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Begegnhung. Austausch. Vernetzung.

Liebe Vereinsmitglieder,

Welche Wege wollen wir im Verein gemeinsam in
die Zukunft gehen? Wer priift, wo wir dabei stehen?

Die Beantwortung dieser Fragen kann uns nur gut unter

der Mitgestaltung unserer Beratungsgremien wie betroffenen
Familien, Ehrenamtsrat, ehren- und hauptamtlich Mitarbeitenden
und Netzwerkpartnern gelingen. Dabei bilden die Bediirfnisse
der betroffenen Familien stets den Ausgangspunkt.

Der gemeinsame Weg in die Zukunft findet Giber Begegnung,
Austausch und Vernetzung statt. Daher ist es unser groBes
Ziel, das Haus der Kinderhospizarbeit mit Leben zu fiillen.
Die Anliegen der Kinder- und Jugendhospizarbeit sollen aus
diesem Haus heraus ihren Weg in die Offentlichkeit finden,
denn hier kann sich die Arbeit entfalten. In Veranstaltungen
fir und mit betroffenen Familien, ehren- und hauptamtlich
Mitarbeitenden, Freunden, Unterstiitzern und externen Part-
nern finden Begegnung, Austausch und Vernetzung statt.

»,Mit Leben fiillen* heiBt aber auch erinnern. Das Schone.
Das Schwere. Abschied und Verlust. Trost und Kraft. So soll
im Haus der Kinderhospizarbeit auch Erinnerung prasent sein
und gestaltet werden. Angenommen sein in der Trauer. In der
Begegnung, im Austausch und der Vernetzung. Uber den Tod
hinaus.

So mag Sie das diesjahrige Schwerpunktthema informieren
und beriihren, zum Nachdenken anregen und Kraft geben.

Herzlichen GruB

> |hr Vorstand Deutscher Kinderhospizverein




Vorstand

Maren Wleklinski aus dem Vorstand ausgeschieden

Mit der diesjahrigen Mitgliederversammlung am
22. April 2018 endete die Amtszeit von Maren
Wleklinski. Durch ihre Entscheidung, nicht erneut
zu kandidieren, schied sie aus dem Vorstand aus.

Maren Wleklinski setzte sich in den letzten vier Jahren

als Vorstandsmitglied mit groBem Engagement fir den
Deutschen Kinderhospizverein ein. Innerhalb des Vorstandes
war sie zustandig fur die Ressorts Deutsche Kinderhospiz-
akademie sowie Inhalte und Entwicklung. Als Mutter einer
Tochter mit lebensverkiirzender Erkrankung ist sie eine
starke Frau, die mit viel Einfihlungsvermogen fir die
Kinder- und Jugendhospizarbeit eintritt.

Sie bereicherte die Deutsche Kinderhospizakademie mit
wichtigen inhaltlichen Impulsen und stand dem Bereich Inhalte
und Entwicklung mit Rat und Tat zur Seite. So bereitete Maren
Wleklinski die Selbsthilfeklausur fur Eltern mit vor und brachte
sich maBgeblich ein. Sie wirkte an Band 6 der Schriftenreihe
des DKHV ,,Lebensfreude, Lebensbriiche, Lebensfiille - Wege
entstehen beim Gehen® mit.

Sie begegnete uns und allen Menschen im Deutschen
Kinderhospizverein stets mit einem offenen Ohr. Sie plante
und vernetzte. Sie verstand es, alle dort abzuholen, wo sie
stehen und mitzunehmen. lhr Anliegen, einen Beitrag zur
Unterstutzung der Lebenssituation von betroffenen Familien
zu leisten, setzte sie mit viel Herz und Professionalitat

um.
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Mit ihrem Ausscheiden aus dem Vorstand verlieren wir
deshalb eine ganz besondere Kollegin. Das bedauern wir
sehr. Gleichzeitig aber freuen wir uns, denn Maren Wleklinski
wird unserem Verein auf anderen Wegen weiterhin verbunden
bleiben.

Wir danken ihr herzlich fiir den bisherigen gemeinsamen
Weg und fir die erfolgreiche Arbeit, fiir ihren groBartigen
Einsatz und fir die Verantwortung, die sie mit dem Vor-
standsamt libernommen hatte. Wir wissen Maren Wleklinski
weiterhin an unserer Seite. Schon, dass dieser gemeinsame
Weg noch nicht endet.

Fur den gesamten Vorstand
> Paul Quiter



Vorstand

Sarah Friedrich - jetzt aktiv auch im Vorstand

Mein Name ist Sarah Friedrich (31), und ich bin
betroffene Schwester. Meine Schwester Laura durfte
2006 im Kinderhospiz Balthasar friedlich ihre Ruhe
finden.

Meiner Familie und mir war und ist das Kinderhospiz Balthasar
ein konstanter Begleiter. Durch das Kinderhospiz habe ich im
Jugendalter Hubertus Sieler und den Deutschen Kinderhospiz-
verein kennen gelernt. Seit dieser Zeit habe ich an verschieden
Seminaren fur Geschwister teilgenommen.

Auch die ehrenamtliche Arbeit im Arbeitskreis Geschwister
war lange Zeit ein groBer Bestandteil meines Lebens. Hier
durfte ich gemeinsam mit anderen betroffenen Geschwistern
die Arbeit mit und fur Geschwister von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender Erkrankung
eine Zeit lang reprasentieren und eine Stimme geben.

Die ehrenamtliche Arbeit hat mich, genau wie meine
Erfahrung mit einer lebensverkiirzend erkrankten Schwester
aufzuwachsen, zu meinem heutigen Beruf geleitet. Ich bin
Ergotherapeutin im Fachbereich Neurologie. Als Vollzeitkraft
mit 40 Wochenstunden arbeite ich mit erwachsenen Menschen
mit einer Schwerstmehrfachbehinderung. Ich bin ausgebildete
Bobath- und Neurodynamiktherapeutin. Der Beruf als Ergo-
therapeutin stiitzt meine bewegungsanbahnende Therapie,
die sich vor allem auf alltagsbezogene Tatigkeiten beruft.

Lange Zeit habe ich mich aufgrund meiner beruflichen
Tatigkeiten im Bereich des Ehrenamts fiir den Deutschen
Kinderhospizverein zuriickgezogen, jedoch auf Nachfrage
gern in Befahigungskursen in den ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten in Koln als betroffene Schwester
meine Geschichte erzahlt und mitgewirkt.

Jetzt, als berufserfahrene Therapeutin und betroffene Schwester,
ist es mir ein Anliegen, neben meiner Berufstatigkeit aktiv im
Vorstand mitzuwirken, neue Ideen zu entwickeln und einzu-
bringen. Auch ist es mir wichtig, die Belange der Geschwister
weiter zu unterstitzen.

Ich freue mich auf eine gute Zusammenarbeit mit allen
Familien, ehren- und hauptamtlichen Mitarbeitenden im
Deutschen Kinderhospizverein!

> |lhre und Eure Sarah

Wussten Sie schon, dass knapp
1.000 ehrenamtlich Mitarbeitende
im Deutschen Kinderhospizverein

die betroffenen Familien begleiten?




Vorstand

Giuinther Friedrich - neu im Vorstand

Mein Name ist Giinther Friedrich, ich bin 65 Jahre
und seit Marz 2018 im Ruhestand. Ich war iiber
40 Jahre beim Landschaftsverband Rheinland als
IT-Experte beschaftigt. Ich bin betroffener Vater.
Meine Tochter Laura wurde mit elf Jahren durch
einen Unfall mehrfach schwerstbehindert durch
ein schweres Schadelhirntrauma.

Im Jahr 1999 horte ich zum ersten Mal vom Kinderhospiz
Balthasar und dem Deutschen Kinderhospizverein. Hier
lernte ich Werner Weber kennen. Er erzahlte mir von der
Kinderhospizarbeit und von der Griindung des Vereins. Bis
zum Tod von Laura besuchten wir das Kinderhospiz Balthasar
regelmaBig. Die Aufenthalte dort gaben uns Kraft fiir die Zeit
ohne Kinderhospiz.

2006 starb meine Tochter im Kinderhospiz Balthasar, und in
dem gleichen Jahr eroffnete der Deutsche Kinderhospizverein
den ambulanten Kinderhospizdienst in Koln. Die Begleitung
durch den ambulanten Kinderhospizdienst konnte leider nur
wenige Wochen stattfinden.

CthiJ%ce

Nach dem Tod meiner Tochter beschaftigte ich mich intensiver
mit der Kind- und Jugendhospizarbeit und war von 2009 bis 2011
im Vorstand des Deutschen Kinderhospizvereins. Nach meinem
Ausscheiden aus dem Vorstand blieb ich jedoch weiterhin dem
Deutschen Kinderhospizverein treu, und war als Referent in den
verschiedensten ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten
in den Befahigungskursen fir die ehrenamtlich Mitarbeitenden
tatig.

Durch meine Versetzung in den Ruhestand habe ich nun wieder
mehr Zeit, mich der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu widmen.
Deshalb habe ich mich in diesem Jahr zur Wahl in den Vorstand
gestellt. Gern mochte ich die Kinder- und Jugendhospizarbeit
weiterhin begleiten und mit meiner Arbeit im Vorstand unter-
stutzen.

Ich freue mich auf eine gute und erfolgreiche Zusammenarbeit
mit allen ehrenamtlichen und hauptamtlichen Mitarbeitenden
im Deutschen Kinderhospizverein sowie allen Eltern, Familien
und den Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkiirzender Erkrankung.

> |lhr Glnther Friedrich



Der 10. Februar ist Tag der Kinderhospizarbeit.
Der Deutsche Kinderhospizverein als Initiator weist
mit bundesweiten Aktionen auf die Situation von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen hin,
die lebensverkiirzend erkrankt sind. Ernst August
Erbprinz von Hannover war Schirmherr der zentralen
Veranstaltung in 2018 in Hannover.

Die Mitarbeitenden des ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes begleiten in Hannover und Umgebung
betroffene Familien. Die griinen Bander mit der Aufschrift
,10.02" flattern nicht nur an der Orangerie in den Herren-
hauser Garten: Die Symbole des Tages der Kinderhospizarbeit
leuchten tberall in Deutschland, auf Platzen, an Gebauden,
Baumen, Laden und Autos.

Auch die zentrale Veranstaltung am 10. Februar an jahrlich
wechselnden Orten brachte die Menschen ins Gesprach.
Erkrankte Kinder und Jugendliche, ihre Geschwister, Miitter
und Vater tauschten sich mit Unterstutzern und Botschaftern
des Kinderhospizvereins aus. In Hannover standen auBerge-
wohnliche und inspirierende Fragen von Kindern mit lebens-
verkiirzenden Erkrankungen ebenso auf dem Programm wie
musikalische Beitrage regional bekannter Kinstler sowie eine
Lesung des Hannovers Schriftstellerpaares Ulrike Gerold und
Wolfram Hanel, die beide Schirmherren des ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes sind.

Handball-Legende Heiner Brand, Musiker Gregor Meyle und
Ralph Caspers von der Sendung mit der Maus setzen sich als
Botschafter genauso fir die Kinder- und Jugendhospizarbeit
ein wie der friihere FuBballnationalspieler Jens Nowotny und
die Schauspieler Jasmin Schwiers und Oliver Stokowski.

> Silke Keller

Chpgknce



o R N

Deutscher Kin derk"

-
=

-

eremn e.V.




Botschafter

L - N rnaus Adci

Kinderhospizarbeit

f =
e

%

- b

-' rin %
grofem Engagement

¥
- <

Ernst August Erbprinz von Hannover, Herzog

zu Braunschweig und Liineburg, ist neuer
Botschafter fiir den Deutschen Kinderhospiz-
verein. Ein Ehrenamt, das er engagiert ausiibt.
So oft wie moglich nimmt er personlich an den
groBen Veranstaltungen teil und zeigt mit seiner
Prasenz, wie wichtig die Arbeit des Deutschen
Kinderhospizvereins fiir ihn ist. Im Interview
erzahlt der Erbprinz, was ihn motiviert und
welche Ziele er verfolgt.

Was war der Ausloser fiir Ihr besonderes Engagement?
Die Gesprache mit Betroffenen und Ehrenamtlichen am
Tag der Kinderhospizarbeit 2018 in Hannover. Als damals
werdender Vater haben mich die Schicksale der Familien
beriihrt und der dennoch positive Umgang damit.

Da ist mitunter so viel Leben, trotz der schwierigen
Lebenslagen. >>>

Chniknce
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Mich hat das Engagement der Ehrenamtlichen in den Familien
sehr beeindruckt. Da stellen sich Menschen in ganz Deutschland
und eben auch bei uns in Hannover an die Seite der Familien
und sind fir sie da. Das ist ein tolles Gefiihl, das verdient
Anerkennung. Es ist nicht nur deswegen mehr wie eine Ehre
mich mit dem Deutschen Kinderhospizverein identifizieren

zu dirfen.

Ist es Ihnen ein Anliegen, ein Signal der Unterstiitzung an
betroffene Eltern zu geben?

Sicher, denn Eltern in dieser Situation sind auf jede Art von
Unterstitzung angewiesen.

Was tun Sie konkret fiir den Deutschen Kinderhospizverein?
Mit Sicherheit noch zu wenig. Aber wie ich bei den Veran-
staltungen, an denen ich mit meiner Frau teilgenommen
habe, schon mitteilte: Wenn ich fiir diesen so ehrenvollen
Zweck einen positiven Beitrag leisten kann, wird es mir immer
sehr leicht fallen dafiir Zeit zu finden.

Ist Ihr Engagement als Botschafter mit einer konkreten
Forderung an die Gesellschaft verbunden?

Fir eine konkrete Forderung bin ich bestimmt nicht ausreichend
im Thema. Aber ich halte es schon fiir wichtig, dass die Arbeit
des Vereins und vor allem der Ehrenamtlichen ausreichend
gewlrdigt wird. Jedem kann ich zudem nur empfehlen sich
mit diesem Thema auseinander zu setzen und sich vor allem
mal mit einem Ehrenamtlichen des Vereins zu unterhalten.
Das sind ganz besondere Menschen die laut ihren Aussagen
aus ihrer Tatigkeit mit den betroffenen Familien sehr viel
Kraft und Dankbarkeit nehmen.

Die Politik ist fiir die Rahmenbedingungen zustandig:
Sollte es hier Nachbesserungen geben und wenn ja,
welche sind das?

Auch hier maBe ich mir keine fundierte Empfehlung an.
Aber ich weiB, dass der Verein der Bundesregierung ein
Forderungspaket gesendet hat.

(Siehe Seite 56 in dieser Aufgabe, Anm. der Red.)

Gab es auch Vorbehalte und Vorurteile aus dem Freundes-
und Bekanntenkreis?

Das mag sein, aber alle reagierten sehr positiv. Ich freue mich
wenn ich Fragen dazu gestellt bekomme. Denn das ist ja ein
Zeichen von Interesse. Auch wenn ich nicht alles beantworten
kann. Dann rufe ich eben Martin Gierse an.

Wenn Sie einen Wunsch frei hatten: Was wunschen Sie sich
fur lebensverkirzend erkrankte Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene?

Eine erfiillte Lebens-Zeit und liebe Menschen an ihrer Seite.

Herzlich
men



Zwei neue Standorte fiir Begegnungen und zur
Forderung der Netzwerkarbeit sind in Marburg
(fiir die Region Marburg-Biedenkopf) und Fritzlar
(fuir die Landkreise Schwalm-Eder und Waldeck-
Frankenberg) in Planung, um die Nachfrage in
diesen landlich gepragten Raumen abzudecken.

Aktuell konnen die Familien in den Regionen nur eingeschrankt
Uber den Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst GieBen/
Marburg und den Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
Kassel/Nordhessen begleitet werden. Es gibt jedoch immer
wieder Anfragen von Familien aus den Regionen und die
SAPV-Teams, mit denen eine enge Kooperation besteht,
melden immer wieder Bedarf an. Die Wege sind in diesen
sehr landlich gepragten Raumen jedoch sehr weit. Die beiden
neuen Standorte sollen die landlichen Raume zwischen GieBen
und Kassel abdecken.

i N hon?

Neueroffnung

Ziel der beiden neuen Standorte ist es, dem Bedarf an
Begleitungen in den Regionen gerecht zu werden, ehren-
amtlichen Mitarbeitenden und Familien kiirzere Wegezeiten
und eine regionale Vernetzung untereinander zu ermaglichen
und eine regionale Zusammenarbeit mit Partnern, Freunden
und Forderern der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu

erleichtern.

Wussten Sie schon, dass es rund 140 ambulante
Kinder- und Jugendhospizdienste bundesweit gibt

- davon mehr als die Halfte in Tragerschaft oder
als Mitglied des Deutschen Kinderhospizvereins?

Cthi:%ce
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Neueroffnung

Ein Raum zum Zuhoren,

Mit dem Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe wurde
im April diesen Jahres ein bundesweit besonderer
Ort seiner Bestimmung iibergeben. Der lang gehegte
Wunsch nach einem zentralen Ort der Begegnung
fiir Familien sowie ehren- und hauptamtliche Mitar-
beitende wurde Wirklichkeit.

Im neuen Haus der Kinderhospizarbeit sind nicht nur die
Mitarbeiter- und Verwaltungsbiiros groBziigiger angelegt,
es konnen sich nun auch betroffene Familien, andere
Hospiztrager und alle Interessierten austauschen, vernetzen
und informieren.

Mehr als 500 geladene Gaste, darunter zahlreiche betroffene
Familien, nutzten den Er6ffnungstag, das neue Haus der Kin-
derhospizarbeit zu entdecken - und Ernst August Erbprinz von
Hannover als neuen Botschafter des Deutschen Kinderhospiz-
vereins willkommen zu heiBen.

,ES wird weiter um das Versprechen gehen,
dass Menschen an der Seite der betroffenen
Familien sind - und bleiben, egal wie schwer

die Lebenssituation sein mag. “

Begegnen uﬁnd Eri nnern

Handball-Legende Heiner

Brand, Schauspieler Oliver

Stokowski und der ehe-

malige FuBballnational-

spieler Jens Nowotny

begriiBten Ernst August

Erbprinz von Hannover

als Botschafter in ihren

Reihen. Zu den prominen-

ten Unterstutzern vor Ort

gehorten auch die Musiker-

innen Stefanie Heinzmann und Jordis Tielsch. Beide sind
Botschafterinnen der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG.
,uUnsere Botschafter schaffen enorme offentliche Aufmerksam-
keit fiur unsere Arbeit. Sie tragen dazu bei, dass die Kinder-
und Jugendhospizarbeit aus einer Tabu-Ecke herausgeholt
wird®, betonte Martin Gierse, Geschaftsfuihrer des Deutschen
Kinderhospizvereins.

Schirmherr der Einweihung war NRW-Ministerprasident

Armin Laschet. In seinem GruBwort hob er hervor, dass die
besonderen Raumlichkeiten das Haus der Kinderhospizarbeit
charakterisieren. Geschaftsfuhrer Martin Gierse beschrieb,
was im neuen Haus gleichbleibt: ,,Es wird weiter um das Ver-
sprechen gehen, dass Menschen an der Seite der betroffenen
Familien sind - und bleiben, egal wie schwer die Lebenssituation
sein mag. "



Bealeituna

sof dem

-i [ s
[ 5 T Lebensweq
[

g ~ _
Das Haus lasst erleben, was Kinder- und Jugendhospizarbeit —_—— = " &
bedeutet: Es gibt Raum und Gelegenheit zum Zuhoren, bt b o II s _{IC’h

Begegnen und Erinnern. Das sogenannte ,,Wohnzimmer* steht o ! HE‘.T‘Z
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen zum Austausch ‘% ‘ l‘a W) kOme'
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Gesprach Uber ihre Lebenssituation. In den Raumen des
Bereichs ,,Inhalte und Entwicklung pragen die Mitarbeitenden
das gemeinsame Verstandnis von Hospizarbeit. Die Geschafts-
fuhrung, die Ansprechpartner fur Familien und Geschwister
sowie die Mitarbeitenden der Kinderhospizakademie, der
Kinderhospizstiftung und der Verwaltung sind hier erreichbar.
Dariiber hinaus werden auch andere Trager der Kinder- und
Jugendhospizarbeit im Haus der Kinderhospizarbeit informiert
und beraten.

> Silke Keller
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Christine Lavery: Sie brachte die deutsche
Kinderhospizbewegung voran

Am 19. Dezember letzten Jahres verstarb Christine
Lavery in London, ganz unerwartet und unfassbar
fiir jeden, der sie gekannt hatte.

Die Bedeutung von Christine fur die britische und internationale
Selbsthilfebewegung, aber auch und gerade fiir die deutsche
Kinderhospizbewegung, kann nicht hoch genug bewertet
werden. Denn sie war es, die Ende der 1980er Jahre das
Samenkorn, aus dem sich spater der Deutsche Kinderhospiz-
verein entwickeln sollte, in unsere Herzen gepflanzt hatte.

Sie vermittelte uns die Kontakte und ebnete uns den Weg,

als der damalige Vorstand des Vereins in den 1990er Jahren
verschiedene englische Kinderhospize besuchte, und dabei

fur mehrere Tage zu Gast im Hause der Familie Lavery war.

Kennengelernt haben wir Christine und ihre gesamte Familie
Anfang 1987 auf einer Konferenz in Limpach am Bodensee.
Sie war aus England dorthin gekommen, um der gerade erst
gegriindeten deutschen MPS-Gesellschaft!, einer Selbsthilfe-
gruppe fur Familien mit an MPS erkrankten Kindern, bei deren
ersten Familienkonferenz mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.

Christine und ihr zehn Jahren zuvor verstorbener Mann
Robin hatten 1982, kurz nachdem ihr altestes Kind Simon
mit 7 Jahren an MPS gestorben war, die britische MPS-Gesell-
schaft gegriindet, die weltweit erste Organisation dieser Art,
die dann spater dank Christine fur viele andere nationale
MPS-Gesellschaften zum Impulsgeber werden sollte.

1 Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen e.V. Weitere Infos unter:
https://mps-ev.de/mps/

Schon friih baute Christine ein internationales Netzwerk nicht
nur fir MPS, sondern auch fir andere seltene Krankheiten auf.
Neben ihrer unermiidlichen Arbeit fiir die kranken Kinder und ihre
Familien, gelang es ihr auch, die wissenschaftliche Forschung auf
diesem Gebiet anzukurbeln und in den zustandigen politischen
Gremien, sei es in London oder Briissel, erfolgreich fur die
Belange der betroffenen Menschen einzutreten. Fir ihre
vielfaltigen Leistungen wurde ihr 2002 von Konigin Elizabeth I
der britische Verdienstorden ,,Order of the British Empire*
(MBE) verliehen.

Unsere Familie hatte das Gliick, in einer jahrzehntelangen
personlichen Freundschaft mit Christine und ihrer Familie
verbunden gewesen zu sein. Zusammen mit Verwandten,
Freunden und Weggefahrten auf der ganzen Welt, betrauern
wir den Verlust einer groBen Personlichkeit, bei der sich
menschliche Empathie und hoch effiziente Professionalitat
in idealer Weise erganzten.

Ihr Vermachtnis wird weiterleben und uns Verpflichtung
bleiben.

> Liz und Richard Volk

Chpibnce



Zum Gedenken

m unserem Fuhlen
in unserem Leben
in unserem Sein.

DU
bleibst

in unserer Liebe.

Text und Bild: Anne Loffler, Sinzig




Zum Gedenken

Benjamin Dietsche
*24.05.2000 +10.

Hannah Dorn
*16.05.1999 +19.10.2017

Roland Stuttkewitz
*11.03.1984 +10.11.2017

Aysenur llhan
*+17.11.2017

Paulina Hannemann
*10.11.1996 + 21.11.2017

Larissa
. *11.05.1992 + 2412.2017

Alina Ditschkowski
*11.11.1991 +19.01.2018

| Andreas Hockendorf
*04.01.1997 + 13.02.2018

- Isabel Weitl
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Elnbllcke eines e'hrenamtllcher;_i Kmderhosplz-

mitarbeiters

Willi Bicking ist ehrenamtlicher Mitarbeiter im
ambulanten Kinder-und Jugendhospizdienst in
Chemnitz, der zum Elternverein fiir krebskranke
Kinder gehort. Seit 2012 begleitet er zusatzlich
Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender
Erkrankung in Veranstaltungen der Deutschen
Kinderhospizakademie. Er berichtet iiber seine
Aufgaben und die besonderen Herausforderungen.

Anfang Juni 2009 machte ich den Befahigungskurs beim
ambulanten Kinderhospizdienst in Chemnitz. Kurz darauf be-
gann meine erste Begleitung in einer Familie. Dort verbrachte
ich in der Regel jede Woche einen ganzen Nachmittag mit dem

erkrankten Kind und den beiden gesunden Geschwisterkindern.

Ich war erstaunt, wie schnell
das Vertrauen gewachsen war
und man uns die Kinder auch
alleine anvertraute. Die strah-

lenden Augen sowie das Lachen
der Kinder waren und sind der
Lohn fiir diese Tdatigkeit.

Obwohl die Familie anfangs gezogert hatte, einen Hospizdienst
zu kontaktieren, betrachtete sie mich und meine Kollegin vom
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst nach kurzer Zeit
als unverzichtbar. Ich war erstaunt, wie schnell das Vertrauen
gewachsen war und man uns die Kinder auch alleine anvertrau-
te. Die strahlenden Augen sowie das Lachen der Kinder waren
und sind der Lohn fiir diese Tatigkeit.

Bei einem Praxistreffen stellte unsere damalige Koordinations-
fachkraft Workshops der Deutschen Kinderhospizakademie vor
und machte darauf aufmerksam, dass die Moglichkeit besteht,
auch bei Veranstaltungen der Akademie fiir ein Wochenende
oder eine Woche Kinder mit lebensverkiirzender Erkrankung
zu begleiten. Dabei sollten wir auch den Austausch mit ehren-
amtlich Engagierten aus anderen Diensten suchen, um uns so
auch weiter zu entwickeln.

Im Januar 2012 reiste ich zu einem Ehrenamtsseminar nach
Hiickeswagen, um mehr uber die Arbeit der Deutschen Kinder-
hospizakademie und die Menschen, die dort mitarbeiten, zu
erfahren. Ich war sehr gespannt, was mich ,als Neuer dort
erwartet.

Die Aufnahme in die Gruppe der ,,alten Hasen* bei der Akademie
war herzlich, so dass ich mich sehr schnell als dazugehorig
betrachtete. Als die ,,Erfahrenen® von den Erlebnissen aus dem
vergangenen Jahr berichteten, spiirte ich die Freude, die sie
bei dieser Tatigkeit hatten.

So habe ich gleich am ersten Tag nach wenigen Stunden den
Entschluss gefasst, diesen Unterschied und diese besondere
Art von Begleitung kennenlernen zu wollen.



Ich meldete mich zu meinem ersten Workshop (,,Waldpiraten®
mit erkrankten Kindern) als ehrenamtlicher Begleiter an.

Und die erfahrenen Ehrenamtlichen hatten Recht.

Anders als im ambulanten Dienst, gab es keine Vorgesprache
und ein behutsames Einfiihren in die Familie zusammen mit
der Koordinationsfachkraft. Stattdessen fand ein kurzes Ge-
sprach mit der Mutter des zu begleitenden Kindes statt, bevor
ich die Begleitung - 24 Stunden am Tag - begann. Doch die
Veranstaltungsleitung, die Krankenschwestern, die erfahrenen
Ehrenamtlichen und nicht zuletzt die teilnehmenden Kinder,
machten mir den Start leicht.

Ich hatte von Anfang an das Gefiihl groBer Verbundenheit:
Jeder achtete auf jeden und half, wenn Hilfe notig war. Dabei
bezieht sich dies nicht nur auf die Ehrenamtlichen, sondern
auch auf die Kinder. Jene, die in der Lage waren zu helfen,
packten einfach mit an und machten uns darauf aufmerksam,
wenn jemand Unterstiitzung brauchte. Auch zu beobachten,
wie die Kinder miteinander umgingen, hat mich sehr beein-
druckt.

Die Begleitung selbst war sehr intensiv, wir haben abends
meist noch lange geredet und waren trotzdem am nachsten
Morgen frisch und offen fiir neue Erlebnisse. Bei diesen
Eindriicken war es natiirlich klar, dass ich weitermache.
Es folgten dann noch weitere Workshops.

Irgendwann fasste ich den Entschluss, auch einmal bei
einem Familienseminar dabei zu sein. Und beim ersten
Familienseminar begleitete ich den gleichen Jungen wie
damals bei den ,,Waldpiraten®. Die Freude war auf beiden
Seiten groB.

Das Beste bei den Familienseminaren ist fiir mich, dass ich
auch Zeit und Gelegenheit habe, die gesamte Familie kennen-
zulernen und mich mit ihr auszutauschen.

Fiir die Familien bedeutet es, die Moglichkeit zu haben,
ein paar unbeschwerte Stunden zu erleben und Kontakte
mit anderen Betroffenen zu kniipfen sowie zu pflegen. Beein-
druckend ist, dass Herkunft oder Religion keine Rolle spielt.
Alle gehoren dazu und machen mit.

Begleitung

Wussten Sie schon, dass die
Deutsche Kinderhospizakademie
jahrlich rund 50 Angebote fur Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene
mit lebensverkurzender Erkrankung,

sowie deren Familien, Ehrenamtliche
Interessierte anbietet?

Ich freue mich auf viele Wiedersehen bei weiteren Workshops,
Ferienbegegnungen oder Seminaren.

> Willi Bicking

Zum Autor

Name: Willi Bicking
Tatigkeit: ehrenamtlicher
Begleiter in der Deutschen
Kinderhospizakademie

Ich hatte von Anfang an das Geflihl grofier Verbundenheit:

Jeder achtete auf jeden und half, wenn Hilfe notig war.
Dabei bezieht sich dies nicht nur auf die Ehrenamtlichen,
sondern auch auf die Kinder.
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Selbsthilfe 2.0: D'as Selbsthilfequdrat tritt seinen
Weg in die Praxis der Kinder- und Jugendhospiz-

arbeit an

Verschiedene Veranstaltungen und das Schwerpunkt-
thema Selbsthilfe in DIE CHANCE, Ausgabe 2017,
bildeten den Auftakt fiir einen Prozess, der den
Begriff Selbsthilfe im Deutschen Kinderhospizverein
klarer definieren, handhabbar machen und neu beleben
soll. So wurden im Jahr 2017 durch den Bereich Inhalte
und Entwicklung eine Selbsthilfetagung fiir Eltern und
eine Tagung fiir hauptamtlich Mitarbeitende des Vereins
zum Thema Selbsthilfe durchgefiihrt.

