutter einerseits und wie verletzlich
sie andererseits war.

Nun mussten ganz viele Dinge organisiert und geregelt werden.
So wurde das Madchen am Tage nach seinem Tod direkt in die
Turkei geflogen. Dort wurde es dann im Kreise seiner Familie
beigesetzt.

Ich habe die Mutter nach dem Tod der Tochter noch ca. ein
halbes Jahr weiter begleitet.

Aufgrund des Verlustes und der Trauer hatte sich Wesentliches
in der Familie geandert. Wir sprachen in dieser Zeit fast
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ausschlieBlich Uber das Madchen, die schonsten gemeinsamen
Erlebnisse der letzten Jahre und uber vieles mehr.

Einige Male haben wir minutenlang schweigend beieinander
gesessen, andere Male haben wir alte Fotos angeschaut und
die Mutter hat mir Geschichten aus der Vergangenheit erzahlt.
Ich habe einfach nur zugehort.

Heute eineinhalb Jahre nach dem Tod der Tochter ist die
Mutter auf einem guten Weg in eine neue Phase ihres Lebens.
Wir haben immer noch sporadisch Kontakt.

Es tut gut zu horen, dass sie selbst aktiv ist und viele neue
Dinge in Angriff nimmt, die ihr einst aufgrund der Krankheit
des Madchens nicht moglich waren.

Zweite Begleitung

Meine zweite Begleitung habe ich im Dezember 2012 begonnen.
Hier habe ich die Aufgabe Uibernommen, eine junge Familie zu
begleiten, deren damals gerade mal sechs Monate alte Tochter
erkrankt war. Die Mutter war seit der Geburt des Kindes fast
ausschlieBlich in verschiedenen Kliniken gewesen. Einen
normalen Alltag gab es fur sie nicht.

Ich besuchte die junge Frau einmal in der Woche in der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik in Datteln. Dort war
sie mit ihren Kindern auf der Palliativstation untergebracht.
Ich bemerkte, dass die junge Frau ganz alltagliche Dinge
beschaftigten. Im Klinikalltag fand sie aber nicht sehr viel
Zeit und Raum, um sich auszutauschen.

Wir haben daher oftmals Uber ganz ,,normale Dinge
geplaudert. Ich hatte das Gefuhl, dass es ihr gut tat, dass
ich ihr durch meine Besuche ein bisschen Alltag und damit
Abwechslung brachte.

Manches Mal erlebte ich jedoch, wie aufgewihlt die junge
Frau war. Das war immer der Fall, wenn wieder ein Kind auf
der Station verstorben war. Danach erzahlte sie mir, wie viel
Angst sie habe, dass das nachste Mal vielleicht ihre Tochter
sterben musse.

Im Rahmen dieser Begleitung haben wir u.a. auch einen Umzug
nach Datteln organisiert und durchgefiihrt. Als wir zusammen
ihre Wohnung ausgeraumt und Umzugskisten gepackt haben,
war das schon ein sehr intensives Ereignis. Auch hier habe
ich gemerkt, wie weit sich die Mutter mir anvertraute und
wie nah wir uns bereits in der relativ kurzen Zeit unseres
Kennenlernens gekommen waren.

Fiir mich war es nicht selbstverstandlich, dass ich ihre
personlichen Dinge einfach so aus den Schranken raumen
und in Kisten verpacken sollte. Aber sie gab mir eindeutig

zu erkennen, dass sie mir vertraute und sie meine Hilfe
dankbar annahm. Das war schon etwas sehr Besonderes!

Zusammenfassend kann ich sagen, dass ich im Rahmen beider
Begleitungen gemerkt habe, wie wichtig meine Besuche und
meine Hilfsangebote flir die Mitter waren. Auch wenn ich
anfangliche Zweifel hatte.

Das Schone war natiirlich auch, dass sich oftmals auch die
erkrankten Kinder oder die Geschwister im Laufe meines
Besuches zu uns gesellten. Das war fiir mich sehr wichtig.

So konnte ich doch vieles, uber das wir vorher gesprochen
hatten, auch im Nachhinein durch den Kontakt mit den
Kindern besser nachvollziehen.

Von mir personlich kann ich sagen, dass ich jede Woche
aufs Neue neugierig war, was mich in der Familie erwartete
und ich war jedes Mal froh zu merken, dass ich trotz allem,
was im Laufe eines Nachmittages geschah, immer mit einem
guten Gefiihl nach Hause fahren konnte.

Anfangliche Zweifel, ob meine Begleitung wirklich gewollt
und auch sinnvoll war, habe ich dadurch ganz schnell
verworfen.

Die Mitter, die ich im Rahmen meiner ehrenamtlichen Tatig-
keit bisher kennen lernen durfte, sind auf so unterschiedliche
Weise fir mich interessant und liebenswert geworden. Sie sind
unwahrscheinlich tolle und starke Personlichkeiten!

Ware ich vor vier Jahren nicht im Ambulanten Kinderhospiz-
dienst tatig geworden, so hatte ich derart intensive Begegnun-
gen bisher sicherlich nirgendwo anders erlebt.

Diese personlichen Erfahrungen mochte ich nicht mehr missen.

Ich freue mich schon heute auf meine nachste anstehende
Begleitung - wahrscheinlich wieder einer Mutter.

> Petra Kasischke

Ich hatte das Geflihl, dass
es ihr gut tat, dass ich ihr
durch meine Besuche ein

bisschen Alltag und damit

Abwechslung brachte.




Wenn ich friiher gewusst hatte ...

Eigentlich wollte ich gar nicht an einen Ambulanten
Kinderhospizdienst angebunden sein. Wieder einer
mehr, der mir sagt, dass mit meinem Kind etwas nicht
stimmt. Das war mein Stand, bis meine Tochter Emma
Marie fiinf Jahre alt wurde. Bis zu diesem Zeitpunkt
machte ich mir noch vor, dass alles bald ganz ,,normal*
sein wird.

Flinf Jahre wartete ich auf den groBen Aufschwung im Leben
meiner Tochter. Funf Jahre verschloss ich meine Augen vor
der Realitat. Viel Zeit, welche sinnvoll hatte genutzt werden
konnen, wenn ich Hilfe angenommen hatte. Viel Zeit, in der
es mir wahrscheinlich psychisch besser gegangen ware.

Wenn ich friiher gewusst
hdatte, was flir ein Segen
es ist, vom Ambulanten

Kinderhospizdienst begleitet
Zu werden ...

Im Friihjahr 2009 wurde mir von der Rehaklinik zum ersten Mal
die Begleitung durch den Ambulanten Kinderhospizdienst empfohlen.
Zu dieser Zeit war ich jedoch noch nicht so weit, diese Hilfe an-
zunehmen. Am 15.09.2010 hatte Emma Marie ihren ersten Status
Epilepticus, der zweite Status folgte im Januar 2011. In jenem
Herbst erklarten mir die Arzte, dass das Anfallsleiden von Emma
therapieresistent ist und es irgendwann zu dem Punkt kommen
wird, wo medikamentos nichts mehr fir Emma zu machen ist.
Endresultat ware das kiinstliche Koma und niemand kann sagen,
ob Emma je wieder aufwachen wiirde. Abgesehen von dieser Tat-
sache wurde ich auch von den Arzten aufgeklart, dass Kinder wie
Emma oft an Begleiterscheinungen, wie einer Lungenentziindung,
sterben konnen. In diesem Herbst realisierte ich endlich, dass
Emma nie normal sein wird und sich nie entwickeln wird. Mir
wurde klar, dass Emma eines Tages von mir gehen wird und ich
lernen muss sie los zu lassen.

Nach langem Aufenthalt in der Klinik kam Emma zur Anschluss-
heilbehandlung. Die Reha-Klinik hat den Kontakt zum Ambulanten
Kinderhospizdienst Dresden hergestellt und es fanden noch in der
Reha-Klinik erste Gesprache statt. Nach einem weiteren Status
im Sommer 2011 und anschlieBender Reha, begann die Begleitung
des Ambulanten Kinderhospizdienstes erstmalig am 03.10.2011
durch Frau Wahl noch in der Klinik.



Meine Emma Marie wurde mit einem Herzfehler geboren, welcher
mit vier Monaten operiert wurde. Im Laufe der Jahre kamen weitere
Diagnosen, wie eine Schilddrusenfehlfunktion, eine Fehlbildung des
Gehirnes, eine nichtbestatigte Muskeldystrophie und letztlich eine
Zellteilungsstorung hinzu. Die Zellteilungsstorung ergibt sich auf-
grund einer Stoppmutation auf dem GEN SMC1A, aufgrund dieser
Emma rein theoretisch nicht lebensfahig ist. ,,0hne Zellteilung ist
kein Leben moglich”, erklarten die Arzte. Und dennoch lebt sie
seit nun fast neun Jahren auf dieser Welt.

Ich hatte keine Erwartungen an den Ambulanten Kinderhospizdienst.

Umso mehr bin ich im Positiven liberrascht. Nicht nur, dass ich
offen Uber das Ableben von Emma reden kann, ohne dass Tranen
flieBen. Man erhalt auch Unterstiitzung in der Versorgung des
Kindes, Beratung fiir die Beerdigung und andere Lebensbereiche.
Emma wird immer freitags durch Frau Wahl begleitet. Sie geht
mit ihr spazieren, macht Musiktherapie und entlastet mich.
Schnell merkte ich, dass Emma fiir Frau Wahl mehr ist, als nur
ein zu begleitendes Kind; sie ist vielmehr wie ein Enkelkind fur
sie. Am 26.12.2013 wurden, durch die Unterstiitzung von Frau
Wahl, Emma, Elias und auch ich in ihrer angrenzenden Gemeinde
getauft.

Um mich weiter zu entlasten wurde mir fur Elias Frau Neefe zur
Seite gestellt. Auch bei ihr merkte ich, dass es sich hier um mehr
als nur die Begleitung des Geschwisterkindes handelt. Intensive,
schon freundschaftliche Gesprache gehoren zur Alltaglichkeit.

Amb. Dienst

Wenn ich friher gewusst hatte, was fiir ein Segen es ist, vom
Ambulanten Kinderhospizdienst begleitet zu werden, hatte ich
mich natirlich schon eher dafiir entschieden. Jetzt bleibt mir
nur anderen betroffenen Eltern Mut zu machen, diesen Schritt
zu gehen.

Wie helfe ich mir selbst, mit dieser schweren Situation um-
zugehen?

Auf Empfehlung einer Therapeutin von Emma habe ich die
Biicher von Elisabeth Kibler-Ross gelesen, welche mir eine
andere Sichtweise mit dem Umgang von Tod und Kindern gab.
Letztlich ist es so, dass jeder Einzelne anders mit dem Tod
oder bevorstehenden Tod eines Kindes umgeht. Ich denke,
dass man als Eltern dem Kind zeigen sollte, dass man das
Kind gehen lassen kann. Auch wenn es einem schwer fallt.
Ich glaube, dass jedes Kind selbst entscheidet, wann es geht
und nicht selten wird es eine Phase wahlen, in der es dem
Kind gut geht. Denn da geht es bekanntlich auch den Eltern
gut und so macht es einem das Kind leichter, mit dem Tod
umzugehen. Ich glaube man wird sich immer an die letzte
gute Phase im Leben des Kindes erinnern.

> Antje Grofimann
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Amb. Dienst

Der Freitagnachmittag, Emma und ich

Seit dem 3. Oktober 2011 bin ich als Ehrenamtliche
bei Emma und ihrer Familie tdtig. Es ist meine vierte
Begleitung.

Meine Vorstellung war wie bisher, der Familie etwas behilflich
zu sein, um mit der Belastung leben zu konnen. Ich will soweit
wie moglich entgegen kommen, damit mein Einsatz eine Ent-
lastung fir die Familie wird und die geschenkte Zeit etwas
mehr ,,Frei“-Zeit bedeutet.

Im August 2011 wurde Emmas Bruder geboren und die Mutter
war erst einmal intensiv mit dem Baby beschaftigt.

Ich bin weitgehend ohne Vorstellungen zum ersten Treffen
gegangen, offen fir Alles.

Es war ,,Liebe auf den ersten Blick!” - wie ein zweites Enkel-
kind! Eine sehr angenehme, liebevolle Familie, in der Emma
im Mittelpunkt steht.

Meine Aufgabe war und ist mit Emma spazieren zu gehen,

zu kuscheln und sie mit dem zu versorgen, was sie gerade
braucht. Ich freue mich auf den Freitagnachmittag, denn er ge-
hort seit einigen Wochen nur uns und verlauft sehr harmonisch: Ich
begriiBe Emma wie immer, wenn sie nicht schlaft, mit meinem
personlichen GruB. Ich kraule ihre Handinnenflachen, denn sie
kann mich nicht sehen, und begleite damit meinen Singsang,
dass wieder Freitag ist, ich da bin, die Sonne scheint - oder
nicht - und dass wir spazieren gehen. Seit einigen Wochen
lasse ich eine Klangschale tonen und sie lauscht. Gegen 15 Uhr
ziehe ich Emma an, trage sie in den Wagen im Hausflur.
Manchmal gehen wir auf dem Weg in die Apotheke ein Rezept
einlosen oder Medikamente abholen. In der Umgebung gibt

es einen gut erreichbaren Weg an einem Bach entlang, der
meist sehr ruhig ist.

Ich singe oder erzahle Emma, was es zu sehen gibt, gebe ihr
Pflanzen zu riechen und zu fiihlen. Sie genieBt die Spaziergange
meist mit geschlossenen Augen oder schlaft nach einer unruhi-
gen Nacht.

Wenn das Wetter nicht zu langen Spaziergangen einladt, kuscheln
wir im Zimmer, horen entspannende Musik oder ich singe und
schaukle Emma. Meist gehe ich gegen 18 Uhr wieder nach
Hause und entweder eine Schwester vom Pflegedienst kommt
oder die Mutter ibernimmt Emma in ihre Obhut.

> Petra Wahl
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Es war ,,Liebe auf den ersten
Blick!”




Auf den Weg machen UnterWégs mit dem
Ansprechpartner fur Familien

In meiner Arbeit als Ansprechpartner fiir Familien ist
meine Kernaufgabe, im Kontakt mit Familien zu sein,
deren Kinder lebensverkiirzend erkrankt und/oder
bereits gestorben sind.

Viele dieser Kontakte erfolgen per E-Mail und Telefon. Dariiber
hinaus mache ich mich immer wieder auf den Weg an Orte,

an denen sich Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzender
Erkrankung, Geschwister und Eltern begegnen. Der direkte
Kontakt mit Familien liegt mir sehr am Herzen.

Neben einem Besuch in den Familien ergeben sich im Laufe
eines Jahres verschiedenste Gelegenheiten, Familien direkt
begegnen zu konnen.

Die Teilnahme an Veranstaltungen wie dem Tag der Begegnung
in Koln - Europas groBtes Fest fiir Menschen mit und ohne
Behinderung -, Besuche in Ambulanten Kinderhospizdiensten
und verschiedensten Seminarangeboten der Deutschen Kinder-
hospizakademie sind hier genauso zu nennen wie die Besuche
in stationaren Kinderhospizen. Hier ergeben sich immer wieder
viele Begegnungen und Gesprache, Momente, in denen ich mehr
uber den Alltag der Familien, die Sorgen und Note, aber auch
die schonen und guten Dinge des Alltags erfahre.

Meine Aufgabe ist es, Zeit fur Gesprache zu haben, zuzuhoren
und nach Bedarf Hilfe und Unterstiitzung und Begleitungs-
angebote anzubieten oder zu vermitteln - ganz nach den
Bediirfnissen jeder einzelnen Familie, jedes einzelnen
Familienmitglieds.

Die Selbsthilfe der Familien, deren Kinder lebensverkiirzend
erkrankt sind, zu starken, ist seit der Grindung des Deutschen
Kinderhospizverein e.V. ein groBes und wichtiges Anliegen.

Viele Familien haben bereits den Weg in die Kinderhospiz-
arbeit gefunden und erfahren hier eine Begleitung.

Im Kontakt mit Selbsthilfegruppen, Initiativen und Institutionen
zu sein, ist ein weiterer, wichtiger Bestandteil meiner Arbeit.

>>>




Ansprechpartner

Im vergangenen Jahr konnte ich u. a. bei der Elternbegegnungs-
tagung der Intensivkinder Zuhause e.V., der Familienkonferenz
der Gesellschaft fir Mukopolysaccharidosen, Hoffnungsbaum e.V.
und dem Symposium von Benni & CO teilnehmen, um meine
Person und die Arbeit des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
durch Vortrage und Infostande vorzustellen.

Diese Veranstaltungen sind sehr fruchtbar fiir die Arbeit.

Im Rahmen der Veranstaltung erfahre ich viel tiber Familien und
deren Alltag. Daruiber hinaus begegne ich Familien, die bis dahin
nicht den Weg in die Kinderhospizarbeit gefunden haben. Einige
Familien wendeten sich im Anschluss an diese Veranstaltungen
an den Verein, an Ambulante Kinderhospizdienste und stationare
Kinderhospize oder an die Deutsche Kinderhospizakademie.

Auch wenn die Kinderhospizarbeit im nachsten Jahr 25 Jahre
alt wird und sich im Deutschen Kinderhospizverein e.V. viele
Familien organisiert haben und begegnen, gibt es nach wie vor
Familien, denen es noch schwer fallt, sich mit der Erkrankung,
dem Leben und dem Sterben des eigenen Kindes auseinander
zu setzen. Der Austausch mit Gleichgesinnten kann fur den
Verarbeitungsprozess hilfreich sein.

Sorgen, Angste wird es immer geben. Aber auch die Freude,
ein Lachen, das Leben.

Wir konnen als Deutscher Kinderhospizverein e.V. dazu bei-
tragen, dass betroffene Familien einen Ort erfahren, an dem
genau diese Gedanken geteilt und Erfahrungen ausgetauscht
werden.

Dafur mochte ich mich auch in Zukunft auf den Weg machen.

> Hubertus Sieler

Sorgen, Angste wird es
immer geben. Aber auch
die Freude, ein Lachen,
das Leben.




Ausbildung

Ich habe den richtigen Weg gefunden

Haufig werde ich von Freunden oder anderen Leuten
aus meiner Schule gefragt, wie ich dazu gekommen
bin, einen kaufmannischen Beruf im Deutschen
Kinderhospizverein e.V. zu erlernen.

Nach einigen Praktika in Industriebetrieben habe ich gemerkt,
dass ich mich fiir diesen Bereich nicht begeistern konnte, weil
ich mich in einer profitausgerichteten Firma nicht sehen konn-
te, da mir dies einfach zu ,trocken* ist.

Wahrend meiner Ausbildung im Deutschen Kinderhospizverein
e.V. erlerne ich nicht nur alle kaufmannischen Fahigkeiten,
sondern kann auch Kinder, die lebensverkiirzend erkrankt sind,
und ihre Familien unterstiitzen. Diese Verbindung von Verwal-
tungsarbeit, die auch wichtig zur Unterstiitzung der betroffe-
nen Familien ist, und eines sozialen Engagements, begeistert
mich sehr.

Sehr interessant ist es fiir mich auf Messen zu fahren. Dort
erklare ich gern vielen Menschen, die uns haufig mit einem
stationaren Kinderhospiz verwechseln, was die Arbeit des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. beinhaltet. Die erkrank-
ten Kinder und Jugendlichen verbringen nur eine bestimmte

Zeit im Jahr in einem stationaren Kinderhospiz. Wahrend der
restlichen Zeit des Jahres konnen die betroffenen Familien
von unseren deutschlandweit rund 20 Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten begleitet werden. Ich selbst kann auf
den Messen auch noch sehr viel Uber unsere Arbeit lernen.
Aus vielen Gesprachen meiner Kollegen mit den Besuchern
erfahre ich einiges und kann meinen Kollegen gezielte Fragen
stellen.

AuBerdem veranstaltet die Deutsche Kinderhospizakademie
Seminare, Workshops und Begegnungen fiir Kinder und Ju-
gendliche mit lebensverkiirzender Erkrankung, ihren Eltern,
Geschwistern sowie fur ehren- und hauptamtlich in der Kinder-
hospizarbeit Tatige.

Ich selbst habe im vergangenen Jahr auch an einer Ferien-
begegnung mit den lebensverkirzend erkrankten Kindern

und Jugendlichen teilgenommen. Dies hat mich so begeistert,
dass ich auch in diesem Jahr wieder mitfahren werde.

Die Eindriicke, die ich mit den Kindern und Jugendlichen
erlebe, sei es bei einer Ferienbegegnung oder auch bei einer
eintagigen Begleitung, bestatigen mir immer wieder, dass
ich den richtigen Weg gefunden habe.

> Philip Sondermann

Wédhrend meiner
Ausbildung im
Deutschen Kinder-
hospizverein e.V.
erlerne ich nicht nur

alle kaufmédnnischen
Fahigkeiten, sondern
kann auch Kinder,

die lebensverkilirzend
erkrankt sind,

und ihre Familien
unterstltzen.
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Termine

Kinderhospiz

AKADEMIE

Deutsche Kinderhospizakademie

im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
BruchstraBe 10

57462 Olpe

Telefon: 027 61 / 9 41 29 34

kinderhospizakademie@deutscher-kinderhospizverein.de

Deutsche Kinderhospizakademie

- Auswabhl -

04.06.-07.06.2015 in Haltern am See
02.08.-09.08.2015 in Hohenroda
20.08.-23.08.2015 im Kloster Roggenburg
27.03.-29.03.2015 in Attendorn

Herbst 2015 - Termin und Ort auf Anfrage

29.12.2015-01.01.2016 in Mulheim/Ruhr

24.04.-26.04.2015 in Ruppichteroth/Bergisches Land

28.08.-30.08.2015 in Haltern am See

Sommer 2015 - Termin und Ort auf Anfrage

05.07.-11.07.2015 in Schillig/Nordsee

02.08.-08.08.2015 in Ruppichteroth/Bergisches Land




Silvester ,,auf der Wolfsburg”

Vor acht Jahren bekamen wir zum ersten Mal die
Anfrage, ob die Deutsche Kinderhospizakademie fiir
ihr Silvesterseminar in der “Wolfsburg* zu Gast sein
konnte.

Eine Anfrage wie die des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
hatten wir bis dahin noch nicht. ,,Die Wolfsburg“ ist die
Katholische Akademie des Bistums Essen und Tagungshaus
fur Gastgruppen aus Kirche und Gesellschaft. Wir bieten ein
breites Spektrum von Tagungen an, die sich an den gesell-
schaftlichen und kirchlichen Herausforderungen orientieren.
Wir bringen Menschen aus den unterschiedlichen Religionen
und mit den verschiedensten Hintergriinden miteinander ins
Gesprach und fordern so den gesellschaftlichen und inter-
disziplinaren Dialog zwischen Kirche und Gesellschaft.

Unser Haus buchen Gaste aus den Verbanden und den Pfarr-
gemeinderaten unseres Bistums ebenso wie Wirtschaftsunter-
nehmen und gemeinniitzige Verbande. Dementsprechend bunt
ist die Vielfalt an Gasten, die bei uns ein- und ausgehen.

Die Frage der Deutschen Kinderhospizakademie nach dem
,Ob“ war schnell mit ,,Ja“ beantwortet. Die Frage nach dem
»Wie“ hat uns deutlich langer beschaftigt.

Sowohl in personlichen Gesprachen vor Ort als auch in zahlreichen
Telefonaten haben wir diverse Fragen besprochen. Hatten wir eine
organisatorische Herausforderung gelost, tat sich eine neue auf:
Familien wollten und sollten in einem Zimmer oder zumindest in
Zimmern nebeneinander untergebracht werden, Pflegekrafte
auf demselben Flur. Da die ,,Wolfsburg® im Wesentlichen tiber
Einzel- und Doppelzimmer verflugt, war Kreativitat gefragt,

denn die Zahl der Familienappartements reichte fiir die groBe
Zahl der Familien nicht aus. Hatten wir keinen Platz fur Ge-
schwister im Familienzimmer, wurden altere Geschwister im
Nachbarzimmer untergebracht. Welche Zimmer waren groB
genug fur Pflegebetten? Hatten wir den Bettenplan endlich
fertig, mussten wir feststellen, dass manche unserer Zim-
mertiren zu eng waren fiir E-Rollis. Also wurde gemeinsam
neu geplant. Welches Essen war einzuplanen fiir gesunde wie
erkrankte Kinder? Haben wir einen abschlieBbaren Kiihlschrank
fur Medikamente? Kann man das laute Beatmungsgerat so un-
terbringen, dass die Familie nachts zur Ruhe kommen kann?
Gibt es ein Zimmer im Erdgeschoss, fuir den Rollstuhlfahrer,
der sich im Aufzug firchtet? In welchem Tagungsraum kann
man bedenkenlos mit Farben arbeiten?

Das erste Silvesterseminar war im positiven Sinne auch fiir
uns ein echtes Abenteuer. In unglaublich kooperativer Weise
haben wir gemeinsam mit den Experten der Deutschen Kinder-
hospizakademie Losungen gefunden oder wenigstens Kompro-
misse, die das Seminar moglich machten.

Neben all den organisatorischen Fragen beschaftigte die Mit-
arbeitenden jedoch auch sehr die Frage, was uns denn wohl
emotional erwarten wiirde. Wirden wir dem, was wir sehen
werden, gewachsen sein? Wiirden wir uns korrekt verhalten?
Wiirde unser Haus wirklich das Richtige sein fur die Bedurf-
nisse der Gruppe? >>>
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Der Tag der Anreise war angefiillt von Uberraschungen: Trotz
intensiver Planung gab es noch viele Dinge zu klaren; Zimmer
wurden doch noch getauscht und Fragen beantwortet, die wir
uns vorher nicht gestellt hatten.

Die offene und ungezwungene Art, mit der uns die Teilnehmen-
den begegnet sind und das gemeinsame Bemiihen, die Tagung
zu einer gelungenen Zeit zu machen, hat uns jegliche Bedenken
genommen.

Oft bekomme ich die Riickmeldung von Mitarbeitenden,

dass ihnen, angesichts der Situation der Familien, die eigenen
Probleme doch immer wieder klein und nichtig erscheinen.
Fast alle aus unserem Team haben Kinder, viele auch schon
Enkelkinder. Alle sind gesund. Dies wird allen an Silvester er-
neut bewusst. Schnell wurde im Kollegenkreis gefragt, ob die
Deutsche Kinderhospizakademie denn wohl im nachsten Jahr
wiederkommen wiirde. In den vorausgegangenen Jahren hatten
wir den Luxus, ‘zwischen den Jahren’ frei zu haben. Nicht ein
einziges Mal gab es negative Riickmeldungen aus dem Team,
dass sich dies geandert hat. Viele Teilnehmende und auch die
Verantwortlichen geben uns die Riickmeldung, dass das Seminar
ein wichtiger Zeitraum ist, in dem Familien bzw. Eltern auftanken
und sich mit anderen austauschen konnen. Dazu einen Beitrag
zu leisten, ist allen ein groBes Anliegen.

Wahrend das Silvesterseminar fiir uns organisatorisch mehr
und mehr zur Routine wird, sind wir dennoch immer wieder
beeindruckt von dem Engagement, das von Seiten der Verant-
wortlichen und der Ehrenamtlichen erbracht wird. Ich erinnere
mich gut an eines der ersten Jahre, als am Tag vor der Anreise
das Organisationsteam alle Materialien ausgeladen hatte:
unser kompletter Eingangsbereich war voll mit Bastelutensilien,
Pflegeprodukten, Holz, Farben, Sitzkissen, Kisten und Kartons.
Welch ein Aufwand und Einsatz!

Immer wieder freut es mich zu sehen, wie herzlich sich die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer bei der Anreise begriiBen,
wie eng die Verbundenheit zu sein scheint. Viele Gesichter
sind uns mittlerweile vertraut und beim Durchsehen der
Namenslisten ist es immer wieder schon, alte Bekannte zu
entdecken. Oft werde ich von Kolleginnen gefragt, ob das
ein oder andere Kind wohl wieder dabei ist.

Wahrend des letzten Seminares war eine altere Dame bei uns
im Haus, die die “Wolfsburg” seit vielen Jahrzehnten kennt.
Sie war eigentlich gekommen, um zwei Freundinnen unsere
neu gestaltete Akademiekirche zu zeigen. Kurz vorher hatte
dort eine Gedenkfeier fiir die verstorbenen Kinder stattgefunden.
Sie war tief beeindruckt von der Atmosphare, die immer
noch im Raum lag. Wir haben uns eine Weile unterhalten und
ich hatte die Gelegenheit, ihr ein wenig aus den vergan-
genen Jahren zu erzahlen und ihre Fragen zu beantworten.
Dieses Gesprach macht deutlich, wie wichtig die Arbeit des
Deutschen Kinderhospizvereins ist!

Die Frage des ersten Jahres, ob die Deutsche Kinderhospiz-
akademie denn wohl im nachsten Jahr wiederkomme, stellt
sich schon lange nicht mehr. Es ist fur uns zu einer festen
GroBe geworden und aus unserem Jahresplan nicht mehr
weg zu denken!

