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Kinder- und Jugendhospizarbeit
ISt Gemeinschaftsarbeit

Den Deutschen Kinderhospizverein gibt es seit
26 Jahren und er ist in der Zeit von einer Eltern-
initiative zu einer grofRen Organisation gewachsen.

Vieles hat sich veréndert aber immer haben betroffene
Familienmitglieder, Ehren- und Hauptamtliche unterschiedlicher
Disziplinen gemeinsam gearbeitet und gestaltet. Jeder
brachte und bringt seine Kompetenzen ein, ohne die die
Arbeit nicht maéglich ware.

Im Jahr 2015 und 2016 haben wir im Verein ein Konzept
zum Umgang mit MRE (multiresistenten Erregern) erstellt.
Dabei standen die Anforderungen an die Begleitung, die
Kommunikation und die notwendige Hygiene im Vordergrund.
In dieses Konzept haben sich Experten der Pflege, Hygiene,
Hospizarbeit und vor allem viele betroffene Eltern intensiv
eingebracht.

Seit 2015 gibt es im Verein die Ansprechpartnerin fur
Geschwister. Sie entwickelt gemeinsam mit den Geschwistern
Projekte und Workshops, um den Themen der Geschwister

in der Arbeit einen Platz zu geben und sie damit starker Ein-
fluss auf die Ausgestaltung der Angebote nehmen zu lassen.
Diese Beispiele zeigen, dass die Expertise von Eltern und
Geschwistern in die Arbeit einflieBt.

Wir merken jedoch, dass es

fur Familien zunehmend schwie-

riger wird sich einzubringen.

Komplexere Vereinsstrukturen,

weniger Zeit oder fehlende

Mdglichkeiten modgen Griinde

dafir sein. Dennoch ist die

unmittelbare Einflussnahme

auf die Ausgestaltung unserer

Angebote eine wesentliche Sau-

le unserer Arbeit. Die Moglich-

keiten dafiir zu stéarken wird eine Herausforderung fur
die néchsten Jahre. Unser Wunsch ist es, dass erkrankte
Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene, deren Geschwister
und Eltern unsere Arbeit weiterhin pragen und ihr ihren
Stempel aufdriicken.

Wir werden nicht aufhéren bessere Moglichkeiten dafiir zu
schaffen.

lhr und Euer

Yl o

> Martin Gierse
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Hausbauplane: Ein neues Gebaude in Olpe

als zentrale Anlaufstelle

Wir werden fur unsere nationale Organisation
Deutscher Kinderhospizverein ein zentrales Gebaude
schaffen: Ein Haus und eine Anlaufstelle fiir unsere
Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkirzter Erkrankung und deren Familien,
fur unsere Mitarbeiter und fir interessierte Menschen
sowie Organisationen.

Das eigene Haus ist eine zukunftsfreudige Entscheidung und
eine groBe wirtschaftliche Herausforderung. Die kostenintensive
Verpflichtung uber Jahre hinweg erfordert eine sorgfaltige
Kalkulation des finanziellen Spielraums. Hierfir sind in
einigen Sitzungen die Vorarbeiten geleistet worden:

Durch den Arbeitskreis Finanzen in Zusammenarbeit mit
dem Betriebsrat, den Steuerberatern aus Wenden und
Recklinghausen, dem Finanzamt Olpe und dem Vorstand
des Deutschen Kinderhospizvereins. Jetzige Mietzahlungen
sowie Miterweiterung fir dringend benétigte zusatzliche
Biirordume sind berucksichtigt, um nicht in eine Kostenfalle
zu tappen.

ChDé?\ce

Die Mitgliederversammlung in der Jahreshauptversammlung im

April dieses Jahres hat einer Weiterarbeit zugestimmt. Dadurch
wird auf keinen Fall die finanzielle Absicherung fiir die Begleitung
fur unsere Familien eingeschrankt werden. Spendengelder bleiben
fir die soziale Arbeit erhalten.

Zum Traum vom eigenen Haus gehort das moglichst perfekte
Grundstick. ,,Ein Grundstiick ohne Hanglage und zentral sollte
es sein, eine soziale Anbindung an die Stadt Olpe*, so der
Wunsch. Bei der Suche nach dem passenden Bauland war die
Stadt Olpe sehr behilflich: Sowohl bei der Grundstiickssuche,
bei der Baureife, der Baugenehmigung als auch bei den Kosten.
Mit der Stadt Olpe haben wir einen verlasslichen Partner an
unserer Seite.

Die Auswahl des Architekten erfolgte nach dem Gesichtspunkt
von Planungen und Ausfihrungen anderer sozialvertraglicher
Bauten, die durch Vorzeigeobjekte belegt sind. Der hier
vorgestellte Entwurf Gberzeugt durch ein klar gegliedertes
Erscheinungsbild. Den gestiegenen Anforderungen an eine
energiesparende Bauweise kommt der einfache geometrische
Baukorper sehr entgegen. Das Dach, das aufgrund baubehdrdli-
cher Bestimmungen umgesetzt werden musste, prasentiert sich
mit den Vorteilen einer klaren Formensprache. Der quadratische
Grundriss ist optimal geeignet fir die Raumorganisation.

Damit treffen wir auch fir die Zukunft die richtige Wahl.

Durch integrierte Schiebeelemente lassen sich verschiedene
Arbeitsbereiche schnell und einfach voneinander abteilen

oder verbinden. Das Haus wird durch entsprechende Qualitét
Uberzeugen und gleichzeitig auf eine Veranderung der
Arbeitssituation vorbereitet sein. Trotz der zuriickhaltenden
Gestaltungsform des Gebaudes ladt das Haus zum Betreten

und Verbleiben ein. So transportiert der geschlossene Fassaden-
verlauf die Atmosphére weit ins Haus hinein.



Vorstand

Der Arbeitskreis fur Innen- und AuBengestaltung besteht
aus engagierten Mitarbeitern aus der Geschéaftsstelle

in Olpe und Familien, deren Beteiligung uns sehr wichtig
ist.

Das Gebaude préasentiert sich hell, bequem und selbstver-
standlich schwellenlos.

Offen und freundlich empfangt das Haus seine Besucher.
Inspirierende Gestaltungsideen durch harmonische Farben,
die Liebe zum Detail und kreative Ideen fir einen Raum fir
Familien werden von diesem Arbeitskreis vorgeschlagen.
So gibt es den Vorschlag, eine 6ffentlich zugangliche
Bibliothek einzurichten. Auch Lesungen kdnnen in diesem
Raum veranstaltet werden. Ein ,,Haus der Kinderhospiz-
arbeit”, so die Idee. Der AuBenbereich wird die inneren
Werte unserer wertvollen Arbeit in die Offentlichkeit
transportieren.

Zufriedenheit bei der Arbeit ist weder eine Selbstverstand-
lichkeit noch ein Selbstlaufer. Diesbezuglich arbeiten wir
mit viel Engagement an einer warmen Atmosphare im
neuen Geb&ude.

> Paul Quiter
> Dieter Acker
> Maren Wleklinski

Chbiience



10 Jahre 10.02
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10 Jahre ,,10.02 - Tag der Kinderhospizarbeit*

Bereits seit zehn Jahren macht der bundesweite
,»1ag der Kinderhospizarbeit* jeweils am 10. Februar
auf die Situation von Kindern mit lebensverkirzender
Erkrankung und deren Familien aufmerksam. So soll
das Thema Sterben und Tod von Kindern und Jugend-
lichen beispielsweise weiter enttabuisiert und die
Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit in
Deutschland bekannter gemacht werden.

Als Zeichen der Verbundenheit rufen wir Menschen dazu
auf, die griinen Bander beispielsweise an Fenstern, Koffern,
Autoantennen oder Baumen zu befestigen. Das gemeinsame
Band soll die betroffenen Familien mit Freunden und Unter-
stiitzern symbolisch verbinden.

Betroffene Familien, Initiativen, ambulante und stationére
Kinder- und Jugendhospizdienste, bzw. Hospize, machen
die Bevolkerung durch Aktionen auf den ,,Tag der Kinder-
hospizarbeit* und die Kinder- und Jugendhospizarbeit in
Deutschland aufmerksam.

ChD;%ce

So findet jahrlich eine zentrale Veranstaltung des Deutschen
Kinderhospizvereins an einem anderen Ort statt. Einige Impressi-
onen der vergangenen Jahre haben wir zusammengestellt.

Der Tag der Kinderhospizarbeit am 10. Februar

soll:

> Menschen fir ehrenamtliches Engagement gewinnen

> |deelle und finanzielle Unterstlitzer finden

> Das Thema ,,Tod und Sterben von Kindern und Jugendlichen*
enttabuisieren

Die Bedeutung des
griinen Bandes:

Das grune Band ist das
Symbol fiir den Tag der
Kinderhospizarbeit und
drickt die Hoffnung aus,
dass sich immer mehr
Menschen mit den
Kindern und deren
Familien verbunden.



10 Jahre 10.02
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5. S

Danke, Danke, Danke!

Wer die Entwicklung der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit in Deutschland begleitet hat, begegnete frih
Margret Hartkopf und Petra Stuttkewitz. Als Mitter
von Kindern mit einer lebensverkirzenden Erkrankung
haben Sie den Gedanken der Selbsthilfe in der Kin-
der- und Jugendhospizarbeit umgesetzt, sich viele
Jahre ehrenamtlich im Deutschen Kinderhospizverein
und spater in der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
engagiert.

Seit 1998 konnte ich dieses Engagement miterleben. Gern er-
innere ich mich an unsere ersten Arbeitskreise, in denen wir
Uber Inhalte der Kinderhospizarbeit und Formulierungen heftig
diskutiert haben. Wer hatte damals gedacht, dass das Wort
,.lebensverkiirzend* in den Duden eingetragen wird, es heute
mehr als 20 ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste unter
der Tragerschaft des Deutschen Kinderhospizvereines gibt und
er auf politischer Ebene mitredet. Gut kann ich mich an die
Eroffnung des ersten Dienstes im Jahr 2004 erinnern, an die
Leistung beider Frauen, im Jahr 2005 bundesweit weitere finf

ChDé?lce

Dienste zu planen und erdffnen. Dies alles zusatzlich zu allen
anderen Vorstandsaufgaben im Verein, aber besonders zusatzlich
zu allen Aufgaben in der eigenen Familie.

Mit lhrem Engagement

haben Sie die Weiterent-

wicklung des Vereins

vorangetrieben und die

Bedurfnisse der Familien

mit einem Kind oder

Jugendlichen mit einer

lebensverkiirzenden

Erkrankung erfragt.

Beide Frauen sprudelten

voller Ideen. Sie hérten

zu, planten und realisier-

ten Themen, die niemand

fur realisierbar hielt. Was beispielsweise aus der Idee, den Tag
der Kinderhospizarbeit auszurufen, bis heute dann wurde,
hatten viele am Anfang nicht fur méglich gehalten!

Mit der Grindung der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG und
ihrer Aufbauarbeit im Vorstand engagierten sich Margret Hartkopf
und Petra Stuttkewitz fur eine langfristige Sicherung der Kinder-
hospizarbeit. Wenn beide jetzt diese Aufgaben Ubergeben,
mochte ich die Gelegenheit zum Dank nutzen: Danke, dass

ich ein Stiick dieses Weges mitgehen durfte.

> Roswitha Limbrock



Ein ,,Glucksfall** fur

Verein und Stiftung

Als Kuratoriumsmitglied der Deutschen
KinderhospizStiftung hatte ich engen Kontakt
zu den Vorstandmitgliedern Margret Hartkopf
und Petra Stuttkewitz. In dieser Zeit habe
ich erfahren, wie sie sich seinerzeit fur

den Aufbau des Vereins eingesetzt haben,
und spéater auch fur den Aufbau der Stiftung.

Welches Wissen sie sich aneignen mussten, damit
Verein und Stiftung so aufgestellt wurden, dass es
mdglich wurde, den betroffenen Familien bestmdgliche
Beratung und Unterstiitzung anzubieten. Es war der
,.Glucksfall* fur Verein und Stiftung, diese beiden
Damen in dieser Konstellation zu haben. Sie waren
,,Lokomotiven* fir Verein und Stiftung.

Ich bitte richtig zu verstehen, dass ich in diesem
Zusammenhang von einem Glucksfall schreibe.

Diese geleistete Arbeit verdient allerhdchsten
Respekt, meine Hochachtung haben die Beiden
ohnehin. Mit ihrem Ausscheiden verliert die Stiftung
zwei Menschen mit einem enormen Wissen im Bereich
Kinder- und Jugendhospizarbeit und engagierte Vor-
standsmitglieder von unschatzbarem Wert. Ich génne
ihnen den langst verdienten Ruhestand, wiinsche Zeit
fur personliche Dinge, und danke herzlich fiir diese
Uber viele Jahre geleistete Arbeit, das unermidliche
Engagement. Nicht nur ich werde sie vermissen.

> Berthold Reinartz

Abschied

Im Abschied
Ist die Geburt
der Erinnerung.

(Salvador Dali)

Liebe Margret, liebe Petra,

als Vater einer Tochter mit lebensverkirzender
Erkrankung bin ich Euch unendlich dankbar fir
Eure so lange und erfolgreiche Arbeit. Es ist fur
mich fast unbegreiflich, wie man so etwas schaffen
kann, obwohl ihr beide selbst Betroffene wart und
seid. Das geht nur, wenn man zutiefst tiberzeugt
vom Sinn seiner Arbeit ist.

Durch Euch ist das Anliegen der Stiftung immer sehr
authentisch transportiert worden. Ihr seid ein ganz groBes
Stuck Glaubwirdigkeit, nebenbei auch noch zwei sehr starke
und professionelle Frauen, die sich in Sachen Kinder- und
Jugendhospizarbeit auskennen, wie kaum jemand anderes
und denen keiner so schnell die ,,Butter vom Brot nimmt*.

Ehrenamt ist unverzichtbar, aber es darf nichts kosten - lhr
kennt dieses Grundprinzip nur zu gut - Ehrenamt ist in erster
Linie ein Amt in gefuhlter Verantwortung fir andere. Diese
Verantwortung habt Ihr Giber viele Jahre fir viele Familien
getragen, dafiir ganz herzlichen Dank im Namen der Eltern
und der betroffenen Kinder.

Auf der Griindungsstiftungsfeier im Jahr 2007 habt Ihr Menschen
gesucht, ,,die die Ideen des Kinderhospizgedankens unterstiitzen,
die sich einsetzen fur die erkrankten Kinder und ihre Familien,
die helfen die politischen Ziele umzusetzen. Menschen, die
die Stiftung mit ihren Worten, mit ihren Ideen, mit ihren
tatkréftigen Handen unterstitzen.*

Wir haben Sie damals schon gehabt, diese Menschen:
Das wart lhr!

Es ist mir eine Ehre, Euch dafiir Danke sagen zu dirfen.
Ihr habt GroBartiges geleistet!

> Thomas Trappe

Zur Person

Name: Thomas Trappe
Alter: 54

Tétig als: Mensch

Mein Lebensmotto:
Es kommt nicht darauf an,
mit dem Kopf durch die

Wand zu gehen, sondern

mit den Augen die Tir zu finden.

Mein Lieblingsplatz: K 1100 RS (Motorrad)
Mein Lieblingskinderbuch:

Der Mann mit

der Ledertasche




Neuerdoffung

Neuer ambulanter

Kinder- und Jugend-
hospizdienst Stdliches
Munsterland

Der Standort Haltern am See deckt die Nachfrage
im landlichen Raum ab

Seit der Eroffnung des ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienstes im Kreis Recklinghausen im
Jahr 2005 werden auch Familien im eher landlich
gepragten Munsterland begleitet.

Der Recklinghéuser Dienst erreicht in seinem Einzugsgebiet
immer mehr betroffene Familien. Parallel dazu ist die Anzahl
der ehrenamtlich Engagierten ebenfalls stetig angestiegen.

Im Dezember 2015 wurden 26 Familien mit 30 erkrankten
Kinder und Jugendlichen begleitet. Die Anzahl der ehrenamt-
lichen Mitarbeiter néherte sich den 50. Alle betroffenen Familien
sollen Begleitung durch ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter erfahren. Da ist unser Auftrag. Die Ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienste sollen jedoch nicht Verwaltungen
ahneln, die Menschen und Féalle weitestgehend nach Aktenlage
managen. Der Deutsche Kinderhospizverein begegnet diesem
Widerspruch, indem er die Weiterentwicklung seiner ambulanten
Angebote unter anderem durch die Schaffung neuer Standorte
ermoglicht und damit das Uberschaubare sowie Vertraute eines
ambulanten Dienstes erhalt.

In den ersten Uberlegungen zu einem neuen Standort wurde

sehr schnell deutlich, dass es im Ruhrgebiet eine flachendeckende
Versorgung mit Angeboten der ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizarbeit gibt. Vier ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienste im Ruhrgebiet gehéren zum Verein, zwei weitere
Dienste gibt es in anderer Tragerschaft.

Gleichzeitig tauchten in den ersten Planungen Fragen auf,
die seit der Dienstgrindung die Begleitung von Familien im
angrenzenden Minsterland betrafen: Weite Wege und breit
gestreute Netzwerkstrukturen haben die Arbeit des Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes im Kreis Recklinghausen
in dieser Region immer erschwert. Die am nérdlichen Rand
des Ruhrgebietes gelegene Kleinstadt Haltern am See stellt
fur die Industrieregion Ruhrgebiet das Tor zum landlich
gepragten Miinsterland dar. Damit ist Haltern ein Standort,
der unsere Arbeit im Ruhrgebiet unterstiitzend begleiten
kann, gleichzeitig aber auch den lange vernachldssigten
landlichen Raum zwischen Recklinghausen und Minster
abdeckt. Die Idee vom Ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienst Siidliches Miinsterland war geboren.

Cﬁg?ce
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Zur Person
Name: Yvonne SteinbuB
Alter: 36

Seit 1. Mai 2016 tatig als:
Koordinatorin

Konkreter wurden diese
Ideen am 1. Mai 2016 mit
meiner Einstellung. Ich
stamme aus Haltern am
See, bin erfahrene Kran-
kenschwester und lber-
nahm mit groBer
Begeisterung die Leitung
des neu entstehenden
Dienstes als Koordinations-
fachkraft. Die Reckling-
héuser Kollegen halfen

in der Einarbeitungsphase. Schnell wurden dann auch erste
Kontakte zu Familien aufgenommen und ein erster Kurs fir
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter fur Sommer
2016 eingeplant. Auch habe ich erste Arbeitskontakte zu
umliegenden (Hospiz-)Diensten gesucht. An Runden Tischen
und in Einzelgespréachen mit Koordinator/innen wurden
sowohl ich, als auch das neue Angebot des Deutschen
Kinderhospizvereins positiv aufgenommen. An kontinuierlichen
Vernetzungsangeboten wird momentan gearbeitet. Parallel
dazu werden Burordume in Haltern am See gesucht, die
voraussichtlich Anfang 2017 feierlich eréffnet werden
kénnen.

Mein Lebensmotto:
,.Der kiirzeste Weg
zwischen zwei Menschen

ist ein Lacheln*

Mein Lieblingsplatz: Die Hollywood-
schaukel in meinem Garten.

Mein Lieblingskinderbuch:

,.Die Schule der magischen Tiere*

Wer sich als Familie, Ehrenamtliche/r oder Unterstitzer
fur die Arbeit und Entwicklung des Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienstes Sudliches Minsterland interessiert,
kann gern Kontakt zu mir aufnehmen:

Yvonne SteinbuB

(Koordinatorin)

Mobil: 0160 - 1744561

E-Mail: yvonne.steinbuss@deutscher-kinderhospizverein.de

> Yvonne SteinbuB /Jens Schneider



Aktion

Ein Baum als Zeichen der Erinnerung an die

verstorbenen Kinder

Im Oktober 2015 kamen Eltern aus der Grindungs-
zeit des Vereins in Olpe zusammen, um gemeinsam
einen Baum als Zeichen der Erinnerung an ihre
verstorbenen Kinder zu pflanzen. Denn vor nunmehr
Uber 25 Jahren waren es die Kinder mit lebensver-
kurzender Erkrankung, die ihre Eltern motiviert

und auf den Weg geschickt haben, den Deutschen
Kinderhospizverein zu griinden.

Welche Bedeutung hat der Baum fiir Eltern? Wir haben Mutter

Liz Volk gefragt. Ihre Antwort: ,,Bei diesem Baum kommt

nicht nur die Schonheit jedes einzelnen jungen Blattes zur
Geltung, sondern auch das Laubwerk insgesamt, diese wun-
derbare Gemeinschaft aller Bléatter. Die Geschichte unserer
groBen Kinderhospizfamilie ist in seinem Innern, in den Ringen
festgeschrieben, in der Form, wie sie von der Natur geschaffen
wurden. Die Wurzeln des Baumes geben Halt und ernadhren die
jungen Triebe.*

Eine Symbiose von Natur und Kunst

Der Gingko-Baum wird von einem Kunstwerk des Hamburger
Klnstlers Piet Morgenbrodt umrahmt. Hinter dem Vereinsge-
baude an der BruchstraBe gehen nun Kunstwerk und Baum eine
Symbiose ein und verbinden sich zu einer Erinnerungsstéatte.
,.Die Leid-Erfahrung war ein wesentlicher Ausgangspunkt fiir
meine Arbeiten. Der Blick nach vorn, die Suche nach Sinn und
Glick birgt ein immer wieder spannendes Potential. Dabei ist
die Natur mit ihren Zyklen, Metamorphosen und phantastischen
Kreationen immer wieder Quelle der Inspiration*, sagt Piet
Morgenbrodt Uber seine Arbeit.

> Silke Keller

Die Symbolik des Ginkgo-Baums

Der Gingko-Baum ist seit jeher ein Symbol der
Hoffnung, der Freundschaft, der Anpassungsfahigkeit,

ja der Unbesiegbarkeit. Er gilt als Mittler zwischen
Vergangenheit und Gegenwart, Geist und Natur.
Charles Darwin bezeichnete ihn als ,,lebendes Fossil*“.

Der Facherblattbaum wird bis zu 40 Meter hoch,
erreicht einen Umfang von 10 oder gar 16 Metern.
Ein Alter von mehr als 1000 Jahren ist fur ihn keine
Seltenheit, im Reich der Mitte existieren sogar noch
Exemplare, die 4000 Jahre alt sind. Der Ginkgo ist
der Urvater aller Baume.

11



Zum Gedenken

DU
bist
Erinnerung

DU

bist
mehr als Erinnerung
unendlich viel mehr

DU bist
Licht Liebe
lebendig
In unseren Herzen
In unserem Sein

Anne Loffler
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Begleitung

Unterschiedliche

Kulturen -
voneinander lernen

,»Wahrlich, einer der besten Gottesdienste ist,
einen kurzen Besuch einem Kranken zu gestatten*

- Prophet Muhammad.

Krankheiten erleben wir oft und die beste Medizin ist - wie wir
aus unserer Kindheit wissen - Pflege, Liebe und Zuneigung.

2011 wurde ich das erste Mal mit einer lebensverkirzenden

Krankheit aus dem engeren Familienkreis konfrontiert. Der Kérper " i 1t o |

als Gottes Leihgabe musste nun intensiver gepflegt und von Fach- Zur Person

kréften behandelt werden. In der tiirkisch-islamischen Kultur Name: Sara Manavbasi

werden - wie in der deutschen Kultur auch - lebensverkiirzt Beerdigungen von Alter: 18

erkrankte Kinder umso mehr gehegt, gepflegt und umsorgt. Muslimen unterscheiden | =ik EsesEae e e T el el
Die Gemeinde unterstiitzt die Betroffenen mit Bittgebeten, sich deutlich von denen | s UELE EEIECD

aber das Leben geht normal weiter. im Christentum: Sobald | /e S SR A Re iy
B e e e jemand verstirbt, wird Mein Lieblingskinderbuch: ,WeiBt du

eigentlich wie lieb ich dich hab?“

dieser zuerst rituell
gewaschen, in ein
weiBes Leinentuch
(=,.,Kefen*) gewickelt und zum Transport in einen einfachen
Sarg gelegt. Mit dem Thema Sarg geht der Islam anders um:
Damit sowohl der finanzielle Status nicht erkannt wird und
auch alles so schnell wie méglich biologisch abbaubar ist,
sollte der Leichnam nicht im Sarg beerdigt werden. Da der
Tod immateriell ist, wird auf Grabgeschenke/-beigaben und

,,Allah hat keine Krankheit herabkommen lassen, ohne dass Er
fur sie zugleich ein Heilmittel herabkommen lieR* lautet ein
weiterer Ausspruch unseres Propheten - es gibt also eigentlich
auch immer Hoffnung auf Unterstitzung und Beistand; Aber wenn
es einen personlich trifft, kommen (vor allem bei Jungeren) statt
Hoffnungen eher Fragen auf:

Zum einen Fragen des Alltags wie: Wie kann/darf/soll ich mich
verhalten? Ist das ansteckend? Woher kommt das?

Als auch Fragen spiritueller Natur: Was passiert mit Kindern, Grabschmuck (inkl. Kleidung und Schnittblumen) verzichtet.
wenn sie sterben? Wie konnen Eltern so etwas ertragen? Wie Eine Feuerbestattung ist nicht erlaubt.
laufen islamische Bestattungen ab? Gibt es spezielle Regelungen
bei Kindern? Unmittelbar vor der Beerdigung wird in der Gemeinde das
Totengebet verrichtet, dazu gehért auch, dass Anwesende
Mit all diesen Fragen und auf der Suche nach Antworten traf dem Toten verzeihen. Wahrend der Beerdigung wird laut
ich auf eine gute Bekannte die bereits ehrenamtlich im Ambu- fur die Person gebetet. Es darf leise geweint werden,
lanten Kinder- und Jugendhospizdienst in Bonn tatig war. Mein auch wenn dies nicht gut angesehen ist, da der Tod nach
Interesse war geweckt - ich war jedoch damals noch zu jung. islamischer Auffassung das Ende der Prifung und der Beginn
Im April dieses Jahres begann nun eine neue ,,Schulung® fir des ewigen Lebens ist.
Interessierte zur Ehrenamtsarbeit - jetzt bin ich schon 18, jetzt
darf ich mitmachen! Ich bin glucklich, dass ich mit dieser Arbeit im Hospiz
viele wertschatzende und sensible Menschen kennengelernt
Mit groBer Freude nehme ich an den Schulungen teil. Im Laufe habe, und wir uns gegenseitig bereichern. Beispielsweise,
dieser Stunden sind mir schnell Unterschiede zu meinem Kultur- indem wir die Unterschiede in der Trauer- und Beerdigungs-
kreis aufgefallen und ich habe viel tber deutsche Bestattungs- kultur voneinander lernen.

rituale und deren Umgang mit Krankheit und Tod lernen kénnen.

> Sara Manavbasi
Aufgewachsen in einem turkischen Kulturkreis - in dem sich die

Todesnachricht bewusst schnell verbreitet, damit moglichst viele
Menschen das Trauerhaus besuchen, um Beistand zu leisten und
Anteil zu nehmen - habe ich daher nicht wenige Trauerhauser
besucht. Jeder Gast bringt etwas zu Essen mit. Dann darf
zusammen Uber die verstorbene Person (nur Gutes!) geredet
werden; hauptséachlich wird im Koran gelesen und Bittgebete
aufgesagt.

Chﬁue
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,Was vor uns liegt ...*

Nicole Schiirmann arbeitet als Praxisstudentin im
Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Koln

.. und was hinter uns liegt, sind Kleinigkeiten im
Vergleich zu dem, was in uns liegt. Und wenn wir das,
was in uns liegt, nach auBen in die Welt tragen, geschehen
Wunder.“*

Diese Zeilen des Philosophen Thoreau habe ich wahrend

eines Hausbesuches im Wohnungsflur einer Familie entdeckt,
die von unserem Team des Ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes Kdln Sud begleitet wird. Der Spruch des
Philosophen lieB mich schlagartig ein warmendes Vertrauen
spuren. Ich fuihlte ein Stiick der inneren Starke, die die Kinder,

Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzenden

Erkrankungen und ihre Familien, die ich bisher kennengelernt
hatte, nach auBen tragen. Seitdem sind die Zeilen auch ein
wenig zu meinen geworden.

Von Haus aus Altenpflegerin, bin ich seit Sommer 2015 im
Rahmen meines Studiums der Sozialen Arbeit im Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst (AKHD) tatig. Nun kann man
sich zu Recht fragen, wie ich als Altenpflegerin an die Kinder-
und Jugendhospizarbeit geraten bin. Das passt ja irgendwie
gar nicht zusammen. Dieser Meinung bin zumindest ich gewe-
sen, als mich der Gedanke an die Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit nicht mehr losgelassen hat. Allerdings setzt sich alles
wie ein buntes Puzzle zusammen. Das Thema Sterben, Tod
und Trauer beschéftigt mich schon seit langer Zeit und meinen
Studienschwerpunkt habe ich auf die in der Gesellschaft noch
weithin tabuisierte Hospizarbeit gelegt. Mein Entschluss, vor
drei Jahren als ,,alte Schachtel* und alleinerziehende Mutter
von zwei S6hnen ein Studium zu beginnen, schien nicht nur
mir selbst zunéchst sehr gewagt, flgt sich aber - genau wie
ein passendes Puzzlestiickchen - in die bunten Entscheidungen
des Lebens ein.

Meine Zeit als Altenpflegerin schien fur mich einfach vorbei

zu sein und ich hatte groBe Lust, mit jungen Menschen und
ihren Familien zusammen zu sein und von ihren Lebenswelten
zu erfahren. Ich habe mich riesig gefreut, als die Zusage fur
mein Praxisjahr vom AKHD gekommen war. Gleich mit dem
Kennenlernen der dortigen Koordinatorin und den ehrenamtli-
chen- und hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
fuhlte ich mich wertgeschatzt und angekommen. Es gibt
wenige Situationen im Leben, in denen ich mich von Anfang
an so wohl gefiihlt habe - diese war eine davon. Mein Eindruck
nach den ersten Praxistreffen war, dass jeder einfach so kommen
konnte, wie er war: Ohne Schnick-Schnack und mit jedem
individuellen Befinden willkommen. Das schaffte sofort eine
familidre Atmosphére.

Besonders beeindruckt hat mich der erste Hausbesuch mit

meiner Koordinatorin bei einem Jungen mit lebensverkiirzender

Erkrankung und seinen Eltern hier in KéIn. Der vierjahrige M.

musste Uber seine Magensonde Medikamente erhalten. Da die
Mutter ,,alle Hande voll*“ zu tun hatte - sie hielt ihren Sohn in
den Armen und die Tropfenflasche in den Handen - fragte ich,

wie ich ihr helfen konnte. Sie antwortete: ,,Wenn Sie mochten,
kénnen Sie M. einen Moment halten, damit ich ihm die Tropfen

geben kann.*

Begleitung

Und wie ich mochte!

Dieser Moment war

getragen von Warme.

Das, was M. in sich

tragt, begegnete mir

ganz unverblimt auch

in dem Vertrauen,

das er und seine Mutter

mir geschenkt hatten. Nachdem ich M. 15 Minuten lang ge-
halten hatte, waren meine Arme eingeschlafen. So bekam
ich einen kleinen Eindruck davon, welche auch kérperlichen
Herausforderungen viele Familien haben.

Im Herbst endete meine Studienzeit hier im AKHD Koln.

Ich habe erfahren, dass Kinder- und Jugendhospizarbeit nicht
nur traurig und ,,schwer* ist, wie es sich mein Freundeskreis
und meine Studienkollegen vorstellen. Unsagbar wichtig ist
es mir in die Gesellschaft hinauszutragen, wieviel Freude,
wieviel Lachen und wieviel an Lebensbegleitung mit der
Kinder- und Jugendhospizarbeit verbunden sind. Zum Gliick
brauche ich nicht ganz von ,,meinem‘ Team Abschied nehmen:
Ich werde dem AKHD als ehrenamtliche Mitarbeiterin erhal-
ten bleiben.

> Nicole Schiirmann

Chbiknce
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Ehrenamtsrat

Ein starkes Beratungsgremium ftr den Vorstand

Der Ehrenamtsrat hat vielseitige Aufgaben und
Funktionen

Wir als Ehrenamtsrat vertreten die Interessen der Ehren-
amtlichen und sind Beratungsgremium fiir den Vorstand.

Die Amtszeit des Ehrenamtsrates des jeweiligen Kinder-

und Jugendhospizdienstes (AKHD) betragt drei Jahre,

die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen der Deutschen
Kinderhospizakademie (DKHA) wahlen die Vertreter fur
Jeweils ein Jahr. Aus seiner Mitte wahlt der Ehrenamtsrat
mindestens zwei, hochstens drei Sprecherinnen oder Sprecher
fur die Dauer von zwei, beziehungsweise drei Jahren, die den
direkten Kontakt zum Vorstand halten. Momentan sind dies
Ina Bangemann und Wolfgang Briinker.

Unsere Ziele sind klar definiert: Wir vertreten die Interessen
der derzeit mehr als 800 ehrenamtlichen Mitarbeiter im
Deutschen Kinderhospizverein. Wir beraten zudem den
Vorstand und tauschen uns im Dialog mit ihm zu allen
grundlegenden Fragen ehrenamtlichen Engagements in

der Kinder- und Jugendhospizarbeit aus.

Chi?u:e
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Und letztlich sorgen wir dafiir, dass die im Ehrenamtsrat
besprochenen Themen auch die ehrenamtlich aktiven Mit-
arbeiter erreichen und sie auf dem aktuellen Kenntnisstand
sind.

Unsere Aufgaben sind ebenso vielféltig wie vielseitig.

So nehmen wir an einer jahrlich stattfindenden zweitagigen
Klausurtagung teil. Auch bei der Jahreshauptversammlung
des Deutschen Kinderhospizvereins sitzen wir mit am Tisch
und bringen uns aktiv ein. Das bundesweite Seminar der
DKHA fur ehrenamtliche Mitarbeiter ist ebenso fest in unse-
rem Terminkalender verankert. Regionale und tiberregionale
Veranstaltungen gehoren ebenfalls zu unserem Programm.
In der Ehrenamtspost berichten wir Giber Neuerungen, Pléane
und Ideen.

Wir konnten bislang viel bewegen! Ein kleiner Einblick:

> Teilnahme und Mithilfe bei den zentralen Veranstaltungen
zum Tag der Kinderhospizarbeit in Dresden und Olpe

> Verkaufsstand der vom Ehrenamtsrat entworfenen Kleidung
am Geburtstagsfest des Deutschen Kinderhospizvereins im
Tanzbrunnen in Kéln und Verkauf der Kleidung tber die
AKHD und bei Angeboten der DKHA

> Einbeziehung bei der Entwicklung eines Interventionsplanes
fur Krisensituationen von Koordinationsfachkraften und
ehrenamtlichen Mitarbeitern.



Im Ehrenamtsrat sind derzeit folgende Vertreter zugehorig:
Ina Bangemann (AKHD Recklinghausen),

Riccardo Breuer (AKHD Aachen),

Wolfgang Brinker (AKHD Dusseldorf),

Alexandra Funfack (AKHD Frankfurt/M.),

Renate Kirsch (AKHD Siegen),

Uwe Klein (AKHD Emscher-Lippe Gladbeck),

Brigitte Kuhn (AKHD Aschaffenburg/Miltenberg),

Susanne Loges (AKHD Paderborn/Hoxter),

Barbara Paduch (AKHD Unna),

Christian Schabacker (AKHD Kassel),

Rita Schirp (AKHD Koln - Team Ost)

und Elena Schonenstein (Deutsche Kinderhospizakademie).