Im Diskutieren und in der theoretischen Auseinandersetzung
mit dem Wert sowie der Bedeutung von Selbsthilfe wurde durch
Marcel Globisch und Thorsten Hillmann das Selbsthilfequadrat
des Deutschen Kinderhospizverein e.V. entwickelt. Im Anschluss
wurde es mit Eltern und hauptamtlichen Mitarbeiter*innen
Uberpriift sowie modifiziert. Das Selbsthilfequadrat hat das

ChDé?lce

Ziel, den schwer zu fassenden und unterschiedlich zu sehenden
Begriff der Selbsthilfe handhabbarer zu machen:

Partizipation Gemeinschaft

Kompetenz

Selbstbefahigung

Abb. 1: Selbsthilfequadrat des Deutschen Kinderhospizvereins

Das Modell enthalt wesentliche Sichtweisen und Werte, die
der Verein in seiner praktischen Arbeit vertreten und starker
beleben mochte. So schauen wir grundsatzlich zuerst auf das,
was Menschen in ihrer jeweiligen Situation fir sich selbst tun
konnen. Sie haben Kompetenzen, um ihren Alltag zu meistern.
Sie konnen sich daruiber hinaus Wissen und Konnen aneignen,
um Herausforderungen, die das Leben stellt, zu bewaltigen
(Selbstbefdhigung).

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit wird in der taglichen
Arbeit, aber auch in der Weiterentwicklung durch das
Zusammenspiel von Betroffenen- und Fachkompetenz gepragt'.

1Vgl. S. Jennessen, A. Bungenstock, E. Schwarzenberg: Kinderhospizarbeit
- Konzepte, Erkenntnisse, Perspektiven. Verlag W. Kohlhammer 2011, Seite 66



So ist es uns wichtig, im Sinne der Partizipation die Teilhabe
und Mitgestaltung zu ermoglichen. Wir mochten damit erreichen,
ein offener und beweglicher Verein zu sein, der mit den
Menschen im Kontakt ist und um deren Bedirfnisse weil.

Im Deutschen Kinderhospizverein soll darliber hinaus eine
starke Gemeinschaft erlebbar werden, in der man voneinander
profitieren und Solidaritat erfahren kann.

Insbesondere fiir die Grundprinzipien Partizipation und
Gemeinschaft konnen und sollen Haltungen, Strukturen und
Arbeitsweisen etabliert werden, die langfristig Mitsprache,
Mitgestaltung und das Erfahren von Solidaritat fiir betroffene
Familien, aber auch fiir haupt- und ehrenamtlich Mitarbeiten-
de ermoglichen.

Das theoretische Modell des Selbsthilfequadrates und sein Ver-
standnis missen dazu ihren Weg zu den haupt- und ehrenamtlich
Mitarbeitenden des Vereins, aber auch zu den begleiteten
Familien finden. Hier muss das Selbsthilfequadrat mit Leben
erfillt werden und sich gleichzeitig einem Praxistest unterziehen.
Im April und Mai 2018 haben sich daher im Rahmen der Regional-
treffen die rund 60 Koordinationsfachkrafte des Deutschen
Kinderhospizvereins mit dem Selbsthilfequadrat auseinander-
gesetzt. Nach einem theoretischen Impuls haben die Koordi-
natorinnen und Koordinatoren das Modell erstmals gedanklich
in ihren Arbeitskontext tibertragen. Es wurde uberlegt, wo
sich die vier Begriffe des Selbsthilfequadrates bereits in den
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten wiederfinden.
Hier fanden sich erfreulicherweise viele vorhandene Aspekte,
dennoch konnten in einem zweiten Schritt weitere Umsetzungs-
moglichkeiten erarbeitet werden.

Solidaritat und Gemeinschafterfahren Familien beispielsweise
mit anderen Familien im Rahmen von Elternfriihstiicken in den
ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten. Die Familien
kommen hier miteinander ins Gesprach, sie haben Anteil an

Selbsthilfe

1—
C SELBSTHILFE )

A Einfibywng o die Tremahk

Fovs < o - Fritartiatun

Auctonih o Toale

£
a, J ' _ | 2 At mt chon Sellcbofpetat
i

Wlinguappanchad i Tridubon m Tlonin,

Frbuchiuns in “Fitrgns
ol sthea dafles mbes fhlas wnd?

Das Selbsthilfequadrat muss
mit Leben erfiillt werden ...

den Hohen und Tiefen, aber auch an den Erfahrungen der
anderen. Selbsthilfe geschieht in der ambulanten Arbeit z. B.
auch dort, wo sich Familien fur andere Familien als Ansprech-
partner fur Fragen zu bestimmten Krankheitsbildern zur Ver-
fugung stellen und ihre Kompetenzen weitergeben. Der erste
Schritt zur Teilhabe und Mitbestimmung (Partizipation) ist die
Weitergabe von Informationen. Aus diesem Grund schreiben
viele ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste regelmaRig
Elternbriefe, die Uber aktuelle Entwicklungen und Termine
berichten. Mitgestaltung und Teilhabe werden auch maoglich,
indem Familien sowie ehren- und hauptamtliche Mitarbeitende
in den Teamtreffen iber neue Entwicklungen in der ambulanten
Arbeit diskutieren.

Auch in der Deutschen Kinderhospizakademie nehmen Familien
direkt Einfluss auf die Angebotslage und deren Gestaltung. Sie
tauschen sich innerhalb der Seminare aus und erfahren dadurch
Solidaritat und Gemeinschaft. Themen, die Familien bewegen,
finden sich im Seminarprogramm der Akademie wieder. Auch
Akademieangebote fur haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiten-

de entstehen aus deren Bedurfnissen. >>>
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Die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste und die
anderen Angebote des Vereins halten Rahmenbedingungen
vor, die Selbsthilfe ermoglichen. Diese Angebote werden unter
Beriicksichtigung der Bediirfnisse der Zielgruppen fortlaufend
angepasst und ausgebaut. Die Entscheidung, ob Solidaritat ge-
lebt wird, und, ob Familien im Deutschen Kinderhospizverein fur
ihre Bedirfnisse einstehen, liegt jedoch am Ende bei jedem
und jeder Einzelnen selbst. Teilhabe und Solidaritat konnen
nicht verordnet werden - sie miissen von allen Beteiligten
gewollt sein und einen Rahmen vorfinden, in dem sie moglich
werden.

Dieses ernsthafte Wollen und den Rahmen mochte sich der
Deutsche Kinderhospizverein im aktuellen Prozess rund um
den Wert Selbsthilfe nochmals genauer anschauen. Haltungen
und Strukturen sollen, auch mit Hilfe des Selbsthilfequadrates,
ausdifferenziert und verbessert werden. Der Verein mochte
sich als im Jahr 1990 gegriindeter Eltern-Selbsthilfe-Verein
treu bleiben und trotz der voranschreitenden Professionali-
sierung nicht zum beliebigen Begleitdienstleister in der
Sozialwirtschaft werden.

Das bedeutet fur jede Einzelne und fir jeden Einzelnen, aber
auch fur die gesamte Organisation, Kompetenzen zu erkennen
und zu nutzen, diese im Rahmen der Selbstbefdhigung weiter
auszubauen und damit eine eigenverantwortliche Lebensge-
staltung zu ermoglichen. Auch in seiner zunehmenden GroRe

muss der Deutsche Kinderhospizverein Rahmenbedingungen
schaffen, die Partizipation undGemeinschaft auf Grundlage
einer gefestigten positiven Haltung ermoglichen - und das gilt
nicht ausschlieBlich fiir Familien, sondern fur das gesamte
Vereinsleben, das gleichermaBen durch Mitglieder, Familien
sowie durch haupt- und ehrenamtliche Mitarbeitende lebendig
gehalten und gestaltet wird.

> Jens Schneider



Haus der
. Kinderhospizarbeit

Es geht weiter - Eltern im Dialog
2. Selbsthilfeklausur fiir Eltern im DKHV

Vor einem Jahr kamen Eltern von Kindern , Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender
Erkrankung und Eltern, deren Kinder bereits verstorben
sind, zusammen, um im 27. Jahr des Deutschen Kinder-
hospizvereins dariiber zu beraten, wie sich in diesem

- als Selbsthilfeverein von Eltern fiir Eltern gegriindeten
und inzwischen zu einer Institution gewachsenem -
Verein die Griindungs-/Grundgedanken fortfiihren und
weiterentwickeln lassen. Im Ergebnis der damaligen
Diskussionen (vgl. CHANCE 2017, S.94/95) war klar:
Diese Klausur sollte wiederholt werden.

Aus diesem Grund trafen sich vom 14. bis zum 15. September 2018
insgesamt 20 Betroffene (14 Miitter, 5 Vater und 1 Schwester)
erneut zu einer Selbsthilfeklausur, diesmal im neuen Haus der
Kinderhospizarbeit in Olpe. Dieses Haus bot eine angenehme,
arbeitsforderliche Atmosphare sowie Raum und Zeit fiir Beratun-
gen im Plenum, in Arbeitsgruppen, aber auch fiir Gesprache ,,am
Rande“, geleitet, begleitet und betreut durch die Mitarbeiter des
DKHV. Christina Baer, Regina Wagner, Hubertus Sieler, Thorsten
Hillmann und Marcel Globisch.

Dank deren inhaltlicher Vorbereitungen und die der
beiden Miitter Susanne Lehn und Stefanie Bendlin konnten
wir Teilnehmenden strukturiert zu den Themen

« Uber den Tod hinaus,

»  Wohnformen fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
mit lebensverkirzender Erkrankung und

« Selbsthilfe im DKHV - wo stehen wir? Was brauchen wir
Eltern und wie konnen wir uns einbringen?

beraten - sowohl im Plenum als auch in drei Arbeitsgruppen.

Es wurde bereits in der Eroffnungsrunde klar und in den
folgenden regen Diskussionsrunden vertieft geauBert, dass
diese Themen drei substantielle Aspekte fur betroffene
Familien darstellen. Wir waren uns einig, dass auch bei der
2. Elternklausur im dazu notwendigen Bearbeitungsprozess
kein endgiiltiger Abschluss erreicht werden kann.

Es wurde deutlich, dass in allen drei Schwerpunktthemen

» die Unterstitzung von Eltern fur Eltern,

« die Bereitschaft von Eltern, sich innerhalb des DKHV - z. B.
auch durch Mitarbeit in Gremien, in der Offentlichkeits-
arbeit oder in Befahigungskursen - einzubringen und

» die Unterstiitzung des DKHV fir die betroffenen Familien

das entscheidende ,,Dreigestirn® der Selbsthilfe im DKHV
ist. >>>
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Das Expertenwissen (Empowerment) der Eltern - bei haufig
begrenzten Ressourcen - und die Professionalitat der Mitarbei-
tenden und ihre vorhandenen Ressourcen mussen durch eine
effektive Vernetzung sowie zeitgemaBe Kommunikation noch
besser und zum gegenseitigen Nutzen verknipft werden.

In der inhaltlichen Diskussion zum Thema ,,Uber den Tod
hinaus®, an der ich teilgenommen habe, wurde klar, dass nach
28 Jahren Vereinstatigkeit die Anzahl der Familien mit verstor-
benen Kindern sowie Jugendlichen zunimmt. Hier zeigt sich
die besondere Bedeutung der langfristigen Kontakte und der
Unterstutzung in und durch unseren Selbsthilfeverein. Diese
Eltern stellen mit ihren Erfahrungen eine wichtige Stiitze fiir
die Kinder- und Jugendhospizarbeit dar und mochten und
werden sich auch weiterhin aktiv in den DKHV einbringen.

In einer anderen Arbeitsgruppe gab es ein ganz konkretes
inhaltliches Ergebnis: Es wurde die AG ,,Wohnformen im DKHV*
gegriindet.

Diese Griindung beruht auf der Erkenntnis, dass es immer
mehr junge Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung
gibt, deren Familien vor Jahren die Diagnose mit einer teil-
weise sehr kurzen Uberlebenszeit erhielten, deren Kinder aber
nun an der Schwelle zum Erwachsenen stehen. Diese Jugend-
lichen bzw. jungen Erwachsenen stehen mit ihren Eltern vor
der drangenden Frage nach der weiteren Lebensperspektive,
verbunden mit dem Wunsch der moglichst eigenstandigen
Lebensgestaltung - auch bei notwendiger Rundum-Betreuung
und Pflege.

Die Mitglieder der AG ,,Wohnformen* mochten dazu als
Erstes Erfahrungen und Bedarfe sammeln, um daraus dann
Folgerungen und mogliche Handlungen ableiten zu konnen.
Im DKHV wird die AG von Marcel Globisch und Thorsten
Hillmann unterstiitzt.

Zum Abschluss mochte ich mich - mit Sicherheit im Namen
aller Teilnehmenden an der 2. Elternklausur - fiir die gute
Organisation unserer Tagung bedanken. Neben den vielen
inhaltlichen Diskussionen haben mir der private Austausch mit
anderen Betroffenen - wie auch das gemeinsame Lachen und
Erinnern unheimlich gutgetan.

Mein Fazit: Wir Eltern wollen und mussen uns einbringen,
es sollten dafiir die bestmoglichen Bedingungen geschaffen

werden. Und: die Elternklausur wird fortgesetzt!

> |ris Kielau




Mitgliedschaft

Gemeinsam sind wir starker

,burch eine Mitgliedschaft leisten Sie nicht nur
einen finanziellen Beitrag zur Kinder[- und Jugend]
hospizarbeit in Deutschland ...“ - so steht es auf
der Homepage vom Deutschen Kinderhospizverein.
Aber was genau steckt hinter dieser Aussage?
Welche zusatzlichen positiven Effekte gibt es?
Was bewirkt der finanzielle Beitrag von zwei Euro
im Monat'? Was bedeutet eine Mitgliedschaft

fiir Sie und alle anderen betroffenen Familien?

Zugegeben, als Familie mit einem Kind mit lebensver-
kiirzender Erkrankung oder einem Kind, das gestorben ist,
kreisen die Gedanken meist um andere Dinge, als um eine
Entscheidung Mitglied in einem Verein zu werden. Und
natirlich ist es auch moglich, ohne Vereinsmitgliedschaft
einem Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
angeschlossen zu sein und dessen Angebote oder die
der Deutschen Kinderhospizakademie zu nutzen.

Dennoch mochten wir an dieser Stelle lhre Aufmerksamkeit
auf dieses Thema lenken, denn ,durch eine Mitgliedschaft
leisten Sie nicht nur einen finanziellen Beitrag*”.

Eine Mitgliedschaft bedeutet unserer Meinung nach sehr viel
mehr.

1 In Ausnahmefallen und auf Antrag ist eine ErmaRigung bzw. Befreiung vom
Mitgliedsbeitrag moglich.

Solidaritat und Wertschatzung

Unsere Ehrenamtlichen leisten Woche fiir Woche ihren Dienst
in den Familien und sogar noch daruber hinaus. Viele von
ihnen engagieren sich zusatzlich in Seminaren der Deutschen
Kinderhospizakademie. Das ist Zeit, die sie gern, solidarisch
und mit Herzblut geben. Fir die Familien ist dieses Angebot
kostenlos. Unsere ehrenamtlichen Mitarbeitenden haben sich
fur diesen Einsatz in mehr als 80 Unterrichtsstunden vorbereiten
lassen, und zudem ist jeder unserer Ehrenamtlichen ein
beitragszahlendes Mitglied im Verein. Deshalb empfinden

wir die Mitgliedschaft als Ausdruck der Solidaritat und der
Wertschatzung gegenuiber den vielen Ehrenamtlichen.

Interessengemeinschaft

Wir als Mitter lebensverkiirzend erkrankter und inzwischen
verstorbener Kinder und deren Geschwister halten eine Mit-
gliedschaft aber auch aus einem anderen Grund fiir wichtig:
Wir fuhlen uns als ein Teil einer groBen Interessensgemeinschaft.
Mit unseren Kindern, die teilweise sehr seltene Erkrankungen
haben, stehen wir in vielfaltiger Hinsicht am Rande. Taglich
kampfen wir fur die Belange unserer Kinder und unserer Fami-
lien, fuhlen uns dabei sehr oft allein gelassen und geraten an
unsere korperlichen sowie seelischen Grenzen. >>>
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Mitgliedschaft

Das Wissen darum, dass sich im Deutschen Kinderhospizver-
ein andere Eltern organisiert haben und dass wir doch nicht
so allein sind, gibt uns zumindest psychisch wieder Kraft und
Hoffnung.

Was wir auch sehr positiv bewerten, ist die tiberaus familien-
freundliche und -unterstiitzende Struktur des Vereins. Trotz
der inzwischen stattlichen GroBe von weit tiber 3.000 Mit-
gliedern ist es dem Vorstand, der Geschaftsfuhrung und allen
anderen Mitarbeitenden immer wichtig, Eltern, Geschwister
sowie erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
einzubinden und an einer gemeinschaftlichen Entwicklung
teilhaben zu lassen.

Als Selbsthilfeorganisation gegriindet, besteht auch nach

tber 25 Jahren noch die Moglichkeit und Notwendigkeit,

sich als Familie aktiv am Geschehen zu beteiligen. Als Mit-
glied kann man sich und seine Kompetenzen beispielsweise
im Rahmen der Jahreshauptversammlung oder bei der Mitar-
beit im Elternrat einbringen. Dariiber hinaus ist es moglich,
sich in den Vorstand wahlen zu lassen oder aber sich in klei-
neren, zeitlich begrenzten Projekten und in den Ambulanten
Diensten vor Ort zu engagieren. - Die Mitwirkung von Familien
ist unbedingt notwendig, denn ohne uns kann dieser SELBST-
HILFE-Verein nicht funktionieren.

Das Aufdecken und Bearbeiten vieler aktueller sozialer
Problemfelder, wie die Suche nach Wohnformen fiir erkrankte
junge Erwachsene oder der Fachkraftemangel in Pflegeberufen,
geht auf die Initiative von Eltern zuriick.

Vertretung fiir uns, die betroffenen Familien

Das lenkt den Blick auf einen anderen, sehr wichtigen Baustein:
Von Anfang an setzte sich der Deutsche Kinderhospizverein
fur die Rechte und Belange der Menschen mit Behinderung, mit
Pflegebedarf und chronischen Erkrankungen in der Gesellschaft,
Politik und im Gesundheitswesen ein. Vieles ware heute noch
anders, ruickstandiger, wenn nicht die betroffenen Eltern
gemeinsam mit den Mitarbeitenden des Kinderhospizvereins
mit starker Stimme und viel Kompetenz fir uns und unsere
Belange eingetreten waren. Ein mitgliederstarker Verein ist
auch ein starkes Sprachrohr und wird in der Offentlichkeit
viel deutlicher wahr- und ernst genommen.

Gemeinschaftlich getragene Kosten

Wenn man sich die Art der Angebote und die Logistik des
Vereins vor Augen filhrt, dann ist jeder Vereinsbeitritt ein
kleiner Beitrag zur Finanzierung der Arbeit in der Verwaltung,
in der Deutschen Kinderhospizakademie, im Bereich Inhalte
und Entwicklung und nicht zuletzt in den ambulanten

Kinder- und Jugendhospizdiensten. Anfallende Fahrtkosten
oder andere Auslagen werden sowohl fiir diese als auch fir
die vielen ehrenamtlich Tatigen erstattet. Nicht zu vergessen
sind die Kosten fiir Mieten, Veranstaltungen, Aus- und Fort-
bildungen.

Weitere Vorteile

Als Mitglied im Deutschen Kinderhospizverein haben Sie
auBerdem viele formale Vorteile, beispielsweise regelmaBige
Informationen, Programmhinweise und die qualitativ hoch-
wertige Mitgliederzeitschrift DIE CHANCE. Hinzu kommt der
ermafigte Beitrag bei Veranstaltungen der Deutschen Kinder-
hospizakademie. Einige Seminare und Tagesveranstaltungen
werden fur Mitglieder sogar kostenfrei angeboten. Dariiber
hinaus mochten wir noch die mogliche Inanspruchnahme eines
zinslosen Darlehens in akuten Krisensituationen oder fur die
Beerdigung eines Kindes erwahnen.

Es sprechen also viele gute Griinde fur eine Mitgliedschaft
der Familien im Deutschen Kinderhospizverein. Wir freuen
uns, dass es eine hohe Zahl an Familien gibt, die vom Verein
begleitet werden, wurden oder dem Verein anderweitig
verbunden sind - immerhin sind rund 450 dieser Familien
Mitglieder!

Aber besser geht es immer! Deshalb mochten wir besonders
allen Eltern an dieser Stelle einen kleinen Schubs geben:
Je zahlreicher wir sind, desto solidarischer, effektiver
und nutzbringender wird die Arbeit des Deutschen
Kinderhospizvereins fiir uns alle.

> Stefanie Bendlin und Susanne Lehn

Je zahlreicher wir sind, desto solidarischer, effektiver
und nutzbringender wird die Arbeit des Deutschen

Kinderhospizvereins fir uns alle.




Ehrenamt

Ehrenamt ist Herzenssache

Wer ehrenamtlich tatig ist, gibt aus vollem Herzen und
bekommt ebenso viel zuriick. Und das gilt besonders
fiir den ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst.
Ehrenamtsarbeit ist keine Arbeit im Rampenlicht.

In meiner Familie hieB es immer: ,,Wenn du helfen
kannst, dann tu es.“

Etwas zu tun, was man kann, ist keine groBe Sache und viele
Ehrenamtliche wirden von sich sagen, dass sie es einfach gern
machen, dass es keine groBe Sache ist, dass sie gern etwas
zuriick geben wollen, einen Beitrag zum Wohl der Gesellschaft
leisten wollen oder unendlich viel zuriick bekommen.

Ich wiirde alles auch fiir mich unterschreiben. Die ehrenamtli-
che Arbeit in der Begleitung von Kindern mit lebensverkirzen-
den Erkrankungen ist fiir mich wertvolle Lebenszeit. Und im
eigentlichen Wortsinn ist dieses Ehrenamt eine Ehre fiir mich.
Ich bin dankbar, dass ich ein kleiner Teil im Leben dieser Kinder
und Familien sein darf und bin dankbar fiir alles, was ich dafiir
bekomme - gemeinsam verbrachte Stunden.

Gemeinsam zu sein mit anderen macht aus Menschen Gemein-
schaften, die sich gegenseitig starken und Halt geben. Dabei
ist es nicht wichtig, was jeder beitragen kann - das gemeinsam
sein halt uns zusammen und gibt Kraft. Gemeinschaften sind
die groBe Kraft im Kinderhospizdienst. Ehrenamtliche Begleiter
bilden mit den betroffenen Familien und Kindern neue kleine
Gemeinschaften, die Lebenszeit miteinander verbringen und
so gut gestalten, wie es moglich ist.

Und egal, wie lange die gemeinsame Lebenszeit gehen mag,
das Gefuhl der Gemeinschaft bleibt bestehen und gibt Kraft.

Hinzu kommt die Gemeinschaft der ehrenamtlichen Begleiter
in ihren Diensten. Hier kommen Menschen zusammen, die alle
uber den Wunsch, im Kinder- und Jugendhospizdienst tatig zu
sein, miteinander verbunden sind. Uber die regelmaBigen Treffen,
Praxisbegleitungen und Supervision sind wir Ehrenamtliche
eines Dienstes eine Gemeinschaft geworden, die sich nahe
steht und die sich allen Kindern und Familien nah fiihlt,

die wir begleiten. Die Schatze
in unseren Herzen werden da-
durch um ein Vielfaches groBer.

Gemeinschaften, die sich nach
innen gegenseitig starken,
brauchen nach auBen Halt
und Unterstutzung. So verbindet
der Ehrenamtsrat die Dienste
im gesamten Bundesgebiet
miteinander und stellt die
Briicke zum Vorstand dar. Gerade, weil das Ehrenamt eine
Herzenssache ist, braucht es Strukturen, die diese Gemein-
schaften tragen und begleiten.

Und gerade, weil Ehrenamtliche oft keine groBen Worte darum
machen, ist es wichtig, dass sie durch den Ehrenamtsrat eine
Stimme bekommen und auch ohne Rampenlicht wahrgenommen
werden.

Ehrenamtliche Arbeit ist ein hohes Gut in unserem Land,

aber bei Weitem keine gesellschaftliche Selbstverstandlich-
keit. Wir Ehrenamtlichen im Deutschen Kinderhospizverein
verstehen unsere Arbeit natirlich als Selbstverstandlichkeit.
Das miissen wir nicht jeden Tag sagen oder betonen. Uber
Selbstverstandlichkeiten muss man nicht reden. Aber man
kann es tun. Der Ehrenamtsrat, in dem ich mich engagiere,
ist ein solches Gremium, um zu betonen, was uns wichtig ist
und worauf wir achten missen, damit dieses Ehrenamt fiir
alle Ehrenamtlichen auch weiterhin eine Herzenssache bleibt.

Gemeinsam tatig zu sein, macht aus Einzelnen groBe Gemein-
schaften. Gemeinschaften fiirs Leben. Anders kann man es
fur die Gemeinschaften im Kinder- und Jugendhospizdienst
gar nicht ausdriicken.

> Peggy Gyorkos
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Aktuelles
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Die ,,weiBe” Kollektion

Seit einigen Jahren gibt es diese Kleidung, die der
Ehrenamtsrat entworfen hat und zum Verkauf anbietet,
beispielsweise bei zentralen Veranstaltungen.

Viele Ehrenamtliche tragen mit Stolz die T-Shirts,
Kapuzenpullis und Westen, die mit dem Emblem

des Deutschen Kinderhospizvereins bedruckt sind.

Die Kleidung kann uber Susanne Loges (Sprecherin des
Ehrenamtsrates) unter Angabe der vollstandigen Adresse,
Telefonnummer oder E-Mail bestellt werden.

Der Verkauf erfolgt gegen Vorkasse, die Kleidung wird
portofrei zugestellt.

Kontakt Susanne Loges:
« per Telefon: 01522-8986059
« per E-Mail: Ehrenamtsrat@deutscher-kinderhospizverein.de

Alle Produkte befinden sich auch auf der Website des Vereins unter:
www.deutscher-kinderhospizverein.de/der-verein/ehrenamtsrat

= ?
'V U 1 [JO] ]
Wussten Sie schon, dass rund 1.000 Personen jahrlich an den Angeboten der
Deutschen Kinderhospizakademie teilnehmen?




Aktion

1. Damen-Polo-Shirt

XS S M L XL 2XL

GroBe

2. Herren-Polo-Shirt

3. Damen-T-Shirt

GroRe XS S M L XL XXL

4. Herren-T-Shirt

GroBe ] M L XL XXL XXXL

5. Damen-Kapuzenpullover Hooded Sweat

GroRe X8 S M L XL 2XL 3XL

7. Unisex-Bodywarmer (Weste)

GréRe S M L XL

8. Herren-Zipper (Sweat-Jacke mit ReiBverschluss)

GréRe XS S M L XL 2XL 3XL

10. Turnbeutel

Preise: Polo-Shirt 19 € - T-Shirt 9 € - Kapuzenpullover 25 € - Body-Warmer 46 € - Zipper 30 € - Turnbeutel 9 €




Sozialrecht

Das neue Teilhaberecht -

von der Integration zur Inklusion

Das Bundesteilhabegesetz ist in der 2. Stufe in Kraft
getreten und leider nicht in aller Munde. Dies ist schon
deswegen so bedauerlich, da es gerade fiir die Menschen
mit Behinderung bzw. lebensverkiirzender Erkrankung fiir
die Bewaltigung des Alltags von so zentraler Bedeutung ist.

Die Griinde hierfir sind unter anderem, dass es zum einen
in verschiedenen Stufen Uiber insgesamt 6 Jahren umgesetzt
wird und zum anderen, dass die Anderungen und der Inhalt
des Gesetzes teilweise vollig unuiberschaubar ist.

Dies soll ein Versuch sein, Licht ins Dunkel wichtiger, aber
bislang in der Offentlichkeit kaum beachteter Anderungen,
die aktuell in Kraft getreten sind, zu bringen.

Der neue Behinderungsbegriff

Im Zentrum der Anderungen zum 1. Januar 2018 steht zunachst
einmal die Schaffung eines neuen Begriffs der Behinderung.
Wurde bislang die Frage der Behinderung eines Menschen
danach beurteilt, ob ein abweichender Zustand gegeniiber
gesunden gleichaltrigen Menschen bestand, kommt es nun

auf die Wechselwirkung der betroffenen Person zur Um-
welt an. Ausgehend von einer korperlichen, geistigen oder

Im Zentrum der Anderungen
zum 1. Januar 2018 steht
zundchst einmal die

Schaffung eines neuen
Begriffs der Behinderung.

seelischen Beeintrachtigung wird danach geschaut, ob funktionale
Einschrankungen (Mobilitat und Lernfahigkeit) oder soziale
Beeintrachtigungen (Teilnahme am Berufsleben oder dem
gesellschaftlichen Leben) die Folge sind. MaBgeblich ist danach
das Defizit der Teilhabemaglichkeit.

Ein Kind mit dem Sanfilippo-Syndrom? ist also nicht wegen der
Grunderkrankung behindert, sondern unter anderem auf Grund
der Tatsache, dass es die Schule ohne die Unterstiitzung einer
Integrationskraft nicht besuchen kann.

Die Teilhabe steht daher insgesamt im Fokus des Behinderten-
rechts.

Berechtigung zur Nutzung eines Behinderten-
parkplatzes

Die Maoglichkeit, einen Behindertenparkplatz zu nutzen, stellt eine
erhebliche Erleichterung fur die betroffenen Familien dar. Hierfur
ist allerdings das Merkzeichen ,,aG* im Schwerbehindertenausweis
erforderlich. Danach muss eine auBergewohnliche Gehbehinde-
rung vorliegen.

Eine solche auBergewohnliche Gehbehinderung (Merkzeichen
,aG") ist nach dem neu eingefligten § 146 Abs. Il SGB IX
nicht mehr nur bei orthopadischen, sondern auch bei anderen
Beeintrachtigungen, wie beispielsweise psychische oder
Beeintrachtigungen der inneren Organe moglich, soweit
diese zu einer auBergewohnlichen Gehbehinderung fiihren.

Vermogensfreibetrag in der Eingliederungshilfe
Fiir den Bereich der Eingliederungshilfe ist der Vermogens-
freibetrag fur die Vermogenssicherung und Alterssicherung
auf 25.000 Euro erhoht worden. Dies ist weder den meisten
Betroffenen noch den Sozialversicherungstragern bekannt.
Im Wesentlichen unbekannt geblieben ist hingegen, dass
daneben zusatzlich auch der bisher vom Sozialamt nicht als
Vermogen zu berticksichtigende Barbetrag in Hohe von bis
zu 5.000 Euro fur nicht getrennt lebende Ehegatten bzw.