> Anette Schepers




Geschwister

Geschwister-Ferienwoche In der ersten Woche der Osterferien fuhr ich mit
einer Gruppe Geschwister von erkrankten Kindern

In den Osterferien stand in diesem Jahr zum ersten Mal und vier Begleitern nach Norderney.

eine ganze Ferienwoche fiir Geschwister lebensverkiirzend
erkrankter und gestorbener Kinder und Jugendlicher auf
dem Programmplan der Deutschen Kinderhospizakademie.
Ziel war eine Jugendherberge inmitten der Diinen auf der
Insel Norderney. Bereits kurz nach Ausschreibung des Pro-
gramms war das Seminar ausgebucht. Die Gruppe, die dann
vom 12.-19. April gemeinsam ins Abenteuer aufbrach, bestand
aus 14 Mddchen und Jungen im Alter von 8 bis 14 Jahren und
ihren vier Begleitern. Fiir alle stand am Ende fest, dass es
im ndchsten Jahr unbedingt wieder eine Ferienwoche geben
muss. Warum - das erzdahlt hier Jalal ...

Das ist eine Insel in Norddeutschland. Wir fuhren alle gemeinsam
mit dem gleichen Zug. Wir starteten in Koln mit ein paar Kindern
und an folgenden Haltestellen stiegen weitere Kinder zu. Von
Koln brauchten wir ungefahr 5 Stunden bis wir in Norddeich

an der Fahre ankamen. Wahrend der Fahrt konnte ich schon
einige Teilnehmer kennen lernen und mich mit ihnen unter-
halten.

Als wir an der Fahre waren, gab es zuerst ein Eis und dann
gingen wir alle an Deck. Die Fahrt von Norddeich bis zur Insel
Norderney dauerte noch mal eine Stunde. Die ging schnell
vorbei, weil man einen schonen Ausblick von der Fahre hatte.

Als wir an der Kuste von Norderney ankamen, mussten wir
noch 10 Minuten zur Jugendherberge fahren. Wahrend der
Fahrt sah ich auf der ganzen Insel nur Diinen. Weit hinten an
der Kiiste gab es auch Hauser, aber sonst gab es nur Diinen
und das sah toll aus. Die Jugendherberge sah auch schon aus.

Nachdem wir selber entscheiden konnten, mit wem und in
welches Zimmer wir gehen wollten, gab es Abendessen. Das
Essen war an fast allen Tagen lecker, nur es gab leider zu oft
Nudeln. Nach dem Abendessen haben wir in einem Raum die
Regeln besprochen. >>>
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Geschwister

Wir waren mit allem sehr einverstanden, weil wir solange
aufbleiben konnten wie wir wollten. Die Nachtruhe ab 22:00
mussten wir einhalten, aber auch dann durften wir uns noch
unterhalten und leise die Kinder in den anderen Zimmern be-
suchen. Wir besprachen auBerdem, was wir in den nachsten
Tagen vorhatten. Es standen sieben Tage minus Ankunft und
Abfahrt zur Verfugung, die wir ausgenutzt haben. Wir waren
viel wandern, jeden Tag. Egal wo wir hinwollten: wir sind ge-
wandert. Das hort sich nicht so gut an, aber selbst mir, dem
Wandern nicht gefallt, hat es SpaB gemacht. Am Ende der
Freizeit waren wir deshalb top-fit und auch ein 10 km Marsch
hat uns nichts mehr ausgemacht.

Jetzt erzahle ich mal die Sachen, die wir sonst noch gemacht
haben: alles, was wir gemacht haben, war schon. Mir gefiel die
Fahrt mit den drei Tandems am besten. Wir haben uns aufgeteilt
und sind uber die Insel gefahren und haben dabei auch ein
kleines Wettrennen gemacht, das unser Tandem natirlich

gewonnen hat. An den anderen Tagen haben wir noch einen
Ausflug zum groBen Leuchtturm gemacht, sind zum Strand
gegangen und haben eine Schiffsfahrt zu den Seehunden, die
sich auf einer groBen Sandbank sonnten, gemacht. Wir haben
jeden Abend das Spiel Werwolfe gespielt, jeder war fast schon
suichtig nach diesem Spiel. Wir haben es uns in einem Kreis
gemiitlich gemacht, Kerzen angeziindet und dann das Spiel
gespielt und jeder hat mitgemacht. Manchmal haben wir bis
zwei Uhr morgens gespielt.

Ich fand, es war eine super Fahrt. Ich hatte nicht gedacht,
dass es so schon wird, weil ich mich zu Hause in meinem
Zimmer viel mit Elektronik beschaftige, aber auf Norderney
habe ich nichts vermisst.

> Jalal Bouchireb




»Erinnerungsschatze“ in meinem Leben

Schon sei vielen Jahren sind wir nun dabei,
bei den Miitter- und Familienseminaren!

Ich freue mich immer schon sehr darauf und bin gespannt,
welches Thema kommt und welche Seminare angeboten werden.
Jedes Mal ist es fur mich ganz klar, den Kreativ-Workshop zu
wahlen und ich frage mich, welche neue Erfahrung des Tuns
werde ich diesmal machen?

Ich liebe es, etwas Neues entstehen zu lassen, einfach beim
»Machen®“ meine Gedanken flieBen zu lassen.

Im Familienseminar ,, Tausend und eine Nacht“ haben wir
Ytongsteine behauen. Meine Idee war ein Engel, der ein Kind
im Arm halt. Auf Anraten des Kursleiters hin fertigte ich die
Figur erst einmal aus Ton. Beim Bearbeiten des Steines wusste
ich dann auch gleich, warum: Wo nehme ich etwas weg, das
nie wieder angefugt werden kann? Wo muss etwas stehen
bleiben? Es war schon eine echte Herausforderung fur mich!
Beim MeiBeln konnte ich meinen Gedanken freien Lauf lassen,
auch viel an mein verstorbenes ,,Engelchen* Angeline denken
und fur sie die Skulptur erschaffen!

Voller Tatendrang konnte ich wie immer gar nicht aufhoren
und machte selbst in den Pausen weiter! Am Ende war ich sehr
gliicklich, meinen eigenen, erschaffenen Engel mit nach Hause
zu nehmen.

Genau dies ist fur mich ein wichtiges Element der Kreativ-
workshops: Ich kann etwas mit nach Hause nehmen, das mich
immer wieder an die schone Zeit erinnert!

In samtlichen Zimmern findet man bei uns bereits Dinge aus
den Seminaren: Nicht nur ich bringe immer etwas mit nach
Hause, auch meine Madels, Josi und Hannah machen in den

Geschwisterworkshops tolle kreative Dinge, die all unsere
Zimmer schmiicken.

In unserem Hausflur hangt ein Bild einer Sonnenblume, die
ihre Bliiten im Wind verliert.

Auf den verwehten Blattern stehen die Namen von Angeline
und meiner Mama ...

Das Bild entstand auf einem Mutterseminar!

Eine besonders schone Erfahrung war das Mitterseminar in Hit-
dorf. Das abwechslungsreiche Programm bestand unter anderem
daraus, dass wir am Ufer des Rheins Specksteine bearbeiten
durften. Wir hatten das Gliick, dass damals an diesem Tag die
Sonne schien und so konnten wir uns alle auf den Ufersteinen
einen schonen Platz suchen und die wundervolle Aussicht und
das FlieBen des Rheins beim Gestalten geniefen.

Bei tief gehenden Gesprachen mit den anderen Mittern, die
sich immer wie von selbst ergeben, entstanden bei uns allen
aus den erst unscheinbaren Specksteinen wahre Kunstwerke.
Zuhause sind sie wieder ,,Schatze“, die mich an tolle Begeg-
nungen und unvergessliche Momente erinnern ...

Auch die weiteren ,,Schatze“ meines Lebens haben nun bei
uns einen festen Platz gefunden:

Beim Familienseminar ,,Atlantis“ zimmerten wir Schatztruhen.
Es war spannend, wie aus schlichten Holzbrettern die unter-
schiedlichsten gestalteten Schatztruhen wurden.

Uns Gedanken zu machen, war die erste Aufgabe: Wie groB
sollte meine Truhe werden? Wie gestalte ich die Aufteilung?
Was wollen wir einmal hineinlegen? >>>
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Uns wurde bewusst, dass viele Schatze des Lebens nicht greif-
bar waren, in Dingen, die man aufheben kann. Die Liebe eines
Menschen, Gesundheit, Zufriedenheit, diese und viele andere
Dinge wohnen nur in unserem Herzen und dort sind sie gut
aufgehoben!

Doch manchmal sind es auch Steine, oder Muscheln aus dem
Urlaub oder einem anderen fur uns wichtigen Ort, Fotos, Briefe,
Kunstwerke oder Kuscheltiere der Kinder, die einen Platz suchen,
wo sie sicher aufgehoben sind!

All diese besonderen Dinge haben nun einen Platz in meiner
groBen Schatztruhe gefunden.

Jedes Mal, wenn ich von zuhause wegfahre, habe ich auch
den Wunsch, etwas fur Angeline mitzunehmen, ich mochte
ihr etwas von meiner Reise ,,mitbringen®!

Deswegen entsteht fast auch immer etwas, was ich ihr zum
Grab mitbringen kann.

Aus den Schatztruhenresten wurde so noch ein Holzstecker,
den ich ihr mitnehmen konnte.

Als es beim Familienseminar hieB: ,,Alle Wege fuihren nach
Rom* konnten wir nach Vorbild der Romer eigene Mosaike
entwerfen und entstehen lassen. Josi und Hannah bekamen
beide ihren eigenen Mosaikspiegel und fur Angeline verzierte
ich kleine Steine mit Mosaikmotiven, die immer noch auf
ihrem Grab funkeln!

Auch der SchweiBworkshop ist mir besonders in Erinnerung
geblieben. Ich benotigte immer mal wieder Hilfe, da ich
doch viel Respekt vor Flammen habe. Es war so toll, wie in
der Gemeinschaft jeder jedem half und obwohl ich mir
solche Arbeiten allein zuhause nie zutrauen wiirde, nahm
ich hinterher vier schone Gartenstecker mit nach Hause.
Der Engel-Gartenstecker war natirlich wieder fur Angeline!

Fir mich ist es sehr wichtig und ein groBer Gewinn, wenn ich
bei den Seminaren die Chance habe, beim Tun auch Gedanken
aufkommen zu lassen, fur die es im Alltag oft keine Zeit und
keinen Raum mehr gibt! Es tut gut, wenn alle meine drei
Kinder einen Platz haben, an dem sie sein dirfen.

In diesem Jahr beim Familienseminar “Summertime“ konnte
ich allerdings noch eine ganz andere Erfahrung machen: Ich
entschied mich, mit Josi im Musikworkshop mitzumachen.
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Sommerliche Lieder weckten in uns das Trommelvergniigen
und es war toll zu sehen, dass wirklich jeder etwas zu den
Musikstuicken beitragen konnte. Egal, ob man bereits ein
Instrument spielen konnte oder nicht, egal ob groB oder klein,
gesund oder erkrankt! Auch hier habe ich viel mitgenommen.
Wenn auch nicht sichtbar, diesmal kann man es horen: die
Lieder singen, summen oder trommeln wir immer noch.

Auch um etwas ,,Mitzunehmendes* zu gestalten, blieb mir
sogar noch Zeit: Die erkrankten Kinder und Jugendlichen
sammelten Naturmaterialien, die sie dann in wunderschon
duftende ,,Trockenduschen“ verwandelten. Mich faszinierte
die Idee so sehr, dass ich auch eine Trockendusche bastelte und
nun riecht unser Wohnzimmer nach Wald und ,,Summertime“!

AbschlieBend mochte ich nur noch sagen:
»Vielen Dank, Deutscher Kinderhospizverein!“

Vor allem vielen Dank an alle lieben Menschen, die hinter
den groBartigen Seminaren stehen, sie mit so viel Miihe und
Ideen, vor allem auch Vielfalt vorbereiten und ausfuhren,
sodass jeder eine wunderbare Zeit hat und unglaublich viel
mit nach Hause nehmen kann.

Vielen Dank, dass ich schon so viele schone und fiir mich
besonders wichtige Dinge habe machen konnen, die mich

im alltaglichen Leben an die verborgenen Schatze in meinem
Leben erinnern!

> Katrin Arens




Im Interview soll der beriihmte Komponist und
Operndirigent Leonard Bernstein auf die Frage,
welches Instrument im Symphonieorchester am
wenigsten gern gespielt wird, geantwortet haben:
Die zweite Geige. Jeder im Orchester mochte die
erste Geige spielen. Alle streben nach der Stellung
des ersten Geigers und nur wenige verstehen, wie
wichtig der zweite Geiger ist.

Mit dem Titel ,,... die zweite Geige spielen, damit der Solist
sich entfalten kann. Subjektorientierung und gelingende
Kommunikation in der Kinder- und Jugendhospizarbeit* griff
eine Fachtagung der Deutschen Kinderhospizakademie, die
im Oktober 2014 in Wuppertal stattfand, das Bild der zweiten
Geige in ihrem Titel auf.

Es steht fur das Anliegen, Kinder und Jugendliche mit
lebensverkiirzender Erkrankung im Rahmen ambulanter
und stationarer Angebote immer aufmerksamer und damit
immer kompetenter zu begleiten, um ihnen die Erfahrung
von Autonomie, Selbstwirksamkeit und Lebenssattigung -
auch angesichts korperlicher und geistiger Einschrankungen
und des Wissens um den eigenen Tod in jungen Jahren -

zu ermoglichen. Was ergibt sich aus dieser Rollenverteilung
zwischen erster und zweiter Geige konkret?

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit gleicht, wenn wir dem
Bild Bernsteins folgen, einem Orchester. In ihm spielen Kinder
und Jugendliche mit lebensverkurzender Erkrankung die
erste Geige. Mit ihren Winschen und Bedurfnissen sind sie
tonangebend. Haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter bereiten
den Solisten mit ihren zweiten Geigen einen Klangteppich,

il

... die zweite Geige spielen, damit der Solist
sich entfalten kann. Kinder und Jugendliche
mit lebensverkiirzender Erkrankung als
Subjekte und Gestalter ihres Lebens.”

auf dem diese sich mit ihren personlichen Bedurfnissen und
Potenzialen entfalten konnen. Mit einem feinen Gehor fir
leise Tone, laute Tone und Zwischentone, fur Grundmelodie
und Improvisationen begleiten, verstarken, unterstiitzen sie
die Solisten. Im Ergebnis entsteht eine gelungene Auffihrung
von hoher Qualitat in einem Orchester, wo jeder seinen Ort
gefunden hat. Soweit die schone Utopie, an deren Umsetzung
es zu wachsen und zu reifen gilt. Bernsteins Fazit, dass die
besten Orchester diejenigen mit den besten zweiten Geigen
seien, kann dazu ein Ansporn sein.

Das Bild von der der zweiten Geige im Dienste der Solisten lasst
sich - fachlich gesprochen - mit dem Begriff der Subjekt-
orientierung libersetzen. Gemeint ist ein aufmerksames
Interesse am Gegeniiber. Der Subjektbegriff steht als Chiffre
fur freiheitliches Fiihlen, Denken, Wollen und Handeln.

Er steht fur Widerstandigkeit, selbststandige Entscheidungen,
Autonomie und Selbstbewusstsein und moglichst weitgehende
selbstbestimmte Verfiigung tiber Lebensaktivitaten. Er basiert
auf dem aus der Tradition der Aufklarung und dem aus dem
Humanismus stammenden Bildungsbegriff, demzufolge

jeder Mensch relativ autonom sich selbst und seine
Lebensverhaltnisse gemeinsam mit anderen gestalten
mochte. Wer von uns kennt nicht die Erfahrung, hierbei an
unterschiedlichste, gesellschaftlich oder individuell bedingte,
Grenzen zu stoBen?! >>>
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Fachtagung

Insbesondere Kinder und Jugendliche mit - oft extrem -
eingeschrankten Moglichkeiten der Kommunikation Uber
Wortsprache und dem Verlust kognitiver Fahigkeiten sind
existenziell darauf angewiesen, dass wir, die Begleiter,
uns forschend, suchend, fragend in den Dialog wagen, uns
sozusagen mit Haut und Haar in den Perspektivwechsel
begeben, um ihnen auch unter erschwerten Bedingungen
Autonomie und freiheitliches Handeln und damit
Lebensqualitat zu ermoglichen.

Im Alltag ist es nicht immer einfach, die von uns begleiteten
jungen Menschen als Subjekte und Gestalter ihres Lebens zu
sehen, statt sie auf die Folgen ihrer Erkrankung zu reduzieren.
Je weniger kommunikative Moglichkeiten das Gegeniiber hat,
umso starker riicken die Beeintrachtigungen in den Vordergrund.
Je groBer das Handicap, umso groBer die Gefahr, dass die
begleiteten jungen Menschen Unverstandnis oder Missachtung
ihrer Bedirfnisse ausgesetzt sind. Solche Erfahrung, auf die
auch Sonderpadagogen immer wieder hinweisen, zeigen, wie
schwer uns haufig die Anerkennung der Eigenart von Menschen
fallt, die existenziell abhangig von uns sind.

Diese Erfahrung hat auch die Koordinatorin eines Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes gemacht. Dazu fuhrte sie
aus:

,»Wir sind Paten fur das Subjektverstandnis der er-
krankten Kinder. Dennoch werden die von uns beglei-
teten Kinder oft von Subjekten zu Objekten gemacht,
indem man sie auf ihre Defizite reduziert. Satze wie
,Der versteht ja nichts‘, Sie hangt nur schlaff im
Rollstuhl® stehen fiir solche bewusstlosen Aussagen,
die immer wieder fallen. Jeder hat seine Geschichte
mit solchen Satzen. Welche Gefiihle verbergen sich
dahinter? Was kommt auf mich zu in der Begleitung
eines Kindes im Rollstuhl? Und welche Emotionen
wiirde es bei uns auslosen, so betrachtet, auf die
eigenen Defizite reduziert zu werden? Die Erkenntnis
der kiinftigen ehrenamtlichen Begleiter ,So mochte
ich nicht gesehen werden‘ hat weitreichende Konse-
quenzen fiir das Subjektverstandnis: es gilt zu zeigen,
dass jeder fir sich selbst in eine Haltung der offenen
Begegnung kommen muss. Dies ist ein Lernprozess,
der sich ganz oft an kleinen Dingen fest macht“.2

Wenn wir die jungen
Menschen als Komponisten
ihres Lebens sehen, werden
wir Begleiter zu deren
Interpreten.

Wie eine achtsamkeitsbasierte Unterstutzung und Begleitung
ganz konkret gelingen kann, dazu wurden auf der Fachtagung
viele neue Anregungen und Konzepte aus Praxis und Wissen-
schaft vorgestellt. Sie alle verfolgten das Ziel, Unsicherheiten
im eigenen Handeln einen Raum fiir Reflexion zu geben, neue
Methoden und Konzepte kennen zu lernen und die Begegnung
auf Augenhohe zu fundieren mit dem Ziel, zu einer Erweiterung
von Handlungsspielraumen zu gelangen.

Das Konzept der Personlichen Zukunftsplanung zeigte konkrete
Moglichkeiten auf, um junge Menschen bei der Planung anste-
hender Lebensveranderungen zu begleiten und bei der Reali-
sierung ihrer Zukunftsperspektiven konkret zu unterstitzen.
Ausgehend von den Fragen: ,,Wie mochte ich leben? Welche
Wiinsche habe ich fiir die Zeit meines Lebensendes?“ wurde
aufgezeigt, welchen Anteil Begleiter als Teil eines Unterstiit-
zerkreises ganz konkret im Rahmen solcher Planungsprozesse
haben und wie Uber personliche Zukunftsplanung Wiinsche
realisierbar werden konnen.

Die Vorstellung und kritische Wirdigung des Konzeptes der
Basalen Kommunikation, der Pflege auf Augenhohe als Chance
zur Vermittlung von Wohlbefinden, eine Einflihrung in Moglich-
keiten und Grenzen der Unterstiitzten Kommunikation und die Er-
lauterung der Methode des Mehrsinnlichen Geschichtenerzahlens
verdeutlichten, wie vielfaltig der Fundus neuer Erkenntnisse
und praxisorientierter Konzepte aus der (sonder)padagogischen
Arbeit inzwischen ist. Sie alle konnen einen positiven Beitrag
zur stetigen Verbesserung der Gelingensbedingungen fir eine
subjektorientierte Kinder- und Jugendhospizarbeit leisten.

Wenn wir, die Begleiter, die Bedeutung des Humors fur Koor-
dination und Leitung - so der Titel eines weiteren Workshops

- erkennen und uns zunutze machen, konnen wir erfahren,

wie positiv sich eine Haltung heiterer Gelassenheit auf die
Begegnung mit anderen Menschen und die eigenen Ressourcen
auswirkt: ,,Als Form der inneren Haltung fordert Humor die
Fahigkeit, Gegebenheiten und Umstande bewusst zu betrachten
und den eigenen Handlungsspielraum auf kreative Weise zu er-
weitern“ so die Zirkuspadagogin und Mutter eines verstorbenen
Sohnes Tanja Landes und die Padagogin und Mediatorin Martina
Sprohnle auf der Fachtagung.

_
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Der Workshop ,,Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender
Erkrankung - Komponisten und Gestalter ihres Lebens* knuipfte
konkret am Bild der zweiten Geige an. Aus seiner langjahrigen
Erfahrung als Musiktherapeut in der Arbeit mit schwerst mehr-
fach behinderten Kindern und Jugendlichen zog der Referent
Hansjorg Meyer folgendes Fazit: Wenn wir die jungen Menschen
als Komponisten ihres Lebens sehen, werden wir Begleiter zu
deren Interpreten. Die Kommunikation gewinnt fur beide
Seiten an Tiefe, und die Begleiteten erleben sich selbst als
Gestalter ihres Lebens:

,Menschen in Situationen, in denen die Sprache an
ihre Grenzen stoBt, driicken ihre Gefiihle korperlich
aus - durch Bewegungen, mit der Stimme oder Uber
das Atmen. Da diese korperlichen AuBerungen viele
musikalische Elemente enthalten, kann eine andere
Person diese mit spontan improvisierter Musik beant-
worten und so eine musikalisch-korperliche Kommuni-
kation ermoglichen. Nicht musikalische Vorkenntnisse
sind entscheidend, sondern die Abstimmung beider
Partner uber ihre ,Sprache‘. Dabei beriihren sie eine
Ebene der Kommunikation, auf der ein sehr feines
und genaues ,Hinspiren‘ zum Gegeniiber und die
Intuition eine wesentliche Rolle spielen“.3

Die Ausfiihrungen von Hansjorg Meyer gehen sowohl uber

das Musizieren als auch uber die Begleitung von nicht verbal
kommunizierenden Kindern und Jugendlichen hinaus. Denn sie
beriihren die Frage nach einer Haltung, die fur die Kinder- und
Jugendhospizarbeit stimmig ist. Subjektorientierung erfordert,
das Gegenliber richtig zu verstehen. Verstehen erfordert Horen
bzw. Zuhoren, Hinspliren und Hinflihlen. Dazu fuihrte Hansjorg
Meyer weiter aus:

,Und damit sind wir beim Begriff der Einfihlung.

Wir mussen die Grenze zwischen zwei Subjekten
durchlassiger machen, indem wir uns selbst aus der
AuBenperspektive und das Gegenuber aus dessen Per-
spektive betrachten. Sich in jemanden hineinzufiihlen
bedeutet, kurzzeitig die Grenze zwischen zwei Per-
sonen zu Uberschreiten - nicht in invasiver Absicht,
sondern mit dem Ziel, den anderen zu verstehen, die
Welt mit seinen Augen zu betrachten oder mit seinen
Sinnen zu spuren. Menschen mit schwerer Mehrfach-
behinderung leben viel intuitiver als wir. Sie sind
gezwungen, sich diese Fahigkeit zu bewahren, weil
ihnen der ausgepragte Intellekt fehlt. Die eigene
Intuition zu entwickeln ist also auch eine Voraus-
setzung, um ,mit ihren Sinnen‘ zu spiiren“.*

Jeder von uns ist aufgefordert, sich immer wieder neu in eine
suchende, fragende Haltung hinein zu begeben. Es erfordert
Geduld, in der Begleitung eigenen Gefiihlen nachzuspuren und
ihnen Raum zu geben statt in Aktionismus auszubrechen oder
Rezepte fiir richtiges Handeln zu fordern (gabe es sie, ware

die Welt sicherlich eindimensionaler). Was beriihrt mich?

Was bereitet mir Unwohlsein? Wie verhalte ich mich in be-
stimmten Situationen? Was blockiert mich und was macht mir
Angst? Wenn wir den Mut aufbringen, innezuhalten und selbst-
reflexiven Fragen Raum zu geben, finden wir heraus, wo wir als
Mensch in unserem Innersten beriihrt sind, wo eigene Angste
und eigene Fahigkeiten liegen. Eine solche Haltung lasst sich

auf eine einfache Formel bringen: Der Schlussel sind wir
selbst!

Damit sind wir beim Grundverstandnis vom Menschen, also
dem Menschenbild angelangt, welches Grundlage unseres
Handelns sein und eine Beziehung auf Augenhohe auch in
aller Unterschiedlichkeit begriinden kann.

Barbara Fornefeld bringt den langen, oft muhevollen, immer
lohnenswerten Auseinandersetzungsprozess, an dessen Ende
eine veranderte Haltung zwischen Kind/Jugendlichem und
Begleiter stehen kann, wie folgt auf den Punkt:

»Manchmal muss man Grenzen uberschreiten, um
neue Wege zu entdecken, um einen eigenen Platz im
,Garten des Lebens‘ zu finden. Nicht gute Ratschlage
helfen. Notig ist die Auseinandersetzung mit sich
selbst. Erst diese macht die Grenziberschreitung
moglich ... Auf der Suche nach Anerkennung und dem
Erleben von Ungleichheit wird der Andere als Anderer
erfahrbar. Es entsteht eine Differenzerfahrung, die zu
Selbstvertrauen, Selbstachtung und zur Entwicklung
des Selbstwertgefuhls, der Identitat flihren kann ...
Unser Handeln verrat, ob wir den anderen Menschen
anerkennen und wertschatzen. Worte allein sind
wirkungslos. Die ethischen Uberlegungen miissen

zu Uberzeugungen werden, denen im Umgang mit
dem Kind Taten folgen.“>

Auf dieser Basis kann eine Begleitung, die bewusst die zweite
Geige im Orchester des Lebens der Kinder spielt, gelingen.

> Edith Droste

"Vgl. Erhard Meueler, Subjektorientierung. In: Online-Worterbuch
Erwachsenenbildung. Basierend auf: Worterbuch Erwachsenenbildung.
Hg. V. Rolf Arnold, Sigrid Nolda, Ekkehard Nuissl, 2. Uberarb. Aufl.,
Julius Klinkhardt/UTB. ISBN 978-3-8252-8425-1.

2 Das Zitat basiert auf einem Gesprach der Autorin mit der Koordinatorin
eines Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes im Friihjahr 2014

3 Das Zitat basiert auf einem Gesprach der Autorin mit Hansjorg Meyer
4 Unveroffentlichtes Manuskript von Hansjorg Meyer

5> Fornefeld, B., Machine®, J., Nowack, I., Nowack, M., Im Garten des
Lebens. In: Deutscher Kinderhospizverein (Hrsg.): Nahe gestalten, Teil-

habe ermaglichen, Trauer begleiten. Die Vielfalt der Kinderhospiz-
arbeit, Ludwigsburg 2013, S.
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Stiftung

Durch ein befreundetes Ehepaar wurden wir vor
einiger Zeit auf die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG
aufmerksam. Mein Mann, meine Familie und ich hatten
schon immer den Wunsch, die Friichte unserer Arbeit
in eine Stiftung einzubringen.

Da wir keine Kinder haben, blieb die Frage offen, wem unser
Vermogen einmal zugute kommen sollte. Es war uns wichtig,
etwas fir Kinder und deren Familien zu tun, die das Geld
benctigen, um ihren Alltag - von finanziellen Sorgen entlastet -
besser gestalten zu konnen.

Zu diesem Zweck haben wir testamentarisch festgelegt, dass
unser gemeinsames, gesamtes Vermogen durch eine Zustiftung
in den Stiftungsstock der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
tibergeben wird, nachdem der Letztlebende verstorben ist.
Das Stiftungskapital wird erhalten bleiben, dessen Ertragnisse
aber sollen den Betroffenen zugute kommen.

Dieses Vorhaben habe ich - nachdem alles notariell verbrieft
beim Amtsgericht hinterlegt worden war - am 16. November 2013

Deutsche
Kinderhospiz

ISTIFTUNG -

anlasslich einer Vorstandssitzung der Deutschen Kinderhospiz-
STIFTUNG in Frankfurt den dort anwesenden Mitgliedern

des Vorstandes und des Kuratoriums mitgeteilt. Es war ein
begliickendes Gefiihl der Warme und Anerkennung, in den
Gesichtern der dort Anwesenden nicht nur die Uberraschung,
sondern auch die Dankbarkeit zu sehen, mit der diese Nach-
richt aufgenommen wurde.

Uber diese Verbindung ist inzwischen eine Freundschaft
entstanden, die mir besonders wertvoll ist, weil sie mir
bestatigt, dass wir die richtige Entscheidung getroffen haben.

In naher Zukunft werde ich mich als ehrenamtliche Mitarbeiterin
fur den Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst/Frankfurt
ausbilden lassen, um auch aktiv die Familien zu begleiten

und besonders auch, um Kontakte zu den Kindern aufzubauen.
Ich habe es immer als schmerzlich empfunden, dass mir keine
Kinder geschenkt wurden. Nun kann ich vielleicht auf diese
Art und Weise eine Liicke in meinem Leben schlieBen.