Wir freuen uns sehr, wenn auch Sie sich aus der Geschaftsstel-
le in Olpe, in Ihrem AKHD oder der DKHA als Ehrenamtsrétin
oder Ehrenamtsrat zur Verfiigung stellen und die Interessen
der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen |hres Arbeitsbereiches
vertreten.

Wirken Sie mit am gemeinsamen Ziel unseres Vereins - der
Begleitung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkiirzender Erkrankung und ihren Familien auf
ihrem Lebensweg und dartber hinaus!

Wir vertreten die Interessen
der derzeit mehr als 800
ehrenamtlichen Mitarbeiter im
Deutschen Kinderhospizverein!

Ehrenamtsrat

Kontakt:

Der Ehrenamtsrat steht allen ehrenamtlichen Mitarbeiterin-
nen jederzeit zur Verfiigung:

> per Telefon unter der Mobilfunk-Nr.: 01522-8986059
> per E-Mail: Ehrenamtsrat@deutscher-kinderhospizverein.de
sowie

> personlich als
Ansprechpartner

> Christian
Schabacker

Woussten Sie schon, dass unsere
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter im Durchschnitt
einmal pro Monat um den Erdball
(40.000 Kilometer) fahren?

In 2015 sind so 159.096,04 Euro
an Reisekosten entstanden, die
der Deutsche Kinderhospizverein
gern Gbernimmt.

Chbiience
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Elternrat

Engagierte Eltern gesucht!

Bereits im Oktober 2010 hat der damalige Vorstand
des Deutschen Kinderhospizvereins, bestehend aus
Margret Hartkopf, Tanja Korte und Petra Stuttkewitz,
Uberlegungen zu einem Elternrat in die Wege geleitet,
ganz dem Teamgedanken folgend. Auch - um bei einem
weiter wachsenden Verein - gemeinsam unseren
Grundauftrag sicher zu stellen: Die Begleitung der
Familien mit lebensverkirzenden Kindern, Jugend-
lichen oder jungen Erwachsenen.

Es hat dann noch ein halbes Jahr gedauert, bis die Griin-
dungssitzung des Elternrates stattfand. In jedem ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst sollte es ein bis zwei Eltern-
vertreter fur den Elternrat geben. Aus allen Elternvertretern
sollten dann zwei bis drei Sprecher des Elternrates gewahlt
werden, die sich regelmaBig zweimal jahrlich mit dem Vor-
stand treffen, damit die Wiinsche, Bedurfnisse und Anregungen
der Familien in die Vereinsarbeit einflieBen konnen.

In der Mitgliederversammlung im April dieses Jahres sind die
amtierenden Sprecher des Elternrates Claudia Winter und
Matthias Nowak zurtickgetreten. Der Vorstand bedauert dies
sehr und dankt beiden fir ihre konstruktive Mitarbeit im
Verein. Auf ihre Initiative hin gibt es ein Webforum, zu dem
alle Familien, die Mitglied im Deutschen Kinderhospizverein
sind, einen Zugang erhalten haben um sich dort auszutauschen
und Informationen zu erhalten. Es wird Fortbildungen fir
Koordinatoren/innen im Sozialrecht geben, um Eltern bei
Behdrdengangen besser beraten zu kénnen. Auch dieser
Wunsch wurde vom Elternrat an den Vorstand heran getragen.

CthiJ%ce

18

Dem Vorstand ist der
Elternrat sehr wichtig,
denn er ist ein unverzicht-
bares Beratungsgremium
fur uns. Deshalb ist ein
Ausbau dieses Engagements
von groBer Bedeutung,
damit wir Wiinsche und
Kritik erfahren und
aufnehmen konnen.

Denn die Familien mit den lebensverkirzend erkrankten
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen sind unsere
Auftraggeber. Sie gestalten entscheidend die Zukunft des
Deutschen Kinderhospizvereins mit.

> Maren Wleklinski

Denn die Familien mit den
lebensverkirzend erkrankten
Kindern, Jugendlichen und

jungen Erwachsenen sind
unsere Auftraggeber.




Familien mit Migrationshintergrund in der Kinder- und Jugendhospizarbeit

Die Begleitung von Kindern mit lebensverklurzender
Erkrankung und ihren Familien orientiert sich immer
an deren individuellen Bedirfnissen. Braucht es fur
die Kooperation mit Kindern mit Migrationsgeschichte
andere oder zusatzliche Kompetenzen? Reicht unser
Wissen aus und wie erlangen wir neue Erkenntnisse?
Dieser Beitrag ladt dazu ein, sich auf eine Reise zur
eigenen Haltung zu begeben und die Frage anschlie-
Rend selbst zu beantworten.

In Deutschland leben Menschen aus mehr als 170 Landern. Mit

22 Prozent machen sie nahezu ein Viertel der Bevolkerung aus.

Bei Kindern unter 16 liegt die Zahl deutlich héher, in Stadten
wie Frankfurt am Main zum Beispiel bei 50 Prozent. Migrations-
hintergrund, so definiert es das Mikrozensusgesetz, haben
»alle nach 1949 auf das heutige Gebiet der Bundesrepublik
Deutschland Zugewanderten, sowie alle in Deutschland gebo-
rene Ausléander und alle in Deutschland als Deutsche Gebore-
ne mit zumindest einem nach 1949 zugewanderten oder als
Auslander in Deutschland geborenen Elternteil .1

Was in der Statistik vermeintlich homogen erscheint, zeichnet
sich im Alltag durch viele weitere Vielfaltsfaktoren aus.

Da gibt es Studenten, Arbeitnehmer, Geflohene, Aussiedler,
nachziehende Familienangehorige und andere. Die Griinde
fur ihren Aufenthalt hier sind unterschiedlich, ihr Zugang

zu Bildung, ihre soziale Lage, ihre Traume und Wiinsche,

ihr Zugang zu Religionen und ihre Weltanschauungen. Ihre
Lebensentwiirfe, ihre Bilder von Krankheit und Gesundheit,
vom Leben und Sterben kénnen sich selbst dann unterschei-
den, wenn sie aus dem gleichen Dorf stammen - genauso wie
in deutschen Familien. ,,Migrationshintergrund* ist also ein
Ordnungskriterium, das fir die Statistik hilfreich sein mag,
fur zwischenmenschliche Beziehungen jedoch nicht zielfih-
rend ist. Manche Menschen sind - gleichgultig, ob hier geboren

1 statistisches Bundesamt, Fachserie 1 Bevolkerung und Statistik 2013

2 Gudrun Wansing: Behinderte Migranten - Migrierte Behinderte, S. 4-9, www.lebenshilfe.de/Migration-und-behinderung/Fachtagung2015/

oder noch selbst gewandert - stolz auf ihren Migrations-
hintergrund, andere mochten am liebsten gar nicht darauf
angesprochen werden. Sie definieren sich selbst als einheimisch,
zweiheimisch, frankfurterisch oder westfélisch mit marokkani-
schen Wurzeln, als deutsche Tirken oder spanische Deutsche
... und das ist gut so.

Der Begriff ,,Mensch mit Migrationshintergrund verallge-
meinert und schlieBt aus. Wird er dann noch in Verbindung
mit einem Kulturbegriff verwendet, der Menschen in weitere
Schubladen steckt (,,der Macho*, ,,die Tirkin“) wird kinstlich
ein ,,Wir* und ,,die Anderen* konstruiert. Im Extremfall kann
das dazu fiihren, Ungleichbehandlung zu begriinden und zu
rechtfertigen.

Zu Menschen mit Migrationshintergrund, die lebensbedrohlich
oder lebensverkiirzend erkrankt sind, gibt es keine belastbaren
Zahlen. Selbst die Zahl der Menschen mit Migrationshintergrund
und Behinderung ist ungenau, der Mikrozensus 2014 erfasste
864.000 Personen. Geht man davon aus, dass Behinderungen
bei Menschen mit Migrationshintergrund ahnlich verteilt sind
wie bei Deutschen, misste die Zahl allerdings bei 2 Millionen
liegen.2

Doch ungeachtet statistischer Spitzfindigkeiten: Kinder mit
Migrationshintergrund und ihre Familien nutzen die Angebote
der Kinder- und Jugendhospizdienste, in einigen Regionen
(wie im Raum Koln) mehr, in anderen weniger. Die Kinder-
und Jugendhospizarbeit ist von ihrem Selbstverstandnis her
offen fir alle. Dennoch stellt sich die Frage, wie interkulturell
geodffnet die Dienste und Einrichtungen tatsachlich arbeiten.
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Gastbeitrag

Unter interkultureller Offnung versteht man den Prozess, den
Einrichtungen und Dienst durchlaufen, um sich so aufzustellen,
dass ihre Angebote alle Menschen mit Migrationshintergrund
entsprechend ihrem Bevélkerungsanteil erreichen kénnen.

Es reicht also nicht aus, dass alle kommen dirfen, sie miissen
es auch kénnen. Deshalb sollten sich Einrichtungen und Dienste
fragen, was sie tun kénnen, um ihre Angebote bekannt zu
machen und zur Nutzung einzuladen.

Der Prozess der interkulturellen Offnung umfasst drei Ebenen:

> die strukturelle Ebene von Angeboten, Leitbildern,
Finanzierung, Personalpolitik, rechtlichen Rahmenbedingun-
gen, Werbung

> die professionelle Ebene von Methodik und Didaktik,
Fachwissen und Reflexion

> die personliche Ebene von eigenen Erfahrungen,
Einstellungen und Bewertungen

Was kdnnten Dienste, was kann der Einzelne tun? Lésungen,
die fur alle gelten, gibt es nicht. Es gilt, fur jeden Dienst und
jede Einrichtung gesondert hinzuschauen und zu besprechen,
was gebraucht wird und sinnvoll ist. Daher sind dies nur Vor-
schlage.

Auf der strukturellen Ebene zum Beispiel:

> eine grundliche Sozialraumanalyse: Wer lebt in diesem
Sozialraum, wer braucht was?

> Kooperation mit Migrantenselbstorganisationen,
Migrationsdiensten, Gemeinden

> Gewinnung von Haupt- und Ehrenamtlichen mit
Migrationshintergrund und vielféltigen Ressourcen,
die auch fir die Begleitung von Menschen ohne
Migrationshintergrund eingesetzt werden

> Flyer in der Herkunftssprachen und/oder in leichter
Sprache und Nutzung der Medien, die in
Migrantencommunities akzeptiert sind

> Einstellung von Finanzmitteln fiir Ubersetzer

Sie definieren sich selbst als
einheimisch, zweiheimisch,
frankfurterisch oder west-
falisch mit marokkanischen

Wurzeln, als deutsche Turken
oder spanische Deutsche
... und das ist gut so.

Auf der professionellen Ebene zum Beispiel:

> Fortbildung der Fachkréafte zu unterschiedlichen religiésen
und gesellschaftlichen Konzepten von Krankheit, Behinde-
rung, Tod und Trauer

> Schulung in interkultureller Kommunikation, Wissensver-
mittlung zu Migrationsgeschichte und Diskussionen um
die Gestaltung der Zuwanderungsgesellschaft

> Anregung von Selbstreflexion zu eigenen Rollen- und
anderen Bildern

> Kultursensible Uberarbeitung von Anamnese - und anderen
Dokumentationen

> Supervision und kollegiale Beratung, in denen der
Perspektivwechsel gelibt wird

Auf der personlichen Ebene zum Beispiel:

> Erkennen und Hinterfragen der eigenen Haltungen und
Werte

> Zuschreibungen vermeiden und eine fragende, empathische
Haltung einnehmen

> Sensibel sein fir Machtasymmetrien: Spreche ich aus
der Position eines Mehr- oder Minderheitsangehdrigen,
Ube ich gerade Macht aus?

Mitarbeitende in der

Kinder- und Jugend-

hospizarbeit brauchen

zudem interkulturelle

Kompetenz, also die

individuelle Fahigkeit,

kompetent auf die

Lebenslagen von

Familien mit Migra-

tionshintergrund

einzugehen. Sie

beinhaltet neben

Empathie, Dialog-

orientierung und

Individualisierung

,.die Sensibilisierung fir Wahrnehmungs- und Veranderungs-
prozesse in der Interaktion mit Menschen, die eine andere Art
des In-der-Welt-Seins haben als man selbst*.3

Ich méchte Sie gerne dazu ermutigen, in der Kooperation

mit Familien mit Migrationshintergrund immer wieder die
richtigen Fragen zu finden, anstatt die Antworten bereits

zu kennen. Bleiben Sie selbstreflexiv: Warum komme ich zu
meiner Haltung, wodurch wurde sie gepragt? Muten Sie sich
und anderen zu, eigene Gewissheiten an die Seite zu stellen
und vertrauen Sie sich ungewohnten/neuen Sichtweisen an.
Entwickeln Sie gemeinsam passgenaue Losungen fiir jedes ein-
zelne Kind/jede einzelne Familie - so wie bisher auch.

> Sabine Kriechhammer-Yagmur

3 Gari Pavkovic: Interkulturelle Jugendhilfe, 2000



Wir kennen ihr Gesicht aus dem Tatort und vielen
Fernsehfilmen. Auch im Kino ist Jasmin Schwiers zu
sehen. ,,Schatz, nimm Du sie*, heil’t die Komddie.
Filmstart ist im Februar 2017. Ein Drehbuch hat die
34-Jahrige auch selbst geschrieben. Im Deutschen
Kinderhospizverein spielt sie eine ganz besondere
Rolle.

Sie sind seit 2010 Botschafterin. Was hat Sie zu diesem
Schritt bewogen?

Der Verein hatte mich damals direkt angesprochen. Ich hatte
vorher keine Beriihrungspunkte mit dem Thema Kinder- und
Jugendhospizarbeit und musste mich da erst mal ran tasten.
Mit dem Posten des Botschafters geht eine Verantwortung
einher, der man dann auch gerecht werden mdchte. Nachdem
ich den Verein besser kennengelernt hatte, war ich mehr als
Uberzeugt, dass ich genau diese Menschen bei lhrer Arbeit
unterstitzen will.

Haben Sie viele personliche Kontakte zu Kindern/Jugendli-
chen, die lebensverkirzend erkrankt sind und ihren Familien?
Durch den Verein komme ich immer wieder mit betroffenen
Familien zusammen, vor allem im Raum Kdéln. Manche kenne
ich nun schon jahrelang. Aber in meinem direkten Freundes-
kreis sind keine Familien mit Kindern, die lebensverkirzend
erkrankt sind.

Botschafterin

L, Wir Botschafter bauen Bricken der Kommunikation

Ein Interview mit Schauspielerin Jasmin Schwiers

Was bertuhrt Sie am meisten?

Natirlich beriihrt mich vor allem das Schicksal der Familien,
der Kinder, ihrer Eltern und Geschwister. Das ist der Teil,
der einen furchtbar betroffen macht. Aber zu sehen, wie
Menschen sich von Herzen ehrenamtlich engagieren, um
diesen Familien zur Seite zu stehen, obwohl sie eigentlich
sonst was mit ihrer Freizeit anstellen kdnnten ... Das ist
der Teil, der mich begeistert, befligelt und inspiriert.

Was kénnen Botschafter als Art Briickenbauer in die
Gesellschaft Gutes tun?

Briickenbauer ist ein gutes Wort. Der Deutsche Kinderhospiz-
verein kAmpft immer wieder dafir, in der Gesellschaft
stattzufinden. Viele Menschen haben Vorbehalte, das Thema
Tod und Sterben von Kindern ist ein groBes Tabuthema.

Wir Botschafter versuchen hier anzusetzen und Briicken

der Kommunikation zu bauen.

>>>
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Mit welchen MaRnahmen kénnen Sie denn die Offentlichkeit
erreichen?

Schauspieler, Musiker, Sportler - Menschen, die in der Offent-
lichkeit stattfinden, haben den Vorteil, dass Ihnen von vielen
zugehort wird. Also versuchen wir Botschafter dem Verein bei
allen Aktionen zur Seite zu stehen und jede Gelegenheit zu
nutzen, um auf die wertvolle Arbeit aufmerksam zu machen.
Immer in dem Rahmen, der sich gerade bietet. Alles, was
irgendwie Geld, Aufmerksamkeit oder am besten beides
bringt, ist uns recht!

Was mdéchten Sie unbedingt verbessern?

Ich méchte das Thema ambulante Kinder- und Jugendhospizar-
beit mehr in das Bewusstsein der Leute bringen. Beim Thema
stationéres Kinder- und Jugendhospiz denkt jeder an das letzte
Stuck des Weges. Aber dass dem oft viele, viele, schwierige
Jahre vorangehen, daran denken die wenigsten. Die ambulante
Begleitung bringt Eltern ein kleines Stiick Freiheit zuriick -
zwei, drei Stunden die Woche, die aber von unschatzbarem
Wert fir betroffene Eltern sind. Viele Ehrenamtliche begleiten
Familien tber Jahre und werden zu echten Experten fur das
betreute Kind.

Was bedeutet Ihr Engagement konkret fur lhren Termin-
kalender?

Da stehen schon wieder einige Termine drin! AuBerdem ver-
suche ich mit Martin Gierse, unserem Geschaftsfuhrer, gerade
einen groBeren Forderantrag an den Mann, bzw. die Frau zu
bringen. Wenn das klappt, wére ich sehr froh!!

Was sagen Freunde und Familie zu Ihrem besonderen
Einsatz?

Die finden das gut, glaube ich. Aber so viel mache ich ja nicht.
Die eigentliche Arbeit machen andere. Ich zeige bloB mit dem
Finger hin.
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Findet aus lhrer Sicht die Arbeit des Deutschen Kinder-
hospizvereins genug Beachtung?

Es ist gar nicht so leicht, das Thema Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit in der Presse zu platzieren. Die Angst vor negativen
Assoziationen ist immer noch sehr verbreitet, man mochte
lieber unbeschwertes Lifestyle-Zeug, das mdgen die Leser ...
Dabei gibt es bei uns so viel Erhellendes, Substanzielles
und so viel, das wirklich von Belang ist. Ich mdchte, dass
die Leute da drauBen erfahren, dass Kinder- und Jugend-
hospizarbeit nicht nur Trauer und Tod umfasst, sondern
auch das Leben mit all seinen Facetten der Freude und
des Glicklichseins.

Botschafter fur eine gute Sache kann man nicht genug
haben. Haben Sie schon Schauspielkollegen fur dieses
Engagement begeistern kénnen?

Ich finde, seine Botschafter muss der Verein sich selber
aussuchen. Aber als der Wunsch auf dem Tisch lag, habe
ich Gregor Meyle vielleicht einen ganz kleinen Schubs in
unsere Mitte gegeben. Und natirlich nutze ich alle Kontakte,
die ich habe. Mal sehen, vielleicht kann die Deutsche
KinderhospizSTIFTUNG sich ja auch demnéchst tber

eine neue Botschafterin freuen. Das wéare doch schon!

> Nicola Sieverling



Uber den besonderen Bildungsauftrag der Deutschen Kinderhospizakademie

Es ist nun mehr als 20 Jahre her, dass sich Familien,
deren Kinder lebensverkiirzend erkrankt waren, an
einem Wochenende zu einem Familienseminar trafen.
Nicht nur der Wunsch nach Gemeinschaft und Austausch,
sondern auch das Bedurfnis, Informationen zu erhalten,
die fur ein Leben mit Krankheit, Trauer und dem
standigen Gedanken an Sterben und Tod hilfreich
sein kénnen, fuhrte die Familien zusammen.

Diesem ersten Seminar folgten weitere, und 2005 wurde

mit Grindung der Deutschen Kinderhospizakademie die Basis
gelegt fur eine strukturierte und verlassliche Bildungsarbeit
im Deutschen Kinderhospizverein. Inzwischen veranstaltet die
Deutsche Kinderhospizakademie rund 50 Seminare, Workshops
und Begegnungen jahrlich: fir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung, Eltern und
Geschwister, aber auch fiir ehren- und hauptamtlich Enga-
gierte und Interessierte aus unterschiedlichen Bereichen der
Gesellschaft. Bildung ist damit neben der Begleitung durch
ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste und der Mdglich-
keit des Aufenthalts in stationdren Kinderhospizen zu einem
wichtigen dritten Faktor der Kinderhospizarbeit geworden.

Sich zu bilden, also sich Wissen und Erfahrungen anzueignen,
gehort zu den wesentlichen menschlichen Tatigkeiten. Wahrend
die Tiere mit Instinkten geboren werden, die ihnen helfen,

sich in ihrer Lebenswelt zurechtzufinden, ist der Mensch das
Lebewesen, das sich erst durch die Anhaufung von Wissen in
die Lage versetzt, in dieser Welt zu leben. Diese Lernprozesse
befahigen den Menschen gleichzeitig zu zweierlei: Zum einen
gestaltet er seine Umwelt selbstandig, und zum anderen ent-
wickelt er in Denk- und Empfindungsprozessen auch ein Bild
von sich selbst. Diese beiden Fahigkeiten sind es vor allem,
die uns vom Tier unterscheiden.

Bildung ist damit ein wesentlicher Bestandteil menschlichen
Lebens, ja Gberhaupt eine Voraussetzung dafiir, menschen-
wirdig zu leben. Die Kinderrechtskonvention der Vereinten
Nationen benennt in ihrem 28. Artikel ausdrucklich ,,das Recht
des Kindes auf Bildung*“. Dieses Recht gilt fir alle Kinder,
unabhangig von Hautfarbe, Geschlecht oder gesundheitlicher
Situation. Es kommt auch allen Kindern und Jugendlichen mit
lebensverkiirzender Erkrankung zu. Diese missen wie alle
anderen Kinder die Mdglichkeit erhalten, neue Erfahrungen
zu machen und sich Wissen anzueignen. Aufgabe der Deutschen
Kinderhospizakademie ist es vor allem anderen, hierzu einen
Beitrag zu leisten.

Im Zentrum aller Angebote der Akademie stehen deshalb

die Kinder und Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkran-
kung. Dies gilt in doppeltem Sinne: Sie sind nicht nur Ziel der
Angebote, sondern auch deren Ausgangspunkt. Das bedeutet,
dass die Veranstaltungen der Akademie nicht nur dem Ziel
dienen, Kindern neue Erfahrungsmoglichkeiten zu erschlieBen
und ihr Wissen zu bereichern, sondern auch, dass sie aus den
Bedurfnissen der Kinder entstehen. Kein Veranstaltungsange-
bot entspringt der padagogischen Pflicht, Kinder zu bilden,
sondern alle wurzeln im Auftrag der Kinder, fur sie angemessene
Bildungsformen zu entwickeln und umzusetzen. Damit wird
nicht die padagogisch-didaktische Téatigkeit ausgehebelt. Nach
wie vor ist es wichtig, die Kinder als Kinder wahrzunehmen und
Veranstaltungen professionell zu planen und durchzufihren.
Doch dieses padagogische Handeln legitimiert sich erst durch
die Interessen und Bedirfnisse der Kinder.

>>>
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Im Laufe der letzten zehn Jahre wurden eine Reihe unterschied-
licher Veranstaltungsformen entwickelt, um dem Bedurfnis

der Kinder nach Bildung gerecht zu werden. Im Wesentlichen
lassen sich drei Ansatze unterscheiden: ein themenzentrierter,
ein kompetenzférdernder und ein sozialer.

1. Der themenzentrierte Ansatz

Kinder und Jugendliche sind neugierig und wollen die Welt
entdecken. Diese Neugierde verbindet alle Kinder, gesunde
und erkrankte mehr Uber die Dinge zu erfahren, denen man

in der Welt begegnet. Viele Angebote der Deutschen Kinder-
hospizakademie sind aus dieser Neugier entstanden: ,,Macht
doch mal was mit Feuer!*, ,,Wie ist es auf einer Kirmes?*,
,.Wie lebten eigentlich die Piraten?* - das waren einige

der Anregungen, die von den Kindern selbst kamen und zu
entsprechenden Bildungsangeboten fiihrten. Ein Wochenende
lang befassten sich die Kinder und Jugendlichen mit der Frage,
wie man Feuer auch ohne Feuerzeug entziinden kann, wozu
Feuer alles brauchbar ist und was eine Feuerwehr tut, wenn
es brennt. Sie entwickelten eine eigene Kirmes mit Schau- und
Spielbuden und probierten sie gleich selbst aus. Sie begaben
sich in die Rolle von Piraten, suchten vergrabene Schatze und
erfuhren, dass das Piratenleben nicht ganz so romantisch ist,
wie man es sich oft vorstellt. Die Kinder lernten viel Inter-
essantes und Neues, konnten sich manch alltagspraktisches
Wissen aneignen und gleichzeitig Nahrung fiir die eigene
Phantasie erhalten. Themen der Veranstaltungen entspringen
so der Lebens- und Gedankenwelt der erkrankten Kinder und
Jugendlichen, suchen Antworten auf ihre Neugier und eréffnen
ihnen gleichzeitig neue Frage- und Erlebnishorizonte.
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2. Der kompetenzfordernde Ansatz

Alle Veranstaltungen fur Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkurzender Erkrankung enthalten praktische Teile, in denen
die jungen Teilnehmenden die Mdglichkeit erhalten, ihre
Kompetenzen einzusetzen und zu erproben. Aus dem Auftrag
,,Macht doch noch mal was mit Musik* oder ,,Ich trommle

so gerne* wird ein Musikseminar, in dem vielféaltige Zugange
zur Welt der Musik eréffnet werden und es jedem der teil-
nehmenden Kinder und Jugendlichen méglich wird, mit
Rhythmen, Melodien oder auch Lautstérke zu experimentieren.

Grundlegend ist dabei immer ein ressourcenorientierter Blick:
Es wird im Vorhinein tberlegt, wie sich jedes Kind und jeder
Jugendliche mit seinen individuellen Méglichkeiten am besten
einbringen kann. Auch hier sind es elementare Bedurfnisse
des Menschen, die Grundlage der Veranstaltungsanlage sind.
Jeder Mensch mochte sich ausdriicken und der Umwelt seinen
Stempel aufdricken. Kinder gestalten ihr Kinderzimmer selbst,
mochten mitentscheiden, welche Kleidung sie tragen (und
wissen oft sehr genau, welchen Pulli sie ganz bestimmt nicht
mehr anziehen wollen) und welche Aufkleber die Rader ihres
Rollstuhls zieren. Dieser Wunsch, Spuren in der Welt zu hinter-
lassen, hat ganz wesentlich mit unserer Wiirde als Mensch zu
tun. In den Veranstaltungen der Akademie erhalten die Kinder
die Moglichkeit, kreativ tatig zu sein. Dadurch pragen sie nicht
nur ein Stiick ihrer Umwelt, sie vergewissern sich auch ihrer
eigenen Fahigkeiten und definieren sich dartiber selbst. Der auf
die Trommeln geschlagene Rhythmus, zu dem sich alle anderen
bewegen, der in Farbe getauchte Wattebausch, der seine
Spuren auf der Leinwand hinterlasst, die beim Waldspazier-
gang gesammelten Blatter, Bliten und Steine, die zur Collage
gestaltet werden - sie alle sind Ausdruck der Lebens- und
Schaffensfreude junger Menschen. Solche Formen des selbstbe-
stimmten Handelns verdeutlichen den Kindern die Einmaligkeit
ihrer Existenz auf der Welt und geben ihrem gesunden Selbst-
wertgefiihl Nahrung.



3. Der soziale Ansatz

Die Veranstaltungen fir Kinder und Jugendliche mit lebensver-
kirzender Erkrankung sind immer Gruppenveranstaltungen.
Jeder Mensch ist auf die Gemeinschaft mit anderen angewiesen,
lebt auch vom Miteinander. Fur Kinder und Jugendliche ist

die Familie der priméare Lebensraum und der Ort intensivster
Begegnung. Aber auch der Freundeskreis und die Gruppe
Gleichaltriger sind ein wichtiger Raum, um sowohl Geborgen-
heit und Solidaritat zu erfahren, aber auch sich selbst als
Individuum wahrzunehmen.

In den Veranstaltungen werden solche Raume fiir Begegnungen
geschaffen. Im guten Miteinander mit anderen Kindern und
Jugendlichen erfahrt der junge Mensch Vertrautheit und
Selbstbestatigung. Gleichzeitig lernt er als Teil der Gemeinschaft
erkrankter Kinder etwas Uber sich selbst, er erféhrt sich selbst
mit seiner Erkrankung und seinen Beeintrachtigungen als Teil
der Gruppe. Und schlieBlich lernt er auch, sich selbst in die
Gruppe einzufugen, einem auBeren Rhythmus zu folgen und
Teil einer Gemeinschaft zu werden. Fir jedes Kind ist diese
Form des sozialen Lernens wichtig.

Die einwdchigen Ferienbegegnungen, die seit 2009 veranstaltet
werden, bieten den Kindern und Jugendlichen noch ein zusatz-
liches Lernfeld. Eine Woche ohne den Schutz der Familie, ohne
die vertraute Anwesenheit der Eltern zu sein stellt fir jedes
Kind eine Herausforderung dar. Sie zu bewaltigen heifit auch,
sich ein Stick Eigenstandigkeit zu erobern, mit der liebevollen
Unterstltzung ehrenamtlicher Begleiter einen Schritt selbst-
standiger das eigene Leben zu gestalten.

Das bedeutet zusammengefasst: Alle Angebote der Deutschen
Kinderhospizakademie folgen den oben beschriebenen Grund-
anliegen, durch Vermittlung von Wissen und Erfahrung die
eigene Lebenswelt und ihre Zusammenhange besser zu ver-
stehen. Auch bei den Bildungsveranstaltungen fir Eltern und
Geschwister, fiir haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter/innen
oder Lehrer/innen und Padagogen bildet die Uberlegung nach
dem Nutzen fiir das erkrankte Kind den Ausgangspunkt. Durch
Bildung und Begegnung Eltern und Geschwister in ihrer oft
nicht leichten Aufgabe als unmittelbare Begleiter des Kindes in
seiner Familie zu starken, Mitarbeitern und Padagogen Kompe-
tenzen und Haltungen zu vermitteln, die dem erkrankten Kind

Akademie

wieder zugutekommen - dies alles pragt die Seminar-

und Begegnungspalette im Deutschen Kinderhospizverein.

In den vergangenen zehn Jahren ist sie standig gewachsen

und will immer mehr Kindern und Familien ein treuer Begleiter
sein und einen Ort der Entfaltung und Erholung gleichermafen
bieten.

> Peter Wirtz

Woussten Sie schon, dass es Familien gibt, die bereits seit 20 Jahren in
unterschiedlichen Formen durch den Deutschen Kinderhospizverein

begleitet werden?

So kann dies durch unterschiedliche Angebote des Vereins erfolgen:

der Teilnahme an Veranstaltungen der Deutschen Kinderhospizakademie,
der Begleitung im hauslichen Umfeld durch ehrenamtliche Begleiterinnen
und Begleiter, durch die Unterstiitzung durch den Ansprechpartner flr
Familien in Krisensituationen und vieles mehr.
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Q'uinK' bereicthbergreifend umgesetzt

Gemeinsamer Startschuss mit dem Geschwister-Grundsatz

Die Basis des Qualitatsindex fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit
(QuinK) sind die 12 Grundsatze fur Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit, die 2013 vom Deutschen Hospiz- und PalliativVerband
(nachfolgend DHPV) veréffentlicht wurden.! Diese waren das
verdichtete Ergebnis der 33 Leitlinien fur gute Kinderhospiz-
arbeit?, welche aus dem dreijahrigen Forschungsprojekt von
Jennessen/Bungenstock/Schwarzenberg aus dem Jahr 2011
hervorgingen.

Fir die 12 Grundsatze wurden gemeinsam vom DHPV in
Kooperation mit Sven Jennessen und Stefanie Hurth von der
Universitat Koblenz, 12 einzelne Fragenkataloge entwickelt,
die das Herzstick des QuinK bilden (vgl. Jennessen/Hurth
in Die Chance 2013, 32f.).

Mit dem Fragenkatalog ist es méglich, dass Familien, Haupt-
und Ehrenamtliche, sich verschiedenen Grundsétzen widmen
sowie deren Umsetzung in der Praxis miteinander reflektieren
und MaBnahmen fiir Veranderungen beschlieBen.

Der Deutsche Kinderhospizverein war als Auftraggeber des
Forschungsprojektes als auch in den weiteren Schritten der
Erstellung der Grundsétze und des QuinK-Instruments wesent-
lich beteiligt. Nach der erfolgreichen Erprobung, an der neben
vier anderen Anbietern in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
in Deutschland auch der Ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienst des Vereines mit Sitz in Unna teilgenommen hatte,

Chﬁme
26

wurde der QuinK bereichslibergreifend im Zeitraum Friihjahr
2015- Fruhjahr 2016 eingefiihrt. Die Federfuhrung des Projektes
lag im Bereich Inhalte und Entwicklung. Durch die Férderung
der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG wurde die Umsetzung in
allen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten (AKHD),
der Deutschen Kinderhospizakademie (DKHA) und im Bereich
Inhalte und Entwicklung (I+E) ermdglicht.

Ergebnisse

In der Bearbeitung des Grundsatzes Geschwister waren sich

bereichsubergreifend alle Beteiligten einig, dass:

> Geschwister einer besonderen Aufmerksamkeit bedurfen.

> Die Bedurfnisse von Geschwistern direkt bei den
Geschwistern erfragt werden sollen und die Begleitung
danach auszurichten ist.

> Die Vernetzung und Selbsthilfe der Geschwister,
beispielsweise durch das zur Verfiigung stellen von
Kontaktdaten, unterstitzt werden soll.

Diese durchgehenden Haltungen bilden die Basis fir die Arbeit
mit Geschwistern. Viel Gutes wird aufbauend darauf bereits in
allen Bereichen geleistet. Gleichzeitig gibt es noch Verbesse-
rungs- bzw. Optimierungsbedarf, der sich wie folgt darstellt:

1 https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/pdf/Politische_
Interessensvertretung/Grundsaetze_Kinder-_und_Jugendhospizarbeit. pdf

2 https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/pdf/Politische_
Interessensvertretung/Leilinien_fuer_gute_Kinderhospizarbeit.pdf



Bereich AKHD

Wiederkehrender Verbesserungs- und Optimierungsbedarf:

> Fehlender Verteiler fur Informationen, die Geschwister
betreffen

> Fehlende, direkte Bedarfsermittlung und Evaluation der
Arbeit mit Geschwistern

> Fehlende Unterstitzung fir Selbsthilfeaktivitaten der
Geschwister

> Nutzung moderner Medien ausbaufahig (Facebook,
WhatsApp, ...)

MafRnahmen:

> Anpassung des Dokumentationssystems: Bedarfsermittlung
im Erstkontakt auch direkt mit Geschwistern, inkl.
Evaluation der Geschwisterbegleitung

> Einrichtung von Facebook Seiten fiir die AKHD des DKHV

> Anpassung dienstlicher Mobilfunkvertrége fir KT:
Datenvolumen fir WhatsApp/Threema

Bereiche DKHA und Inhalte und Entwicklung?

Wiederkehrender Verbesserungs- und Optimierungsbedarf:

> Unvollstandige bzw. ausbauféhige Verteiler direkter
Kontaktdaten von Geschwistern

> Fehlende bzw. ausbaufahige tibergeordnete Planungs- und
Evaluationsinstrumente, z. B. zur Erfassung der Bedirfnisse
aller Geschwister

> Notwendigkeit von bereichsiibergreifendem Austausch
und Kooperation

> Nutzung moderner Medien ausbaufahig (Facebook,
WhatsApp, ...)