1 Weitere Informationen zum Krankheitsbild unter: http://www.kindernetzwerk.
de/images/Krankheitsuebersichten/Krankheitsuebersichten-sanfilippo-syndrom.
pdf



Volljahrige und weitere 500 Euro fiir jede Person, die unterhalten
wird, als Freibetrag zu beriicksichtigen ist.

In Hartefallen ist sogar die Nichtberiicksichtigung weiterge-
henden Vermogens wie angespartes Blinden- oder Pflegegeld
oder Schmerzensgeld moglich. Dies ist allerdings die absolute
Ausnahme und sehr gut zu begriinden.

Vorlaufige Leistungen

Da die Rehabilitationstrager wie Krankenkasse, Rentenversicherung
usw. Zeit fur die Koordinierung von Leistungen nach neuem
Recht durchaus mehr Zeit haben und auch brauchen, bleibt
auch nach neuem Recht die Verpflichtung zur Erbringung von
vorlaufigen Leistungen in dringenden Fallen auch bei laufenden
Zustandigkeits- bzw. Teilhabeplanverfahren bestehen.

Zustandigkeit

Die Regelung, wonach der Sozialversicherungstrager binnen
zwei Wochen bei RehabilitationsmaBnahmen entscheiden muss,
ob er Gberhaupt zustandig ist, hat der Gesetzgeber ibernom-
men. Ist er zustandig, entscheidet er unverziiglich spatestens
binnen drei Wochen nach Antragseingang. Sollte ein Gutachten
erforderlich werden, verlangert sich die Frist auf zwei Wochen
nach Eingang des Gutachtens.

Erstattung selbst beschaffter Leistungen

Der Sozialversicherungstrager muss nach der neuen auBerst
ungliicklichen Regelung des § 18 SGB IX binnen zwei Monaten
ab Antragseingang entscheiden. In begriindeten Fallen hat er
sogar die Moglichkeit diese Frist zu verlangern. Dies kann die
Sozialversicherungstrager dazu verleiten, die Frist, die oben
bei Zustandigkeit dargestellt wurde, einfach zu ignorieren und
das Verfahren in die Lange zu ziehen. Es bleibt abzuwarten, ob
eine derart widerspriichliche Regelung in naher Zukunft wieder
bereinigt wird.

Eins ist aber sicher: Ausdriicklich ausgeschlossen ist diese Zwei-
Monatsfrist fur die Eingliederungshilfe. In diesem Bereich bleibt
es bei der oben dargestellten kurzen Frist. Ein Sozialversiche-
rungstrager darf sich daher nicht auf diese Frist berufen, wenn
es zum Beispiel um einen Antrag auf Schulbegleitung geht.

Personliches Budget

Die Regelungen des personlichen Budgets sind neu und umfassend
in § 29 SGB IX geregelt. Die Budgetverordnung wurde aufgehoben.
Grundsatzlich bleibt es dabei, dass das personliche Budget als
Geldleistung erbracht wird. Wohl irrtiimlich hat es der Gesetz-
geber entgegen der alten Regelungen unterlassen, zu normieren,
dass die Geldleistungen monatlich im Voraus zu zahlen sind.

Es ist aber davon auszugehen, dass dies nur ein Versehen war
und auch weiterhin eine Vorauszahlungspflicht des leistenden
Sozialversicherungstragers besteht.

Kosten der Budgetassistenz

Es ist in der Neuregelung des § 29 SGB IX auch weiterhin vollig
ungeklart, ob und in welchem Umfang zusatzliche Kosten fir
die Beratung und die Verwaltung des Budgets vom Sozial-
versicherungstrager iibernommen werden mussen oder nicht.
Auch hier kann man nur hoffen, dass in Zukunft eine entspre-
chende Klarstellung erfolgt. Bis auf weiteres sollte man dies
allerdings durchaus offensiv gegentiber dem Sozialversicherungs-
trager geltend machen, da es auch bei diesen keine einheitliche
Regelung gibt.

Fazit

Es bleibt festzuhalten, dass es
dem Gesetzgeber nicht gelungen
ist, ein dauerhaft in sich
schlussiges Gesetzespaket

fur das Teilhaberecht zu erlassen.
Einzelne Regelungen sind un-
logisch, andere bis zu den
nachsten Anderungen befristet,
die zeitnah folgen werden.
Bereits zum 1. Januar 2020 erfolgt die komplette, langst
fallige Herausnahme der Eingliederungshilfe aus dem Recht
der Sozialhilfe (SGB XIl) in das Recht der Schwerbehinderung
(SGB IX).

Im Jahr 2023 schlieBlich wird es noch einmal Anderungen
sowohl bei der Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsmin-
derung als auch den Leistungen der Hilfe zum Lebensunterhalt
geben.

Aber selbst damit nicht genug. Das Gesetz unterliegt einer
dauerhaften Evaluation, also einer Uberpriifung nach Sinn,
Zweck und Erfolg des Gesetzes, was auch zu zwischenzeitli-
chen Korrekturen und Anderungen fiihren kann.

Wer sich informieren will, kann unter anderem auf eine
Vielzahl von Veroffentlichungen im Internet zuriickgreifen.
Allerdings sollte man solche Infos mit einer gesunden Portion
Skepsis betrachten, da diese teilweise entweder veraltet oder
nur bedingt korrekt sind.

> Christian Wiedenmann
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,;Man kann Slch gegenseltlg unterstutzen,
helfen, aufmuntern und ermutigen. “

Annika und Lisa stellen das bundesweite Projekt ,,Geschwister fiir Geschwister* vor

,Geschwister fiir Geschwister ist ein von Ge-
schwistern ins Leben gerufenes Projekt, das
den gegenseitigen Austausch fordert. Das Ziel
ist es, Geschwistern in ganz Deutschland den
Kontakt miteinander zu ermoglichen.

Uns Geschwistern geht es in gewisser Hinsicht ahnlich,

wir haben ein Geschwister, das lebensverkirzend erkrankt
oder bereits gestorben ist. Andere, die nicht in dieser Situa-
tion sind, verstehen unsere Gedanken und Probleme oft nicht
oder nicht so gut. Der Austausch mit anderen Geschwistern,
die in der gleichen Lebenssituation sind, ist deshalb umso
wichtiger.

Cth'J%ce

Man kann sich gegenseitig unterstiitzen, helfen, aufmuntern
und ermutigen, gemeinsam weinen und sich trésten. Genauso
kann man zusammen lachen, Spaf3 haben und sich fiir einander
freuen.

Um als Kontaktperson aufgenommen zu werden, reicht

das Ausfiillen eines kurzen Steckbriefes, der per E-Mail an
Sandra Schopen, unsere Ansprechpartnerin fir Geschwister

im Deutschen Kinderhospizverein, zuriickgesendet wird. Dieser
wird abgespeichert und streng vertraulich behandelt, und nur
Sandra Schopen hat Zugriff auf die Steckbriefe. Geschwister,
die den Kontakt zu einem anderen suchen, konnen sich dann
bei ihr melden. Sie vermittelt mit Hilfe der Steckbriefe den
Kontakt weiter, so dass einem Kennenlernen nichts mehr im
Wege steht!

Geschwister bleiben Geschwister - ein Leben lang und iiber
den Tod eines Geschwisters hinaus! Daher spielt das Alter
eine untergeordnete Rolle, denn alle Geschwister, die den
Austausch suchen, sollen diesen auch ermdglicht bekommen
- unabhdngig ihres Alters.

Nun mochten wir - Lisa und Annika - von unseren Erfahrungen
mit dem Projekt berichten.



/

Name: Annika Maiwald
Alter: 18 Jahre
Schule / Beruf: Auszubildende
Hobbys: Reiten

Geschwister:  Meine Schwester ist
2005 gestorben

Fir mich ist dieses Projekt eine Herzenssache.
rch habe geholfen, es auf die Beine zu stellen,
und nun tragt es erste Frichte! ,Ich habe' da
jemanden, dem ich deinen Kontakt vermitteln
wiirde!®, das waren Sandra Schopens Worte am
Telefon, als sie eine Anfrage von Lisa bekommen

hat.

Ich habe mich riesig gefreut, dann ging auch
alles sehr schnell. Ich habe auf Wunth den
Kontakt zu Lisa aufgenommen und wir hz?\ben
uns kennengelernt. Von Anfang an war .eme .
groBe Vertrautheit da und ich hatte keinerlei
Probleme damit, mich ihr anzuvert.r.auen od?r
ihre Gedanken nachvollziehen zu konnen. L1sa‘
wohnt liber 600 Kilometer entfernt, weshalb (_em
Treffen mal eben so nicht in Frage kommt. Yﬁr
hatten aber das Gliick, dass drei Wochen spa'ter
das Geschwisterseminar stattfand, zu dem L1§.a
sich auch angemeldet hatte. Es w.ar total SC:OT
sie personlich kennenzulernen, die Ve'rtrafjt e1t
bestatigte sich vollkommen. Obw'ohljch s.le er§
seit ein paar Wochen kenne, ist s.1e fur @ch eine
sehr wertvolle Freundin, die ich jederzeit an-
sprechen kann, wenn mir etwas auf d§m Her'zir;
liegt. Das Wochenende war ganz bestimmt mcd
das letzte Mal, dass wir uns gesehen haben un
ich hoffe, dass ganz viele weitere to.lle Kontakte
zustande kommen. Ich wiinsche es jedem
Geschwister!*

> Annika

Geschwister

Name: Lisa Schneider

Alter: 16 Jahre

Schule / Beruf: Schiilerin

Hobbys: Turnen; Stand Up Paddeling;

mit Freunden treffen
Geschwister:  Mein Bruder ist gestorben

»Alles begann mit dem Tod meines Bruders. Ich habe in
der darauffolgenden Zeit ziemlich schnell gemerkt, dass
mir ein Ansprechpartner fehlt. Leute in meinem Umkreis
haben natiirlich versucht mir zu helfen, allerdings war
offensichtlich, dass es ihnen schwer fiel, sich in meine
Lage zu versetzen. Zu meinem Gliick ist einige Wochen
spater das Projekt Geschwister fir Geschwister im Deut-
schen Kinderhospizverein angelaufen. Durch die gute
Vernetzung ist das Projekt schlieBlich auch bis zy mir an
den Bodensee gelangt. Sandra Schopen lud mich zu dem
jahrlich stattfindenden Geschwisterwochenende in Koln
ein, was von mir aus nicht gerade um die Ecke ist.
Deshalb war ich zuerst auch unsicher, ob ich mir solch
eine lange Reise alleine zutraue. Als ich aber erfahren
habe, dass Annika auch kommen wird, stand fiir mich
fest, ich werde auch kommen. Zu wissen, dass ich dort
schon jemanden kenne, gab mir zusétzliche Sicherheit.

Es fiihlte sich mit Annika so an, als kannten wir uns schon
ewig. Ich habe mit ihr eine sehr wichtige Freundschaft
gewonnen, bei der ich mir sicher bin, dass sie noch lange
bestehen bleibt. AuBerdem ist es schén zu wissen, dass
es da jemanden gibt, an den man sich wenden kann,
wenn man Redebedarf hat - ohne sich zu erklaren.

Ich bin mir sicher, dass wir uns bald wiedersehen werden,
spatestens beim nichsten Geschwisterwochenende.

Bis dahin werden wir viel telefonieren und schreiben

und, wer weiB, vielleicht kommt es ja schon bald zZu
einem weiteren Treffen. *

' > Lisa
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Geschwister

Kostbare Zeit: Geschwisterwochenende in Koln

Das 4. Geschwisterwochenende des Deutschen
Kinderhospizvereins fand dieses Jahr vom 22. bis
24. Juni in Koln-Deutz statt und stand unter dem
Titel ,,Geschwister-Zeit“. Mit 20 Teilnehmenden
war die Runde so groB wie noch nie, und obwohl
ich nun schon das dritte Mal dabei war, habe ich
in viele neue Gesichter blicken konnen.

Der Freitagabend war dem Kennenlernen gewidmet. So
hatten wir alle einen ersten Eindruck, wer denn da mit
uns in der Runde sitzt. Schnell wurde deutlich, dass von
14 bis 32 Jahren nahezu jedes Alter vertreten war und auch

das Verhaltnis der Geschwister, deren Geschwister lebens-
verkiirzend erkrankt sind und derjenigen, deren Bruder oder
Schwester bereits gestorben sind, sehr ausgeglichen war.

AuBerdem fand ein kleiner thematischer Einstieg statt,

indem sich jeder eine Postkarte zum Thema Zeit ausgesucht
hat. Bereits am ersten Abend wurde sich viel ausgetauscht
und vor allem auch viel gelacht. Mit der abendlichen Runde
»Werwolf* und diversen anderen Spielchen fand der Tag einen
schonen Ausklang.

Am Samstag wurde thematisch gearbeitet. Es begann damit,
dass wir eine Geschwister-Uhr erstellt haben, von der jeder
ein Stiick erhielt, um dies zu beschriften: Was bedeutet Ge-
schwisterzeit fiir mich? Wie oft und wie verbringe ich diese
Zeit?

Am Ende entstand eine komplette Uhr, mit den Gedanken
jedes Einzelnen. Bis zum Mittagessen hatten wir Zeit, uns
in Kleingruppen auszutauschen. Dazu haben wir anregende



Fragestellungen erhalten und obwohl sich viele noch nicht kannten,
fanden sehr private und tiefgehende Gesprache statt, aus denen
wir alle sehr viel mitnehmen konnten.

Nach dem starkenden Mittagessen haben die Kleingruppen, auf
Grundlage des Austausches, gemeinsam ,,Zeitfenster” erstellt.
Darin war Platz fiir wichtige Punkte im Hinblick auf das Thema
Zeit, wie zum Beispiel ,,Die Zeit heilt keine Wunden, denn die
Narben bleiben fur immer® oder ,,Zeit ist relativ. Es sind die
Momente, die zahlen."

AuBerdem gab es die Moglichkeit, allein oder mit anderen ein
eigenes Zeitfenster in Form eines Bilderrahmens zu gestalten.
Der Kreativitat waren keine Grenzen gesetzt und so hatte jeder
die Chance, ein fiir sich angemessenes Werk zu erstellen.

Der Samstagabend stand wie in jedem Geschwisterwochenende
fur eine Aktivitat auBerhalb des Tagungshauses. Wir haben an
einem Workshop im Schokoladenmuseum teilgenommen, bei
dem jeder seine eigenen Schokoladen-Uhren gestalten konnte.
Der restliche Abend wurde im Biergarten bei kiihlen Getranken
und dem WM-Spiel Deutschland gegen Schweden verbracht.

Um das Wochenende gut ausklingen zu lassen, hat am Sonntag
jeder Teilnehmer einem anderen ein paar nette Worte mit auf
den Weg gegeben, und so wurden die Postkarten von Freitagabend
gut gefullt. AuBerdem fanden mehrere kleine Gesprachsrunden zu

verschiedenen Themen, wie beispielsweise Wunschthemen fir wei-

tere Geschwisterwochenenden, statt. Nach dem Mittagessen hie
es dann fur alle: Ab nach Hause - und bis zum nachsten Mal!

Das Wochenende war rundum gelungen und fiir uns alle sehr
wertvoll. Ein so intensiver Austausch ist nur in einem solchen
intimen und zugleich begleiteten Rahmen maoglich. Ich denke,
jeder von uns konnte fir sich etwas mitnehmen. Obwohl am
Anfang viele neue Gesichter in der Runde zu sehen waren, war
schnell Vertrauen und Sympathie da, so dass man mit neuen,
schonen Bekanntschaften wieder nach Hause gefahren ist.

Ich freue mich schon jetzt auf das nachste Geschwisterwochenende
und hoffe, viele von den vertrauten Gesichtern wiederzusehen,
aber auch viele neue Geschwister kennenzulernen!

»Ich bereue es, diese intensive Erfahrung nicht
schon friiher gemacht zu haben. Der offene
Austausch mit anderen Geschwistern ist etwas
ganz Besonderes, unbeschreiblich Schones, da man
sich dabei jederzeit gut aufgehoben fiihlen kann.
Aus der Themenbearbeitung nehme ich ganz viel
fuir mich selbst und meine aktuelle Lebenssituation
mit und mochte mich an dieser Stelle bei allen
bedanken, mich derart liebevoll in der Mitte
aufgenommen zu haben. “

Patrick, 24 Jahre, seine Schwester Britney ist gestorben

,Die Zeit zum Austausch mit den anderen
Geschwistern gibt mir Kraft zurltick, die mir
im Alltag verloren geht. “

Eva, 16 Jahre, ihr Bruder Philipp ist gestorben

- —



,»Der Seminarleitung und den in der Planung mitwirkenden Geschwistern ist
es wie jedes Jahr wieder gelungen, einen Rahmen fiir die Teilnehmenden
zu schaffen, der thematisch schon strukturiert war und gleichzeitig genug
Freirdume flir unsere Bediirfnisse geboten hat. Das intuitive Gefiihl von
Geborgenheit innerhalb der Gruppe ermoglichte einen regen Austausch von
Emotionen und Ansichten, die auf offene und unvoreingenommene Ohren
und Herzen traf. Der Rahmen wurde durch die tief greifende Bearbeitung
des Themas ,,Geschwister-Zeit“, durch die offenen Gesprdche untereinander,
die reibungslose Gruppendynamik und nicht zuletzt jede Menge Spaf3
miteinander, reichlich gefiillt. “

Julian, 22 Jahre, seine Schwester Thalia ist gestorben

,,Das Wochenende und das Thema an sich hdtte im Nachhinein fiir mich
noch mehr Raum gebraucht. Aber das geht im Alltag tatsdchlich unter.

Es war wieder eine Runde, in der ich mich sehr wohl gefiihlt habe, und die
einen guten Austausch geboten hat. Ich fand, es war eine gute Mischung aus
inhaltlichem Arbeiten und Freizeit. Vielen Dank, dass ihr das Wochenende
mit so viel Herz (wie ich meine zu spliren) geplant und mit uns erlebt habt!*

Carolin, 26 Jahre, ihr Bruder Lukas ist lebensverkiirzend erkrankt

»Auch wenn das Seminar
mich sehr nachdenklich
gestimmt hat, so hat mir
die Gewissheit, damit nicht

allein zu sein, enorme Kraft
fiir den Alltag gegeben.

Soukaina, 20 Jahre,
ihre Schwester Nisrine ist
lebensverkiirzend erkrankt
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Neues wagen

»Nach der ersten Zeltnacht beim Friihstiick in gliick-
liche und aufgeregte Gesichter zu blicken, war ein
Highlight. Ich wdre 2019 gerne wieder dabei, sogar
im Zelt!"

(Zitat einer ehrenamtlichen Mitarbeitenden)

Wenn am Ende einer Veranstaltung alle Beteiligten sagen,
dass sie im nachsten Jahr auf jeden Fall wieder dabei sein
wollen, dann weiB man, dass es gut war. Dann wei man,

dass es richtig war und dass es wichtig war:

Vom 24. bis zum 27. Mai 2018 fand in Westernohe in Rheinland-

Pfalz der erste Zelt-Workshop fur Kinder und Jugendliche
mit lebensverkiirzender Erkrankung statt. Manch einer hat im
Vorfeld Zweifel geauBert, ob das mit der Teilnehmergruppe
gelingen kann, andere haben gefragt, ob es denn Uberhaupt
sein muss und ob wir es uns nicht einfacher machen konnten.

Das ein oder andere Mal haben wir uns bei den Vorbereitungen
im Stillen auch gefragt, ob das wohl alles so klappen wird.

Und dann wurde dieses Wochenende fur die Kinder und Jugend-

lichen, aber auch fur alle Begleiter zu einem ganz besonderen
Erlebnis!

Wir konnten die gesamte Zeit drauflen sein, haben die Natur
mit allen Sinnen erfahren, wir haben Nistkasten gebaut und
einen Baum mit Naturfarbe gestaltet, wir haben einen Wild-

park besucht und Baumgeister aus selbst gesammelten Material
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geschaffen, wir haben eine Schatzsuche und Nachtwanderungen
gemacht und jeden Abend am Lagerfeuer gesessen und Stock-
brot gebacken. Wir mussten viel improvisieren und alle haben
mit angepackt.

Es war gut, dass uns zusatzlich zu den Zelten ein kleines
barrierefreies Tagungshaus zur Verfuigung stand, in dem wir
die sanitaren Anlagen nutzen konnten und in dem diejenigen,
die nachts nicht mit ins Zelt konnten, weil es beispielsweise
der aktuelle Gesundheitszustand nicht zulieB, auch nachtigen

konnten. >>>
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Ich habe zum
ersten Mal im
Zelt geschlafen.
Es war toll!

Fir alle, die es im Zelt probiert haben, war es ganz sicher ein
besonderes Erlebnis.

Gemeinsam haben wir Feldbetten sowie einige Luftbetten
aufgebaut, die Schlafsacke ausgerollt, weitere Decken

und Isomatten besorgt, die Stromversorgung in den Zelten
sichergestellt (damit auch nachts medizinische Gerate zuver-
lassig laufen) und es uns dann mit vier bis sechs Personen in
den Zelten gemutlich gemacht. Wer nachts wie laut und wie
lange geschnarcht hat - dariber gibt es unterschiedliche
Aussagen ... Dass es schon frih hell wird und die zahlreichen
Vogel auch sehr frih loslegen, ist hingegen unbestritten.
Viele von uns schliefen drauBen trotzdem sehr gut und

alle sind zumindest um eine Erfahrung reicher.

»Ich habe zum ersten Mal im Zelt geschlafen. Es war toll!“
(Luca, 17)

Wir kommen auf jeden Fall wieder. Und es sei schon vorab
verraten, dass im nachsten Jahr auch Geschwister dabei
sein konnen.

Dieser Workshop hatte etwas vom Pioniergeist der ersten
Jahre, er hat frischen Wind gebracht und uns als Team vor
Ort von den Kindern und Jugendlichen, den ehrenamtlichen
Begleiterlnnen, Pflegekraften und uns als Leitung vor neue
Herausforderungen gestellt.

Es hat groBen SpaB gemacht. Mein Dank geht an alle die
mitgewirkt haben. lhr wart ein Super-Team!
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Familienseminare

Die Familienseminare gehoren zu den dltesten
Formen der Bildung in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit. Da die Nachfrage standig wachst,
setzt die Deutsche Kinderhospizakademie verstarkt
auf Kooperationen mit kompetenten Partnern.

Im Rahmen einer solchen Kooperation mit dem
Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz wird 2019 das
,Norddeutsche Familienseminar“ ins Leben gerufen.

Familienseminare veranstaltet der Deutsche Kinderhospizverein
seit mehr als 20 Jahren. Sie bieten Familien mit Kindern, die
lebensverkiirzend erkrankt sind, die Moglichkeit, einige Tage
lang jenseits des Alltags neue Erfahrungen zu machen und sich
so fur das Leben zu starken. Dabei gelingt diesem Format das
Kunststuck, gleich mehrere Ziele miteinander zu verbinden.
Zunachst schaffen die Familienseminare einen Raum, um als
Familie gemeinsam schone Erfahrungen zu machen. Sich an
einen gedeckten Tisch setzen zu konnen und gemeinsam mit
anderen Familien etwas zu unternehmen, Gesprache zu fuhren
und miteinander zu spielen, zu singen und zu tanzen ist fur
viele Familien zu einer kleinen Insel im Jahresablauf geworden.

Gleichzeitig bieten die Seminare Gelegenheiten, um sich mit
der eigenen Lebenssituation auseinanderzusetzen. In thematisch
und methodisch unterschiedlichen Workshops findet jeder ein
Angebot, das seinen Interessen entspricht. Hier ist es moglich,
unbelastet von auBeren Zwangen und im engen Dialog mit
anderen den Bahnen des eigenen Lebens nachzugehen, von den

Erfahrungen anderer zu horen und gemeinsam nach Losungen
fur Fragen zu suchen, die alle bewegen.

Dartiber hinaus bieten die Workshops Anregungen, die eigene
Kreativitat neu zu entdecken und zu entfalten sowie die
Fahigkeiten zu ihrer Verwirklichung zu erweitern. Kompetente
Workshopreferentinnen und -referenten vermitteln Zugange
und Techniken, die helfen, die eigenen, oft ungeahnten Fahig-
keiten kennenzulernen. Viele Teilnehmende berichten davon,
dass sie auch nach Ende des Seminars im Alltag bemuht sind,
sich kleine Zeitfenster zu schaffen, in denen sie den eigenen
kreativen Impulsen nachgehen konnen. >>>
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Familienseminare
bieten Gelegenheit
ZU jenen wichtigen

Auseinandersetzungen
mit dem eigenen
Leben, fiir die im
Alltag kein Platz ist.

So machen die Workshops auch Mut, sich selbst nicht aus dem
Blick zu verlieren und nach Maoglichkeiten zu suchen, die eige-
nen Bedirfnisse zu entfalten.

Die Nachfrage nach den Familienseminaren wachst von Jahr
zu Jahr. Fast alle Familien, die einmal teilgenommen haben,
melden sich im folgenden Jahr erneut an, so dass die Zahl
interessierter Familien immer groBer wird. So ist auch die
Zahl der angebotenen Veranstaltungen in den letzten Jahren
gewachsen. Neben den drei ,Klassikern®, die schon seit tiber
zehn Jahren angeboten werden - das Familienseminar in
Haltern am See am Fronleichnamswochenende, das Stiddeut-
sche Familienseminar im Kloster Roggenburg Anfang August
und das Silvester-Familienseminar - ist vor funf Jahren das
erste einwochige Seminar in Hohenroda getreten. Es entstand
auf Anfrage vieler Familien, die im Sommer keine Platze in
den stationaren Kinder- und Jugendhospizen erhalten hatten,
da diese gerade in den Ferienmonaten uberlastet sind.

15 Familien verbrachten 2018 eine Woche im Sommer-
Familienseminar in Osthessen nahe der Thiringischen Grenze.

2015 wurden als weiteres Angebot das ,,Herbst-Familien-
seminar im Nordschwarzwald, 2017 das Bayerische Familien-
seminar in Sudbayern als ebenfalls jahrlich wiederkehrende

Veranstaltungen in das Programm der Deutschen Kinderhospiz-

akademie aufgenommen. Mit diesen beiden Angeboten gibt
es im Suden Deutschlands eine gute Auswahl fur die Familien.

Als ein neues Familienseminar startet 2019 das ,,Norddeutsche
Familienseminar® in Loccum, Niedersachsen. Es wird gemein-
sam mit der Akademie des Kinder- und Jugendhospizes
Lowenherz durchgefiihrt und bietet vor allem Familien im
Norden Deutschlands die Moglichkeit, einmal im Jahr gemein-
sam einige Tage zu verbringen. Schon vor zehn Jahren gab es
ein norddeutsches Familienseminar, damals in Kooperation
mit der MPS-Gesellschaft. Dieser fehlten damals aber die

Kapazitaten, um das Angebot gemeinsam aufrecht zu erhalten.

Umso mehr freuen wir uns, nun auch Familien in Deutschlands
Norden wieder ein gutes Angebot machen zu konnen.

Kooperationen spielen in den Angeboten der Deutschen
Kinderhospizakademie schon seit langem eine wichtige Rolle.
So wird das Suddeutsche Familienseminar gemeinsam mit der

Siiddeutschen Kinderhospiz Akademie durchgefiihrt, die an das
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Kinderhospiz St. Nikolaus im Allgau angeschlossen ist. Auch die
Trauerseminare der Deutschen Kinderhospizakademie finden
in Kooperation mit dem Verein LEONA bzw. Leben ohne Dich
statt.

Aber auch mit dem neuen Familienseminar wird der Bedarf
nach Gelegenheiten, als Familie gemeinsam mit anderen
eine sinnvolle Zeit zu verbringen, nicht gedeckt sein. Aus
den neuen Bundeslandern kommen immer wieder Anfragen
nach ortsnahen Angeboten. So gibt es erste Uberlegungen, in
den nachsten Jahren im Umfeld von Berlin ein entsprechendes
Angebot zu entwickeln. Auch der Wunsch nach einem weiteren
einwochigen Seminar in den Sommermonaten wird immer
wieder geauBert. Auch hierzu gibt es erste Gedanken.

Familienseminare sind keine Kuraufenthalte oder Ferien-
reisen. Sie dienen nicht in erster Linie der Entspannung,
sondern bieten Gelegenheit zu jenen wichtigen Auseinan-
dersetzungen mit dem eigenen Leben, fiir die im Alltag kein
Platz ist. Wohl gerade deswegen sind sie fiir viele Familien
zu einer wichtigen Auszeit geworden, die Moglichkeiten
bietet, drangende Fragen der eigenen Lebensfiihrung zu
klaren, aber auch Gelegenheit fiir das Miteinander als
Familie zu finden. Kooperationen mit anderen kompetenten
Organisationen ermoglichen es der Deutschen Kinderhospiz-
akademie, auch in Zukunft weitere Angebote zu entwickeln.




Wenn die Hoffnung als letztes stirbt

Die Begleitung von Eltern und Familien beim friihen Tod eines Kindes

»Herzlichen Gliickwunsch, Sie werden Eltern!“ Mit
dieser frohen Botschaft beginnt eine Schwangerschaft,
und mit ihr eine aufregende Zeit, die haufig von
Gliicksgefiihlen, Zukunftsplanen, schonen Momenten
und vielen Veranderungen gepragt ist. Alle sind in
freudiger Erwartung, konnen es kaum erwarten den
neuen Erdenbiirger kennenzulernen ... undenkbar
der Gedanke, dass diese Schwangerschaft nicht
positiv verlauft oder das Kind nicht gesund ist.

Was aber passiert, wenn inmitten oder am Ende einer Schwanger-
schaft nicht die groBen Glucksgefihle stehen, sondern stattdessen
Angst, Wut, Trauer, Schuldgefiihle, Enttauschung und vollige
Ohnmacht? Wenn Kinder viel zu frih, schwerkrank, behindert
oder bereits im Mutterleib verstorben auf die Welt kommen?
Das ist eine emotional sehr belastende Situation fiir die gesamte
Familie, ganz unabhangig davon, ob das Kind bereits verstorben
geboren wird oder im weiteren Verlauf seines Lebens frih
verstirbt.

Die unter dem Dach des Bundesverbandes friihgeborenes

Kind e.V. ansassige Arbeitsgruppe PaluTiN hat dazu in diesem

Jahr Leitsatze veroffentlicht, (siehe Artikel zum Thema auf
Seite 46 [MS1]) die beschreiben wie diese Kinder und ihre
Familien bestmoglich unterstiitzt werden konnen. Die Be-
gleitung der Eltern, Geschwister und Familien ist bisher noch
keine Kernaufgabe der Kinderhospizarbeit in Deutschland.
Die Frage, ob dies eine Aufgabe fiir die ambulante und
stationare Kinderhospizarbeit ist, stellt sich aber zunehmend.