> C. H.
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Schwerpunktthema: Mutter

M iitterlich

U msorgend

E ngelsgeduldig
T atenvoll

T iichtig

E ntdeckerin
R itterlich

Miitter sind: allzeit umsorgend und engelsgeduldig,
sie sind tatkrdftig und tiichtig,
sie sind die Entdecker und wabhrlich ritterlich.

Miitter eben!

> Silvia Jdger




Schwerpunktthema
Miitter

,Eine gute Mutter wird fortwahrend neu er-
funden, jede Epoche und Gesellschaft erschafft
sich ihre eigene Version nach ihren eigenen
Mapstdben, entsprechend ihrer eigenen
Mythologie“.1

Als Mutter bezeichnet man zunachst einmal eine Frau,

die ein Kind oder mehrere Kinder geboren hat. Im Duden

wird jedoch unter dem Begriff ,,Mutter* nachfolgend auch

die psycho-soziale Bedeutung genannt: ,,Frau, die in der Rolle
einer Mutter ein oder mehrere Kinder versorgt, erzieht.

Der Begriff der Mutterliebe fasst beide Bedeutungsebenen
zusammen und versteht darunter ein spezielles Schutz- und
Firsorgeverhalten, das auf einer besonderen Bindung und
Bezogenheit der Mutter zu ihrem leiblichen Kind beruht, wobei
dieses Verhalten ganz selbstverstandlich als liebend, fiirsorglich
und selbstlos vorausgesetzt wird.2 Unbewusst, so erklart Shari
Thurer diesen Mythos der Mutterschaft, lebt in uns allen das
von der heiligen Mutter Maria vorgegebene Mutterbild als
Mutterideal weiter. Ihre unerschiitterliche, unzerstorbare
Liebe zu ihrem Kind bestimmt die in unserer Kultur allgemein-
giiltigen Richtlinien fiir die Mutterliebe.3

Doch welche Rolle hat die Frau als Mutter einzunehmen,
was ist ihre Aufgabe? Wann ist sie eine ,,gute* Mutter?
Welchen Stellenwert hat die Frau und Mutter in der Gesell-
schaft? Konnen sich diese mit der Mutterrolle verkniipften
Werte und Vorstellungen im historischen Verlauf wandeln?

Chﬁue

Am 23. Mai 1949 wurde das Grundgesetz fur die Bundesrepublik
Deutschland von Konrad Adenauer verkiindet. Darin wurden die
Grundrechte der Menschen festgelegt. Zu ihnen gehort u.a. die
Unantastbarkeit der Menschenwiirde (Artikel 1) und die Gleichheit
aller Menschen vor dem Gesetz (Artikel 3). In Artikel 3 heit es:
Manner und Frauen sind gleichberechtigt.

Das war nicht immer so. Welche Rolle hatte die Frau und Mutter
friher? Ich mochte hier einen groBen Bogen schlagen uber die
Entwicklung der Mutterschaft vom Mittelalter bis zur Gegenwart.

Vor 500 Jahren begann in Europa der Streit der Geschlechter
um die Geschlechter. Ein Werk machte Furore, das in Deutsch-
land anonym und zuerst auf lateinisch erschien, mit der Titel-
frage Ob die Weiber Menschen seyn oder nicht? (1595) Die
Frage wurde verneint.* Das Werk wurde in viele Sprachen iibersetzt
und Uber Jahrhunderte nachgedruckt. Mitte des 16. Jahrhunderts
auBerte Gasparo zu diesem Thema, Frauen seien ,,ein Irrtum
der Natur” und taugten allenfalls zum Gebaren, deshalb seien
sie fehlerhaft und von geringerem Wert als die Manner. Frauen
wurden also nicht als dem Mann gleichwertige Menschen gesehen,
sondern auf ihre geringgeschatzte Mutterschaft reduziert. Die
meisten mittelalterlichen Frauen wurden in der Tat schon frih
Mitter und ihr Leben war ein einziger Kreislauf von Geburt,
Stillen und erneuter Geburt. Das Stillen war aber nur bei den
Bauerinnen Ublich, und damit wurde die erneute Empfangnis ver-
zogert. Die bessergestellten Frauen stillten nicht und empfin-
gen in kurzeren Abstanden zehn, siebzehn, ja bis zu neunzehn
Kinder. Die Kindersterblichkeit war allgemein sehr hoch, nur
ein Drittel aller Kinder erreichte den 5. Geburtstag. Die Mitter
distanzierten sich emotional von ihren Kindern und gaben sie
haufig gleich nach der Geburt zu einer Amme oder in Pflege.
Auch war es wahrend des Mittelalters gang und gabe, ein unge-
wolltes Kind auszusetzen.



Die Findelkinder nahmen dermaBen Uberhand, dass sich die
meisten groBeren Stadte Europas gezwungen sahen, Heime
einzurichten. Die Kindererziehung wurde systematisch von
den Eltern weg verlagert und mit sieben Jahren begann der Ernst
des Lebens. Man war iiberzeugt davon, dass Kinder mit Erbsiinde
beladen zur Welt kamen und man sie daher mit strenger Hand
auf den richtigen Weg bringen musste. So bestimmten kalte
und abweisende Erziehungsmethoden diese grausamen Jahr-
hunderte: ,,Noch bis weit ins 18. Jahrhundert war Mutterliebe
mit keinem speziellen sozialen oder moralischen Wert ver-
bunden. Mutterschaft lag fern jeder Idealisierung, und miit-
terliche Aufgaben erfuhren keine besondere Beachtung oder
Wertschatzung®, fasst es Gaby Gschwend in Miitter ohne Liebe
zusammen.

Machen wir also eine Sprung nach Frankreich ins Jahr 1773.
Dort hieB es in der Erkldrung fiir grundlegende Menschen- und
Biirgerrechte: Alle Menschen gelten gleich, besonders vor dem
Gesetz und dem Recht. Die Erklarung galt jedoch nicht fir
Frauen. Wahrend der franzosischen Revolution forderte die
Frauenrechtlerin Olympe de Gouges 1792 die volle rechtliche,
politische und soziale Gleichstellung der Frau. Sie wurde fur
ihre revolutiondren AuBerungen und Schriften hingerichtet.

Es sollte noch mehr als ein weiteres Jahrhundert vergehen

in dem die erste Frauenbewegung fiir Frauen einen fundamen-
talen Wandel der Geschlechterbeziehungen erkampfte.

Zunachst einmal veranderten sich mit der Industrialisie-

rung die gesellschaftlichen Verhaltnisse. Familienleben und
Erwerbsarbeit, die zuvor an einem Ort stattfanden, wurden
erstmalig getrennt. Der Frau wurden die hausliche Arbeit und
die Kindererziehung zugeordnet, der Mann war fir den Broter-
werb zustandig. So entstand das Bild der burgerlichen Familie.
Die Tatigkeiten der Frauen waren auf das Haus begrenzt, ihre
Bildungsmaoglichkeiten sehr beschrankt. Frauen waren nicht
geschaftsfahig, ihr Vermogen ging bei der Heirat auf den Mann
uber. Damit waren sie rechtlich und finanziell vom Mann ab-
hangig. Die neue (burgerliche) Mutter im 19. Jahrhundert war
die Frau im Heim und am Herd. Die Mutter wurde zur idealisi-
erten Figur, die heimische Geborgenheit geben soll. Ihre Mut-
terliebe bestand aus Selbstlosigkeit, Aufopferung und Pflicht-
erfullung. Weiterhin wurden jedoch zartliche Zuwendungen,
die fur uns heute selbstverstandlicher Teil der Mutterliebe sind,
als Schwache angesehen und vermieden. Die damals idealisierte
Mutterrolle, die darin bestand, ihre Kinder korperlich gut zu
versorgen und sie zu Pflicht, Gehorsam, Ordnung und Disziplin
zu erziehen, galt noch bis ins 20. Jahrhundert hinein.

Der Beginn des 20. Jahrhunderts, bis in die vierziger Jahre hin-
ein, brachte fur die Frauen Europas extreme Entwicklungen,
die von den beiden Weltkriegen unterbrochen wurden. Im

1. Weltkrieg wurden die Frauen in den Betrieben gebraucht,
insbesondere in der Ristungsindustrie, weil Millionen Man-

1 Thurer, Shari: Mythos Mutterschaft, Miinchen, Th. Knaur 1997

2 ygl. Gschwend, Gaby: Miitter ohne Liebe, Bern, Hans Huber 2009, S.

23

3 Thurer, S. 146

4 vgl. ab hier, wenn nicht anders gekennzeichnet, Bock, Gisela: Frauen
in der europaischen Geschichte, Miinchen, C.H.Beck 2005, S. 16, S.84,
S. 246

5 vgl. Badinter, Elisabeth: Der Konflikt, Miinchen, dtv 2012, S. 21

Schwerpunktthema

Miitter

ner eingezogen waren. Viele Frauen arbeiteten um ihrer
Selbststandigkeit willen, weitaus mehr aber im Interesse ihrer
Familie. Als erwerbstatig registriert waren nach dem Krieg
immerhin 48% der Frauen. Die offentliche Meinung war, dass
die traditionelle Geschlechterordnung vor diesem Hintergrund
zusammenbrechen wiirde. Mit dem wirtschaftlichen Aufschwung
der weltweiten Konjunktur in den ,,goldenen Zwanzigerjahren*
verbunden war auch eine Bliitezeit der deutschen Kunst,
Kultur und Wissenschaft. In den goldenen Zwanzigern zeigten
die jungen Frauen einen neuen Lebensstil, der sich deutlich
von dem ihrer biirgerlichen und proletarischen Miitter und
GroBmutter unterschied: Gegenuber Ehe und Familie reserviert,
entwickelten diese Angestellten, Studentinnen und Journalistinnen
neue WertmaBstabe fiir Sexualverhalten, Partnerschaft, Privat-
und Arbeitsleben. Das Bild einer neuen Frau mit knabenhafter
Silhouette, Kurzhaarfrisur und knielangen Kleidern zeigte sich
in StraBen, Cafés und Tanzpalasten. 1927 war Deutschland der erste
hochindustrialisierte Staat, der das Mutterschutzgesetz fiir erwerbs-
tatige Frauen einfiihrte. Das Gesetz gewahrte Frauen sechs Wochen
vor und sechs Wochen nach der Entbindung Lohnfortzahlung. Die
goldenen Zwanziger wurden von der Weltwirtschaftskrise 1929
beendet.

Etwas spater dann setzte die nationalsozialistische Politik
neue Akzente. Die Mutter sollte den ,,Familienhort des Volkes“
darstellen, es ging aber vor allem um Quantitat. Das Vaterland
brauchte Soldaten. Hatte vorher die Einheit von Mutter und
Kind als etwas zutiefst Privates gegolten, so war jetzt die Fort-
pflanzung der deutschen Rasse die Aufgabe der Mutter. Frauen
bekamen als Anreiz das ,,Mutterverdienstkreuz“, wenn sie mehr
als vier Kinder geboren hatten. Frauen, die sich bewusst gegen
die Mutterschaft entschieden, galten als entartet und krank.
Die Rolle des Vaters schrumpfte auf die des Erzeugers, er hatte
ausdriicklich keine Bedeutung in der Familie, insbesondere
nicht fur das Kleinkind. Durch den Krieg und die Gefangenschaft
der Manner hatten die Frauen an Selbststandigkeit und auch
an Autoritat in der Familie gewonnen.

In der Nachkriegszeit, in den 1950er und 1960er Jahren, sollten
die alten Rollen innerhalb von Familie und Gesellschaft wieder
eingenommen werden. Miitter sollten verheiratet sein und
ihren Beruf zugunsten der Kinder aufgeben. Ein Kind war die
natirliche Konsequenz der Ehe. Jede gebarfahige Frau bekam
Kinder, ohne sich allzu viele Fragen zu stellen. Die Fortpflan-
zung war Instinkt, religiose Pflicht und Uberlebenssicherung
der Spezies zugleich.? Den Bediirfnissen ihrer Kinder sollte
die ,,gute Mutter“ nun hochste Prioritat einraumen. Diese
Grundeinstellung wurde mit Erkenntnissen aus der klassischen
Psychoanalyse, der Bindungstheorie (Bonding) und anderen
Forschungsansatzen untermauert. An die Frauen stellte dieses
Ideal hohe Anspriiche: Viele hatten ein schlechtes Gewissen,
weil sie dieses rosige Bild der Mutterschaft in der Praxis nicht
leben konnten. Weil die Mehrheit der Frauen Verhiitungsmit-
tel verwendete, traten diese Ambivalenzen der Mutterschaft
deutlicher zutage. Die ,,Pille“ ermoglichte den Frauen, den
Zeitpunkt fur den Kinderwunsch selbst zu bestimmen. >>>
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Mitter zwischen Familie und Beruf, die Thematik war neu

in den 1970ern. Die Vereinbarkeit von Familie und Beruf war
politisch gewiinscht, denn sie stand in engem Zusammenhang
mit dem Ziel der Gleichstellung von Mann und Frau in der
Gesellschaft, in Familie und Beruf. Eine Generation gut aus-
gebildeter Frauen drangte auf den Arbeitsmarkt. Mehr denn
je zuvor strebten Frauen danach, ihr Wissen und Konnen trotz
Doppelbelastung und Alltagsstress fiir die gesellschaftliche
Entwicklung einzusetzen. Mit dem Drei-Phasen-Modell suchte
man einen Kompromiss zwischen dem traditionellen Mutterbild
und dem zunehmenden Wunsch vieler Frauen nach Berufstatig-
keit: Junge Frauen sollten durchaus eine gute Schul- und Berufs-
ausbildung anstreben und diesen Beruf auch ausiiben, bis das
erste Kind geboren war. AnschlieBend sollte die Frau jedoch
zu Hause bleiben und sich um die Familie kimmern. Erst wenn
das Kind oder die Kinder sie nicht mehr dringend brauchten,
konnte sie wieder einer Berufstatigkeit nachgehen. Ganz an-
ders war es in der ehemaligen DDR: Dort setzte man ganz auf
die Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Mutterschaft. Fur
die Kinder gab es Kinderkrippen, Ganztagskindergarten und
Ganztagsschulen. Finanzielle Zuwendungen und Forderungen
bekamen Mitter unabhangig davon, ob sie verheiratet waren
oder nicht. Die Berufstatigkeit der Frauen wurde ideologisch
angestrebt und konsequent gefordert, auch wenn Frauen, ahn-
lich wie in der Bundesrepublik, selten in Fiihrungspositionen
gelangten.

Im ersten Jahrzehnt des neuen Jahrtausends streben Frauen
an, Beruf und Familie moglichst gleichzeitig ausiiben zu konnen.
Nach einer kurzen Unterbrechung wollen oder mussen die

meisten Miitter wieder in das Berufsleben zuriickkehren.

Dabei erweist sich die Nachkriegsnorm der ,,guten Mutter*

als weiterhin von ungebrochener Bedeutung. Junge Miitter
erleben die kulturell verfestigten, unterschwelligen Muster
ihrer Miitter und GroBmiitter als auBerst ambivalent. Was ist
aus der unerschiitterlichen, unzerstorbaren Mutterliebe ge-
worden? Das mitterliche Ideal kollidiert heftig mit den harten
Bedingungen der Arbeitswelt. Es ist und bleibt ein Drahtseilakt
fur jede Mutter, Familie und Beruf unter einen Hut zu bringen.

Uber Jahrhunderte haben Frauen um Achtung, Anerkennung
und Bildung gegen das Patriarchat gekampft und erst seit
dem Ende des 2. Weltkrieges bewegt sich wirklich etwas,

ja, man konnte die Entwicklung der letzten Jahrzehnte fast
schon revolutionar nennen. Es bleibt spannend, wann die

vor 60 Jahren im Grundgesetz verankerte Gleichberechtigung
zwischen Frau und Mann auch die innerfamiliaren Strukturen
erreicht - denn erst dann ware die vor 500 Jahren begonnene
Entwicklung abgeschlossen.

> Renate Hennig
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Ulla Schmidt, MdB

Vizeprasidentin des Deutschen Bundestages

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Leserinnen und Leser,

liebe Aktive des Deutschen Kinderhospizvereins,

heutzutage gilt: Familie ist dort, wo Menschen dauerhaft Ver-
antwortung fiireinander iibernehmen. Unser Rollenverstandnis
hat sich in den letzten Jahrzehnten stark verandert. Frauen
wollen nicht mehr nur Miitter sein. Und viele Manner wollen
ihre Rolle als Vater ernst nehmen. Auch wenn die Familienver-
haltnisse und die klassische familiare Rollenverteilung nicht
mehr so feststehend sind wie noch in meiner Jugend, tragen
insbesondere Miitter die Hauptlast bei der Bewaltigung der
alltaglichen Probleme.

Ein viel zitiertes afrikanisches Sprichwort lautet: ,,Um ein
Kind groB zu ziehen, braucht es ein ganzen Dorf“. Doch noch
immer sind viele Mutter mit der Hauptverantwortung fir die
Pflege der Kinder und anderer Familienangehoriger auf sich
allein gestellt und stoBen an die Grenzen ihrer Belastbarkeit.
Oftmals beklagen sie zu Recht mangelnde Unterstiitzung,
Wertschatzung und zunehmende soziale Isolation. In Familien
mit beiden Elternteilen sind es weiterhin hauptsachlich Miit-
ter, die die eigene Erwerbsarbeit niederlegen, um sich so in-
tensiv wie moglich um die Pflege der Kinder zu kiimmern und
ihnen die bestmogliche Unterstiutzung zu bieten. Dies oft auch
auf Kosten der eigenen Gesundheit. Der Vater sorgt fur den
Unterhalt der Familie. Wenn Frauen im Schnitt noch immer
fur die gleiche Arbeit Uber 20 Prozent weniger Lohn bekom-

men und Fihrungspositionen tberwiegend von Mannern besetzt
werden, liegt diese Entscheidung nah. Vier Euro verdienen
Frauen in Deutschland pro Stunde weniger als Manner. Damit
ist unser Land das Schlusslicht in Europa. Deshalb bin ich froh,
dass wir das Thema in der GroBen Koalition endlich anpacken.
Als konkrete MaBnahmen fiir mehr Gleichstellung und Gerech-
tigkeit waren hier die Einfihrung eines flachendeckenden
gesetzlichen Mindestlohns, das Riickkehrrecht von Teilzeit- auf
Vollzeitarbeit, die gesetzliche Frauenquote, die geplante
Reform des Bundeselterngeld- und Elternzeitgesetzes und

vor allem ein neues Entgeltgleichheitsgesetz zu nennen.

Was aber, wenn die Familie nur aus einer alleinerziehenden
Mutter besteht? Von den 8,2 Millionen Familien mit Kindern

in Deutschland ist fast jede flinfte Familie die einer alleiner-
ziehenden Mutter oder eines alleinerziehenden Vaters.

2,2 Millionen Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren leben

in Alleinerziehendenhaushalten, in der iiberwiegenden Mehr-
heit bei ihren Miittern, denn 90 Prozent der Alleinerziehenden
sind Frauen. >>>
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Alleinerziehende Mutter sind in besonderer Weise auf die
Unterstitzung von Staat und Gesellschaft angewiesen. Ins-
besondere dann, wenn zusatzlich unheilbar kranke Kinder in
ihrer letzten Lebensphase alle nur erdenkliche Anteilnahme
und Unterstlitzung ihrer Eltern benotigen. Es bedarf gesell-
schaftlicher Rahmenbedingungen, die helfen, ihre Lebenssi-
tuation nachhaltig zu verbessern. Probleme, wie die Diskri-
minierung von Frauen am Arbeitsmarkt oder die mangelhafte
Vereinbarkeit von Familie und Beruf, wirken sich vor allem bei
Alleinerziehenden aus. Alleinerziehende leisten taglich mehr
als andere, um ihren Alltag zu organisieren und zu bewaltigen.
Die Wiinsche und Bediirfnisse von Frauen und insbesondere
Mittern, oftmals auch Alleinerziehende, diirfen nicht nur

flir Wahlprogramme aus dem Schrank geholt werden. Deshalb
unterstutze ich den Vorschlag unserer SPD-Familienministerin
Manuela Schwesig, den steuerlichen Entlastungsbetrag fiir
Alleinerziehende anzuheben. Auch die so genannte Miitter-
rente ist eine wichtige Anerkennung fiir die hauptsachlich
von Frauen erbrachten Erziehungsleistungen, denn Eltern

die vor 1992 Kinder geboren haben, hatten bei weitem nicht
die Betreuungsmoglichkeiten und damit Chancen auf Berufs-
tatigkeit wie jlungere Eltern sie seitdem haben.

Viele Mutter wollen oder mussen weiter arbeiten, um ihren
Lebensunterhalt fir sich und ihre Familien zu verdienen.

Wir mussen dafur sorgen, dass sie gute Jobchancen bekommen,
nicht mit Billigjobs abgespeist werden und die Unterstlitzung
bekommen, die sie verdienen. Ich fordere deshalb, Auszeiten
fur Kinder und pflegebedurftige Angehorige starker zu fordern
- fur Mutter und Vater. Insbesondere in so einer schwierigen
Situation wie dem Umgang mit schwerkranken Kindern in ihrer
letzten Lebensphase. Gerade in dieser Situation ist es beson-
ders wichtig, einen Ansprechpartner und kompetente Unter-
stiitzung an seiner Seite zu wissen. Je intensiver der Austausch
zwischen den Beteiligten ist, umso mehr konnen beide Seiten
voneinander profitieren - im Dienste der Kinder.

Lo

Diese Unterstiitzung finden sie bei den Hauptberuflichen
und den vielen ehrenamtlich Engagierten des Deutschen
Kinderhospizvereins. Die vielfaltigen familienbegleitenden
Dienste sind eine enorm wichtige Hilfe bei der Bewaltigung
der alles durchdringenden Probleme. Dafur danke ich lhnen
von Herzen.

Verbesserte politische Rahmenbedingungen konnen die

Arbeit erleichtern, sie konnen aber nicht die Zuwendung

und das Engagement ersetzen, das Mutter und Vater, die
vielen Hauptberuflichen und ehrenamtlich Engagierten in der
Kinderhospizarbeit, sowohl in den stationaren Einrichtungen
als auch in der ambulanten Betreuung, Tag fir Tag aufbringen,
um die unheilbar erkrankten Kinder auf ihrem schweren Weg
zu begleiten.

Dass Menschen, egal welchen Alters, bis zum Lebensende

ein Grundrecht darauf haben missen, gemeinsam mit allen
anderen - so beschwerdefrei wie irgend moglich - aktiv und
selbstbestimmt am Leben teilzuhaben, kann in der Offentlich-
keit gar nicht genug betont werden.

Der groBe personliche Einsatz von Ihnen, den Aktiven, macht
den Deutschen Kinderhospizverein und seine Einrichtungen zu
einem wertvollen Baustein der sozialen Infrastruktur unseres
Landes. Ich werde mich auch weiterhin mit aller Kraft dafur
einsetzen, Bedingungen zu schaffen, dass auch Sterbende
ihre Wirde nicht verlieren, bis zum letzten Atemzug.

Herzlichst

lhre
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Schwerpunktthema
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»ES sind fast immer die Miitter!”

»Als wir vor 18 Jahren erfuhren, dass unsere beiden
Kinder lebensverktlirzend erkrankt waren, stellte sich
unser ganzes bisheriges Leben auf den Kopf. Nach aufien
hin hatte sich erst einmal nichts verdndert, aber in mir
drin war nichts mehr wie es vorher war. Ich musste aus-
halten, dass meine Gefiihle mit mir Achterbahn fuhren*
(Stuttkewitz 2009, 10).

Wird die Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung bei
einem Kind gestellt, ist dies fur die Eltern meist ein Schock
(Jennessen et al. 2010, 91; Thimm 2002, 12;). Retzlaff (2012,
376) weist darauf hin, dass die Diagnosestellung aber auch
eine entlastende Funktion haben kann, da nun auffallige
Symptome und Verhaltensweisen erklar- bzw. verstehbar sind.
Nach der Diagnosestellung steht die gesamte Familie vor der
Herausforderung die neue Situation in ihr Familienleben zu
integrieren, wobei in der Regel samtliche Lebensbereiche
tangiert werden. Retzlaff (2012, 376f.) fasst die Vielzahl der
neuen Anforderungen, die sich Eltern stellen, in drei Bereiche
zusammen:

1. Anforderungen auf der emotionalen Ebene:

Akzeptanz der Erkrankung und der damit verbundenen
personlichen Einschrankungen, Verarbeitung von Unsicherheit,
Trauer, Zukunftsangsten.

2. Anforderungen auf der kognitiven Ebene:
Erwerb von Wissen iiber die Erkrankung, institutionelle Hilfen,
Fordermaglichkeiten, Entscheidung iiber therapeutische MaBnahmen.

3. Anforderungen auf der Handlungsebene:

alltagliche Pflege und Betreuung, Untersuchungstermine,
Krankenhausaufenthalte, Gestaltung einer bediirfnisgerechten
Umgebung.

Diese Anforderungen beeinflussen das Leben aller Familienmit-
glieder. Der groBte Teil der Organisation und Betreuung wird
in den meisten Familien von den Mittern geleistet, auch wenn
die Vater in jiingster Zeit zunehmend mehr familiare Aufgaben
ubernehmen (vgl. Jennessen et al. 2010, 93ff.). So zeigt eine
Untersuchung von Thimm (2002, 100) iber Familien mit be-
hinderten Kindern, dass 88% der Mutter die Hauptverant-
wortung und somit die alleinige Betreuung des behinderten
Kindes ubernehmen und auch die Ergebnisse der Studie von
Jennessen et al. (2010 & 2011) bestatigen dieses Ergebnis

fur die Zielgruppe der progredient erkrankten Kinder und
Jugendlichen.

,»(ES) sind fast immer die Miitter. Genau, wie auch immer die
Miitter (iberbleiben, wenn die Beziehungen auseinandergehen. “
(Jennessen et al. 2010, 208; Interview E)

Das Zusammenspiel von Miittern und Vatern und die sich daraus
ergebende Ubernahme von Verantwortung und Aufgaben, sind
von Widerspriichen gekennzeichnet. So wiinschen sich viele
Miitter behinderter Kinder Entlastung und Unterstiitzung von
den Vatern. >>>
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Diese wiederum stellen haufig fest, dass die Ubernahme von
Verantwortung nicht selten dadurch erschwert wird, dass die
Mdutter nicht bereit sind, eben diese an ihre Manner abzugeben
(vgl. Eckert 2008, 123). Das hohe Fach- und Alltagswissen, das
sich die Miitter in der hauptverantwortlichen Ubernahme der
Betreuung ihres Kindes aneignen, kann dazu fuhren, dass diese
eine Monopolstellung in den Familien haben, die die Abgabe
der Verantwortung erschwert. Hinzu kommt, dass diese Re-
duzierung der sinngebenden Aufgaben in der Betreuung eines
Kindes von den Muttern unbewusste Prozesse des Wider-
stands auslosen kann, die einen Ausschluss der Manner aus

der Betreuungsverantwortung begunstigen. Fiir ein tieferes
Verstandnis der Wechselwirkungen zwischen den Elternteilen
in der Ubernahme von Aufgaben in der Kinderbetreuung ist
demnach festzustellen, dass neben der konkreten vaterlichen
Motivation in Abhangigkeit vom eigenen Rollenverstandnis
auch ,,die Vorstellungen der Miitter von der Vaterrolle und ihr
Vertrauen in die Fahigkeiten des Partners dessen Engagement
in hohem MaRe beeinflussen konnen“ (Eckart 2008, 123).

Studien belegen, dass die Ubernahme der Hauptverantwortung
fur die Pflege und Versorgung des lebensverkurzend erkrankten
Kindes zu einer starkeren Belastung und auch Gefahrdung von
Muttern fuhrt, gesundheitliche oder auch psychische Probleme
wie Angste und Depressionen zu entwickeln (Retzlaff 2010 &
2012; Jennessen et al. 2010 & 2011; Wiedebusch & Muthny
2009). Wiedebusch & Muthny (2009) bezeichnen dies mit
Beeintrachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(engl.: Health related quality of life, HRQoL). Sie konnten
nachweisen, dass Mutter chronisch kranker Kinder ihre HRQoL
niedriger einschatzen als Vater: Sie fuhlten sich weniger
leistungsfahig, in ihrer allgemeinen Befindlichkeit und im Alltag
starker beeintrachtigt sowie durch die Erkrankung des Kindes
emotional belasteter (Wiedebusch & Muthny 2009, 906ff.).

»Also ich habe mich ja gefiihlsmdfig in ganz verschiedenen
Stadien schon befunden. Ja und auch in Extremsituationen*
(Jennessen et al. 2010, 210).

Das AusmaB der von den Mittern empfundenen Belastung
hangt vom jeweiligen Krankheitsbild ab und ist groBer, desto
kiirzer die Diagnosestellung vorliegt (Wiedebusch & Muthny
2009, 909).