MalRnahmen:

> Erfassen von personlichen Kontaktdaten von Geschwistern
(bis 18 Jahre neben der Erlaubnis der Geschwister auch
die der Eltern vorausgesetzt) und Ausbau eines
Geschwister-Verteilers

> Erarbeitung einer sogenannten Bedirfnislandkarte von
Geschwistern: Wo begegnen uns Bedirfnisse von
Geschwistern? Wo kdnnten neue Orte sein? Wie kdnnten
diese systematisch erfasst werden?

> Schaffung von neuen bzw. bessere Nutzung von vorhandenen
bereichsubergreifenden Austauschmdglichkeiten

Die Arbeit mit dem QuinK ist durchaus zeitaufwendig, aber

sie lohnt sich. Es hat groBe Freude und Lust auf mehr gemacht.
Besonders die Beteiligung von Geschwistern war bedeutend,
weil ihre Sichtweise nicht durch Haupt- oder Ehrenamtliche
ersetzt werden kann. Die hier dargestellten Ergebnisse geben
vor allem die Defizite wieder. Das ist zum einen bedauerlich,
weil vieles auch schon gut lauft und an dieser Stelle leider
nicht abgebildet wird. Gleichzeitig ist es notwendig, weil

der QuinK dazu einladt, sich gemeinsam auf neuen Wegen

zu begegnen und noch besser zu werden.

3 Der QuinK-Grundsatz 4 wurde bereichsiibergreifend zusammen mit zwei
Geschwistern durchgefiihrt.

Auffallig war, dass es

vor allem in der

direkten Ansprache

von Geschwistern

noch Méglichkeiten

zur Optimierung gibt.

Bedenkt man, welche Bedeutung das erkrankte oder gestorbene
Geschwister ein Leben lang fur die gesunden Briider oder
Schwestern einnimmt (vgl. Artikel S. Sitzler), so ist besonders
der Blick auf die erwachsen werdenden und bereits erwach-
senen Geschwister noch starker als bisher in den Fokus zu
nehmen. Um diesen Kontakt aufrecht zu erhalten, muss der
Zugang zu diesen Geschwistern bewahrt werden. Das bedeutet
personliche Kontaktdaten unabhangig der Eltern zu haben.
Moderne Kommunikationsformen werden dabei eine groe
Rolle spielen und uns herausfordern. Bisher nutzen wir diese
noch viel zu wenig. Letztlich sind sie eine Chance, auch in
Zukunft an der Seite der Geschwister zu sein.

Ich danke allen Geschwistern, Eltern und haupt- und ehren-
amtlichen Kollegen, die sich die Zeit genommen haben,
die ersten Schritte mit dem QuinK zu gehen.

> Marcel Globisch

P.S.: Kennen Sie schon den QuinK-Film? Nein?
Na dann schauen Sie mal rein. Es lohnt sich!

https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/startseite/
aktuelles-detail/article/besser-geht-immer-film-zur-
qualitaetssicherung-in-der-kinder-und-jugendhospizarbeit/
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Wohnformen - ein aktuelles und bewegendes Thema

Masterarbeit zum Thema dient als Orientierungshilfe

Im Rahmen meines Studiums an der Universitat in
Siegen, verfasse ich derzeit meine Masterarbeit zum
oben genannten Thema. Bei der Suche nach einem
geeigneten Forschungsthema fur meine Arbeit war
mir wichtig, dass diese einen Nutzen fur eine soziale
Einrichtung hat und ein Themenfeld behandelt, dass
bisher in der Fachliteratur wenig Beachtung findet.
Durch meinen lebensverkiirzend erkrankten Bruder
Joel und meine mehrjahrige Arbeit fur die Deutsche
Kinderhospizakademie, fuhle ich mich besonders der
Kinder- und Jugendhospizarbeit verbunden.

Aus diesem Grund nahm ich Kontakt zu Marcel Globisch und
Thorsten Hillmann auf und erkundigte mich nach aktuellen
Themen. Die Beiden verwiesen sofort auf das Themenfeld
,»Wohnformen*.

Durch meine Arbeit als Honorarreferentin war mir ebenfalls
schon bekannt, dass dieses Thema bei vielen Vereinsfamilien
aktuell ist und sich auch einige bereits auf die Suche nach
geeigneten Wohnformen machen oder sogar selbst welche
initiieren. Auch personlich besteht fir mich ein Interesse an
dem Themenfeld. Mein Bruder Joel ist zwar noch relativ jung,
trotzdem habe ich schon oft Uiberlegt, wie er zukiinftig leben
wird. Fur meine Familie und mich kommt kein traditionelles
Wohnheim in Frage. Wir suchen eine Wohnform, die seinen
Bedurfnissen entspricht und eine individuelle Betreuung
sowie ein mdglichst selbststandiges Wohnen ermdglicht.
Somit stand das Thema meiner Arbeit fest!
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In den vergangenen zehn Jahren hat sich die Anzahl der Kinder
und Jugendlichen mit einer lebensverkirzenden Erkrankung
verdoppelt und gleichzeitig steigt durch den medizinischen
Fortschritt deren Lebenserwartung. Die palliative und
notwendige Versorgung und Betreuung kann sich uber viele
Jahre erstrecken, da die Versorgung der genannten Gruppe

im Gegensatz zur Erwachsenenhospizarbeit nicht auf die finale
Lebensphase beschrénkt ist, sondern sich auf die Zeit ab der
Diagnosestellung bis zum Zeitpunkt des Todes erstreckt.
Somit ist zukiinftig ein steigender Bedarf an unterschiedlichen
Wohnformen gegeben, die eine betreffende Unterstiitzung

fur junge Erwachsene mit lebensverkurzender Erkrankung
beinhaltet.

Momentan lebt die Uiberwiegende Anzahl der lebensverkiirzend
erkrankten Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsene im
familiar - hauslichen Kontext (vgl. Hillmann & Schwandt, 2015,
S.15), die Unterstutzung wird durch die Familienangehérigen
sowie teilweise durch ambulante Kinderintensivpflegedienste
geleistet. Aufgrund der haufig belastenden Lebenssituation sind
nicht alle betreffenden Familien in der Lage die Versorgung bis
zum bevorstehendem Tod zu leisten und bendtigen aus diesem
Grund eine alternative Wohnform fiir ihr Kind. Manche Eltern
mochten ihrem erkrankten Kind auch eine altersentsprechende
Wohnform, sowie den entwicklungsbedingten Loslésungsprozess
aus dem elterlichen Wohnumfeld ermdglichen.

Eine bedurfnisangemessene Versorgung fir junge Erwachsenen
mit lebensverkirzender Erkrankung ist nur durch eine enge
Vernetzung von palliativen Facharzten, stationaren Kinder-
und Jungendhospizen sowie ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdiensten gegeben. Dies bedeutet aber auch, dass das



beschaftigte padagogische und pflegerische Fachpersonal in
den jeweiligen Einrichtungen die speziellen Bedirfnisse der
genannten Gruppe innerhalb ihrer Arbeit beachten muss und
sie bei ihrer Auseinandersetzung mit ihrer Erkrankung sowie
ihrem verfriihten Sterbeprozess angemessen unterstiitzen

und begleiten sollte. Die Masterstudie soll somit zunéchst den
wohnbezogenen Unterstitzungsbedarf der jungen Erwachsenen
mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung, sowie den ihrer
Eltern identifizieren. Ebenfalls sollen die Ergebnisse auch die
erforderlichen Kompetenzen und Kenntnisse von padagogischen
sowie pflegerischen Fachkraften fur unterschiedliche Wohnan-
geboten verdeutlichen.

Aktuell hat sich eine Arbeitsgruppe im Rahmen der ,,Charta
zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschenl
gegriindet, um ,,eine nationale Strategie zur Besserung der
Betreuungssituation von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebens-limitierenden Erkrankungen zu er-
arbeiten. Der Deutsche Kinderhospizverein ist Teil der Charta
und begleitet auch meine Masterstudie. Der Verein wurde
bereits in der Vergangenheit von betroffenen (Vereins-) Familien
mit dem Wunsch, einer geeigneten Wohnform fiir ihre erkrankten
Kinder zu realisieren, angesprochen. Dieses Anliegen konnte
bislang nicht realisiert werden. Dennoch hat der Verein ein
groBes Interesse an einer Ubersicht der verschiedenen und
wohnbezogenen Versorgungsbedirfnissen der erkrankten
jungen Erwachsenen, um diese weiter in der Offentlichkeit,
der Politik und der Behindertenhilfe vertreten zu konnen,
sowie deren Entwicklung und Umsetzung voranzutreiben.

In der bisherigen Forschungsphase habe ich bereits sechs
qualitative Interviews mit jungen Erwachsenen und mit zehn
betroffenen Eltern gefiihrt und diese zu ihren Bedurfnissen
und bisherigen Erfahrungen zum Themenfeld Wohnen befragt.
Die Kontaktvermittlung wurde durch Hubertus Sieler unter-
stutzt und die Gespréache fanden meist im privaten Umfeld der
Befragten statt. Alle angefragten Interviewpartner haben einer
Teilnahme direkt zugestimmt und es wurde deutlich, dass das
Thema Wohnen bedeutend fir ihre zukiinftige Lebensplanung
ist. Einige junge Erwachsene und Elternteile haben bereits
genaue Plane, andere wiederum sind noch unsicher und
informieren sich noch iber unterschiedliche Méglichkeiten.

Die Interviews sind zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht aus-
gewertet, es wird jedoch deutlich dass die Bedirfnisse sehr
unterschiedlich und auch von dem Erkrankungsbild abhangig
sind. Die Mehrheit der befragten jungen Erwachsenen plant
ein selbststandiges Wohnen mit unterstiitzenden Assistenten.
Ein Teil der Eltern hat sich bereits Uber verschiedene Wohn-
formen informiert oder sogar selbst welche initiiert, um ihren
Kindern ein altersentsprechendes Wohnen zu ermdéglichen.
Ein anderer Teil schlieBt aus unterschiedlichen Grinden einen
Auszug ihres Kindes aus dem Elternhaus aus. Die ausfiihrliche
Analyse der Ergebnisse folgt in den nachsten Wochen.

Sie werden im Anschluss dem Verein zur Verfiigung gestellt.

Ich danke den Beteiligten, die sich durch die Teilnahme an
den Interviews an meiner Studie so motiviert und hilfsbereit
engagiert haben!

> Alana Rottpeter

1 http://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/

Aktuell

(Mutter eines erkranktes Sohnes)

,.Wir mussen uns jetzt einfach auch Gedanken
machen. Haben wir Gberhaupt noch die

Kraft, sie bis zum Ende zu begleiten?*

(Mutter einer erkrankten Tochter)

,.Dieses ganz normale betreute Wohnen, da sehe

ich Sie nicht. Da kommt morgens und abends
ein Sozialarbeiter, ansonsten sind sie auf
sich allein gestellt. Wer begleitet sie

beispielsweise zum Arzt?
(Mutter einer erkrankten Tochter)

,,Uber kurz oder lang wiirde ich irgendwie

versuchen, wenn es sich rechtlich regeln

lasst, offiziell mit meiner Frau zusammen
Zu ziehen.“

(Junger Erwachsener mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung)

,» Also ich sag mal, im normalen Leben zieht man ja
auch irgendwann aus und in eine normale Wohnung
oder in eine WG von mir aus. Das ware auch noch
eine Alternative mit einer Freundin zusammen.
Aber eben nicht irgendwie in ein Heim, wo
man alle zwei Tage wechselnden Bezug hat
und nur eine Nummer ist.*

(Junge Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung)

(Mutter einer erkrankten Tochter)



Ethik im
Fundraising

Heiligt der gute Zweck jedes Mittel?

Ohne Spenden keine Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Aber bei der Spenderansprache haben wir uns Grenzen
gesetzt: Unsere Arbeit hangt zu mehr als Zweidritteln
von freiwilliger finanzieller Forderung ab. Im Jahr
2015 bendtigten wir beispielsweise knapp drei Millio-
nen Euro Spenden und Mitgliedsbeitrage. Mit weiteren
570.000 Euro freiwilliger Férderung haben uns
Stiftungen und fordernde Organisationen unterstitzt.

Ganz klar, dass wir ein hohes Interesse daran haben mit den
Menschen zu kommunizieren, die uns unterstiitzen. Sie zu
informieren, ihnen unsere Arbeit und auch unseren Bedarf

zu verdeutlichen, ist fir uns selbstverstandlich. Das Ziel ist
klar, wir mdchten gerne langfristig ausreichend Spenden fir
unsere Arbeit erhalten. Aber wie kdnnen wir Spendern die
umfangreichen und teilweise komplexen Angebote vermitteln,
ohne zu Uberfordern? Welche emotionale N&he ist zutraglich
ohne dass man sich unwohl fihlt? Und welche Darstellungs-
formen lehnen wir auch ab?

Vielleicht haben auch Sie schon Erfahrungen mit anderen
spendensammelnden Organisationen gemacht. Woméglich be-
werten Sie die Aktivitéaten des einen als offensiv-umfangreich
oder sogar aggressiv, wahrend Sie von anderen vielleicht zu
wenig informiert werden und Ihnen deren Arbeit zu wenig
bekannt ist.
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Der Deutsche Kinderhospizverein erlautert an dieser Stelle
drei seiner Grundsétze fiir die Kommunikation an Spender.

1. Die Wurde der Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen und der Betroffenen steht vor jeglichem
finanziellen Interesse.

2. Unterstutzer sind fir uns mundige Partner, auf die wir

3. keinen emotionalen Druck austben.

Eine wiirdige Darstellung in Texten und auf Fotos hat fir
uns héchste Prioritat, denn die Kinder und betroffenen
Familienmitglieder sind fur uns Subjekte ihres Handelns und
nicht Objekte unserer Hilfe! So vermeiden wir Aussagen wie
,.Die Kinder brauchen uns*, ,,Wir diirfen die Familien nicht
allein lassen* oder ,,Ohne unsere Hilfe, kénnen die Kinder
nicht ...““ in unserer Spenderkommunikation.

Ebenso fokussieren wir nicht auf die Defizite, sondern

auf die Fahigkeiten. Die Augenhéhe soll gewahrt bleiben,

die Selbstbestimmung deutlich werden. Obwohl zur Beschrei-
bung einer Personlichkeit auch die Beschreibung fehlender
Fahigkeiten nétig sein kann, achten wir auf eine ausgewogene
Beschreibung und stellen dar, welche Méglichkeiten und
Ressourcen beispielsweise die Kinder mit lebensverkirzender
Erkrankung haben. ,,Lisal kann nicht sehen, nicht laufen und
leidet an Krampfanfallen* weckt das Hilfebedurfnis von
Spendern, stellt das Kind aber defizitar dar. ,Lisa kann zwar
nicht mehr sehen, dafiir hort sie dem Knistern des Feuers
ganz genau zu“ beschreibt das Kind ressourcenorientiert.



Wir sind ein Verein,
der gute Arbeit leistet

und Spenden dankbar,
wirtschaftlich sinnvoll

und zum Wohle der Kinder
sowie threr Familien
einsetzt.

Auch auf Fotos sollen die Kinder im Vordergrund stehen.
Gerne zeigen wir Unterstiitzern Fotos auf denen die Kinder
mit ihren Begleitern gemeinsam an Seminaren oder Aktionen
teilnehmen. Die Kinder und alle betroffenen Familienmitglie-
der sollen jedoch dabei nie zur Schau gestellt werden. Fotos
auf denen Notsituationen, Schmerz, Kummer, Trauern und
Leiden zu sehen sind, sind nicht fiir Spender geeignet.

Wir sehen unsere Spender nicht als Finanzierungsquellen an,
sondern als Unterstitzer und miindige Partner. Jedem von
ihnen, unabhéngig von der Hohe der Férderung, gebihren
unsere Wertschatzung und unser Dank. Sie verdienen ehrliche
Aufklarung und Informationen, um sich selber eine Meinung
zu bilden. Unsere Spender sollen unsere Arbeit und deren
Nutzen verstehen und sich frei entscheiden zu spenden.
Daher zeigen oder beschreiben wir ausschlieBlich reale
Situationen aus unserer Arbeit und inszenieren sie nicht.

Im Deutschen Kinderhospizverein gibt es keine nachgestellten
Fotos fur Spender-Flyer, oder ausgedachten Geschichten.
Auch die Moralkeule und den erhobenen Zeigefinger setzen
wir nicht ein.

Andererseits versteht sich der Deutsche Kinderhospizverein
nicht als empfangender Bittsteller. Wir sind ein Verein,

der gute Arbeit leistet und Spenden dankbar, wirtschaftlich
sinnvoll und zum Wohle der Kinder sowie ihrer Familien
einsetzt.

Ethik im

Fundraising

Die Darstellung der Kinder- und Jugendhospizarbeit kann sehr
starke Gefihle auslésen und mitunter auch eine bedriickende
Stimmung hervorrufen. Dessen sind wir uns bewusst und
setzen dies daher in der Spendenkommunikation nicht gezielt
ein. Wir stellen zwar authentisch und realistisch die Lebens-
umstande der Kinder dar, jedoch immer emotional angemes-
sen. Bilder und Worte diirfen Emotionen hervorrufen, eine
mitleidserregende Wirkung ist nicht beabsichtigt. So kénnen
beispielsweise die Auspréagungen der Erkrankung oder eine
Behinderung dargestellt werden, denn sie gehéren zum Kind.
Wir sprechen Spender nicht tiber abgebildete Personen direkt
an. ,,Helfen Sie mir bitte*“ aus dem Mund eines erkrankten
Kindes wird es bei uns nicht geben.

Der Deutsche Kinderhospizverein ist als gemeinniitzige
Organisationen auf Spenden angewiesen. Damit bewegen wir
uns in einem Umfeld, welches auch von Wettbewerb gepragt
ist. Um unsere Unterstutzer als Partner auf Augenhdhe zu
Uiberzeugen, mochten wir angemessen, wertschatzend und
offen kommunizieren.

Eine unfaire (emotionale) Beeinflussung vermeiden wir.

Wir mochten Giberzeugen und nicht Giberreden. Wir sind tber-
zeugt, dass Menschen so langfristig an unserer Seite bleiben.
Auch wir bewerten mitunter Darstellungen und Ansprache
anders als Sie es tun. Bitte geben Sie uns eine Riickmeldung,
wenn Sie meinen, dass einer der oben genannten Grundsatze
nicht eingehalten wurde.

> Martin Gierse

Woussten Sie schon, dass wir in 2015 insgesamt 425 Kinder und Jugendliche mit einer lebensverkirzenden

Erkrankung begleitet haben?

Die Begleitung erfolgte tber 758 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter.

Fur deren Fort- und Weiterbildung sind in 2015 Kosten in Héhe von 74.619,55 Euro entstanden.
Zur Ausuibung ihrer oftmals anspruchsvollen und herausfordernden Aufgabe ist die Fort- und
Weiterbildung immens wichtig. Die Kosten dafiir tragt der Deutsche Kinderhospizverein.




Die SPEZIALISIERTE AMBULANTE PALLIATIVVERSOR-

GUNG fiir KINDER und JUGENDLICHE (SAPV-KJ) dient
dem Ziel, die Lebensqualitat und die Selbstbestimmung
schwerstkranker Kinder und Jugendlicher zu erhalten,
zu fordern und zu verbessern. Ihnen ein menschenwr-
diges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hauslichen
oder familiaren Umgebung zu erméglichen, wobei an-
stelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflege-
rische Zielsetzung, Symptome und Leiden zu lindern,
im Vordergrund steht.

(frei aus SAPV-Richtlinie (RL) des Gemeinsamen Bundesauschusses vom
20.12.07)

Die schon seit dem Jahr 2007 im § 37b SGB V verankerte
Leistung der SAPV ist immer noch nicht tiberall bekannt.

Die Zahl der auf die Versorgung von Kindern und Jugendlichen
spezialisierten SAPV Teams steigt jedoch stetig an. Waren Ende
2010 erst acht solcher Teams gelistet und 2012 immerhin schon
18, finden sich heute (2016) bereits 29 Teams im entsprechenden
Internet-Suchportal des Deutschen Kinderhospizverein. Trotz
dieses beachtlichen Wachstums ist eine flachendeckende
Versorgung leider noch immer nicht vollstandig erreicht.
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Ein SAPV-KJ Team besteht aus (Kinder-) Arzten und Pflegekriften
mit Palliative Care Weiterbildung, das in einer interdisziplinaren
und multiprofessionellen Versorgungsstruktur arbeitet. Dies
schlieBt ausdriicklich die ambulanten Hospizdienste wie auch
die stationdren Hospize mit ein. Die SAPV-KJ ist als eine
Zusatzleistung zur allgemeinen Versorgung zu definieren,
welche in erster Linie durch niedergelassene Kinderarzte
sowie ambulante Pflegedienste erbracht wird.

Gemeinsam mit dieser etablierten Versorgungsstuktur vor

Ort und in Koordination durch das SAPV-KJ Team ist es dann
moglich, schwerstkranke Kinder aus der Klinik nach Hause

zu holen. Im gewohnten h&uslichen Umfeld und in enger Ver-
bindung zur Familie ist eine Verbesserung des gesundheitlichen
Zustandes oftmals moglich. So ist eine regelmaBige Symptom-
kontrolle, wie sie vor dem Einsatz des SAPV-KJ meist nur im
klinischen Umfeld vorhanden war, dann auch zu Hause leistbar.



Dies schlieBt den Einsatz

technischer Ausstattung

wie beispielsweise

Schmerzpumpen,

Heimbeatmung oder

auch die Versorgung mit

Zentralvenenkathetern

mit ein.

Diese Vernetzung von Fachwissen ist Basis dafir, dass Kinder
und Jugendliche mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung in
den eigenen vier Wanden versorgt werden kénnen und auch
dort eine optimale Symptomkontrolle gewahrleistet wird.

Ein SAPV-KJ Team ist an sieben Tagen in der Woche rund um die
Uhr erreichbar. Dies gibt Familien auch in einer Krisensituation
eine grofRe Sicherheit, da sie sich bei Bedarf jederzeit an das
Team wenden kdnnen. So kénnen belastende Krankenhausein-
weisungen weitestgehend vermieden werden. Ebenso kann ihr
Wunsch, die bestmdgliche medizinische Versorgung zu erhalten
mit Ziel, die verbleibende Zeit fir das Kind zu Hause innerhalb
des Familienkreises so lebenswert und so schmerzfrei wie mog-
lich zu gestalten, optimal kombiniert werden.

Gesetzlich versicherte Patienten haben Anspruch auf diese
spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn ihre Krank-
heit nicht heilbar, fortschreitend, weit fortgeschritten und
lebensverkiirzend verlauft und eine besonders aufwandige
Versorgung notwendig ist. (SAPV-RL G-BA). Fur Kinder und
Jugendliche wird dies dahingehend erweitert, dass die Leistung
auch als Krisenintervention bei einer langer prognostizierten
Lebenserwartung verordnet werden kann. Dies gilt auch bei
Kindern und Jugendlichen mit komplex neurologischen Erkran-
kungen, sogar wenn diese nicht als fortschreitend zu bewerten
sind, wohl aber die daraus entstehenden Folgekrankheiten

(z. B. Krampfanfalle, Schluckstérung, Lungenentziindungen)
besténdig an Schwere zunehmen. Hier kann das Team wahrend
eines krisenhaften Verlaufes eng an der Seite der jungen Patienten
und der Familie sein.

Im Idealfall setzt die Arbeit der SAPV-KJ ebenso wie die
ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit lange vor Beginn
schwerer Symptome ein. Es kann schon ab dem Vorliegen einer
lebensverkiirzenden Diagnose ein Kontakt hergestellt und

ggf. auch Beratungsleistung abgerufen werden.

Quellen:

GKV-Spitzenverband Verbande der Krankenkassen auf Bundesebene
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e.V.

Empfehlungen zur Ausgestaltung der Versorgungskonzeption der
Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) von Kindern
und Jugendlichen vom 12.06.2013

Bericht(e) an das Bundesministerium fiur Gesundheit Uber die
Umsetzung der SAPV-Richtlinie fuir das Jahr 2009 bis 2014

BT Drucksache 16/8042 16. Wahlperiode 13.02.2008
Infobroschiire: Hospizarbeit und Palliativversorgung fir Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsenen in Hessen.

ISBN 978-3-944530-16-1

Empfehlungen des GKV-Spitzenverbandes nach § 132d Abs. 2 SGB V
fur die spezialisierte ambulante Palliativversorgung vom 23.06.2008
in der Fassung vom 05.11.2012

Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses zur Verordnung
von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung (Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgungs-Richtlinie / SAPV-RL),

in Kraft getreten am 25. 06.2010
http://www.kinderpalliativteam.de (Stand 30.06.2016)

> Gregor Schmidt
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Verdnderungen

Hospiz- und Palliativgesetz bringt wichtige
Verbesserungen

DKHV verhandelt ambulante Rahmenvereinbarung erfolgreich

Das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG)! wurde am
1. Dezember 2016 verabschiedet. Darin enthalten
war auch der Auftrag die Rahmenvereinbarungen
gem. § 39a Abs. 1 und 2 SGB V fiir die stationére?
und ambulante3 Hospizarbeit zu Uberarbeiten.

Erstmalig war der Deutsche Kinderhospizverein (DKHV)

als Vertragspartner an den Verhandlungen der
Rahmenvereinbarung (RV) zur ambulanten Hospiz-
arbeit beteiligt. Diese Gesprache in Berlin wurden
am 14. Méarz 2016 erfolgreich abgeschlossen.

Die Verhandlungen fir eine separate Rahmenvereinbarung der
stationaren Kinder- und Jugendhospize wurden im April 2016
unter Beteiligung des DKHV begonnen. (Mit einem Ergebnis ist
vor Ende des Jahres 2016 zu rechnen).

Die wichtigsten Ergebnisse der Uiberarbeiteten Rahmenverein-
barung (RV) fir ambulante Hospizarbeit (§39a Abs. 2 SGB V)

- mit dem Focus auf Anderungen, die ausschlieRlich die
Kinder- und Jugendhospizdienste betreffen:

Chi?u:e
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Vorangestellt sei eine auBerordentlich positive Veranderung,
die alle Hospizdienste betrifft: Der Férderhéchstbetrag wird
weiterhin auf der Grundlage der Begleitungen sowie der ein-
satzbereiten Ehrenamtlichen errechnet. Dies ist unverandert.
Neu ist, dass der Euro-Betrag pro Leistungseinheit von bisher
11 Prozent der monatlichen BezugsgroBe auf 13 Prozent der
monatlichen BezugsgroBe gem. § 18 Abs. 1 SGB IV angehoben
wurde. Den ambulanten Hospizdiensten stehen somit héhere
Forderbetrage zur Verfliigung.

13 Prozent der monatlichen BezugsgroBe gem. § 18 Abs. 1 SGV IV
entsprechen im Jahr 2016 einem Betrag von 377,65 Euro
(vorher 319,65 Euro). Durch Multiplikation dieses Betrages
mit der Anzahl der Leistungseinheiten im jeweiligen Hospiz-
dienst errechnet sich der Férderhéchstbetrag. Aus diesem
Forderhochstbetrag werden die Personal- und Sachkosten
finanziert (§ 5 Abs. 8).4

1 https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/user_
upload/HPG_Bundesgesetzblatt_0112_2015.pdf

2 https: //www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/pdf/
Politische_Interessensvertretung/Rahmenvereinbarung_stationaere_
Hospizarbeit_39a_abs._1_sgb_v.pdf

3 https: //www.deutscher-kinderhospizverein.de/fileadmin/user_
upload/Rahmenvereinbarung 39a_Abs_2_Satz_8_SGB_V_Unter-
schriftenfassung.pdf

4 Handreichung des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes zu
den Anderungen der Rahmenvereinbarung

gem. § 39a Abs. 2 SGB V fiir die ambulante Hospizarbeit sowie zum
weiteren Einbezug der Privaten Krankenversicherung und der Bei-
hilfestellen in die Férderung der ambulanten Hospizdienste (Stand:
21.03.2016). http://www.dhpv.de/tl_files/public/Service/Gesetze
%20und%20Verordnungen/DHPVHrRvAmb160321.pdf Letzter Zugriff
am 21.07.2016.



Kinder sind in der neuen RV definiert als Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene:

Bisher waren die Kinder in der ambulanten RV ausschlieBlich
als Kinder definiert. Dies war lange Zeit unproblematisch,
weil die Krankenkassen auch Begleitungen von Jugendlichen
und junge Erwachsenen gefordert haben. In einigen Bundes-
landern wie Sachsen und Thuringen wurden aber schon in den
vergangenen beiden Jahren alle Begleitungen tber 18 Jahre
nicht geférdert. Begriindung war die Formulierung im alten

8§ 39a, die nur auf Kinder Bezug nahm. Der DKHV hat daher
eine Formulierung eingebracht, die Kinder im oben genannten
Sinne definiert. In der FuBnote 2 heiBt es:

Soweit hier von ,,Kindern* die Rede ist, sind jeweils Kinder
und Jugendliche gemeint sowie junge Erwachsene, wenn die
Erkrankung im Kindes- oder Jugendalter aufgetreten ist und
die Begleitung durch einen ambulanten Kinderhospizdienst
von den jungen Erwachsenen gewiinscht wird: im Einzelfall
auch bei Auftreten der Erkrankung im jungen Erwachsenen-
alter.

Wahrend vor der neuen RV lediglich die Begleitung von Kindern
bis 18 Jahren gesichert war, sind nun zumindest die Begleitungen
bis 27 Jahre fordertechnisch geregelt. Dies gibt den AKHD fiir
die Zukunft Planungssicherheit.

Der DKHV konnte die Aufnahme einer Formulierung durchsetzen,
die ,,auf Landesebene Ubergangsreglungen hospizbezogen*
ermdglicht, ,,wenn bei einer ausscheidenden Koordinations-
fachkraft (KT) nicht auf Anhieb eine qualifizierte Nachfolge
mit Padiatrischer Palliativer Care gefunden wird*.

Die Zusatzweiterbildung Padiatrische Palliative Care ist laut
RV bereits zu Beginn der Tatigkeit verpflichtend (fur den
Koordinatorenkurs und das Seminar zur Filhrungskompetenz
bleibt die 12-Monate nach Einstellung-Regelung bestehen).
Dies bedeutet, dass ohne den Nachweis dieser Padiatrischen
Palliative Care-Weiterbildung die Krankenkassen die Personal-
kosten dieser KT nicht fordern miissen. Es gibt jedoch fast nie
Bewerberinnen, die diese Qualifikation bereits mitbringen.
Entsprechende Einigungen mit Krankenkassen konnten bisher
im Einzelfall zuweilen mit den Krankenkassen auf Landerebene
getroffen werden.

Der DKHV hatte die grundsatzliche Mdglichkeit von Ubergangs-
fristen angestrebt, diese waren aber nicht mit den Vertretern
der Krankenkassen durchzusetzen. Die jetzige Formulierung
gibt uns erstmals einen Bezugspunkt im § 39a, um Ubergangs-
regelungen fur Padiatrische Palliative Care-Weiterbildungen

zu vereinbaren. Einen rechtlichen Anspruch gibt es nach wie vor

nicht.

Veradnderungen

Soweit hier von ,,Kindern* die
Rede ist, sind jeweils Kinder und
Jugendliche gemeint sowie junge
Erwachsene, wenn die Erkrankung
Im Kindes- oder Jugendalter

aufgetreten ist und die Begleitung
durch einen ambulanten Kinderhospiz-
dienst von den jungen Erwachsenen
gewulnscht wird: im Einzelfall auch
bei Auftreten der Erkrankung im
jungen Erwachsenenalter.

Der DKHV konnte leider diese Regelung nicht wie gefordert
fur neue Dienste durchsetzen. Bei der Griindung von neuen
Diensten muss bei enger Auslegung des § 39a also auch in
Zukunft die KT die Padiatrische Palliative Care-Weiterbildung
bereits mitbringen. Diese neue Regelung gilt also nur fir
bestehende Dienste.

Aufnahme des Berufsbildes der Heilpadagogik als grundsatzlich
anerkanntes Berufsfeld.

Bisher wurden KT mit der Bezeichnung Heilpadagogik

nicht grundsatzlich anerkannt. Es mussten Einzelantrége
auf Anerkennung gestellt werden, um nachzuweisen, dass
diese Menschen beféhigt sind fur unsere Arbeit. Der DKHV
hat sich sehr dafur eingesetzt, dass Heilpadagoginnen
genauso wie Sozialpadagoginnen, Sozialarbeiterinnen und
(Kinder) Krankenpflegerinnen anerkannt werden. Die
Krankenkassen haben sich letztendlich dieser Argumentation
angeschlossen. Die Mdglichkeit Heilpadagoginnen einstellen
zu kénnen ist wertvoll, weil nun interessante Bewerberinnen
mit diesem Berufsbild ansprechbar sind ihr Wissen in der
Koordinationstéatigkeit der Kinder- und Jugendhospizarbeit
mitbringen. >>>
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Verdnderungen

Zur Information iiber die Anderungen in der Rahmenvereinba-
rung hat der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV)
eine Handreichung® erarbeitet, die wir gern empfehlen.
Darin wird auch das Thema Zusammenarbeit der ambulanten
Hospizdienste mit Krankenhausern angesprochen (Punkt 5
der Handreichung), in denen nun Begleitungen auch forder-
fahig sind.

Die Auswirkungen des HPG und der Uiberarbeiteten Rahmen-
vereinbarung fir ambulante Hospizarbeit sind im Grundsatz
positiv zu bewerten. Die Dienste erhalten fir dieselben
Leistungen eine erhdhte Férderung. Weitere Punkte
(Anerkennung Heilpadagogik, Ubergangsfristen) konnten
fur die Kinder- und Jugendhospizdienste erzielt werden.

Erstmalig ist dank des HPG die Férderung von Sachkosten
moglich. Hier zeigt sich jedoch fiir die ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienste ein deutlicher Nachteil. Da der
personelle Aufwand sehr hoch ist, um den inhaltlichen und
strukturellen Anforderungen gerecht zu werden, liegen

die Personalkosten in aller Regel bereits deutlich tiber dem
maoglichen Hochstforderbetrag. De facto bedeutet dies,

dass nahezu kein ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst
Sachkosten erstattet bekommt, da bereits die Hochstférder-
mittel durch die geltend gemachten Personalkosten ausge-
schopft sind. Die vom Gesetzgeber angestrebte Wirkung wird
somit fur die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste
verfehlt. Dies ist auch dadurch begrindet, dass die Sachkosten
nicht wie vom DKHV und anderen Verbéanden eingefordert
additiv zu den Personalkosten erstattet werden. Hier besteht
also noch immenser Nachregelungsbedarf.

Fur die stationéren Kinder- und Jugendhospize strebt der
DKHV eine deutlich verbesserte Grundlage zur Finanzierung
an. Hier wurde, initiiert durch den DKHV und den DHPV,
wichtige Vorarbeit durch den Leitungskreis fir stationére
Kinder- und Jugendhospize geleistet, um entsprechend fiir
die laufenden Verhandlungen auf Bundesebene vorbereitet
zu sein.

Ein besonderer Dank geht an Peer Gent, Gaby Letzing und
Rainer Neubauer, die fur den DKHV am Verhandlungstisch

sitzen.