Je friiher der Verlust eines Kindes eintritt, desto kostbarer
wird die gemeinsam mit dem Kind verbrachte Zeit fiir die
Eltern und Familienangehorigen. In vielen Fallen sind die viel
zu frihe Geburt oder eine angeborene lebensverkirzende
Erkrankung Schuld fiir das friihe Sterben eines Kindes.

Wahrend meiner mehrjahrigen Tatigkeit auf der Kinderintensiv-
station eines groBen Uniklinikums habe ich viele Familien in
diesen Situationen kennengelernt und auf ihrem Weg beglei-
tet. Die Begleitung schwerkranker Neu- und Frithgeborener
auf einer interdisziplinaren Kinderintensivstation gehort zu
den Aufgaben eines Teams, und dennoch war es jedes Mal eine
Herausforderung fur alle, wenn medizinische Moglichkeiten an
die Grenzen stieBen, dem Kind nicht geholfen werden konnte
und sein Tod in absehbarer Zeit erwartet wurde. >>>
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Leider blieb im stressigen Stationsalltag nicht immer ausrei-
chend Zeit fur eine gute Begleitung der Eltern und Familien.

Immer ofter werden werdende Eltern schon in der frilhen
Schwangerschaft tber die Moglichkeiten der Pranatalen Diag-
nostik informiert, besonders wenn sie in eine der klassifizierten
Risikogruppen fallen. Manchmal aber finden sich Eltern auch
plotzlich, ungeplant und ohne Vorwarnung in dieser Situation
wieder, wenn bei ihrem Kind wahrend einer Routineunter-
suchung ,Auffalligkeiten® festgestellt werden.

Die moderne Medizin macht es moglich, dass Arzte immer
friher Informationen uber das genetische Grundgeriist des
Embryos erhalten, immer schneller konnen Fehlbildungen oder
Veranderungen beim Baby beurteilt und diagnostiziert werden.
Das Wunschkind wird dann nicht selten zu einem medizinischen
Objekt, welches nahezu glasern, fast so offen wie ein Buch
gelesen werden kann.

Am 11. November 2016 wurde Helena als erstes Kind ihrer
Eltern in Diisseldorf geboren. Fiir viele Menschen war an
diesem Tag der Startschuss in die jecke 5. Jahreszeit gefallen,
fiir andere war es ein Tag wie jeder andere - aber fiir Carolin
und Simon Kluge war es der Tag der Geburt ihrer Tochter
Helena, der Tag der alles verdnderte und aus einem Paar
eine kleine Familie machte.

Fiir Carolin und Simon Kluge war die Vorfreude auf die Geburt
durch die Diagnose Trisomie 18 (liberlagert, die seit einer Routine-
untersuchung in der 18. Schwangerschaftswoche wie ein
»Elefant im Raum*“ stand und aus einer bis dato unbeschwerten
Schwangerschaft eine Zeit des Hoffens und Bangens gemacht
hat.

Helena war ein Wunschkind und sie blieb es auch, als sich
der Verdacht der Trisomie 18 in der 22. Woche in der Praxis
fiir Pranataldiagnostik nahezu bestdtigte. Die Ultraschall-
untersuchung der Prdnataldiagnostikerin war eine Aufzdhlung
von unterschiedlichsten Auffdlligkeiten an Helena, die von den
Eltern still angenommen wurden. ,,Ich sehe eine Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte, Plexuszysten im Gehirn, eine verdnderte Hand-

stellung, einen Herzfehler, eine der Nieren ist zurzeit nicht
darstellbar und an der Nabelschnur befinden sich ebenfalls
Zysten. In der Summe kénnte es eine Trisomie 18 sein.“, sagte
die Arztin, die die Untersuchung bei Helena routiniert vornahm
und nun die Diagnose medizinisch mitteilte und offensichtlich
nicht damit rechnete, dass die Eltern wussten, was Trisomie 18
ist und welche Probleme sie mit sich bringt.

Fiir die Eltern brach still und leise ihre heile Welt zusammen.
Sprach die Arztin gerade wirklich von ihrem Kind? ,,Alles, aber
nicht Trisomie 18“ war der erste Gedanke, der den Eltern durch
den Kopf schoss. Durch das Kind von engen Freunden hatten sie
tiber Jahre miterlebt, was es bedeutet, ein Kind mit Trisomie 18
zu pflegen und zu begleiten. Zudem war ihnen bekannt, dass
Kinder mit einer Trisomie 18 keine lange Uberlebenschance
haben und oftmals noch im ersten Lebensjahr versterben.

Die Arztin zeigte dem Paar die nun fiir sie méglichen Optionen
auf, erkldrte kurz wie es weitergehen konnte, welche Unter-
suchungen im weiteren Verlauf moglich seien und erwdhnte
dabei auch einen Schwangerschaftsabbruch ,,durch die Blume*“.
Mit all diesen Informationen verlief3en die Eltern wie benommen
die Praxis und konnten kaum glauben, was man ihnen gerade
mitgeteilt hatte.

So wie dem Ehepaar Kluge ergeht es vielen Eltern rund um

die Diagnosestellung, eine véllige Uberforderung inmitten einer
noch sehr sensiblen Phase der Eltern-Kind Beziehung. Aus der
einstigen Vorfreude wird plotzlich eine groBe Enttauschung,
aus Glucksgefiuihlen Scham, Trauer und Angst. Nichts ist mehr
wie es war und dort, wo sich andere Eltern Gedanken um
Kinderzimmermobel machen, mussen diese Paare plotzlich
Entscheidungen rund um das Leben und Sterben ihres Kindes
treffen. Eine Zeit zwischen Hoffen und Bangen und nicht wahr-
haben wollen beginnt.

Paare, die sich nach der Diagnose einer lebensverkiirzenden
Erkrankung fur einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden,
wurden vorab nicht immer Uber die verschiedenen Moglich-
keiten einer palliativen Geburt und einer palliativen Beglei-
tung ihres Kindes nach der Geburt ausreichend informiert.



Oftmals geschieht dies nicht, weil die Alternativen zu einem
Schwangerschaftsabbruch auch den behandelnden Arzten nicht
ausreichend bekannt oder die Moglichkeiten vor Ort leider sehr
begrenzt sind.

Drei Wochen nach dem ersten Termin bei der Prénataldiag-
nostikerin sitzt das Ehepaar Kluge erneut in einer Fachpraxis.
Sie méchten sich eine zweite Meinung einholen und gemein-
sam Uberlegen, wie es weitergehen kann. Zu diesem Zeitpunkt
steht fiir das Paar bereits fest, dass sie die Schwangerschaft
weiterfiihren mochten und sich auch weiterhin gegen einen
Schwangerschaftsabbruch entscheiden, auch nachdem die Arzte
die Eltern selbstverstdndlich lber diese Moglichkeit aufgekldrt
haben.

Gemeinsam mit der Prdnataldiagnostikerin und dem Haus-
gynakologen werden nach und nach die weiteren Schritte und
Moglichkeiten besprochen und geplant. In dieser Zeit haben
sich die Eltern viele Gedanken dariiber gemacht, was flir sie
und ihr Kind nun wirklich wichtig ist. Die Familie und ihre
engsten Freunde haben sie unmittelbar nach der ersten Unter-
suchung und dem Verdacht auf Trisomie 18 informiert.

Ein Schritt, der ihnen nicht leicht gefallen ist, aber aufgrund
der Gesamtsituation unvermeidbar war. Viele Menschen aus
ihrem direkten Umfeld stehen ihnen wdhrend dieser Zeit liebe-
voll und unterstiitzend zur Seite und sind die schweren Wege
gemeinsam mit dem Paar gegangen. Am Ende vieler Gesprdche
entscheidet sich das Paar gegen alle weiteren Diagnostikverfahren.
Die vielen, zum Teil sehr intensiven Gesprdche mit verschie-
densten Menschen haben ihnen auf ihrem Weg und ihrer Suche
nach Orientierung viel Kraft gegeben. Die Schwangerschaft soll
nun, soweit dies moglich ist, ohne Stress fiir ihr Kind weiter-
laufen, und sie wollen ihre kleine Tochter nicht durch weitere
Untersuchungen unnédtig gefdhrden.

Oftmals werden Eltern in dem gesamten Entscheidungsprozess
sehr stark in ihre elterliche Pflicht genommen, doch viele Eltern
sind in dieser absoluten Ausnahmesituation, in der sie liber das
Leben und Sterben ihres Kindes entscheiden sollen, meist
entscheidungs- und handlungsunfahig. Sie brauchen Zeit und
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mussen in diese fir sie nun ganz neue Elternrolle hineinwachsen.
Mit einer lebenslimitierenden Diagnose oder dem friihen Tod
eines Kindes stellt sich fiir die Eltern die Frage, wo ihr gemein-
sames Kind in der Familienstruktur einen Platz findet, wenn es
keine gemeinsame Zukunft gibt. Hier zeigen sich im Verarbei-
tungsprozess sehr oft deutliche Unterschiede. Es gibt Familien,
die mochten, dass das Kind einen besonderen Platz in ihrem
Leben einnimmt; wiederum andere wollen am liebsten alles
vergessen und ungeschehen machen.

Im Zeitalter immer schneller werdender Ablaufe und stetigen
Personalmangels in den Kliniken bleibt aber leider oftmals nur
wenig Zeit fiir eine ganzheitliche und zeitintensive Begleitung
der Eltern und Familien.

An dieser Stelle konnte die Kinder- und Jugendhospizarbeit
in Zukunft sowohl ambulant als auch stationar eine Rolle im
Helfersystem spielen. Im Rahmen der Netzwerkarbeit konn-
ten geschulte und qualifizierte Mitarbeitende die Aufgaben
der ganzheitlichen und zeitaufwendigen Begleitung einer
Familie iibernehmen.

Seit der Diagnose war die Schwangerschaft von Carolin Kluge
nicht mehr entspannt und unbelastet. Ganz im Gegenteil: Die
Eltern waren lange wie in Trance und mussten nach und nach
verstehen, was um sie herum geschah. Es bestand eine grofie
Unsicherheit dariiber, was in Zukunft auf sie zukommen wiirde.
Nichtsdestotrotz wollten sie die gemeinsame Zeit mit Helena so
bewusst wie moglich wahrnehmen und versuchten, die restliche
Schwangerschaft dazu zu nutzen, bereits Zeit mit ihrer Tochter
zu verbringen. Deshalb beschlossen sie - entgegen vorheriger
Planung - bereits allen den Namen ihrer Tochter bekannt zu
geben.

Am 11. November 2016 zeigte sich, dass die Versorgung von Helena
im Bauch ihrer Mutter durch eine verdnderte Durchblutung
der Nabelschnur nicht mehr ausreichend war, und so wurde sie
noch am gleichen Tag in einer fiir die Eltern erlebten ,,Hauruck
Aktion“ in der 34. Schwangerschaftswoche, 6 Wochen vor dem
errechneten Entbindungstermin, per Kaiserschnitt geboren.

Das Atmen fiel Helena nicht leicht, so dass sie unmittelbar
nach ihrer Geburt von erfahrenen Kinderdrzten medizinisch
versorgt und stabilisiert wurde. Die Eltern konnten ihre Tochter
nur kurz im Vorbeifahren, eingepackt in warme Tlicher, sehen,
bevor es fiir Helena beatmet auf die Kinderintensivstation ging.
Die Geburt kam plétzlich und unerwartet und so gab es zu die-
sem Zeitpunkt noch keinen konkreten Plan liber die Zeit nach
der Geburt von Helena. >>>

Chnibnce
43



Es folgten 11 Tage Kinderintensivstation, von denen Helena
7 Tage beatmet wurde, weil ihr die Kraft zum selbstdndigen
Atmen fehlte. Im Anschluss an die Intensivstation wurde Helena
auf die Friihgeborenenstation verlegt, da sie noch zu klein und
zu instabil fiir eine Entlassung nach Hause war.

Kurz vor Weihnachten verschlechterte sich ihr Zustand rasant
und die sonst eher seltenen Atemaussetzer, welche bei Kindern
mit Trisomie 18 ein bekanntes Symptom sind, wurden hdufiger,
waren ausgeprdgter und jedes Mal stimulationsbediirftig.
Bis zu diesem Zeitpunkt hatte sich Helena in ihrem Rahmen
gut entwickelt und an Gewicht zugenommen.

Wahrend einer Begleitung muss immer die Individualitat des
Kindes im Vordergrund stehen. Das Kind darf dabei niemals nur
auf die Diagnose reduziert werden, denn jedes Krankheitsbild
zeigt sich in einer anderen Auspragung. Fur die Eltern bleibt
es immer ihr Kind, unabhangig von der Diagnose.

Dabei muss stets beriicksichtigt werden, dass der Beziehungs-
aufbau zum Kind gestort oder verandert sein kann, weil fir
die Eltern neben der Bindung zum Kind auch die Angst vor dem
baldigen Verlust eine groBe Rolle spielt. Die Eltern-Kind Bindung
trifft auf Trauer und Angst, und auch diese Gefiihle brauchen
den notwendigen Raum sowie die Akzeptanz in der Begleitung.
Die Eltern mussen den Umgang mit ihren schwerkranken
neu- und friihgeborenen Kindern auf eine andere Weise lernen,
dabei profitieren sie von der liebevollen und oftmals auch
nonverbalen Kommunikation der Pflegefachkrafte mit ihrem
Kind. Diese vermittelt den Eltern Sicherheit und macht es
moglich, dass auch diese Eltern eine liebevolle Beziehung
zu ihrem Kind aufbauen konnen.

Leider verbesserte sich der Zustand von Helena kurz vor
Weihnachten aufgrund eines Infektes nur schleppend. In dieser
Zeit wurden die Gesprdche rund um die Zukunft und das weitere
Vorgehen bei Helena hdufiger. Das Kinderpalliativteam der
Klinik wurde mit in die Versorgung und die Fragen ,,Was machen
wir noch und wo sind unsere Grenzen?“ eingebunden. Die Situ-
ation war erstmalig seit der Geburt von Helena splirbar ernst.
Die Gespriche mit dem Kinderpalliativteam und den Arzten der
Kinderintensivstation waren anstrengend und in der Gesamtheit
fiir die Eltern oftmals nur schwer aushaltbar, weil sich dabei
vieles um die Fragen drehte, wie weit die Medizin Helena noch
helfen kann und ab wann die Trisomie 18 den Kampf gewinnt.

Die Entscheidungen fiir das Leben und gegen das Sterben
von Helena sind Carolin und Simon Kluge sehr schwer gefallen.
In den vielen sehr intensiven Gesprdchen wurden alle medi-
zinischen Moglichkeiten erldutert und es wurden die Stufen
der Wiederbelebung im Falle einer weiteren Verschlechterung
ausfiihrlich besprochen. Fiir die Eltern war zu jedem Zeitpunkt
am wichtigsten, dass Helena nicht leidet.

In dieser Zeit wurde den Eltern erstmalig ein stationdres
Kinder- und Jugendhospiz vorgestellt. Die Kinderhospizarbeit
war ihnen unter anderem auch durch das befreundete Ehepaar
nicht fremd, dennoch stand fiir sie die Frage ,,Jetzt schon?“
im Raum.

Mit all diesen Fragen und Entscheidungen wurden die Eltern
plotzlich damit konfrontiert, dass der bevorstehende und ir-
gendwann eintretende Tod von Helena spiirbar ndher riickte.
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Das Kennenlernen im stationdren Kinder- und Jugendhospiz
fand wenige Tage spdter neutral und ohne weitere Planung
einer Aufnahme von Helena statt. Flir die Eltern war es noch
immer zu friih, aber wann war fiir ein Kennenlernen denn schon
der richtige Zeitpunkt?

Gemeinsam mit dem Kinderpalliativteam, das Helena von nun
an medizinisch mit betreute, wurden alle Optionen besprochen
und so war es der Wunsch der Eltern, mit Helena nach Hause
zu gehen, sobald es ihr besser ginge. Aufgrund des hohen pfle-
gerischen und medizinischen Aufwands konnte dies aber nicht
zeitnah umgesetzt werden, und Helenas instabiler Zustand er-
moglichte eine Entlassung nach Hause ohne einen ambulanten
Kinderkrankenpflegedienst nicht.

Helena sollte aber nicht nur das Krankenhaus sehen, und

so wurde sie am 18. Januar 2017 im stationdren Kinder- und
Jugendhospiz Burgholz gemeinsam mit ihren Eltern aufgenom-
men. Mit ihren zarten 2500 Gramm war sie das bisher kleinste
Kind, das das Team vom Kinder- und Jugendhospiz bis zu diesem
Zeitpunkt versorgt und begleitet hatte. Helena verbrachte

6 Wochen im Kinder- und Jugendhospiz, eine Zeit, die trotz
einiger schwieriger Tage und mancher Herausforderungen fiir
die Familie vor allem von schénen sowie intensiven Eltern-Kind-
Momenten und weniger von medizinischen Mafinahmen geprdgt
war.

Zu Beginn war die Umstellung kurzfristig eine Uberforderung der
Eltern bis sie erneut ihre Rolle im Leben von Helena gefunden
hatten. Am 1. Mdrz 2017 ging es fiir Helena und ihre Eltern
endlich nach Hause. Wieder folgten eine grof3ie Umstellung
und eine kurzfristige Uberforderung. Ein ambulanter Kinder-
krankenpflegedienst versorgte Helena rund um die Uhr pflege-
risch und ermdglichte das, was bei der Diagnosestellung viele
Monate zuvor nahezu unmaéglich erschien: flir eine kurze Zeit
waren Simon, Carolin und Helena Kluge eine kleine Familie in
ihrem eigenen Zuhause, weit weg von Krankenhausatmosphdre,
medizinischen Mainahmen und fremdgesteuerten Abldufen.

Am 22. April 2017 verstarb Helena behutsam getragen und
liebevoll begleitet zuhause in den Armen ihrer Mutter.

Anders als bei der Begleitung von Helena sterben die meisten
Friih- und Neugeborenen mit lebensverkiirzender Erkrankung
innerhalb von wenigen Tagen nach ihrer Geburt auf der neo-
natologischen Kinderintensivstation, an einem fir die Eltern
und Familien fremden Ort. Die Eltern fihlen sich einsam und
alleine in dieser Situation und haben groBe Angst vor allem,
was kommt.

Die professionellen Begleiter miissen diesen Angsten und Sorgen
fursorglich und behutsam gegeniibertreten und die Eltern und
ihre Beflirchtungen zu jedem Zeitpunkt ernst nehmen. Beson-
ders bei sehr kleinen Frithgeborenen ist es, durch die geringe
KorpergroBe und das niedrige Geburtsgewicht, fur Eltern oft
unvorstellbar, dass das ihr Kind ist, denn die Vorstellung von
ihrem Kind war oftmals eine komplett andere.

Jede Begleitung am Lebensanfang eines schwerkranken oder
frihgeborenen Kindes ist eine Herausforderung und auch
fur Pflegefachkrafte belastend und anspruchsvoll. Sie stehen
permanent zwischen professioneller Distanz und Nahe. Nur
durch Nahe entsteht eine Vertrauensbasis, die Zuwendung und
Begleitung in den schweren Stunden des Abschieds zulasst.



Die Begleitung betroffener Familien beginnt bei einer pranatalen
Diagnose schon wahrend der Schwangerschaft und geht weit tiber
den Tod des Kindes hinaus. Die psycho-emotionale Betreuung
Uber die Zeit im Krankenhaus hinweg ist aber leider nur sehr
selten sichergestellt, und so fallen Familien haufig in ein tiefes
Loch, wenn sie nach dem friihen Tod ihres Kindes wieder in den
Alltag zuruck finden missen.

Die ambulante und stationare Kinderhospizarbeit kann hier

eine hilfreiche Erganzung im Helfernetz sein. Durch eine gute
Vorbereitung sowie den taglichen Umgang mit Sterben und Tod
sind die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter ausreichend geschult
und konnen den Familien als stutzende Begleiter zur Seite
stehen. Dabei ist es sehr wichtig den Familien zu vermitteln,
dass die Kinderhospizarbeit mehr als nur die Begleitung am
Lebensende ist. Besonders die stationaren Kinder- und Jugend-
hospize bringen die Eltern unmittelbar mit dem Tod des Kindes
in Verbindung. Im Fall von Helena wurde deutlich, dass auch
die stationdren Kinder- und Jugendhospize eine Ubergangs-
versorgung fur schwerkranke Kinder sein konnen, ohne das
Grundbedirfnis der Familie, mit dem Kind nach Hause gehen
zu wollen, zu missachten. Ganz im Gegenteil: sie konnen auf
dem Weg von der Klinik ins hausliche Umfeld eine Unterstutzung
sein und ermoglichen den Eltern jederzeit eine Ruckkehr, sobald
es dem Kind schlechter geht.

Die ambulanten und stationaren Kinder- und Jugendhospizein-
richtungen sind in ihrer Region in das jeweilige Helfernetzwerk
eingebunden. Eine zentrale Herausforderung auf dem Weg zur
Zusammenarbeit ist das personliche Kennenlernen und die
Klarung der gemeinsamen Ziele.

Ich kenne die Begleitung auf der Kinderintensivstation in einer
Klinik und ebenfalls die Moglichkeiten, die die stationare und
ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit in Deutschland zur
Verfugung stellt. Aus meiner Sicht ist es eine sinnvolle Erganzung,
wenn die Begleitung durch einen ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst oder die Aufnahme in einem stationaren
Kinder- und Jugendhospiz schon fruh als Optionen fur die Eltern
benannt werden. Die Kliniken kommen auch aufgrund der ver-
anderten Personalstrukturen oftmals an ihre Grenzen. Im Sinne
der Familien ist eine langfristige Begleitung, die weit Uber den
Tod des Kindes und die Zeit in der Klinik hinausgeht und ihnen
damit Stabilitat sowie Sicherheit auf dem Weg durch die Trauer
bietet, unverzichtbar.

Am Beispiel von Helena wurde deutlich, dass die enge
Zusammenarbeit der unterschiedlichen Netzwerkpartner
fur Helena und ihre Eltern gut und richtig war. Ebenso macht
es deutlich, dass die Bediirfnisse der Familie dabei jederzeit
vollstandig berticksichtigt wurden.

Dieser Artikel entstand mit dem Einverstdndnis der Eltern.
Daftir bedankt sich das Redaktionsteam herzlich.
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Leitsatze fiir Pallia{t';iversorgung und
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Trauerbegleitung in Peri- und Neonatologie

Und was hat das mit Kinderhospizarbeit zu tun?

Unter dem Dach des Bundesverbandes ,,Das friihge-
borene Kind” wurden im Mai 2018 Leitsatze fiir

die Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der
Peri- und Neonatologie (PaluTiN) erarbeitet. In der
AG PaluTiN fanden sich Vertreterinnen und Vertreter
diverser mit dieser Thematik befassten Berufsgruppen
sowie betroffene Eltern zusammen. Als Vertreter der
Kinderhospizarbeit durfte ich mitwirken.

PaluTiN

Wenn ein Kind stirbt, ist dies eine emotional enorm belastende
Situation fur die Familie, unabhangig davon, ob das Kind bereits
tot geboren wird oder erst im weiteren Verlauf seines Lebens
verstirbt. Die wenige Zeit mit dem Kind ist fiur die Eltern sehr
kostbar.

Die 10 Leitsatze richten sich als praxisnahe Orientierung an
Behandlungsteams und Beratende, die (werdende) Eltern in
diesen besonderen Situationen zur Seite stehen. Sie entstanden
aus der Expertise und Erfahrung renommierter Vertreter ver-
schiedener Berufsgruppen sowie betroffener Eltern und basieren
auf klinischen Studien sowie wissenschaftlicher Literatur.
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Ziel ist es, mit Hilfe der Broschiire den Begleitenden Sicher-
heit und Professionalitat im Umgang mit einem sterbenden
Kind und seinen engsten Angehdrigen zu vermitteln. ,,Im Sinne
einer adaquaten Bewaltigung des Erlebten sind sie [die Eltern]
auf kompetente, einfiihlsame Begleitung angewiesen®, fuhrt
Barbara Mitschdorfer, Geschaftsfiihrerin des Bundesverbandes
,Das frihgeborene Kind* in ihren einleitenden Worten zu den
Leitsatzen aus.

Was hat das mit Kinderhospizarbeit zu tun?
Welchen Nutzen haben die Leitsatze fir die Kinderhospizarbeit,
in der wir bisher mit Neugeborenen relativ wenige Erfahrungen
haben? Die Arbeit mit den PaluTiN-Leitsatzen bietet eine Chance,
sich dem Thema behutsam und abwagend anzunahern.
Griindliche Voriberlegungen sind in jedem Fall notwendig,
um den besonderen Anforderungen im Sinne aller Beteiligten
gerecht zu werden. Dies war auch das Ergebnis des Forums
»Kinderhospizarbeit ab dem Kreissaal - konnen und wollen wir
das auch noch?” beim 7. Deutschen Kinderhospizforum in Essen.
87 der 91 Teilnehmenden konnten sich ein Engagement der
Kinderhospizarbeit im Kontext der Neo- und Perinatologie
vorstellen, allerdings erst nach ausreichender Klarung folgender
Aspekte:
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« Die Wichtigkeit eines Netzwerkes fiir die Familien und eine
gute Zusammenarbeit mit anderen Anbietern

« Der friihe Einbezug der Kinderhospizarbeit (,,ab der
Diagnose*) als Einstiegspunkt fiir eine (spatere) Begleitung

« Geschwister als meistgenannte Zielgruppe

« Die spezialisierte Vorbereitung der haupt- und ehrenamt-
lichen Mitarbeitenden sei Voraussetzung fiir eine Mitwirkung
der Kinderhospizarbeit

» Die Notwendigkeit ausreichender Ressourcen und Klarung
moglicher Aufgaben sowie Grenzen der Kinderhospizarbeit,
um Uberforderungen zu vermeiden.!

Der Deutsche Kinderhospizverein wird sich weiter mit dem
Thema auseinandersetzen.

Mehr Informationen sowie der Download der Leitsatze unter:
www.fruehgeborene.de/fuer-fachleute/palliativversorgung-
und-trauerbegleitung

Als vertiefende Lektiire empfehlen wir die von Dr. Lars Garten
und Kerstin von der Hude veroffentlichte Publikation Palliativ-
versorgung und Trauerbegleitung in der Neonatologie,
erschienen im Springer Verlag 2014.

1 vgl. dazu Garten, Lars; Globisch, Marcel: Palliativversorgung von Neugeborenen
- gibt es das? In: Bundes-Hospiz-Anzeiger Schwerpunkt Ethik, 3/2018, 6-7.
https://de.wikipedia.org/wiki/Perinatalmedizin
https://de.wikipedia.org/wiki/Neonatologie

Netzwerk

Perinatologie: Die Perinatalmedizin (Perinatologie)
spezialisiert sich auf die gesundheitliche Versorgung
von Schwangeren und Foten kurz vor und nach der
Geburt.2

Neonatologie: Die Neonatologie ist ein Zweig der
angewandten Kinderheilkunde, der sich mit Neugebo-
renenmedizin (haufig auch Frihgeborenenmedizin) und
Neugeborenenversorgung befasst. Dort werden auch
lebensbedrohlich erkrankte Neugeborene versorgt,
sowohl reife, lebensbedrohlich erkrankte Neugeborene,
beispielsweise mit kritischem Herzfehler, angeborenen
Stoffwechselkrankheiten oder schweren schwanger-
schaftsassoziierten Erkrankungen als auch Friihgeborene
mit einem Geburtsgewicht unter 1500 Gramm.3

Ziel ist es, mit Hilfe der Broschiire den Begleitenden Sicherheit
und Professionalitdt im Umgang mit einem sterbenden Kind und

seinen engsten Angehorigen zu vermitteln.

.....



Einblick in die bundesweite Beratung fiir ambulante Kinder- und Jugendhospizangebote

Der Deutscher Kinderhospizverein zeichnet sich durch
die Bereitschaft aus, sein Wissen und seine Erfahrungen
mit anderen zu teilen. Seit 2007 wird daher Beratung
fiir bestehende und geplante ambulante Kinder- und
Jugendhospizdienste angeboten, die 2013 in die bundes-
weite Beratung fiir ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
angebote iiberging. Mit seiner langjahrigen Erfahrung
im Auf- und Ausbau dieser Angebote ist der DKHV heute
Fachorganisation fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit

in Deutschland. Entsprechend bitten zahlreiche Institu-
tionen immer wieder um Rat und so konnte aus diesem
Angebot ein groBes Netzwerk entstehen. Dieser Bericht
soll einen kleinen Einblick in dieses Arbeitsfeld des
Deutschen Kinderhospizvereins geben.

Die bundesweite Beratung fiir ambulante Kinder- und Jugend-
hospizangebote ist Anlaufstelle fiir Koordinationsfachkrafte,
Vorstande und Institutionen, die sich hier kostenfrei und
unabhangig von einer Mitgliedschaft beim Deutschen Kinder-
hospizverein umfassend informieren und miteinander
vernetzen konnen.

Jahrlich werden rund 300 Beratungsgesprache gefiihrt, die

sich inhaltlich beispielsweise mit Fragen auseinandersetzen wie:

Was ist zu tun, damit Familien, deren Kinder lebensverkiirzend
erkrankt sind, auf uns aufmerksam werden?
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Welche Voraussetzungen miissen erfiillt werden und was muss
beachtet werden, um eine Forderung nach §39 Abs. 2 SGBV
beantragen zu kénnen?

Wie sieht die Begleitung der Ehrenamtlichen aus?

Wie kann der Umgang mit besonderen Herausforderungen in
der Begleitung von Familien mit Kindern /Jugendlichen /jungen
Erwachsenen, die lebensverktirzend erkrankt und gestorben
sind, gestaltet werden?

Neben dieser allgemeinen Beratungstatigkeit werden zweimal im
Jahr bundesweite Vernetzungstreffen initiiert und durchgefiihrt.
Die jeweils zweitagigen Veranstaltungen dienen den hauptamtli-
chen Koordinationsfachkraften zum Austausch aktueller Themen,
zur politischen Entwicklung oder auch regionalen Veranderungen,
neuen Strukturen und Vernetzungspartnern. Ebenso werden Fach-
vortrage durch Experten aus der Kinder- Palliativversorgung, der
Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie angrenzender Arbeitsfelder
angeboten. Es ist erfreulich, dass alle Kolleginnen und Kollegen
zueinanderfinden, ahnliche Themen und Fragestellungen
mitbringen und so die angebotene Plattform nutzen, um sich
auszutauschen sowie gestarkt und mit neuen Impulsen wieder
in den Arbeitsalltag gehen zu konnen.