Einer besonderen Belastung sind alleinerziehende Mutter mit
behinderten oder progredient erkrankten Kindern ausgesetzt
(Jennessen et al. 2010, 94; Seifert 2003, 46). In der Studie
von Jennessen et al. (2010, 191) waren 10,4% der befragten
Probanden alleinerziehend und davon in der Mehrzahl weib-
lich. Ohne dass die Studie den Anspruch auf Reprasentativitat
erheben wirde, ist doch erstaunlich, dass entgegen der all-
tagsiiblichen Uberzeugung, dass Eltern von Kindern mit Be-
hinderung sich haufiger trennen als dies bei anderen Familien
der Fall sei, der Anteil der alleinerziehenden Elternteile sogar
unter dem statistischen Mittel in der Gesamtbevolkerung von
ca. 15 % liegt.

Alleinerziehende tragen die alleinige Verantwortung und ms-
sen daher auch die Versorgung des Kindes alleine bewaltigen.
Zudem sind sie aufgrund der hdufig begrenzten finanziellen

Chi?\ce

Moglichkeiten tberproportional von Armutsgefahrdung betrof-
fen. ,Alleinerziehende mit einem behinderten Kind wollen kein
Mitleid, sondern Akzeptanz. Sie wollen ihre Aufgaben selber
tragen, aber immer dann Hilfe anfordern konnen, wenn es
allein nicht zu schaffen ist*“ (Gabriel & VoB 2007, 15). Allein-
erziehende Mitter mit progredient erkrankten Kindern sind in
ihren Lebenssituationen mit besonderen Herausforderungen
konfrontiert, die durch die Begleitumstande der fortschreitenden
Erkrankungen bedingt sind. Diese nachfolgend skizzierten Beson-
derheiten treffen natirlich auch potentiell auf die Lebenssituation
von Frauen zu, die mit ihren Partnern zusammen leben, konnen
dann aber gemeinsam getragen, gelebt, ausgehalten und
bearbeitet werden.

Ist die Frage der personlichen Schuld bei Miittern von Kindern
mit Behinderung haufig ein Thema, so kann diese in besonderer
Weise akzentuiert sein, wenn das Kind eine lebensverkirzende
Erkrankung hat. Die Mutter, als diejenigen, die das Kind in
ihrem Leib getragen und geboren haben, stehen haufig in einer
besonderen auch korperlichen Beziehung zum Kind und sehen
sich somit auch verantwortlich, wenn das Kind korperlich
versehrt, bzw. erkrankt ist. Besonders gravierend konnen
miutterliche Schuldgefiihle dann sein, wenn das Kind an einer
erblich bedingten Erkrankung leidet. Auch wenn hierfir objek-
tiv niemand die Schuld tragt, sind subjektiv erlebte Schuldge-
fuhle der Mutter in diesen Fallen haufig vorhanden und sollten
in der Begleitung der Miitter sensibel aufgegriffen werden,
damit diese die Beziehung zum Kind nicht dauerhaft beein-
flussen.

Ein weiteres Kennzeichen der Lebenssituation der Mutter

ist die Tatsache, dass sie sich mit einem stetig verandernden
Bedarf an Pflege ihrer Kinder auseinandersetzen und diese

vor allem leisten miussen. Hierbei ist es meist nicht so, dass
sich dauerhafte Pflegeroutinen einstellen konnen, sondern

die zunehmende Pflegebediirftigkeit erfordert, dass die Mutter
als Hauptpflegepersonen mit dem Krankheitsverlauf zunehm-
enden korperlichen Belastungen ausgesetzt sind und die Pflege
kontinuierlich den veranderten Bedarfen ihres Kindes anpassen
miissen. Als Expertinnen fiir ihre Kinder sind es auch meist die
Mditter, die die Aufgabe Uibernehmen, Hilfsmittel, Unterstiit-
zungsmaBnahmen und Nachteilsausgleiche zu beantragen.

Dies flihrt nicht selten zu aufwendigen und kraftezehrenden
Auseinandersetzungen mit Krankenkassen und Tragern von
Sozialleistungen, denen vermittelt werden muss, dass sich

die Gesundheitssituationen der Kinder kontinuierlich und
manchmal kurzfristig in einer Weise verandern, die immer

mit einem Mehrbedarf einhergehen. Hier stehen vor allem
Mutter aus eher bildungsfernen Familien oder mit Deutsch

als Zweitsprache vor der besonderen Herausforderung sich

in einem hochkomplexen Hilfesystem zurecht zu finden und
haufig komplizierte Antrags- und Widerspruchsverfahren fiir
ihre Kinder zu bewaltigen.

Der zunehmende Bedarf an Pflege und meist auch Betreuung
durch das Fortschreiten der Erkrankung beinhaltet neben den
organisatorischen Aspekten auch die immer wieder auftretende
Trauer Uber den Verlust von Fahigkeiten der Kinder. Sehen und
miterleben zu mussen, dass die erkrankten Kinder unaufhaltsam
die nachsten Schritte der Krankheitsentwicklung erreichen,
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erlernte Fahigkeiten verlieren, selbst daruber trauern oder
zornig werden und lediglich lindernde therapeutisch-medi-
zinische MaBnahmen moglich sind, fuhrt bei vielen Muttern

zu Gefuihlen von Ohnmacht und tiefer Trauer. Das Wissen

um die Krankheitsentwicklung und den friihen Tod werden

zu Lebensbegleitern, die in unterschiedlichen Lebensphasen
und in Abhangigkeit von personalen und sozialen Ressourcen
unter-schiedlich intensiv und belastend erlebt werden konnen.
Das Wissen um die Wahrscheinlichkeit eines frihen Todes
beinhaltet aber auch die Moglichkeit antizipatorischer Trauer,
die als wichtiger Bestandteil des Trauerprozesses fungieren
kann. Anders als Mutter, die ihre Kinder durch einen plotzlichen
Tod verlieren, besteht fiir sie die Chance, sich bewusst und
kontinuierlich auf die schmerzhafte Situation des Abschiedneh-
mens einzustellen, was auch mit einem intensiven Leben und
Erleben der Verganglichkeit des Lebens und des Lebens selbst
einhergehen kann.

Welche Ressourcen konnen Miitter von lebensverkiirzend
erkrankten Kindern und Jugendlichen dabei unter-
stiitzen, die Anforderungen zu bewaltigen?

Ob die an die Miitter gestellten Anforderungen der neuen
Lebenssituation zu Belastungen fiihren, hangt von verschie-
denen Faktoren ab. Troster (2005, 65 ff.) bezeichnet diese
Faktoren mit ,,moderierende Prozesse der Krankheitsverar-
beitung®, die in einer Wechselwirkung zueinander stehen.

Er benennt individuelle, soziale, professionelle und familiale
Faktoren/Ressourcen, die einen Einfluss auf die Bewaltigung
haben konnen und die auch in der Studie von Jennessen et
al. (2010 & 2011) von den Miittern benannt wurden:

Individuelle Ressourcen
Hiermit sind soziale, emotionale und kognitive Kompetenzen
gemeint, die zur Bewaltigung der Anforderungen notwendig

sind. So fordern internale Kontrolliiberzeugungen, das Vertrauen

in das eigene Handeln und darauf Einfluss nehmen zu konnen,
die Bewaltigung der Situation.

»Ich habe das schon immer gleich so ausgesprochen, was ich
meine“ (Jennessen et al. 2010, 211; Interview B).

Schwerpunktthema
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Die erfolgreiche Bewaltigung der Situation kann zu einem
Zuwachs an Selbststandigkeit und Selbstbewusstsein fiihren

,»Also das ist, das gibt dann auch irgendwie so ein eigenes
Selbstbewusstsein“ (Jennessen et al. 2010, 210; Interview E).

Soziale Ressourcen (soziales Netzwerk wie z. B. Verwandte,
Bekannte, Nachbarschaft, Selbsthilfegruppen)

In vielen Fallen kommt es bei Familien mit lebensverkiirzenden
Erkrankungen zu einer Neugestaltung des sozialen Netzwerkes,
da das Umfeld nicht immer mit Verstandnis auf die neue Situation
reagiert (Jennessen et al. 2010, 205). Eine besondere Bedeutung
hat oftmals der Austausch mit anderen Betroffenen und
Kontakte zu Selbsthilfegruppen.

,»ES kamen noch neue Freundschaften dazu. Es sind sehr
viele mit Familien mit behinderten Kindern, ganz logisch,
weil du dort die gleichen oder oftmals die gleichen Themen
hast, die gleichen Sorgen und Note* (Jennessen et al. 2010,
206; Interview A).

Familiale Ressourcen

Familiale Ressourcen betreffen die Aufgaben- und Rollenver-
teilung in der Familie sowie die innerfamiliare Kommunikation.
»Je starker das Zusammengehorigkeitsgefiihl in der Familie ist,
je besser es den Familienmitgliedern gelingt, tiber Probleme
zu sprechen und sich uUber ihr Bediirfnisse zu verstandigen [...],
desto eher konnen die Anforderungen bewaltigt werden, ohne
dass es zu Stress und Belastung kommt“ (Troster 2005, 65).

»Sprechen konnten wir sehr offen dartiber, aber es anzunehmen,
war sehr, sehr schwierig“ (Jennessen et al. 2010, 211;
Interview C).

,»Also mein Mann ist total offen und extrem kinderlieb und so
und dadurch hat es dann auch funktioniert [...]* (Jennessen et
al. 2010, 211; Interview C).

Professionelle Unterstiitzung

Art und Umfang der professionellen Unterstiitzungsangebote
ist regional aber auch fiir die einzelnen Erkrankungen sehr
unterschiedlich (Troster 2005, 66). Familien mit progredient
erkrankten Kindern nutzen am haufigsten ambulante Pflege-
dienste (29,8%), gefolgt von familienentlastenden Diensten
(23,5%) und therapeutischen Angeboten (24,9%) (Jennessen

et al. 2010, 220). Aufgrund der Tatsache, dass die Mutter den
GroBteil der Alltagsbelastung im Bereich Pflege und Betreuung
ubernehmen, kommt den unterstiitzenden Angeboten besondere
Bedeutung fiir die Lebensqualitat der Mutter zu. Eine wesentliche
professionelle Unterstutzungsressource sind fiir viele Familien
die Angebote der Kinderhospizarbeit (Jennessen et al. 2010,
223ff.). >>>
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Der Aufenthalt im Kinderhospiz ist oftmals insbesondere
fur die Mutter lebensverkurzend erkrankter Kinder und
Jugendlicher eine bedeutsame Entlastung von der Pflege
und Begleitung. Sie konnen die Zeit im Kinderhospiz dazu
nutzen Primarbediirfnisse, wie schlafen, in Ruhe essen und
Zeit fur sich haben, zu befriedigen.

»Also eine Entlastung einfach von dem Alltag zu haben, fiir
alles verantwortlich zu sein. Also was mit der Grundversorgung
zu tun hat von A bis Z und auch einfach Zeit zu haben fiir sich
selber, aber auch fiir die Geschwisterkinder. Das ist ganz
wichtig [...].“ (Jennessen et al. 2010, 267; Interview J)

Als entlastend erachten Mutter auch die Moglichkeit des
Austauschs mit den Mitarbeitern im Kinderhospiz.

,Und, da ist ja immer jemand den man ansprechen kann,
wenn es einem dabei nicht gut geht oder so und das ist
immer das Wichtigste, das ist immer ganz schon, dass man

da wirklich immer jemanden hat wo man sagen kann:

,,Du mir geht’s nicht gut, was kann ich jetzt machen und

ich kann damit ganz schlecht umgehen mit der Situation, ne?”
(Jennessen et al. 2010, 269; Interview D)

Aber auch der Austausch mit anderen Muttern, die ahnlich
betroffen sind, wird als erleichternd und bereichernd erlebt.
27,90% der Probanden der Studie von Jennessen et al. (2010,
276) nutzen diesen Austausch wahrend des Aufenthaltes im
Kinderhospiz.

,Und dann hab ich gedacht, nee, also du musst da mal ins
Hospiz und mal wieder mit Leuten sprechen. Das hat mir im
Krankenhaus auch immer gut getan, mit betroffenen Miittern
mal zu sprechen. Ja und dann hab ich gesagt, ich fahr dahin
und mein Mann wollte eigentlich gar nicht.“ (Jennessen et al.
2010, 209; Interview G)

24,70% der Probanden in der Studie von Jennessen (2010, 272)
nutzen dartiber hinaus spezielle Vater- oder Mitterwochenenden,
die von den Kinderhospizen offeriert werden. Hier wird dem
Aspekt der geschlechtsspezifischen Bewaltigung eine besondere
Beachtung geschenkt. Neben den Angeboten der Kinderhospize
konnen Mitter auch Seminare der Kinderhospizakademie des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. besuchen.

Um die eingangs skizzierten Besonderheiten der mutterlichen
und vaterlichen Rolleniibernahme in der Familie zwischen

den Partnern bearbeiten zu konnen, bedarf es vor allem einer
offenen Kommunikation Uber die jeweiligen Befindlichkeiten,
Erwartungen und Wiinsche. Die (professionelle) Unterstlitzung
der Familien sollte deshalb nicht nur die Nutzbarmachung und
Schaffung hilfreicher Strukturen beinhalten, sondern auch

die Starkung von kommunikativer Kompetenz und Offenheit
zwischen den Elternteilen in den Blick nehmen (vgl. Seifert
2003, 49).
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Fazit und Leitfragen zur Selbstreflexion

Die Ausfuihrungen zur Situation von Muttern lebensverkirzend
erkrankter Kinder und Jugendlichen machen deutlich, dass
ihre Situation oftmals durch besondere Herausforderungen
gekennzeichnet ist. Mutter ubernehmen in der Regel die
Hauptverantwortung fiir Pflege und Versorgung des erkrankten
Kindes und sind somit gezwungen, die eigenen Bedurfnisse
und Wunsche zuriick zu stellen. Hieraus konnen physische und
psychische Probleme resultieren und die gesundheitsbedingte
Lebensqualitat kann zeitweise oder dauerhaft eingeschrankt
sein.

Eine besondere Bedeutung kommt daher den Faktoren zu, die
die Krankheitsverarbeitung beeinflussen. So konnen familiale,
soziale, individuelle aber auch professionelle Ressourcen dazu
beitragen die Situation zu beguinstigen. Mitter (und auch Vater)
konnen mit Hilfe der nachfolgenden Leitfragen ihre eigene
Situation und somit auch die vorhandenen Ressourcen und
Belastungen identifizieren und reflektieren:

> Welche Auswirkungen haben krankheitsbedingte
Einschrankungen meines Kindes auf mein Leben?

> Wer ist an der Pflege und Begleitung meines erkrankten
Kindes beteiligt?

> Wie verstehe ich meine Rolle als Mutter und wie verstehe
ich die Rolle des Vaters in der Betreuung des Kindes?

> Welche Kompetenzen und Ressourcen habe ich, um die
Situation zu bewaltigen?

> Erhalte ich soziale Unterstiitzung durch mein Umfeld?

> Welche professionelle Unterstiitzung (Institutionen,
Personen etc.) nehme ich in Anspruch und reicht mir diese
aus?

> Was wiinsche ich mir an weiterer Unterstiitzung und durch
wen?

> Sven Jennessen, Eileen Schwarzenberg
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Waren wir denn
wirklich so naiv?

Ruickblick

Was ist noch okay fur uns zwei?

Darf ich Uberhaupt so denken? Ich weiB es nicht.

Egal, es wird alles gut gehen.

Die Arztin hat sich vertan.

Was ist, wenn nicht?

Ich kann nicht mehr!

Ich habe bei der Vorsorgeuntersuchung nur irgendwas von

»Nackenfalte ... zu groB ... Risikoschwangerschaft ... Ab-
klarung Spezialist” mitbekommen. Ich war wie gelahmt.

Waren wir wirklich so naiv zu glauben, dass alles gut gehen
wirde, obwohl wir es hatten ahnen miissen? Meine Schwester
kam mit einer Trisomie 18 zur Welt und verstarb kurze Zeit
spater. In Markus’ Familie gibt es zwei Personen mit Trisomie 21.

Ich bin am Ende!

Eben noch ein so wunderschoner Ultraschall und dann so
etwas. Aus Tranen der Freude und Riihrung wurden Tranen
der Angst und Verzweiflung.

Aber wir mussten damit rechnen.

Wir wollten aber nicht. Wir wollten hoffnungsvoll sein.

Vielleicht ist es ja gar nicht so schlimm?

Wie schlimm ist ZU schlimm?

Wie schlimm kann eine Erkrankung des Babys sein, dass sie fir
uns zu bewaltigen ist? Sind wir so stark? Konnen und wollen
wir das?

Darf ich Giberhaupt so denken, es ist UNSER Baby?

Und auBerdem war uns das Risiko doch eigentlich bewusst.

Eigentlich haben wir dariiber schon dutzende Male gesprochen
und wir waren vorbereitet - dachten wir.

Ach, die Arztin hat sich vertan!

Bis heute habe ich keine Antwort auf meine unzahligen Fragen.
Ich weiB mittlerweile nur, dass wir nicht naiv oder uniiberlegt
ein Baby in diese Welt und unsere Familie gebracht haben.

Es war Mut, Hoffnung und Uberzeugung stark genug zu sein.

Im Laufe der Schwangerschaft erlebte ich noch viele dieser
Situationen beziglich anderer Erkrankungen.

Mit jedem Mal wurden wir starker und uberzeugter - egal, was
passieren wird - zu kampfen.

> Sabrina Kowatsch

Anmerkung der Redaktion:
Henri kam am 14.09.2013 vollig gesund zur Welt
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Du und Ich

Deine Geburt ist iiberstanden

Von Dir - von mir

Du schaust mich mit grof3en Augen an, die fragen:
Was habe ich von Dir zu erwarten?
Wirst Du mich annehmen, lieben?

Wirst Du meine Bediirfnisse erkennen, erfiillen?
Werde ich selbststdndig werden diirfen?
Oder wirst Du meinen Weg bestimmen wollen?
Wirst Du mich loslassen,

wenn meine Zeit mit Dir vorbei ist?

Und was werde ich als Deine Mutter tun?
Werde ich diese Erwartungen erfiillen konnen?
Werden wir einen gemeinsamen Weg finden

einander anzunehmen und miteinander zu wachsen?

Ein kleines Stiick vom anderen,
hoffentlich etwas, das wir besonders mogen,
wird in uns sein,
uns begleiten,
uns aneinander erinnern

und weiterleben.

Liesel Polinski, 1993/2013
Die
Chance
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: -

Ich bin Mutter!

Als meine Tochter Judith geboren wurde, hatte ich
nur eine recht verschwommene Vorstellung davon, was
es bedeutet Mutter zu sein. Ich musste sehr schnell
lernen, dass der ,,Job“ Mutter keinen Feierabend hat.
Als Mutter bin ich 24 Stunden am Tag fiir mein Kind
zustandig und das war am Anfang nicht einfach fiir
mich. Aber mit der Zeit gewohnte ich mich daran

und wuchs auch immer mehr in meine Rolle hinein.

Zwei Jahre spater bekam Judith ein kleines Briiderchen.
Tobias war, zumindest in den ersten Lebensmonaten, ein
richtiges Traumkind. Er schlief recht lange und viel und dann
brauchte ich ihn nur zu stillen und er schlief wieder. Als meine
Kinder dann alter wurden, ging ich mit ihnen in die Krabbel-
gruppe, zum Kinderturnen, zur musikalischen Friiherziehung
und noch zu vielen anderen Veranstaltungen, die es fiir das
entsprechende Alter gab. Gleichzeitig war ich nicht nur
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Mutter, sondern auch Arbeitnehmerin, denn ich hatte noch eine
30% Stelle. Eigentlich hatte es so weitergehen konnen, aber
natirlich war es nicht so.

Nach fast sechs Jahren wurde ich dann nochmals Mutter.

Dieser kleine Erdenbiirger war nicht geplant und kam damit
sehr Uberraschend fiir unsere Familie. AuBerdem war er ein
ganz besonderes Kind. Er war nicht wie seine Geschwister und
das musste ich erst einmal lernen und annehmen. Tim war und
ist schwerst behindert! Um diesen Satz zu sagen benétigte ich
fast 1% Jahre. Zuerst hoffte ich, dass alles gar nicht so schlimm
werden wiirde, aber es wurde schlimmer als erwartet! Gott sei
Dank erhielt ich meistens die Zeit, mich an die neuen Lebens-
situationen heranzutasten.

Nun war ich also dreifache Mutter und hatte ein sogenanntes
»oorgenkind“. Mit Tim war dann alles anders. Es gab kein Kin-
derturnen und keine Krabbelgruppe - es folgten Krankengym-
nastik, Arztgesprache, EEGs und Operationen. Die Zeit zum
Traumen war vorbei und die Realitat prasselte auf mich ein.



Alles, was ich mir fiir meinen Sohn vor seiner Geburt gewiinscht
hatte, fiel nun zusammen wie eine Seifenblase und oft blieben
nur Trauer, Wut und Resignation.

Besonders in der ersten Zeit, musste ich viel und schnell lernen.

Ich musste lernen mit Arzten, Krankenschwestern, mit Mitar-
beitern der Pflegedienste, der Sanitatshauser und vor allem auch
der Krankenkasse zu sprechen. Ich musste lernen, dass es immer
wieder Leute gibt, die ein Kind wie Tim anstarren und ich musste
lernen, dass Hilfsmittel notig sind und auch Medikamente. Das
fiel mir am schwersten, denn welche Mutter hat nicht Angst,
dass Medikamente ihrem Kind schaden konnten. Oftmals
musste ich auch sehr energisch fiir die Bediirfnisse meines
Sohnes eintreten, was mir nicht immer leicht gefallen ist.

Meine eigene Mutter meinte einmal in einem Gesprach zu mir:
»Seit du Tim hast, bist du viel selbstbewusster und offener
geworden.“ Oft aber, vor allem im Umgang mit Arzten, fiihle
ich mich als Mutter eines Kindes mit Behinderung nicht selbst-
bewusst, sondern unsicher, tUberfordert und nicht wahrgenom-
men. Dies fallt mir immer dann auf, wenn ich wieder einmal
eine ungute Diagnose um die ,,Ohren gehauen“ bekomme.
Meistens geschieht dies Uber das Bett meines Sohnes hinweg
oder auf dem Flur im Krankenhaus und ich muss das dann erst
einmal verdauen.

,Seit du Tim hast, bist
du viel selbstbewusster
und offener geworden. “

Schwerpunktthema
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Zu diesen Diagnosen gehort auch seine Grunderkrankung,

die mit groBer Wahrscheinlichkeit dazu fiihren wird, dass Tim
kiirzer leben wird als ich. Das ist fiir mich eine verkehrte Welt,
denn Kinder sollten ihre Eltern tiberleben und nicht umgekehrt.
Diese standige Angst kann mir leider keiner abnehmen, aber
ich weiB auch, dass Angst kein guter Begleiter im Umgang mit
meinen Kindern ist. Aus diesem Grund reiBe ich mich immer
wieder zusammen und versuche zu vergessen, was ich ei-
gentlich tief im Inneren weiB. Ich mochte mein Leben nicht
von dieser Angst bestimmen lassen.

Aber Mutter zu sein erfullt mich auch immer wieder mit
Stolz. Ich bin stolz darauf, dass meine Tochter ihr Examen

zur Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin mit ,,sehr gut*
bestanden hat und genauso stolz bin ich auf Tobias, der trotz
vieler Unwagbarkeiten wahrend seiner Schullaufbahn nun sein
Abitur bestanden und im vorigen Sommer mit einem Studium
angefangen hat. Dann bin ich eine ganz ,,normale“ Mutter mit
Tranen in den Augen.

Aber auch Tim zeigt mir jeden Tag, dass ich als Mutter fur

ihn wichtig bin, naturlich nicht nur fir die Pflege, sondern
auch fur die vielen anderen Kleinigkeiten und besonders,
wenn ich mit ihm kuschele. Aber auch auf ihn bin ich oft
genug stolz, zum Beispiel dann, wenn er wieder einmal eine
gesundheitliche Krise iiberstanden hat und die Arztin zu mir
sagt: ,,Nur dank seines Willens nicht aufzugeben hat er es wieder
einmal geschafft. Ihr Sohn ist ein Kampfer!“ Dann bin ich stolz
Mutter zu sein. Mutter in einer so tollen Familie, die unserem
»Kleinen“ vermitteln kann, dass wir ihn lieben und dass es sich
lohnt auch fur dieses Leben, das fur AuBenstehende sicherlich
vielfach nur aus Schmerzen und Einschrankungen besteht, zu
kampfen.

Ich denke, dass sich mein Bild vom ,,Muttersein in den
vergangenen Jahren, seit ich Mutter bin, sehr gewandelt hat.
Mutter zu sein heiBt nicht nur zu kochen, zu waschen und den
Haushalt zu fiihren. Mutter zu sein heiBt auch heute, obwohl
Judith und Tobias groB sind, immer fir sie da zu sein und zu
fuhlen, wann ich gebraucht werde und wann ich mich besser
zuriickziehen sollte. Natirlich musste ich viele meiner Traume
und Wiinsche begraben. Das tat oft weh, aber meist trat an
diese Stelle dann etwas anderes, was mich auch erfiillte.

Mutter zu sein ist fir mich der tollste ,,Job*“ der Welt, denn
ich kann mithelfen die Grundlage fir zukiinftige Generationen
zu legen. AuBerdem lerne ich jeden Tag etwas Neues dazu
und - Mutter ist man ein Leben lang! Das kann einem keiner
nehmen. Man halt also den Blick fest auf die Zukunft gerichtet.
Welcher Beruf auf der Welt kann einem schon solche Zukunfts-
perspektiven bieten?

> Sylvia Plettenberg
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Bin ich nur Mutter ...?

Das Schwerpunktthema ,Miitter“ loste in mir sofort
verschiedene Fragen aus. Fragen wie ,,Was ist eine
gute Mutter?“, ,Was ist eine schlechte Mutter?“
und ,,Bin ich nur Mutter oder macht mich auch
noch mehr aus?“.

Ich selbst hatte keine gute Kindheit. Meine Geschwister und
ich wurden oft allein gelassen und wir mussten schnell lernen,
uns selbst zu versorgen. Viel schlimmer fir mich war dabei
jedoch, dass ich nie das Gefuhl hatte, auf meine Mutter als
vertraute Konstante bauen zu konnen und mein eigenes Zu-
hause dadurch als sichere und stabile Umgebung zu erleben.
Und das ist fiir mich die wichtigste Aufgabe einer Mutter.

Chﬁue

Als Mutter eines erkrankten Kindes frage ich mich manchmal,
ob ich dieses Gefiihl der sicheren und stabilen Umgebung
meinem Sohn geben kann. Ich liberlege oft, ob durch die
Erkrankung unser Zuhause tiberhaupt sicher ist oder sein kann.
Ich kann lediglich versuchen, alles in meiner Macht Stehende
zu tun um die Sicherheit des Alltages so lange wie es geht zu
gewahrleisten. Denn, ob Krankheit oder nicht, kein Zuhause
ist sicher vor Schicksalsschlagen. Daher ist es meiner Meinung
nach viel wichtiger dem Kind das Gefiihl zu geben, dass es,
egal was passiert, immer auf die Unterstiitzung der Mutter bauen
kann. Doch was ist, wenn sich das eigene Kind dazu nicht
auBern kann, ob es sich sicher fuihlt? Unterstiitze ich mein Kind
genug? Hier kann ich nur versuchen, aufgrund von Stimmungen,
Blicken und anderen Signalen herauszufinden, was Niklas dazu
meint. Letztendlich muss ich dann die Entscheidung fiir mein
Kind mit treffen und hoffen, dass es in seinem Sinne ist.



Sicherlich, jede Mutter denkt und entscheidet in erster Linie
zum Wohl des Kindes. Im Internet kann man viele Definitionen
von Mutter oder Mutterschaft nachlesen. In einer heiBt es:
»S0ziale Aufgaben der Mutterschaft sind die Ernahrung und
Erziehung des unselbststandigen, anfangs hilflosen Kindes bis
zum Alter und Zustand der vélligen eigenen Ubernahme dieser
Aufgaben durch das betreute Kind selbst.“ Doch was ist, wenn
das Kind diesen Zustand der Miindigkeit niemals erreichen
wird?

Da mein Sohn an Mukopolysaccharidose erkrankt ist, wird er
nicht nur den Zustand des eigenverantwortlichen Handelns nie
erreichen. Im Gegenteil: Seine Hilflosigkeit und Pflegebediirf-
tigkeit wird im Alter immer mehr zunehmen. Zudem werden
die Notfallsituationen, die unser sicheres Umfeld immer wieder
torpedieren und in denen ich weitreichende Entscheidungen
treffen muss, wahrscheinlich haufiger auftreten.

Genau vor so einer Situation stand ich erst vor kurzem.

Niklas hatte, da er an einer beidseitigen Lungenentziindung
litt, nach einem Krampfanfall keine Luft bekommen. Nachdem
er schon blau anlief, rief ich den Notarzt. Dieser fuhr ihn mit

,Was ist eigentlich
mit mir als Person?
Bin ich nur Mutter?
Wer bin ich auf3erdem,
was macht mich sonst
noch aus?‘

Schwerpunktthema
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Blaulicht zur Kinderklinik und dort kam er auf die Intensiv-
station. Spater sollte mein Sohn auf ein neues Medikament

zur Vorbeugung von Krampfanfallen eingestellt werden.