> Marcel Globisch

5 http://www.dhpv.de/tl_files/public/Service/Gesetze%20und%20
Verordnungen/DHPVHrRvAmb160321.pdf

Wussten Sie schon, dass
wir 3.240 Mitglieder haben?

3.240

Stand ist der 31.12.2015




Zwei Bucher von Marion Getz

Ich. Joshua. Mein Leben.

Familien mit unheilbar kranken und schwerst-
behinderten Kindern in unserer Gesellschaft
- Ein Aufruf zu handeln

In ihrem zweiten Buch Leben dazwischen. Familien mit
unheilbar kranken und schwerstbehinderten Kindern

in unserer Gesellschaft - Ein Aufruf zu handeln vertieft
Marion Getz ihre eigenen Erfahrungen mit Joshua und
erganzt diese durch die weiterer Familien, lasst in ihrem
Buch nicht nur sich selbst, sondern auch weitere Familien
in ahnlichen Lebenssituationen zu Wort kommen, die sie
als Mutter, aber nicht zuletzt auch als Begleiterin kennen-
gelernt hat. Der Aufruf zum Handeln ist schonungslos offen
und gleichzeitig konstruktiv in die Zukunft blickend.

Die abschlieBend formulierten Aufrufe an den einzelnen
Begleiter, aber auch die Strukturen, in denen sich die Kinder
mit lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihre Eltern
bewegen (mussen), sind hilfreich und Anreiz zugleich, sich
tagtaglich fur Verbesserungen einzusetzen, auch wenn ich
nicht mit allem 1:1 Gbereinstimme.

So ist die Sicht auf die ambulante Kinder- und Jugend-
hospizarbeit stark verkiirzt und wird dieser aus meiner
Sicht nicht umfénglich gerecht. Der Ruckschluss, die
Politik nehme die ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienste als Alibi, um nicht weitere Verbesserungen in
der Palliativversorgung fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene anzugehen, erscheint mir nur bedingt haltbar.

Unbenommen davon empfehle ich das Buch an jeden
Haupt- und Ehrenamtlichen in unserer Arbeit weiter,
weil Frau Getz neben Fakten, individuellen Erfahrungen
besonders eines vermittelt: Die ,,richtige* Haltung, mit
der wir den Kinder und ihren Familien begegnen sollten.
Wenn wir diese subjektorientierte Sichtweise, die mit
vielen Beispielen unterfittert sind, in unserer Arbeit
mit den Kindern anwenden, dann ware viel gewonnen.
Nicht nur deswegen: Ein beeindruckendes Buch, das
viele Leser verdient.

Leben dazwischen. Familien mit unheilbar kranken und
schwerstbehinderten Kindern in unserer Gesellschaft

- Ein Aufruf zu handeln, von Marion Getz

Books on Demand; Auflage: 4 (8. August 2016)

ISBN 978-3734794957
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Ein Garten mit Symbolwert

Der Erinnerungsgarten des ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Aschaffenburg-Miltenberg

Vor gut drei Jahren haben Familien unseres Dienstes
beim Oberbiurgermeister der Stadt Aschaffenburg vor-
gesprochen mit der Bitte, einen Ort zu ermdglichen,
an dem man in der Trauer miteinander verbunden,
sich halten und stitzen kann. Einige Diskussionen
und Besprechungen waren nétig, einen ,,Erinnerungs-
garten* in Eigenregie gestalten zu durfen.

Mit den Verantwortlichen vom Friedhofsamt wurde dieser
Wunsch Realitat und hier erleben wir zu jeder Zeit einen
wertschatzenden und offenen Austausch. Kurze Dienstwege,
die vieles vereinfachen, spontane Vororttermine sind ebenfalls
kein Problem. Ein schneller Anruf zwischendurch - einfach toll!

Mit Unterstutzung von groBziigigen Spendern, zahlreichen
freiwillig engagierten Mitarbeiterinnen, Familien und ehren-
amtlichen Mitarbeiterinnen unseres Dienstes, entstand der
,,Garten zum Erinnern‘ auf einem schénen Fleckchen Erde
in Aschaffenburg.

Doch bis dahin gab es viel zu tun.
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Als erstes wurde zur Begrenzung ein Erdwall aufgeschiittet

und mit passenden Pflanzen begriint. In der Mitte wurde ein
trockengelegter Bachlauf gestaltet, mit zwei Tonnen Steinen,

die in passenden Sacken mit Privatfahrzeugen angeliefert wurden.
Aber warum ein Bachlauf?

Lange waren wir auf der Suche nach einem passenden Symbol.
Ein Symbol, das Angehérige fur ihr verstorbenes Kind gestalten
kénnen, um es dann vor Ort abzulegen.

Der Wunsch, dass dies ein Stein sein soll, kam indirekt von einem
erkrankten Madchen aus unserem Dienst. Sie erlebt, dass in ver-
schiedenen stationéren Einrichtungen ebenfalls Symbole der
BegriiBung gewahlt werden. Diese Symbole werden beim Tode
des Kindes oder Jugendlichen in den dortigen Erinnerungsgarten
gebracht. Viele der Symbole verwittern aber auch und sind nicht
mehr da. Das ist fir dieses Kind unfassbar. ,,Irgendwann*, sagt sie
,.erinnert sich niemand mehr an mich!*

Unvorstellbar, denn wir alle wissen: Erinnerungen und Trauer
verandern sich, aber sie werden ein Leben lang in der Biographie
jedes einzelnen Bestand haben.

Elternteile und Angehdérige eines verstorbenen Kindes wurden und
werden eingeladen, in Kooperation mit unserem Dienst und unter
fachkundiger Anleitung einer Kunsttherapeutin einen ,,Gedenkstein‘
und einen Verbindungsstein zu gestalten.

Der Gedenkstein wird seinen Platz im symbolisch angelegten
Bachlauf bekommen.

Der kleine Verbindungsstein soll die Verbindung zwischen Gedenk-
stein und Eltern sein. Dieser Stein kann immer bei sich getragen
werden oder einen Platz zu Hause finden.



Ein weiteres, wunderbares Symbol wurde durch begleitete
Eltern unseres Dienstes und unter der Regie eines Holzbildhauers
erschaffen. Eine Skulptur, die als Symbol fiir die Verbindung
zwischen Himmel und Erde anzusehen ist. Sie méchte uns an
den Weg der verstorbenen Kinder erinnern.

Folgende Worte fanden die Eltern bei der Einweihung dieses
besonderen Ortes zu ihrer Skulptur:

,,Wir Eltern waren von der Idee, gemeinsam mit unserem ambu-
lanter Kinder- und Jugendhospizdienst Aschaffenburg-Miltenberg
einen Erinnerungsgarten anzulegen, sehr angetan. Der Gedanke
an eine Erinnerungsstatte fur die verstorbenen Kinder und
Jugendlichen ist uns sehr wertvoll.”

Ja, es gibt sicher viele Moglichkeiten sich zu erinnern. Vielleicht
an den Duft der von Oma gebackenen Platzchen, oder die
Seifenblasen, zu schillernden Zeiten oder aber die Himbeeren
aus Opas Garten, die einfach immer ein Genuss waren. Das sind
schone Erinnerungen.

Und aus schdnen Erinnerungen wurde zusammen mit unserem
Holzbildhauer Markus Schmitt diese Skulptur auf den Weg ge-
bracht.

Mit verschiedenen Betrachtungsweisen von uns Eltern nédherten
wir uns dem Thema und begannen, das Vorhaben in die Tat
umzusetzen.

Mit Freude durften wir selbst Hand anlegen und die Skulptur
mitgestalten.

Holzer wurden erhitzt, gebogen und verschraubt, gemeinsam
haben die Farbauswahl der Plexiglasplatten getroffen und unter
fachkundiger Anleitung wurden einige farbige Platten angepasst
und montiert.

Was sagt diese Skulptur aus?

Hier die Worte unserer ehrenamtlichen Mitarbeiterin Gabi Richter:

,»Ich bin meinen Weg gegangen.

Immer verschlungen und verbunden mit euch.
Gestutzt und getragen von euch.

Und doch auch allein.

Mit eigener Kraft.

Jetzt mitten hinein ins Licht.*

Ja, in der Tat: Die gebogenen Holzleisten druicken die vielfaltigen
Wege aus, die wir mit unseren Kindern und Familien gehen.

Sie kénnen zwei gebogene Holzelemente erkennen, die inein-
ander greifen. Diese Verbundenheit symbolisiert die Verbindung
zu unseren Kindern und jungen Erwachsenen - sie tragt uns,
begleitet uns in jeder Situation unseres Lebens. Wege kreuzen
sich, Wege verlaufen mal parallel, mal weit entfernt, mal ganz
nah und Wege laufen auch manchmal ins Leere.
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Erinnerung

Und die Trauer vergeht nie. Sie verandert sich. Mit Hohen und
Tiefen begleitet sie uns durch unser ganzes Leben.

Doch zum Leben gehéren Farben. Farben sagen sehr viel aus
- ahnlich wie bei einem Regenbogen:

Die Farbe Rot

tragt die Liebe. Sie zeigt, dass die Liebe zu unseren Kindern
nicht gestorben ist. Die Liebe bleibt eine Briicke, die uns
immer verbindet.

Die Farbe Orange

tragt die Farbe der Sonne. Sie warmt, wenn es kalt wird, sie
bringt Licht, wenn es dunkel wird. Die Zuwendung zu unseren
Lieben gibt uns Warme und macht unser Leben heller.

tragt alle gemeinsame Freude. Wir wollen die Sonnenstrahlen
des Lebens nicht vergessen!

Die Farbe Grin
ist das Symbol des Lebens. Griin siegt immer Uber Schwarz
und ist die Hoffnung.

Die Farbe Blau - hier bei uns Turkis

ist ein Symbol fur einen wolkenlosen Himmel. Sie hilft uns,
aus traurigen Gedanken wieder freudige Gedanken werden
zu lassen.

Die Farbe Violett - hier Dunkelblau
tragt die Farbe der Treue.

Diese Farben sollen immer wieder leise davon erzahlen, dass
ihr stets bei uns seid, auch wenn wir euch mit unseren Augen
nicht mehr sehen, mit unseren Ohren nicht mehr héren und
mit unseren Handen nicht mehr bertihren kénnen.

Chﬁme
40

,,Mit unseren Lieben mitten hinein ins Licht!*

Dieser Ort des Trauerns und Erinnerns ist fiir alle Familien
geoffnet, deren Kind gestorben ist, auch wenn sie nicht
durch den Kinder-und Jugendhospizdienst begleitet wurden.

Unser Erinnerungsgarten ist ein Ort des Gedenkens, des
Innehaltens, des Verweilens. Wir wollen die Erinnerungen
an die verstorbenen Kinder bewahren.

Beim Aufgang der Sonne und bei ihrem Untergang
erinnern wir uns an dich

Beim Offnen der Knospen und in der Warme des Sommers
Erinnern wir uns an dich.

Beim Wehen des Windes und in der Kalte des Winters
Erinnern wir uns an dich

Wenn wir mude sind und Kraft brauchen,

erinnern wir uns an dich.

Solange wir leben, wirst du auch leben,

denn du bist ein Teil von uns,

wenn wir uns an dich erinnern...

(Gebet einer indianischen Frau, deren Kind gestorben ist)
> Claudia Bauer-Herzog

Zur Person
Name: Claudia Bauer-Herzog
Alter: 43 Jahre

Seit 2011 tatig als Koordinatorin im ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst Aschaffenburg-Miltenberg

Mein Lebensmotto: ,,Bewegung macht beweglich -
und Beweglichkeit kann manches in Bewegung setzen!*
Ein Satz von Paul Haschke

Mein Lieblingsplatz: Ist in der Natur!

Mein Lieblingskinderbuch: ,Kleiner Fuchs - GroBer Himmel*




Gastbeitrag

Erwachsene Kinder und sozialrechtliche Regelung:
Was andert sich und was bleibt bestehen?

Wenn Kinder mit einer Behinderung und/oder einer
lebensverkirzenden Erkrankung erwachsen werden,
haben sich die meisten Familien schon jahrelang
erfolgreich durch den sozialrechtlichen Dschungel
der verschiedenen Zustandigkeiten, Antragsverfahren
und Verwaltungsvorschriften gekampft und kennen
sich mit vielen Regelungen gut aus.

Eine ganze Reihe begiinstigender sozialrechtlicher Regelungen
bleiben den nunmehr ,,jungen Erwachsenen* erhalten und
entlasten und unterstiitzen die Familien. Andere Aufgaben
sollen bzw. missen aktiv angegangen und neu geregelt
werden.

Was andert sich?

Mit dem Erwachsenwerden stehen eine Reihe Lebensthemen
auf der Agenda, mit denen sich die Familie auseinandersetzen
muss und zu denen Entscheidungen getroffen werden mussen.
In der Regel endet um das 18. Lebensjahr die oft verlédngerte
Schulbildung und es gilt zu tberlegen, welche Art von Aus-
bildung, Betreuung und Wohnform geeignet und verfiigbar ist.

In puncto Ausbildung stehen den Jugendlichen/jungen
Erwachsenen - je nach Schulabschluss und Féhigkeiten

sowie Einschréankungen - grundsétzlich verschiedene
Ausbildungsoptionen offen. Der (Aus-) Bildungsweg kann

von einer Betreuung in einer Tagesforderstatte oder Werkstatt
fur behinderte Menschen (WfbM) Uber eine Berufsausbildung
in Berufsbildungswerken oder auf dem regularen Arbeitsmarkt
bis hin zum Studium an einer Hochschule oder Universitéat
reichen. Je nach gewéahltem Ausbildungsweg sind unter-
schiedliche Kostentrager zustandig. Die Bundesagentur fiir
Arbeit ist mit ihren Beratungsfachkraften (den sogenannten
Reha-Teams) und Fachdiensten (beispielsweise Arztlicher
Dienst, Berufspsychologischer Service, Technischer Beratungs-
dienst) in jedem Fall einzubeziehen. Liegt ein Mindestmah an
wirtschaftlicher verwertbarer Arbeitsleistung, aber wegen Art

oder Schwere der Behinderung keine Leistungsféhigkeit fur
den allgemeinen Arbeitsmarkt vor, kommt eine Beschaftigung
in einer WfbM in Frage. Ist keine Arbeitsleistung erreichbar,
ist eine Betreuung in einer Tagesférderstatte moglich.

Diese Statten sind haufig an WfbM angegliedert.

In der WfbM ist fiir das Eingangsverfahren sowie den Berufs-
bildungsbereich (in der Regel zwei Jahre) die Bundesagentur
fiir Arbeit der zustandige Kostentrager, im anschlieBenden
Arbeitsbereich tragt der tberdértliche Sozialhilfetrager die
Kosten. In der WfbM beschaftigte Menschen sind kranken- und
pflegeversicherungspflichtig und erwerben nach 20 Jahren

im Arbeitsbereich einen eigenen Rentenanspruch. Fir die
Tagesforderstétten ist der Uberortliche Sozialhilfetrager
zustandig. Dort entsteht allerdings kein arbeitnehmeréhnliches
Rechtsverhaltnis, sodass Kranken- und Pflegeversicherung
uber die Eltern weiterlaufen sollten. Jugendliche mit
Behinderungen konnen ihre Erstausbildung zudem in
Berufsbildungswerken absolvieren, in denen sowohl

die berufliche Eignung abgeklart und erprobt wird als

auch eine Ausbildung nach reguléren oder angepassten
Ausbildungsordnungen absolviert werden kann. Kosten-

trager ist hier die Bundesagentur fur Arbeit. Fir ein (Fach-)
Hochschulstudium kénnen eine Begleitperson, Hilfsmittel etc.
notwendig sein, fur die im Rahmen der Eingliederungshilfe die
Sozialamter zusténdig sind.

Neben der Ausbildung steht bei manchen Familien die

Frage nach dem (zukiinftigen) Wohnort und der Betreuung/
Versorgung zur Debatte. Je nach Behinderung und verfiig-
baren regionalen Angeboten sowie Strukturen reichen die
Moglichkeiten von stationaren Pflegeeinrichtungen tiber

an WfbM-angegliederte Wohnformen bis hin zu betreuten
Wohngemeinschaften oder Einzelwohnen, ggf. mit per-
sonlicher Assistenz. >>>
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Je nach Wohn- und Betreuungsform sind verschiedene Kosten-
trager zustandig, in der Regel sind Mischfinanzierungen - zum
Beispiel aus Kranken- und Pflegeversicherung sowie von Sozial-
hilfetragern - erforderlich.

Zur Absicherung des Lebensunterhalts sollte beim Sozialamt
fur Grundsicherung fur voll erwerbsgeminderte Menschen
mit Behinderungen der Regelbedarfsstufe 1 beantragt
werden - unabhangig davon, ob sie in einer eigenen Wohnung,
einem Wohnheim oder bei ihren Eltern leben. Zuséatzlich
kann bei Vorliegen der entsprechenden Voraussetzungen
ein Mehrbedarf gewahrt werden. Grundsicherung wird
unabhangig vom Einkommen der Eltern gewahrt, solange
das Bruttojahreseinkommen eines Elternteils unter
100.000 Euro liegt. Verwertbares Vermdgen des Menschen
mit Behinderung uber 2.600 Euro muss jedoch zunéchst
eingesetzt werden. Fur Eltern, die ein Haus, eine Firma oder
anderes Vermdgen besitzen, ist die Einrichtung eines sog.
Behindertentestaments mit Hilfe eines fachkundigen Notars
unbedingt zu empfehlen.

Mit dem 18. Geburtstag des Kindes endet das Sorgerecht der
Eltern. Wenn die nunmehr erwachsenen ,,Kinder* nicht in

der Lage sind, ihre Angelegenheiten selbst zu organisieren,
muss beim Amtsgericht eine rechtliche Betreuung angeregt
werden. Das Gericht legt den Aufgabenkreis fest und kann die
Eltern als Betreuer bestellen. Auf Wunsch der Eltern kann auch
eine andere Person (beispielsweise Familienangehdrige) oder
ein Berufsbetreuer die anstehenden Aufgaben tibernehmen.
Volljéahrige Menschen mit Behinderung kénnen - wenn sie
einwilligungsfahig - sind eine Patientenverfugung erstellen.

Ab dem 18. Lebensjahr fallen auch fiir Menschen mit
Behinderung Zuzahlungen fiir Medikamente, Heil- und
Hilfsmittel, Fahrtkosten in Hohe von 2 Prozent des jahr-
lichen Familienbruttoeinkommens an. Bei chronisch
kranken Menschen mit Behinderung reduziert sich die
Zuzahlungsgrenze auf 1 Prozent. Dafiir gelten folgende
Voraussetzungen: Man muss wegen derselben Krankheit
mindestens einmal im Quartal &rztlich behandelt werden
und zudem die Pflegestufe 2 oder 3 bzw. einen Grad der
Behinderung (GdB) von mindestens 60 haben.

Was bleibt bestehen?

Eine ganze Reihe von Leistungen besteht auch bei
Volljahrigkeit weiter und kann beim Vorliegen der
Anspruchsvoraussetzungen genutzt werden. Wenn ein
Elternteil gesetzlich krankenversichert ist, ist eine

zeitlich unbefristete kostenfreie Familienversicherung

in der gesetzlichen Krankenversicherung des Kindes

mit Behinderung maglich, wenn das Kind sich nicht selbst
unterhalten kann. Das Kindergeld bleibt erhalten, wenn
das Einkommen des behinderten jungen Menschen unter
8.130 Euro im Jahr liegt (Stand: 2016). AuBerdem besteht
der Anspruch auf Kinderkrankengeld weiter, regular fur zehn
Arbeitstage/Elternteil /Kalenderjahr bzw. als Palliativ- bzw.
Kinderkrankenpflegegeld iiber mehrere Monate.
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Daruber hinaus

kénnen Eltern eine

Haushaltshilfe

als Leistung der

Krankenversicherung

beanspruchen, wenn

sie beispielsweise

selbst im Krankenhaus

behandelt werden und

das (erwachsene) Kind

zu Hause versorgt werden

muss. Junge Erwachsene

kénnen zudem weiter

in Einrichtungen der

Kinderrehabilitation

behandelt werden

und Kinder- oder

Jugendhospize zur Erholung und Entlastung nutzen.
Wenn typisch padiatrische Krankheitshilder vorliegen, ist
zur Symptomkontrolle in Krisen, flir Therapiezielgesprache,
zur Koordination der Versorgung sowie zur Versorgung

in der Finalphase auch bei jungen Erwachsenen eine
Palliativversorgung durch SAPV-Teams (Spezialisierte
ambulante Palliativversorgung) fur Kinder und Jugendliche
moglich.

Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
(Freizeitassistenz) als Leistung der Eingliederungshilfe nach
SGB XIlI bleiben erhalten oder kdnnen neu beantragt werden.
Ab der Volljahrigkeit des Kindes entfallt die Einkommens- und
Vermoégensprifung der Eltern und es entsteht fiir Leistungen
zur Teilhabe ein einheitlicher Kostenbeitrag von 31,06 Euro
pro Monat. Ebenso bleibt die Schwerbehinderteneigenschaft
bestehen. Im Bedarfsfall muss die Verlangerung des
Schwerbehindertenausweises beantragt werden und/oder

es kommt zu einer Uberpriifung und Neubewertung von
Merkzeichen.

Fazit/ Abschluss

Fir einen reibungsarmen Ubergang ins Erwachsenenleben
sollten die angeschnittenen Themen rechtzeitig bedacht

und angegangen werden. Je nach Vorwissen und eigenem
Engagement kann man auf die Erfahrungen anderer Eltern,
aber auch die Beratungs- und Unterstitzungsangebote der
Sozialpadiatrischen Zentren oder anderer Trager bauen

- mit dem Ziel, die nun erwachsen werdenden oder er-
wachsenen ,,Kinder* dauerhaft und nachhaltig gut versorgt
zu wissen. Viele Bearbeitungszeiten ziehen sich tiber Monate,
sodass die entsprechenden Antrage rechtzeitig zu stellen sind.
Es ist daher sinnvoll, zwei Beratungstermine wahrzunehmen
- ein Gesprach im 16. Lebensjahr zur Vorbereitung der an-
stehenden Angelegenheiten sowie ein Termin um den

18. Geburtstag zum nochmaligen ,,Check-up*.

> Maria Janisch, Diplom-Sozialpadagogin



Tochter Judith mit Tims Hund Lea, Frank und Sylvia Plettenberg mit Tim

Praxisbeispiel

Erwachsen werden ist nicht schwer,

Erwachsen sein dagegen sehr!

Familie Plettenberg aus Aachen schildert ihre Erlebnisse mit den Behérden zur Volljahrigkeit von Sohn Tim

Diesen Spruch in der Uberschrift liest man immer wieder,
wenn es darum geht, dass junge Menschen endlich volljahrig
werden. Dieses Datum allerdings treibt oft Eltern mit behin-
derten Jugendlichen den SchweiB auf die Stirn.

Fir uns begann die Vorbereitung auf diesen wichtigen Termin
bereits ein halbes Jahr vorher mit der Beantragung der Be-
treuung beim Amtsgericht. Eigentlich ist es nicht schwierig,
den Antrag auszufillen, aber da man auch ein arztliches Attest
beifligen muss, muss man sich wieder einmal damit auseinan-
dersetzen, wie schwer das eigene Kind wirklich behindert ist.

Bei uns hieB es also Augen zu und durch! Bereits kurze Zeit
spater kundigte ein Mitarbeiter des Gerichts seinen Besuch
an. Er teilte uns direkt mit, dass wir unseren Antrag eigentlich
viel zu fruh gestellt haben. Leider konnte er uns nur einige
grundlegende Dinge erkléaren, aber sein Besuch war ja auch
nur dazu da, um festzustellen, ob unser Anliegen auch tat-
sachlich berechtigt ist.

Dann hdrten wir erst einmal nichts mehr. Aber das beunruhigte
uns nicht weiter. Der nachste Termin dauerte nur zehn Minuten
mit dem Resultat, dass ein medizinisches Gutachten erstellt
werden musse. Und schon wieder hatte ich einen Knoten im
Bauch, denn die Gutachterin, die dann kam, war leider Psy-
chiaterin und hatte mit schwerstbehinderten Menschen sehr
wenig zu tun. Ich musste schon ein wenig schmunzeln, als sie
meinen Sohn, der in seinem Rollstuhl saB und fast schlief, mit
seinem Nachnamen anredete und sich ihm mit Namen vorstellte.

Aber dabei muss man ja ernst bleiben, denn man braucht ja
dieses Gutachten. Wir erhielten es dann einige Wochen spater
als Kopie und wenn wir nicht gewusst hatten, dass es um
unseren Sohn geht, hatten wir ihn in diesem Gutachten nicht
erkannt. Tim wurde nur auf seine Defizite reduziert. Allein
seine Diagnosen umfassten etwas mehr als eine Seite. Sicher-
lich ist es wichtig fur einen Richter alle diese Informationen
zu erhalten, aber fiir Eltern bedeutet es schwarz auf weiB zu
lesen, wie viele Probleme das eigene Kind hat und wie es auf
Personen wirkt, die in keinem personlichen Verhéltnis zu ihm
stehen.

Der nachste Termin folgte dann Mitte April. Diesmal ging es
um die FixierungsmaBnahmen und zum ersten Mal in diesem
ganzen Prozess trafen wir auf eine Dame, die uns sehr unsym-
pathisch war. Aber auch diesen Termin brachten wir hinter uns.
Die Zeit ging dahin und langsam wurde ich ungeduldig, denn
Tims Geburtstag am 1. Juni riickte immer naher und immer
noch hatten wir kein endgultiges Schreiben vom Gericht.

Fir den 24. Mai kiindigte sich die Richterin wieder an und
endlich erhielten wir die Mitteilung, dass wir gerichtlich
bestellte Betreuer sind. Juhu!!l Am 2. Juni durften wir dann
die Betreuerurkunde im Gericht abholen. Es handelt sich um
ein grunes DINA 4 Blatt (recht unspektakular). >>>
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Dies ist der offizielle Teil, den jeder vornehmen sollte, dessen
Kind nicht geschaftsféahig werden soll. Gott sei Dank hatten
wir Gliick und viele der behinderten Kinder unserer Freunde
waren bereits 18 Jahre, so dass wir uns dort wertvolle Tipps
holen konnten.

Wir kdnnen nur jedem, der dieses Verfahren durchlaufen muss,
sagen, dass man sich am besten vorher schon Informationen
besorgt, denn nicht jeder Beteiligte dieses Verfahrens kennt
sich auch mit allem aus. Es ist wie immer: Wenn ich mich
nicht vorher informiere, dann erhalt mein Kind auch nicht
alles, was ihm rechtlich zusteht.

Leider ist es aber mit der gerichtlichen Betreuung und eventu-
ell auch der Beantragung der Grundsicherung beim Sozialamt
nicht alles getan. Fur uns viel anstrengender ist die Frage,
wer die arztliche Versorgung von Tim Ubernimmt. Bisher war
das immer sehr eindeutig. Die Kinderarzte in der Kinderklinik
haben die Koordination tlbernommen und an die jeweiligen
Fachbereiche weitergeleitet. Das klappte zwar nicht immer
gleich gut, aber in der Regel gab es eine Losung.

Jetzt stehen wir vor dem
Problem, dass wir alle Fach-
bereiche irgendwie ab-
decken mussen und nicht
jeder niedergelassene
Arzt schreit sofort Hurra,
wenn ein Patient wie
unser Sohn bei ihm in

die Praxis kommt. Es hat
viele Gesprache be-
notigt, nachdem uns der
Professor der Kinderklinik
mitgeteilt hat, dass unser

Sohn nach seinem Geburtstag nicht mehr dort behandelt wird,
bevor alle beteiligten Arzte tiberlegt haben, wie es weitergehen
kann. Das hat mir schon sehr viele Bauchschmerzen verursacht,
aber jetzt hoffen wir, dass wir fir Tim eine gute Lésung ge-
funden haben. Er wird in Zukunft tUber das Palliativteam des
Erwachsenenbereiches betreut werden, wo dann Gott sei
Dank wieder viele Fachbereiche gebiindelt werden kénnen,
wie beispielsweise Schmerztherapie, Rheumatherapie, Neurologie.

Ich denke in den nachsten Wochen und Monaten werden uns
noch einige ,,FuBfallen® begegnen, aber wir hoffen, dass

wir nicht straucheln werden und die Versorgung fir Tim gut
geregelt bekommen.

Fir Menschen wie unseren Sohn wiirde ich mir fur die Zukunft
sicherlich ein vereinfachtes Verfahren wiinschen, denn auch
nach 18 Jahren ist es nicht immer einfach, wenn das eigene Kind
nur auf seine Defizite reduziert wird. Vor allem aber wiirde ich
mir auch Arzte wiinschen, die mithelfen den Ubergang in den
Erwachsenenbereich leichter zu gestalten, damit Eltern wie
wir sich wieder ganz ihrem Sohn widmen kénnen und nicht
ihre Zeit mit Antragen, Telefonaten und schlaflosen Nachsten
verbringen mssen.

Far Tim wiinschen wir uns fir die Zukunft weiterhin eine
gute arztliche Betreuung, die auf seine vielen medizinischen
Probleme eingehen kann, damit er ein glickliches und mdg-
lichst langes Leben trotz vieler Widrigkeiten fiihren kann.




Mitglieder-
entwicklung

Erfahrungen und Wissen teilen

Seit nunmehr Uber 25 Jahren gibt es in Deutschland
die Kinderhospizarbeit. Diese zeichnet sich durch be-
stehende ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste
sowie die stationaren Kinder- und Jugendhospize aus,
die aus unterschiedlichen Kontexten heraus entstanden:
Durch die Initiative von betroffenen Familien, durch
Privatpersonen, durch gemeinnitzige Vereine oder
auch durch Trager der freien Wohlfahrtspflege. Dies
fuhrte zu unterschiedlichen (Start-)Voraussetzungen
und meist auch zu - wenn auch differierenden - Bera-
tungsbedarf beim Auf-und Ausbau der Angebote.

Der Deutsche Kinderhospizverein entschied sich schon sehr friih,
sein Wissen und seine Erfahrungen mit anderen zu teilen: Bis
heute nutzen Einzelpersonen, Initiativen und Organisationen
die gemachten Erfahrungen und die einhergehende Fachkom-
petenz des Vereins. So sind heute bundesweit 74 der insgesamt
124 ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten sowie

12 der 14 stationdren Kinder- und Jugendhospize Mitglied

im Deutschen Kinderhospizverein.

Die folgende Tabelle zeigt den Verlauf der Entwicklung

der Mitgliederzahlen im Deutschen Kinderhospizverein
(nachfolgend DKHV), aber auch den der steigenden Anzahl
ambulanter und stationarer Kinder- und Jugendhospizangebote
der vergangenen sechs Jahre.

2013 wurde mit Hilfe einer dreijahrigen Férderung durch

die ,,Aktion Mensch* die Stelle der bundesweiten Beratung

fur externe ambulante Kinder- und Jugendhospizangebote im
Deutschen Kinderhospizverein ausgebaut, da die zunehmende
Zahl an Anfragen zum Aufbau neuer Dienste, aber auch zur
alltagspraktischen Arbeit in einem ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst weitere personelle Ressourcen erforderte.
Anhand der Tabelle ist zu erkennen, dass sich die Zahl der neu
eroffneten Dienste in diesem Zeitraum zwar verringert hat -

die der Mitgliedschaften in

unserem Verein aber zu-

nehmend angestiegen ist.

Besonders deutlich ist diese

Entwicklung bei den statio-

naren Kinder- und Jugend-

hospizen.

Alle hier aufgefiihrten

Einrichtungen fur Kinder-

und Jugendhospizarbeit

sind auch im bundesweiten

Internetportal fir Familien,

deren Kinder lebensver-

kiirzend erkrankt sind,

gelistet. Ebenso sind im

Suchportal Kinderkrankenpflegedienste, Selbsthilfegruppen,

SAPV Teams, Palliativstationen und Kurzzeitpflegeeinrichtungen

mit Kontaktadressen und Verlinkungen aufgefiihrt. Dieses

Portal wird regelmaRig aktualisiert und nach Auswertung der

Systemadministratoren sehr gut besucht. So liegen die Klick-

zahlen deutlich héher als die Durchschnittszahlen von anderen

Seiten des Vereines. Wichtig ist hier, dass wir immer wieder

Rickmeldungen Gber Veranderungen oder neugegriindeten

Einrichtungen erhalten, damit diese Informationen in quartals-

mafigen Updates eingebunden werden konnen. Somit sind wir

immer auf dem aktuellsten Stand.
Als langjéhrige Mitarbeiterin im
Deutschen Kinderhospizverein
konnte ich die Entwicklung von
Kinderhospizdiensten zu Kinder-
und Jugendhospizdiensten, sowie
den Anstieg der Einrichtungen
und Angebote miterleben. Ich bin
begeistert, dass sich die Kinder-
und Jugendhospizarbeit so positiv
weiterentwickelt. Das Beratungs-
angebot gibt uns die wunderbare
Mdglichkeit, die eigenen Erfahrun-
gen weiterzugeben und wiederum

von anderen zu lernen. Die steigende Zahl der Mitglieder im

Deutschen Kinderhospizverein ist sowohl Bestatigung als auch

Motivation fir die Arbeit. Immer wieder gibt es sehr positive

Rickmeldungen von Familien sowie Kolleginnen aus anderen

Organisationen zum Suchportal. Es ist demnach eine groBe

Unterstiitzung bei der Vermittlung von Angeboten, aber auch

bei der Ermittlung neuen Entwicklungsmaoglichkeiten in der

eigenen Region.

> Caroline Schirrmacher-Behler Die
Chance
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Neues Konzept

Der Vorstand hat sich intensiv mit dem Thema
,Umgang mit multiresistenten Erregern (MRE) im
Deutschen Kinderhospizverein* beschaftigt. Dabei
muss der DKHV grundsatzlich davon ausgehen, dass
bei den Veranstaltungen potentiell mit Teilnehmern
zu rechnen ist, die diagnostiziert oder unwissend
Trager von MRE sein kénnen.

15-40 Prozent der gesunden Erwachsenen in Deutschland
sind [mit dem Keim Staphylococcus aureus, z.B. MRSA]
dauerhaft besiedelt.! Der Deutsche Kinderhospizverein
macht unterschiedliche Angebote fir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung.
Dazu gehoéren unter anderem die Begleitung im hauslichen
Umfeld, auBerhausliche Begegnungsmaglichkeiten durch
ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste sowie Bildungs-
angebote der Deutschen Kinderhospizakademie. Grundsatz-
lich sind diese Angebote fur alle Zielgruppen offen. Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkiirzender
Erkrankung, die zusétzlich zu ihrer Grunderkrankung von einem
multiresistenten Erreger betroffen sind, kdnnen an allen
Angeboten des Deutschen Kinderhospizvereins teilnehmen.

Wussten Sie schon, dass wir
21 Ambulante Kinder- und
Jugendhospizdienste haben

1+3

und sich 3 weitere Einrichtungen
im Aufbau befinden?