Eltern, Geschwister und/oder Kinder / Jugendliche / junge
Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung werden immer
wieder als Referenten eingeladen. Gerade diese Begegnungen
und Referate sind es, die in beeindruckender Weise verdeutlichen,
was fur beide Seiten - Familie und Dienst - in der gemeinsamen
Auseinandersetzung wichtig ist.



Auch die Referenten betonen hier, wie gut ihnen der Austausch
und das gegenseitige Zuhoren und Ernstnehmen tut, wie gern
sie ihre Erfahrungen teilen und so ,,der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit" etwas zuriickgeben konnen.

Ein weiterer Baustein der Beratung ist das jahrlich stattfindende
Koordinatoren-Seminar. Dieses erfiillt die Anforderungen nach
§39a Abs. 2 SGB V (Forderung der ambulanten Hospizarbeit
durch die Krankenkassen) und widmet sich gezielt den beson-
deren Herausforderungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Auch hier flieBen die Erfahrungen von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen und ihren Familien ein, indem sie
selber am Seminar mitwirken.

Es ist das Seminar dieser Art in Deutschland, das die spezifischen
Kenntnisse zum Themenkomplex der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit hervorhebt. In einer Kombination aus Wissensvermittlung
und eigener Reflexion sollen die Teilnehmenden adaquat auf
ihre Tatigkeit als Koordinationsfachkraft eines ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes vorbereitet werden, sowie
Methodenkompetenz fiir die Gestaltung eigener Kurse erlangen.
Bereits hier werden die ersten Kontakte geknupft, sowohl unter
Koordinationsfachkraften als auch direkt zur Beratung - ein
Netzwerk entsteht. Da der Bereich der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit stets im Wandel ist, muss sich auch das Seminar
thematisch stetig anpassen. Themen kommen hinzu, haben
eine andere Bedeutung, oder werden in anderen Fortbildungen
angeboten. Aus diesem Grund uUberarbeiten wir derzeit das
Koordinatoren-Seminar grundlegend.

Mit der Ausweitung des Beratungsangebotes 2013 konnte auch
das Suchportal mit Angeboten fur Familien, deren Kinder
lebensverkiirzend erkrankt sind, auf den Weg gebracht und
letztlich auf der Homepage des Deutschen Kinderhospizver-
eins fest installiert werden. Die inhaltliche Umsetzung und
die kontinuierliche Pflege dieses Internetportals sind ebenfalls
im Arbeitsfeld der bundesweiten Beratung angesiedelt. Darin
enthalten sind Adressen und Links zu samtlichen Kinder- und
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: Kinder- und Jugend-
hospizarbeit in der Praxis:

Zum Aufbau, zur inhaltlichen
Konzeption und zur Arbeits-
weise von ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdiensten

Jugendhospizangeboten in Deutschland. Da sich im Laufe der
Zeit gezeigt hat, dass es noch weiterer Filterfunktionen und
Suchkategorien bedarf, wird in diesem Jahr das Suchportal
noch einmal komplett tiberarbeitet. Hier sind wir sehr dank-
bar fur die vielen Riickmeldungen aus externen und eigenen
Reihen. Wir hoffen, dass sich dadurch die Suche nach einem
entsprechenden Kinder- und Jugendhospizangebot noch ein-
facher und zielgerichteter gestalten wird.

Seit Mitte 2017 gibt es als zusatzliches Angebot das Hand-
buch ,,Kinder- und Jugendhospizarbeit in der Praxis®, das sich
aufgrund des jahrelangen Beratungsangebots entwickelt hat.
Das Buch bietet zusatzliche Informationen zu den Grundsatzen
der Kinder- und Jugendhospizarbeit, zu gesetzlichen Grundlagen,
Fordermaoglichkeiten und Qualitatsanforderungen bis hin zur
Vernetzungsarbeit. Gerne verweisen wir auf das Buch und
haben bis dato viele positive Riickmeldungen hierzu erhalten.

Je besser die Fortbildung, der Austausch, die Vernetzung und
die Beratung der Koordinationsfachkrafte sind, desto besser
aufgestellt ist auch die Arbeit eines ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienstes. Dieser Satz klingt so einfach, sagt aber
meines Erachtens letztlich alles aus. Die Familien konnen nur
von einem gut funktionierenden Dienst profitieren und mit
diesem im Bundnis bleiben. Genau das finde ich sinnvoll und
richtig und das bringt mir auch die Freude an meiner Tatigkeit
in der bundesweiten Beratung.

Ich bin dankbar, Teil eines immer groBer werdenden Netz-
werkes zu sein, dessen Ziel es ist, gut zusammen zu arbeiten,
wohlwollend im Kontakt zu stehen und sich gegenseitig zu in-
formieren, um letztlich den Familien die Begleitungen anbieten
zu konnen, die sie sich fur ihren individuellen Weg wiinschen.

Termine Koordinatoren-Seminar 2019
Block I: 01.04. - 05.04.2019 Wasserburg Rindern Kleve
Block II: 18.11. - 22.11.2019 Wasserburg Rindern Kleve

Termine Bundesweites Vernetzungstreffen 2019
15. / 16.05. Koln
07. / 08.11. Essen
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Seit 2012 findet jedes Jahr im Sommer ein Wochen-
ende der Begegnung fiir Familien auf einem Pferdehof
statt. Familien, die von den Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten Frankfurt und Hanau begleitet
werden, treffen sich in Krombach auf einem Pferdehof.

Fur die erkrankten Kinder und Jugendlichen sowie ihre Geschwister
wird therapeutisches Reiten angeboten, jeder darf aufs Pferd
nach den entsprechenden Fahigkeiten. Vorher werden die
Pferde begriiBt, geputzt und gestriegelt. Besonders schon ist
es, wenn die Pferde die Kinder nach einem Jahr wiedertreffen
und ,erkennen®. Kinder, die nur mit gutem Zureden aufs Pferd
gegangen sind, stehen am nachsten Morgen in aller Friih am
Reitplatz und warten auf die Pferde. Oder sie fangen mit Charly
an, dem kleinsten Pferd, und sitzen dann schlieBlich auf Wesley,
dem Riesen.

Natirlich gibt es auch kreative Angebote, kleine Ausflige,
einen improvisierten FuBballplatz und viel Zeit fiirs Kennen-
lernen, fur Gesprache und Essen. Das ist echte Begegnung fir
alle, die dabei sind: fur die Familien, die ehren- und haupt-
amtlichen Mitarbeitenden, die Pferdetherapeutinnen mit ihren
Helfern. Jedes Jahr werden wir aufs Neue von Martin und
Waltraud Philipp, den Besitzern des wunderbaren Pferdehofes,
mit offenen Armen empfangen.

,»Uns geht es gut und wir méchten davon gerne etwas zuriick-
geben. Es ist uns aber wichtig zu sehen, fiir was unser Geld
ausgegeben wird. Fiir diese Arbeit ist es gut eingesetzt.
Die Kinder und Eltern hier fiir ein Wochenende auf dem Hof
zu haben, beriihrt uns immer wieder sehr. “

Waltraud und Martin Philipp, Pferdehofbesitzer

ustausch -lin-Bgngs-
wochenende auf dem Johanneshof

Was ist das Besondere an diesen Wochenenden, an dem zuletzt
18 Familien teilgenommen haben?

« Sie sind ein Angebot, das gleichermaBen fir die erkrankten
Kinder und die gesunden Geschwister geeignet ist.

« Sie sind ein niederschwelliges Angebot fur neue Familien.

» Die Eltern werden entlastet und haben Zeit fir sich.

Sie bieten die Moglichkeit der ,Hilfe zur Selbsthilfe

im Kontakt mit anderen Betroffenen.

Sie starken das Zugehorigkeitsgefiihl zum Dienst.

» Es werden viele Dinge gefordert wie beispielsweise
Korperbewusstsein, Selbstbewusstsein, Verantwortungs-
bewusstsein, Soziale Kompetenz.

« Angste werden abgebaut - bei Kindern, Eltern, ehren- und
hauptamtlichen Mitarbeitenden.




,»Die Arbeit mit euren Kindern ist etwas ganz Besonderes
fiir mich und auch fiir meine Pferde! Es gibt mir so viel,
diese gliicklichen, lachenden Gesichter zu sehen und

zu beobachten wie behutsam die Pferde reagieren und
den Kontakt suchen, ganz besonders behutsam mit den
dngstlichen Kindern umzugehen. “

»Mich fasziniert es, die Kinder zu beobachten: wie sie Angela Schuhmann, Motopadagogin fiir Kinder mit
aufbliihen auf dem Hof; insbesondere, wenn sie auf dem Pferden und Fachiibungsleiterin im Reitsport und
Pferd sitzen.“ im Allgemeinsport fur Behinderte (seit 2012 dabei)

Jens, Unterstlitzer des Dienstes seit 2014
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Projektarbeit

,Das Wochenende hier ist fiir mich Urlaub, Erholung, Gemeinsamkeit,
Genieflen und Entspannen - so vieles. Fiir die Kinder vor allem das Reiten,
Gliicklichsein, Ndhe und die Freiheit hier in der Natur und mit der Ruhe.
Es ist einfach etwas Besonderes. “

Sevda, betroffene Mutter
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» - die zweite Geige
spielen, damit der Solist
sich entfalten kann®
Subjektorientierung und gelingende

Kommunikation in der Kinder- und
Jugendhospizarbeit

der.
hOSPE
verlag

Heg: Edilh Droste,
Im Aufirag des Doutschon
Kinderhospizeereins e, V.

... die zweite Geige spielen, damit der Solist
sich entfalten kann*

Ziel der Kinder- und Jugendhospizarbeit ist es, 2. Wie kann es gelingen, die eigene

die uns anvertrauten jungen Menschen aufmerksam Wahrnehmung zu sensibilisieren, um die oft g '\
und kompetent zu begleiten. Je umfassender wir die feinen Signale ebenso wie die Bedirfnisse L >
Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit lebens- ~ Nach Abgrenzung und Autonomie, die im B <
verkiirzender Erkrankung wahrnehmen, desto besser ~ "'0Z€ss des Heranwachsens zunehmend eine h

. . . Rolle spielen, zu erkennen und respektvoll
gelingt es, ihnen das Erleben von Autonomie, Lebens- .
. . . . .. zu begleiten?
fiille und Selbstwirksamkeit - auch angesichts korper- 5
licher und geistiger Einschrankungen und des Wissens 3. Welches Grundverstindnis vom Menschen
um den eigenen Tod - zu ermoglichen. ist Basis unseres Handelns, und welche

) o i i theoretischen Uberlegungen zur Subjektorientierung sind
Die Publikation hat das Anliegen, haupt- und ehrenamtlich hilfreich fiir die Fundierung unseres praktischen Tuns?
in der Kinder- und Jugendhospizarbeit und in angrenzenden
Bereichen tatigen Menschen sowie Eltern neue Perspektiven
aus Wissenschaft und Praxis vorzustellen. Der sperrige Begriff ... die zweite Geige spielen, damit der Solist sich
der Sub]ektorlent]erung erd aufgebrochen Und im Kontext entfalten kann“: Subjektorientierung und gelingende
der Kinder' und JugendhosplzarbGIt mit Bedeutung gefullt. Kommunikation in der Kinder- und Jugendhospizarbeit.
Auf diese Weise sollen Umsetzungsmaglichkeiten im eigenen Herausgeber: Deutscher Kinderhospizverein
Handlungsfeld aufgezeigt werden. Autorin: Edith Droste
. . Verlag: hospizverlag

Ausgangspunkt sind drei Fragenkomplexe: ISBN-10: 3946527175
1. Was heibt es konkret, die von uns begleiteten Kinder und ISBN-13: 978-3946527176

Jugendlichen - angesichts ihrer Lebensverkiirzung, des vielleicht

Angewiesenseins auf den Rollstuhl oder des Verlusts von Sprache  Erschienen am 4. Juni 2018
und Merkfahigkeit und anderer oft gravierender Einschrankungen 3|5 Taschenbuch

- als Subjekte und Gestalter ihres Lebens zu sehen, anstatt sie

auf die Folgen ihrer Erkrankung zu reduzieren?

Cthiﬁme

54



Kornelia Weber
Peter Wirtz

. Krankheit,
§ Tod und Trauer
2 in der Schule

Eine Praxishilfe zum achtsamen Umgang

Veroffentlichungen

Krankheit, Tod und Trauer in der Schule:
Eine Praxishilfe zum achtsamen Umgang

In Deutschland leben iiber 50.000 Kinder und
Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankun-
gen. Schulen sind oft iiberfordert, angemessen
auf das Sterben und den Tod von Schiilern einzu-
gehen. Dies gilt besonders fiir aligemeinbildende
Schulen, die aufgrund der fortschreitenden
Inklusion immer haufiger auch von Kindern mit
entsprechenden Erkrankungen besucht werden.

Das Buch stellt die Lebenssituation von Kindern und
Jugendlichen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen
vor und beschreibt Moglichkeiten, ihnen im Schulalltag
gerecht zu werden. Es thematisiert, wie sich Lehrer
sowohl gegeniiber Schiilern als auch ihren Familien
verhalten konnen. Dariiber hinaus zeigt es Moglichkeiten
und Formen einer angemessenen Trauerkultur auf und
demonstriert an Beispielen, wie eine gute Gedenkkultur
in der Schule aussehen kann.

Aus dem Inhalt:

» Achtsame Begleitung in der Schule

 Der Tod eines Schiilers

« Rituale und Symbole in der Schulkultur

» Gedenken und Erinnern

» Krankheit, Tod und Trauer als Unterrichtsthema

Krankheit, Tod und Trauer in der Schule:
Eine Praxishilfe zum achtsamen Umgang.
Autoren: Kornelia Weber und Peter Wirtz
Verlag: Beltz

ISBN-10: 3407630719

ISBN-13: 978-3407630711

Das Taschenbuch erscheint am 19. November 2018

7%
Kornelia Weber ist Mutter an
eines verstorbenen Sohnes, i
Lehrerin, Trauerbegleiterin
und Bildungsreferentin im
Arbeitsfeld Schule in der
Deutschen Kinderhospiz-
akademie.

Peter Wirtz ist seit Januar
2011 Leiter der Deutschen
Kinderhospizakademie.




Aktuelles

b ' S "
Politische Forderungen des DKHV

Erwartungen an die Bundesregierung / Verbesserungsbedarf vorhanden

e
: www.deutscher-kinderhospizverein.de

Politische Forderungen des

ntﬁ

Die Regierung von CDU/CSU und SPD hat in ihrem
Koalitionsvertrag fiir die laufende Legislaturperiode
den Anspruch formuliert, ,,die Hospiz- und Palliativ-
versorgung weiter zu stdrken und insbesondere bei
der Versorgung von Kindern weitere Verbesserungen
herbeizufiihren”."

Grundsatzlich gibt es einige positive Entwicklungen, die
positive Auswirkungen auf die Kinder- und Jugendhospizarbeit
haben (Artikel in der Chance 2016, S. 34). Dazu gehoren u.a.:

» Die Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen
Strategie zur Umsetzung der Charta zur Versorgung schwerst-
kranker und sterbender Menschen in Deutschland

» das Gesetz zur Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland
(HPG) vom 1. Dezember 2015

- die erste eigenstandige Rahmenvereinbarung fir stationare
Kinderhospize

- die Uberarbeitung der Rahmenvereinbarung geméaB § 39a
Abs. 2 SGB V fiir die ambulante Hospizarbeit

Dem Fachkrdftemangel muss durch
Mapinahmen der Politik begegnet werden ...

Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Uber das bisher Erreichte hinaus sieht der Deutsche Kinder-
hospizverein in folgenden sozial- und gesellschaftspolitischen
Feldern Verbesserungsbedarf.

Wir fordern:

- ... eine eigene Rahmenvereinbarung fiir ambulante
Kinder- und Jugendhospizarbeit. Diese soll die komplexen
inhaltlichen, personellen sowie sachlichen Anforderungen
ambulanter Kinder- und Jugendhospizarbeit beschreiben
und Grundlage fur eine angemessene Forderung sein.

- ... verlassliche und fachgerechte pflegerische Versorgung
der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen.
Familien miussen sich darauf verlassen konnen, dass ihre
Kinder gut versorgt sind. Dem Fachkraftemangel muss durch
MaBnahmen der Politik begegnet werden und angemessene
Ausbildungs- sowie Arbeitsbedingungen fiir Fachkrafte
vorgehalten werden.
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- ... die stetige Verbesserung der Lernbedingungen, Ihre Gedanken und Gefiihle, Wiinsche, Interessen und Be-
die Forderung und Begleitung der Kinder und Jugendlichen durfnisse sind wahrzunehmen, zu achten und im Rahmen der
an Schulen und in Kindertagesstatten. Dazu gehort vor jeweils gegebenen personlichen Moglichkeiten zu unterstiitzen.
allem die Starkung der Lehrerkompetenzen in Aus-, Fort- und
Weiterbildung. Diese Grundprinzipien leiten uns auch in der politischen Arbeit

zur Schaffung angemessener Rahmenbedingen, damit diese

« ... die Umsetzung der Handlungsempfehlungen zum Thema jungen Menschen - in den Grenzen, die ihnen durch die fort-
Wohnformen fiir Jugendliche und junge Erwachsene im schreitende Grunderkrankung gesetzt sind - Autonomie und
Rahmen der Nationalen Strategie fiir die Umsetzung der gesellschaftliche Teilhabe erfahren sowie im Sinne der Letzt-
Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender verlasslichkeit das Versprechen der Kinderhospizarbeit auf an-
Menschen in Deutschland. Jugendliche und junge Erwachsene  gemessene Begleitung im Verlauf der Krankheit und im Sterben
haben ein Anrecht auf Teilhabe am Leben und gute einlosen konnen.
pflegerisch-medizinische Versorgung unabhangig ihres
Wohnortes.

- ... vermehrt wissenschaftliche Studien im Bereich der
Hospizarbeit und Palliativversorgung fiir Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene, um mehr uber die Bedurfnisse
der Familien, Begleit- und Versorgungsqualitat sowie Rahmen
bedingungen zu erfahren.

Ausgangspunkt fur die Schaffung von Angeboten in der ambu-
lanten oder stationaren Kinder- und Jugendhospizarbeit sind
stets die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkiirzender Erkrankung in ihrer unantastbaren Wiirde.

T 2um Koalitionsvertrag siehe: https://www.bundesregierung.de/
Content/DE/_Anlagen/2018/03/2018-03-14-koalitionsvertrag.pdf?__
blob=publicationFile&v=6




Termine

Deutsche Kinderhospizakademie:

Seminar fiir ehrenamtliche Begleiter/innen in Veranstaltungen
,Gemeinsam lernen, gemeinsam leben“

Seminar fiir ehrenamtliche Begleiter/innen ,,Erotik, Zart-
lichkeit, Sexualitat*

Begegnungswoche fiir Geschwister von 8 bis 13 Jahren

Begegnungswoche fiir Geschwister von 14 bis 17 Jahren

Oster-Ferienbegegnung fiir Kinder und Jugendliche mit
lebensverkiirzender Erkrankung

Bayerisches Familienseminar

Seminar fiir ehrenamtliche Begleiter/innen ,, Trauer begleiten
in der Kinderhospizarbeit“

Natur- und Zeltworkshop fiir Kinder und Jugendliche mit
lebensverkiirzender Erkrankung und Geschwister

Seminar fiir ehrenamtliche Begleiter/innen ,,Hospizliche
Haltung“

Familienseminar

Ferienbegegnung fiir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkiirzender Erkrankung

Ferienbegegnung fiir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkiirzender Erkrankung

Sommer-Familienseminar ,,Zeit fiir mich, Zeit fiir dich,
Zeit fir uns“

Siiddeutsches Familienseminar ,,Zur Ruhe kommen,
Kraft schopfen, Erfahrenes teilen“

Ferienbegegnung fiir Kinder und Jugendliche mit lebens-
verkiirzender Erkrankung

Seminar fiir ehrenamtliche Begleiter/innen ,,Mit Kindern
tiber Sterben und Tod sprechen“

Deutsche

Vatertour

Miitterseminar

»Twister“ - Seminar fiir Geschwister im Alter von
9-15 Jahren

Norddeutsches Familienseminar

Workshop fiir Kinder und Jugendliche mit lebensverkiir-
zender Erkrankung

Bundesweites Seminar fiir ehrenamtlich Engagierte
der Kinder- und Jugendhospizarbeit

Seminar fiir Vater und Kinder

Miitterseminar Bayern

Herbst-Familienseminar ,,Bunt sind schon die Walder“

Trauerseminar Bayern

8. Deutsches Kinderhospizforum ,,Wiirde sichern, Haltung
zeigen“

Tage der Erinnerung

Familienseminar zum Jahreswechsel ,Was war, was ist,
was kommt?“

> Peter Wirtz

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




MARIAN GRAU

RUDER

Buchempfehlung

»Marian beschreibt in seinem Buch seine Geschichte auf so
anschauliche Weise, dass man das Geftlihl hat, immer dabei
zu sein. Aufierdem habe ich mich in sehr vielen Situationen
wiedererkannt, was mir das Geflihl vermittelte, nicht alleine
mit solch einem Schicksal zu sein. Ich sehe das Buch als eine
Chance, den Leuten den Alltag mit einem schwerbehinderten
Kind ndher zu bringen. Deshalb kann ich dieses Buch nur
wdrmstens weiterempfehlen. “

Lisa, 16 Jahre, ihr Bruder Jonathan ist gestorben.

,»Mir hat das Buch sehr gut gefallen, weil viele Dinge

zutreffend sind und es der Lebensqualitdt der Geschwister
entspricht. Ich habe das Buch sehr gern gelesen und die Idee,
die Asche auf Reisen zu verstreuen, finde ich sehr schon, und ich
mache es jetzt auch. “

Pia, 15 Jahre, ihre Schwester Britney ist gestorben.

Bruderherz: ich hatte Dir so gern die ganze

Welt gezeigt

Neun Jahre lang ist Marian der kleine Bruder von Marlon,
der schwerbehindert ist. Neun Jahre lang gibt es nur
Familienurlaube im Kinderhospiz und ein standiges
Bangen um Marlons Leben. Trotzdem - Marian liebt
jede Minute mit seinem Bruder und ist einfach gliick-
lich, wenn er ihn zum Lachen bringen kann. Als Marlon
stirbt, bricht fiir die Familie eine Welt zusammen.

Eine Geschichte liber schwere Verluste, tiber den beeindruckenden
Zusammenhalt einer Familie, tiber die Abenteuerlust und dariiber,
wie wichtig es ist, fiir sich selbst die Welt zu erobern!

,»Im Buch haben wir einen sehr aufregenden Mix aus Reisen,
Wut und Freude, Leben und Tod, Schénem und Traurigem
geschaffen. “ Marian Grau

Bruderherz: ich hatte Dir so gern die ganze Welt ge-
zeigt

Autor: Marian Grau

Verlag: Eden Books, erschienen am 9. April 2018

ISBN-10: 3959101430

ISBN-13: 978-3959101431

»Als Leser fiihlt man sich wie in einem lockeren Gesprdch
mit dem Autor. Marian schafft es so viele wichtige Dinge
anzusprechen und zu benennen. Wdahrend des gesamten
Buches schdrft er den eigenen Blick auf die wirklich
wichtigen und wertvollen Dinge im Leben.

Annika, 18 Jahre, ihre Schwester Kerstin ist gestorben.

»Das Buch hat mich sehr beriihrt. Marian schreibt sehr
authentisch und herzerwdrmend. Ich konnte mich mit vielen
Sachen identifizieren und habe gemerkt, wie dhnlich manches
meiner eigenen Lebensgeschichte ist. Auch die Verbindung zu
den Reisen, das Verarbeiten der eigenen Trauer auf diesen
Reisen und das symbolische Mitnehmen Marlons haben mich
fasziniert und geben mir Hoffnung. “

Luisa, 22 Jahre, ihre Schwester Alina ist gestorben.

v

»Ich fand es sehr inspirierend zu sehen wie Marian

in seinen jungen Jahren mit seinem Verlust umgeht.

Es war wunderbar zu sehen wie er in seinem Buch eine
Verbindung geschaffen hat zwischen Lebensfreude,
Trauer und Offenheit gegeniiber einem Leben nach dem
Tod. Das hat mich sehr bertihrt und Hoffnung geschenkt.“

Laura, 26 Jahre, ihre Schwester Giuliana ist gestorben

Chbiience
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Schwerpunktthema:
Uber den Tod hinaus

Leitartikel ,,Uber den Tod hinaus ...”

In der Zeit der Erkrankung des Kindes eine verlassliche
Begleitung an der Seite zu haben, ist fiir viele Familien
eine gute Erfahrung, denn sie bietet einen Gesprachs-
partner, Kompentenzenvermittlung und Entlastung an.
Die Lebens-Begleitung der Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung und auch die der Familien ist ein wichtiges
Anliegen des Vereins, denn sie hebt sich ab von den
weiteren Betreuungsmoglichkeiten beispielsweise
durch Familienunterstiitzende Dienste und Pflegedienste.
Die Begleitung durch den Deutschen Kinderhospiz-
verein ist wohltuend anders, weniger dienstlich, aber
umso menschlicher und gleichzeitig gut vorbereitet,
einfach naher an der Emotionalitat der Familien.

Das Besondere an der Begleitung ist aber, dass sie nicht nur
eine Lebens-Begleitung ist, sondern Uiber den Tod des Kindes
hinaus gehen kann. Aus der Sicht von Familien, deren Kind bzw.
Geschwister verstorben ist, ist eine Begleitung nach dem Tod
oftmals wichtiger denn je. Die Menschen, die mit den Kindern
mit Erkrankung arbeiten, alle Anbieter rund um das Kind, sie
ziehen sich mit dem Tod recht schnell zuriick. Trauernde Eltern
und Geschwister aber brauchen Ansprechpartner, Zuhorende,
Menschen und Orte, bei und an denen Erinnerungen wach
bleiben durfen.

Naturlich kann der Deutsche Kinderhospizverein keine Therapie
anbieten, auch feste Trauergruppen gehen uber seinen Auftrag
hinaus. Und doch finden sich im Rahmen des Vereins Orte

und Menschen, die Familien in der Bearbeitung ihrer Trauer
unterstiitzen, die nahtlos an die Lebens-Begleitung ankniipfen
und erst gar keine Liicke entstehen lassen - und das alles auf
einem hochst menschlichen und fachlichen Niveau.

Auch wir hatten eine lange Begleitung, die unserer gesunden
Tochter Auszeiten vom reglementierten Alltag, von Einschran-
kungen, von fremden Personen im Haus und von Sorgen ermog-
lichte. Wir alle haben die Begleitung durch eine gut vorberei-
tete Ehrenamtliche genossen, jeder auf seine Weise. Fur mich
als Mutter waren die wochentlichen Stunden eine kleine Oase
im Alltag, die ich oft genug der Hausarbeit widmete, aber
immer wieder einmal auch meinen personlichen Bediirfnissen
nach Radfahren, Bummeln und Lesen.

Im Kinder- und Jugendhospiz Balthasar hatten wir als Familie
viele Moglichkeiten, uns mit dem Tod unseres Sohnes Tobias
auseinanderzusetzen. Langsam, Uber die Jahre tasteten wir
uns heran an den Gedanken, wie Tobias sterben konnte, was
in dieser Situation wichtig fur uns ware und was danach
passieren soll.

In all den Jahren, in allen Krisen war es immer wichtig fiir
mich, dass wir manche Dinge nicht allein aushalten miissen.
Auch die Zusage unserer Koordinationsfachkraft an unserer
Seite zu bleiben, gab uns im Blick auf Tobias Tod Kraft und
Trost.

Wahrend der vielen Jahre, in denen wir angebunden waren
an den AKHD und das stationare Kinder- und Jugendhospiz
habe ich es immer als perspektivgebend und trostend
empfunden, dass der Deutsche Kinderhospizverein eine
Begleitung uber den Tod hinaus anbietet. >>>

Cthia%ce



Schwerpunktthema:

Uber den Tod hinaus

Dass diese Perspektive nicht nur eine leere Worthiilse ist,
zeigte sich schon am Tag nach Tobias Versterben. Unsere
Koordinatorin und unsere Ehrenamtliche unterstiitzten uns
dabei, unsere Tochter in die Schule zu begleiten, mit ihrer
Lehrerin zu telefonieren und unsere Wunsche an den Bestatter
und die Kirchengemeinde zu vermitteln. Durch unsere gedank-
liche Vorbereitung hatten wir zwar Vorstellungen davon, wie
die Abschiedsfeier aussehen sollte, jedoch waren wir viel zu
geschwacht, um uns gegen die auftauchenden Widerstande
durchzusetzen. Hier haben wir ganz konkret gespiirt, was
,Begleitung uber den Tod hinaus* bedeuten kann: Es war
jemand da, der mit uns zusammen mit neutralem, offenem,
aber auch mitfiihlendem Blick auf uns und die Dinge schaute.
Unsere Familie und Freunde waren alle selbst zu betroffen,
um diese Rolle zu libernehmen; die Angebote aller anderen
sind mit Tobias Versterben am Vorabend beendet gewesen.
Auch in den nachsten Tagen und bei der Abschiedsfeier setzte
sich die Begleitung fort. Unsere Ehrenamtliche fing unsere
Tochter gut auf, spielte und bastelte mit ihr, begleitete sie
auch, als Tobias vom Bestatter abgeholt wurde, und hielt sich
fur den Tag der Beisetzung bereit.

Bei der Trauerfeier waren Vertreter des Vereins und viele Ehren-
amtliche anwesend, sie ermoglichten uns das Luftballonritual
und ein sehr schones Kaffeetrinken nach der Bestattung. Uber die
Blumen des Vereins, die ich spater auf dem Friedhof entdeckte,
habe ich mich sehr gefreut, weil sie mir die Verbundenheit in
einen groBeren Kreis und mit mir bis dato unbekannten Menschen
zeigten, was mir signalisierte, dass wir nicht allein sind. Auch die
Teilnahme und das Unterstiitzungsangebot einiger Eltern aus dem
AKHD haben mich sehr beriihrt und gestarkt. Ganz im Sinne der
Selbsthilfe wurden mir Gesprachsangebote gemacht und verstand-
nisvolle Worte Uibermittelt.