Dieses kann aber unter Umstanden viele Nebenwirkungen
haben. Nun stand ich vor der Wahl und musste die Krampfan-
falle mit den damit verbundenen Risiken und Folgen gegen

die eventuell auftretenden Nebenwirkungen des Medikamentes
abwagen. Und wie immer lag diese Entscheidung zum Wohle
meines Kindes bei mir alleine. Was ist das Beste fiir mein Kind?
Was ware in seinem Sinne? Dies sind fur mich keine leichten
Fragen, doch ich muss sie mir fast taglich stellen und hoffen,
dass meine Entscheidungen die besten fiir mein Kind sind.
Doch in diesem Falle war es nicht nur eine Entscheidung in
seinem Sinne, sondern eine im Sinne der ganzen Familie und
Begleiter. Denn wenn durch das Medikament die Krampfanfalle
reduziert werden, wiirde dies ein Stiick zuriick gewonnene
Lebensqualitat bedeuten. Gerade ich fiihlte mich oft sehr
angespannt, fiirchtete jederzeit einen erneuten Krampfanfall.
Ich stellte meine Person mit allen Angsten und Anforderungen
also auch mit in den Vordergrund. Ich entschied mich fur das
Geben des Krampfmedikamentes.

Manchmal frage ich mich: ,,Was ist eigentlich mit mir als Person?
Bin ich nur Mutter? Wer bin ich auBerdem, was macht mich
sonst noch aus?“ Die Rolle der Mutter eines lebensverkiirzend
erkrankten Kindes scheint mich oft komplett auszufullen.
Naturlich weiB ich, dass ich noch vieles mehr bin - Lebens-
gefahrtin, Freundin, Schwester, Tante. Doch meistens bleibt
fur diese Rollen so wenig Zeit und vor allen Dingen Energie.

Gerade in der letzten Zeit denke ich sehr viel uber mich nach.
Meistens bin ich die ,starke® Tanja, die alles organisiert, alles
im Griff hat, Uberhaupt fir alles die Verantwortung tibernimmt.
Im Falle von Niklas muss ich das ja auch. Doch wo bleiben da
meine schwachen Momente, in denen ich nicht mehr weiter
weil, wo ich traurig bin und einfach nur Angst vor der Zukunft,
dem Sterben von Niklas habe? Hier muss ich noch lernen,
diese Gefiihle zuzulassen. Ich glaube, dass ich mit diesen
Empfindungen besser umgehen kann, wenn ich auch mal an
mich denke. Ich mochte gerne fur mich selbst neu entdecken,
was mir SpaB macht und was mir gut tut. Diese Zeit und die-
sen Raum versuche ich mir jetzt zu nehmen - um Kraft fur
meinen Alltag schopfen zu konnen. Und damit ich den Weg
weitergehen kann - flir und mit meinem Sohn.

> Tanja Korte
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Ich stehe hier und schaue in diesen wunderschonen,
faszinierenden Sternenhimmel. Ein Teil dieser fiir

uns nicht zu begreifenden Unendlichkeit scheint mich
erfasst zu haben. Ich fiihle mich tief entspannt und
zuversichtlich. Weit weg erscheinen alle Sorgen und
Anforderungen des Alltags.

Ich stehe hier auf dem Parkplatz des Kinderhospizes Lowen-
herz. Es ist 22.30 Uhr, Anfang April 2008. Meine Frau ist vor
wenigen Tagen in der Uniklinik Kiel verstorben. Vor 2 Monaten
fingen die Schmerzen bei ihr an. Diagnose: ,,GefaBerkrankung
bei unbekannter Ursache”. Wochenlange Ungewissheit. Inten-
sive Untersuchungen gaben keinen Aufschluss. Dass es jetzt
so schnell gehen wiirde, damit hatten wir nicht gerechnet.
Das durfte nicht sein, das konnte nicht sein ... danach fragt
das Schicksal nicht!

Schon seit langerem war der Aufenthalt hier im Lowenherz
geplant, ganz regular. Am ersten Tag unseres Aufenthaltes
kam diese Nachricht. Am Tag zuvor hatte ich sie noch in Kiel
besucht.

Das Telefon ist aufgelegt. Es schieBt in mein Bewusstsein: Sie
ist nicht mehr da!!! Nie wieder gemeinsam!!! Die Kinder ohne
Mutter, ich ohne Frau! Wie soll das gehen? Wie soll es werden?

Cthia?'lce

Ich eile nach unten, wie ein Lauffeuer verbreitet sich die
Nachricht, das Netz wird ausgebreitet und spannt sich:

wir sind aufgefangen, jetzt geht es irgendwie weiter ...
Spater habe ich gesagt, dass diese erste Zeit im Lowenherz
das ,,Beste“ war, was uns in dieser Situation passieren konnte:
Das Unglaubliche zu begreifen, es anzunehmen, mit Familie,
Freunden und Bekannten zu tragen.

Die ersten Tage laufen nach dem gleichen Muster ab: morgens
Erwachen; die neue Realitat dringt wieder ins Bewusstsein.
Ich schaue in den Spiegel: Traume ich das alles nur?

Das Schlimmste, was ich mir vorstellen konnte ist passiert:
Dagmar ist nicht mehr da!!!

Das Frihstiick Uberstehe ich noch ganz gut. Da treibt es mich
raus. Ich laufe durch den Wald 10, 12, 15 km ... die Wucht der
Emotionen treibt mich: Ich heule, ich fluche innerlich. Warum
wir??? Ich mochte es in den Himmel schreien.

Uber den Tag stellt sich mehr und mehr Gelassenheit ein. Wir
organisieren das jetzt Notwendige; die menschliche Gemein-
schaft hier ist so wohltuend. Die Eltern kommen, wir schreiben
gemeinsam Trauerkarten, ein erstes Lachen ist wieder maglich.

Doch wie geht es meinen Kindern mit der neuen Situation?
Beide haben eine bislang unheilbare Stoffwechselerkrankung na-
mens Mukopolysaccharidose, Typ llla. lhre geistige Retardierung
ist weit fortgeschritten. Wie soll ich ihnen die neue Lebenssitua-
tion mit Worten beschreiben? Ich fiihle mich so hilflos ihnen
gegenuber.



Wir besuchen Dagmar mehrmals im Abschiedsraum. Lassen die
Kinder ihren eigenen Weg finden mit der Situation umzugehen.
Doch was kommt davon bei ihnen an? Sie zeigen kaum Emotionen.
Wir konnen nur spekulieren.

Meine beiden Jungs lebten zu dem Zeitpunkt seit vielen
Jahren in einer anthroposophischen Einrichtung. Uber all die
Jahre waren Dagmar und ich uns einig, dass das die richtige
Entscheidung war, auch wenn es uns sehr schwer fiel, unsere
beiden Jungs in andere Hande zu geben. Durch den engen
Kontakt mit der Einrichtung wurde diese Lebensrealitat ein
Teil unseres Lebens. Entscheidend fur uns waren die Menschen,
mit denen unsere Kinder nun zusammenlebten, von denen sie
betreut wurden. Das gab uns Sicherheit und Vertrautheit. Nach
Dagmars Tod war dieser Riickhalt besonders wichtig.

In den folgenden Wochen musste ich mein Leben neu organi-
sieren. Da war nicht nur das Alltagliche im Haushalt, sondern
vor allem all das, was Dagmar fiir die Kinder getan hatte. Sie
besaB ein Talent darin, immer wieder neue Verknupfungen zu
schaffen, neue Wege aufzutun. Im Laufe der Zeit lieB sich das
alles irgendwie organisieren. Doch der groBte Verlust bleibt fiir
mich: Die Kinder haben keine Mutter mehr, ich habe keine Partnerin
mehr, mit der ich all das auf uns Zukommende besprechen und tragen
kann. Die Liebe und Zuneigung , die Dagmar unseren Kindern
gegeben hat! - kann ich ihnen das nur annahernd geben? Oder
bin ich sogar selbst uiberfordert mit dieser Lebenssituation?
Schaffe ich das liberhaupt alleine?

) |
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Natirlich sind da die helfenden Hande in der Einrichtung, die
Ferien im Kinderhospiz. Doch was bleibt von unserem Familien-
leben noch (ibrig?

Das Jahr 2014, sechs Jahre spater. Ich zitiere einen Freund:
»,Es wird nie wieder wie es war, aber es wird anders schon.“

Es kann anders schon werden, wenn ich mich darauf einlasse.
Ich habe mich darauf eingelassen, da mir bald nach Dagmars
Tod bewusst wurde, dass alles, was uns widerfahrt und zunachst
unpassend, nicht geplant, unangenehm oder schrecklich er-
scheint, auch die Chance zu etwas Neuem enthalt, wenn ich
dafiir offen bin. Mit zunehmendem Alter wird auch mir bewusst,
wie begrenzt unser Leben und wie wertvoll unser Leben ist.
Ein zwischenzeitlicher Herzinfarkt hat mir das deutlich vor
Augen gefuhrt.

Der Tod von Dagmar, der Verlust der Mutter meiner Kinder,

ist ein schwerer Schlag. Die Liebe und Unterstitzung, die

wir seitdem erfahren durften, sind ein groBer Trost und geben
mir die Zuversicht, dass es immer einen Weg gibt, auch wenn
dieses vielleicht als oft zitierte Plattitlide erscheinen mag.
Flir mich hat es etwas mit Einlassen zu tun. Mich einlassen

in den Schmerz, in das Leben, in das Mogliche, in das Ver-
trauen nicht allein dazustehen.

Manchmal denke ich, wenn Dagmar uns von oben beobachtete,
konnte ich mir gut vorstellen, dass sie sagen wiirde:

»Ihr macht das ganz prima; ich freue mich liber euren Weg
und bin bei euch, wenn auch nicht mehr physisch.“

> Rolf Mdser
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Intensiver Leben

Wie kann es gelingen, auch das eigene Leben zu leben? Was gibt mir Kraft? - Pladoyer fiir ein ,,Jetzt erst recht!“

,Wie kommt es, dass Sie so ausgeglichen sind?“
,Woher nehmen Sie die Kraft zum Weiterleben?“
,Darf ich mich noch freuen, wenn ich ein schwer-
krankes Kind habe?“

Diese und andere Fragen bekommen mein Mann und ich ofters
gestellt und ernten manches Mal auch Unverstandnis, weil wir
lebensfroh weiterleben.

Nachdem ich viele Jahre als Krankenschwester Menschen
in schweren Lebenssituationen gepflegt und mich fur die
Palliativ - und Hospizarbeit engagiert hatte, freuten wir uns
2001 sehr Uber die Geburt unseres gesunden Sohnes Jascha.

Nach vielen Jahren beruflicher Tatigkeit im Bereich von
Endlichkeit am Lebensende und der Begleitung meines eigenen
herzkranken Vaters uber Jahre, freute ich mich umso mehr,
mich dem Lebensanfang widmen zu konnen , und so kam 2004
auch noch unsere Tochter Frida ebenfalls gesund zur Welt.
Alles schien perfekt!

Doch am 20.4.2006 anderte sich alles. Bei einer Radtour
zum Kleintierzoo geriet Jascha an einen Absperrbuigel

und trotz Fahrradhelm brach er sich das Genick und hatte
einen Herzstillstand. Keine Uberlebenschance: das war die
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Einschitzung der Arzte. So haben wir es Jascha auch mitgeteilt
und uns rund um die Uhr bei ihm am Bett abgewechselt. Alle
lebenserhaltenden Medikamente wurden herausgenommen.

Gestorben ist an dem Abend nicht Jascha, sondern mein
Schwiegervater. Jascha aber lebte weiter und wir haben
das als seine (un)bewusste Entscheidung interpretiert,
trotz Einschrankungen (hoher Querschnitt d. h. volliger
Bewegungslosigkeit und Beatmung) weiterleben zu konnen.

Wenn er das kann, so dachten wir, dann konnen wir das auch.
Es folgten 13 Monate ununterbrochener Aufenthalte in (Reha)
Kliniken, die viel Kraft gekostet, aber auch Kraft gespendet
haben. Viel Kraft kommt fiir mich vor allem von Jascha selbst,
der nicht mehr sprechen und schlucken kann, geistig aber
voll da ist und uns zu verstehen gab, dass er sich mit dieser
Situation arrangieren kann. Wir kommunizieren mit ihm heute
Uber die Augen (Zwinkern).

Unmittelbar nach dem Unfall setzte eine Kraftwelle ein, von
der ich nicht annahernd gedacht hatte, dass sie uns so tragt.
Die Ereignisse uiberschlugen sich taglich und die einzige
Moglichkeit fiir mich war, meine Gedanken in Form von Rund-
mails mitzuteilen, damit alle aus dem Freundes- und Familien-
kreis den gleichen Stand hatten und ich mich dann auch nicht
jedes Mal so aufregen musste, wenn ich noch mal alles erzahlt
habe. Denn ich spiirte deutlich, wie begrenzt meine Krafte
sind.



Fiir mich wurde iiberlebenswichtig, meine Gefiihle nach auBen
hin zu benennen, andere mit unserer Situation, mit allem, zu
konfrontieren, weil mir klar wurde, dass wir das nicht alleine
stemmen konnten.

Und alle haben in beriihrender Weise reagiert. Ein Teil unserer
Freunde hat uns ein halbes Jahr lang jeden Tag warmes Essen
gebracht. Andere haben uns im Haus unterstiitzt, ein Sonder-
konto eingerichtet und/ oder aktive Hilfe angeboten. Es ist
fir mich nach dem Unfall eine besondere Zeit gewesen, etwas
GroRes zu spiiren, d. h. es kamen Menschen auf uns zu, die
bereit waren, auch sich selbst herauszufordern und die liber
sich selbst hinaus gewachsen sind.

Kraft gewinnen erfolgt fiir mich auch durch den Austausch
mit anderen Familien in ahnlichen Situationen. Von den
kranken wie auch gesunden Kindern habe ich gelernt, im
Hier und Jetzt zu leben. Das erdet.

Nachdem wir in dem ersten Jahr immer wieder horten, dass
Jaschas gesamte Situation mit dem Leben doch nicht vereinbar
ware, haben wir uns das zu unserer Lebensgrundlage gemacht.
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In unserer hoch technisierten Welt werden Kinder schnell
gerettet, aber wenn diese dann nicht mehr gesund werden,
stehen die Familien ziemlich alleine da mit allem, was zur
Organisation des Lebens dazugehort.

Ich musste alles loslassen, was mir je wichtig war in meinem
Leben - vor allem den gesunden Jascha, dem alles offen stand;
unser bisheriges Familienleben mit geschutzter Privatsphare,
das Hinausgehen in die Welt und zuletzt noch meine Arbeits-
stelle. Manches Mal fiihlte ich mich wie lebendig tot, denn
mich gab es in dieser Zeit nur minimal. Aber das gute Gelingen
mit unserem neuen Leben mit Jascha zu Hause unter den
geanderten Lebensumstanden und 24-Std. Pflegedienst zu
Hause hatte oberste Prioritat fur mich.

Und so entstand viel in den letzten 7 Jahren, wofir sich
jeglicher Kraftaufwand gelohnt hat:

Jascha besucht seit 2007 als erstes beatmetes Kind eine
Korperbehindertenschule und hat das Schulamt nachhaltig
davon Uberzeugt

2008 Umbau unseres Hauses und Gartens zu einer Oase
fur uns alle

Seit 2007 Aufbau eines netten Pflegeteams zu Hause
- 24 h lang - taglich eine groBe Herausforderung, Fachlichkeit,
Distanz und Nahe zu leben

2009 Geburt unserer siiBen Tochter Clara

Klarheit leben und zu benennen

Klarheit - das ist flir mich heute noch der schwierigste Punkt
im taglichen ,,Kampf an allen Fronten“. Immer ausgehend
von dem, was brauche ich, damit es mir gut geht und erst
dann mir die Frage stellen, wie ich das denn umsetzen kann,
bestimmt mein Handeln. Das bedeutet fiir mich, keine Kraft
in negative Energien zu stecken - nicht aufregen, wo es nicht
lohnt. Abwechselnd nach den Bediirfnissen aller zu schauen,
aber auch meine eigenen, sowie die als Paar wahrzunehmen
- manches Mal auch gegen die Interessen der einzelnen
Familienmitglieder.

So habe ich bislang gelebt und die ersten 2 Jahre auch jede
Nacht geweint, bis ich an den Punkt kam, wo ich erkannte, dass
ich/wir jetzt schrecklich frei waren von allen Erwartungen.

Und so ist es heute, dass mein Mann und ich beide das
Geflihl haben intensiv zu Leben, und wir beide auf keinen
Fall unser Leben tauschen wollen, obwohl es taglich eine
Herausforderung bleibt - auch als Paar. Wir gonnen uns daher
gegenseitig minimale Auszeiten fiir kleine Urlaube (einer
bleibt immer bei Jascha).

Kraft gibt uns, wenn andere uns empathisch begegnen und
uns nicht auf die ,,arme“ Familie reduzieren (Mitleid ist Gift).
Respekt vor unserer Lebenssituation; sie keine vorschnellen
Urteile Uber unsere Lebensqualitat machen. Das mindert den
psychischen Druck, der sehr auf uns lastet. >>>
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Denn die Kraft - bzw. Resilienz Raduber lauern uberall. Die
groBten Gegner sind der chronische Schlafmangel und die
kaum vorhandenen Ruhe- und Auszeiten.

Sowohl mein Mann wie auch ich sind uns darin einig, dass
wir uns aber noch nie so sicher waren wie jetzt, genau das
Richtige zu tun.

Und wir wollen gehort werden, damit diese Lebenswirklichkeit
transparenter wird. Deshalb haben wir 2012 mit anderen
Betroffenen und professionell Arbeitenden einen Verein

fur beatmete Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
gegriindet mit dem Namen Intensivleben.

Jetzt komme ich doch wieder in die Welt hinaus und berichte
Uber unser jetziges Leben. In der Zeit helfen alle zu Hause
mit, damit ich stundenweise weg kann - allen voran meine
Eltern. Trotz 8 Reanimationen lebt mein Vater weiterhin seit
16 Jahren gut und er und meine Mutter tun alles, damit es uns
gut geht und ein eigenes Leben auch fiir mich noch maoglich
ist.

Auch wenn mein Blick aufs Positive und die Zukunft gerichtet
ist und das, was gut gelingt, unterstiitzt wird, so gibt es fur
mich als Mutter einen tiefen Schmerz, der nie weggehen wird.
Am schmerzlichsten war fir mich nach dem Unfall, dass

ich Jascha nie mehr richtig auf bzw. in den Arm nehmen
konnte. Das, was doch jeder Elternteil machen mochte, wenn
das eigene Kind krank ist oder hilflos ist, es zu bergen und
festhalten zu konnen, ging nicht mehr. Zunachst ging es nicht
wegen dem Fixateur, den er auf dem Kopf getragen hatte.
Auch als er insgesamt ,,stabiler” wurde, war es undenkbar,

da er durch mangelnde Korperspannung, die Beatmung und
instabile Wirbelsaulensituation nicht in der Lage war, von
einer Person getragen zu werden. Wir brauchen heute 30 Min,
um ihn zu zweit im Sitzkorsett aus dem Bett zu holen.

Uberhaupt mit ihm alleine zu sein, was vor dem Unfall

doch so selbstverstandlich war, fand nun nur noch unter
»Zeugen“ statt. Denn seine jetzige Lebenssituation braucht
eine 24-stiindige Prasenz eines Pflegeteams. Auch wenn

das Team klar benennt, dass sie keine elterlichen Aufgaben
ubernehmen, beteiligen sie sich aber naturlich daran, was
Jascha gut tut und was er denn gerade braucht. Und da gibt es
Unterschiede und die Eingrenzung von Privatsphare in unserem
Haus hinterlasst Spuren.

Hin- und hergerissen zwischen einerseits den Anspriichen von
Jascha, andererseits denen der beiden gesunden Geschwister
von Jascha, fuhlte ich mich oft als ,,Rabenmutter”, die nicht ge-
nug Zeit fur ihre Kinder aufbringt. Als Jascha dann in der Schule
Uber den Sprachcomputer mithsam die Frage herausbrachte:
»Mami, hast Du mich eigentlich noch lieb?“ und das Team mich
betroffen anschaute, flihlte ich mich so schlecht wie nie zuvor.

»wUn(er)traglich® erschien mir diese Aussage - ich bin nicht gut
genug als Mutter - bis ich merkte, dass es so nicht stimmt.
Tatsachlich kommen solche Botschaften durch mehrere
Beteiligte oft anders an, als sie gedacht wurden. Als Jascha
bemerkte, wie schlecht es mir mit diesem Satz ging, war auch
er sehr betroffen und weinte sogar. Das wollte er nicht und das
konnte man sehr eindeutig spuren.

Danach begriff ich, dass er etwas anderes sagen wollte.
Nachdem ich im Freundeskreis mitbekam, dass bei gesunden
13-jahrigen Jungs Mutter eher uninteressant werden, wurde mir
bei Jascha klar, dass er ausdriicken wollte, dass es ihm immer
noch wichtig ist, dass ich mit ihm rede, lache, nachdenke,
prasent bin.

Heute schaue ich, dass wir wieder mehr Momente der Zweisam-
keit fur uns haben; und als ich ihm neulich ins Ohr flusterte,
dass er egal, was er von irgendwoher hort, wissen solle, dass
ich ihn immer lieben werde und sehr gerne seine Mama bin,

da hat er ganz wild mit den Augen gezwinkert.

Das hat mir Kraft zuriickgeben und ich spirte, dass ich ihn
nicht mehr einfach hochheben und tragen kann, wir daftir
aber gemeinsam seit nunmehr 8 Jahren diese Situation tragen
und ihm wichtig ist, dass diese Lebenssituation fur alle in der
Familie ertraglich ist.

> Christine Wagner-Behrendt
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Langsam entwuchs ich der umsorgenden
Mutterrolle und orientierte mich neu

In meiner Laufbahn, meinem Leben, habe ich bis
heute verschiedene Rollen des Mutterseins einge-
nommen.

Ich bin gelernte Masseurin und medizinische Bademeisterin.
Leider konnte ich diesen Beruf nicht mehr ausiiben, da ich
unter einer schweren Neurodermitis litt, so dass ich eine
verkiirzte Umschulung zur Birokauffrau machte. Kurz vor
Ende der Ausbildung, ich war damals 27 Jahre, wurde ich
schwanger. Ich beendete die Umschulung mit Erfolg, wurde
aber wegen der bevorstehenden Geburt im verkauften
Unternehmen nicht mehr weiterbeschaftigt.

Somit hatte ich erst einmal Zeit, die restliche Phase der
Schwangerschaft und dann die Geburt zu genieBen. Doch die
ersten Lebensmonate von unserem Sohn Damian waren gepragt
von Problemen. Eine Schluckproblematik machte ihm das Leben
schwer und wir fingen an, ihn in der Klinik vorzustellen.

Neben der Rolle als Mutter begann meine Neugier fir die
medizinischen Untersuchungen, sicherlich auch gepragt

durch die Ausbildung zur Masseurin. Ich fiihlte mich in der
Situation als Fachfrau und Mutter ausgelastet und auch ein
Stiick anerkannt.

Im hauslichen Umfeld nahmen viele Mutter aus unserem Dorf
mit ihren Kindern an der Krabbelgruppe teil. Es wurde ein
Wettrennen, welches Kind konnte welche Entwicklungsschritte
zuerst. Ich fiihlte mich zunehmend unwohler. Mein Sohn
konnte sehr schnell mit den anderen Kindern nicht mehr
mithalten. Ich wurde von meinen Gefiihlen innerlich auf-
gewilhlt und habe mich in der Rolle als Mutter eines ent-
wicklungsverzogerten Kindes nicht wirklich wohl gefuhlt.

Ich selbst suchte nach Griinden: Warum musste uns das
passieren? Die Zeit verging wie im Flug und ich wurde

immer mehr zur Expertin im Umgang mit dem eigenen Kind.
Ich wollte die Mutterrolle ausfullen, meinen Sohn bespielen
und ihn zum Lachen bringen, aber es war so schwer und

ein kleiner Gluckser in seiner so feinen Stimme entlockte
mir Tranen der Entziickung. Hin- und hergerissen nach dem
Wunsch eines weiteren Kindes wurden wir humangenetisch
beraten. Leider waren die Aussagen sehr schwammig - von,
»alles konnte eine Spontanmutation gewesen sein und kommt
nicht noch einmal vor”, bis dahingehend, ,,dass ein 25% Rest-
risiko bliebe.” >>>
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Damian verstarb plotzlich und unerwartet mit 3,5 Jahren; zwei
Monate bevor Yanick zur Welt kam. Ich war im siebten Monat
schwanger und der Verlust eines Kindes musste verarbeitet
werden. Gar nicht einfach. Die Menschen um mich herum
glaubten, vielleicht sei es besser so und die Schwangerschaft
und das zu erwartende Kind seien eine gute Ablenkung. Die
Ruhe war kaum auszuhalten. Ich hatte keine Aufgabe mehr.
Die Mutterrolle war mir erst einmal geraubt.

Mein Sohn Yanick ist das Restrisiko geworden.

Die Krankheit hat erneut zugeschlagen (Leukodystrophie mit
einer POL3A-Gen-Mutation; die humangenetische Untersuchung
wurde in diesem Jahr, also 2014, abgeschlossen und das
Krankheitsbild namentlich benannt).

Mit hoffnungsvollen Erwartungen kam Yanick zur Welt und
wurde wieder und wieder mit seinem Bruder verglichen.

Ich wollte noch einmal von vorne anfangen und musste leider
alle Wege dort weitermachen, wo wir aufgehort hatten bzw.
musste erneut die Therapeuten aufsuchen, ging zur Fruh-
forderstelle und zur Krabbelgruppe. Wieder waren es schwere
Wege und Erkenntnisse, die mir zeigten, auch hier ist meine
Rolle anders als gedacht.

Wir zogen um und verlieBen unsere gewohnte Umgebung.
Ein eigenes Haus mit Garten und behindertengerechten
Zugang war nun unsere neue Aufgabe.

Nachdem alle Umbauten durchgefiihrt und alles eingerichtet
war, bekamen wir die Nachricht, dass es ein Kind fiir uns zur
Adoption gebe.

Dieser Prozess des Bewerbens, Wartens, plotzlicher Anruf,
Aufregung des Besuchs und zu guter Letzt die Ubernahme des
Kindes, war eine Herausforderung und Aufregung auf hochster
Ebene. Auch unser adoptierter Sohn hat einen atypischen Autismus
und eine leichte geistige Behinderung (das Kreuz im Bewerbungs-
bogen hatten wir bei ,,gesundem Kind“ gesetzt).

Die Anforderungen des Lebens haben es einfach nicht zuge-
lassen, dass wir die Entwicklung unserer Kinder mit dem
»,nhormalen MaB an Anstrengung* mitbegleiten konnten.

In mir ist eine fursorgliche, besorgte, liebende und um viele
Dinge wissende Mutter gewachsen. Eine Mutter mit hoher
medizinischer Kompetenz steht auf der gleichen Ebene wie
die trauernde Mutter (auch der Verlust von Fahigkeiten ist fur
uns das Abschied nehmen von Entwicklung bzw. vorhandenem
Konnen).

Vielleicht habe ich durch den medizinischen Austausch mit
Fachleuten und dem Kampf mit Krankenkassen und Amtern
meinen Beruf als Masseurin und als Buirokauffrau uber die Jahre
nicht vermisst. Meine Aufgaben waren so vielfaltig, dass ich gar
nicht erst ins Gribeln kam. Der Austausch mit anderen Miittern
fiel mir nicht leicht, da ich die Entwicklung meiner eigenen
Kinder mit besorgter Miene begleitete. Dem Wettbewerb der
Kinder-Olympiade konnten wir nicht standhalten.




Mich drangte es nach dieser Zeit Zuhause, wieder einer
Berufstatigkeit nachzugehen. Ich habe mich nach 17 Jahren
(,,Berufsunfahigkeit“) gefragt, was kann ich und wie soll ich
meine Bewerbung formulieren. Natirlich wusste ich, was

ich kann, aber einen Arbeitgeber zu finden, der meine Quali-
fikation anerkennt, mich einzusetzen weiB und Verstandnis
fir meine Situation zuhause hat, war nicht ganz einfach.
Mittlerweile arbeite ich seit sieben Jahren halbtags in einem
Verein, der sich im Wesentlichen um behinderte Menschen,
Kinder, Bildung und Altenpflege kiimmert. Mein Arbeitsalltag
ist gut durchorganisiert. Mit dem Vertrauen darauf, dass mein
Pflegedienst mich nicht im Stich lasst, kann ich meiner Arbeit
ohne schlechtes Gewissen nachgehen. Meine Sohne sind mitt-
lerweile 19 und 16 Jahre alt, so dass ich langsam aus der um-
sorgenden Mutterrolle rauswachse und mich neu orientieren
muss. Ich versplire neue Energie und Lust auf Weiterbildung
und neue Herausforderungen.

Riickblickend stelle ich mir manchmal die Frage, ,,ware ich
der Mensch geworden, der ich bin, wenn mir dieses Leben
nicht ‘begegnet’ ware?”
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Ich glaube es nicht und ich kann von mir behaupten, dass ich
ein ausgeglichener und gliicklicher Mensch bin. Natiirlich ist
dieses Leben abhangig von einem riesigen Uhrwerk, in dem
jede Schraube und jedes kleine Radchen den Fluss des Taktes
vorgibt und somit die Funktionalitat garantiert. Aber ich lasse
mich auf Zufalliges, Unberechenbares, Neues und Spannendes
gerne ein und versuche, die Situation fiir mich zu ordnen.