Gleichzeitig hat der Verein immer das gesundheitliche Wohl
der anderen Teilnehmenden sowie Begleitenden im Blick, um
sie vor Ansteckung zu schiitzen. Die Mdglichkeit der Begegnung
und des Austausches miteinander sind Kernelemente der
Kinder- und Jugendhospizarbeit. Niemand soll ausgegrenzt
oder stigmatisiert werden und gleichzeitig sollen Angste

und Sorgen bezuglich der Existenz sowie den Umgang mit
multiresistenten Erregern ernst genommen werden. Dies ist

nur gemeinsam - von den Familien und den Unterstiitzenden -
zu schaffen. Besonders die Offenheit der Familien, das
Verstandnis fiir die Bediirfnisse, sowie Sorgen der anderen
Familien und letztlich die Solidaritat untereinander, sind dabei
von groBer Bedeutung. Dies stellt alle Beteiligten situativ vor
groBe Herausforderungen und Entscheidungen.

Deshalb wurde unter Federfiihrung des Bereiches

»Inhalte und Entwicklung* ein Grundkonzept zum Umgang
mit multiresistenten Erregern erarbeitet. Dieses wurde
zusammen mit Eltern, Mitarbeiterinnen des Deutschen
Kinderhospizvereins, Kollegen aus anderen Organisationen
der Kinder- und Jugendhospizarbeit, Hygieneexperten,
Medizinern und Pflegefachkraften sowie unter Hinzuziehung
von einschlégiger Literatur erstellt.

Wir sind sicher mit diesem Konzept dem Anspruch
,»-Teilnahmemadglichkeit fur alle Kinder und ihre Familien*
als auch unserer ,,Sorgfaltspflicht fur alle Teilnehmenden
und Begleitenden* nachkommen zu kdnnen.

1 skript zum Seminar ,,Umgang mit MRSA-besiedelten Kindern und
Jugendlichen im amb. Kinderhospizdienst und in Gruppenveranstaltun-
gen der Akademie“ Referentin Ines Rischen, Hygienefachkraft, Kinder-
und Jugendhospiz Léwenherz 2015, 6.

> Maren Wleklinski



Familienseminare

Trauerseminare fur Familien

Workshops

Austausch- und Kreativseminar fir Jugendliche
mit lebensverkiirzender Erkrankung

Ferienbegegnungen fur Kinder und Jugendliche
mit lebensverkurzender Erkrankung

Ferienbegegnungen fir Geschwister

Ferienbegegnungen fir Geschwister

Trauerseminar fir erwachsene Geschwister

Bundesweites Seminar fluir ehrenamtliche Mitarbeiter/innen
der Kinderhospizarbeit

Befahigungsseminare fur ehrenamtliche Mitarbeiter/innen

der Kinderhospizarbeit

7. Deutsches Kinderhospizforum

Anmeldungen sind ab dem 15. November mdglich:
info@deutscher-kinderhospizverein.de

Termine

Deutsche Kinderhospizakademie:

27. Familienseminar

Suddeutsches Familienseminar

Sommer-Familienseminar

Herbst-Familienseminar

Silvesterseminar fur Familien

Trauerseminar fur Familien

Trauerseminar fur Familien

Workshop fur Kinder mit lebensverkiirzender Erkrankung

Workshop fur Jugendliche mit lebensverkirzender Erkran-
kung

Austausch- und Kreativseminar fir Jugendliche mit lebens-
verkirzender Erkrankung

Oster-Ferienbegegnung fiir Kinder und Jugendliche mit
lebensverkiirzender Erkrankung

Ferienbegegnung fir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkirzender Erkrankung

Ferienbegegnung fir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkirzender Erkrankung

Ferienbegegnung fir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkirzender Erkrankung

Trauerseminar fur erwachsene Geschwister

Bundesweites Seminar fiir ehrenamtliche Mitarbeiter/in-
nen der Kinderhospizarbeit

7. Deutsches Kinderhospizforum

www.deutscher-kinderhospizverein.de/
deutsche-kinderhospizakademie/




Schwerpunktthema:
Geschwister-Wege
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Geschwister als Chance

Bruder oder Schwester kénnen uns ebenso stark
pragen wie es die Eltern tun. Das ist eine Erkenntnis
der Geschwisterforschung. Diese richtet ihr Augen-
merk zwar haufig auf vermeintlich normale Familien.
Doch auch Kinder mit einer lebensverkirzenden
Krankheit geben ihren Geschwistern das, was zahlt:
eine Entwicklungsaufgabe und manchmal eine
Lektion darUber, was Leben eigentlich bedeutet.

Als ich gefragt wurde, ob ich ein Buch Uber Geschwister
schreiben moéchte, kam meine Antwort rasch und von Herzen:
Nein. Zu dem Thema wusste ich nichts zu sagen. Dann fiel
mir allerdings auf, dass ich auf Anhieb nicht einmal angeben

konnte, wieviele Geschwister ich selbst - Kind einer Patchwork-

familie - habe. Ich zéhlte nach. Sechs sind es. Eine leibliche
Schwester, drei Halbgeschwister und zwei Stiefbriider, mit
denen ich aufwuchs. Sechs Leute also, die maBgeblich mit-
gepragt haben, zu was fir einem Menschen ich geworden
bin, wovor ich mich fiirchte und was mich glicklich macht.
Die, wenn die Wissenschaft recht hat, sogar mitbeeinflusst
haben, wen ich als Partner ausgesucht habe.

[,‘ Schwerpunktthema:
: \ Geschwister-Wege

. *

Geschwister pragen uns ebenso stark wie die Eltern. Das gilt
in der Forschung heute als gesetzt. Seit ungefahr 35 Jahren gibt
es die wissenschaftliche Disziplin der Geschwisterforschung.

Sie setzt sich zusammen aus Psychologie, Soziologie, Medizin,
Biologie und Padagogik. In jingster Zeit ist auch die Ethnologie
dazugekommen. Um sich selbst und seine Kinder zu verstehen
hilft es, die Bedeutung von Geschwistern zu verstehen. Jetzt
fand ich das Thema doch interessant.

Zu diesem Zeitpunkt waren meine beiden Stiefbriider beide
bereits tot. Der eine war in einem Restaurant eine Treppe
hinuntergestirzt, wahrscheinlich infolge einer Hirnblutung.
Noch in derselben Nacht mussten die Arzte ihn aufgeben.
Der Tod des anderen war etwas weniger Uiberraschend.
Viele Jahre lang war er siichtig nach Rauschgift. Schon in
der Jugend erschien sein Leben als Frage einer kurzen Zeit.
Er war fast gleich alt wie ich. Dieser unnaturlich nah am
Horizont stehende, drohende Tod muss mich beeinflusst
haben, auch wenn in unserer Familie nicht dariiber gesprochen
wurde. Die Ahnung, dass etwas Schlimmes passieren wird,
wurde Teil der Normalitat. Das ist bei allen Kindern so:

Das, was sie im Alltag und in der Familie erleben, definiert
fur sie Normalitat und damit auch eine Art von Sicherheit.
Ganz egal, wie beglickend oder bedrohlich die Umstande
tatsachlich sind. >>>

Chpgience



Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Geschwister sind Bestandteil unserer Identitat. Mit ihnen
machen wir die ersten sozialen Erfahrungen auf Augenhdhe.
Dabei gibt es Geschwisterbeziehungen, in denen die Begeg-
nung auf Augenhohe von Anfang an mit besonderen Herausfor-
derungen einhergeht. Etwa weil ein Kind dauerhaft krank oder
behindert ist. Weil ein Kind so verhaltensauffallig ist, dass es
auBerhalb der Familie betreut werden muss. Weil ein Ge-
schwister friih stirbt oder tot geboren wurde. Das kranke oder
abwesende Kind wird oft als schwachstes Glied der Familie
behandelt. Aber in dieser Rolle ist es manchmal viel stérker als
die gesunden und lebenden Geschwister. In jeder dritten bis
vierten Familie in Deutschland lebt ein Kind mit besonderen
gesundheitlichen Problemen, in jeder fiinften Familie eines
mit einer chronischen Krankheit oder Behinderung. Auf unge-
fahr 140 Mehrkindfamilien kommt eine, in der ein Kind eine
lebensverkiirzende Krankheit hat.

Die Art, wie gesunde Kinder auf chronisch kranke Geschwister
reagieren, folgt bestimmten Regeln. Das hat die Kinderpsy-
chologie herausgefunden. Sie kénnen besonders unauffallig
und artig sein und damit versuchen, ein bisschen zusatzliche
Zuneigung zu bekommen. Vielleicht verbiinden sie sich auch
mit dem erkrankten Geschwister und verhalten sich besonders
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liebevoll und sorgféltig an dessen Seite. So missen die Eltern,
wann immer ihr Blick auf das kranke Kind fallt, auch das
gesunde Geschwister ansehen. Und erkennen hoffentlich,
welche Last es tragt. Solche Kinder wachsen oft mit der
Annahme auf, dass ihre extreme Ricksichtnahme und
Anpassung die Norm ist. Das kann ein Vorteil sein und ihnen
spater ein besonders soziales Verhalten erleichtern. Es kann
aber auch zur Uberzeugung fithren, dass es selbstverstandlich
ist, die eigenen Bedirfnisse immer hinter die eines anderen
zu stellen. Meist sind es dabei Kleinigkeiten, die fir Kinder am
meisten zahlen und bei denen sie sich mit den Geschwistern
vergleichen - und wo sie sich manchmal ungerecht behandelt
fuhlen. Sogar dann, wenn das andere objektiv beeintrachtig
ist: dass das andere kein Gemuse essen und nie Hausaufgaben
machen muss. Dass es nie ausgeschimpft wird. Dass es ein
groBeres Geschenk vom Klinikclown bekommt.

Den Eltern fehlen haufig die Kraft und die Aufmerksamkeit,
die besondere Riicksichtnahme der gesunden Geschwister
anzuerkennen oder zu belohnen. Gleichzeitig kann auch das
kranke Kind selbst oft keine oder nicht gleich viel Rucksicht
auf das gesunde Geschwister nehmen. Die ganze Tausch-
dynamik der Familie gerat durcheinander. Noch etwas haben
Geschwister von Kindern mit chronischen Krankheiten oder
Behinderungen gemeinsam: Sie begegnen jeden Tag der exis-
tentiellen Angst vor Verlust. Ein Kind mit lebensbedrohender
Erkrankung bringt meist die Angst vor dem Tod ins Zentrum der
Familie. Und haufig einen Zwiespalt fir den Bruder oder die
Schwester. Denn vielleicht liebt man sein krankes Geschwister
aufrichtig und mit ganzem Herzen, so wie es ist.




Und wiinscht sich gleichzeitig vielleicht trotzdem manchmal,
dass all das Schwere, das mit diesem Bruder oder dieser
Schwester verbunden ist, einfach verschwindet. Damit man
fur einmal wie alle anderen Familien ist. Vielleicht auch,
dass die Eltern mal wieder fréhlicher und entspannt sind.
Dann hat man vielleicht ein schlechtes Gewissen: weil man
doch auf keinen Fall das Verschwinden eines anderen wiin-
schen darf. Diesen Zwiespalt missen viele betroffene Ge-
schwister schon als kleine Kinder mit sich selbst ausmachen.
Wie alle unterdruckten Gefiuihle und Konflikte, droht er umso
starker und quéalender zu werden, je weniger Raum er be-
kommt. Gesunde Geschwister von Kindern mit lebensver-
kiirzender Erkrankung brauchen darum einen Raum, wo sie
ihre Wut auf das anstrengende Geschwister ausdriicken und
sich zeitweise von ihm distanzieren dirfen - ohne das Gefiihl,
ihre Eltern oder das Geschwister damit im Stich zu lassen.

Wenn das Geschwister dann tatséachlich stirbt, werden gesunde
Geschwister manchmal doppelt traumatisiert. Die Eltern sind
nach dem Verlust eines Kindes meist so schwer erschiittert,
dass sie in ihrer Trauer vielleicht nicht mehr vollstandig fur

die anderen Kinder verfugbar sein kdnnen. Gleichzeitig mussen
die verbliebenen Geschwister den Verlust auch selbst verar-
beiten. Sie missen ihre begonnenen Geflihlsprozesse an einen
Bruder oder eine Schwester richten, der oder die nur in ihrem
Inneren weiterlebt und nicht mehr selbsténdig reagieren kann.
Es entsteht eine Art Phantomschmerz.

Als Menschen konnen wir lernen, innere Raume in uns anzu-
legen, in denen alle unsere Gefuihle ihren Platz haben. Und
wir kénnen lernen, auch extremen, widersprichlichen und
vielleicht unerwiinschten Gefiuihlen die richtigen Raume zuzu-
ordnen. Bei besonders schweren, quéalenden Geflihlen missen
das Raume sein, in denen sie wahrgenommen und durchlebt
werden konnen, ohne den Betroffenen dauerhaft zu iiberfluten
oder sein Handeln zu sehr zu bestimmen. Diese inneren Ra&ume
konnen stille, lichte Orte sein, wo wir immer wieder zu un-
serer Trauer oder Angst finden. Aber manchmal brauchen wir
vielleicht auch eine innere Gummizelle, schallgedampft und
verletzungsgeschitzt, in der wir unsere Wut auf das Schicksal
immer wieder austoben kénnen, damit sie uns nicht im Alltag
Uberwaltigen muss, um gehort zu werden. Den Betroffenen

zu helfen, diese inneren Raume zu finden, sie einzurichten
und den Zugang zu ihnen offen zu halten, kénnte eine Aufgabe
fur die Kinderhospizarbeit sein.

Schon als Kind zu lernen, mit tiefgehenden Erfahrungen wie
einem Geschwister mit lebensverkiirzender Erkrankung zu
leben, kann eine groBe Moglichkeit sein, Dinge zu lernen,

die uns nicht nur starker, sondern manchmal auch ein kleines
Stuck weiser machen: Etwa zu erfahren, dass der Wert von
Leben im Dasein selbst liegt, in jedem Atemzug, den wir
machen. Und zwar - und vielleicht gerade - auch dann,
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wenn dieser Atemzug das einzige ist, was ein Korper in

einem Moment vollbringen kann. Dadurch zu sehen, was
Leben als Mensch in allererster Linie bedeutet: zu atmen

und dabei etwas zu fuhlen. Ein Bruder oder eine Schwester,
gesund oder krank, nah oder fern, ist immer Trager einer
Entwicklungsaufgabe. Diese bleibt oft ein Leben lang gultig.
Auch kranke, sterbende und sogar tote Kinder erfiullen im
Leben ihrer Geschwister diesen Sinn. Geschwisterbeziehungen
gehdren zu den pragendsten
Beziehungen unseres Lebens.
Sie gestalten mit, was fiir ein
Mensch wir am Ende sind.
Und darum sind sie immer
und in jedem Fall eine Chance.

Zur Person
Name: Susann Sitzler
Alter: 46

Seit 2004 téatig als: Buchautorin

Mein Lebensmotto: ,,It ain’t over
til it’s over* (Es ist nicht vorbei,
bevor es vorbei ist) Rocky Balboa

> Susann Sitzler

Mein Lieblingsplatz:
Die Wiste in Nevada/USA
Mein Lieblingskinderbuch:

,.Mein Esel Benjamin“ von
Hannes Limmer
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Geschwister

Lebenslange Begleitung durch die Kinder- und Jugendhospizarbeit

Die Begleitung von Geschwistern, deren Schwester oder
Bruder lebensverkiirzend erkrankt bzw. gestorben ist,

hat eine lange Tradition im Deutschen Kinderhospizverein.
Bereits 2001 war das Thema ,,Geschwisterkinder Schwer-
punktthema in der Vereinszeitschrift Die Chance. 15 Jahre
spater ist das Thema ,,Geschwister nun erneut im Fokus
der Zeitschrift.

Schaut man auf die Benennung des Schwerpunktthemas,
so sind aus Geschwisterkindern Geschwister geworden.
Diese Veranderung ist nicht zufallig, sondern Ausdruck eines
veranderten Blickes auf das Thema. Geschwister bleibt

man ein Leben lang - stellt Susann Sitzler in ihrem Buch
,.Geschwister (vgl. Sitzler 2015, 15.) fest. Dies hat im Kontext
der Kinder- und Jugendhospizarbeit zur Folge, dass nicht nur
Geschwisterkinder begleitet werden, sondern Geschwister
jeglichen Alters. ,,Der Tod eines Kindes lasst sich nie
ver-arbeiten, er l&sst sich bestenfalls be-arbeiten [...]*
beschreibt Marion Getz (Getz 2015, 227), deren Sohn Joshua
an den Folgen einer unheilbaren Erkrankung gestorben ist.

Das bestatigen auch viele Geschwister. lhnen sollten daher
Moglichkeiten gegeben sein, sich in jedem Lebensalter in
unterschiedlicher Form und Intensitat mit Fragen zu ihrem
erkrankten oder gestorbenen Geschwister auseinandersetzen
zu kénnen. Die Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit
flr Geschwister sind folgerichtig nicht auf Geschwisterkinder
begrenzt, sondern umfassen z.B. durch die Deutsche Kinder-
hospizakademie (DKHA) auch Seminare fiir erwachsene
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Geschwister. Die Vielfalt der Angebote fiir Geschwister

im DKHV mdéchten wir mit Bildergalerien aus den einzelnen
Bereichen naher bringen und verzichten dabei bewusst

auf einzelne Projektbeschreibungen. Die Bedirfnisse von
Geschwistern sind sehr unterschiedlich und somit auch die
daraus entstehenden Angebote. Diese gilt es immer individuell
und regional gemeinsam mit den Geschwistern zu erarbeiten.

Der Vorstand des DKHV hat in seinem Leitartikel (siehe
Eberhard W. Meyer in Die Chance 2015, 106) das Thema
Geschwister als ein Thema benannt, dem erhéhte Aufmerk-
samkeit gewidmet werden soll. Dem wurde im Verein im
Februar 2016 durch die Einstellung von Sandra Schopen als
Ansprechpartnerin fir Geschwister auch personell Rechnung
getragen. Die Stelle wurde dankenswerterweise durch die
Unterstutzung der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG sowie
der Heidehof Stiftung ermdglicht.

Die Namensgebung - Ansprechpartnerin fuir Geschwister - ist
kein Zufall, sondern Ausdruck der Haltung des Vereines.
Wir mochten ansprechbar fir die Geschwister sein und sehen
uns auf Augenhdhe mit ihnen. Wir glauben trotz unserer
beruflichen Hintergriinde und Erfahrungen nicht die Antworten
auf alle Fragen zu kennen, sondern sehen die Geschwister zu
allererst als Experten fiir ihr eigenes Leben und unsere Rolle
als die der Begleitenden an.

Funktionsbeschreibungen wie ,,Fachkraft fir Geschwister*
suggerieren im Verstandnis des Begriffes eine Drauf-sicht auf
Geschwister, der wir kritisch gegentiber stehen. ,,Geschwister-
kinder sind als Sekundarpatienten einzustufen®, heiBt es auf
dem Titelblatt einer Zeitschrift, herausgegeben von einer
sozialen Organisation, die sich in der Ausgabe mit dem



Thema Geschwister befasst. In dieser Schlagzeile stecken

- gewollt oder ungewollt -Zuschreibungen, die Geschwistern
gleich mehrere Stempel aufdriicken: sie sind also immer
Kinder und - deutlich folgenschwerer - per se als Patienten

zu betrachten. Die Kolleginnen und Kollegen der betreffenden
Organisation mdgen uns diese Zuspitzungen verzeihen, denn
die Arbeitserfahrungen mit ihnen sind durchaus sehr positiv,
und doch erscheint uns ein sensibler Umgang mit Worten von
groBer Bedeutung, denn ,, [...] die allzu simple Klassifizierung
eines Menschen nach seinem Status [bedient] [...] lediglich
Klischees* (Die Chance 2001, 31), heiBt es in dem 2001 in

Die Chance veroffentlichten Beitrag von llse Achilles. Die
Versuchung einfache Antworten auf komplexe Fragen zu finden
gibt es also schon sehr lange, ebenso wie die Erkenntnis, dass
es diese selten gibt und sie in der Regel wenig hilfreich sind.

Verallgemeinerungen oder gar Stigmatisierungen (vgl. Getz
2015, 136) konnen fir die Betroffenen sehr verletzend sein.
Michael, sein Bruder starb an einer lebensverkirzenden Er-
krankung, driickt dies klar aus ,,Man wird als Geschwister ja
von allen gerne als komisch und abnormal dargestellt.
Aber im Prinzip sind wir nichts anderes als ganz normale
Geschwisterkinder. Nur mit anderen Anforderungen und Pro-
blemen. [...] Wenn immer alle denken, oh, die armen Geschwis-
ter, da wird Ubersehen, dass wir Kinder und Jugendliche sind,
die trotzdem normal leben kénnen. Fir uns ist das ja alles
normal, wir kennen das ja nicht anders.* (Getz 2015, 147).

Anne, ihr Bruder Julian ist lebensverkiirzend erkrankt,
beschaftigt dieser Gedanke von Normalitat ebenfalls. Sie
auBerte sich im Workshop Lebenswege, veranstaltet beim

6. Deutschen Kinderhospizforum, dazu wie folgt: ,,Das Gefihl,
normal zu sein oder dazuzugehdren hatte ich damals selten [...]
Und auch weiterhin halte ich nichts davon, andere Menschen
nach Normen zu beurteilen, denn seien wir mal ehrlich: Wer
von uns ist denn schon normal?“ (Vortrag Anne, 6. Deutsches
Kinderhospizforum 2015). Ahnliches formuliert Christin,
deren Schwester Nadine bereits gestorben ist, in einem
personlichen Gesprach. Sie sagt: ,,Alle sprechen immer davon,
dass nach dem Tod meiner Schwester nun das normale Leben
eingekehrt ist. Ich kann da immer nur sagen: Das Leben mit
meiner kranken Schwester war das normale Leben, das Leben
ohne sie ist fremd. Diesen Gedanken konnen AuBenstehende
nur schwer nachvollziehen.*
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Die geduRerten Uberlegungen zum Begriff Normalitat zeigen,
dass wir Begleitenden sorgfaltig mit schnell gemachten Zu-
schreibungen von auBen sein sollten, denn wir leben dieses
Leben nicht, sondern das tun in diesem Fall die Geschwister.

Veréanderungen im Bewusstsein der Menschen herbeizufiihren
ist mdglich. So ist der Begriff der ,,Schattenkinder* weitge-
hend aus dem Sprachjargon der Begleitenden verschwunden?
und somit eine der zentralen Forderung einer Stellungnahme
des Arbeitskreises Geschwister aus dem Jahre 2007 umgesetzt.
Diese Stellungnahme ist wie auch ein gemeinsamer Workshop
beim 6. Deutschen Kinderhospizforum oder auch Aussagen

von Geschwistern in dieser Zeitschrift durch das Zusammen-
kommen von Geschwistern entstanden. Die dort erarbeiteten
Positionen sind fir uns Orientierung fur unsere tégliche Arbeit
mit Geschwistern. Wir machen dabei die Erfahrung, dass wir

- die Begleitenden - uns auf Veréanderungen einlassen missen
und dies groBe Chancen offenbart. Die Nutzung neuer Medien
(whats app, Facebook etc.) ermdglichen den direkten Kontakt
mit Geschwistern. Die Einbindung der Eltern, besonders

bei jungeren Kindern, ist obligatorisch, und gleichzeitig ist
es forderlich, wenn Geschwister auch einen geschutzten Raum
fr sich und ihre Bedurfnisse in ihnen vertrauten Kommunika-
tionsformen haben.

1 orena, Geschwister eines Bruders mit lebensverkiirzender Erkrankung,
hingegen bezeichnet sich selbst als Schattenkind in der 2014 erschienen
Publikation von Eva Bergstrasser Palliative Care bei Kindern. Schwerst-
kranke Kinder begleiten, Abschied nehmen, weiterleben lernen®.

Dies zeigt, dass diese Beschreibung auch noch eine Bedeutung

fur Geschwister haben kann und von Zuschreibungen von AuBen

zu unterscheiden ist.
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Altere konnten neue,

jungere Geschwister
im Verein begruflien und
Patenschaften tGbernehmen.

Orte der Begegnung, des gemeinsamen Lernens und des
Austauschs von Geschwistern untereinander zu bieten, ist
eine der Hauptaufgaben der Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Einer der Resultate der Durchfiihrung des QuinK-Grundsatzes
4 (Jennessen/Hurth 2015, 14), der sich mit der Begleitung von
Geschwistern beschaftigt, war in allen drei Arbeitsbereichen
des DKHV (DKHA, Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste
sowie Inhalte und Entwicklung), dass es uns in Zukunft noch
besser gelingen muss, die Geschwister in der Erarbeitung von
Angeboten und in deren Planung sowie Durchfuihrung direkt
zu involvieren.

Die Arbeitserfahrungen, in denen dies gelungen ist, zeigen,
wie unschéatzbar wertvoll dies fur das Gelingen von Veranstal-
tungen ist. So entstehen neue Ideen von Geschwistern, wie
zum Beispiel die von Max, der Patenschaften von alteren fir
jiingere Geschwister im DKHV anregt. ,,Altere kénnten neue,
jlngere Geschwister im Verein begriiBen und Patenschaften
ubernehmen*®, formuliert Max. Seine Idee stieB beim Workshop

fur Geschwister, auf breite Zustimmung. Max wird dazu

nun einen ersten Vorschlag erarbeiten, der dann gemeinsam
mit weiteren Geschwistern und mit Unterstiitzung der
Ansprechpartnerin fir Geschwister weiterentwickelt wird.

Interessant zu beobachten war auch, dass anféngliche
Bedenken bezuglicher der Heterogenitat der Teilnehmenden
(unterschiedliche Altersgruppen, Geschwister lebend/gestor-
ben, unterschiedlichste schulische und berufliche Hinter-
grunde), sich als weitgehend unbedeutend herausstellten.
Im Gegenteil: Die unterschiedlichen Erfahrungshintergriinde
waren fur alle Teilnehmenden sehr lehrreich und ermdéglich-
ten neue Erkenntnisse auBerhalb der eigenen Lebenswelt.
Entscheidend ist dabei, dass Geschwister selbst an den
QuinK-Treffen teilnehmen, schlieBlich geht es ja um ihre
Belange.

Wir machen sehr gute Erfahrungen mit Geschwistern als
Referierende, die aus ihrem Leben mit ihrer Schwester oder
ihrem Bruder berichten. Es ist mehr als das. lhre Einblicke
sind unersetzlich und durch ,,Fachwissen* nicht zu ersetzen.
Geschwister konnen fiir sich sprechen und Begleitende haben
die Mdglichkeit, sich mit ihren Fragen direkt an Geschwister zu
wenden und in den Dialog zu gehen. Hier empfiehlt es sich aus
unseren Erlebnissen heraus, die Erzahlungen der Geschwister
aus ihrem individuellen Leben mit grundsatzlichen Kenntnissen
und Erfahrungen aus Sicht von erfahrenden Begleitern bzw.
Referenten zu erganzen. Betroffene und Begleiter machen

so im wahrsten Sinn des Wortes gemeinsame Sache (vgl.
Gunter Tessmer in Schriftenreihe DKHV Band 1 2005, 50).



Ebenso gilt es zu beriicksichtigen, den Geschwistern im
Nachgang einer Referententétigkeit eine Moglichkeit der
Nachbetrachtung anzubieten, um sicherzustellen, wie es
ihnen geht. Es kann durchaus vorkommen, dass durch die
Referententétigkeiten Auseinandersetzungsprozesse
angestoBen worden, die von Bedeutung sind und die
ihrerseits Begleitung nach sich ziehen.

»L..] diese Verbindung [Anm. des Autos: Geschwisterbezie-
hung] lasst sich ein Leben lang nicht I6sen ... Geschwister
laufen in unserm Leben mit, ob wir es wollen oder nicht.

Sie bleiben Bestandteil unserer Identitat. (Sitzler 2015, 15).
Nimmt man diese Aussage ernst, so wird nochmals die Bedeu-
tung einer guten Begleitung durch die Kinder- und Jugend-
hospizarbeit verdeutlicht.

Elizabeth Volk unterstreicht dies mit Blick auf ihre Kinder
Sophia und Tilmann, deren Geschwister Hendrik und Emily
2001 an den Folgen ihrer Erkrankung gestorben sind, mit
den Worten: ,,Es gilt sich immer zu vergegenwartigen, dass
zur gleichen Zeit die anderen gesunden Kinder mit der nicht
weniger wichtigen einzigen Kindheit beschéaftigt sind, die sie
je haben werden, und die ihnen die Grundlage zum spéateren
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Erwachsenensein bieten soll.* (Elizabeth Volk in Die Chance
2005, 39). Die Kinder- und Jugendhospizarbeit kann ein Ort
sein, der den Geschwistern in ihrer spezifischen Lebenssituation
auf ihrem Weg vom Kind, zum Jugendlichen und Erwachsenen
ein verlasslicher und vertrauter Raum ist, den sie nach ihren
Bedurfnissen jederzeit betreten und verlassen kénnen.

Nehmen Sie die Geschwister und ihre Bedurfnisse ernst.
Sprechen Sie mit ihnen und nicht tber sie. Und héren Sie zu.
Hdren Sie hin. Einige Aussagen und Botschaften von
Geschwistern finden Sie in dieser Ausgabe.

Dieser Artikel wurde in Abstimmung mit den Geschwistern
Annika, Christin, Lucia, Max und Nadine geschrieben und

enthalt deren kritische Uberarbeitungen.

> Marcel Globisch, Sandra Schopen und Hubertus Sieler
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Im Rahmen eines Workshops beim Deutschen Kinderhospiz-
forum 2015 in Essen entstand der Film ,,Geschwisterwege*“.
Zur Planung des Workshops trafen sich neun Geschwister
zu einem gemeinsamen Wochenende.

Die Geschwister haben unter Begleitung der Ansprechpartnerin
fir Geschwister den Inhalt und den Ablauf des Workshops
erarbeitet. Ein intensiver Austausch der Geschwister und eine
offene Auseinandersetzung mit der eigenen Lebenssituation
haben es ermdglicht, den Workshop zu entwickeln. Der Film
»Geschwisterwege* kann in der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit in vielfaltiger Weise genutzt werden. Der Film zeigt
deutlich, wie bedeutsam es ist, Geschwistern Raum, Zeit und
einen guten Rahmen anzubieten, um sich zu begegnen, sich
auszutauschen und sie einzubinden, denn nur so kénnen wir
unsere Arbeit an lhre Bedirfnisse ausrichten bzw. anpassen.

Den Link und eine detaillierte Beschreibung zum Film
finden Sie hier:

https://youtu.be/LTFqlu6EDnM

Es war eine besondere Atmosphére im Raum zu spuren.

Alle Zuhdrer waren sehr berthrt und beeindruckt von den
Lebenswegen dieser Jugendlichen und wie sie schon in ihren
jungen Jahren Trauer, Verlust, Angst, Sorgen und Verzicht
erleben mussten, wo andere Gleichaltrige einfach nur Kind
sein konnten. Es wurde auch die groRe Reife und Starke
bewundert, die diese Jugendlichen besitzen, gerade durch das
was sie in ihrer besonderen Situation erlebt haben und erleben.

Und da sind sie ihren gleichaltrigen Jugendlichen weit voraus.
Sie alle haben gemeinsam, das sie schon frih gelernt haben
mit Gefiihlen wie Trauer, Angst, Verzweiflung und vielleicht
auch Wut umzugehen und sich mit der Tatsache auseinanderzu-
setzen, das sie anders leben als ihre Verwandten und Freunde.
Standige Fragen Uber ihr krankes Geschwisterkind, Unsicherheit
Uber die Zukunft als Familie und naturlich die Angst vor dem
Verlust ihres Bruders oder Schwester, pragten oder pragen ihr
Leben.

Das diese Situation fir sie sehr schwierig war und ist, wurde
auch deutlich, weil viele Jugendlichen tber schulische Proble-
me oder fehlende soziale Kontakte berichteten. Egal, welche
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Im Fruhjahr 2010 haben sich auf Initiative des Arbeits-
kreises Geschwister im Deutschen Kinderhospizverein
acht junge Erwachsene zu einem Filmwochenende zu-
sammengefunden. Sie alle haben Schwestern und Brider,
die lebensverkirzend erkrankt oder gestorben sind.

Sie sprechen uber ihren Alltag, ihre Angste und ihre
Hoffnungen. Sie beschreiben ihre Lebenswirklichkeit
mit ihren eigenen Worten und geben damit einen sehr
personlichen Einblick in ihre Lebens- und Gefiihlswelt.
Der Film von Eberhard Griinzinger entstand im
Auftrag des Deutschen Kinderhospizvereins und

ist gegen einen Kostenbeitrag von finf Euro unter
info@deutscher-kinderhospizverein.de erhaltlich.

Wir freuen uns auf Rickmeldungen und Fragen zu
den Filmen und geben gerne weitere Informationen
zu der Nutzung der Filme. Sie erreichen uns unter:
geschwister@deutscher-kinderhospizverein.de

unterschiedlichen Familienkonstellationen wir dargestellt be-
kommen haben, alle Jugendlichen haben einen Weg gefunden,
mit der besonderen Situation zurecht zu kommen. Die Unter-
stutzung des DKHV wurde dabei auch sehr haufig erwahnt.
Manche Jugendliche hat ihr Lebensweg so gepragt, das sie
in soziale Berufe gehen oder sich im DKHV engagieren, andere
wiederum gehen ganz andere eigen Wege, oder holen Zeit fur
sich nach.

Ein schoner Abschluss der einzelnen Lebenswege war das Vor-
spielen eines zweiminitigen Liedes, welches die Jugendlichen
mit ihren Geschwisterkindern verbinden. Auch hier wurde
sehr deutlich, wie individuell sie ihre erkrankten Geschwister
wahrnehmen und sie viele Gedanken sie sich machen. Nils hat
sich das Lied ausgesucht ,,Du bist das Licht* von Gregor Meyle.
Es ist schon fiur mich als Mutter zu wissen, das Nils seinen
Bruder als jemanden sieht, der Licht in unser Leben bringt.
Das ist auch das Fazit seines Vortrages gewesen. Noah erhellt
unser Familienleben auch wenn es so manche dunkle Stunden
gibt.

> Irene Grimm .
Die
Chance
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Funf Jahre lang begleitete ein ZDF-Fernsehteam
Moritz und seine Schwester Luca, die lebensver-
kirzend erkrankt ist. Sie leidet an der seltenen

Stoffwechselkrankheit Mukopolysaccharidose (MPS).

Nach und nach sterben ihre Gehirnzellen ab und sie verliert
die Fahigkeit zu schlucken, zu atmen, zu laufen. Luca ist jetzt
20 Jahre alt. Das Fernsehteam hatte bis zum Ende der Drehar-
beiten im Januar 2012 einen intensiven Zugang zur Familie,
zu Mutter Ulrika und Vater Thomas, sowie der jingste Sohn
Lennart gehéren. Die Zuschauer erfuhren in zwei Reportagen,
wie diese starke Gemeinschaft mit der Krankheit von Luca
umgeht, welche Sorgen und Angste sie bewegen - aber auch
Zuversicht und Glauben, wenn es Luca wieder gesundheitlich
schlechter ging. Im Mittelpunkt aber stand das Verhaltnis
zwischen Moritz und Luca. Was ist seitdem geschehen?

Wie geht es Moritz? DIE CHANCE fiihrte ein Interview mit

dem heute 22-Jahrigen aus Erlangen.

Moritz, der Film endet mit deiner Aussage, dass Du ein
Medizinstudium beginnen mochtest. Bist du dabei?