Heute, zweieinhalb Jahre nach Tobias Tod, flihle ich mich noch
immer begleitet und unterstiitzt durch den Verein. Nicht nur,
dass wir selbstverstandlich an den Angeboten und Veranstal-
tungen teilnehmen diirfen und so anderen, gleichbetroffenen
Eltern begegnen konnen, auch sprechen mich immer noch Men-
schen auf Tobias an. In besonderem MaBe freue ich mich uber
die Karten zu den Jahrestagen vom Deutschen Kinderhospizver-
ein - es ist einfach schon, das Gefiihl zu haben, dass mein Kind
nicht vergessen ist, denn leider hinterlassen der Alltag und die
Menschen, die Tobias nur wenig kannten, diesen Eindruck. Es
schmerzt, nicht Uber ihn sprechen zu konnen und zu spiiren,
dass wir schnell wieder normal funktionieren mussen. Den Satz

ChDé?\ce

,Nun ist es schon so lange her, nun muss es auch mal wieder gut
sein. mogen wir nicht horen. Nichts wird mehr wieder gut. Wir
missen lernen, wie Marion Getz in ihrem Artikel schreibt, damit
zu leben.

Der Impuls, das Thema ,,iber den Tod hinaus* als Schwerpunkt-
thema fiir die Chance auszuwahlen, entstand auf der ersten
Selbsthilfeklausur fur Eltern, die im September 2017 stattfand
und uber die in der letztjahrigen Ausgabe der ,,Chance* berichtet
wurde. Uns Eltern war es wichtig, der Frage nachzugehen, was
uns mit Blick auf den Tod sowie den Abschied unserer Kinder und
auf mogliche Unterstiitzungsformen von Bedeutung ist, welche
Moglichkeiten es bereits gibt und welche Angebote neu etabliert
werden konnten. Die Erfahrungen der Eltern waren sehr unter-
schiedlich, die Bedurfnisse ebenso vielfaltig. Grundsatzlich einig
waren sich alle, dass sich viele Familien wiinschen, dass die
Begleitung nach dem Tod des Kindes nicht endet. Darauf nimmt
auch Marion Getz in ihrem Beitrag Bezug.

Naturlich kann die Trauer nur allein durchlebt werden, nur jeder
fur sich kann sie bearbeiten und dem Verlust des Kindes oder Ge-
schwisters einen Platz in seinem Leben zuweisen. Und dennoch
ist es gut, wenn dabei Menschen an der Seite der Familie sind,
die sie kennen, die das Kind gekannt haben, die die ersten und
viele weitere Schritte mit den trauernden Familien gehen. Damit
dies gelingen kann, ist es gut und hilfreich, wenn man sich schon
zu Lebzeiten des Kindes kennenlernen durfte, wenn man sich an-
nahern konnte. Es ist gut und hilfreich, wenn die Ehrenamtlichen
und Koordinationsfachkrafte die Familien mit ihren Eigenarten
und ihrem Sosein erleben konnten, und wenn die Familien wissen,
wie sie die Begleiter einzuschatzen haben, was sie von ihnen
erwarten dirfen und wo Grenzen sind.

Die Begleitung der Familien und vor allem der Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender Erkrankung
ist demnach eine Lebens-, Sterbe- und Trauerbegleitung. Jede
dieser Phasen ist fur die Familie bedeutsam.

Beachtenswert sind in diesem Zusammenhang auch die Sicht-
weisen der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
Erkrankung selbst zum Thema ,,... Uber den Tod hinaus®. lhre
Gedanken, Wiinsche und Bediirfnisse hinsichtlich der Zeit nach
ihrem Tod sind von zentraler Bedeutung fiir sie, fiir ihre Familien,
aber natirlich auch fur den Verein. Leider sind beide Beitrage,
die diese Perspektive von jungen Erwachsenen aus ihrer Sicht
fokussieren sollten, kurzfristig nicht zustande gekommen, und




wir konnten aus zeitlichen Griinden diesen Blickwinkel nicht durch
andere Autorinnen bzw. Autoren abdecken. Uns ist es wichtig,
dies an dieser Stelle offen zu benennen. In Vorgesprachen mit
einer jungen Erwachsenen mit lebensverkirzender Erkrankung,
die fiur einen Beitrag zu dem Thema, was nach ihrem Tod bleibt,
bzw. mit der Fragestellung ,,Was soll von mir in Erinnerung
bleiben?* angefragt war, wurde klar: Einfache Antworten gibt
es auf diese Frage nicht. So sei z. B. der Umgang mit dem
eigenen Facebook-Profil nach dem Tod gut abzuwagen, sagt sie.
Einerseits ware es schon, wenn andere sich an ihrem Geburtstag
auch uiber Facebook austauschen, andererseits ist es auch ein
»komischer Gedanke®, wenn man dort ,,einfach so weiterlebt*.
Die junge Frau fligte hinzu, dass die Auseinandersetzung mit
den Fragen nach dem ,,danach® zwar viel Aufmerksamkeit und
Kraft kostet, aber auch wichtig sind.

Vorausschauend ist es, wenn Angehorige schon zu Lebzeiten des
Kindes, Jugendlichen oder jungen Erwachsenen Spuren legen in
die Welt, wie sie ist, wenn das Kind gestorben ist, wenn schon
Erinnerungen gesammelt werden, die spater im Trauerprozess
hilfreich sein konnen. Wenn es sich dabei um gute Erinnerungen
handelt, wie Brigitte Hannemann und Levent Pinar in ihren
Beitragen zum Ausdruck bringen, konnen diese durchaus helfen,
die schweren Zeiten ertraglicher zu machen.

Aber auch der Blick auf alle anderen Erinnerungen, die einige
Eltern in dieser Ausgabe der ,,Chance* vorstellen, verdeutlicht,
wie wichtig unsere Kinder fiir uns sind und dass die Verbunden-
heit Uber den Tod hinaus reicht.

Eltern berichten immer wieder, dass eine Vorbereitung auf die
letzten Tage ihres Kindes hilfreich sein kann, eine Vorbereitung
auf das, was kommen konnte, auf das, was unmittelbar nach
dem Tod passieren soll und auf eine mogliche Gestaltung einer
Abschiedsfeier. Dabei scheint es nicht wichtig zu sein, dass

ein genauer Leitfaden fertig in der Schublade liegt, wie das
Ehepaar Reifenhauser schreibt, sondern dass Eltern sich gut
begleitet Gedanken dazu machen konnen. Wichtig in diesem
Zusammenhang ist der Austausch mit anderen Eltern, die in

der gleichen Situation stecken, denn sie sind es, die Familien
am besten verstehen konnen. Hier begegnen wir der Selbsthilfe
in der Form, die wir als Verein als so wichtig erachten. Dennoch
bedarf es manchmal eines AnstoBes von auBen, wie die Einladung
zu einem entsprechenden Seminarangebot der Deutschen
Kinderhospizakademie, das Harriet Kamper regelmaRBig anbietet
und Uber das sie in dieser Ausgabe berichtet. Daruiber hinaus ist
eine fachliche Beratung oder ein neutrales Ohr von auBen durch
die Ehrenamtlichen oder Koordinationsfachkrafte wichtig.

Aber nicht nur die Eltern der Kinder und Jugendlichen mit
lebensverkiirzender Erkrankung bedirfen der Beachtung. Dem
Deutschen Kinderhospizverein ist es ein besonderes Anliegen,
auch die Geschwister in den Fokus zu nehmen. Sandra Schopen

als Ansprechpartnerin fiir Geschwister hat zusammen mit eini-
gen Geschwistern das Projekt ,,Geschwister fiir Geschwister* aus
der Taufe gehoben, von dem Annika Maiwald und Lisa Schneider
in ihrem Beitrag im allgemeinen Teil der Chance anschaulich be-
richten. Ihnen geht es um die Vernetzung und Moglichkeiten von
Geschwistern in allen ihren Lebenssituationen - auch nach dem
Tod eines Geschwisters. Denn das Zusammenleben mit einem

Schwerpunktthema:

Uber den Tod hinaus

Bruder oder einer Schwester mit lebensverkirzender Erkrankung
ist fur das ganze Leben pragend und beeinflusst eventuell sogar
die Berufswahl, wie Luisa Ditschkowski, Patrick FloB und Carolin
Muller aus eigener Erfahrung beschreiben.

Wenn der Verlust des Kindes eingetreten ist, sind verschiedene
Abschieds- und Erinnerungsrituale wichtig und richtig, sei es
fir sich personlich, im stationaren Kinder- und Jugendhospiz
oder im ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst. Welche
Rolle Rituale und das soziale Umfeld im Trauerprozess spielen
konnen, davon berichten die beiden Mitter Judith Denz und
Annette Behnken in ihren Textbeitragen. Angela Simmank
nimmt im Interview mit Nicola Sieverling Stellung dazu, wie
sie den Umgang mit diesen Themen als Pflegemutter erlebt.
Juliane Kallusky und Anke Remmers geben als Mitarbeiterinnen
Einblicke in die die Rituale im Kinder- und Jugendhospiz Joshuas
Engelreich in Wilhelmshaven und fokussieren dabei auf die Be-
gleitung der Geschwister, wahrend Stefanie Bendlin wertvolle
Einblicke in ihre Erfahrungen als Mutter in Wilhelmshaven gibt.
Auch der Bericht der ehemaligen Seelsorgerin des Kinder- und
Jugendhospizes Lowenherz, Thekla Rohrs, zeigt auf, wie der
Abschied fiir die Familien durch die Mitarbeitenden, die den
Verstorbenen oftmals schon lange kannten, gestaltet wird.
Wissenswert sind auch die Rituale und Gewohnheiten, die
aus dem muslimischen Glauben erwachsen sind, wie sie Sultan
Dogan beschreibt.Monika-Elisabeth Klein gibt sehr personliche
Einblicke in die Gedanken einer langjahrigen Koordinationsfach-
kraft. Edith Drostes Bericht vom Trauerseminar fur Ehrenamtliche
beleuchtet eine weitere Facette, die zeigt, wie wichtig das
Erinnern und Verarbeiten fir die Begleitenden ist.

,,ES ist nie der richtige Zeitpunkt, es ist nie der richtige Tag,
es ist nie alles gesagt und es ist immer zu friih und doch
sind da Erinnerungen, Gedanken, Gefiihle, schone Stunden,
einfache Momente, die einzigartig und unvergessen bleiben.
Diese Momente gilt es festzuhalten, einzufangen und im Herzen
zu bewahren.“ Dieser Auszug aus dem Beitrag von Brigitte
Hannemann fasst in eindriicklichen Worten zusammen,
worum es im Schwerpunktthema ,,... iiber den Tod hinaus*
geht. Wir wiinschen Ihnen beim Lesen der vielschichtigen
Beitrage gute Gedanken und Anregungen und freuen uns
auf Ihre Riickmeldungen.

Chpgknce




Schwerpunktthema:
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,Das Seminar hat uns die Sicherheit gegeben, dass
wir das Richtige entscheiden werden, wenn fiir
uns der schwerste Tag im Leben kommen wird. “

Vor einigen Tagen wurde ich von Stefanie Bendlin,
Mutter eines bereits verstorbenen Kindes, angeschrieben.
Ich freute mich sehr, von ihr zu horen. Kennengelernt
hatten wir uns auf dem Seminar ,,Abschied gestalten“
im Februar 2016 in Diisseldorf. Nun ja, eigentlich ein
seltsamer Anlass um Menschen kennen zu lernen, aber
fiir uns war es passend ... Denn nur zwei Monate zuvor
hatten wir fast unseren Sohn verloren.

Florian leidet an Mukopolysaccharidose Typ Il (Morbus Hunter)
mit der schweren Verlaufsform. Er ist seit seinem neunten
Lebensjahr tracheostomiert und sitzt im Rollstuhl. Ernahrt wird
er mittlerweile Uber eine Magensonde (PEG). Trotz allem ent-
wickelte er sich zu einem lebenslustigen jungen Mann, obwohl
es auch immer mal wieder Zeiten gab, in denen es ihm sehr
schlecht ging.

Chnij?\ce

So auch im November 2015. Erst dachten wir, er hatte wieder
eine Erkaltung. Aber es besserte sich nicht und wir fuhren ins
Krankenhaus. Florian hatte eine schwere Lungenentziindung
und eine CO2 Vergiftung. Zu allem Uberfluss waren seine
Leukozyten fast bei null angekommen, er hatte also keine
Abwehrkrifte mehr. Die Arzte sagten uns, dass Florian die
nachsten 24 Stunden nicht tberleben wird!

Wir waren geschockt - obwohl wir es ja wussten, dass dieser
Tag einmal kommen wiirde. Aber jetzt und so? Nein, wir waren
doch auf nichts vorbereitet. Es war doch nur eine Erkaltung!
Uns schwirrten viele Fragen im Kopf herum. Was machen wir,
wenn er jetzt stirbt? Aber wir konnten und wollten in diesem
Moment nichts klaren. Wir setzten uns zu Florian, hielten seine
Hand und hofften auf ein Wunder. Und das Wunder geschah -
denn Florian erholte sich wieder.



Wir fuhren nach finf Wochen Krankenhausaufenthalt nach
Hause und nahmen unseren Alltag wieder auf. Aber in mir kam
immer mal wieder der Gedanke auf, was wir alles organisieren
mussen, wenn er nicht mehr die Kraft zu kampfen hat. Und
wie es der Zufall so wollte, kam die Einladung zum Seminar
»Abschied gestalten® vom Deutschen Kinderhospizverein. Ich
habe meinen Mann und mich sofort angemeldet. Ansonsten
hatte ich dieses Thema bestimmt wieder weiter nach hinten
geschoben ...

Beim Seminar saBen wir anfangs ziemlich still da. Aber wir
waren ja alle Eltern, die in der gleichen Situation waren wie
wir. Unsere Kinder wiirden vor uns sterben! Wir tauschten uns
aus, und wir wurden etwas lockerer. Wir setzten uns in kleinen
Gruppen zusammen und besprachen, wie fir uns jeweils der
Tag des Todes unseres Kindes gestaltet werden konnte, wen
wir unbedingt dabei haben mochten, wen auf keinen Fall und
wie eine Trauerfeier aussehen konnte.

In den Gesprachen flossen immer mal wieder die Tranen,
aber das war uiberhaupt kein Problem, denn es war fur jeden
von uns gleich schwer uber den Tod und die Verabschiedung
des eigenen Kindes zu reden. Wir schrieben auch einen Brief
fur unsere Kinder mit all unseren Gedanken, den wir dann
bei der Beerdigung mitgeben konnen. Ein heilsames Ritual
im Vorwege.

Nach dem Seminar fuhren mein Mann und ich ziemlich
schweigsam und nachdenklich nach Hause. Erst spater
unterhielten wir uns und konnten fur uns klaren, was wir
uns wiinschen und was nicht. Einige Themen, beispielsweise
Bestattungsunternehmen zu besuchen, haben wir aber bis
heute noch nicht weiter verfolgt. Es ist fir uns noch nicht
an der Zeit.

Das Fazit fiir uns ist: Das Seminar hat uns die Sicherheit
gegeben, dass wir das Richtige entscheiden werden,
wenn fiir uns der schwerste Tag im Leben kommen wird.
Aber bis dahin hoffen wir, dass uns noch viele weitere
Jahre mit Florian geschenkt werden.

Zu den Autoren

Wolfgang (50, Dachdecker)

und Isabell (49, Buchhalterin)
Reifenhauser mit Florian, 21 Jahre,
MPS Typ Il

Schwerpunktthema:
Uber den Tod hinaus

Abschied gestalten

Die Auseinandersetzung mit dem Tod
des erkrankten Kindes kann fiir Eltern
unterstiitzend sein

Sich zu erlauben, zu Lebzeiten seines erkrankten
Kindes iiber den Tod und seinen Abschied zu sprechen,
braucht Mut. Und nur selten wagen Familien diesen
Schritt und empfinden es fast wie einen Verrat an
ihrem Kind, das ja noch lebt.

Dennoch sind sie in Gedanken und manchmal auch in Traumen

mit dem bevorstehenden Abschied von ihrem Kind konfrontiert.
So erzahlte einmal eine Mutter, dass sie wiederholt im Traum die
Todesanzeige ihres Kindes formulierte, was sie sehr belastet hat.

Der Verlauf der Erkrankung des Kindes - besonders in Krisenzeiten
- lasst Eltern einmal mehr wissen, dass ihr Kind vorzeitig sterben
kann. Die Gedanken riicken naher, wie es einmal sein wird,
wenn ihr Kind nicht mehr da ist, wenn es gestorben ist.

Fur viele Eltern ist es sehr schwer, sich mit dem Abschied,
dem Tod, geschweige sich Uberhaupt mit der damit verbundenen
Abschiedsgestaltung zu befassen und auseinanderzusetzen,
auch wenn sie wissen, dass es einmal so weit sein wird.

Ihre Konzentration liegt verstandlicherweise auf dem Jetzt:
Wie konnen wir jetzt leben, wie unterstiitze ich mein Kind in
seiner Krise?

Wie oft haben Eltern schon Krisen erlebt und liberwunden! Sie
kennen den Spagat zwischen dem Festhalten und Gehenlassen,
wenn sie in den schweren Momenten ihrem Kind die Zusage,
sozusagen die ,,Erlaubnis® geben, gehen zu durfen. Und dann
entscheidet sich ihr Kind zum Bleiben ... wie schwer ist das?
Wenn ein Kind aber doch unerwartet stirbt, kann das Geschehen
andererseits als plotzlicher Verlust vehement erlebt werden.

Die Vorbereitung auf das Sterben, den Tod des erkrankten
Kindes kann also letztendlich unterstiitzend sein. Die Ausein-
andersetzung mit der Thematik und das Einlassen auf die Ge-
staltung helfen, sich in dieser Zeit weniger hilflos zu fuihlen
und ,,am Ende* das Gefuihl zu haben, alles noch fiir das Kind
getan zu haben. Das kann hilfreich fir den nachfolgenden
Trauerweg sein.

Zur Autorin

Name: Harriet Kamper
Tatigkeit: ehemalige
Koordinatorin im Dienst
Dusseldorf, Trauerbegleiterin
und Referentin bei ITA e.V.
und Referentin in der
Deutschen Kinderhospiz-
akademie
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Henrik ware im Oktober 2018 11 Jahre alt geworden.
Er starb mit vier Jahren an Leukamie. Er hat drei
Briider: Lukas (24), Lasse (13) und Janne (7). Die Mutter
Judith Denz (46) wohnt in Koln und absolviert als
derzeit nicht praktizierende Arztin eine dreijihrige
Weiterbildung zur systemischen Therapeutin. Wie hat
der Tod von Henrik das Leben der Familie verandert?
Welche Rituale helfen, den Verlust zu bewaltigen?

Am Anfang hatten wir eine riesige Angst vor dem Vergessen.
Ich habe meine Mutter relativ friih verloren und ich wusste,
dass die Stimme und das Lachen irgendwann nicht mehr zu

horen sind. Ich bekomme es nicht mehr ins Bewusstsein geholt.

ChDé?\ce

»Ich habe jetzt eine innere Sicherheit
und die Angst vor dem Vergessen ist geringer*

4

Zu wissen, dass dies bei Henrik auch so sein konnte, fand ich
furchtbar. Das hat bei meinem Mann und mir groBe Angste
ausgelost. Deshalb haben wir alles getan, um die Erinnerung
an Henrik so lebendig wie moglich zu bewahren. Wir haben bei
der Trauerfeier alle Gaste gebeten, eine Geschichte oder eine
Begebenheit aufzuschreiben. Alles, was sie an Henrik erinnert.
Wir wollten die Chance haben, auch etwas uber Henrik zu
erfahren, was nicht in unserem Wissenskreis war. Wir erhielten
dann ein tolles Album mit schonen Erinnerungen und Fotos.
Das tat unglaublich gut.

Wir haben zwei Jahre lang eine Trauergruppe fiir verwaiste
Eltern besucht. Das war ein reger Kontakt einmal im Monat.
Wir haben dann wegen der hohen Nachfrage Platz fiir andere
Eltern gemacht. Ich weiB nicht, wie wir diese Phase ohne die
Gruppe geschafft hatten. Wir waren in der akuten Zeit sehr



Sein Tod hat ein Erdbeben
in der Familie ausgelost.

in Not. Hilfreich waren auch die Wochenendseminare von den
verwaisten Eltern Hamburg e.V. mit vielen guten Gesprachen.
Dort hatten mein Mann und ich Raum fiir Henrik, ohne auf ir-
gendwen Riicksicht nehmen zu mussen. Sein Tod hat ein Erdbe-
ben in der Familie ausgelost. Lasse war damals sieben Jahre alt
und zutiefst verunsichert Gber den Tod seines Bruders, der doch
eigentlich schon auf dem Weg der Gesundung war. Der kleine
Janne kampfte mit einer wahnsinnigen Verlusterfahrung und
klammerte damals sehr an mir. Diese Wochenendseminare mit
den Kindern waren deshalb Zeit-Inseln, in denen wir - allein,

als Paar und als Familie - Raum fiir die Trauer um Henrik hatten.
Im Alltag haben wir oft einfach nur funktioniert, einen Schritt
nach dem anderen gemacht und versucht, in einen neuen
Rhythmus zu finden. Jeder hat mal fur sich geheult, wenn es
ganz schlimm war.

Ich kann mich noch genau an diesen 30. April 2012 erin-
nern, als ich Henrik vom Kindergarten abholte. Er war so
miide, hatte Kopfschmerzen und legte sich gleich ins Bett.
Er wachte schreiend aus dem Schlaf auf und klagte dariiber,
dass ihm der Kopf so wehtat. Beim Hausarzt gab es die
schreckliche Diagnose: Henrik hat Leukdmie. Am 27. Juli
2012 starb er an den Komplikationen der Chemotherapie.

Uber die Uniklinik erhielt ich den Kontakt zum ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst. Logistisch waren wir als
Familie durch die Klinikaufenthalte und Therapien zerrissen,
brauchten Unterstiitzung und horten von den Moglichkeiten
des Dienstes, sowohl fur die erkrankten Kinder, als auch fiir
die Geschwisterkinder. Linda Kraft, heute Koordinatorin in
Koln, hat damals die Licken gefiillt. Sie arbeitete friiher fir
ein Bestattungsunternehmen und zum Zeitpunkt als Henrik starb
ehrenamtlich fiir den Ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienst Koln. Linda nahm uns bei der Trauerfeier fur Henrik viel
ab, erzahlte uns, was es fur uns als Familie fur Moglichkeiten
gibt, mit zu gestalten. Wir standen unter Schock und wussten
so Vieles gar nicht. Sie half ohne groB dartiber zu reden. Sie
hat uns ermutigt, mit den Geschwistern zusammen die Karte
und den Sarg zu gestalten. Das war eine Art des Abschiedneh-
mens, die trotz allem Schlimmen sehr gut tat. Wir hatten ein
unglaubliches Glick. Das wissen wir von anderen trauernden
Eltern, die wir in der Trauergruppe kennen gelernt haben.
Viele sagten uns, dass sie sich diese Begleitung auch ge-
winscht hatten.

Wir haben Kontakt zu einigen Familien, deren Kinder damals mit
Henrik befreundet waren. Zum ersten Geburtstag, den wir ohne
Henrik feiern mussten, haben wir alle Kinder eingeladen und uns
am Friedhof getroffen. Ich habe eine Geschichte vorgelesen, wir
haben alle gemeinsam gesungen und Luftballons fliegen lassen.
Wir wohnen in der Nahe des Friedhofs und haben danach zu ei-
ner Gartenparty eingeladen. Das war ein schones Fest und ich
weil von vielen Eltern, dass ihre Kinder immer noch an Henrik
denken, wenn sie einen Luftballon fliegen sehen. Das ist mir
sehr wertvoll.

Schwerpunktthema:
Uber den Tod hinaus

Auf dem Friedhof war ich bestimmt seit drei Jahren nicht
mehr. Das war fiir mich noch nie ein Ort, der trostend war,
denn dort liegt ja nur sein Korper. Dort hinzugehen war fiir
mich immer ein Schlag ins Gesicht. Eine Art Kapitulation.
Henrik ist dort nicht. Mein Mann ist dagegen am Anfang
jeden Tag auf dem Friedhof gewesen. Henrik war ein
Naturkind und wir haben uns fiir eine Baumbestattung
entschieden. Grabschmuck ist nicht erlaubt, aber mein
Mann hat Playmobilfiguren in die Aste gelegt, ein kleines
Affchen hdngt dort immer noch. >>>




Schwerpunktthema:
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Es war beriihrend zu sehen, dass die Freunde von Henrik

dort gespielt haben. Das haben wir daran erkennen konnen,

dass das Spielzeug an einer anderen Position lag. Oder es

lag mal ein neuer Stein vor dem Baum oder ein geschnitzter

Kiirbis mit einem gemalten Bild an seinem Grabstein.
So soll es sein.

Zu allen moglichen Anlassen haben wir Luftballons mit einem
GruB an Henrik steigen lassen. Das war familienintern - aber
wir wissen von Freunden, dass sie das auch gemacht haben.
Ein weiteres Ritual ist das Anziinden einer Kerze jeden Morgen,
die bei uns auf einem Tisch mit einem Foto von Henrik steht.
Henrik war ein “Nuppchen”-Sammler. Er hatte immer kleine
Steinchen oder Spielfiglirchen in seinen Taschen. Wenn es
glitzerte, war es besonders faszinierend. Auf diesem Tischchen
steht eine Schale mit diesen kleinen Dingen und jeder von
uns legt von Zeit zu Zeit etwas Neues hinein. Mein jungster
Sohn hat einen Stein in Herzform dazu gegeben. Uns ist klar,
dass Henrik das zum jetzigen Zeitpunkt alles wahrscheinlich
hochnotpeinlich ware, schlieBlich ware er jetzt fast elf Jahre
alt. Aber trotzdem sind das schone Erinnerungen, die uns mit
ihm verbinden.

Wir haben von meiner Freundin zu Henriks Trauerfeier
ein Apfelbdumchen geschenkt bekommen. Er steht in
unserem Garten und ist mit schon leuchtenden Glassteinen
und Kristallen behdngt. Je nach Sonnenstand strahlen die
Regenbogenfarben ins Wohnzimmer hinein. Dann sagen
wir: Schau mal, Henrik schickt uns einen Grup.

Henrik ist immer noch sehr prasent, aber die Trauer verandert
sich. Ich habe jetzt eine innere Sicherheit und die Angst vor
dem Vergessen ist geringer. Deshalb sind die auferen Rituale

nicht mehr so wichtig wie am Anfang. Wir haben in der Erkran-

kungsphase neue und unterstiitzende Freunde gewonnen.
Das ist mir sehr wertvoll.

Henrik hat ein enormes Vermachtnis hinterlassen. Sein Tod ist
der Ausloser fur meine ehrenamtliche Mitarbeit im ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst. Dort erzahle ich im Befahi-
gungskurs fur Ehrenamtliche tiber die Themen Tod, Trauer,
und Trauerrituale. Auch im Bekanntenkreis bin ich haufig
Ansprechpartnerin fur Menschen, die von lebensbedrohlichen
Erkrankungen oder Verlusterfahrungen betroffen sind.

Zwei Frauen und ihre Familien durfte ich auf ihrem letzten
Weg begleiten. Und nicht zuletzt ist meine personliche
Erfahrung mit diesem Thema ausschlaggebend fiir meine
Entscheidung fur einen neuen beruflichen Weg. Insofern

war der Tod von Henrik aus heutiger Sicht auch der Anfang
von etwas Neuem, was ich als zutiefst sinnstiftend erlebe.

Ich habe mein Kind nicht verloren, denn ich weif3, wo er
jetzt ist.




Schwerpunktthema:
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Was bleibt iiber den Tod hinaus?

Gedanken von Mutter und Buchautorin Marion Getz

Der Himmel ist nah. Da waren wir uns einig, als
Joshua noch gelebt hat. Nun finde ich ihn oft nicht
neben mir. Das Leben treibt mich vorwarts, lasst mir
keine Zeit innezuhalten, mich auf die Suche nach
ihm zu machen. Die Erinnerungen drohen durch
den neuen, fremden Alltag zu verblassen. Oder sie
werden von meinen Tranen hinfort geschwemmt.

... Uber den Tod hinaus wollten wir einander festhalten.
Und nun fand ich mich allein in einem Scherbenhaufen wieder.
Unser Leben war in einzelne Fragmente zersplittert. Ich
brauchte Zeit, um sie zu ordnen, wieder zusammenzusetzen.
Jedes einzelne Stiick, das ich in die Hand nahm, schnitt mich
blutig. Weil mir darauf mein verzweifelter Kampf entgegen-
schrie, Joshuas Weinen uber die Unausweichlichkeit entgegen-
blickte, oder unser gemeinsames Lachen, das nun nicht mehr
war.

Die Frage nach dem Warum, die all die Jahre keine Bedeutung
hatte, tauchte aus diesem Haufen plétzlich wieder auf.
Warum nur war Joshua so krank gewesen, warum nur hatte
er sterben miissen?

Nach dem Tod fragen die einen, ob es nun endlich besser

sei, denn es sei doch nun schon wirklich viel Zeit vergangen,
die anderen wundern sich, wenn man lacht, obwohl der Tod
des Kindes noch nicht allzu weit zurlickliegt. Die Welt weiB
nicht mit dem Tod eines Kindes und den trauernden Eltern
und Geschwistern umzugehen, und die Unsicherheit Ubertragt
sich auf das eigene Empfinden. Wie geht trauern? Darf ich
lachen, obwohl mein Kind gestorben ist?

Bin ich komisch, weil mich immer noch Phasen groBer Trauer
in tiefe Locher reiBen? Lasst sich Trauer ordentlich erledigen
wie eine Aufgabe? Oder habe ich womaglich eine anhaltende
Trauerstorung? Eine psychische Erkrankung?

Wieso glauben so viele Menschen da drauf3en eigentlich, der
Schmerz um ein behindertes, krankes Kind sei nicht so grof3?
,»Ist ja besser so, es war ja doch so krank*, sagen sie.

Ja, seit der Diagnose wussten wir, dass unser Kind sterben
wird. Wir haben uns damit auseinandergesetzt, uns vorbe-
reitet - organisatorisch, ja. Was wirklich auf uns zukommt,
wussten wir dennoch nicht. Auf den Tod lasst sich nicht vor-
bereiten. Der letzte Atemzug trifft immer mit unerbittlicher
Wucht, die kalte Haut des geliebten Kindes erschiittert bis
in die Grundfesten. Nichts ist so endgiiltig wie der Tod.

Als ich am Friedhof saB, traneniiberstromt, Joshua war erst
einige Tage zuvor gestorben, sprach mich eine Frau an. Auch
sie hatte ein Kind verloren, es war bereits einige Jahre tot.
Aus einem spontanen Impuls heraus fragte ich sie, ob dieser
kaum ertragliche Schmerz irgendwann nachlieBe. Da antwor-
tete sie mir, er hore nicht auf, gehe nicht weg. Man gewohne
sich nur an ihn. >>>

Cthia%ce
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Trauer schwappt in Wellen iber einen. Es gibt lichtere Tage,
an denen die schonen Erinnerungen warmen, und dunkle, an
denen die Wunde besonders schmerzt, das Fehlen des Kindes
in den Vordergrund drangt, die Stille lastet.