Ganz sicher hat mich die Geduld meines Sohnes Yanick gelehrt,
auszuhalten und positiv zu denken. Die Gene meiner Eltern
haben ebenfalls dazu beigetragen. An meiner Seite ist mein
Mann, der dieses Leben mit allen Hohen und Tiefen gemeinsam
mit uns allen gestaltet.

Ich freue mich auf die Zukunft mit ihren Herausforderungen
und Veranderungen. In einem starren System wirde ich mich
nicht wohlfuhlen.

> Claudia Harms

,Widre ich der Mensch geworden, der ich bin,
wenn mir dieses Leben nicht ‘begegnet’ wdre?”
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Von allem Etwas Mutter Intenswkrankenschwester
Hausfrau, Ehefrau und ein bisschen Lehrerin

Unsere Koordinatorin des Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienstes fragte mich vor langerer Zeit,
ob ich fiir DIE CHANCE zum neuen Schwerpunktthema
Miitter und Berufstatigkeit etwas schreiben wolle?

Ich iiberdachte meine Situation: berufstatig?

Na ja, ich gehe an drei Vormittagen zur Arbeit - eine Honorar-
tatigkeit auf Stundenbasis - Vollzeit berufstatig bin ich nicht.
Aber dennoch habe ich einen Beruf und im Laufe der ver-
gangenen Jahre viele weitere Berufungen dazubekommen,
denen ich jeden Tag aufs Neue versuche gerecht zu werden.

Ja, ich gehe gerne arbeiten. Meinen Beruf habe ich mir

vor 20 Jahren ausgesucht. Nachdem ich auf dem zweiten
Bildungsweg meine Hochschulreife erlangt hatte, studierte
ich Grundschullehramt. Mit meinem Ehemann war ich damals
schon seit sechs Jahren zusammen. Ich war mit unserem
ersten Kind schwanger, als ich die letzten Priifungen zum
ersten Staatsexamen ablegen musste. Niemand ahnte damals,
dass mit unserem Kind irgendetwas nicht in Ordnung sein
sollte. Ich hatte mir alles so schon vorgestellt: das Baby
bekommen, dann ein Jahr Pause machen, dann mit dem
Referendariat beginnen ...

Cth'ﬁlce

Unsere Plane sollten vom wirklichen Leben durchkreuzt werden:
das Baby kam zur Welt, aber das erste Jahr verbrachten wir
dann fast nur im Krankenhaus. Als unser Sohn drei Monate alt war,
erhielten wir die Diagnose einer seltenen Gehirnerkrankung.

Jan Erik litt unter Krampfanfallen, die medikamentos einfach
nicht einstellbar waren. Seine motorische und geistige Ent-
wicklung wiirde immer auf dem Stand eines Sauglings bleiben.
Die Arzte gaben ihm eine Lebenserwartung von maximal einem
Jahr. Fur meinen Mann und mich blieb erst mal die Welt stehen.
Ich weiB noch genau, dass ich dachte, niemals andere Kinder
unterrichten zu konnen, wenn mein eigenes so schwer krank
und behindert ist. Mein Leben war vollig aus der Bahn geraten.
Alles war ganz anders, als ich es geplant und mir vorgestellt
hatte.

Im Laufe der Zeit lernten wir die Situation anzunehmen und
das Beste aus ihr zu machen. Jan Erik war ein ganz besonderes
Kind. Er musste fur uns nicht laufen und sprechen konnen.

Er kampfte und er konnte lacheln und reagierte auf Gerausche
und Beriihrungen. Wir konnten von Jan Erik so viel lernen.
Vielleicht habe ich auch durch Jan Erik ganz viel Kraft
bekommen, so viele Hiirden zu nehmen und mit meinem

Mann immer ein gemeinsames Ziel zu verfolgen. Wir wollten
immer so normal wie moglich leben. Trotz einem Kind mit
Behinderungen.



Ich machte alle Phasen der Trauer durch, um mich von
meinem Wunsch-Kind zu verabschieden und das Kind
anzunehmen, was ich nun bekommen hatte. Dann war mir
klar, dass wir alles schaffen konnen, wenn wir es wollen.

Also bewarb ich mich doch fur das nachste Jahr auf eine
Stelle als Lehramtsanwarterin. Wir mussten eine Tagesmutter
organisieren, die sich zutraute, ein an Epilepsie erkranktes,
behindertes Kind zu betreuen.

Das Leben ging weiter, wir hatten alles organisiert und waren
voller Zuversicht, Kraft und Mut, alles gemeinsam schaffen zu
konnen. Unser Weg mit Jan Erik ging Schritt fur Schritt weiter.
Nach dem zweiten Staatsexamen stieg ich vor 14 Jahren an
meiner jetzigen Schule zunachst als Honorarkraft ein. Jan Erik
ging inzwischen in einen heilpadagogischen Kindergarten und
ich konnte so den Vormittag Uiber arbeiten gehen. Genau so,
wie das all die anderen jungen Mutter um mich herum taten.
Der Wunsch nach weiteren Kindern war immer da. Wir hatten
das groBe Gliick, dass im Jahr 2003 Marie und 2006 Anton
geboren wurden. Ganz normale Kinder, die sich ganz normal
entwickelten, mit denen ich in der Krabbelgruppe war, die

in den Kindergarten gingen und nun Schulkinder sind.

Als Anton 1 %2 Jahre alt war, bekam ich das Angebot, an meiner
Schule eine Klasse zu ubernehmen. Endlich konnte ich richtig
in meinem Beruf arbeiten. Heute weil ich Uberhaupt nicht
mehr, wie wir das alles so geschafft haben. Die Belastung mit
Arbeit, Familie und Haushalt und Jan Eriks Versorgung war
enorm hoch. Vor allem die kurzen Nachte und der fehlende
Schlaf lieBen mich an meine Grenzen gelangen. Wir hatten
bisher nie einen Pflegedienst. Jan Erik war von 8 bis 15.30
Uhr in der Schule, eine Integrationshelferin betreute ihn

dort. Seine komplette Pflege und Versorgung lag ansonsten
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in meiner Hand. Marie ging in den Kindergarten und Anton
war bei einer Tagesmutter. Zu dieser Zeit habe ich standig
gedacht, in zwei unterschiedlichen Welten zu leben. Ich
konnte in der Schule gar nicht erzahlen, was wir zu Hause
alles so zu bewaltigen hatten.

Im November 2009 ging es Jan Erik gesundheitlich sehr schlecht.
Er lag lange auf der Intensivstation und musste beatmet
werden. Nach 6 Wochen kam er dann mit Tracheostoma und
16 Stunden Pflegedienst wieder zu uns nach Hause. Er hat

um sein Leben gekampft und hat uns allen gezeigt, dass er
noch bei uns bleiben will. Nun hatte ich endlich Entlastung
durch den Pflegedienst. Natirlich hat die Entlastung auch ihre
Kehrseite. Immer ist jemand bei uns im Haus. Standig muss
man sich arrangieren. Zu dieser Zeit habe ich bewusst meine
Berufstatigkeit aufgegeben. Ich hatte gerade seit 3 Monaten
ein neues drittes Schuljahr libernommen. Aber ich musste
jetzt fir Jan Erik da sein. Wir wussten doch nicht, wie lange
er noch leben wiirde. Ich musste im Januar 2010 das letzte
Mal Zeugnisse schreiben und dann war ich erst mal raus aus
der Schule.

Ungefahr ein Jahr spater bin ich dann wieder stundenweise an
der Schule eingestiegen. Jetzt werde ich nach den Sommer-
ferien an drei Vormittagen jeweils drei Stunden unterrichten.
Mir macht die Arbeit SpaB. Ich verlasse meinen Alltag, der sich
doch standig um Pflege, Pflegedienst, gesundheitliche Krisen,
enge zeitliche Eingebundenheit und irgendwie immer zur
Verfligung stehen dreht.

Wenn ich in die Schule fahre, dann betrete ich eine andere
Welt. Dann denke ich nicht an zu Hause. Dann kann ich

dort fur mich Kraft schopfen aus einer Arbeit, die mir Spal
macht. Ich habe wirklich das Privileg, einen Beruf zu haben,

in dem ich stundenweise so arbeiten kann, dass es zu meinem
Familienleben passt. Mein Arbeitsplatz ist im Nachbarort

und wenn ich doch einmal wegen Krankheit meiner Kinder
ausfallen sollte, dann ist das relativ gut zu organisieren.

Jan Erik hatte letztes Jahr wieder eine groBe Krise.

Wir wollen mit Jan Erik nicht mehr auf die Intensivstation.
Bei diesem Entschluss unterstutzt uns jetzt ein SAPV-Team.
Viele Dinge und Entscheidungen entwickeln sich im Laufe
der Zeit. Fir mich gibt es ein Leben nach Jan Erik und ich
hoffe, dass ich leichter in dieses Leben finden werde, wenn
ich jetzt schon den FuB ein wenig in der Tur habe.

> Andrea H.
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Diese Aussage - Nadine meine Tochter - stand von
Anfang unseres Kennenlernens, bei unserem ersten
Zusammentreffen, mit jeder Faser meines ganzen
Herzens fest.

Ich war Mutter geworden - sehr plotzlich, von einem Tag auf
den anderen, kam Nadine in unsere Familie, als Pflegekind,
sie war 14 Monte alt - mein Mann und ich waren Ubergliicklich.
Nadine selber war in den ersten Wochen eher skeptisch,

sie war in sich zuriickgezogen, sie vertraute uns nur ganz
langsam, sie war sehr vorsichtig.

Ich jedoch war Mutter, war stolz auf mein Kind und
organisierte all die wichtigen Dinge, die man braucht,
angefangen vom Kinderbett, liber Kinderkleidung bis zu
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den Spielsachen. Ich blieb mit Nadine in den ersten Tagen
zuhause, weil sie sich dort sicherer fihlte. Ich trostete sie,
wenn sie weinte und unsicher war. Ich nahm ihre ersten kleinen
Vertrauensbeweise wahr, ich durfte sie in den Arm nehmen,
und plotzlich lachte sie, war frohlich, tobte durch die Wohnung
- fir mich war es ein unbeschreibliches Gefiihl von Liebe,
Stolz, Zuneigung - Nadine, meine Tochter, war angekommen.
Ich hatte mich nie gefragt, ob ich ein anderes Mutter-Kind-
Verhaltnis habe als es Mutter mit ihren leiblichen Kindern
verbindet. Aber viele Menschen in meinem Umfeld hatten sich
diese Frage gestellt und erst recht in dem Augenblick, als ich
eine weitere wunderbare Tochter bekam, die ich selber zur
Welt brachte. Es erreichten mich Fragen, ob es nicht einen
Unterschied in der Beziehung zu meinen Tochtern gabe? Und
ich schaute verstandnislos. Aber es misse doch einen Unter-
schied geben, denn bei der ,,eigenen Tochter wisse man ja,
woher sie kommt und welche Erbanlagen sie hat, und bei der
angenommen Tochter bestiinde eben ein hohes Risiko.



Und ich dachte: Oh ja, ein Risiko gibt es immer, wenn man
Kinder hat, aber das ist es doch auch wert! Ich sehe noch
heute meine beiden Tochter vor mir, Nadine, die jetzt groBe
Tochter, hatte meine zweite Tochter stolz auf dem SchoB,
beide strahlten uUber das ganze Gesicht und beide erfullten
mein Herz und beide waren meine Kinder. Ich konnte beide
Kinder so annehmen, wie sie waren, und sie auch so lassen.
Als Nadine 4 %2 Jahre alt war, bekamen wir die Diagnose

- Nadine ist an MPS Ill erkrankt! Nachdem wir alle Informa-
tionen zu dieser Erkrankung hatten, wiinschte ich mir keine
Kinder zu haben, um den Schmerz, der sich mit dieser Diag-
nose verband, nicht ertragen zu miissen. Ich war Mutter
eines Kindes, welches nicht lange leben wird. In meinem
Kopf hammerte es immer wieder - ,,Nadine wird sterben

- du musst etwas tun! Du musst es verhindern! Du bist die
Mutter!“ Mein Herz war zerrissen und schwer, wie sollte ich
mit meinem Kind ein Leben auf den Tod hin leben? Wie sollte
ich das schaffen? Ich sah mein Kind, wie es frohlich spielte,
wie es mit Genuss ein Eis aB und mich mit groBen Augen
ansah, wenn es erkannte, wie traurig ich war. Noch heute
bin ich meinem Mann unendlich dankbar, dass wir diese Zeit
gemeinsam durchgestanden haben.

Und dann kamen da wieder einige Menschen aus meinem
Umfeld - Verwandte, Freunde, Nachbarn - auf mich zu, mit
Angst und Sorge in ihrer Stimme, mit der Frage: ,,Willst du
das fur ein Kind tun, was nicht dein ,,eigenes ist?“ Und ich
konnte nicht verstehen, was sie mich fragten. Schlugen sie
vor, meine Tochter Nadine allein zu lassen, sie wegzugeben?
Gerade jetzt, wo sie eine so schwere Diagnose bekommen
hatte? Und auch das Jugendamt machte einen Vorschlag.
Wenn wir wollten, wiirden sie eine andere Familie, eine
Heimunterbringung fiir Nadine suchen. Ich wurde wiitend,
war fassungslos. Dieses Kind, meine Tochter hatte all unsere
Liebe, all unsere Fiirsorge verdient, gerade jetzt. Und ich
hatte niemals den Gedanken, dass es einen Unterschied
geben konnte in der Liebe zu einem erkrankten Kind
aufgrund der Tatsache, dass ich es nicht selber geboren
habe. Ja, es hat mich zerrissen, es hat mich unendlich
traurig gemacht und - ja, ich wusste oft nicht ein noch

aus mit meinen Gefiihlen, meiner Angst und doch war da
immer die Liebe zu meinen Tochtern, die gleich blieb und
die weder ich, noch die Kinder jemals in Frage gestellt
haben. Nach einiger Zeit haben wir zwei weitere Kinder
angenommen und so waren wir eine groBe Familie und

ich eine Mutter von vier Kindern mit unterschiedlichen
Herkunftsfamilien. Und sie sind zusammengewachsen zu
einer Familie und sie haben sich als Geschwister nie in

Schwerpunktthema
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,,Nadine wird sterben -
du musst etwas tun!

Du musst es verhindern!
Du bist die Mutter!*

Frage gestellt. Und alle Kinder wussten um ihre Herkunft,

sie kannten ihre ganz personliche Geschichte und auch die
ihrer Geschwister. Sie haben sich geliebt, gestritten, und auch
Konkurrenzkampfe waren da, aber nicht anders als in anderen
Familien. Sie haben bis heute unterschiedliche Bediirfnisse,
Fahigkeiten, Wiinsche und sind auch unterschiedliche Lebens-
wege gegangen - unsere Kinder. >>>

Chbiience
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Nadines Krankheit brachte fiir sie und
fir uns viele schwierige Zeiten mit

sich. Sie verlor so viele Fahigkeiten,
Unruhezustande waren uber viele Jahre
ihr standiger Begleiter, sie musste
Schmerzen ertragen, konnte nicht mehr
laufen, sprechen und essen. In all dieser
Zeit, bis zum ihrem Tod, hat das Mutter-
Kind-Band gehalten! Mit allen Angsten
und Hoffnungen, mit allen Tranen und
dem stummen Verstehen. Nadine hat
mir als Mutter immer wieder gezeigt, \
was ich ihr bedeute, mit einem kleinen
Lacheln, einem kurzen Handedruck.

Einige Zeit vor dem Tod unserer Tochter
Nadine gab es eine Situation, die ich als =

Mutter nur schwer aushalten konnte. ' /_'/
In einem Gesprach mit einer Vertreterin >
des Jugendamtes wurde mir deutlich,
dass das Pflegeverhaltnis mit dem Tod
von Nadine enden wiirde! Mit dem

Tod meines Kindes wiirden alle Rechte
zuriickgehen an die leibliche Mutter.
Sie kann dann entscheiden, wo und
wie die Beerdigung stattfinden soll -
und ich???? Wird eine mir fremde Frau
am Grab m e i n e r Tochter stehen?
Neben mir? Oder wird sie entscheiden,
dass wir nicht dabei sein sollen? Diese Gedanken beschaftigten
mich lange, ich war wiitend auf die Mitarbeiterin des Jugend-
amtes, auf die leibliche Mutter meiner Tochter - die ganz neutral
betrachtet, gar nichts fiir diese rechtliche Lage konnte - und
auf mich, weil ich so machtlos war! Als sich alles beruhigt

Ich durfte und darf noch heute flir
vier Kinder Mutter sein, durfte sie
aufwachsen sehen und meine Tochter
Nadine im Sterben begleiten.

hatte in meinem Kopf und ich erkennen konnte, dass niemand
uns schaden wollte, konnte ich Gesprache fiihren mit dem
Jugendamt und die Mitarbeiterin dort wiederum mit der leib-
lichen Mutter von Nadine. Alles hat sich geklart, es gab ein
Einverstandnis und wir konnten sicher sein, dass wir auch fir
die Zeit nach dem Tod zustandig sein durften. Es war sicher-
lich gut, diese Fragen im Vorfeld zu klaren und nicht an dem
Tag, an dem meine Tochter gestorben ist.

Ich durfte und darf noch heute fiir vier Kinder Mutter sein,
durfte sie aufwachsen sehen und meine Tochter Nadine im
Sterben begleiten. Und - ja, ich wiirde es wieder so tun - fiir
mich war es so gut wie es war - alle Kinder werden immer
meine Kinder bleiben!

> Margret Hartkopf
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Ich bin stolz Mutter zu

Es war wieder einmal einer der Tage, wo ich mich
fragte, ob ich mir nicht ein Taxischild auf mein Auto
machen sollte.

Aber ich verwarf den Gedanken gleich wieder.

Meine Kinder waren sicher alles andere als begeistert,
ihr Taschengeld fiir ,,so einen Quatsch” hergeben zu
miissen.

Also schwieg ich zunachst und fuhr meine Kinder entsprechend
ihrer Wunsche und Bedirfnisse von A nach B. Genervt war ich
trotzdem.

Zudem war ich in einer Neuanfang-,,was mach ich daraus“-Phase.
Ich hatte in einer der vielen schlaflosen Nachte auBerdem

einen Entschluss gefasst. Aus meiner genervten Laune heraus,
platzte ich damit einmal wieder vollig impulsiv jetzt heraus:
,»In zehn Jahren miisst ihr “klar sein mit eurer Lebensgestaltung .
Dann haue ich hier ab, nach Mallorca.” Meine Jiingste ist
emport. ,,Und ich?”

,DU hast spatestens dann die Nase voll von Mama,” beruhigte
ich sie. Aber sie schmollte.

Meine Vierzehnjahrige ist da schon krasser unterwegs. ,,Eigentlich
hattest du dir die Kinder auch sparen konnen, Mama*“, sagt sie
mir ganz ruhig und unverblimt ins Gesicht!

sein

Jetzt bin ich emport. ,,Aber ich habe euch megadoll lieb”,
beteuere ich, mit allem mir wahrend der Autofahrt zur Ver-
fligung stehenden Mitteln, meiner Mutterliebe.

,»Glaube ich dir ja, Mama. Aber ohne Kinder ware es viel leichter
fiir dich®, antwortet meine GroRe unbeeindruckt meines Aus-
bruchs.

Das hat gesessen! Ich bin ausnahmsweise einmal vollig sprachlos
und muss heftig schlucken. Kampfe mit den Tranen. Die Fahrt
beenden wir alle schweigend. Jeder mit seinen Gedanken.

Dann kam die Anfrage fiir diesen Artikel. Ich Giberrumple mich
einmal wieder vollig mit meiner eigenen Impulsivitat, bevor
sich mein Gehirn zu Wort meldet. Ich bin ein echter Bauch-
mensch. Hat mich schon in einige ziemlich krasse Situationen
gebracht. Also sage ich ganz spontan ,,Klar, mach ich mit.” Na
prima, und dann zu einem Thema, was mich, kaum hatte ich
es gelesen, nicht nur an meine “miitterlichen” Grenzen bringt!
“BIN ICH NOCH MUTTER, WENN MEIN KIND SCHON GESTORBEN
IST?” Mir kam sofort eine weitere Frage in den Sinn. Bin ich
tiberhaupt Mutter?

Rein biologisch kann ich diese Frage ganz wunderbar einfach
beantworten. Ja, vier Mal sogar! >>>

Chbiience
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Mein GroBer ist fast sechzehn und seit einer Ewigkeit schon
der einzige Herr im Haus, auBer dem Hund.

Ich kann lhnen sagen, dass grenzt dann schon einmal an echten
,,GroBenwahn”.

Meine ,,GroBe“ ist ja schon bekannt. Dreizehn Jahre und leider
inzwischen mit meiner KleidergroBe. Ich kann nicht sagen, was
schlimmer ist, GroBenwahn oder die standige ,,Was-zieh-ich-
denn-heute-von-dir-an“ Nerverei. Die Kleine ist zehn Jahre
und hat es wirklich schwer, sich gegen geballte Pubertat und
genervte Mutter durchzusetzen und zu behaupten.

Die Allerkleinste mussten wir nach zwei Jahren, drei Monaten
und einem Tag echtem Leid verabschieden.

Sie war, ist und bleibt unser Engel und hat mein Leben und das
meiner Kinder von Grund auf verandert.

Bin ich nun (noch) Mutter? Ich bin irgendwie ein marchenhaft
gepragter Mensch. Wobei ich Marchen hasse. Schon als Kind.
Nur den Prinzen, auf dem weiBen Pferd, den fand ich immer
ganz toll und habe bis vor ein paar Jahren immer noch gehofft,
sein bloder Gaul findet endlich den Weg zu mir. Aber das ist
eine Geschichte.

Die Rolle der Mutter war mir dabei irgendwie von Anfang an
suspekt. Negativ behaftet. Ganz nach dem Motto ,,Da kommt
die bose Stiefmutter und du bist mausetot”.

Als ich das erste Mal dann tatsachlich selbst Mutter wurde,
hatte das den absolut egoistischen Wunsch, dass ich dachte,
mich nie mehr einsam zu fiihlen oder enttauscht zu werden.
Weil Kinder ,,s0 was” nicht machen. Doch, tun sie.

Das zweite Mal war ganz kurz nach dem ersten Mal. Ein ,,Plpp-
chen”, suB, klein und niedlich. Und bitte schon - genauso soll
sie bleiben. Dieser Wunsch sollte sich auf ganz grausame Weise
spater erfullen.

Das dritte Mal war ein “wir-versuchen-es-noch-einmal-mit-
einander” mit meinem damaligen Ehemann. Keine gute Idee.
Nicht das Kind, das ist Spitze. Der Rettungsversuch, denn der
ging schief und ruck, zuck, war ich eine alleinerziehende Mutter
von drei kleinen Kindern.

Die Vergangenheit aufarbeiten war nicht. Erst einmal ging es
darum, wo und wie ich an das Geld fur Essen, Kleidung und
Miete usw. komme.

In dieser Zeit kam tatsachlich der ,,Prinz auf dem weiBen
Pferd”. Wurde auch Zeit. Nur, dass es kein Marchen wurde.
Doch brachte er mir einen kleinen Engel.

Um die ,,Meute” durchzubekommen, ging ich arbeiten und
meine da noch relativ kleinen Kinder mussten mit ran! Sie
lernten alle drei ziemlich schnell, was es heiBt, sich durch
zu boxen, eine gestresste, genervte, und traurige Mutter zu
ertragen und trotzdem irgendwie alles zu ergattern, was man
als Kind so braucht.

Bin ich nun Mutter? Eine gute oder eine schlechte Mutter?
Meine Kinder werden es mir zeigen. Mit einem bisschen
Abstand von dem Erlebten. Spater ... vielleicht.
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Eine ,,Bilderbuch-Mutter” war ich nie. Klar habe ich vorgelesen
(wenn es denn sein musste) und getrostet (ist ja wohl nicht so
schlimm)! Aber ob ich padagogisch wertvoll gearbeitet habe?
Ganz ehrlich, wenn Fernsehen gucken und Gummibarchen als
Abendbrot-Vorspeise bedeutet hat, ein paar Minuten Auszeit zu
haben und durchzuatmen, war mir die Padagogik ziemlich egal.
Wir kampften uns durch die vielen Gebirge, die auf unserem
Weg zu beseitigen waren. Sie haben viel Leid mit sich gebracht.
Fur die Kinder kein wirklich leichtes und behutetes Leben. Ich
bin zudem ein extremer Typ, impulsiv und emotional, perfektio-
nistisch und oft ambivalent. Meine Therapeutin sagt, ich hatte
etwas von einem Wildpferd. Ich mag Pferde und vergaloppiert
habe ich mich auch oft. Aber ich finde, Wildpferd trifft es noch
nicht ganz. Es fehlt noch die Mischung aus ,,verriickt-bunt-
schrager Hihnerparadiesvogel“ mit Dickschadel.

Aber meinen Kindern kann so schnell keiner etwas vormachen.
Keiner, und da bin ich vielleicht tatsachlich einmal Mutter.
Meine Kinder sind echt ,,erste Sahne” und ich lasse so rein gar
nichts auf sie kommen. Stolz bin ich. Sie sind ganz groBartige
Menschen. So atzend das Leben auch schon zu ihnen gewesen
ist, sie haben nie aufgegeben

Die schwierigste Zeit fir uns kam, als ich zum vierten Mal
Mutter wurde. (Ich weiB, dafur, dass ich ein Problem mit der
Mutterfigur habe, bin ich es selbst ziemlich oft geworden).

Am 13. August 2009 kam Josephine auf die Welt. Nach einer
grauenvollen, qualvollen und seelisch hollischen Schwanger-
schaft. In der Leid und Schmerz in Verbindung mit Liebe, Mutter
und Mutterliebe neue Dimensionen bekamen. War ich vielleicht
nie die ,,typische Mutter”, so hatte ich in den Schwangerschaften
zu den drei ersten Kindern sehr wohl Kontakt zu ihnen auf-
genommen, sie auf mich vorbereitet und ihnen mit Hingabe
Namen gegeben. Bei Josephine war das anders. Ich wusste
schon in der Schwangerschaft, dass etwas ,,nicht stimmte”.
Und meine ureigene Ambivalenz kam hier so richtig schon

zum Zuge. Ich wollte dieses Kind der Liebe (von dem Prinzen)
um jeden Preis. Dennoch konnte ich nicht zu ihr finden. War
innerlich vollig zerrissen. Einen Namen gab ich ihr erst kurz
vor der Geburt. Welcher Name passt auch zu einem Wesen,
von dem ich nicht wusste, was mit ihm war? Denn diese Alp-
traume qualten mich fast jede Nacht. Die Arzte beruhigten
mich nicht, im Gegenteil, sie schiirten meine Angste bis zum
Wahnsinn!

Die Geburt war fast wie sterben. Ich wollte dieses Kind nicht
hergeben. Wollte es beschutzen vor allem, was uns gedroht
und prophezeit wurde. Wollte sie noch nicht loslassen. Da war
ich Mutter! Es ist doch MEIN Kind.

Josephine war sechs Wochen alt, als ich erfuhr, dass sie nur
zwei Jahre alt werden sollte. Weil ihr Gehirn eine komplexe
Fehlbildung aufwies. GLAUBEN SIE MIR, in diesem Augenblick,
in dem die Welt still steht, mochte KEINER mehr MUTTER sein.
Da bedeutet Muttersein ein unaufhaltsamer Tsunami an Gefuihlen,
die einen zu ersticken drohen. Dieser siiBe kleine Engel?



Denn entgegen meiner Alptraume hat Josephine bis zum
Schluss wirklich wie ein wunderschoner kleiner Engel ausgese-
hen. Zart, klein und so zerbrechlich. Das ,,Plippchen”. Was ich
mir bei meiner ersten Tochter ,klein halten” wollte. Makaber,
das Schicksal. Josephine blieb das winzige Plippchen und wog
nicht mal 5 kg, als sie mit zwei Jahren starb.

Ich nahm sie mit nach Hause. Nach der todlichen Diagnose.
Gab sie nicht mehr aus den Handen. Keine Sekunde. Wir haben
sie zu Hause gepflegt. Zwei Jahre, drei Monate und einen Tag
Leid, welches nicht in Worte zu fassen ist. Da war ich Mutter.
Eine Lowenmutter. Unbarmherzig, unerbittlich und hart gegen
jeden, den ich als Feind ansah. Und das war fast jeder. Ich
habe gegen jeden und fiir und um dieses Kind gekampft. Jeden
Tag und jede Nacht. Ich bin selbst hart geworden und hart im
Nehmen. Und verlange das viel zu oft auch von meiner Umwelt.
Auch von meinen Kindern. Die drei miissen ebenfalls unglaublich
gelitten haben in dieser Zeit. Eine Arztin des Palliativteams hat
mich oft hart angegriffen. Einmal hat sie mir gesagt ,,Sie lassen
drei gesunde Kinder liber die Klinge springen fiir ein Kind, das
sowieso sterben muss.”