Ich habe nach dem Abitur meinen Bundesfreiwilligendienst in
einer Behindertenwerkstatt in Nirnberg absolviert, danach
habe ich angefangen, auf Lehramt Wirtschaftspéadagogik zu
studieren - wie mein Vater auch. Meinen Bachelor habe ich
jetzt in der Tasche. Aber ich habe dann doch gemerkt, dass
ich das doch nicht 40 Jahre lang beruflich machen mochte.
Nun mochte ich doch Medizin studieren, aber mein Abitur-
schnitt von 2,0 reicht daftir nicht. Deshalb habe ich einen
Test fur medizinische Studiengadnge gemacht, um den Schnitt
zu verbessern. Das Ergebnis hat aber nicht gereicht, um auf
1,2 zu kommen. Ein Prozent fehlte mir! Deshalb habe ich noch
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»Das ist eine starke Verbindung*

Ein aktuelles Interview mit Moritz / Das ZDF drehte zwei Reportagen uber ihn und seine Schwester Luca

eine Ausbildung als Krankenpfleger angefangen. Das verbessert
auch noch einmal den Abi-Schnitt. Mich argert es im Nachhinein,
dass ich mit dem Studium so hin- und hergeschwenkt bin. Ich
habe dadurch Zeit verloren.

Du hattest ja auch groRe Reisepléane. Hast Du die Welt
erkundschaften kdnnen?

Thailand und Brasilien sind meine groBen Reisen mit zwei
Freunden seit dem Abi. In Europa waren es Italien, Spanien
und Kroatien. In Costa Rica war ich mit meiner Freundin Alessa.
Mit ihr bin ich immer noch zusammen. Seit finf Jahren. Das ist
fur unser Alter eine lange Zeit.

Wohnst Du mit Alessa zusammen oder noch zu Hause?

Ich bin erst im April mit Beginn meiner Ausbildung von daheim
ausgezogen. Ich wohne im Wohnheim in Erlangen. Mit Alessa
verbringe ich sehr viel Zeit.

Wie geht es Deiner Schwester Luca?

Sie hatte vor kurzem eine Phase in der wir nicht wussten, ob
sie Uberlebt. Sie hatte urspriinglich eine Lungenentziindung
und dann hat sich ihr Zustand sehr verschlechtert. Auf der Inten-
sivstation im Krankenhaus Nurnberg musste sie mehrere Wochen
lang kiinstlich beatmet werden. Die Arzte haben uns darauf
vorbereitet, dass Luca das vielleicht nicht tUberleben wird.

Wie bist Du mit dieser Nachricht umgegangen?

Das war schon hart fiir mich. Auch wenn ich im Film gesagt
habe, dass man sich auf das Ende gut vorbereiten kann. Aber
wenn es so weit ist, ist man doch nicht so weit. Fir die ganze
Familie war diese Phase schlimm. Blod war, dass ich zu diesem
Zeitpunkt in Thailand war und einen Motorradunfall mit Alessa
hatte. Ich musste deshalb am Urlaubsort im Krankenhaus am
Bein operiert werden und konnte nicht sofort zu Luca heim.
Das war schwer auszuhalten. Ich wollte die ganze Zeit nur

zu Luci.



Wie ist deine Beziehung aktuell zu Deiner Schwester?

Im Film konnte ich noch mehr mit meiner Schwester machen.
Nach meinem Auszug sehe ich sie nur noch einmal die Woche.
Auch davor habe ich weniger Zeit mit ihr verbracht. Wir haben
jetzt auch einen Pflegedienst daheim, der sich um Luca
kiimmert. Ich denke, ich misste mehr Zeit mit ihr verbringen.
Aber ich kann nicht mehr wirklich viel mit ihr unternehmen.
Luca ist in ihrer eigenen Welt und liegt den ganzen Tag im
Bett. lhr Zustand hat sich Uiber Jahre kaum verandert und es
kommt kaum noch eine Reaktion. Aber ich glaube, dass Sie
mich noch erkennt, wenn ich mit ihr rede und sie berthre.

Ist deine Verbindung nach wie vor eng mit ihr?

Das auf jeden Fall. Wir sind Bruder und Schwester und nur
zwei Jahre auseinander. Das ist eine starke Verbindung.

Ich erinnere mich gern an friher, als sie es ihr noch besser
ging und sie so frohlich war. Ich hoffe, dass es ihr immer noch
gut geht, auch wenn man das als AuBenstehender nicht merkt.
Ich méchte nicht, dass sie nur noch so daliegt und nichts mehr
mitbekommt.

Du hast im Film gesagt: ,,Ich mache mir Sorgen, dass Luca
Uberhaupt Spall am Leben hat und dass sie Uberhaupt leben
will.“ Wie stehst Du heute zu deiner Aussage?

Ja, noch mehr als damals. Denn durch die Krankheit geht

es ihr nur noch schlechter, aber nie wieder besser. Deshalb
weiB man oft gar nicht zu schatzen, was sie noch kann wie
beispielsweise sitzen und etwas in die Hand nehmen. Fir uns
ist es normal, dass wir das gar nicht als besondere Fahigkeit
erkennen. Deshalb bin ich dankbar fir die kleinen Signale, die
Luca noch aussendet. Sie kann ja nur noch in einem Spezial-
Rollstuhl sitzen, weil sie keine Kérperspannung mehr hat,
oder im Bett liegen.

Was schenkt dir deine Schwester?

Ganz viel! Vielleicht mache ich jetzt weniger mit ihr, weil

sie mir nicht mehr so viel zurtickgeben kann wie friher. Es hat
mich immer so gefreut, wenn ich ihr einen schénen Moment
bereiten konnte. Das hat mir selbst so viel SpaB gemacht,
wenn ich ihre Reaktionen darauf gesehen habe. Jetzt sind ihre
Reaktionen kaum noch zu erkennen. Es kommt nicht mehr so
viel zurtick. Leider. Aber trotzdem. Ich freue mich immer so
sie zu sehen! Wir lieben uns halt.
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Moritz, nimmst Du noch an den Geschwisterangeboten
vom Kinderhospizverein teil und hast Kontakt zu anderen
Geschwistern?

Fruher war ich jedes Jahr dabei, aber seit der Pubertat habe
ich die Angebote nicht mehr wahrgenommen. Aber der Alltag
mit anderen Geschwistern war total cool. Wo trifft man Menschen,
die ahnliches kennen und sich dariiber austauschen? Mir hat
das gut getan. Ich glaube, ich habe die Angebote deshalb
weniger genutzt, weil mir meine Familie viel Halt geben
konnte. Auch meine Freundin Alessa gibt mir viel Kraft.

Sie ist da, wenn ich reden will und auch mein Bruder Lenni.

Sprichst Du auch mit Lennart tber Eure Schwester?
Er ist vom Typ her jemand, der viel mit sich selbst ausmacht.
Er redet wenig Uber Luca. Als wir die kritische Zeit mit ihr
im Krankenhaus hatten, haben wir daheim viel in der Familie
geredet. Ich bin froh, dass ich mit meinen Eltern alles bereden
kann und sie immer auch ein
offenes Ohr, trotz Stress, AV T
haben. Das ist nicht in allen ENETRNTe PRSIV ol
Familien so und deshalb Alter: 51
sind die Geschwister- Seit 11 Jahren tatig als
angebote vom Kinderhospiz- Wi=IERREEUSEI T NCEW o8
verein gut. Sie sind niitzlich, EULISEEEETTR{VE
weil sie Kraft geben und es | ambiath RIS

. . . Sonntag in Hamburg
richtig SpaB macht, mit
anderen zu reden, die einen
verstehen.

Mein Lebensmotto:
Alles Gute kommt zu mir
Mein Lieblingsplatz: Mein

Campingplatz an der Ostsee
Was sagst Du zu folgendem

Satz: ,,Kinder sind als
Sekundarpatienten
einzustufen.“

Ich verstehe die Aussage, aber fiir mich trifft sie nicht zu.
Ich hatte nie das Gefiihl, dass ich daheim zu kurz komme
oder vernachlassigt werde. Meine Eltern haben immer alles
gut unter einen Hut gebracht. Ich kann naturlich nicht fiir
andere sprechen und verstehe vollkommen, wenn andere
Geschwister sich als Sekundarpatienten fiihlen

Mein Lieblingskinderbuch:
Erzahlungen von Astrid Lindgren

> Nicola Sieverling
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Geschwister werden alter
werden Eltern

.Meiner Tochter oder meinem Sohn (wir wissen
es noch nicht) werde ich versuchen, ein bisschen
von meinem Bruder mit auf den Weg zu geben -
das Gespur fur die wichtigen Dinge im Leben, die
Lockerheit, tUber unwesentlichen Dinge hinweg
zu schauen und das Leben fiir das zu erkennen
was es ist: Ein Geschenk.“

Diese Worte habe ich vor mehr als vier Jahren geschrieben.
An einem Abend, an dem ich - mit einer Flasche Wein bewaffnet
- zum ersten Mal Gber den Tod meines Bruders Markus
geschrieben habe. Seinen Tod, der mittlerweile elf Jahre
zurtckliegt.

An diesem Abend habe ich mir noch einmal bewusst machen
kénnen, welches Geschenk ich erhalten habe, aber auch
welche Verantwortung. An diesem Abend habe ich mir groBe
Ziele gesteckt - und leichtsinniger Weise sogar veroffentlicht.

Jetzt wurde ich gebeten, Einblicke zu geben, ob ich erreichen
konnte was ich mir damals so groBspurig vorgenommen habe.
Uff. Ein Soll/Ist-Vergleich, ob ich es geschafft habe meinen
Kindern die mir wichtigsten Werte vorzuleben. Ein Riickblick,
ob ich es (bis jetzt) geschafft habe, ein guter Vater zu sein.
Also leichte Kost. Fur Zwischendurch.

Cthiﬁmce
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- Geschwister

Was bisher geschah: Mittlerweile bin ich Vater von zwei Kindern
(krass, wie das klingt). Mara ist dreieinhalb Jahre alt (ihr sind
die ,,einhalb* unglaublich wichtig) und Jaron neun Monate. Mit
der Ublichen vaterlichen Objektivitat bin ich davon Uberzeugt,
dass es die tollsten Kinder der Welt sind. Ich bin auch davon
Uiberzeugt, dass ein Stiick Markus in beiden heranwachst.

Aus dem Sortiment der tollen Eigenschaften hat sich Mara
das bewundernswerte Gespur fir das Wesentliche im Leben
geschnappt, das Markus so ausgezeichnet hat. Jeden Abend
sprechen wir noch einmal Gber die schénen Dinge des Tages
und solche, die schwierig waren. Vor ein paar Wochen habe
ich ihr davon erzahlt, dass ich am nachsten Tag mit ganz
vielen ,,wichtigen“ Menschen Gesprache fiihren musste,
wovor ich ziemlichen Respekt hatte. Mit ihrem liebenswerten
Selbstbewusstsein hat sie mir meine Angst durch ein paar
Worte ganz schnell genommen: ,,Jeder kann groB sein, auch
wenn er kleine Beine hat.*

Jaron hat die Frohlichkeit abbekommen, mit der Markus die
schwierigsten Situationen und oft auch den Tod weggelacht
hat. Mit einem Dauergrinsen hélt er uns bei Laune und
begeistert schon jetzt die Madels.

Der Weg bis hierhin war wundervoll. Einzigartig. Nicht leicht,
aber bereichernd. Die Schwangerschaft mit Mara war ein
komplettes Wechselbad der Gefiihle. Von purer Angst davor,
dass es der Kleinen nicht gut gehen konnte, hin zur Gewiss-
heit, dass sie unser Leben und das von anderen in jedem noch
so schwierigen Fall bereichern wirde.



Diesen inneren Kampf habe ich - bewusst oder unbewusst -
allerdings eher mit mir selbst ausgemacht als meine Freundin
damit zu beunruhigen. Ob das gut war, ob es nicht vielleicht
fir sie wichtig gewesen ware, von mir und meinen Angsten
zu horen, habe ich mich bis heute nicht wirklich gefragt.
Aber mit diesen Zeilen kommen auch ein paar Zweifel. TBD.

Am Ende glaube ich, dass wohl jeder Vater mit einem gewissen
MaB an Angst umgehen muss. Aber wohl wenige haben das
Glick, mit Zuversicht in jedes noch so scheinbar negative
Szenario blicken zu kdnnen. Zum Gliick geht es Mara gut und
auch Jaron ist gesund zur Welt gekommen.

Anderthalb Jahre nach Maras Geburt mussten aber auch wir
leider von zwei Kindern Abschied nehmen. Im dritten Monat
der Schwangerschaft konnte leider kein Herzschlag mehr bei
unseren Zwillingen festgestellt werden. Die Nachricht war
natirlich unglaublich schockierend und die Zeit eine Heraus-
forderung fir uns - individuell, als Paar und als Familie.

Wieder einmal konnte mir Markus weiterhelfen. Durch ihn
wusste ich, wie wichtig es ist, aktiv den Abschied zu gestalten
und den eigenen Kindern tschiiss zu sagen, die beiden in das
Leben danach zu begleiten. Noch heute denken wir oft an die
Bestattungszeremonie zuriick und besuchen unsere beiden am
Grab. Wir erzéhlen Mara und Jaron von ihren Geschwistern
und malen uns aus, wie die beiden mit ihrem Onkel Markus
dort oben feiern und auf uns aufpassen.

Uberraschender Weise kann ich sagen, dass es gerade in solch
schwierigen Situationen einfacher ist, meinen Kindern die
Werte mitzugeben, die mein Leben mit Markus so bereichert
haben. In diesen Situationen spiire ich die Kraft und Zuversicht
die er gelebt hat.

Schwieriger ist es allerdings, im Alltag das Leben so zu ge-
nieBen wie er es vorgemacht hat. Immer wieder schleichen
sich Stress und Belanglosigkeiten ein. Immer wieder &rgere
ich mich tber unwichtigen ,,Mist*, der oft nur in der Situation
selbst so schwer zu wiegen scheint. Aber immer wieder hilft
mir dann auch das Bild von Markus, das bei uns im Flur hangt.
Ich schaue es mir an und habe dabei das Geflihl, dass er mir in
den Hintern tritt, wenn ich mich in Egoismus oder materiellen
Problemen verliere.

Immer wieder argere ich
mich Uber unwichtigen
,Mist“, der oft nur in der
Situation selbst so schwer
zu wiegen scheint. Aber

Immer wieder hilft mir
dann auch das Bild von
Markus, das bei uns im
Flur hangt.

Schwerpunktthema:
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.Jeder kann
grol} sein,

auch wenn er
kleine Beine hat.“

Zur Person
Name: Daniel Nowack
Alter: 33

Seit 2013 téatig als Geschaftsfuhrer
fur einen Investitionsfonds in
Entwicklungslandern

Mein Lebensmotto: ,,Die Menschen

Glicklicherweise konnte
ich auch einen Beruf finden,
der es mir erlaubt, meinen
Kindern die Werte mit auf
den Weg zu geben, die mir
wichtig sind. Ich arbeite im Mittelpunkt*

bei einem Fonds, der Mein Lieblingsplatz: Bei meinen
Sozialunternehmen in Kindern

Entwicklungslandern
finanziert und damit ein
paar tausend Menschen
ein besseres Leben
ermoglicht. Im groBen
Schachspiel der Welt ist es ein kleiner Beitrag. Aber ich habe
trotzdem das Gefiihl, meinen Kindern sagen zu kénnen, dass
ich ein stickweit versuche, ihnen - Achtung Kitsch - eine
bessere Welt zu hinterlassen. Die Entscheidung fir diesen Job
fiel sehr bewusst, auch wenn ich mich dadurch nicht unbedingt
reich arbeite. Wie immer war Markus dabei mein unsichtbarer
Coach, durch den ich meine Prioritaten klar ziehen konnte.

Mein Lieblingskinderbuch: ,,Als der
Spatz das Kriechen lernte* - ein
Kinderbuch, das ich zum Abschied
fur meinen Bruder geschrieben habe

Das Bediirfnis etwas Neues zu gestalten und die Welt zu
verbessern ist sicherlich nicht einzigartig. Aber die Gewiss-
heit, durch pure Willenskraft die Welt verandern zu kénnen,
ist etwas, das nur so jemand verrucktes wie Markus in mir
verankern konnte.

Ich hoffe, dass ich diese Dinge meinen Kindern auch in
Zukunft weitergeben kann. Der Glaube an die Menschen,
die Fahigkeit das Potential von anderen Menschen zu sehen
und die Zuversicht das Schicksal herausfordern zu kénnen.
Markus wird immer dabei sein - und mir hoffentlich auch in
Zukunft einen kraftigen Schubs geben, wenn es sein muss.

> Daniel Nowack
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Gedanken Uber Geschwisterbeziehungen

Die Diplom-Sozialwissenschaftlerin Marlies Winkelheide
halt und organisiert seit vielen Jahren Seminare fur
Familien und Geschwister von Kindern mit Behinderung

in Deutschland und Osterreich. Sie ist gefragte Autorin
zahlreicher Bucher und Publikationen fir Fachzeit-
schriften. lhre Erfahrungen in der Begleitung von
Geschwistern, die beide eine lebensverklrzende
Diagnose haben, hat Marlies Winkelheide auf ein-
drucksvolle Weise in diesem sehr personlichen Beitrag
festgehalten.

Liebe Emma,

du hast soeben ein Buch gelesen lber die Beziehung von
siamesischen Zwillingen, in dem auf sehr einfiihlsame Weise
beschrieben wird, was die Schwestern fiireinander empfinden,
welche Unterschiede es zwischen ihnen doch gibt und wie sie
ihre unterschiedliche Lebenseinstellung verwirklichen kénnen.
Und was es in Zeiten von Krankheit bedeutet so eng miteinan-
der verbunden zu sein.

Das hat bei dir die Frage ausgelost, wie wir als AuBenstehende
eigentlich die Geschwisterbeziehungen von zwei behinderten
Kindern erkennen kénnen, wenn sie sich uns nicht so mitteilen
kénnen wie wir es gewohnt sind.

Ich werde dir meine Gedanken dazu schreiben. Da wir es ge-
wohnt sind, uns Uber Briefe auszutauschen, bin ich sicher, dass
du nachfragen wirst, wenn etwas nicht verstandlich ist oder du
noch anderes wissen willst.

Chi?lce
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Du dachtest an Jonas und Nathan, deren Leben du mehr durch
die Geschichten ihres Bruders Noah und durch seine besonderen
Fragen kennst. Begegnest bist du ihnen nur einmal auf einer
gemeinsamen Tagung.

Du hast beobachtet wie aufmerksam die Eltern sind, damit Jonas
und Nathan die Gelegenheit haben sich beriihren zu kénnen.
Die Bruder sind darauf angewiesen, dass Eltern oder auch
Betreuer ihnen diese Gelegenheiten schaffen. Alleine kénnen
sie es nicht mehr.

Wenn wir miteinander die Fotos betrachten, sind wir auf eine
ganz eigene Weise davon beriihrt. Wir meinen die Beziehung
der beiden zu erkennen, auch wenn wir nur ahnen kénnen was
sie miteinander austauschen.

Verschiedenste Dialoge kénnten wir beim Betrachten der
Fotos erfinden, uns denken.

Wer trostet wen? Wer spricht dem anderen Mut zu? Wozu?

Es gibt eine Verbundenheit zwischen den beiden die groBer
doch gar nicht sein kénnte.

Sie sind in ihrer Personlichkeit sehr unterschiedlich. Auch das
Krankheitsbild ist verschieden ausgepragt. lhre Diagnose ist
gleich. Sie wissen darum, ohne dass wir uns sicher sein kén-
nen, wie diese Informationen angekommen sind.

Die Eltern haben mit ihnen dartiber gesprochen und ihnen
versichert, dass sie alles tun werden, damit ihr Leben so gut
wie eben moglich verlaufen kann.

Jonas und Nathan leben mit den Folgen der Erkrankung MPS
und sie tragen die Konsequenzen daraus. Haben sie ein Recht
darauf selbstverstandlich zu wissen, was dadurch mit ihnen
geschieht oder meinen wir, dass sie es wissen sollten?



Jonas und Nathan

Wie sollten sie sich sonst erklaren, was mit ihrem Kérper
geschieht? Kdnnen sie sich als Bruder etwas geben, das sich
unserer Kenntnis entzieht? Welch Chance ist es dann auch
fur die beiden sich gegenseitig zu haben?

Noah hat, sehr klein noch, gefragt, ob seine Briider noch
behindert seien wenn sie erwachsen sind. lhre Lebensdauer
kennt niemand.

Inzwischen sind sie beide erwachsen. Die Behinderungen
nehmen zu, ihre intensive Beziehung zueinander bleibt.
Noah beobachtet das genau. Er nutzt ,,Umwege*- auf
Seminaren, mit Freunden, um seine Fragen zu formulieren
und sie Uber Geschichten dann auch den Eltern mitzuteilen.

Wir wollen vieles oft genau wissen, belegen kénnen, Regeln
erstellen, Hinweise haben.

Das Leben behinderter Menschen lehrt uns, dass das nicht
maglich ist.

Du schreibst doch auch Uber dich als Schwester, die aus-
schlieBlich einen Bruder mit Behinderung hat, dass du

durch das Zusammenleben mit ihm anderes bist als andere
und manchmal nicht mal deine Familie das versteht.

,Ihrer Meinung nach sind sie Eltern zweier Kinder von denen
das eine behindert, das andere ganz normal, wie jedes andere
Kind. Dass es so etwas wie ,,normal* tberhaupt nicht gibt und

Schwerpunktthema:
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dass ich ganz bestimmt nicht bin wie jedes
andere Kind, verstehen meine Eltern nicht.
Sie lieben meinen Bruder und doch
wiinschen sie sich - wenn schon eins ihrer
Kinder behindert ist - eine Tochter, die

so ist, wie alle anderen auch, gerne auch
ein bisschen besser*

Was erwarten Eltern von zwei Kindern, die beide eine lebens-
verkirzende Diagnose haben?

Stellt sich diese Frage uberhaupt? Heiit es nicht eher, was
stellen sie sich fur Fragen, wenn sie mit zwei Kindern leben,
deren Leben durch eine Erkrankung verkirzt wird, wobei
niemand genau sagen kann, wann der Zeitpunkt gekommen
ist?

Leben so normal wie moglich? Ist das Gberhaupt vorstellbar
und ein Wunsch?

,»,Hast du das Gefiihl gehabt dein Leben gelebt zu haben?*
hat eine Mutter ihre Tochter fragen wollen. Sicher méchten
Eltern ihren Kindern all das geben, was ihr Leben unterstitzt
und es lebenswert macht.

In meinem Leben habe ich sehr viel gelernt von Alexander
und Ariane, die beide mit der Diagnose Leukodystrophie
lebten und die ich in ihrem Leben 22 Jahre begleiten konnte.
Alexander lernte ich kennen, als die Erkrankung schon
durchgebrochen war. Ariane nahm als Geschwisterkind an
Geschwisterseminaren teil, bis sie selbst eine Auspragung
dieser Behinderung hatte, die ihr den Besuch dieser Tagungs-
form nicht mehr erméglichten.

>>>

Seit November 2009 gibt es die Janusz Korczak-Geschwisterbiicherei in Worphausen.

Eingerichtet wurde sie von Marlies Winkelheide und vom Verein ,,Stimme e.V*. Das Angebot an Biichern und Spielen ist vielféltig
und spezialisiert auf die Themenbereiche ,,Geschwister behinderter Menschen*, ,,Familie®, ,,Behinderungen*, ,,Adoption*,
,,Geschwister”, ,,Sterben, Tod und Trauer.“ Darliber hinaus gibt es viele Kinder- und Jugendbuicher. Darunter sind die Autoren
Kirsten Boie, Achim Broger, Renate Welsh, Klaus Kordon, Doris MeiBner-Johannknecht und Mirjam Pressler, die unsere Arbeit

auch personlich unterstiitzen.

AuBerdem gibt es ein ganzes Regal voller Anregungen zum kreativen Tun - fur Familien und Padagoginnen. Man darf in die Bicherei
einfach so ohne Anlass zum Stobern kommen. Willkommen sind alle groBen und kleinen Menschen. Die Biicherei dient auch als

Bildungs- und Beratungszentrum.

Marlies Winkelheide - Marlies.Winkelheide@t-online.de - Tel.: 04208 /1040
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Auf dem ganzen Lebensweg war die besondere Geschwisterbe-
ziehung dieser beiden zu erkennen. Die Eltern schafften ihnen
gemeinsame Zeiten, in denen sie etwas miteinander erleben
konnten. Spater waren auch die Betreuer dafiir sensibel.

Sie konnten feststellen wie ,,besonders* die Geschwisterbeziehung
war.

Schrie Alexander in seinem Zimmer - das Zimmer von Ariane
lag gegeniiber - und sie konnte nicht erkennen, dass schon
jemand gekommen war, so weinte Ariane mit und so laut,

dass ein Betreuer so schnell wie mdglich kam.

Lag Alexander im Krankenhaus, besuchte Ariane ihn mit den
Eltern. Die Mutter legte die Hand von Ariane in seine und
teilte ihm mit, dass Ariane da sei. Sie konnten die Veranderung
bei Alexander feststellen, ohne dass es dafiir jetzt wirklich
Worte geben kann.

Ein anderes Geschwisterkind sagte tiber den Zustand ihres
mehrfachbehinderten Bruders.

Ich kann immer erkennen wie es ihm geht. Er spricht mit

der Haut.

Es waren oft ,,feierliche* Momente, wenn Ariane und Alexan-
der nebeneinander lagen und eine Verbindung spurbar wurde,
zu der wir keinen Zugang haben. (siehe Foto)

Alexander starb drei Jahre vor Ariane, beide im 27. Lebensjahr.
Bei der Trauerfeier wollte Ariane fiir ihn eine Firbitte vortra-
gen lassen, denn sie konnte schon nicht mehr selber sprechen.
Miuhsam erarbeiteten wir den Text (sie konnte mit den Augen
noch ja und nein andeuten)

Die Zeit, die ich mit Alexander verbringen durfte, war
durch intensives Erleben geprégt. Durch Alexander habe
ich die Menschen kennen gelernt, die jetzt auch mich in
der Auseinandersetzung mit meinem Leben begleiten.
Gott, schenke mir Kraft fir meinen eigenen Weg.

Und es war wiederum eine Anforderung an die Eltern, Freunde
und Betreuer mit Ariane uber ihre Trauer zu sprechen, zu
erahnen, wann das méglich war, wann sie es wohl wollte,
ihre Gefiihle und méglichen Gedanken aufnehmend.

Tobias und Caroline hatten beide eine schlaffe LAhmung.

Eine ihrer Freizeitbeschaftigung war das gemeinsam Kassetten
héren.

Tobias starb mit 15 Jahren im Haus der Eltern. Die Eltern
sagten es Caroline erst am nachsten Tag.

So beschreibt die Mutter mit den Worten von Caroline diesen
Prozess.

Meine Eltern sehen beide so traurig aus und Mama weint.
Darum muss ich mich jetzt kimmern. Ich werde sie beschaftigen
und sie hin und her schicken und mir alles Mégliche holen
lassen, egal ob ich es brauche oder nicht. Mit Papa werde ich
malen. Wir haben doch viele Glastiiren und das groRRe Fenster
zum Innenhof und Papier und Fingerfarbe haben wir auch.
Dann kann Papa meine Hand mit dem Pinsel fihren und ich
werde jeden Tag einen Apfelbaum malen mit einer Leiter.

Chﬁnce

Auf der Leiter steht Tobias und pfliickt Apfel in einen Korb.
Unter dem Apfelbaum sitze ich im Rolli und schaue zu.

Und so ist Tobias dann immer noch bei uns und wir missen
ihn nicht vermissen.

Aus:

Ich suche meinen Weg

Aus dem Labyrinth von Geschwisterbeziehungen- Eltern und
Kinder berichten

Winkelheide, Marlies, Geest-Verlag, Vechta-Langférden 2009

Ich habe diese Bilder sehen diirfen.
Caroline starb zehn Jahre spéter.

Ich kénnte jetzt noch viele Beispiele nennen, Beispiele, aus
denen wir alle lernen kénnen und die jeder so liest wie er
sie in sich wirken lassen und sie aufnehmen kann.

Gibt es eine Zusammenfassung aus allen Beobachtungen und
Erfahrungen, sozusagen eine Empfehlung?

Wir kdnnen lediglich die Méglichkeiten der Begegnung schaffen
und aufmerksam beobachten in dem Wissen, dass es diese
besondere Beziehung gibt.

Vielleicht ist sie nicht zu beweisen, aber auch nicht zu wider-
legen.

Eine Begegnung zwischen Menschen ist immer eine Chance.

Du hattest auch die Frage, ob sich die Beziehung von Menschen
mit einer solchen Erkrankung im Laufe ihres Wandels, der
immer groBer werdenden Einschrankung verandern.

Wie sollen wir das erfassen? Wir kdnnen nur noch genauer
hinsehen und ihnen ermdglichen, was ihnen gut tun kénnte.
Sie werden es uns auf ihre Weise zeigen. Wir miissen uns in
Geduld schulen.

Ich warte jetzt auf deine Fragen, Emma.

> Alles Gute. Marlies




P.S. Das weibt du:

Mein Zugang zu Fragestellungen ist gepragt von der Sichtweise
von Janusz Korczak, 1878-1942, dem Arzt, Padagogen, Schrift-
steller, dessen Gedanken Grundlage zur Entwicklung unserer
Form der Angebote fur Geschwister waren und sind.

,,lch weild nicht.

Ich ahne viele Fragen, die auf Antwort warten, Zweifel, die
Aufklarung fordern.

Und ich antworte ,,Ich wei’ nicht®.

Ich weil3 nicht und kann nicht wissen, wie mir unbekannte
Eltern unter unbekannten Bedingungen ein mir unbekanntes
Kind erziehen kdnnen - ich betone - kdnnen, nicht - wollen,
und auch nicht - sollen.

Ich méchte, dass man versteht, dass kein Buch, kein Arzt (kein
Padagoge, kein Vortag Ergdnzung) den eigenen aufmerksamen
Gedanken, die eigene genaue Betrachtung ersetzen kénnen.

uUnd Franzi, als Geschwisterkind, 17 Jahre, schreibt.
(Auszlge aus einem Text)

Ich habe viele Fragen die nicht beantwortet werden kén-

nen. Ich stelle sie trotzdem und deshalb wird es mit der Zeit
immer frustrierender mit die Tatsache der ,nicht zu findenden*
Antwort eingestehen zu kénnen. Ich frage immer mehr, immer
anders, immer komplexer, immer schneller, immer verworrener,
immer philosophischer, immer fantasievoller, immer mehr
halt, ohne Riicksicht auf meinen Verstand zu nehmen, der
weil was aussichtslos ist.

Schwerpunktthema:
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Ich kann immer erkennen
wie es ihm geht. Er spricht
mit der Haut.

Ich weiB es nicht und vielleicht ist es auch wichtiger die Frage
zu wissen als die Antwort zu kennen, denn manchmal will man
die Antwort auch gar nicht wissen oder man findet eine Antwort
und dann stellt sich die Frage aus einem anderen Blickwinkel
neu, oder anders oder andere Fragen kommen dadurch erst
auf und dann heiBt es noch ofter und immer wieder:

Biete Fragen, suche Antworten.

Und noch einmal Korczak: Die Frage ist wichtiger als die
Antwort.

R. M. Rilke:

Forschen Sie jetzt nicht nach den Antworten, die Ihnen nicht
gegeben werden kdnnen, weil Sie sie nicht leben kdnnten.
Und es handelt sich darum alles zu leben. Leben Sie jetzt die
Fragen. Vielleicht leben Sie dann, ohne es zu merken, eines
fernen Tages in die Antwort hinein ... (Briefe)

Mehr Informationen unter www.Geschwisterkinder.de




Schwerpunktthema: |
Geschwister-Wege
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FuUr Dich

Uber das Leben meines kranken Kindes Joshua
habe ich ein Buch geschrieben*, 470 Seiten,
123.023 Worter, 635.207 Zeichen. Hier nun
schreibe ich Uber mein gesundes Kind Bene,
das Geschwisterkind. Rund 8000 Zeichen.

Das ergibt ein scheuBliches Minus auf Benes
Seite.

Die sich im Vergleich ergebende Minus-Menge erscheint mir
symbolisch fiir die Aufmerksamkeit, die ich ihm nicht schenken
konnte, fir die Zeit, die mir nicht mit ihm zur Verfiigung
stand, fir mein Ohr, das in hektischen Situationen nicht die
Moglichkeit fand, ihm zuzuhéren, fir die unterstutzende
Hand, die ich ihm manchmal vielleicht nicht reichen konnte.
Ich vergleiche. Ich erschrecke. Wie immer all die Jahre.

Und als hatte es logische Konsequenz, fullt sich dieses
schwarze Minus-Loch mit Schuldgefihlen auf.

Wenn ich an die vergangene Zeit und an mein gesundes Kind
denke, spure ich, wie Tranen in mir aufsteigen. Wie gerne
ware ich ihm eine bessere, behiitendere Mutter gewesen.
Konnte er sich auch unter meinen Fligeln verstecken, wenn
die Welt ihm zu groB oder ungerecht erschien oder war dieser
Platz immer von Joshua besetzt? Konnte er sich an meiner
Hand festhalten, wenn er es brauchte, oder habe ich sie ihm
unbewusst entzogen, weil ich sie schon wieder in irgendeinem
Notfall zu Joshua hin strecken musste?

Chbgience

Ich weiB es nicht. Aber diese Fragen plagen mich sehr.

Wenn ich Bene frage, antwortet er mir, dass wir gute Eltern
waren und sind und alles gegeben haben, was wir konnten.
Darf ich seiner Antwort trauen oder muss ich den Fachleuten
glauben, dass Kinder uns Eltern schiitzen wollen? Wéare das
so schlimm? Er weiB um meine Sorge und versucht, mich zu
beruhigen. So wie wir es all die Jahre getan haben: Uns
gegenseitig beruhigen, Kraft geben, stérken. Wenn seine
Probleme so groB werden, dass er sie alleine nicht tragen
kann, dann kommt er und bittet um Hilfe: Als ein Verweis
drohte. Nach einem schlimmen Streit mit einem Freund.
Wenn er seine Miete nicht bezahlen kann. Wenn Liebeskummer
ihm zu schaffen macht. Wenn er eine Bewerbung schreiben
muss.

Verlasslich sein. Wenn es ernst wird. Darauf kommt es an.

Und alles andere ist normal, sagen die Geschwister.

Bene ist heute 25 Jahre alt. Er ist ein sehr charmanter,
hilfsbereiter, offener und zugewandter Mensch. Feinfiihlig.
Empathieféhig. Vorurteilsfrei. Mit einem ausgepragten
Gerechtigkeitssinn. Ausgleichend. Meinungsstark. Und er

hat sein drittes Studium abgebrochen.

Er sagt, er muss leben, alles erleben, auch fiir seinen Bruder,
den er immer bei sich spirt - da ist fiir strenge Tagesablaufe
und berufliche Zukunftsplanung kein Platz. Auch nicht fur
Regeln. Die hatten doch noch nie gegolten.



Was habe ich also alles falsch gemacht?

Als Mutter argere ich mich, wenn ich Broschiren fir betroffene
Eltern sehe, die sich wie Anleitungen lesen. Um die Geschwister
nicht zu ,,vernachlassigen*“. Um die ,,Schattenkinder* in die
Sonne zu holen. Um die Kinder der ,,zweiten Reihe* mal in die
erste zu lassen.