Bald schon spricht niemand mehr den Namen des Kindes aus.
Die Anderen, weil sie meinen, es wdre besser, den Schmerz
nicht aufzuwiihlen. Wir selbst, weil wir unsere Gegenliber
eben nicht mehr erschrecken wollen. So bleibt ein leerer
Raum. Doch wie ein schwarzes Loch hat dieses Unausgespro-
chene driickendes Gewicht.

So storen mich die Uberall vorfindbaren Blichlein mit trosten-
den Worten. In keinem Buchladen finde ich ein Buch uber den
Schmerz. Wenn das Kind gestorben ist, gibt es zunachst keinen
Trost.

Bleibt mir vom Leib mit Eurem Trost, diesen leeren
Worthiilsen. Ich bin untrostlich!

Erst wenn der Schmerz Raum findet, lassen sich neue Wege
finden. Diese Hingabe an den Schmerz ist der wichtigste Teil
der Trauerarbeit. Heilen kann erst, was in all seiner Schwere
ausgesprochen ist, nachgefiihlt wird, Raum findet - und durch-
lebt wird.

Mit dem Todestag des Kindes endet jede offentliche Forderung
fur die Begleitung der Familien. Doch gerade dann ware das
weiterfiihrende intensive Geleit durch Fachpersonal fiir die
Eltern und Geschwister notwendig und sinnvoll.

Die Familien sind bereits durch die langen Jahre der Pflege
vollig erschopft. Die Sterbephase des Kindes zehrt dann die
allerletzten Kraftreserven auf. Und schlieBlich haben sie nach
dem Tod ihres Kindes nicht nur ihr Kind, sondern auch ihre
Aufgabe, den gewohnten Alltag, das Leben, wie sie es liber
Jahre kannten, verloren. Die Welt der Familien ist wahrend
der Lebensjahre des Kindes haufig zusammengeschrumpft auf
wenige Menschen. Mit dem Tod des Kindes gehen dann die
Beziehungen zu Krankenschwestern, Therapeuten und Arzten
ebenfalls zu Ende und so finden sich die Familien haufig in
volliger Isolation wieder und sind mit der Trauer um ihr Kind
alleine.
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,,Das ganze Leben ist komplett anders. Alles hat sich verdndert. “

Familien sind haufig vollig orientierungslos. Wenn ein Kind stirbt,
ist man plotzlich nicht mehr Eltern (mehrerer Kinder), wenn das
Geschwister stirbt, ist man Einzelkind. Die Beziehung, die einen
Teil der eigenen Person ausmachte und eine bestimmte Rolle
zuwies, existiert nicht mehr.

Um schrittweise zurtickzufinden in das Leben, um einen neuen
Platz zu finden, der ein ,,am-Leben-bleiben® sinnvoll macht, und
um ein Auseinanderbrechen der Familie, die ihren Mittelpunkt
verloren hat, zu vermeiden, bedarf es weiterer Begleitung.

Trauer lasst sich nicht abarbeiten, Eltern durchlaufen nicht
nacheinander einzelne, klar voneinander abgrenzbare Phasen,

an deren Ende wieder alles gut ist. Die Trauer um ein Kind ist
weder nach ein paar Monaten ,,besser” noch nach einem festge-
legten Trauerjahr abgeschlossen. Den Verlustschmerz um ein Kind
tragt man als Eltern ein Leben lang in sich. Er lasst sich jedoch
irgendwann leichter kontrollieren, uberfallt nicht mehr ohne
Vorwarnung, verliert an Wucht und findet schlieBlich einen
ruhigen Platz im eigenen Seelenleben.

Die Antwort auf die Frage, die ich anderen Eltern kurz nach
dem Tod meines Kindes gestellt habe, wird mir nun verzweifelt
gestellt: Kann ich das iberleben? Sie lautet: Ja.

Dazu dirfen wir uns das eigene Tempo erlauben. Gnadig sein mit
uns selbst und mit den anderen Familienmitgliedern - von denen
auch jeder sein eigenes Tempo hat. Leben ausprobieren, wieder
Sinn finden und tastende Schritte tun. Liebevoll mit uns selbst
sein. Und Weiterleben.

Es hat lange gedauert, bis ich all die Stiicke, die von einem Leben
bleiben, die Gefiihle, die Erinnerungen wieder zusammenfiigen
konnte, zu einem sinnhaften Ganzen, das mir nun eine Richtung
zeigte. Ich bin damit auch immer noch nicht fertig ... es wird
wohl mein ganzes Leben andauern. Und ich bin froh darum,
denn manchmal will ich den Schmerz wieder spuren, will wieder
fuhlen, was ich verloren habe. Und dabei gleichzeitig erspiren,
was geblieben ist.




Als erstes habe ich etwas Uber mich gelernt. Ich konnte Joshuas
Gesicht zunachst nicht erinnern. War wie geschockt! Konnte es
sein, dass ich innerhalb kiirzester Zeit vergessen hatte, wie er
aussah? Bis ich entdeckte, dass ich ihn erspiiren konnte. Meine
Hande hatten seine zarte Haut, seine Konturen gespeichert.
Meine Wangen fiihlten noch immer seine nassen lustigen Bussis.
Meine Nase konnte sich noch immer seines Duftes entsinnen.
Manchmal klang sein frohliches Lachen in meinem Ohr. Es miissen
ja gar nicht Bilder sein!

Ein eigener Weg. Eine eigene Zeit. So wie wir vorher im Leben
unseres Kindes vollig eigene Wege gegangen waren, ist nun auch
ein ganz eigener Weg fur uns richtig. Der lasst sich weder von
anderen beurteilen noch in ein festgelegtes allgemeingtiltiges
Schema pressen.

Und wenn wir hindurchgewatet, geschwommen, getrieben sind
durch unser Tranenmeer, dann, erst dann ist Raum fiir das, was
bleibt. Den Schatz, den unsere Kinder uns hinterlassen haben.
Und Dankbarkeit dafiir, dass sie bei uns waren, dass wir eine
gewisse Zeit mit ihnen verbringen durften.

Was bleibt also iiber den Tod hinaus?

Bleiben sollte weitere Begleitung - statt dem AbreiBen der
Kontakte sollten Menschen an der Seite bleiben.

Bleiben konnen die Begegnungen mit anderen betroffenen
Familien - haufig sind Freundschaften entstanden und diese
tragen auch nach dem Tod des Kindes.

Bleiben werden die Spuren unserer Kinder.

Die Spuren, die unsere Kinder hinterlassen haben. In uns.

Sie haben uns verandert und unsere Sicht auf die Welt.

Sie haben unsere Schritte in eine ganz besondere, vorher
undenkbare Richtung gelenkt. Sie haben uns reicher gemacht.
Und noch viele andere Menschen mehr. Sie haben unvergessliche
Spuren auf dieser Erde und in unseren Herzen hinterlassen.
Jedes Bruchstiick ein bunter Edelstein aus Gluck und Liebe

- wenn sich die Sonne darin bricht.

Schwerpunktthema:

Uber den Tod hinaus

Das ndchste Buch von Marion Getz ,,Herzeis“, eine Gedanken-
sammlung fir Trauernde, erscheint im Herbst 2018

Begegnungstage fiir Eltern und Geschwister
verstorbener Kinder:

Ein Stiick des Weges gemeinsam gehen.

Den leeren Raum fiillen. Mal wieder die Namen unserer
Kinder aussprechen. Erinnerungen teilen. Gemeinsam lachen
... und ja, auch gemeinsam weinen. Tranen bedeuten
Bewegung. Tranen haben heilende Kraft.

Eine Kooperation der Deutschen Kinderhospizakademie mit
dem JoMa-Projekt e.V.

Termine:
23.-25. November 2018
01.-03. November 2019
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,Was ich mache, das mache ich gut und mit Herz“

Ein Interview mit Pflegemutter Angelika Simmank, die fiinf lebensverkiirzend
erkrankten Jungen ein neues Zuhause gab

Wie war es, als Sie von der lebensverkiirzenden
Erkrankung lhrer Kinder erfahren haben?

Ich habe mich bewusst entschieden, diese Kinder bei mir
aufzunehmen. Seit 1991 habe ich finf Jungen mit lebensver-
kiirzender Erkrankung im Hause gehabt, von denen drei bereits
verstorben sind. Pascal war damals ein Saugling und lag im
Krankenhaus. Ich wurde gefragt, ob ich nicht auch seinen
Bruder aufnehmen konnte. Marcel war da schon 6 Jahre alt
und litt an derselben Erkrankung. Im Februar 2017 habe ich
Yaman zu mir geholt, der heute 12 Jahre alt ist. Auch er ist
lebensverkiirzend erkrankt und es wurde ein halbes Jahr nach
Pflegeeltern fur ihn gesucht. In meinem Alter wollte ich eigent-
lich mein Rentendasein genieBen, bin aber von einer sehr guten
Bekannten davon uberzeugt worden, diesem minderjahrigen und
unbegleiteten Fluchtlingskind ein neues Zuhause anzubieten.

Ich habe mich gemeldet - und so kam Yaman zu mir.

Was hat Sie dazu bewogen, doch noch ein Kind

mit lebensverkiirzender Erkrankung aufzunehmen?
Yaman kommt aus Syrien. Es tat mir so weh fur den Jungen,
so allein hier in Deutschland zu sein und dann noch Muskel-
dystrophie Duchenne zu haben, eine muskulare Erbkrankheit.
Ich habe mir gedacht, dass so ein kleines familiares Umfeld
gut fur ihn sei.
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Wie hat das Umfeld bei Ihrem ersten Kind mit lebens-
verkiirzender Erkrankung reagiert?

Es waren alle begeistert. Pascal war ein so siiBes Baby. Meine
Nachbarn und Freunde haben ihn mitgetragen, wir haben bei
seinem Einzug ein groBes Fest gehabt. Es hat niemand gesagt:
Wie konntest Du nur! Auch sein Bruder Marcel wurde herzlich
willkommen geheiBen und mein dritter Junge David ebenfalls.
Das Umfeld trug alles mit. Die wussten ja, wie verriickt ich bin.
Beim vierten Jungen allerdings waren sie sehr kritisch, weil
Yaman ein syrischer Fluchtlingsjunge ist. Ich habe mir Spriiche
angehort wie: ,,Der hatte doch daheim bleiben konnen!* und
»Warum hast du den denn in deinem Alter aufgenommen?*.
Ich habe plotzlich einen Riickzug im Bekanntenkreis gesplirt.

Nehmen Sie im Alltag Unterschiede zu leiblichen Eltern
im Austausch mit anderen Menschen wahr?

Ja, vom ersten bis zum letzten Jungen! Ich bin ganz ehrlich:
Leibliche Eltern haben mir generell abgesprochen, so wie sie
zu empfinden. Als beispielsweise Marcel starb, wurde mir
gesagt, dass ich doch wusste, dass er stirbt. Und er sei ja ,,nur®
mein Pflegekind gewesen. Es wird mir unterstellt, dass ich als
Pflegemutter weniger Liebe flir meine Kinder habe. Das krankt
mich sehr. Ich weiB, dass es fast allen Pflegeeltern so geht.
Es wird uns unterstellt, dass der Bezug zum Pflegekind nicht
so eng ist wie bei einem leiblichen Kind. Das ist ein Zwei-
Klassen-System.



Suchen Sie dann das Gesprdch?

Haufig sage ich dann: ,Ach, das meinst du wirklich?* Weiter
gehe ich nicht darauf ein, denn ein Gesprach ware miiBig,
und ich habe keine Lust, mich zu rechtfertigen. Was ich
mache, mache ich gut und mit Herz. Der einzige Vorteil, den
ich als Pflegemutter habe, ist der, dass ich bewusst in diese
Situation reingegangen bin. Die lebensverkiirzende Erkrankung
meiner Kinder hat mich nicht Uberrascht.

Dennoch wird lhnen die Trauer abgesprochen. Reagieren
alle Menschen so?

Fir mein engeres soziales Umfeld trifft das nicht zu. Freunde
und Bekannte haben mich nach dem Tod der Jungen gut ge-
tragen. Auch die Lehrer meiner Kinder waren fiir mich da und
haben mir Hilfe angeboten. Die Mitarbeiter vom ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst in Soest sind fuir meine Familie
wichtige Partner in schwierigen Lebensphasen.

Werden bei der Unterstiitzung durch andere Trdger
und Einrichtungen Unterscheidungen gemacht?
Pflegeeltern sind leiblichen Eltern gleichgestellt, man erhalt
keine zusatzlichen Hilfen. Sie mussen wir uns beschaffen.
Es gibt im Vergleich zu Familien mit leiblichen Kindern keine
zusatzliche Unterstutzung, beispielsweise fur die Umristung
eines Autos oder den Umbau eines Hauses. Das wird uns aber
oft unterstellt. Ich habe bei meinen Kontakten nur positive
Erfahrungen gemacht, wie beispielsweise bei der Unterstiit-
zung durch einen Zivi vom Deutschen Roten Kreuz. Die Kran-
kenkassen verhalten sich uns gegentiber auch immer fair. Wir
fahren Uiber Organisationen wie ,,Selbstbestimmtes Wohnen*
in den Urlaub. Auch hier haben wir keine Unterschiede in der
Behandlung erfahren.

Was wiinschen Sie sich im Umgang mit Pflegeltern?
Mein soziales Umfeld hat sich inzwischen an Yaman gewohnt
und lobt seine Intelligenz und seine feinen Manieren. Seine
Krankheit steht nicht mehr im Vordergrund. Ich habe also an
mein soziales Umfeld keine Wiinsche - aber fir das Umfeld
vieler Eltern mit Kindern mit lebensverkirzender Erkrankung
winsche ich mir mehr Empathie von Menschen und keine
dummen Kommentare. Diese Eltern sind meist sehr belastet
und gestresster als andere Eltern. Das soziale Umfeld tut
dies oft ab mit solchen Satzen wie ,,Das wird schon wieder!*.
Das ist kein Trost.
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Ist auch ein anderer Blick auf Kinder mit lebensver-
kiirzender Erkrankung in Pflege notwendig?

Kinder sind Kinder. Meine Kinder haben nicht nur das Packchen
einer lebensverkiirzenden Erkrankung zu tragen, sondern auch
das Packchen, nicht in ihrer leiblichen Familie zu sein. Das
wird schnell vergessen. Sie haben schon einmal einen Verlust
erlebt und sind nicht so behiitet aufgewachsen. Das wird leider
Uberhaupt nicht gesehen. Wir als Pflegeeltern brauchen keine
Anerkennung - aber die Kinder diirfen diese ablehnende Haltung
nicht spiren! Viele Pflegeltern geben Ihr Bestes, damit ein Kind
mit lebensverkiirzender Erkrankung bis zu seinem Tod behiitet
leben kann. Die Umwelt sieht aber nur: Ach, die haben ein
Pflegekind und bekommen dafiir Geld vom Staat.

Das Interview fiihrte Nicola Sieverling
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Erinnerungsstiicke

Erinnerungen sind so vielfaltig und bunt wie das Leben
selbst. Sie entstehen auf unterschiedlichste Art und
Weise, wo auch immer sich Menschen begegnen und
Zeit miteinander verbringen. Oft sind es nur kurze
Momente, in denen bei bestimmten Geriichen, einem
Musikstlick oder beim Anblick eines Fotos Erinnerungen
ganz prasent werden. Manchmal sind es auch bestimmte
Dinge, sogenannte ,,Erinnerungsstiicke“, die fiir jeden
von individueller und besonderer Bedeutung sind.

Sie sind deshalb so wichtig, weil sie uns helfen, dem gelieb-
ten Menschen beim Erinnern ganz nah zu sein. Auf einer der
Wortlichtkerzen von Katharina Bulla, die wir gerne im DKHV
verwenden, heiBt es: ,,So lange wir leben, wirst auch Du leben,
denn Du bist ein Teil von uns, wenn wir uns an Dich erinnern. *

’. LR )

In den folgenden Kurzberichten und mit den Fotos erzahlen
Familien aus dem Deutschen Kinderhospizverein von ihren
wertvollen Erinnerungsstiicken, die zu Lebzeiten oder nach
dem Tod ihrer Kinder entstanden sind.

Eine Patchworkdecke aus den
Kleidungsstiicken von Donjeta

Jedes Kleidungsstiick hat eine besondere Bedeutung.
Die ehrenamtliche Mitarbeiterin Marita hat die Decke
genaht. Auf den Bildern sieht man Donjetas Schwester
Cataleya mit der Decke.

> Mutter von Donjeta



Meine Tochter Paulina ist im November 2017 verstorben.
Sie war an der Stoffwechselerkrankung MPS Sanfilippo Il A
erkrankt und wurde 21 Jahre alt.

Paulina fehlt mir so unendlich.

Mein Schmerz und meine Trauer

sind grenzenlos!

Paulinas Erkrankung besteht aus verschiedenen Phasen, in
denen vorhandene Fahigkeiten immer mehr verlorengehen,
Sprache, Gehvermaogen, Schlucken. Daher waren Abschied und

Trauer seit der Diagnose schon sehr frih ein Thema, an dem
ich fur mich gearbeitet habe.

Da ich gern gestalterisch tatig bin, habe ich jedes Jahr an

einem Trauer-Kreativworkshop des MPS-Vereins teilgenommen.

So sind viele Erinnerungsstiicke entstanden, die im Haus ver-
teilt ihren Platz gefunden haben und mit denen sehr schone,
positive Momente, Erlebnisse und Begegnungen verbunden
sind.

Mein allerliebstes Erinnerungsstiick ist ein Bild von Paulina,
ein Selbstportrait, das sie seinerzeit im Kindergarten gemalt
hat. Dieses Bild habe ich in jedes der einzelnen Work-shop-
Werke eingebracht.

Zum Zeitpunkt, als die Zeichnung entstand, war Paulina durch
ihre Erkrankung noch nicht so stark beeintrachtigt. Sie war
ein sehr frohliches Kind, hat viel gelacht, war wild und voller
lebensenergie. Sie konnte Sprechen, Laufen, Roller- und
Fahrradfahren und hatte viele Freunde. Wir waren standig
unterwegs, hatten viele Kontakte und eine abwechslungsreiche,
aktive Zeit mit vielen Unternehmungen und Erlebnissen.

Es war eine der schonsten Phasen ihres Lebens.

Ich war damals sehr Uberrascht, da Paulina sonst eher
Kritzelmalereien produziert hat. Daher ist das Bild etwas
ganz Besonderes fiir mich. Eine Kopie habe ich immer bei mir.

Weitere Erinnerungsstiicke entstanden in den Familien- und
Silvesterseminaren der Deutschen Kinderhospizakademie, an
denen wir oft teilgenommen haben. Hier mag ich ein Werk
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ganz besonders, das zum Thema ,,Schwere und Leichtigkeit*
entstanden ist. Es ist ein Bild, das aus mehreren Einzelbildern
zusammengesetzt ist. Diese zeigen die verschiedenen, schweren
Momente wie Diagnose, Riickschritte, Krisen sowie die schonen,
leichten Momente, und stellen den Weg dar, den Paulina und
ich bis zum Zeitpunkt der Fertigung gegangen waren, mit allen
Hohen und Tiefen - wobei es immer viel mehr Hohen als Tiefen
gab.

Nach Paulinas Tod hatte sich die zwar kurze, aber sehr leidvolle
letzte Phase in mein Gedachtnis gebrannt und stand sehr im
Vordergrund. Die zu friiheren Zeiten angefertigten Erinnerungs-
stuicke sind nun fur die Trauerverarbeitung sehr wichtig fur
mich. Jedes hatte zum Zeitpunkt seines Entstehens seine
besondere Bedeutung. Sie bringen mir die Gedanken an die
schonen Zeiten zurlick und schaffen eine Nahe zu Paulina, die
mich trostet und mir Kraft gibt. Durch die Erinnerungen treten
die schlechten Momente in den Hintergrund und verblassen
allmahlich.

Es ist nie der richtige Zeitpunkt, es ist nie der richtige Tag,
es ist nie alles gesagt und es ist immer zu friih und doch
sind da Erinnerungen, Gedanken, Gefiihle, schone Stunden,
einfache Momente, die einzigartig und unvergessen bleiben.
Diese Momente gilt es festzuhalten, einzufangen und im
Herzen zu bewahren.

> Brigitte Hannemann

Chpiience



Schwerpunktthema:
Uber den Tod hinaus

Mein Erinnerungsstiick ist etwas
ganz besonderes, denn es ist ein
Fingerabdruck als Kette, so einzigartig
wie unser Kind.

Mein Mann hat es mir geschenkt als besondere Aufmerksamkeit.

Dieser Abdruck wurde kurz nach seinem Tod abgenommen und
es hat rund neun Wochen gedauert bis ich die Kette in den
Handen hielt.

> Mutter von Lennox
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Mein Seelenbrett ist im Silvester-
seminar 2007 der Deutschen
Kinderhospizakademie entstanden

Ein kleines Geschenkbiichlein hat mich zu diesem Seelenbrett
inspiriert.

Hier wird die Geschichte von einem Vogel erzahlt, der immer
wieder auf einer Bergspitze sitzt, bis ihm eine Feder begegnet.
Er fragt sich, wo diese Feder herkommt und welche Geschichte
dahinter steckt.

Mich hat die Geschichte an den Tod erinnert.
Die Feder - Bote des Todes
Das Aufsteigen in eine andere, nicht genau definierbare Welt.

Das Interesse des Vogels fur diese Feder und deren Geschichte
habe ich auf meinen Sohn Yanick ibertragen.

Zogern, schauen, dunkle und helle Seiten auf der Erde erleben.
Das Erdenleben genieBen und doch irgendwann die Sehnsucht,
diese Welt zu verlassen und gar nicht sicher zu wissen, wo die
Reise hingeht. Fir uns als Angehorige hinterlasst er ein Andenken
(Feder) auf der Bergspitze.

Die letzte Seite des Buches habe ich auf dem Seelenbrett
dargestellt. Es ist das Verarbeiten von vorauseilender Trauer.

> Claudia Harms
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Ein Madchen im Rollstuhl mit einem Uber den Tod hinaus

Luftballon in der Hand, neben ihr ein
Mann auf dem Motorrad. Dieses Bild
tragt Levo eintatowiert auf seinem Arm.

,Damit habe ich sie immer bei mir!* sagt er.

Als Alinas Mutter Gisela ihren Lebensgefahrten Levo vor zehn
Jahren kennenlernte, hatte Alina schwer mit den Folgen einer
Operation zu kampfen. Diese Erfahrung haben alle drei eng
zusammenwachsen lassen.

»lch bring® dich nach Hause®, hatte Levo ihr damals verspro-

chen, als es ihr nicht gut ging und ihre Zukunft noch ungewiss
war. Heute ist Alina eine lebensfrohe junge Frau, die auf den

Rollstuhl angewiesen ist.

Das Tattoo auf seinem Arm halt einen bedeutenden Moment
ihrer gemeinsamen Geschichte fest und zeigt, wie sie ihre
Begeisterung fiir das Motorradfahren teilen. Es steht auch
fiir ihre Lebensfreude und das Miteinander in ihrem Leben.

Bewusst sichtbar tragt Levo seine Erinnerungen ganz nah an
seinem Korper, seiner Haut. So hat er sich nicht nur das Bild
mit dem Rollstuhl und dem Motorrad, sondern auch Alinas
Namen eintatowieren lassen und den bedeutenden Satz,
der alle Drei zusammenhalt:

,,Im Schicksal gefunden, fiir ewig verbunden."

Darauf ist Alina ein bisschen stolz, auch wenn sie sagt:
»Eigentlich steh® ich nicht so auf Tattoos!*

Das Bild ist ein Geschenk von meiner
Familie

Es hat mich in meiner Trauer um Laura begleitet und mir Trost
gespendet und hangt immer im Mittelpunkt unseres Hauses.

Schmetterlinge haben fiir mich eine sehr groe Bedeutung
in Verbindung mit dem Sterben und liber den Tod hinaus.

Ich habe auch fiir Lauras Grab das symbolisch zur Geltung
gebracht mit dem Schmetterling und dem Zitat von Lao Tse:

»,Was die Raupe Ende der Welt nennt, nennt der Rest der
Welt Schmetterling. “

> Agathe Lampert, Mutter von Laura

Das ist unsere Erinnerungs-Kuscheldecke,
die im Sommer 2018 entstanden ist

Es hat lange Zeit gebraucht, bis wir den Lieblingsstiicken unseres
Sohnes Laurenz eine neue Form gegeben haben.

Viele Stunden haben wir gemeinsam die Kleidung ausgesucht und
die einzelnen Stoffe verarbeitet. Herausgekommen ist diese fur
uns so wichtige Decke. Heute trosten uns kuschelige Momente
unter unserer Lauri-Decke, verbunden mit vielen liebevollen
Erinnerungen an unseren geliebten Sohn.

> Britta und Stefan Gocha, Eltern von Laurenz
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Wandgestaltung

Nachdem Ida nach vielen Wochen Krankenhausaufenthalt
endlich das richtige Familienleben zu Hause kennenlernen
durfte, haben wir auf die Schnelle gemeinsam als Familie
eine Wand in ihrem Zimmer gestaltet. Bilder und FuBabdriicke
erinnern uns an die schone Zeit.

Schon ein paar Tage nach ihrem Tod haben wir eine andere
Wand geoffnet und Idas Zimmer wurde ein Spielzimmer fiir
ihre drei Geschwister und Eltern. Aus vielen Winkeln im Haus,
blicken wir jetzt, nach unglaublichen flinf Jahren, gerne auf
die Wand und erinnern uns mit Dankbarkeit und einem Lacheln
an die unvergessliche, so wertvolle Zeit ... :)

> Henrike Frenking, Mutter von Ida
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Quilt aus verschiedenen Wasche-
stiicken

2010 verstarb meine Nichte Nadine an einer Stoffwech-
selerkrankung. Viele Bilder, Kleidungsstiicke und weitere
Dinge erinnerten seitdem im Hause der Familie an mein
Patenkind. Nach einigen Jahren der Trauer um Nadine,
bat meine Schwagerin mich 2016 aus verschiedenen
Waschestiicken einen Quilt fiir sie zu nahen. Gerne habe
ich diese Aufgabe Ubernommen.

In einem schonen Karton bekam ich dann verschiedene
T-Shirts, Hosen, Bettwasche usw. Das erste Offnen war
fur mich nicht einfach, denn sofort waren viele Erinne-
rungen an meine Nichte wieder in meinem Kopf. Lustige,
aber auch traurige Begebenheiten. Also wurde alles erst
einmal wieder in den Karton zurlickgelegt. Einige Wochen
spater habe ich dann zusammen mit meiner Tochter
Melanie begonnen, die einzelnen Teile zu sortieren und
auseinander zu schneiden. AnschlieBend wurden die schone
bestickte Jeans, der weiBe Kragen eines Kleidchens, der
Armel eines Schlafanzugs, das T-Shirt, das wir zu ihrer
Schulentlassung haben drucken lassen, die Sonnenblume
aus der Bettwasche (denn Sonnenblumen liebte Nadine
besonders) und vieles mehr zusammengenaht!

Meine Schwagerin hat sich uber den fertigen Quilt riesig
gefreut und viele Erinnerungsstiicke haben dadurch einen
schonen neuen Platz im Hause und Leben der Familie
Hartkopf gefunden.

> Elisabeth Hartkopf, Werne
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Sterben, Tod und Trauer in muslimischer Tradition

,Das Leben beginnt mit einem Gebetsruf ohne Gebet
und endet mit einem Gebet ohne Gebetsruf“. So
lautet eine tiirkische Weisheit, durch die man auf
den Gebetsruf hinweist, der in die Ohren des neuge-
borenen Sauglings gefliistert wird, und auch auf das
Totengebet, dem ein Gebetsruf nicht vorausgeht.

Mit dieser Weisheit wird verdeutlicht, wie unzertrennlich

und nah diese beiden Momente im Leben des Menschen sind.
Nach islamischem Verstandnis ist der Tod nicht das Ende des
menschlichen Daseins. Er wird als Briicke fiir das ewige Leben
gesehen. Der Mensch wird nach dem Tod im Jenseits dartiber
Rechenschaft ablegen missen, was er auf der Welt an guten
Taten zu Gunsten seiner Selbst und anderer Menschen voll-
bracht hat. Er wird danach gefragt, ob er sich dazu bewegen
konnte zu helfen, ohne dabei auf Eigenschaften wie Rasse,
Sprache oder Religion zu achten.

Der Tod, der groBe Schritt in das Jenseits, spielt im Islam,
wie in jeder Religion, eine zentrale Rolle und wird mit Ritu-
alen begleitet. Diese Rituale reichen vom Sterbebett bis zur
Beerdigung und der Zeit danach.

,Jede Seele wird den Tod kosten und dann werdet ihr
zu uns zuriickgebracht. “
(Koran. Sure 3, Vers 57)

Uberall, von der Nachbarschaft bis zum Krankenhauspersonal,
wird man taglich auch mit dieser Perspektive des muslimischen
Lebens in Deutschland konfrontiert. Aus meiner eigenen Erfah-
rung ist die Zusammenarbeit mit den Menschen vom jeweiligen
Glauben und das Kennenlernen gerade in diesem Bereich ein
sehr wichtiger Prozess auf dem Weg zum besseren Verstandnis
und zur Harmonie in einer Gesellschaft.

Der bekannte anatolische Dichter Yunus Emre sagt in einem
seiner Gedichte:
»,Kommt, lasst uns kennenlernen,

Die Sache vereinfachen,

Lieben uns, lasst verlieben

Niemand (iberlebt die Welt.“

Allah bereitet die Sterbenden auf das ewige Leben vor, was
man aber vorher nicht mit dem Tod in Verbindung bringt. Die
Sterbenden treten in eine Welt hinein, die uns nicht bekannt
ist. Hier konnen sie auf die Koranverse und die Botschaften
und auf dem Uberbrachten vom Propheten zuriickgreifen.

Begleitung des Sterbenden

Der Sterbende sollte nach Moglichkeit mit dem Gesicht in
Richtung Mekka gedreht und zur Not, wenn keine Angehorigen
da sind, sollte eine Moscheegemeinde kontaktiert werden.
Im Moment des Todes ist der Sterbende auf der Schwelle ins
Jenseits, er genieBt die Barmherzigkeit Allahs und kann die
Nahe der bereits Verstorbenen, Bekannten und guten Menschen
fuhlen.