Mutter sein, in dieser Zeit, hatte nichts Marchenhaftes an sich.
AuBer die bose Mutter, die ihre Kinder uiber die Klinge springen
lasst. Und trotzdem, selbst auf die Gefahr, dass Sie mich

jetzt fir vollig verriickt halten. Es war auch eine unglaub-

lich verzauberte und wunderschone Zeit. Warum? Ich habe
bedingungslose Liebe kennen gelernt. Josephine hat mir auf
ihre Art das Wort Mutterliebe erklart. Sie konnte nichts. Nicht
sehen, nicht essen, nicht lachen, nicht sitzen, nicht reden.
Noch nicht einmal davon laufen! Vor dem ganzen Leid. Nur
ertragen. Sie war so unglaublich tapfer. Wie habe ich dieses
Kind geliebt! Unbeschreiblich und so schmerzvoll und trage
sie immer in meinem Herzen. Kein Tag vergeht, ohne dass sie
mich nicht leitet und fiihrt. Mich nicht aufgeben lasst. Mir
bewusst macht, was es heit zu leben und sein Leben selbst
in die Hand nehmen zu konnen. Kein Tag, an dem nicht Tranen
der Untrostbarkeit flieBen. Kein Tag, an dem ich nicht an den
Moment denke, als sie in meinen Armen nach vier qualvollen
Tagen ging. Kein Tag, an dem ich mich nicht frage, ob ich alles
richtig gemacht und richtig entschieden habe. Kein Tag, an
dem nicht Zweifel an mir zerren, ob ich wirklich alles gegeben
habe. Kein Tag, an dem ich mich nicht frage, ob sie weil3, wie
sehr ich sie vermisse. Ich mich frage, wo sie ist, ob es ihr gut
geht? Ob sie einsam ist oder gliicklich und ohne Leid.

Ist das Mutter sein? Nach dem Tod seines eigenen Kindes?

Die Gefiihle drohen mich wieder aus der Fassung zu bringen.
Leute hore ich nur allzu oft zu mir sagen: ,,Wieso? Du hast
doch noch drei gesunde Kinder?” Nein, vier Kinder. Ein Kind
im Himmel und drei Kinder, die in ihrem jungen Leben schon
soviel Leid erfahren haben. Mehr als die meisten Menschen,
die schon alt und grau sind. Die drei, die ihre kleine Schwes-
ter haben leiden sehen. Vor Schmerz und Qual weinend. Die
den Tod zwei Jahre, drei Monate und einen Tag ,,am Tisch
sitzen” hatten. Die Abschied nehmen mussten und ihre gerade
verstorbene Schwester liebevoll in den Armen gehalten haben,
um ihr Lebewohl zu sagen. Die bittere Tranen geweint haben.
Drei junge Menschen, die den Sarg ihrer Schwester zum Grab
getragen haben. Die ihre Mutter fast zerbrechen sahen. Die
jeden Tag den Kampf um die blanke Existenz mit kampfen und
die irgendwie trotzdem wie ganz normale Kinder sind.
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Mit ganz normalen ,,Wie-bring-ich-Mama-am-schnellsten-auf-
die-Palme” Aktionen. Mit ganz normalen Wiinschen (die Hose
muss ich unbedingt haben, die haben alle). Die ihre Mutter
ganz gechillt ertragen. Doch manchmal strahlen sie eine tiefe
Traurigkeit aus, die mir das Herz bricht. Jedes Mal. Drei Kinder,
die auch nicht aufgeben. Die mir gezeigt haben, dass es sich
lohnt, den Weg zuriick ins Leben zu finden. Auch wenn es
verdammt schwer ist.

Man kann zu dem Ergebnis kommen: Muttersein ist schwer.
Mutter sein bedeutet Trauer, Mutter sein heift Kampf, Mutter
sein bedeutet Verzweiflung, Angst und Wut. Mutter sein be-
deutet an seine Grenzen kommen und dariiber hinausgehen zu
mussen. Mutter sein bedeutet, fiir seine eigenen Entscheidungen
gerade stehen zu mussen und mit den Konsequenzen leben zu
mussen. Mutter sein bedeutet ,,weiter machen” zu missen.
Aber:

Mutter sein ist auch das GroBte auf dieser zugegebener
MaBen anstrengenden Welt. Denn Mutter sein bedeutet

auch bedingungslos geliebt zu werden. Es bedeutet Gliick.
Mutter sein bedeutet Leben schenken und am Leben bleiben.
Es bedeutet belohnt zu werden auf so verschiedene wunder-
bare Art. Mutter sein bedeutet, dass nur wenige Worte sofort
die Sonne wieder scheinen lassen, wenn man hort, ,,Mama ich
hab dich lieb.”

JA! Ich bin stolz Mutter zu sein.

> Ursula Nievelstein
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Julians Mutter

Julian hatte Mukopolysaccharidose, eine genetische
Erkrankung.
Er lebte von 1984 bis 1997.

Wer bin ich?

Bin ich noch Mutter von Julian - 17 Jahre nach seinem Tod?
Oder war ich Mutter von Julian?

Habe ich Julian als Sohn oder hatte ich ihn?

Fur viele Mutter (und natirlich auch Vater) von gestorbenen
Kindern gibt es eine klare Antwort. Oft lautet sie: Ich bleibe
immer Mutter (oder Vater) meines gestorbenen Kindes.

Fur mich ist diese Frage nicht eindeutig zu beantworten.

Funf Tage in jedem Jahr wird Julian ein wenig lebendig fur
mich, denn zwischen Geburtstag- und Todestagdatum liegen
genau funf Tage. In dieser Zeit gehe ich zum Grab und denke
uber meinen verstorbenen Sohn nach; sonst nie mehr.

Ich erinnere mich, welch grolRe Rolle der Grabbesuch in den
ersten Wochen und Monaten nach seinem Tod spielte. Jeden
Tag war ich dort, das Grab war mein Trostort.

In meinem alltaglichen Leben kommt Julian heute nicht mehr
vor. Ich denke sehr selten an ihn, und das Leben mit ihm ist
eine sehr ferne Erinnerung.

Chbij%ce

Mein anderer Sohn kommt stetig vor: mit ihm spreche ich,
ihn sehe ich; ich nehme Anteil an seinem Leben.

Es fallt mir nicht ganz leicht, dieses zu schreiben und offentlich
zu machen.

Darf ich als Mutter von Julian so etwas formulieren? Bin ich
dann eine schlechte Mutter?

Ich tendiere zu der Aussage: Ich war Mutter von Julian; ich
hatte Julian als Sohn so wie ich GroBeltern, Eltern und einen
Ehemann hatte. Aufgrund ihres Todes habe ich sie alle nicht
mehr und damit haben die Beziehungen fiir mich einen End-
punkt gefunden.

Mit meiner Aussage befinde ich mich nicht im Mainstream der
neueren Trauermodelle. Aus dem amerikanischen Raum kommen
Ansatze, die die continuing bonds in den Mittelpunkt stellen.
Diese Positionen gehen davon aus, dass die Beziehung zu der
verstorbenen Person weiterbestehen kann, ohne dass dies ein
Zeichen fur nicht bewaltigte Trauer ist. Viele Hinterbliebene
wollen oder kénnen die Beziehung zur verstorbenen Person nicht
aufgeben. So berichten einige Hinterbliebene oftmals von bewuss-
ten oder spontanen Beziehungsaufnahmen mit Verstorbenen, die
sie als trostend empfinden. Die Beziehung wird in verdnderter,
oft symbolischer Weise aufrecht erhalten. Der Verstorbene ist
physisch nicht mehr prdsent, es wird aber z. B. eine innere
Verbindung mit ihm aufrecht erhalten.

(www.gute-trauer.de)



Im deutschsprachigen Raum wird dieser Ansatz besonders
von Roland Kachler unter dem Begriff Hypnosystemische
Trauerbegleitung vertreten.

Ein Beispiel aus der Literatur: Die Lyrikerin Eva Maria Zeller
formuliert in ihrem Gedichtzyklus Die Erfindung deiner An-
wesenheit in 99 Gedichten die Verbindung zum verstorbenen
Partner.

Gedicht 13

er ware jetzt 50 geworden
wenn er nicht 27 geworden ware

meine kinder waren seine kinder
er ware neben mir gegangen

hinter dem vorhang aus luft
ob du noch da bist

zieht es mich ab und zu
zu dir

Nach meiner Auffassung ist die Moglichkeit, zu einem Verstor-
benen eine tragende Verbindung aufrecht zu erhalten, etwas
Wunderbares. Die Vorstellung, mit dem verstorbenen Kind
gedanklich in Kontakt zu bleiben, es innerlich mitzunehmen,
ist fur viele Mutter und Vater trostlich.

Mir ist dieser Gedanke nicht fremd. Auch ich hatte eine Zeit,
in der ich davon ausging, dass Julian und ich fiir immer eng
verbunden sein wiirden.

Schwerpunktthema
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Ich schrieb:
Den Platz
neben mir

halte ich frei
fir dich, mein Kind.
Ein Leben lang.

Nach und nach jedoch habe ich mich von Julian entfernt; er
wurde - um im Bild zu sprechen - immer durchsichtiger und
durchlassiger, er verlor immer mehr an Kontur und Bedeutung
fur mein Leben.

Den Platz neben mir halte ich schon langst nicht mehr frei.

Julian ist fuir mich jetzt in die Riege ,,meiner* Toten eingereiht.
Heute ist er fir mich nicht wichtiger als zum Beispiel mein
verstorbener GroRvater, den ich sehr geliebt habe.

Nie und nimmer hatte ich mir in der ersten Zeit nach Julians
Tod vorstellen konnen, dass ich jemals einen solchen Text wie
diesen schreiben konnte.

Ich erinnere mich daran, wie zwei Monate nach Julians Tod
eine Mutter eines gestorbenen Kindes bei einem Trauerwo-
chenende einen Vortrag hielt und sagte: Die Trauer wird sich
verdndern, das Leben ohne das verstorbene Kind wird lebbar
sein. Damals empfand ich diese Aussage als groBen Affront,
als unerhorte Zumutung.

In den ersten zwei Jahren hatte ich mich immer als trauernde
Mutter bezeichnet. Wenn mich heute jemand so bezeichnen
wirde, wiirde ich das als starke Vereinnahmung empfinden.

Ich kenne Miitter, die meine Aussagen nicht teilen. Und das ist
gut so, zeigt es doch, wie unterschiedlich Trauerverlaufe sind
und wie vielgestaltig wir Menschen sind.

Von allem unbenommen ist, dass Julian auf mein Leben erheblichen
Einfluss hatte, dass er meine Welt bereichert hat. Ohne ihn wiisste
ich nicht so viel Uiber das Leben und vermutlich wenig tiber Tod und
Trauer.

Ohne Julian ware die Kinderhospizarbeit nicht zu meinem
Aufgabenfeld geworden.

Wie schon, dass es dich gab, mein Kind!

> Kornelia Weber
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Schwerpunktthema

Weiterleben mit der Trauer

Mein Sohn Julian ware heute 23 Jahre alt.

Er war ein zu frith geborenes Kind, war nach einem Vierteljahr
sehr kraftig und fast entlassungsreif, nur noch eine Augenun-
tersuchung unter Narkose war zur Diagnostik notig. Bei dieser
Narkose erlitt mein Sohn wahrend einem Narkosezwischenfall
Sauerstoffmangel, wobei er schwerste Hirnschadigungen da-
vontrug. Er litt unter Minderwuchs, immer wieder an Lungen-
entziindungen und Krampfanfallen, er lernte weder das Gehen,
noch das Stehen, wurde Uiber eine Magensonde ernahrt,
standig musste das Sekret aus den Bronchien abgesaugt und
er musste immer wieder gewindelt werden. Er benotigte eine
Rund-um-die-Uhr-Pflege. Er zeigte kaum Reaktionen und
konnte seinen Blick wohl nicht fixieren. Zum Gluck war ich

als Krankenschwester gut vorgebildet und nicht ganz so ge-
hemmt. Er besuchte nur ein Jahr die Vorschule, durch zu viel
Stress und Infektionsrisiko war die Teilnahme gesundheitlich
fur ihn nicht tragbar. Auch ein Schulbesuch, der in erster Linie
Betreuung, Therapien und Prophylaxen bedeutete, war nicht
moglich, so dass wir ihn vom Schulbesuch befreien lieBen.

Ich hatte eine ganz besondere Ebene mit ihm, das durfte ich

gerade auch in seinen letzten Lebenswochen intensiv erfahren.

Mein Kind erhielt die groBe Gnade im Alter von 14 Jahren ein-
fach im Schlaf gehen zu durfen. Heute, fast zehn Jahre nach
dem Tod meines Kindes, lasse ich alles noch einmal Revue
passieren, da ich derzeit ein Buch Uber diese Zeit schreibe,
uber das Leben, das Sterben, aber auch von meiner Trauer.

Ich schreibe dies auch ganz besonders zu Ehren aller Mitter.
DIE MUTTER, die immer da ist ... Nachtelang wacht oder nicht
durchschlafen kann. Tag und Nacht standig Angst vor neuen
Diagnosen, Verschlechterungen, Komplikationen, Spatfolgen,
wiederkehrenden Infektionen, womoglich noch mit resistenten
Bakterien, hat Angst vor diesem einen Moment, da das Kind
fur immer seine Augen schlieBen wird. Zu wissen, dass es dann
(auch) eine Erlosung ist, denn die Leidenszeit ist oft sehr lang.
Abschied nehmen miussen - auch von dem Leben mit dem Kind,
welches den Tag, jede Stunde und Minute bestimmt; denn es

Chﬁue

andert sich danach ALLES. Weiterleben mit der Trauer, die ja
bereits mit der Sekunde der Diagnose beginnt. Gute Zeiten
als ,,normal“ betrachten, Tage, an denen das Kind in die Ta-
gesforderung in der Vorschule oder Schule gebracht werden
kann. Ein bisschen Zeit dazwischen zum ,,Luft holen* - ein
bisschen Zeit fir sich selbst. Wie wichtig das ist, Zeit flr mich
selbst zu nehmen, war mir standig bewusst. Ein paar Stunden
mit Freundinnen auf ein Treffen, wahrend der Vater sich um
das Kind kimmert. Ein Kinobesuch mit dem Mann oder ein
Schwimmbadbesuch mit den gesunden Kindern, wahrend
Kinderkrankenschwestern die Versorgung uibernehmen.
Momente intensiv aufnehmen, schatzen, dass man das er-
leben darf - ein paar Stunden etwas anderes sehen - von
diesen Erlebnissen zehrte ich monatelang.

Zu unserer Zeit gab es die ambulanten Kinderhospizdienste so
noch nicht, auch Moglichkeiten eine Kurzzeitpflege zu nutzen
war mit unserem Sohn nicht moglich, die Pflege war einfach
zu ,intensiv“. Ich habe sehr viel gelernt durch die Zeit mit
meinem Sohn, auch wenn es nicht immer leicht war. In den
letzten zehn Jahren habe ich vieles erfahren diirfen, durfte
ein Praktikum in einem stationaren Kinderhospiz machen, was
mich extrem bereichert hat. Auch an den regelmaBigen Treffen
der Elterngruppe, organisiert von der Koordinatorin des Ambu-
lanten Kinderhospizdienstes nahm ich teil. Im Januar dieses
Jahres erhielt ich die Befahigung zur ehrenamtlichen Kinder-
hospizmitarbeiterin vom Deutschen Kinderhospizverein e. V.
Diese Wochen des Lernens haben mich sehr inspiriert und mir
viel gegeben. Wundervolle Begegnungen mit Menschen, die in
ihrer Freizeit den erkrankten Kindern und ihren Familien Zeit
schenken, um sie zu entlasten, zu unterstiitzen und vielleicht
sogar zu bereichern.

Soweit es mir moglich ist, werde ich diese Arbeit zeitlich
weiterhin unterstiitzen. Allen Miittern wiinsche ich weiterhin
die Kraft fiir die Liebe und Rund-um-die-Uhr-Pflege, die nicht
immer einfach ist.

> Vera Kiihnel



Als meine ersten Kinder groB waren, die Jiingste war
16 Jahre alt, habe ich mich mit 40 Jahren noch ein-
mal dazu entschlossen, Pflegemutter eines Babys mit
einer lebensverkiirzenden Erkrankung zu werden.

Damals habe ich mir allerdings keine Gedanken dariiber
gemacht, was es bedeutet, mit einem Kind, das an Muskel-
dystrophie Duchenne erkrankt ist, zu leben, es zu lieben und
vor allen Dingen AN-zu-nehmen.

Uber die Krankheit und das Sterben habe ich mir zu Anfang
keinerlei Gedanken gemacht. Durch Pascal ging das Familien-
leben mit ihm als Mittelpunkt (Baby 3 Monate alt) erst einmal
normal weiter. Nach 12 Monaten kam Marcel (6 Jahre), sein
leiblicher Bruder, zu uns, da es auch fiir ihn keine Eltern gab.
Bei Marcel sah man die Veranderung, die die Krankheit dem
Korper zufligte, schon deutlich. Jetzt hieB es auch fir mich,

Vorgestellt

mich damit auseinanderzusetzen. Ich suchte nach und nach
passende Spezialisten (Arzte, die sich mit dem Krankheitsbild
auskannten), Schulen und Kindergarten und Techniker fir die
Hilfsmittel. Dieser Weg war nicht immer einfach und mit viel
Kraft und Uberzeugungsarbeit verbunden. Die groBte Hiirde
war immer, das Jugendamt und die Krankenkasse davon zu
tiberzeugen, was die Kinder in den einzelnen Lebenssitua-
tionen benotigten.

Unser Familienleben ging fir uns normal weiter. Marcel wusste
allerdings mit seinen 6 Jahren liber das Fortschreiten seiner
Krankheit Bescheid, und somit erhielten die Themen ,,nicht
mehr laufen konnen®, ,,leben®, ,,sterben“ und , Tod* Einzug in
unseren Familienalltag. Um aus diesen Themen keine Tabuthemen
zu machen, entschloss ich mich, so offen wie moglich damit
umzugehen. Fragen wurden beantwortet und Kinderaussagen
zugelassen, wie z. B.: ,,Mama, wenn ich ins Loch gehe, musst du
aber mitkommen und die Lampe halten.“ (Marcel). Oder:
»oterben alle Menschen mal?“ (Pascal). In unserer Familie
wurde das Thema Tod weder unter dem Deckmantel gehalten
noch provokativ offen damit umgegangen. Es gehorte fur uns
dazu, wir sprachen aber nur dariiber, wenn es von den Kindern
selbst ausging.

Und immer noch war alles normal. Wir fuhren in den Urlaub:
Guatemala, Florida, Tunesien, Holland usw. Wir lachten viel,
weinten auch, stritten uns, und auch ich war manchmal

genervt. Trotzdem war alles normal. Ein Familienleben halt.

>>>
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Das Kinderhospiz Olpe kannte ich, sah aber damals noch keine
Notwendigkeit, mich an dieses zu wenden, da ich mit meinen
sozialen Kontakten (Freunde, Pflegeelternkreis, leibliche Kinder,
Verwandte, Vereine, Kirche) den notigen sozialen Riickhalt
hatte. Durch diesen Ruckhalt fuhlte ich mich gliicklich, stark
und zufrieden. Ich fuihlte mich von meinem normalen Netzwerk
weiterhin wertgeschatzt und angenommen.

Nach 7 Jahren - Pascal und Marcel saBen beide mittlerweile
im E-Rollstuhl, Pascal wurde mit 3 Jahren operiert und saB
trotzdem schon mit 6 im E-Rollstuhl, Marcel wurde mit 6 und
mit 9 Jahren operiert und saB mit 11 Jahren im E-Rollstuhl -
kam dann die Anfrage, ob ich noch ein weiteres Kind mit einer
lebensverkirzenden Erkrankung annehmen wiirde. Ohne zu
zogern, sagte ich ja zu David (4 Jahre alt, Muskeldystrophie
Duchenne, Nebennierenrindenhypoplasie, Glycerikinasemangel,
Autismus).

So, und jetzt war das ,,Uberraschungsei“ Familie komplett.
Durch David war die Angst vor dem Tod plotzlich naher
geriickt. Durch seine haufigen Addeson Krisen mussten wir
haufiger nachts in das Krankenhaus fahren (ein Krankenwagen
ware zu spat gekommen), damit David seine Spezial-Medika-
mente i.V. bekam. Dieses war ein standiger Drahtseilakt
zwischen Leben und Tod. Trotz all dem Auf und Ab wurde
David 18 Jahre alt, Pascal 15 Jahre und Marcel 19 Jahre alt.

Marcel, der offen mit seiner Erkrankung umging, hatte ein
Gesplur dafiir, was ihm gut tat. Mit 16 Jahren wurde ihm emp-
fohlen, ein Beatmungsgerat zu tragen. Seine Aussage dazu:
,Herr Doktor, ich habe keinen Leidensdruck, ich nehme kein
Beatmungsgerat.“ Der Arzt und ich waren Uberrascht von diesen
Worten. Ich war tief beeindruckt und innerlich beriihrt von
diesen kraftvollen Worten meines ,,GroBen‘ und habe seinen
Wunsch respektiert. Vor seiner Schulentlassung sprach er
davon, dass er gerne mal alleine in die Toskana fahren wiirde.
»Aber das wolltest du bestimmt nicht“, meinte er. Heimlich
habe ich eine Reise fiir junge Menschen mit Behinderung nach
Italien auskundschaftet und fur ihn gebucht. Als er es erfuhr,
war er ubergliicklich und ich habe mich gefreut, seinen Her-
zenswunsch erfiillen zu konnen. Im Nachhinein trat er mit
dieser Reise seine ,letzte Reise“ an. Und das war ihm zu die-

sem Zeitpunkt bewusst. Marcel kam von der Reise erschopft
wieder, wirkte aber ansonsten wie immer. Eine Woche spater
wollte er unbedingt mit zum Familientreffen der Diakonie in
Herbststein. Es waren mehr als 150 Personen dort. Marcel traf
hier alle Bekannten und Freunde aus den 14 Jahren, die er bei
mir war. Donnerstag danach wollte er unbedingt alleine in die
Disco. Ich brachte ihn um 20:00 Uhr hin und holte ihn um 23:00
Uhr wieder ab. Er meinte: ,,Das war das letzte Mal, dass ich in
eine Disco gehe*. Dass sein Leben nur noch wenige Tage dauern
wiirde, war mir nicht bewusst, obwohl ich ofter daran dachte.
Freitag meinte Marcel: ,,Wenn ich einen Sarg bekomme, muss
meine Tauffahne oben drauf liegen“. Am Samstag schickte ich
ihn in die Gartnerei - ,,Blumerei“ - um einen HerbststrauB zu
kaufen. Als er zuriickkam, meinte er ganz stolz: ,,Ich habe eine
Uberraschung. Einen HerbststrauB habe ich nicht gekauft. Geh
mal an meine Tasche.“ Ich holte eine Calla im Topf heraus und
Marcel sagte: ,,Die bliht auch im Dunkeln.* In dem Augenblick
dachte ich, ,,Na, lautet er sein Sterben ein?“ Am Tag darauf,
Sonntag, ist er um 10:00 Uhr verstorben. Sein Bruder Pascal
reagierte auf die Antwort ,,Marcel kommt nicht mehr wieder“
erst geschockt und dann wiitend. Nachdem er ruhig gefragt
hatte, ob er zur Kapelle hochfahren darf, fuhr er auf der
hochsten Stufe des Rollstuhls Richtung Kapelle und schrie auf
dem Weg dorthin: ,Lieber Gott, was hast du gemacht, du hast
mir meinen Bruder weggenommen.“ Das war am 09.10.2005.
Obwohl Marcel sehr deutliche Zeichen gegeben hat, war es

fur uns als Familie trotzdem plotzlich und Uberraschend, da

er so wirkte wie immer. Es war fur uns alle unfassbar, dass auf
seiner Beerdigung fast 200 Leute waren und alle von einem
weisen Jungen gesprochen haben.

Sein leiblicher Bruder Pascal starb am 11.03.2007 nur 1%z Jahre
spater. Doch der Weg dorthin war fiir ihn viel, viel schwerer. Im
Gegensatz zu Marcel war Pascal ein korperlich krummer, gebeu-
telter Junge, der sich auch im Rollstuhl nicht mehr richtig halten
konnte. Er sagte immer: ,,Mein ,,Popf“ fallt runter.“ Trotzdem
war er sehr abenteuerlustig, fuhr mit seinem Rolli im ,,Affen-
zahn*, sodass seine FiiBe vom FuBbrett fielen. Trotzdem lieB
er von seiner Wildheit nicht ab und fuhr durch jedes Schlagloch
und Uber die unebensten Wege. Im Marz 2006 bekam Pascal
eine sehr schwere Erkaltung mit Fieber und erholte sich davon
nicht mehr richtig. Pascal war ein Musical-Fan durch und durch
und wir fuhren in den Jahren zu vielen Veranstaltungen. Sein
groBter Wunsch war es noch ,,Das Phantom der Oper* zu sehen.

Pascal




Diesen Wunsch erfullte ich ihm zu Weihnachten 2006. Er fuhr
in Begleitung nach Oberhausen zum Dinner-Musical zwischen
Weihnachten und Neujahr.

Am 7. Januar 2007 war Pascals letzter Schultag. Danach
konnte er nur noch liegen bzw. musste so gelagert werden,
dass er Luft bekam. Aber er wollte kein Beatmungsgerat. In
den letzten 3 Monaten ist Pascal auf seine Art und Weise sehr
intensiv mit ,,seinem Sterben“ umgegangen. Stellvertretend
mochte ich an dieser Stelle einige Aussagen wiedergeben.

Sechs Wochen bevor er gestorben ist, sagte er: ,,Mama, ich
glaube ich sterbe, diesmal gehe ich mit Jesus mit. Wie lange
dauert es noch?“

Einmal kam eine Fotografin in sein Zimmer, um mit ihm einen
Fototermin zu machen. Pascal sagte: ,,Hast du coole Stiefel
an. Wenn wir den Termin mal noch schaffen.“

Mir ging es nicht gut, und ich musste mich ausruhen. Jemand
sagte zu Pascal: ,,Warte doch eine Stunde. Mama braucht Zeit
fir sich.“ Darauf antwortete Pascal: ,,Aber ICH habe keine
mehr. “

Rosenmontag feierten wir alle - Freunde, Bekannte, Familie
- Karneval. Verkleidet! Pascal saB in seinem Rollstuhl, konnte
sich kaum halten, aber er wollte sich auch verkleiden. Am
Samstag musste er unbedingt noch sein Kostim kaufen. Als
Sensenmann mit Sense, Umhang und Maske. Pascal: ,, Die
werden staunen und einen Schrecken bekommen.“ Er sagte
mit tiefer Stimme: ,,Meine Luft ist weg. - Unter der Maske
noch mehr. “

Er hatte viele Gesprache mit seinem Pastor, der ihn auch

in der Gemeinde konfirmiert hatte. Wenn Herr v. Stieglitz
kam, sagte Pascal zu mir, ich konnte jetzt gehen, er miisste
arbeiten.

Mit seiner Atmung ging es immer schlechter, auch tat ihm alles
weh, er konnte nur noch halb sitzen. Ich bin immer mit ihm ins
Bett gegangen, um ihn zu stiitzen und zu halten und meinte

zu ihm: ,,Pascal, geh lieber ins Krankenhaus, dass schaffen

wir hier zu Hause nicht.“ Daraufhin Pascal: ,,Das geht nicht,
Mama, da finden sie mich nicht.“

Pascal fragte mich, wie sein Sarg aussehen solle und meinte

dann: ,,Ach ja, ich will im Sarg eine Ritterristung haben und

leg mir einen Sabel auf den Sarg. Was Marcel wohl dazu sagt?
Oder, noo, Mama, die Ritterriistung ist zu schwer, da brechen
die Sargtrager zusammen. Aber den Sabel brauche ich.*

Er bekam ein echtes Samurai-Schwert, aus Japan vor Jahren

als Gastgeschenk mitgebracht, auf seinen Sargdeckel.

,»Pascal“, sagte ich zu ihm, ,,du bist ein Held, dass du das alles
ertragen kannst.“ ,,Mama, du bist ein Held, weil du mich pflegst.“

Es war Freitag, als seine Lehrer zu Besuch waren, und
auch Annelie besuchte Pascal. Er war uiberglucklich:

»Ich wusste, dass ihr noch kommt. Wisst ihr, ich habe ein
Sensenmannkostiim vom Karneval. Ich sterbe namlich.

Samstagnacht, bevor er gestorben ist, war meine Freundin Gabi
da. Pascal schlief ganz ruhig. Es war fur mich sehr beruhigend,
dass jemand bei uns war. Sonntagmorgen um 7:30 Uhr habe ich
meine gesamte Familie angerufen und gebeten, dass alle kom-
men sollen. Ich wiirde den Tag nicht alleine schaffen.

,Pascal®, sagte ich zu ihm, ,,du
bist ein Held, dass du das alles
ertragen kannst.“ ,,Mama, du bist
ein Held, weil du mich pflegst. “

Gerd - Pascals Freund und Begleiter - kam auch. Alle sind
gekommen und haben sich um die beiden anderen Jungen
liebevoll gekiimmert und nahmen sich die Zeit, um immer

bei Pascal zu sein, der schon morgens anfing, seine Bedirfnisse
einzufordern. Es ging den ganzen Tag: ,,Setz mich, leg mich,
ich will in die Diele, ich will rausgucken, mach das Fenster auf,
halt mich fest, hilf mir.“ Pascal rief immer: ,,Mama, Mama ich
kann die Welt nicht mehr sehen, ich kann die Welt nicht mehr
sehen, komm lass uns laufen, lass uns laufen.“

Abends rief ich seinen Kinderarzt an, er solle kommen, Pascal
stirbt. Ich glaube, er ist geflogen, so schnell war er da. Pascal:
,»Ach Herr Doktor, mir geht es heute gar nicht gut.“ Der Kinder-
arzt: ,,Das glaube ich dir, soll ich dich mal abhoren?“ ,,Nein,
danke, das ntitzt auch nichts mehr“.