Ich hatte Bene gerne ein unbeschwertes Leben ermdglicht, in
dem schlimme Krankheiten keine Chance haben. Ich hatte ihm
gerne eine Geschichte erzahlt, in der der Tod nicht vorkommt.
Ich hatte ihm gerne eine Gesellschaft gezeigt, in der das Wort
»Inklusion* gar nicht erst benannt werden muss. Ich hétte
Bene gerne in eine Welt geboren, in der einer dem anderen
hilft, ohne Rechtfertigungen. Das alles war mir nicht mdglich.
Dafiir aber, hatte er einen Bruder.

Wenn andere Menschen von Schattenkindern sprechen,
wachsen nur meine Schuldgefuhle. Fur den Schatten, den
das Schicksal auf unser Leben geworfen hat, kann ich als
Mutter aber doch nichts. Es gibt in der Geschwisterarbeit
Tendenzen, die von ,,Leiden* und ,,Risiken* sprechen, wenn
sie die besondere Situation der Geschwister beschreiben
und bewerten. Welche Aufgabe fiir Geschwister, nun keine
Risikosymptome zu zeigen!

Als Sozialpadagogin bin ich der Uberzeugung, dass Geschwister
auf die Diagnose, die Krisen und Notsituationen geradezu
reagieren missen. Es ware eher ungewdhnlich, wenn sie keine
Schlafstérungen oder Bauchschmerzen bekommen wirden.
Das sind normale psychosomatische Reaktionen auf ein
auBeres Krisenereignis. Ich sehe es als bedenklich an, wenn
Geschwister als auffallig, vernachlassigt, leidend und als in
hochstem MaBe hilfsbediirftig bewertet werden. Sie werden
dadurch stigmatisiert und nachvollziehbare Reaktionen werden
zu Krankheiten umgedeutet.

Diese psychosomatischen Symptome haben in gewisser Weise
eine wichtige Funktion fir die Geschwister selbst und fir die
Regulation des Gleichgewichts in der Familie.

Bene hatte eine Zeit, in der er sich standig Verletzungen
zuzog. Er hatte einen Gips nach einem Bruch, eine Schiene
nach einem Banderriss - Dinge, die uns Eltern dazu zwangen,
nun auch unser gesundes Kind ein paar Tage lang im Rollstuhl
herumzufahren und ihn besonders zu pflegen.

Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Bene dréngte uns auf diese Weise innezuhalten und genau
hinzusehen, was gerade ist. Geschwister zwingen uns, zuzuho-
ren, was sie uns sagen wollen, ohne Worte dafiir zur Verfiigung
zu haben.

Gute Geschwisterarbeit gibt Kindern die Moglichkeit, sich
nicht als stigmatisiert zu erleben und lehrt sie, ihre eigenen
Bedurfnisse wahrzunehmen, diese auszusprechen und adaquat
einzufordern. Gute Geschwisterarbeit starkt sie durch das
Erleben von Gemeinschaft, um in der Welt, die so anders ist
als die ihrer Familie, FuB fassen zu konnen, um sich zu trauen,
Schritte in ihr eigenes Leben zu gehen.

Erst nach einer halben Stunde in Erinnerungen fallt mir auf,
dass ich ganz zu Beginn unseres besonderen Lebens mit Joshua
auch schrieb. Meine Diplomarbeit. Uber Geschwister unheilbar
kranker Kinder. Fiir Bene. Weil ich mir so groBe Sorgen um ihn
machte und damals noch keine unterstiitzenden Angebote fur
Geschwister vorhanden waren.

In der ersten Angst um Bene nach der Diagnose von Joshuas
Krankheit, mit dem Blick auf all die schrecklichen Veranderun-
gen, die unser Leben nun nehmen wirde, die alptraumhaften
Bilder, die ich mir von der Zukunft zunachst malte, hatte ich
wegen ihm, ja, auch fir ihn geschrieben, Worte gefunden und
gehandelt. Es zumindest versucht.

>>>
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Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Das ist wohl der Begriff, der alle Eltern, die ich kenne,
kennzeichnet. Sie versuchen alles. Um ihren gesunden
Kindern liebende, verlassliche, unterstiitzende Eltern zu sein.
Den Eltern ist sehr, sehr deutlich bewusst, dass sie den ge-
sunden Kindern nicht die gleiche Zeit und Aufmerksamkeit
widmen kdnnen wie den kranken. Sie ,,vernachlassigen*

ihre gesunden Kinder nicht.

Viele Eltern wiinschen sich deshalb auch nicht in erster Linie
Helfer, die etwas mit den Geschwistern unternehmen, sondern
die bei der Pflege des kranken Kindes unterstutzen, sodass die
zur Verfugung stehende Zeit fiir die Geschwister groBer wird.
Eltern brauchen Entlastungsangebote, die ihnen erlauben,

das Minuskonto auf Seiten der Geschwister aufzuftllen -
selbst etwas zum Ausgleich in die Waagschale zu legen.
Adaquates und vertrautes Pflegepersonal fur die kranken
Kinder kommt letztlich als Zeit und Kraft der Eltern fiir die
Belange der Geschwister an.

Wir Eltern kénnen unseren Kindern Liebe schenken und sie

die Liebe lehren. Wir kénnen sie stark machen, indem auch
wir stark sind. Wir kdnnen kdmpfen, uns die Welt bunt malen,
gemeinsam traumen und lachen, zusammen die ganz besonderen
Schatze des Lebens bergen, die uns durch dieses besondere Schicksal
offenbart werden. Aber wir kdnnen sie nicht vor dem Schmerz
bewahren, denn das Miterleben von Krankheit und Tod fiigen
zwangslaufig Wunden zu.

Bene sagt, er weil um die Liebe.

Er weibB, dass er der wichtigste Mensch im Leben seines
Bruders war.

Ich bin um so vieles reicher als andere Menschen, sagt er.
Mir fehlte nie etwas, nur jetzt mein Bruder, sagt er.

Er weiB aber, dass er der geliebteste Mensch eines Engels ist.

Weil3t Du auch?

WeiRt Du auch, dass mein erster Gedanke immer Dir galt?
Wo bist Du? Wie wird sich das, was Du siehst, in Dein Herz
graben?

Welche Wunden wird Dir unser Schicksal reif3en?

Was sprechen Deine Augen, das Dein Mund sich nicht
auszusprechen erlaubt?

WeiRt Du, dass ich versucht habe, eine Burg fur Dich zu bau-
en?

Wie gerne hdtte ich ein Nest fiir Dich geschaffen, das sicher
ist vor der bitteren Wirklichkeit der Welt. Ausgestattet mit
Sprengfallen gegen Krankheit und Tod, gegen jeden und alles,
das sich Dir in verletzender Absicht nahert.

Chience

Weil3t Du, dass ich mit den Pausenbroten auch meine Liebe
in Deinen Rucksack hineingesteckt habe?

Weift Du, dass mein erster Gedanke immer noch Dir gilt?
Weillt Du, dass ich Dir immer noch meine ganze Liebe
hinterherschicke, wenn Du unterwegs bist in der Welt,

in Dein eigenes Leben?

*

Ich. Joshua. Mein Leben - Autorin: Marion Getz

ISBN 978-3-7347-6137-9

> Marion Getz

Zur Person
Name: Marion Getz
Alter: 44

Mutter eines unheilbar kranken

und verstorbenen Kindes

Tatig als:

Dipl.-Sozialpadagogin, Seminarleitung,

Buchautorin

Mein Lebensmotto:
Der Weg wachst unter den FuBen
- im Gehen

Mein Lieblingsplatz: Auf einem Berg
Mein Lieblingskinderbuch: Momo




Schwerpunktthema:
Geschwister-Wege

Ein geschutzter Rahmen fur Geschwister

Warum aus Sicht einer Mutter Geschwisterseminare und andere Aktivitaten fir Geschwister

wertvoll und wichtig sind

Mein Sohn Nils ist 15 Jahre alt. Seit einigen Jahren
fahren wir als Familie gemeinsam auf einige Seminare
des DKHV mit. Und Nils fahrt seit gut zwei Jahren mit
auf die Geschwisterseminare und nimmt auch an anderen
Geschwisteraktivitaten teil.

Ich erlebe Nils zu Hause als sehr verschlossen was den
Austausch von Geflihlen Uber unsere Lebenssituation angeht.
Dennoch fiihle und merke ich genau, dass Angste, Wut, Frust
und Ungewissheit da sind. Ich merke auch, dass die Anspannung
manchmal sehr groB ist, besonders wenn es Noah schlecht
geht. Manchmal haben wir als Eltern nicht die Kraft Themen
aufzugreifen, die Nils beschaftigen, da wir von der Pflege

des erkrankten Kindes so erschopft oder selber mit der Ver-
arbeitung bestimmter Gefuhle tberfordert sind. Deshalb ist

es schon, das der DKHV den Kindern Raum gibt, wo nur sie alleine
mal wichtig sind, ernstgenommen werden und ihnen die Mdg-
lichkeit gegeben wird Uiber ihre Gefiihle zu sprechen, ohne
Ricksicht auf ihre Eltern oder ihre Geschwister zu nehmen.

Und wo sie sich mit ihren Gefiihlen auch ernstgenommen
fuhlen, weil sie sich durch die geschulten Mitarbeiter des
DKHV ganz anders verstanden fiihlen, als bei ihren Sportver-
einen oder in der Schule. Der DKHV bietet ihnen dafir einen
geschitzten Rahmen, wo auch nichts nach auBen dringt und
auch nicht an Eltern weitergegeben wird. Es ist auch wichtig,
dass es nicht nur Angebote fiir die erkrankten Kinder gibt, die
ohnehin schon ,,besonders* sind, sondern auch fiir Geschwister,
die durch die Angebote des DKHV wertgeschatzt werden. Sie
erfahren, dass auch sie besonders sind und genau wie ihre
Eltern Besonderes leisten.

Zur Person
Name: Irene Grimm
Alter: 40 Jahre

Mutter von Noah (11 Jahre)
und Nils (15 Jahre)

Mein Lebensmotto: Werde selbst
die Veranderung die du in dieser Welt
sehen willst

Nach Aktionen vom DKHV
mit anderen Kindern
gemeinsam, berichtet mir
Nils oft, dass er sich sehr
wohl gefihlt hat und er

viel SpaB bei den Angeboten
hatte. Ein weiterer Punkt
weshalb die Geschwister-
fahrten fur Nils toll sind:
Wir sind mit Noah sehr
eingeschrankt in den
Mdglichkeiten Urlaub zu machen, andere Stadte zu sehen und
dergleichen mehr. Dies macht der DKHV fiir die Geschwister
mdoglich, die auch diesbeziglich zuruickstecken miissen.

Mein Lieblingsplatz: Die Badewanne

Mein Lieblingskinderbuch: Tristan
mit dem griinen Daumen

Nils sagte mir neulich, er empfinde die Seminare immer als
groBes Familientreffen, da er das Gefiihl hat, mit dem DHKV
eine zweite Familie zu haben, wo Themen besprochen und
verarbeitet werden, die in normalen Familiensituationen
nie aufkommen wirden und an denen man wachsen und
dazulernen kann.

Danke DHKV
und wir winschen uns noch viele gemeinsame Jahre mit Euch.

> [rene Grimm

Chpgbnce



Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Finn: ,,Die Zeit war

fur mich wertvoll**

Es war nur durch die Ehrenamtlichen mdglich alleine mit
meinen Eltern unterwegs zu sein, da immer jemand
auf Jule aufpassen musste, sodass - waren die
Ehrenamtlichen nicht da gewesen - jemand von
meinen Eltern zuhause hatte bleiben mussen.

Somit war es perfekt, das wir Unterstiitzung von

den Ehrenamtlichen bekamen, um auch mal was ge-
meinsam mit meinen beiden Eltern zu unternehmen.

Die Zeit haben wir fiir viele verschiedene Aktionen verwendet,
wie zum Beispiel auf die Kirmes oder in Freizeitparks gehen.
Meistens aber waren nicht solche speziellen Aktionen auf

dem Tagesplan, sondern es ging hauptsachlich einfach darum
Zeit miteinander zu verbringen. Da waren die Aktionen eher
unwichtig. Es war auch schon schén wenn ich ,,nur* spazie-
ren war mit beiden Elternteilen und einfach mit ihnen reden
konnte.

CthiJ%ce
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Wie profitieren Geschwister durch

die Begleitung von Ehrenamtlichen?

Was bedeutet ihnen diese Unterstitzung
und welche Erlebnisse haben sie aus
dieser Zeit mitgenommen?

DIE CHANCE hat Finn und Max gebeten,
ihre Gedanken aufzuschreiben.

Hier sind ihre Beitrage.

In der Regel kamen die Ehrenamtlichen im Wechsel jede Wo-
che. Wenn nicht gerade irgendeine Ausnahme war, waren sie
dann den ganzen Nachmittag da. Manchmal sogar am Wochen-
ende den ganzen Tag, aber das war eher selten. Da war genug
Zeit, um irgendetwas Schones zu unternehmen.

Ich hatte es mir nicht haufiger gewlinscht, da es auch fiir die
Ehrenamtlichen anstrengend ist - auch wenn ich froh tber
jede Minute war, die sie mit Jule verbrachten, aber ich wollte
nicht, dass sie nur noch bei uns oder anderen sind und keine
Zeit fir sich mehr haben.

Ich héatte sicherlich den Wunsch nach mehr Betreuung fur Jule
auBern konnen, aber da ich zufrieden war, wie es war, musste
ich den Wunsch nicht anbringen.

Die Zeit war fur mich wertvoll, da es etwas war, was ich nicht
jeden Tag hatte und somit etwas ganz besonderes war, sodass
ich es gern ausgenutzt habe um Zeit mit meinen Eltern zu ver-
bringen. Es war immer ein Tag auf den ich mich gefreut habe.

Im Nachhinein denke ich mir, dass ich es hatte éfter sagen sol-
len, weil es wirklich keine Selbstverstandlichkeit ist so etwas
zu tun. Es war mir wirklich wichtig, dass wir diese Unterstiit-
zung bekommen haben, und ich bin sehr sehr dankbar dafiir.

Deswegen jetzt noch einmal Danke an alle Beteiligten!

Zur Person
Name: Finn Fischer
Alter: 15

Als Referent tatig seit 2015

Mein Lebensmotto: Das Leben ist zu
kurz um schlecht gelaunt zu sein/ Sei

wie du bist/ Normal sein ist langweilig.
Mein Lieblingsplatz: Da wo Freunde
sind und ich was erleben kann.

Mein Lieblingkinderbuch:

Greg‘s Tagebuch




Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Max: ,,Mit ihr konnte ich immer uber meine

Angste reden*

Max P. ist 13 Jahre alt. Sein Bruder Jakob ist
lebenszeitverklrzend erkrankt. Max wurde von
2010 bis 2015 durch die ehrenamtliche Mitarbei-
terin Marion begleitet.

,.Ich erinnere mich noch genau an das erste Treffen mit
Marion. Es war éhnlich wie Liebe auf den ersten Blick.

Als sie damals zu uns nach Hause kam, war mir nicht klar,
dass Marion vom Kinderhospizdienst kommt. Was ein Hospiz
ist, wusste ich damals noch nicht. Aber ich wusste, dass
mein Bruder Jakob nicht so alt werden wird wie ich.

Dass er lebensverkiirzend erkrankt ist, wie man das nennt,
ist mir erst vor kurzem klar geworden. Im Unterbewusstsein
hatte ich das schon lange geahnt.

Mit Marion habe ich selten Uber Sterben, Tod und Trauer ge-
sprochen. Ich wollte, dass die Zeit mit Marion eine freudige Zeit
sein sollte. Aber ich hatte mit ihr darliber ganz offen sprechen
kénnen. Wenn ich es gewollt hatte.

Mit Marion konnte ich immer gut reden, auch wenn ich Angst
hatte. Mit meinen Eltern héatte ich so nicht dariiber geredet.
Da ware eine zu direkte Verbindung zu Jakob gewesen.

Mit Marion war das méglich wegen der Distanz.

In erster Linie ging es um mich. Wir haben nicht viel Gber
Jakob gesprochen.

Ich kann mich an einen Krampfanfall erinnern, den mein
Bruder hatte. Er musste ins Krankenhaus und ich hatte groBe
Angst um ihn. Ich konnte bei Marion bleiben und habe ihr viele
Fragen gestellt. Was passiert jetzt mit Jakob im Krankenhaus?
Was machen die Arzte mit ihm? Ich konnte Marion auch immer
anrufen, wenn ich Angst hatte. Wir haben dann dariber ge-
sprochen, was ich machen kann, wenn es Jakob schlecht geht.
Das hat mich sehr beruhigt. So fuhlte ich mich mit meinen
Angsten nie allein.

Mit Marion konnte ich supercoole Sachen machen. Im Winter
gab es jede zweite Woche Bratapfel mit Vanillesauce. Das gab
es zu Hause nie. Ich hatte so viel SpaB mit Marion! Ich fand es
schon, die Zeit mit ihr zu verbringen. Sie war fur mich nie die
Mitarbeiterin des Kinderhospizdienstes, sondern eine erwach-
sene Freundin. Im Laufe der funf Jahre hat sich Marion in
unsere Familie eingelebt. Sie ist ein Teil von uns.

Deshalb mdchte ich auch keine andere ehrenamtliche Begleitung
mehr. Das wére fur mich wie ein Verrat an Marion. An sie
kommt keine ran!

Demnéchst werde ich Marion mal besuchen und eine Packung
Schokoriegel mitbringen. Sie mag die so gern.*

PS:
Ich empfehle das jedem Geschwisterkind, auch wenn es
meint, es braucht das nicht.

,,Max konnte mit Marion Biicher zu den Themen Sterben, Tod und Trauer

lesen ohne dabei den direkten Bezug zu Jakob zu haben. Ich hatte diese

Bucher mit ihm nicht unbefangen lesen kdnnen. Und so war es gut fir

mich zu wissen, dass er die Moglichkeit hatte sich zu diesen wichtigen

Themen mit Marion auszutauschen, die ihm so vertraut ist. Max hat da-

ran kaum Erinnerung. Das zeigt mir, dass der Blick auf die Begleitungen

sehr unterschiedlich ist und alle Sichtweisen ihre Berechtigung haben.

Mutter von Max

Ch')gknce
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Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz:

Geschwister herzlich willkommen

Im Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz in Syke
sind seit der Er6ffnung im Jahr 2003 Familien
mit Kindern, die lebensverkiirzend erkrankt sind,
jeweils fur einige Tage oder Wochen zu Gast. Von
Beginn an war die Begleitung von Geschwistern
Bestandteil unserer Konzeption und gehért auch
heute zum Aufgabenspektrum der Begleiter.

Das Begleiterteam besteht aus Sozial- und Heilpadagogen,
einer Erzieherin, padagogischem Mitarbeiter und Praktikanten.
Geschwister tragen nach unserer Erfahrung die Belastungen
mit, die in einer Familie mit Kindern, die lebensverkiirzend
erkrankt sind entstehen kénnen. Denn sie sind Teil des Systems.
Durch intensive Beziehungsarbeit, Spielangebote und Begegnun-
gen auf Augenhéhe schaffen wir einen Raum fiir Vertrauen, der
ihnen die Moglichkeit bietet, sich zu 6ffnen. Wir nehmen sie
ernst und stérken sie in ihrem Selbstwert.

Geschwister tragen aber nicht nur mit, sie wachsen auch an
den besonderen Erfahrungen, die das Zusammenleben mit
einer kranken Schwester/einem kranken Bruder ermdglichen.
Dazu zahlen liebevolle Zuwendung, Selbststandigkeit und
Empathie.

ChDé?\ce

Gemeinsam mit den Geschwistern spielen, toben, basteln,
reden oder chillen wir, streifen durch den angrenzenden Wald
und unternehmen Ausfliige. In dieser Zeit sind meistens zwei
Begleiter fur die Kinder da. Daher ist sowohl ein individuelles
als auch ein Gruppenangebot méglich. Wir gehen auf die Ideen
der Kinder ein und versuchen ihre Wiinsche umzusetzen.

Vor allem die jungeren Geschwister im Vorschul- und im
Grundschulalter nutzen die vielféaltigen Moglichkeiten gerne.
Die Eltern kénnen in dieser freien Zeit dann ihren personlichen
Bedurfnisse nachgehen: Lesen, shoppen, spazieren gehen oder
gemeinsame Zeit mit dem Partner verbringen.

Ein Ausflug zum Reiterhof einer ehrenamtlichen Mitarbeiterin
ist sehr beliebt. Dort kdnnen sich die Kinder mit Rudi und
Sandy, zwei Mini-Shetlandponys, vergniigen oder auf einem
Reitpferd erste Erfahrungen im Sattel machen. Ein Picknick

im Garten gehoért dazu, manchmal ist auch eine Kutschfahrt
moglich. Diesen Ausflug bieten wir hin und wieder auch fiir die
gesamte Familie an, damit sie alle gemeinsam unterwegs sein
kénnen. Denn das ist fir die Geschwister zuhause meistens
nicht moglich - der Aufwand ware zu groB.

Fur Geschwister von 8 bis 14 Jahren organisieren wir seit
vielen Jahren die ,,Geschwistersommertage. Das heiBt fir
sie vier Tage Spiel und SpaB auf einem Zeltplatz - ohne Eltern,
die Kinder sind hier unter sich. Alle haben eine erkrankte
Schwester oder Bruder und kennen die Sorgen und Néte.



Schwerpunktthema:

Geschwister-Wege

Diese Gemeinsamkeit verbindet. Wir nutzen die intensiven
Zeiten auch, um ihnen Wertschatzung und Aufmerksamkeit
zu geben. Doch im Vordergrund steht fiir alle das Vergntigen
miteinander.

Die Altersspanne der Geschwister ist besonders in den Ferien-
zeiten sehr breit gefachert. So nutzen die Jugendlichen gerne
individuelle Unternehmungen nur fiir sie alleine. Shoppen
gehen, ins Kino fahren, die Kartbahn besuchen - das sind
Aktivitaten, die in diesem Alter sehr beliebt sind. Manchmal
ist aber auch Ruhe angesagt: Sich zuriickziehen und abhangen,
lesen, ins Bewegungsbad gehen, Filme anschauen oder Wii
und Playstation spielen. Dafiir gibt es verbindliche Hausregeln,
die sehr viel Freiraum fur die eigene Ausgestaltung der Zeit
zulassen.

um einen Film auf GroBleinwand anzuschauen. Oft auch mit
ihren erkrankten Geschwistern.

Ab 15 oder 16 Jahren gehen die Geschwister mehr und mehr
ihren eigenen Weg. Um sie dennoch zu erreichen und ihnen
das Kennenlernen, den Austausch und die Vernetzung zu er-
leichtern, bieten wir seit 2012 eine ,,Jugendveranstaltung* an.
Ein Wochenende lang sind sie gemeinsam mit zwei Begleitern

Mit der Er6ffnung des Jugendhospizes 2013 haben wir die
unterwegs.

Erfahrung gemacht, dass die jugendlichen Geschwister die At-
mosphare sehr annehmen. So kénnen sich in den Abendstunden
die Jugendlichen beider Hauser gerne im ,,Down Under* treffen
(dem Gemeinschafts- und Speiseraum des Jugendhospizes),

Auch in der Auseinandersetzung mit Krankheit, Sterben und
Tod begleitet das Team die Geschwister. Die Begleiter sind

da, haben Zeit fur Gesprache, Tranen und Traurigkeit, fur das
Abschiednehmen und Trosten. Und auch fiirs Miteinanderspielen
und SpaB haben ist Zeit, damit das Leichte und Alltagliche
Platz findet und die Kinder stabilisiert.

Die Geschwister missen sich schon sehr friih mit existentiellen
Fragen des Lebens befassen. Krisensituationen und Verluste
begleiten ihr Leben, sodass
Sicherheit und Verlasslichkeit fir
sie von groBer Bedeutung sind. Im
Kontakt mit den Kindern ist uns
das sehr wichtig. Sind Geschwister
im Lowenherz, so findet das pralle
Leben unter unserem Dach statt:
Es gibt lachen und weinen, Larm
und auch mal Streit und Stress,
aber vor allem viel SpaB und
Lebendigkeit, die allen wohltut.
Jedes Jahr zum Geburtstag senden wir den Geschwistern eine
Geburtstagskarte. Sie soll ausdriicken: Wie schén, dass es dich
gibt.

Zur Person:
Name: Christa Forster
Alter: 59 Jahre

Seit 2006 als Diplom-Heilpada-

gogin im Begleiterteam tatig.

Lieblingsplatz: das Eifler Venn

Lieblingskinderbuch: Elvis oder
Gehort das so?

Weitere Informationen unter:
www.kinderhospiz-loewenherz.de

> Christa Forster

Chpiience
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Eure Ansprechpartnerin
fur Geschwister

Liebe Geschwister,

von euch Geschwistern, deren Bruder oder Schwester
lebensverkiirzend erkrankt oder gestorben ist, kam immer
wieder der Wunsch nach einer Ansprechperson, fiir eure
Fragen, Sorgen und Lebensthemen.

Ich als Ansprechpartnerin fiir Geschwister im Deutschen
Kinderhospizverein

freue mich ...

an eurer Seite zu sein

euch zuzuhdren

euch Kontakt zu anderen Geschwistern zu vermitteln

euch Mdglichkeiten der Begegnung und des Austauschs mit
Geschwistern in ahnlicher Lebenslage zu schaffen

mit euch gemeinsam Projekte und Workshops zu entwickeln,
um Euren Themen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit einen
Platz zu geben

wenn ihr euch meldet

Eure

Sandra Schopen
Ansprechpartnerin fir Geschwister im Deutschen Kinderhospizverein

Zitat Geschwister:

,»Wir als Geschwister kriegen auch eine Stimme.
Wir werden angehort und ernst genommen.
AuBerdem ist es bereichernd mit den anderen
Geschwistern Erfahrungen auszutauschen.*

> Soukaina 17

(ihre Schwester Nisrine ist lebensverkirzend erkrankt)
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Begegnungen / Projekte / Angebote

Bei allen Begegnungen und Projekten haben wir das Ziel euch
bereits in die Planungen einzubinden. Wir schaffen den Raum
und den Rahmen um sie zu ermdglichen und gehen dabei
euren Weg mit, begleiten euch und sind an eurer Seite.

Das Ergebnis des diesjéhrigen Projektes ist Inhalt dieser
Ausgabe, schaut doch bitte auf den Seiten 82 bis 86.

Sie beschaftigen sich im beruflichen oder studentischen
Kontext mit Geschwistern, dann freue ich mich auf einen
Kontakt mit lhnen, wenn Sie ...
.. fachlichen Austausch zu allen Themen rund um
Geschwister von Kindern bzw
.. Jugendlichen, die lebensverkiirzend erkrankt und /
oder gestorben sind suchen.
.. Unterstltzung bei der Literaturrecherche bendétigen
.. Informationen zu Angebote fiir Geschwister wiinschen
.. Geschwistern Kontakte vermitteln méchten
.. Fachreferenten im Bereich Geschwister suchen

Sandra Schopen, Diplom Sozialpadagogin, ist seit 10
Jahren im Deutschen Kinderhospizverein tatig. Sie baute
den Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Koln auf
und arbeitet dort von 2007 bis 2013 als Koordinatorin.
Von 2013 bis 2016 war sie in der bundesweiten Beratung
fur ambulante Kinder- und Jugendhospizangebote téatig.
Parallel war ist sie seit Februar 2015 mit allen Themen
rund um die Geschwister vertraut. Seit Februar 2016 ist
sie Ansprechpartnerin fur Geschwister im Deutschen
Kinderhospizverein. Zudem ist sie seit vielen Jahren

als Fachreferentin aktiv. lhre langjéhrige Erfahrung

und ihre Kontakte bringt sie in die tagliche Arbeit ein.

Kontakt:
Deutscher Kinderhospizverein e.V.

Ansprechpartnerin fir Geschwister

Sandra Schopen

BruchstraBe 10

57462 Olpe

E-Mail: sandra.schopen@deutscher-kinderhospizverein.de
Telefon: 0151 / 46458092

Zur Person
Name: Sandra Schopen
Alter: 42 Jahre

Seit 10 Jahren fur den Deutschen Kinderhospizverein e.V. tétig
Mein Lebensmotto: Bewegen - mich und andere

Mein Lieblingsplatz: Am Meer

Mein Lieblingskinderbuch: Pippi Langstrumpf
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Die Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste begleiten die Geschwister, indem sie beispielsweise bei
Schularbeiten helfen, etwas mit ihnen unternehmen, mit ihnen spielen, einfach Zeit fur sie haben.

Ehrenamtliche sind fiir Geschwister da, wenn sie in ihrer Trauer Begleitung wollen, wenn sie mit jemanden neben Mutter und
Vater sprechen wollen.

Ehrenamtliche bieten sich als Gesprachspartner fir alle Fragen an.

Dariiber hinaus gibt es regionale Gruppenangebote fiir Geschwister, wie beispielsweise Gesprachsrunden und Spielenachmittage.

Fur Detailinformationen zu den einzelnen ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten nutzen Sie bitte die Links auf
der Homepage des DKHVZ. Sollten Sie weiterfilhrende Fragen haben, wenden Sie sich bitte an die Bereichsleitungen ambulante
Kinder- und Jugendhospizdienste:

Silvia Khodaverdi, Gregor Schmidt oder Jens Schneider unter blambulant@deutscher-kinderhospizverein.de

Mehr Uber die Geschwisterarbeit
aus dem AKHD Aschaffenburg unter

https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinder-und-jugendhospizarbeit/
unsere-ambulanten-kinder-und-jugendhospizdienste/aschaffenburg/aktuelles/

. L https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinder-und-
Cthllence jugendhospizarbeit/unsere-ambulanten-kinder-und-jugendhospizdienste/
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Die Deutsche Kinderhospizakademie

Die Deutsche Kinderhospizakademie veranstaltet Seminare, Workshops und Begegnungen ftr Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung, ihre Eltern, Geschwister und Familien, Seminare
fur ehren- und hauptamtlich in der Kinder- und Jugendhospizarbeit Tatige, Lehrer und Menschen in padagogischen
Berufen sowie alle, die sich fir die Kinder- und Jugendhospizarbeit interessieren.

Junge Menschen, deren Schwester oder Bruder lebensverkirzend erkrankt oder bereits gestorben ist, setzen sich nicht nur
frih mit den Themen Verlust, Sterben und Tod auseinander. Oft Ubernehmen sie auch mehr Verantwortung als andere junge
Menschen ihrer Altersgruppe. Gleichzeitig kann es schwierig fur sie sein, in der Schule oder im Freundeskreis Gleichaltrige
zu finden, die ihre Lebenssituation verstehen und mit denen sie offen uber ihre Fragen und Gefiihle sprechen konnen.

In Seminaren und Begegnungen finden Kinder und Jugendliche, deren Geschwister lebensverkiirzend erkrankt oder gestorben
sind, die Moglichkeit, anderen jungen Menschen zu begegnen, die in einer éhnlichen Lebenssituation sind. Hier kénnen sie ihre
Gedanken, Gefuhle und Erfahrungen austauschen - auch zu den Fragen um Krankheit, Sterben und Tod. In der Gemeinschaft mit
anderen konnen sie Neues wagen, eigene Potentiale entdecken und miteinander auch SpaB haben. Bei allen Angeboten werden
die Geschwister von erfahrenen Referentinnen sowie ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen begleitet.

Mehr Uber die Aufgaben der Deutschen Kinderhospizakademie auf Seite 23.

ChD;%ce
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Glitzer und Konfetti

Alina und Luisa: Zwei Geschwister engagieren sich ehrenamtlich im Deutschen Kinderhospizverein

,,You and | are more than friends, we are like
a really small gang*“.

Das ist der Satz, der unsere Freundschaft perfekt
beschreibt. Und das schon seit fast acht Jahren.

Uns, das sind Alina Schilly und Luisa Ditschkowski,
verbindet vor allem eins: die Erkrankung unserer
Geschwister. Wahrend fur unsere anderen Freunde
der Tod ein Tabuthema war, konnten wir mit dem
Thema offen umgehen und unsere Angste und Sorgen
miteinander teilen.

ChDé?\ce

Unsere ehrenamtliche Mitarbeit im Deutschen Kinder-
hospizverein hat deswegen auch anders begonnen als die
vieler anderer. Wir lernten uns bei den vielen Geschwister-
angeboten kennen. Daraus hat sich eine enge Freundschaft
entwickelt und wir trafen uns oft auch auBerhalb der DKHV-
Angebote. Wir konnten miteinander lachen und weinen,
verstanden einander und fihrten tiefgrindige Gespréche,

die uns noch mehr zusammenschweiBten. Schnell wurde uns
aber auch klar, dass wir beide das Leben auf eine sarkastische
Art nicht allzu ernst nehmen und den gleichen Sinn fir Humor
haben.

Da wir den Menschen auch das geben méchten, was uns

und unseren Familien gegeben worden ist, haben wir uns

vor vier Jahren sehr dariiber gefreut als ehrenamtliche Mitar-
beiterinnen der Akademie des Deutschen Kinderhospizvereins
mitwirken zu dirfen. Vor allem ist uns der Umgang mit den
Kindern und Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkrankung
leicht gefallen, da wir einerseits mit vielen der Familien
bereits bekannt waren und andererseits selbst mit einem
erkrankten Geschwisterkind aufgewachsen sind.
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Vor allem ist uns der Umgang mit den Kindern und Jugendlichen

mit lebensverklrzender Erkrankung leicht gefallen, da wir
einerseits mit vielen der Familien bereits bekannt waren
und andererseits selbst mit einem erkrankten Geschwisterkind
aufgewachsen sind.

Die ehrenamtliche Mitarbeit beim Deutschen Kinderhospiz-
verein und unsere Lebenssituation haben uns in dem
Gedanken gestérkt einen sozialen Beruf ausiiben zu
wollen. Bei der Arbeit bekommt man die Kraft, die man
gibt, in Form von Dankbarkeit und Freude zuriick.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit erfullt uns sehr und
bereichert uns auf verschiedenen Ebenen, denn wir haben
gelernt die kleineren Dinge im Leben mehr zu schatzen.

Zur Person:
Aber was ist der DKHV fiir uns? Es ist viel mehr als einfach Name: Luisa Ditschkowski
nur ,Arbeit . Fiir uns ist er eine Art groBe Familie, auf die Al'fer' 2 :
man sich immer verlassen kann, mit denen man vertraut seit 2014 Studentin der
. . .. . . Sozialpadagogik
ist, sehr viel SpaB haben und uber Dinge reden kann, iiber

die man mit vielen anderen Menschen nicht reden kénnte. Lebensmotto: Vom Mond aus

betrachtet spielt das ganze

. . . . gar keine so groBe Rolle!
Wir sehen es als eine Art Schicksal, dass wir in den DKHV

reingewachsen“ sind, einander gefunden haben und sich
eine Freundschaft fiir das Leben entwickelt hat. Viele sehr
schéne Momente, an die wir gerne zuriick denken, haben
wir dem Deutschen Kinderhospizverein zu verdanken.