Ich verlieB sein Zimmer und habe geweint und geweint und ge-
sagt: ,Lieber Gott, lass es zu Ende gehen, ich kann nicht mehr.*

Circa zwei Stunden spater ist Pascal in unser aller Beisein
gestorben, er war ganz ruhig. Es war vollbracht.

Wie es mir damit ging und geht, kann ich gar nicht in Worte
fassen, weil die Situationen so intensiv und uberwaltigend
waren, immer noch sind und ich bis heute so beruhrt bin,
dass ein Kind sein eigenes Sterben auf diese Weise gelebt
hat. Aber eins steht fest, in diesen drei Monaten habe ich
viel geweint und musste trotzdem so stark sein.

David war zu diesem Zeitpunkt 12 Jahre alt und stand im
Mittelpunkt unserer Familie, wurde somit sehr verwohnt

und vieles wurde ihm durchgelassen. Mit 13 Jahren saB er im
E-Rollstuhl, und das war sehr abenteuerlich. Er war ein SpaB-
vogel und der groBRte Abnehmer von Tesafilm, da er seine
Schatze - und das waren viele - immer verpacken und mit je
einer Rolle Tesa verkleben musste. David war auch ein groBer
Bastelfan. Durch seinen Autismus lebte Davids Wortschatz von
immer gleichbleibenden Satzen, und somit konnte er uiber
»Sterben und Tod“ nicht sprechen. Als Pascal gestorben war,
saB David im Nebenbett und sagte: ,,0h mein Bruder Pascal
ist gestorben - oh schade.“ Dieser Satz kam immer wieder

in einem fir Autisten typischen Singsang, der die Trauer nicht
ausdriicken konnte, sondern eher monoton klang. Im Allgemei-
nen fiel es David schwer, Geflihle auszudriicken und auch das
Thema Leben und Tod kam in seinem Wortschatz nicht vor.

Davids 18. Geburtstag riickte immer naher, der Gedanke an
eine Assistenz fir David kam auf, und unser erster Kontakt
zum Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst fand statt.
Auch der erste Besuch im Kinderhospiz wurde angebahnt. >>>
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An Davids Geburtstag, dem 19. Januar 2013 war der Aufnahme-
termin. Fir mich waren diese 2 Wochen eine sehr schone, er-
holsame Zeit und auch David hatte es gefallen. Am 9. Februar
haben wir im Kreis der Familie seinen 18. Geburtstag nach
gefeiert. Meine Gefuhle liberschlugen sich und ich wusste nicht
warum. Im Nachhinein dachte ich, es war eine Vorahnung, dass
David nicht mehr lange leben wiirde.

Am 27.04.2013 hatten wir einen Termin bei Davids Professor in
Munster. Ein sehr zugewandter Mediziner, eher wie ein Freund
von David. Prof. B. horte David ab und meinte: ,,Vor 3 Monaten
habe ich dieses Herzgerausch noch nicht gehort. Bitte gehen
Sie sofort zur Kinderkardiologie, ich lasse mir fiir David einen
Termin geben.“ Am 2. Mai 2013 sind wir dann zur Kinderkardiolo-
gie gefahren. Das Ergebnis war niederschmetternd: schwerer
Herzfehler, linke Herzkammer viel zu grol3 usw. Weitere Un-
tersuchungen lehnte ich ab, da ich ja wusste, was diese In-
formation bedeutete. Am 8. Mai fing David an zu husten, das
Abhusten fiel ihm schwer. In den nachsten drei Tagen fing er
an zu ,,brodeln“. Samstag sind wir in die Lungen- und Bronchi-
alfachklinik zur Bronchoskopie gefahren. Im Auto sagte David:
»Mama, ich sterbe“, und ich antwortete: ,,David, so schnell
stirbt es sich nicht.“ Jeden Tag wurde er bronchoskopiert.

Ich fragte, wie oft denn so ein Junge bronchoskopiert werden
konnte. Der Professor antwortete ehrlich: , Dieses Mal schafft
er es vielleicht noch, aber was machen Sie, wenn Sie nachste
Woche wiederkommen?“ Da wusste ich, dass wir nicht wieder
kommen wirden.

Mir war bewusst, dass der Tod von David nicht mehr als eine
Woche auf sich warten lieB. Zu David sagte ich, dass ich ihm
neue Kleidung von zu Hause holen misse, was er denn haben
wollte. ,,Zuerst bring mir meine eigenen Windeln fiir die Nacht
mit, schwarze Hose, griine Striimpfe (Socken), karierte Unter-
hose und Mama, nimm mich mit, ich verstecke mich auf dem
Flur.“ (Er hatte einen Tropf.)

Ich fuhr nach Hause, so schnell es ging. Die Tranen flossen mir
nur so uber das Gesicht, ich wusste gar nicht, dass ich so viele
Tranen habe. Die Angst, ihn hergeben zu miissen, brach tiber
mir zusammen und ich dachte: ,Lieber Gott, gib mir die Kraft,
das ganze Drama auszuhalten und Gelassenheit und Ruhe zu
bewahren, um David keine Angst zu machen.“ Als ich zu Hause
war, packte ich alles schnell ein und den gesamten Rickweg
bat ich Gott darum, ihn nicht allein sterben zu lassen. Mir
war angst und bange, dass der Junge alleine im Krankenhaus
sterben wiirde. Wieder angekommen war ich so froh, dass er
lebte. Die Nacht war schrecklich. Ihm tat alles so weh. Ich
dachte, langsam verlieren die Organe ihre Funktion. Endlich
war der Morgen da. Nach dem Waschen sagte er, was er anziehen
wollte. Fruhstiicken wollte er nicht. Er aB sowieso schon seit
drei Tagen so gut wie nichts mehr.

Plotzlich fiel mir ein, dass ihm noch niemand gesagt hat,
wohin er gehen soll. Ich versuchte ihm so einfach und doch
sehr behutsam, ein Marchen zu erzahlen. Ein Marchen, um
sich auf den Weg zu machen. Nach der Geschichte sagte
David:

»Mama, mach das Licht aus.“ - Ich tat es.
»Mama, zieh die Gardinen zu.“ - Ich tat es.
»Mama, nimm mich in den Arm.“ - Ich tat es.
»Mama, lass uns gehen.“

Er atmete noch einmal und war in meinen Armen gestorben.
Ich war so traurig und habe so viel geweint und war doch so
froh, dass es voruber war.

Ich lieB alles noch einmal an mir voruiberziehen und mir fiel
ein, dass David am Abend - oder war es schon Nacht? - zu mir
sagte: ,,Mama, ich habe dich so lieb.“ Dies sagte er oft in
seiner Art sehr monoton, aber dieses Mal war es ganz klar und
bewusst, und ich antwortete mit Tranen in den Augen: ,,David,
das hast du ja noch nie so gesagt, bin ich aber glucklich, dass
ich DICH habe.“

Eine halbe Stunde nachdem David gestorben war, kamen mein
Neffe und mein Sohn, sie wollten David besuchen. Es war ein

trauriges Zusammensein. Fuir mich war es gut, nicht allein zu

sein.

Auch Davids Beerdigung war von einer groBen Menschen-
menge begleitet. Jung und Alt und natirlich die Luftballons
des Deutschen Kinderhospizvereins und seinen Mitarbeitern,
die mir in dieser Zeit auch zur Seite standen.

Alle Kinder waren ein bis zwei Tage vor der Beerdigung zu
Hause aufgebahrt worden. Ich bin heute noch sehr dankbar
dafur. Es war ein wunderschones, trauriges Abschiednehmen.

Heute lebt noch Socke bei mir, der 2003 in unsere Familie kam.
Die Sozialarbeiterin sagte: ,,Frau Simmank, jetzt bekommen
Sie ein Kind, das keine lebensverkiirzende Erkrankung hat.
Socke konnte nicht sprechen, laufen und essen und bekam
jegliche Form von Anfallen. Nach einigen Jahren kam bei einer
Gen-Untersuchung heraus, dass er das Dravet-Syndrom hat,
eine lebensverkiirzende Erkrankung, die bei ihm mit einer
Demenz einhergeht. Socke kam mit 5 Jahren und ist heute

16. Es geht ihm von sehr gut uber gut bis schlecht und sehr
schlecht.

Christian darf auch nicht vergessen werden. Er kam mit 5 Jahren
und ist heute 11. Er ist gesund, soweit man das sagen darf.
Das einzige Handicap, was er hat ist FAS. Ein lieber unruhiger
Junge.

> Angelika Simmank

»Frau Simmank, jetzt bekommen Sie ein Kind,
das keine lebensverkiirzende Erkrankung hat ...”

Chi?‘lce
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Seit alters her erzahlen sich Menschen liberall auf der Welt
Marchen, Sagen, Legenden und Geschichten. Sie handeln
von Reisen und Abenteuer, von Gut und Bose, von Abschied,
Schmerz und Neubeginn.

Wie konnen wir Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender
Erkrankung - trotz Schwierigkeiten im Verstehen oder in der
Kommunikation - an unserer Erzahltradition teilhaben lassen
und so kulturelle Teilhabe und Bildung ohne Grenzen ermdglichen?
Welche Geschichten sind geeignet, um ihnen die groBen Le-
bensthemen rund um Freude und Leid, Verganglichkeit und
Hoffnung naher zu bringen? Und wie lassen sich Inhalte iber-
lieferter Geschichten mehrsinnlich - Giber das gesprochene
Wort hinaus - fiihlend, riechend, schmeckend, tber Klange
und Tone, darstellen?

Medienschau

Medienschau

Eine anregende,
mitreifiende, Neugier
erzeugende Sprache
und Tonflihrung
verbunden mit einer
sinntragenden Musik
und zum Thema
passende Requisiten
zum Anschauen,
Lauschen, Fiihlen,
Schmecken und Riechen
erdffnen den Inhalt
einer Geschichte

und vermitteln ihn
mehrsinnlich.

Das Konzept der mehr-Sinn® Geschichten gibt Antwort auf
diese Fragen. Es wurde an der Universitat Koln im Arbeits-
bereich Padagogik und Rehabilitation bei Menschen mit
geistiger und schwerer geistiger Behinderung nach wissen-
schaftlichen Methoden entwickelt, in den letzten Jahren in
der Praxis erprobt und durch den Verein KuBus e.V. (Verein
zur Forderung der Kultur, Bildung und sozialen Teilhabe fur
Menschen mit und ohne Behinderung) verbreitet.

In dem vorliegenden Buch gibt die Initiatorin, Frau Prof.
Fornefeld, erstmalig einen fundierten Einblick in Grundlagen
und Anwendungsmoglichkeiten dieser besonderen Form der
Vermittlung von Inhalten. Mehr-Sinn® Geschichten werden
nicht nur einfach erzahlt, sondern so bearbeitet, dass sie
sinnlich wahrnehmbar und erlebbar werden. Eine anregende,
mitreiBende, Neugier erzeugende Sprache und Tonfiihrung
verbunden mit einer sinntragenden Musik und zum Thema
passende Requisiten zum Anschauen, Lauschen, Fiihlen,
Schmecken und Riechen eroffnen den Inhalt einer Geschichte
und vermitteln ihn mehrsinnlich. Diese Form des Erzahlens
weckt Empfindungen, Emotionen und Erinnerungen und
macht Verstehen liber Lautsprache hinaus maglich.

>>>




Die Publikation stellt zunachst die Zielsetzungen, Grundannah-
men und theoretischen Perspektiven der Mehr-Sinn® Geschich-
ten Uberblicksartig dar. Deutlich wird, dass deren Konzept auf
vernetztem Denken beruht: Wenn wir die Welt als lebendiges
Netz sehen statt als Ansammlung voneinander isolierter Teile,
werden im Zusammenwirken aller Aspekte neue Potenziale
freigesetzt.

Im zweiten Kapitel schlieRen sich konzeptionelle Uberlegungen
an. Sie verdeutlichen, dass im Prozess des Geschichtener-
zahlens Menschen sich selbst in ihrer eigenen Geschicht-
lichkeit, die wiederum tief in ihrer Leiblichkeit verankert
ist, erkennen und im Spiegel einer Geschichte auch in ihren
personlichen Verstrickungen tiefer verstehen konnen. Dem
leiblichen Dialog zwischen Erzahler und Zuhorer wird dabei
besondere Aufmerksamkeit gewidmet.

Marchen, Sagen, Legenden und Abenteuergeschichten sind
uralte kulturiibergreifende Uberlieferungen, die menschliche
Urerfahrungen und Bediirfnisse - Angst und Freude, Missachtung
und Hochmut, Trauer und viele andere Motive - in Charakteren
und Handlungen verdichten.

Im dritten Kapitel geht es darum, die Entwicklungsgeschichte
von Grimm’schen Marchen und Abenteuergeschichten zu
vermitteln, als Gegenstand der Erzahlforschung darzustellen
und in ihrer Bedeutung fiir die mehr-Sinn® Geschichten zu
betrachten.

Anders als in Deutschland hat das Geschichtenerzahlen in
GroRbritannien eine ungebrochene Tradition. Die dort entstan-
dene Methode des Multi-sensory-Storytelling fiir Menschen mit
schwerer Behinderung hat in der Sonderpadagogik inzwischen
international Modellfunktion. Der in Schottland entwickelte
und inzwischen auch bei uns eingesetzte Erzahltypus greift -
im Unterschied zum Konzept der mehr-Sinn® Geschichten -
Themen aus dem Leben eines Menschen auf, die sich aus
dessen personlicher Biografie und Vorlieben, wie z. B.
FuBball, ergeben und verdichtet sie zu individuellen
Geschichten.

Kapitel 4 erlautert und wiirdigt dieses Modell in seinen
starker an der Lebensgeschichte als an der kulturellen
Tradition anknupfenden Moglichkeit der Teilhabe und
Kommunikation.

Das letzte Kapitel stellt am Beispiel ,,Rotkappchen* der
Gebriider Grimm vor, wie eines der beliebtesten Marchen
konkret eingesetzt werden kann. Die Auflistung der benotigten
Requisiten und ihrer symbolischen und atmospharischen Be-
deutung, der Abdruck einer auf das Wesentliche reduzierten
Erzahlversion mit Regieanweisungen fur den Erzahler, Anregun-
gen zur Gestaltung einer Erzahlatmosphare und grundsatzliche
padagogische Hinweise geben den Ausfiihrungen die notige
Konkretion, um damit in der Praxis arbeiten zu konnen.

Chbiience

Die neue Publikation von Barbara Fornefeld bringt deren
Anliegen zum Ausdruck, Personen mit eingeschrankten
kognitiven Fahigkeiten eine ihren Potenzialen angemessene
Form von Verstehen, Teilhabe und Bildung - ganz im Sinne der
Inklusion - zu ermaglichen. Sie ist gepragt von der Grundiiber-
zeugung der Gleichwertigkeit und Kommunikationsfahigkeit
eines Jeden. Die Tatsache, dass die urspriinglich fiir Menschen
mit Beeintrachtigungen entwickelten mehr-Sinn® Geschichten
zunehmen breiter nachgefragt und eingesetzt werden, belegt,
dass mehrsinnliche Kommunikation tiber Geschichten eine
Entdeckung wert ist - fur jeden von uns!

Die Aufbereitung einer jeden der insgesamt inzwischen
vorliegenden drei Marchen und drei Abenteuergeschichten

in Form einer Erzahlkiste, die alle in Kapitel 4 exemplarisch
beschriebenen Dinge enthalt, erspart eine aufwandige inhalt-
liche Vorbereitung und ermoglicht es, sich das Konzept unmit-
telbar fur die eigene Praxis zu erschlieBen und einzusetzen.
Die Erzahlkiste ist erhaltlich bei www.kubus-ev.de. Es bleibt
zu wiinschen, dass weitere Geschichten aufbereitet werden,
die Themen aus dem Feld der Kinder- und Jugendhospizarbeit
rund um Abschied, Tod und Trauer aufgreifen und im Alltag
vermittelbar machen.

> Edith Droste
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Das vorliegende Buch ist ein Sammelband aus der Reihe
Leben pur; es versammelt Beitrage von Wissenschaftlern
und Praktikern zu dem groBen Lebensthema Tod unter dem
Focus komplexer Behinderung.

Im Vorwort heiBt es zur Zielrichtung des Buches: Die Lektiire
dieses Buches soll den Leser / die Leserin auch dazu anregen,
eine Kultur zum Umgang mit dem Sterben zu entwickeln und
darin zu unterstiitzen, das Leben mit schwerster Behinderung
zu bejahen und zu leben - bis zum Tod.

Und genau das erfullen die einzelnen Beitrage und verbinden
sie. Sie stellen die Menschen auf ihrem (letzten) Lebensweg
in den Mittelpunkt und erortern, was fur Menschen mit kom-
plexer Behinderung bedeutsam sein kann.

Das Spektrum der Beitrage ist sehr weit und gefachert. Es
finden sich medizinische, juristische und spirituelle Ansatze;
es geht um Kinder mit lebensverkirzender Erkrankung wie
auch um altere Menschen; Praxisbeispiele zeigen konkrete
Handlungsmoglichkeiten.

Medienschau

Mit Blick auf die Kinderhospizarbeit ist festzustellen, dass

in mehreren Beitragen der Blick auf Kinder und Jugendliche
gerichtet wird, z. B. von Prof. Jennessen (Junge Menschen in
dauerhaft fragilen Gesundheitssituationen und mit lebensver-
kiirzenden Erkrankungen - mitten im Leben?) und E. Droste /
P. Stuttkewitz ( Von den Handicaps zu den Ressourcen:
LebenskiinstlerInnen und ihre Begleiterinnen).

Im Ausblick am Ende seines Textes formuliert Jennessen:
Die Schwere einer Behinderung zum einen und die Wahr-
scheinlichkeit eines friihen Todes zum anderen potenzieren
Tendenzen der Verdrdangung, Vermeidung und Ausgrenzung,
die letztlich gravierende Teilhabebeschrdnkungen und Teil-
habeverweigerungen fiir diese Personengruppe zur Folge
haben.

Hier sehe ich personlich die Kinderhospizarbeit in einer
groBen Verantwortung. Stetig und stets mussen wir im
offentlichen Raum Sprachrohr der jungen Menschen sein
und bleiben und uns um ihren gleichberechtigten Platz in
der Gesellschaft einsetzen.

Es ist mir unmoglich, die vielfaltigen DenkanstoRe und
Praxisbeispiele nur annahernd zu erfassen.

Ich weiB aber sicher, dass die Lektlire bereichernd und Horizont
erweiternd ist.

Ich mochte das Buch allen, die mit Menschen mit schwerer
Behinderung in Kontakt sind oder mehr zum Thema wissen
wollen, sehr empfehlen. Das Buch richtet sich sowohl an
Fachleute wie an Eltern oder Angehorige.

> Kornelia Weber

Die Lektiire dieses Buches
soll den Leser / die Leserin
auch dazu anregen, eine
Kultur zum Umgang mit dem
Sterben zu entwickeln und
darin zu unterstiitzen,

das Leben mit schwerster

Behinderung zu bejahen
und zu leben - bis zum Tod.
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Opa wird bald sterben
Pl et il

Opa wird bald sterben

Krankheit und Sterben gehoren zum Leben - auch

fiir Kinder. Das Kinderbuch ,,Opa wird bald sterben“
hat das Thema Palliativpflege in der Familie behutsam
aufbereitet. Es ist Vorlesebuch und Elternratgeber
zugleich. Die B. Braun Melsungen AG hat dieses Buch
gemeinsam mit dem Verein ,,Mehr Zeit fiir Kinder“
herausgegeben.

Wenn ersichtlich ist, dass ein Familienmitglied sterben wird,
herrscht in der Familie emotional Ausnahmezustand. Die Angste
und Gefiihle der betroffenen Kinder werden in der eigenen
Trauer von den Erwachsenen oft nicht wahrgenommen. Auch
sind sich Erwachsene haufig unsicher, was sie den Kindern
zumuten und wie sie Kinder auf das Sterben eines geliebten
Menschen vorbereiten konnen. Ein Kind bestmaoglich vor Leid
zu schitzen, bedeutet aber nicht, schmerzliche Erfahrungen
aus seinem Leben auszuklammern. Traurige Erfahrungen zu
bewaltigen und in der Familie mit ihnen umgehen zu lernen,
macht auch Kinder starker.

In ,,Opa wird bald sterben* wird von Ben, 9 Jahre, Schwester
Julia, 6 Jahre, und deren Opa erzahlt, der bald sterben muss.
Die Krankheit des GroBvaters mit allen Krankenhausaufent-
halten bis hin zu der Gewissheit, Opa wird nicht mehr gesund,
wird kindgerecht aufbereitet. Die Geschichte beschreibt den
Prozess des Abschiednehmens: Wie die Eltern mit dem Verlust
umgehen, was es heibt, traurig zu sein und wie wichtig es ist,
gemeinsam den Augenblick zu genieBen.

Das Buch ladt zum gemeinsamen Lesen ein. Dabei kann ein
Dialog entstehen, in dem Kinder ihre Gefiihle auBern konnen.
Gerade juingere Kinder mussen sehen, horen oder fuhlen, um
zu begreifen. Wer nicht versteht, kann belastende Erlebnisse
nicht verarbeiten. Das Buch bietet Familien Identifikations-
moglichkeiten und Erklarungsansatze und unterstitzt so, wo
und wenn die Worte fehlen.

Cthi:?\ce
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Die Geschichte beschreibt den Prozess
des Abschiednehmens: Wie die Eltern
mit dem Verlust umgehen, was es heifit,

traurig zu sein und wie wichtig es ist,
gemeinsam den Augenblick zu geniefen.

Der Elternratgeber erklart im zweiten Teil die Geflihlswelt

der Kinder und gibt den Erwachsenen konkrete Verhaltenstipps.
Eltern erhalten Hilfestellung, wenn es darum geht, Kinderfragen
zu beantworten, das Gleichgewicht zwischen Distanz und Nahe
zu finden und zeigt, wie wichtig Abschiedsrituale fur die ganze
Familie sind. So wird Gefiihlen der notige Raum gegeben, um
sie leichter aushalten und verarbeiten zu konnen.

Die Herausgeber ,,Mehr Zeit fur Kinder e.V.“ und die B. Braun
Melsungen AG mochten Familien in Zeiten, in denen ihre ge-
wohnte Welt ins Wanken gerat, mit diesem Buch Anhaltspunkte
und Unterstiitzung geben. Der Ratgeber eignet sich fur Eltern,
Erzieher aber auf fir medizinisches Fachpersonal.

Die Palliativmedizin mochte Menschen am Ende des Lebens
eine wirdevolle und moglichst schmerzfreie letzte Lebens-
phase ermoglichen. Dabei richtet sie ihren Blick auf die
Lebensqualitat der letzten Tage und Wochen und ermoglicht
es vielen unheilbar kranken Menschen, die Zeit zu Hause zu
verbringen: Umgeben von der Familie und eingebettet in die
medizinische und pflegende Fiirsorge von Fachkraften, die
alles dafiir tun, dass es den Patienten so gut wie irgend moglich
geht. Sie beinhaltet neben individuell abgestimmter Schmerz-
therapie fir den Schwerstkranken psychologische, soziale und
spirituelle Fursorge fur die gesamte Familie.

Weitere Informationen und eine pdf zur Ansicht erhalten
Sie Uber www.palliativecare.bbraun.de
Zu bestellen ist das Buch uber:

B. Braun Melsungen AG

Sparte OPM

Postfach 11 58

34201 Melsungen

Deutschland

Tel.: 056 6171 33 99

Fax: 056 61 71 35 50

E-Mail: info-opm@bbraun.com

Informationen zu B. Braun finden Sie unter www.bbraun.de
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sein mit sinem behinderten Kind - filr MOttor mit
Hersusforderungen

18 werden mit Behinderung - Was Sndert sich bel Volljihrigkeit?

Berufstatig sein mit einem behinderten
Kind

Wegweiser fiir Miitter mit besonderen
Herausforderungen

(Quelle: Das Band, Zeitschrift des Bundesverbandes fiir korper-
und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm), Ausgabe 2/2014,
Seite 35)

Viele Mutter mochten nach der Geburt ihres Kindes moglichst
schnell wieder ins Berufsleben zurlickkehren. Die Vereinbarkeit
von Beruf und Familie ist nicht immer leicht. Wird mein Kind
gut betreut? Geht die Lehrerin auf seine individuellen Starken
und Schwachen ein? Was ist, wenn mein Kind krank ist und
den Kindergarten nicht besuchen kann? Das sind Beflirchtun-
gen, die alle berufstatigen Mutter kennen. Fur Mitter mit einem
behinderten Kind treten weitere Sorgen und Herausforderungen
hinzu. Was ist, wenn mein Kind in der Schule zusatzliche Unter-
stlitzung zur Bewaltigung des Alltags benotigt? Wer kiimmert sich
in dieser Zeit um die medizinische Versorgung? Wie Uberbriicke
ich die Ferienzeiten? Und schlieBlich: Wie kann ich sicher-
stellen, dass auch noch Zeit fiir mich und meine Bediirfnisse
bleibt?

Auf diese und andere Fragen mochte der neue Wegweiser
des Bundesverbandes fiir korper- und mehrfachbehinderte
Menschen (bvkm) Antworten geben. Er ist als Orientierungs-
hilfe fir berufstatige Miitter mit einem behinderten Kind
gedacht und macht deutlich, dass die Vereinbarkeit von
Beruf und Familie fiir Miitter behinderter Kinder in vielerlei
Hinsicht erschwert ist. Viele Errungenschaften der letzten
Jahre, wie die zuverlassige Nachmittags- und Ferienbetreuung
von Schulkindern, die fiir viele berufstatige Miitter heute
selbstverstandlich sind, bleiben behinderten Kindern

haufig versagt. Gerade die Ferienzeit ist deshalb fiir

Miitter behinderter Kinder Stresszeit.

Steuerme rkblatt
20132014

Fast alle Hilfen, die der Ratgeber aufzeigt, sind nicht

speziell darauf ausgerichtet, Muttern behinderter Kinder

die Vereinbarkeit von Beruf und Familie zu erleichtern.
Vielmehr ist dies bei den meisten Leistungen nur einer von
mehreren Nebeneffekten. Frauen mit behinderten Kindern
haben Anspruch auf eine Perspektive jenseits des Kindes, zu
der auch die Verwirklichung im Beruf gehort. Der Gesetzgeber
ist aufgefordert, dies bei der Ausgestaltung rechtlicher und
finanzieller Rahmenbedingungen kiinftig starker zu bertick-
sichtigen.

Der Ratgeber kann auf der Internetseite www.bvkm.de in
der Rubrik ,,Recht und Politik/Rechtsratgeber* kostenlos
heruntergeladen werden. In gedruckter Form ist er auBerdem
ab Ende Juli 2014 zum Preis von 3 Euro zu bestellen beim

bvkm

Brehmstr. 5-7

40239 Diisseldorf
verlag@bvkm.de

Telefon: 02 11 / 6 40 04 15

> Katja Kruse
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Zum Gedenken

Die Erwdhnung des Namens meines Kindes

bringt Trdnen in meine Augen,

bringt auch immer Musik in meine Ohren.

Wenn du wirklich mein Freund bist.

lass mich die wunderbare Musik seines Namens horen
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Zum Gedenken

Niklas Neubaue

* 09.09.1995 + 06.12.2013

Paul Dembinski

* 19.09.2004 +01.12.2013
aura Schulte

* 14.02.1995 04.01.2014

L—Illa Igonefeld

03.07.2013 + 07.01.2014
ennart Gotz
*(07.03.2008 +13.01.2014
Christian Kettler
*10.05.1992 +12.02.2014
Natalie Korpack
*06.12.1985 09.05.2014
Daniela

Daniela Heuten

*25.10.1998 03.06.2014

Jan Uwe Schrode

* 08.05.1991 02.09.2014
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Adressen

Martin Gierse

Silke Keller

Martina Asmus

Sabine Dartenne

Dr. Eberhard W. Meyer

Paul Quiter

Maren Wleklinski

Informationen zu unseren

Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten

finden Sie unter
www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinderhospizarbeit/unsere-ambulanten-kinderhospizdienste/
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Ambulante Dienste des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

Dienstnamen (und Eroffnungsdaten)

Region Aachen (02/2006)
Aschaffenburg/Miltenberg (06/2008)
Bonn (05/2005)

Dresden (04/2006)

Diisseldorf (06/2007)
Emscher-Lippe (05/2013)
Frankfurt/Rhein-Main (07/20086)
GieBen (02/2006)

Giittingen (07/2010)

Hamm (05/2011)

Region Hannover (01/2005) - in Kooperation ASB

Kassel (06/2006)

Kdln (04/2006)

Minden-Liibbecke (09/2005)

Qlpe (Geschaftsstelle des Vereins)
Padernborn/Hoxter (01/2006)
Kreis Recklinghausen (1/2005)
Rhein-Neckar (07/2006)
Rhein-5ieg (05/2005)

Siegen (07/2006)

Kreis Unna (09/2004)