Lieblingsplatz: Balkon

Lieblingskinderbuch:
Pippi Langstrumpf

" . .. Zur Person:
Er hat ganz viel Glitzer und Konfetti in unser Leben Name: Alina Schilly

gebracht und die ehrenamtliche Mitarbeit ist uns ein Alter: 19

inneres Blumenpfliicken! seit 2016 Abitur
Lebensmotto: Auf dem Boden der
Tatsachen liegt eindeutig zu wenig
Glitzer! :-)
Lieblingsplatz: in meinem Auto

Lieblingskinderbuch: Die kleine
Raupe Nimmersatt

Cthi:%ce
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,,Das wollen wir: 12 wegweisende Gedanken von

Geschwistern fur Geschwister, Interessierte und

Fachleute.*"

,.Wir haben an diesem Wochenende die Gelegenheit
unsere Winsche festzuhalten und deutschlandweit
mitzuteilen. DIE CHANCE hat in der aktuellen Ausgabe
das Hauptthema Geschwister. Das kdnnen wir
mitgestalten und fullen.

Ein Wochenende unter uns, an dem wir uns austau-
schen, mitteilen und zusammen loslassen kénnen
sowie gemeinsam ausgelassen Spaf in Bochum haben.*

So formuliert es Max, 27 Jahre, seine Schwester Judith ist be-
reits gestorben, in der Einladung zum Geschwisterwochenende
in Bochum. Vom 17. bis 19. Juni nahmen zehn Geschwister

im Alter von 14 bis 30 Jahren, deren Bruder oder Schwester
lebensverkiirzend erkrankt oder gestorben sind, an einem
Workshop des Deutschen Kinderhospizverein in Bochum teil.
Der Workshop wurde fachlich durch Sandra Schopen (Ansprech-
partnerin fur Geschwister im DKHV) und Hubertus Sieler
(Ansprechpartner fur Familien im DKHV) begleitet.

Max, eines der teilnehmenden Geschwister, war wesentlich

in die Planung der Veranstaltung involviert. Viele Geschwister
begegneten sich zum ersten Mal und fanden trotz der Hetero-
genitat schnell zueinander. Ein groBes Vertrauen war bereits
nach kurzer Zeit spirbar.

Die Geschwister haben zunéchst in einer Einzelarbeit Satzan-
fange vervollsténdigt (siehe unten) um sich dann im néachsten
Schritt in Kleingruppen dazu auszutauschen. AnschlieBend tausch-
ten sie sich Uber ihre Lebenssituation aus und verstandigten sich
auf zwolf Aussagen. Diese Botschaften wollen sie sie anderen
Geschwistern, Interessierten und auch Fachleuten mit auf den
Weg geben Ein besonderes Projekt.

Die Geschwister konnten sich erstaunlich schnell auf zwolf
wegweisende Aussagen einigen. Diese haben sie in Form von
Wegweisern kreativ gestaltet und anschlieBend ihre Gedanken
dazu in Worte gefasst.

Zudem haben die Geschwister ganz konkrete Wiinsche und
Forderungen an andere Geschwister, an ,,Fachleute* und die
Gesellschaft formuliert.




Wir freuen uns, wenn Sie sich nun auf den Weg der
Geschwister einlassen und fiir sich wegweisende
Informationen erhalten.

Viele Wege fuhren ins Glick!

Das Lebensziel eines jeden Menschen ist es, gltcklich

und zufrieden zu sein. Wie dies gelingt, auch wenn man
auf seinem Weg besondere Wege zu gehen hat, mdchten
wir - verschiedene Geschwister Kindern mit lebensverkirzter
Erkrankung - euch in diesem Artikel néherbringen.

Auch wenn das Leben einen mit schwierigen Aufgaben, wie
den Gedanken an Krankheit, Tod und Trauer konfrontiert,
leben wir nach dem Motto:

,.Wenn das Leben dir Zitronen gibt,
mach Limonade draus!*

Schwerpunktthema:
Geschwister-Wege

Exklusion

Heutzutage ist es so, dass man beim Uberqueren einer StraRe
mit einem kranken Menschen immer noch von fragenden und
verwunderten Blicken verfolgt wird. Die Platze in der U-Bahn
sind nur fiir ,normale‘ Menschen, die Rollies mussen auf um-
standliche Transporte umsteigen. Es ware schon, wenn die
Gesellschaft der heutigen Welt mit ihrem allumfassenden
Wissen Menschen mit Behinderungen endlich zu akzeptieren
lernt, die Vielfalt feiert, mit der strukturellen Diskriminierung
aufhdéren wirde und letztendlich Toleranz zeigt und die
Familien mit ihren lebensverkiirzend erkrankten Mitgliedern
akzeptiert.

Mut, Kraft und Starke

Wir finden, Mut, Kraft und Starke sind sehr wichtig. Eine unserer
groBten Kraft-, Mut-und Starkequellen ist unsere Familie.
Unsere Eltern und Geschwister unterstiitzen uns unser ganzes
Leben. Eine andere Quelle sind unsere Freunde. Von denen
man manche schon zur Familie zahlt. AuBerdem hilft uns der
Austausch mit anderen Geschwistern in der gleichen Lage.
Wir kénnen Erfahrungen teilen. Jeder Mensch hat seine
eigenen Quellen, aber uns waren diese besonders wichtig.

,.Mein Bruder und meine Eltern geben mir die
meiste Kraft.*

>>>
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Zeit

,Das groBte Geschenk, das du jemandem machen kannst,

ist Zeit. Denn mit der Zeit schenkst du ein Stiick von deinem
Leben!*

Zeit mit unseren Geschwistern ist das Wertvollste fur uns, da
wir uns stetig dartiber bewusst sind, dass unsere gemeinsame
Zeit begrenzt ist. Das Auskosten der gemeinsamen Zeit gibt
uns Kraft fur die Zukunft und hilft uns auf unserem Weg ins
Gluck.

Wenn es mir schlecht geht ...

.. ,, brauche ich meine Ruhe, Zeit fur mich, laute
Musik und eine groBe Tafel Schokolade*

.. ,, brauche ich ein offenes Ohr, Menschen denen ich
vertrauen kann und Ablenkung*

.. ,,brauche ich einen Controller und meine Ps4 und
etwas krasses zu Essen, dann die Nacht durchmachen*

Auch wenn wir uns alle auf dem gleichen Weg ins Gliick
befinden, biegen wir an unterschiedlichen Kreuzungen ab.

So unterschiedlich wie wir sind, sind auch unsere Bedurfnisse
in schlechten Zeiten.

ChDé?\ce

Inklusion

Wir wiinschen uns eine aufgeschlossene und integrierende
Gesellschaft, in der jeder Mensch so sein kann wie er ist, ohne
schief angeschaut zu werden. Auf unserem Pfeil symbolisieren
die Sterne die Gesellschaft und ihre Mitglieder. Die Kerzen
stehen fiir die Menschen mit Behinderung. Sie entziinden sich,
indem sie akzeptiert werden und strahlen genauso hell wie die
Sterne um sie herum.

Gemeinsam entscheiden und einbezogen werden

Nicht alle unserer Geschwister kdnnen ihre Lebensentscheidungen
allein treffen. Oft ibernehmen unsere Eltern dies fiir sie. Bei solchen
Entscheidungen wollen wir einbezogen werden. Denn unsere
Geschwister sind uns wichtig und wir stehen Ihnen nahe.

Wenn eine wichtige Entscheidung getroffen wird, die ihr ganzes
restliches Leben betrifft, so wollen wir Mitspracherecht haben.
Wir kennen unsere Geschwister in vielen Punkten besser als
unsere Eltern. Auch wenn das Geschwister stirbt, wollen wir
die Beerdigung und das Grab mitgestalten kénnen.

,,Bin ich Kino?“*

Was bringt uns ab von unserem Weg ins Gluck?

Menschen, die unangebrachte Bemerkungen tiber unsere
Geschwister machen, fuhren uns in die Wut und Traurigkeit.
Ein Weg aus dieser Sackgasse kann es sein, sich stets ins
Gedachtnis zu rufen, dass solche AuRerungen die eigene
Hilflosigkeit dieser Personen wiederspiegeln.

Andere von uns werden andere Wege gehen, um mit diesen
Situationen umgehen zu kénnen.



Ego

Unterstitzer - in diesem Fall die Sdulen auf dem Wegweiser -
stutzen einen in schwierigen Momenten. Vielen hilft es, wenn
sie durch kleine Dinge unterstitzt werden, wie zum Beispiel
die Anerkennung, dass man trauert. Den Trauernden hilft auch
oft das Gefiihl jemanden in der Nahe zu haben, denn ohne diese
Unterstltzung fehlt einem der Halt und man wird in einen Sog
der Traurigkeit gezogen. Aber ohne Vertrauen ist die beste
Unterstiitzung bedeutungslos. Vertrauen ,,verbindet* einen
mit anderen Personen. Es stimmt, dass Vertrauen auf Gegen-
seitigkeit beruht, denn wenn der eine oder der andere nicht
vertraut, gibt es kein Band des Vertrauens, also auch keine
Unterstiitzung. Vertrauen kann man als einen Gemusegarten
ansehen. Ohne Pflege wuchert er und man kann nichts ernten.
In diesem Gemiuisegarten wachst die Trauer.

Das ,,Unkraut* Trauer, das im Leben bei jedem Menschen vor-
kommt, sei es weil ein Freund, Bekannter, Familienangehdriger
oder geliebtes Haustier stirbt, ist der Sog aus dem man ohne
Unterstiitzung und Vertrauen nicht herauskommt. Die Tranen
der Trauernden fallen oft wie Regen auf den Boden, ungehort,
missverstanden. Viele Menschen hoffen, dass die Zeit des
Trauerns schnell vorbei ist, damit alles so wie vorher wird,
aber ohne Unterstiitzung ist dies unméglich. Menschen sollten
solange trauern, wie sie es sich vorbehalten. Es ist unmensch-
lich, ihnen einen Zeitraum zu geben wie lange sie trauern
sollten. Danach wird erwartet, dass sie wieder ein normales
Leben fuhren. Das ist aber unmdéglich von heute auf morgen.
Diese Personen brauchen Unterstiitzung, Vertrauen iber einen
langen Zeitraum, bis sie wieder ein halbwegs normales Leben
fuhren kdnnen.

Du gibst mir Kraft
fur das Leben, fur mein Leben

Dieser Wegweiser steht fiir die Wichtigkeit und grofe Rolle,
die unsere Familien in unserem Leben spielen. Unsere Eltern
und Geschwister stehen an erster Stelle.

Besonders unsere erkrankten Geschwister geben uns in vielen
Lagen des Lebens Kraft und helfen uns die Welt mit anderen,
vielleicht sogar besseren Augen zu sehen.

Sie sind Vorbilder, sie sind Genuss und sie fullen unser Leben.

»Ich denke, wir waren ohne sie alle andere
Menschen und andere Familien geworden.*

Schwerpunktthema:
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| don’t know

.l don’t know** steht fir die Ratlosigkeit, die an vielen Stellen
herrscht, die das Leben begleitet. Was genau ist los? Was soll
nun passieren? Was ist mit mir los? Wer oder was kann helfen?
Viele Situationen scheinen auf den ersten Blick aussichtslos
und es passiert schnell, dass man sich im ,,Nicht Wissen*
verrennt. Um einen Ausweg zu finden, benotigt man dann
Unterstiitzung oder Hilfe. Es gibt so vieles, wo wir nicht weiter
wissen und dies alles wird durch diese Worte beschrieben.

Morgen ist noch weit entfernt.

Morgen ist wie gestern.

Morgen wird gepréagt sein von meiner Schwester/ meinem
Bruder.

Ich werde von ihm/ ihr erzahlen und die Dinge die er/ sie mir
beigebracht hat in die Welt tragen. Auch wenn morgen alles
anders sein kann wird mein Bruder/ meine Schwester mich
immer begleiten.

Vielleicht wird es morgen endlich eine Gesellschaft geben,
die uns unterstiutzt. Eine Umgebung, die ernsthaft an uns
interessiert ist und uns nicht nur anglotzt und Uber uns urteilt.
Wenn ich morgen eine eigene Familie habe wird sie fir mich
da sein und ich fir sie. Meine Familie wird gepréagt sein von
meiner Beziehung zu meiner Schwester/ meinem Bruder und
unseren gemeinsamen Erfahrungen.

Und vielleicht werde ich morgen meine Bedurfnisse auch mal
Uber die Bedurfnisse anderer Menschen stellen.

>>>
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Sprecht uns an
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Anne, Annika, Arik, Jalal, Lucia, Max, Nadine, Nils, Soukaina, Svenja
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Der Abschied von meiner Schwester Nadine

Wie ich mein normales Leben neu definieren musste

Mein Name ist Christin und ich habe eine Schwester,
die im April 2010 gestorben ist. Nadine war meine
altere Schwester und sie litt an der Krankheit
Mukopolysaccharidose Typ Ill. Als Nadine starb,
brach mein bis dahin normales Leben zusammen.
Ich musste einen Weg finden, mit dem Verlust,
der Trauer und meiner neuen Lebenssituation
zurechtzukommen.

Als ich vor 30 Jahren zur Welt kam, hatte ich gleich eine
groBe, fursorgliche Schwester an meiner Seite. Eine groBe
Schwester, die mich willkommen hieB im Leben, die mich lieb-
te vom ersten Augenblick. Sie brachte mir bei zu krabbeln, zu
laufen und Fahrrad zu fahren. Doch nicht nur das. Nadine war
so ein lebensfrohes Kind. lhr Lachen war immer und berall

zu héren. lhre kindliche Lebensfreude versprihte sie allseits.
Doch irgendwann merkten meine Eltern, dass mit meiner gro-
Ren Schwester etwas nicht stimmte. Sie entwickelte sich nicht
weiter. Aus ganzen Satzen wurden nur noch einzelne Worte
oder Gesang - ihre Krankheit wurde diagnostiziert.

Bei der Diagnose war ich noch zu klein, um das zu verstehen.
Spater erklarten es mir meine Eltern, doch ich verstand es
nicht. Nadine ist doch Nadine, meine Schwester. Was soll mit
ihr nicht stimmen? Ich liebte meine groBe Schwester. Wie sie
mit ihrem Strahlen durch den Garten lauft - immer dieselbe
Runde. Der Rasen war schon platt getreten. Eine Hand hatte
sie bestandig auf dem Ruicken, in der anderen eine Fliegen-
klatsche. Kam man ihr zu nah und ihre Freude dariiber war
so groB, musste man sich vor einem Schlag schon mal in Acht
nehmen.

Doch mit der Zeit musste ich feststellen, dass Nadine wirklich
krank war. lhre Entwicklung wurde riicklaufig, neben der Sprache
musste sie auch immer mehr kdérperliche Einschrénkungen
hinnehmen - meine groBe Schwester wurde zu einer kleinen
Schwester. In der Jugend war es schwer fiir mich einen ge-
meinsamen Lebensweg mit Nadine zu finden. Da waren Schule,
Freunde, Hobbys und dann meine groBe, kleine Schwester, die
damit zu kdmpfen hatte, nicht mehr laufen und essen zu kén-
nen. Nadine wurde schwerstpflegebediirftig. Sie hatte oft sehr
starke Unruhezustande, Schmerzen ohne Ende, sie weinte viel
und war mit sich und ihrer Situation unzufrieden. >>>

Cthiﬁue
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Wut, die Frage nach dem ,,Warum?*, nach dem ,,Akzeptieren
kénnen*, nach dem ,,Fallen lassen*, ,,Aufgeben®, , Kraft haben
mussen®, ,,kdmpfen*, nach meinem Leben und Nadines Leben
beeinflusste meine Jugend sehr. Wer konnte mir helfen, mit all
dem klar zu kommen? Wer konnte Nadine helfen, ihr Leben zu
leben?

Wir als Familie gaben unser Bestes. Doch oft habe ich mich
gefragt: Wollte Nadine das genauso? Ich bin mir auf jeden Fall
sicher, dass sie es genoss, wenn ich zu ihr ins Bett kroch und
ihr vorgelesen habe. Eng umkuschelt lagen wir dann da und ich
vermochte ein winziges Lacheln in ihrem Gesicht zu sehen und
ihren ruhigen Atem zu spuren. So verbrachten wir Stunden un-
seres gemeinsamen Lebenswegs in den letzten Lebenswochen
meiner Schwester - bis Nadine starb.

So oft hatte ich dariiber nachgedacht, wie es sein wird. So oft
hatte ich mich innerlich von Nadine verabschiedet bevor sie
starb. So oft hatte ich gehofft, der Tag wirde einfach nicht
kommen. Doch dann war er da. Gewusst und doch nicht wahr
haben wollend. Ein freier Fall ins Nichts. Menschen, die einem
mit Worten ihr Beileid bekunden. Momente, die wie im Film
an dir vorbei laufen. Die Hoffnung auf noch viele Jahre mit
meiner groBen, kleinen Schwester ist geplatzt - von jetzt auf
gleich. Wie sollte ich mein Leben weiterleben? Mein Leben
ohne Nadine?

Nadines Lebensweg, der war an diesem Tag zu Ende. Mein
Lebensweg ging weiter. Heute weiB ich nicht, wie ich die
ersten Wochen tberstanden habe. Stundenlang habe ich nur
da gesessen und geweint, war unendlich traurig und vor allem
witend. Vieles war mir egal. Auf Kurse in der Uni hatte ich
keine Lust. Aufmunterungen und vor allem Ablenkungen von
Freunden interessierten mich nicht sehr. Meine Gedanken
waren bei

ChDé?lce

Nadine und der Zeit, die ich 23 (???) Jahre mit ihr verbringen
durfte. Ich brauchte meine Zeit zu akzeptieren, dass ich mein
Leben ohne Nadine weiterleben muss und auch will. Dass mein
Leben ohne Nadine nun weiter geht und dass ich einen Weg
finden muss, diesen neu zu gestalten und nicht mehr Nadine
einen so groBen Teil einnimmt.

Das war wirklich nicht einfach - denn mein normales Leben
war nicht mehr normal. Alles war anders nach Nadines Tod.
Jeder in meiner Familie konnte machen, was er wollte.

Es musste nicht mehr immer jemand zuhause bleiben bei
Nadine, andererseits war aber auch Zuhause nicht mehr
immer jemand anzutreffen. Es war plotzlich ruhig geworden.
Keine Gedanken und Gesprache mehr Uber Nadines Gesund-
heitszustand. Keine Fragen, wer bleibt heute Abend bei
Nadine; wer ist morgen da; wer Ubernimmt die Medikamenten-
und Essensgabe? Keine Sorgen darum, ob Nadine Schmerzen
haben kdnnte, ob sie richtig gelagert ist, ob sie sich wohl
fuhlt. Keine Uberlegungen Zuhause zu bleiben, um Zeit mit
Nadine zu verbringen. Keine Telefonate mehr von meinem
Studienort, um zu fragen, wie es Nadine geht, was der

Arzt gesagt hat. Alles war anders. Normal war nichts mehr.




Plotzlich hatte ich Zeit. Zeit, um mich mit Freunden zu ver-
abreden. Zeit, um mein Studium zu beenden. Zeit, um mir
Gedanken um andere Dinge zu machen. Doch mit all der Zeit
wusste ich zunéachst nicht viel anzufangen. Freunde versuch-

ten mich aufzumuntern. Sie hatten immer neue Ideen und
schlugen Verabredungen vor. Doch oft wollte ich das gar nicht.
Die Trauer steckte tief in mir und lieB mich nur schwer in mein
neues Leben finden. Neben all den Freunden, die sich um mich
sorgten, war da auch mein Freund (jetzt Ehemann), der fest zu
mir hielt, der versuchte mich zu verstehen. Ich war aber sicher,

er kann das nicht verstehen, denn er hat keine Schwester, die
gestorben ist. Ich habe es ihm damals sicherlich nicht leicht
gemacht. Heute ist mir manchmal ratselhaft, wie er diese Zeit
mit mir aushalten konnte, wie er in dieser schweren Phase
meines Lebens einfach immer fiir mich da war - in der Zeit,

in der ich zurlick in ein neues, ,,normales” Leben finden
musste.

Auch das Verhéltnis zu meinen Eltern hatte sich nach dem
Tod von Nadine geandert. Drehte sich doch in den letzten
Jahren hauptsachlich alles um die Versorgung von ihr, hatten
die Beiden auch auf einmal mehr Zeit, sich um andere Dinge

Schwerpunktthema:
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zu kimmern, hatten Zeit fur sich gemeinsam. Ich musste mit
meinen Eltern einen neuen Weg finden, dass sich nicht mehr
fast alles um Nadine dreht. Unsere Gesprache anderten sich,
meine Eltern zeigten mehr Interesse an meinem Leben - dies
ist nicht negativ gemeint. Bei all den Sorgen um Nadine, war
einfach nur selten Platz fir andere Gesprache. Aber auch das
Verhaltnis zu meinen Geschwistern musste sich neu definieren.
Auch sie suchten einen neuen Weg fur ihr Leben ohne Nadine.
So war nun jeder von uns auf der Suche nach seinem neuen
Lebensweg. >>>
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Die automatischen Treffen Zuhause wurden seltener, wir
mussten uns gezielt verabreden, wenn wir etwas mit der
Familie machen wollten. Jeder hatte seine Art, mit der
Trauer zurechtzukommen, um an Nadine zu denken, um ein
neues, normales Leben zu finden - mit Nadine im Herzen.

Fiir mich hat es sehr lange gedauert, eine neue Definition

von meinem alltaglichen Leben zu finden. Denn das, was
andere als ,,normales Leben* empfinden, als ,,normale
Familie*, war fir mich neu und von normal weit entfernt.

Es dauerte Zeit - viel Zeit, doch mit Hilfe meiner Familie,
meines Freundes und meiner Freunde habe ich es geschafft,
meinen Lebensweg neu zu finden. Es war ein langer, schwerer
und vor allem emotionaler Prozess. Doch ich habe es gefunden
- mein neues ,,normales* Leben.

Denn das, was andere als
,hormales Leben® empfinden,
als ,,normale Familie*, war fur
mich neu und von normal weit
entfernt.

Was von Nadines Leben in meinem Leben bleibt sind Erinnerungen,
Tranen, Freude, Trauer, Gedanken, Spuren, Vertrauen, ein
Lacheln, Hoffnung, Trost, Sonnenstrahlen, Verbundenheit,
Traume, Stille, grenzenlose Liebe und ein unendlich groRer
Dank fir all das, was Nadine mich gelehrt hat - die kleinen
Dinge zu sehen und wertzuschatzen und nie aufzugeben, denn
man kann fast alles erreichen! Und so habe ich meinen neuen
,,normalen* Lebens-
weg gefunden, einen
sehr schénen Lebens-
weg. Es bleibt das
Wissen, dass meine
Schwester Nadine
immer bei mir im
Herzen weiterlebt.

Zur Person
Name: Christin Quander
Alter: 30 Jahre

Seit 2007 tatig als Geschwister-
referentin im DKHV.

Mein Lebensmotto: Wende dich stets
der Sonne zu, dann fallen die Schatten
hinter dich.

> Christin Quander Mein Lieblingsplatz: in der Sonne

Mein Lieblingskinderbuch:
Pipi Langstrumpf



Steine auf dem Weg
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Theresa Risse blickt auf die vielfaltigen Beziehungen
unter Geschwistern. Welche Gedanken, Gefiihle und
Sorgen bewegen sie? Alle Empfindungen sollen und
durfen ihren Platz haben.

Ein Blut,

und einer ist fir den anderen da.

Ein Band das niemals reift,

das Bruder und Schwester fiir immer zusammen schweiBt.
Ich sehe nicht aus wie Du

und Du nicht wie ich -

auch sonst ahneln wir uns in vielen Dingen nicht!

Doch sieht man etwas tiefer hinein, kénnten wir uns nicht
ahnlicher sein.

Das wichtigste, und das ist gut zu wissen,

das wir uns voreinander nicht verstellen missen.

Egal, ob wir streiten -

oder uns lange nicht sehn, wir sind in Liebe verbunden
und einer wird immer hinter dem anderen stehen.

Im Blute vereint, und es gibt nichts

was dieses Band der geschwisterlichen Liebe ganz zerreiBt.

(Susi Becker)

Wer kennt sie nicht die Freude, wenn Geschwister miteinander
spielen, mit einvernehmen in ihrer eigenen Welt verschwinden,
sich umarmen, ohne Worte verstehen, sich zanken, sich freuen
und fur und miteinander da sind.

Aber Geschwister sind noch viel mehr ...

sie zanken, sie streiten, sie petzen, sie argern und drangsalie-
ren sich, sie sind eifersuichtig, verletzend, witend, laut, zornig,
gehen in Konkurrenz, sie kampfen und ringen miteinander, sind
auch mal gemein ...

All das machen Geschwister auch miteinander, sodass Eltern
manchmal froh sind, wenn es endlich Schlafenszeit ist.

Doch wie verandert sich all das, wenn ein Kind lebensverkiirzend
erkrankt ist, sich nicht so entwickelt wie andere Kinder, wenn
es hilfebedurftig wird, nicht alleine essen, trinken, laufen
oder atmen kann?

Was machen Geschwister dann mit ihren urspringlich hitzigen
Geflihlen?

Was machen sie mit ihrer Wut, wenn der Bruder oder die
Schwester diese Gefuihle nicht zeigen kénnen oder zur
Verfiigung haben?

Kinder kénnen da so kreativ sein. Sie unterdriicken diese
Empfindungen und entwickeln andere Krafte.

- sie werden ganz besonders firsorglich
- sie geben sich ganz besonders viel Mihe in der Schule,
sind besonders schlau
- sie spielen den Clown
- sie helfen zu Hause besonders viel, tibernehmen viel
Verantwortung
- sie werden schnell selbstandig
- manchmal werden sie aber auch ganz still, ziehen sich
zuriick. >>>
Die
Chance
—
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Zitate von Kindern mit behindertem oder
verstorbenem Geschwister:

,.Claudia darf mich hauen. Sie kann ja nichts dafir. Sie ist
nicht bose!*
(Alice, 5 Jahre)

,Frederik darf alles. Bei ihm schimpft Mama nie!*
(Miriam, 7 Jahre)

,.Ich habe meinen Bruder manchmal gehasst. Er war wie ein
Held fur meine Eltern.*
(Sven, 20 Jahre)

Kinder fragen sich da manchmal, was muss ich tun, dass meine
Eltern auch mich wahrnehmen?

... muss ich auch eine Krankheit bekommen, dass sie mir
Aufmerksamkeit schenken ...?

Kinder schauen aus der Kinderperspektive auf das Leben

und haben da oftmals viele eigene Fantasien.

Und dann gibt es ja auch noch die andere Seite
von Geschwister Perspektive:

Was erlebt das Kind mit lebensverkirzender Erkrankung mit
dem Blick auf seinen gesunden Bruder oder die Schwester.
Die springen, hupfen, sich selbst bewegen, sprechen und
Entscheidungen treffen kann? Die ganz andere Moglichkeiten
haben sich durchzusetzen?

Was bewegt die Kinder und Jugendlichen im Hinblick auf

ihre Geschwister? Dariliber gibt es noch relativ wenig Berichte.
Fuhlen sie nicht auch manchmal Eifersucht, Einsamkeit oder
Traurigkeit?

Ein Zitat einer jungen Frau mit Down-Syndrom,
deren Bruder verstarb:

,,Bin ich schuld?*

Fuhlen sie sich manchmal sogar schuldig, dass sie so anders
sind?

Was macht es mit den Geschwistern, wenn sie spuren,
erleben, sehen, dass ihre Eltern traurig sind, tberfordert,
angstlich oder an ihren korperlichen Belastungsgrenzen?

Ubernehmen sie dann besonders viel Verantwortung,

ziehen sie sich zuriick, wollen nicht auch noch eine Belastung
sein. Werden sie stark, besonders lieb, reduzieren sie ihre
Bedirfnisse?

,»Nie ging es um mich. Meine Mutter war nicht wirklich da.
Als wére sie bei Christina, meiner verstorbenen Schwester.
(Maike, 18 Jahre)

,.Ich strenge mich ganz besonders an. Ich will nicht,
dass Mama immer traurig ist.*
(Sylvia, 8 Jahre)




und dann ...

Was macht es mit Geschwistern Kindern und Jugendlichen
mit lebensverkirzender Erkrankung, wenn sie merken,
dass ihre Eltern an ihren kérperlichen und psychischen
Belastungsgrenzen sind? Was machen sie mit ihrer Sorge,
mit ihrer Verantwortung dem Bruder oder der Schwester
gegenuber. Was machen sie mit ihren eigenen Winschen,
Bedirfnissen und Lebensplanen?

,.Manchmal méchte ich einfach abhauen. Weg von allem.*
(Christof, 9 Jahre)

,,lch mochte reisen, die Welt sehen. Aber wer kiimmert sich
dann um Adrian?“
(Diana, 19 Jahre)

Viele Fragen sollen und kénnen auch nur als Fragen bestehen
bleiben. Es gibt nicht immer nur eine Antwort.

Fragen halten uns wach und machen uns aufmerksam fur das
was uns begegnet auf unseren vielféltigen Wegen mit unseren
Kindern.

Diese Fragen verandern sich standig mit den unterschiedlichen
Lebensphasen. Wichtig ist, dass wir und die Kinder diese Fragen
stellen dirfen, dass sie offen gemacht werden, dass wir sie
nicht heimlich mit uns tragen und an der Last zu zerbrechen
drohen.

Geschwister-Wege sind nicht immer nur einfach und voller
Freude. Meine vielféaltigen Erfahrungen mit Geschwistern von
Kindern und Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkrankung
in meiner psychotherapeutischen Praxis oder auf Seminaren
lassen mich erahnen, dass diese Wege immer sehr vielschichtig
sind und nie nur einseitig gepragt.

Wichtig ist, dass wir
und die Kinder diese
Fragen stellen durfen,
dass sie offen gemacht
werden, dass wir sie

nicht heimlich mit uns
tragen und an der Last
ZU zerbrechen drohen.

Schwerpunktthema:
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,,Manchmal mdchte
ich einfach abhauen.
Weg von allem.*

Neben Freundschaft, Liebe, Zugewandtheit, Verant-
wortlichkeit, Fir- und Miteinander gibt es hier auch
Eifersucht, Wut, Angst, Ungerechtigkeitsempfinden,
Ohnmacht, Traurigkeit und Uberforderung. Manchmal
auch Hass.

Wichtig erscheint es mir, dass diese Empfindungen
auch Platz haben diirfen und nicht sanktioniert werden
oder mit Schuld besetzt werden. Wenn das Kind, der
Jugendliche, junge Erwachsene offen Wut ausdriicken
darf, dann kann es sich auch wieder in Liebe und Freude
seiner Schwester oder seinem Bruder zuwenden.
Wenn das Kind gehort und wahrgenommen wird mit

all seinen ,,So-sein“ kann sich etwas verandern.

Dies missen auch nicht immer nur die Eltern sein.

Es konnen auch andere Menschen sein, die oftmals
von auBen einen anderen Blick auf das Kind haben.

Geschwister-Wege sind vielfaltig und nie nur geradeaus.
Manchmal sind sie leicht und beschwingt. Manchmal
liegen viele Steine auf dem Weg. Umwege miissen ge-
gangen werden, die Geschwister voneinander entfernen.
Manchmal machen aber auch gerade diese Steine uns
stark im Kontakt miteinander!

> Theresa Risse

Zur Person
Name:
Theresa Risse

Téatig als

Psycho-

therapeutin

in Leverkusen,

Supervision und Seminare seit
vielen Jahren im Deutschen
Kinderhospizverein
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Adressen

Vereinsadresse

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
BruchstraBe 10

57462 Olpe

Telefon: 0 27 61 / 9 41 29-0
Telefax: 027 61 / 9 41 29-60

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

Geschaftsfuhrer:
martin.gierse@deutscher-kinderhospizverein.de
Assistenz des Vorstands und der Geschaftsfihrung

Telefon: 0 27 61 / 9 41 29-24
Telefax: 0 27 61 / 9 41 29-60

Vorstand

Geschaftsfiuhrender Vorstand
dieter.acker@deutscher-kinderhospizverein.de

Funktion: Geschaftsfuhrender Vorstand
paul.quiter@deutscher-kinderhospizverein.de

Funktion: Geschaftsfiihrender Vorstand
maren.wleklinski@deutscher-kinderhospizverein.de

Ansprechpartner fiur Familien
hubertus.sieler@deutscher-kinderhospizverein.de

Elternrat
elternrat@deutscher-kinderhospizverein.de

Ehrenamtsrat
ehrenamtsrat@deutscher-kinderhospizverein.de

Informationen zu unseren

Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten

finden Sie unter
www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinderhospizarbeit/unsere-ambulanten-kinderhospizdienste/
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Ubersicht

Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste des Deutschen Kinderhospizvereins e. V.



,.DIE CHANCE* ist die Vereinszeitschrift des Deutschen Kinderhospizvereins e.\V.
Die Vereinsmitglieder erhalten die Zeitschrift einmal jéhrlich kostenlos!

Nichtmitglieder haben die Mdglichkeit ,,DIE CHANCE* gegen eine Schutzgebiihr
von 5,00 Euro (Druckkosten zzgl. Versand) zu beziehen.

[] 1ch bitte um Zusendung des Jahresheftes Nr.:

[] Bitte nehmen Sie mich in die Verteilerliste auf!

Vorname | Name

StraRe | Hausnummer

PLZ | Ort

Telefon

Fragen, Anregungen, Kommentare ...

schicken Sie bitte an folgende Adresse:

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
Redaktion ,,Die Chance”
BruchstraRe 10

57462 Olpe

redaktion.chance@deutscher-kinderhospizverein.de

LI Ich mdchte Vereinsmitglied werden,

bitte schicken Sie mir Info-Material zu!

Vorname | Name

Stralle | Hausnummer

PLZ | Ort

Telefon



i bitte frankieren :
¢ falls Marke zur Hand 3

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
BruchstralRe 10

57462 Olpe

Telefon: 0 27 61 - 9 41 29-0 Antwort
info@deutscher-kinderhospizverein.de Kinderhospizverein e.V.
www.deutscher-kinderhospizverein.de Bruchstr. 10

Jahresheft
57462 Olpe |

Folgende Jahreshefte sind erhéltlich:

Begegnungen von Menschen mit und ohne Behinderungen >1998 > Nr. 1 m
Durch Leid wachsen? >1999 > Nr. 2 [EIEN
Tod und Trauer > 2000 > Nr. 3
Geschwisterkinder > 2001 > Nr. 4

Vater > 2002 > Nr. 5

Rituale > 2003 > Nr. 6

Trauer > 2004 > Nr. 7
Kinderhospizarbeit > 2005 > Nr. 8
Kommunikation > 2006 > Nr. 9

Das Kind/der Jugendliche mit lebensverkiirzender Erkrankung > 2007 > Nr. 10

Fachtexte aus 10 Jahren Kinderhospizarbeit > 2008 > Nr. 11 m
Kinderhospizarbeit und Schule > 2009 > Nr. 12

Ehrenamt > 2010 > Nr. 13

Kraft - Ressource - Resilienz > 2011 > Nr. 14
Lebenswelten > 2012 > Nr. 15
Familienleben - Familien leben > 2013 > Nr. 16 m
Mutter > 2014 > Nr. 17

25 Jahre Deutscher Kinderhospizverein e.V. - Jubilaumsausgabe > 2015 > Nr. 18
Geschwister-Wege > 2016 > Nr. 19

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
BruchstraRe 10
57462 Olpe

Telefon: 0 27 61 - 9 41 29-0 bitte rankieren
Telefax: 027 61 - 9 41 29-60 o e

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

Antwort
Deutscher
Kinderhospizverein e.V.
Bruchstr. 10

57462 Olpe
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