Die Anwesenden sollten der sterbenden Person helfen, sich
auf diesen Ubertritt ins Jenseits geistig vorzubereiten. Sie
sollen der sterbenden Person gegentiber Liebe und Respekt
zeigen, auch die Lippen zu befeuchten wird im Islam als eine
gute Tat bezeichnet, fir die man von Allah Lohn bekommt.
Man sollte die Worte achtsam wahlen und unangemessene,
verstorende und verletzende Worte vermeiden, es sollte in
der Anwesenheit des Sterbenden mit sanfter Stimme das
Glaubensbekenntnis erinnert werden, und man sollte fur

das Seelenheil des Sterbenden so viele Gebete wie moglich
aufsagen. >>>
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Nach dem Tod

Nach dem Eintritt des Todes mussen einige praktische
Verrichtungen erledigt werden. Den Verstorbenen sollte
man so schnell wie moglich zur Waschung vorbereiten, denn
im Islam wird daran geglaubt, dass der Tote sich in seinem
Grab wohlfuhlt und so schnell wie moglich dorthin gelangen
mochte. Die Waschung ist eine Kollektivpflicht, der zumindest
von einem Muslim nachgegangen werden muss. Leider ist es
in den deutschen Krankenhausern nicht immer moglich, die
Verstorbenen vor Ort nach unseren Ritualen zu waschen,
deshalb ware es eine sehr groe Unterstutzung, wenn diese
Moglichkeit geschaffen wiirde.

Es ist bei dem Umgang mit dem Verstorbenen unsere Pflicht,
seine Privatsphare zu schutzen. Daher wird er nur den engsten
Verwandten gezeigt. Nach der Waschung wird das Totengebet
verrichtet, was auch gleichzeitig die Moglichkeit zum Verab-
schieden ist.

Ein totgeborenes Kind wird in ein sauberes Tuch gewickelt und
beerdigt. Es braucht nicht gewaschen zu werden.

Begleitung in der Trauer

Die Trauer ist im Islam erlaubt, denn auch der Prophet
Muhammed weinte, als sein Sohn Ibrahim mit ungefahr drei
Jahren starb. Seine Freunde staunten dariber, da in ihrem
Glauben das Dasein ja weitergehe. Muhammed stellte klar:
»Wahrlich, das Auge trant, das Herz trauert und wir sprechen
nur Worte, die unserem Herrn wohlgefallig sind. Oh Ibrahim,
wir sind wahrlich bei deinem Abschied von Traurigkeit erfullt!*
(Quelle: Buhari S.43). Trauern und Weinen sind im Islam also
erlaubt, Klagen und sich selber oder andere korperlich und
seelisch verletzen jedoch nicht.

In der Trauer konnen die Familien unterstlitzt werden, indem
man Themen anspricht, die den Schmerz der Hinterbliebenen
mildern und ihnen Trost schenken. Dabei ist es gut, wenn man
schon vorher die Familie kennenlernen konnte und ihre
Gewohnheiten und Glaubensgewohnheiten kennt.

Chnij?\ce

Durch die Taten und Worte sollte man Anteilnahme zeigen.
Nach Moglichkeit wird das Trauerhaus in den ersten Tagen ofter
besucht, aber man halt sich nicht lange dort auf. Das Essen wird
von den Nachbarn gebracht, was auch aus der Tradition des
Gesandten entnommen wurde.

Besuche am Grab werden im Islam empfohlen, weil man sich
damit auch an die eigene Verganglichkeit erinnert. Am Grab
mit lauter Stimme zu weinen, die Gitter oder die Steine der
Grabstelle zu kussen, Stoffsticke zu binden oder Kerzen anzu-
zuinden widerspricht jedoch der islamischen Lehre.

© B. Drescher




Muslime fassen ihre Geflihle und Trauer in einem Vers zusammen,
wenn sie eine Todesnachricht erreicht: ,,Wir gehoren Gott, und
zu ihm kehren wir zurtick.

Somit wird auch das irdische Leben in Verbindung mit Gott
gebracht und abgeschlossen.

Personliche Erfahrungen

Als Mutter von einem Madchen mit lebensverkirzender Erkran-
kung, einem verstorbenen Jungen und zwei gesunden Madchen
mochte ich auch iber meine Erfahrungen und Gefiihle schreiben.

Ich bekam und bekomme die groBte Unterstiitzung vom
Kinderhospiz. Seit 2009 fahren wir regelmaRBig nach Olpe ins
Kinderhospiz Balthasar. In der Anfangszeit waren meine beiden
groBen Madchen im Grundschulalter und meine erkrankte Tochter
vier Jahre alt. Wir haben uns als Familie sehr wohl gefiihlt.
Es war an alles gedacht. Fur mich ist das Kinderhospiz ein Ort,
an dem ich um meine Traume und das normale Leben trauern
kann, Unterstiitzung bekomme und fiir den Alltag gestarkt
werde.

Im Jahr 2016 ist mein ein Jahr alter, ebenfalls erkrankter Sohn
im Kinderhospiz verstorben. Die Begleitung wahrend der Sterbe-
phase und nach dem Tod war sehr angenehm, so dass ich sagen
kann: ,,Es war ein schoner Tod. *

Wir waren vier Tage lang als Familie sehr gut aufgehoben,
Verwandte und Bekannte durften kommen. Wir alle konnten
unseren islamischen Ritualen nachgehen. Diese besondere Art
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der Begleitung macht es uns moglich, dass wir weiterhin

gerne in das Kinderhospiz Balthasar fahren. Dieses Haus und
die liebevollen Menschen haben bei uns einen sehr hohen und
unbeschreiblichen Wert. Mittlerweile sind nach dem Tod meines
Sohnes zwei Jahre vergangen, und ich sehe, wie wohltuend und
hilfreich die Nachsorge, die Begleitung liber den Tod hinaus ist.

An dieser Stelle mochte ich mich bei allen Begleitern bedanken.
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,Jlch hatte schon friih

den Wunsch mit
behinderten Kindern
ZU arbeiten“

»lch bin 22 Jahre alt und so gut wie fertig mit meinem
Studium der sozialen Arbeit. Meine Schwester Alina ist
26 Jahre alt geworden und hatte Trisomie 18. Ich bin
mit der Behinderung meiner Schwester aufgewachsen,
sie hat mich 21 Jahre meines Lebens begleitet - sie war
fiir mich also die Normalitat, und ich kannte es nicht
anders.

Meine Schwester hat mich in meinem Denken und in meinem
Handeln grundlegend gepragt, und ich habe sehr viele Dinge von
ihr gelernt, die ich ohne sie wahrscheinlich nie erfahren hatte.
Durch meine Schwester habe ich bemerkt, wie es ist, wenn man
anders ist und wie negativ sich Menschen verhalten konnen, wenn
sie Menschen mit Behinderung begegnen. Das hat mich immer sehr
getroffen und ich wollte daher immer schon, dass Menschen mit
Behinderung als ein fester Teil unserer Gesellschaft angesehen und
nicht von anderen ausgeschlossen oder diskriminiert werden.

Schon friih war ich sozial eingestellt und hatte den Wunsch

mit Kindern zu arbeiten, die eine Behinderung haben. Ich habe
mich dann fiir das Studienfach Soziale Arbeit entschieden, da
ich mit diesem Studium in dem von mir gewiinschten Berufsfeld
arbeiten kann.

Meine ehrenamtliche Tatigkeit im Deutschen Kinderhospizverein
hat mich in meinem Denken bestatigt, ich arbeite sehr gern
mit Kindern oder Jugendlichen. Auch der Umgang mit anderen
betroffenen Geschwistern hat mir gezeigt, wie wichtig die Arbeit
mit Geschwistern von Kindern mit lebensverkiirzender Erkran-
kung ist und dass auch andere Geschwister von meiner eigenen
Betroffenheit und Erfahrung profitieren konnen.

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit hat meiner Meinung nach
einen groBen Teil dazu beigetragen, denn ohne sie hatte ich
nicht so viele Menschen kennengelernt, die meinen Lebensweg
positiv beeinflusst haben. Auch die Dankbarkeit der Familien,
die ich durch ein Lacheln und Liebe gezeigt bekomme, gibt mir
Kraft und bereichert mich auf unterschiedliche Art und Weise.

»Ich bin sehr dankbar fiir die Zeit mit meiner Schwester und
fiir die Dinge, die ich durch sie gelernt habe. Auch wenn ich
nicht weif}, wie es gewesen wdre, wenn ich anders aufgewachsen
wdre, habe ich das Geftihl, dass ich aufgrund meiner Familien-
situation einen sozialen Beruf ausiiben will. “
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»ochon friih eine Orientierung in die soziale

Richtung“

Ich bin seit Mai im Referendariat an einer Schule

mit dem Forderschwerpunkt Geistige Entwicklung.
Meinem Bruder habe ich zu verdanken, dass ich mit
dem Berufsfeld in Verbindung gekommen bin, in dem
ich heute arbeite. Mein Bruder, der eineinhalb Jahre
jiuinger ist als ich, hat seit rund neun Jahren eine
lebensverkiirzende Erkrankung.

Mehrere Erkrankungen im Kleinkindalter hatten eine geistige
Beeintrachtigung zur Folge. Aufgrund dieser familiaren Situation
hatte ich schon immer viele Beriihrungspunkte mit dem sozialen
System, mit integrativem Kindergarten, Forderschule und ver-
schiedensten Therapieformen. Ich wiirde sagen, dass vermutlich
generell der Grundstein fur die Arbeit mit Kindern und Jugend-
lichen durch die besondere Beziehung zu meinem Bruder gelegt
wurde.

Ich war mir schon friih sicher, dass ich gerne mit Kindern und
Jugendlichen arbeiten wiirde, wahrend der Schulzeit habe
ich mehrere Praktika gemacht und mit Kindern im Schul-

und Freizeitbereich gearbeitet, wo mir dies bestatigt wurde.
Mich storten allerdings die von auBen an mich heran getragenen
Erwartungen und Zuschreibungen, dass ich ohnehin wegen meines
Bruders Sonderpadagogin werden wiirde, und ich fragte mich,
ob ich das wirklich wollte. Somit habe ich nach dem Abitur alle
Uberlegungen in Frage gestellt - bis auf meine Orientierung in
die soziale Richtung.

Ich bin relativ spontan fir drei Monate nach Spanien in eine
Gastfamilie gegangen, statt fiir sechs Monate nach Neusee-
land - aus Angst, mein Bruder wiirde mich nach einer langeren
Zeit nicht wiedererkennen. Die Zeit in meiner Gastfamilie hat
mich sicherer werden lassen, sicherer in meiner Beziehung zu
meinem Bruder und sicherer in meinem Berufswunsch. Mehrere
Praktika im Anschluss haben mir schlieBlich gezeigt, dass mir
die Arbeit an einer Schule unglaublich viel SpaB machte.

Zu meinen generellen Uberlegungen kam allerdings die mogliche
und harte Perspektive hinzu, nach dem Tod meines Bruders
vielleicht nicht mehr mit Schiilern mit komplexer Behinderung
arbeiten zu konnen. Aus Angst, dass mich diese Tatigkeit zu sehr
an ihn erinnern wiirde. Der Studienbeginn lag gleichzeitig in
der Anfangszeit der Erkrankung meines Bruders und ich haderte
immer wieder mit der Entscheidung.

Letztlich hat ein Gesprach mit einer anderen Schwester im
Kinder- und Jugendhospiz Balthasar in Olpe schlieBlich meine
Entscheidung fur das Lehramtsstudium positiv beeinflusst.

Also habe ich sechs Jahre Lehramt fur sonderpadagogische
Forderung studiert und stehe da, wo ich heute stehe: an einer
Schule als Lehrerin. Jetzt fihle ich mich sehr in meiner Ent-
scheidung bestatigt.

Ich habe grofRe Freude daran, (noch so kleine) Fortschritte bei
meinen Schilern zu sehen. Durch meine Rolle als Geschwister-
kind bringe ich einen besonderen Blick auf den Lernenden und
seinen Hintergrund mit.

Somit hat mich meine familiare Situation zu meinem Beruf
gefiihrt, aber letztlich habe ich fir mich die Entscheidung
hinterfragt und schlieBlich bewusst getroffen.

Zur Person
Name: Carolin Miiller
Tatigkeit: Sonderpadagogin
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,Jch muss einfach meiner Schwester danken*

Nach meinem Schulabschluss nahm ich ein Studium
der Rechtswissenschaften in Gottingen auf. Nach gut
drei Jahren musste ich jedoch feststellen, dass mich
das nun so gar nicht mehr erfiillt und ich war sehr
unzufrieden. Es war definitiv an der Zeit sich neu
auszurichten.

Meine Tante hat immer gesagt, dass sie mich in einem sozialen
Beruf sieht, ausgehend von meiner Interaktion mit meiner Schwester.
Ich hatte jedoch andere Ziele und war der Uberzeugung, dass es
ganz normal ist, einen liebevollen Umgang mit seiner Schwester
zu pflegen. Doch in dieser Zeit der Neuorientierung war es wieder
meine Tante, die mich davon iiberzeugte, meine Fahigkeiten
im sozialen Bereich zu nutzen. Mit ein wenig ,,Vitamin B
verhalf sie mir zu einer Stelle als Integrationshelfer an einer
Forderschule.

Hier habe ich erstmals erfahren, dass ich mit Menschen mit
Behinderung einen ebenso empathischen und professionellen
Umgang pflegen kann wie mit meiner eigenen Schwester. Durch
meine Kollegen wurde ich auf den angebotenen Ausbildungsgang
zum Heilerziehungspfleger aufmerksam gemacht und bewarb
mich.

... ohne sie hdtte ich meine
Potentiale und Kompetenzen
vermutlich nicht ausleben

konnen.

Inwiefern hat hier meine familiare Situation eine
Rolle gespielt?

Nun, in dieser Hinsicht muss ich einfach meiner Schwester
danken, ohne sie hatte ich meine Potentiale und Kompetenzen
vermutlich nicht ausleben konnen. Forderlich war auch die
Entscheidung, dass meine Schwester zu Hause gepflegt wird.
Es war also auch erforderlich, dass wir alle mit anpacken und
uns gegenseitig unterstiitzen. Durch die Hospizaufenthalte
meiner Schwester habe ich einen guten Einblick in die Arbeit
gewonnen.

Ich kann mir vorstellen, nach meiner Ausbildung selbst im
Kinder- und Jugendhospizbereich zu arbeiten.

Zur Person

Name: Patrick FloB -
Tatigkeit: Heilerziehungspfleger
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Castor & Poilux

- eine Frage der Zeit -
Ein Eilm auf Initiative des
Arbeitskreises Geschwister
im Deutschen Kinderhospizverein e V.

Buch & Regie: Eberhard G.:'Emziﬂge
4 Eine Produktion der Arbeitsgeme

,,Casto'i'f”und Pollux. Eine Frage der Zeit

- Geschwisterliebe iiber den Tod hinaus*

Geschwister lebensverkiirzend erkrankter und
gestorbener Kinder und Jugendlicher berichten
iiber sich und ihre Alltagswirklichkeit - so lautet
der Untertitel eines Filmes, der im April 2010 auf
Initiative des damaligen Arbeitskreises Geschwister
im Deutschen Kinderhospizverein entstanden ist.
Vorausgegangen war diesem Film-Projekt die tagliche
Erfahrung der Geschwister, dass in der Gesellschaft
ein klares, in erster Linie sehr defizitorientiertes Bild
vorherrscht von dem, was sie denken, wie sie fiihlen,
wie sie sind. Dem wollten die Mitglieder des Arbeits-
kreises ein eigenes Statement entgegensetzen.

Immer wieder hatten die Geschwister im Alltag die Erfahrung
gemacht, dass ihnen von Erwachsenen Mitleid entgegengebracht
wurde, dass man ihnen , helfen” wollte, ohne sie selbst zu
fragen, was sie brauchen oder wollen, dass sie nicht als
eigenstandige Personlichkeiten angesehen wurden, sondern
als Schwester und Bruder von ...

»,Fragen Sie uns, bevor Sie handeln. Jeder von uns fiihlt, denkt
und handelt anders und mochte auch so akzeptiert werden.

Unterstilitzen Sie uns, unseren Weg zu gehen®, hatten die
Geschwister immer wieder in Workshops gefordert, die sich

... acht junge Erwachsene
sprechen Uber ihren Alltag,

iiber ihre Angste und ihre
Hoffnungen ...

an Mitarbeitende in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
richteten, und Briefe geschrieben an politische Entscheidungs-
trager im Bundestag. Um mit ihren Anliegen eine breitere
Offentlichkeit zu erreichen, entstand die Idee einer Film-
dokumentation.

Fiir die Finanzierung dieses Projektes konnte der Arbeitskreis
die Bethe-Stiftung gewinnen, die alle Kosten fiir Unterkunft
und Verpflegung, das notige Equipment und die fachkundige
Begleitung libernommen hat. Fiir die Umsetzung ihres Vorha-
bens hatten sich die Geschwister den Buchautor und Referen-
ten Eberhard Griinzinger an die Seite geholt.

In Zusammenarbeit mit der Arbeitsgemeinschaft Behinderung
und Medien in Miinchen und dem VdK Bayern im Rahmen des
VdK-Magazins ,,Miteinander entstand dann auf Initiative des
Arbeitskreises Geschwister im Deutschen Kinderhospizverein
ein bewegender Film, in dem acht junge Erwachsene iiber
ihren Alltag sprechen, iiber 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.

Vier von ihnen sprechen dabei auch von ihren Erfahrungen
mit und nach dem Tod ihrer Geschwister. Wahrend der Dreh-
arbeiten konnte niemand ahnen, wie schnell der Filmtitel
fir die Alltagswirklichkeit fast aller Mitwirkenden zutreffen
wiirde. Wahrend des Mittagessens am zweiten Drehtag,
erhielten drei der Geschwister die Nachricht, dass ihre
Schwester gestorben war. >>>

Chniience
85



Schwerpunktthema:

Uber den Tod hinaus

Zu diesem Zeitpunkt war der Speiseraum des Tagungshauses
voller Menschen, die meisten, wie die Geschwister, in lebhafte
Gesprache vertieft. Instinktiv und ganz ruhig hat die Geschwister-
gruppe die Betroffenen in ihre Mitte genommen und sie so vor
den neugierigen Blicken der anderen Gaste abgeschirmt. Sie
hat einen Schutzraum geschaffen, mit getragen und mit ausge-
halten, was kaum auszuhalten war, hat mit angepackt und alles
eingepackt fur die sofortige Heimreise der drei Geschwister.
Sie wurden gestutzt und gehalten, bis sie reisefertig waren und
die Gruppe hat Kontakt zu ihnen gehalten, bis sie zuhause an-
gekommen waren und dariber hinaus. Niemand hat ihnen das
beigebracht. ,Jetzt gehoren sie zu uns® haben die Vier gesagt.

Niemand, der nicht zu ihnen gehort, kann wissen, wie sich das
anfuhlt. Niemand, der nicht zu ihnen gehort, kann wissen, was
notwendig ist.

Wir konnen da sein, Raum geben, begleiten und ihnen zuhoren,
wenn Geschwister, deren Schwestern und Bruder lebensverkiir-
zend erkrankt oder gestorben sind fordern: ,Fragen Sie uns ..."

Der Film von Eberhard Griinzinger entstand im
Auftrag des Deutschen Kinderhospizvereins und
ist gegen eine Spende von fiinf Euro unter
info@deutscher-kinderhospizverein.de erhaltlich.

’

Zur Person

Name: Heike Will

Tatigkeit: Bildungsreferentin der
Deutschen Kinderhospizakademie,
Bereich Familien-, Eltern- und
Geschwisterseminare
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Wussten Sie schon, dass der
Deutsche Kinderhospizverein
mehr als 3.300 Mitglieder hat?
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Als ich vor etwa zehn Jahren vom Deutschen
Kinderhospizverein angefragt wurde, Projekte

mit Geschwistern von Kindern und Jugendlichen
mit lebensverkiirzender Erkrankung zu machen,
war ich anfangs euphorisch und stolz. Es ehrte mich,
dass man mir dieses Vertrauen schenkte und mir so
viel Kompetenz zuschrieb. Ich war aber auch etwas
tiberrascht iliber meine eigene Courage. Bisher hatte
ich nur wenige Kontakte mit Eltern, Geschwistern
und Kindern und Jugendlichen mit lebensverkiirzender
Erkrankung.

Ich splirte Unsicherheit vor den Begegnungen. Auch musste
ich mich erst an den Begriff ,,lebensverkiirzend“ gewGhnen.
Anfangs war mir diese Sichtweise neu, aber ich habe die
Intention verstanden und freue mich lber diesen Erkennt-
nisgewinn. Ich weif3 nun, dass man gerade mit dem Begriff
,lebensverkiirzend* iiber vieles reden kann, wofiir man
sonst verkrampft Worter suchen miisste.



Nachdem die Idee fiir ein Filmprojekt mit Geschwistern
ausgereift war, ging alles Weitere schnell voran: Acht junge
Erwachsene von 16 bis 23 Jahren waren angemeldet, dazu

ein Kameramann und ich selbst als Moderator und ,,Filment-
wickler®, wie ich im Riickblick meine Rolle bezeichnen wiirde.
Ich habe mit den Geschwistern zuerst sehr lange dariiber
gesprochen, was sie ,,der Welt da drauBen* mitteilen mochten.
Es ging darum, was die Geschwister personlich preisgeben
wollen, damit man sie und ihre Situation verstehen kann.

Wir einigten uns auf Interviews, die der beste Rahmen
fur unser Vorhaben waren. Durch diese Interviews ist dieser
Dokumentarfilm sehr personlich geworden.

Es wurde viel Uiber die Angst gesprochen, dass die Geschwister
sterben konnen. Dramatisch und traumatisch war dann die
Nachricht, dass tatsachlich wahrend unserer Dreharbeiten die

Schwester von drei teilnehmenden Geschwistern gestorben ist.

Der Tod der Schwester zeigte nicht nur den anderen Geschwistern
die reale Moglichkeit des Sterbens auf. Dies vermittelt sich
auch dem Zuschauer.

Ich habe den Film ,,Castor und Pollux* viele Male gezeigt und
immer wieder hore ich von den Zuschauern, wie bewegend
der Film fir sie gewesen sei. Sie loben und bewundern die
Geschwister, die einen tiefen Eindruck hinterlassen. Aber

genau das ist es, was die Geschwister nicht wollen - sie wollen

normal sein. Dennoch kann ich die Reaktion der Zuschauer
verstehen. Ich war und bin selbst sehr beeindruckt von der
Reife ihrer Personlichkeiten.

Schwerpunktthema:
Uber den Tod hinaus

Unsere Wege haben sich nach dem Film getrennt und ich
wiisste heute gern, wie es mit jedem Einzelnen weiterging.
Dennoch habe ich nicht geringsten Zweifel, dass jeder Einzelne
seinen guten Weg gefunden hat.

Diese Geschwister sind - wenn auch ungeplant und ungewollt -
besondere Menschen, besonders liebenswerte Menschen.
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Erinnerungsrituale helfen auch den Geschwistern

Jeder, der das Angelika Reichelt Kinder- und Jugend-
hospiz Joshuas Engelreich in Wilhelmshaven betritt,
wird von den Lichtstrahlen zahlreicher Kristalle be-
griiBt. Diese Strahlen stehen fiir das Leuchten, das mit
der Ankunft eines jeden Kindes in diese Welt Einzug
hdlt. Die Kristalle stehen fiir die betroffenen Kinder,
die im Kinder- und Jugendhospiz zu Gast sind.

Als Emilia den Eingangsbereich des Kinderhospizes betritt,
schaut sie als Erstes an die Decke. Sie findet sofort den
Kristall, den sie mit ihren Eltern bei dem ersten Besuch im
Hospiz fiir ihre kleine Schwester Lea, die an einem seltenen
Gendefekt leidet, ausgesucht hat.

Ein paar Schritte weiter entdeckt sie den Bilderrahmen mit
dem Handabdruck ihrer Schwester aus Gips. Er ist mit kleinen
Muscheln und Sternchen geschmiickt, sie hat ihn gemeinsam
mit ihrem Papa gestaltet.

Leas Abdruck hangt an dem vertrauten Platz, aber als Emilia
nach dem Rahmen von Piet schaut, sieht sie an dieser Stelle
eine weiBe Feder. Emilia erfahrt, dass Piet verstorben ist.
Am nachsten Morgen gehen Mama und Emilia mit Hospiz-
Mitarbeiterin Frieda in den Garten des Hospizes. Emilia
entdeckt im Erinnerungsgarten verschiedene Vogelhauschen,
die dort umrankt von rosefarbenen Kletterrosen halbkreisformig
angeordnet an Holzstehlen hangen.
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An einem kleinen blauen Haus, vor dessen Tiir eine Mowe sitzt,
liest sie den Namen PIET. Frieda erkldrt ihr, dass seine Eltern
dieses Hduschen nach seinem Tod fiir Piet gestaltet haben,
damit es an ihn erinnert und zu einem Ort wird, an dem seine
Seele, die nun frei und leicht wie ein Vogel ist, einkehren kann.

Die Feder, die anstelle von Piets Rahmen jetzt im Eingangs-
bereich hangt, wird nach einem Jahr an einem Vogelhauschen
befestigt. Den Rahmen durfte die Familie beim Erinnerungs-
tag mitnehmen. Dazu werden einmal im Jahr die Freunde der
verstorbenen Kinder eingeladen. Fiir die Briider und Schwestern
gab es im vergangenen Jahr auBerdem das erste Mal ein
Geschwisterwochenende.

Frieda erzahlt Emilia, dass einige Geschwister der verstorbenen
Kinder den Wunsch hatten, noch einmal im Kinderhospiz zu
ubernachten, um dort ihre vertrauten Begleiter Lilly (Pferd)

und Jupp (Hund), die auch Emilia in ihr Herz geschlossen hat,
zu sehen und Erinnerungen zu teilen, in der Spielecke zu spielen
und gemeinsam an den Strand zu fahren.

Emilia hort neugierig zu, als Frieda ihr erzahlt, dass die Kinder
neben Lilly und Jupp ein liebevoll vorbereitetes Frihstiick,
eine Rallye durch das Haus sowie ein Ausflug an den Strand
erwartete. Dazu wurde im Vorfeld von jedem Kind eine ganz
personliche Flaschenpost gestaltet, was fiir alle sehr bewegend
war. Die Geschwister nahmen sich viel Zeit und eine Schwester
schickte die Flaschenpost mit einer Botschaft fur ihren ver-
storbenen Bruder auf die Reise. Das Wochenende wurde von
fachlich ausgebildeten Mitarbeitenden begleitet.



Sie findet sofort den
Kristall, den sie mit

ihren Eltern bei dem
ersten Besuch im Hospiz
flir ihre kleine Schwester
Lea, die an einem seltenen
Gendefekt leidet, ausge-
sucht hat.

Emilia fragt sich an diesem Abend, wie es fiir sie wdre,
wenn Lea nicht mehr lebt. Als sie im Bett liegt, fragt sie
Mama, ob sie dann auch ein Hduschen fiir Lea gestalten darf.
Das soll gelb wie die Sonne und von einem bunten Regenbogen
tiberzogen sein. Aufierdem mochte sie unbedingt zum Ge-
schwisterwochenende, weil sie sich im Hospiz so wohl fiihlt
und alle Mitarbeitenden und Jupp und Lilly doch so gerne
mag.

Bevor Emilia mit Lea und ihren Eltern nach Hause fahrt,
sucht sie mit Frieda noch Piets Kristall im Eingang. Sie weil
nun, dass dieser und die Eintragung im Erinnerungsbuch auch
nach dem Tod eines Kindes im Eingangsbereich des Hospizes
bleiben, zur Erinnerung und um mit ihrem Leuchten den
Gasten den Weg hinaus in das Leben zuhause zu erhellen.

Zu den Autorinnen

Name: Juliane Kallusky
Tatigkeit: staatlich anerkann-
te Physiotherapeutin (Bachelor
of Science) sowie systemische
Familientherapeutin (DGSF).

Name: Anke Remmers

Tatigkeit: ausgebildete
Fachkraft fiir Psychomotorik,
Sozialarbeiterin

beide tatig in Angelika
Reichelt Kinder- und Jugend-
hospiz Joshuas Engelreich in
Wilhelmshaven
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Ein besonderer
Erinnerungstag

Zu Beginn jeden Jahres erhalten wir als Familie mit
verstorbenem Kind Post von ,unserem‘ Kinder- und
Jugendhospiz Joshuas Engelreich in Wilhelmshaven.
Die liebevoll gestaltete Einladung zum Erinnerungstag
weckt stets Vorfreude bei unserer Tochter Leni und
bei uns, denn wir kehren an den Ort zuriick, an dem
wir als Familie wundervolle und erholsame Tage ver-
bringen durften.

Auch wenn wir regelmafRig den Weg nach Wilhelmshaven
finden, beispielsweise zum Friihlings- oder Herbstfest, ist
diese Einladung zum Erinnerungstag, ebenso wie die zum
Geschwisterwochenende, eine Besonderheit, flir die wir sehr
dankbar sind. Wir fuhlen uns an diesem Tag wieder als Teil der
Einrichtung - wie zu Lebzeiten unserer verstorbenen Tochter
Sophie.

Zu Beginn erwartet uns morgens ein Fruhstuck, bei dem wir
mit den uns liebgewonnenen Mitarbeitern, aber auch mit den
anderen Familien ins Gesprach kommen konnen. Danach ma-
chen wir uns auf den FuBweg in die St. Jakobi-Kirche. Wahrend
dort ein sehr personlicher und schon gestalteter Gottesdienst
fur unsere Kinder stattfindet, freut sich Leni Uiber die Betreuung
durch das padagogische Team im Haus und besonders auf eine
Begegnung mit ihrem Lieblingshund Jupp. Im Anschluss an das
gemeinsame Mittagessen gehen wir in den Erinnerungsgarten,
in dem Vogelhauschen fiir die verstorbenen Kinder hangen.
Dort konnen wir einen personlichen Brief an unsere Sophie
einwerfen. Bei Kaffee und Kuchen endet dann am Nachmittag
dieser emotionale, ergreifende, traurige und genauso schone
und wertvolle Tag der Erinnerung.

Zur Person
Name: Stefanie Bendlin

Mutter im AKHD Unna
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Wie wichtig ist das soziale Umfeld?

Welche Bedeutung hat das soziale Umfeld in der Trauer?
Eine sehr hohe Bedeutung, denn die Trauer kann einen Men-
schen sehr einsam machen. Das ist schwer nachzuempfinden,
wenn alles wegbricht. Deshalb braucht der trauernde Mensch
ein Umfeld, das ihn tragt und stiitzt. Das hangt davon ab,
was gebraucht wird und was auch ausgehalten werden kann.
Das ist immer eine Belastungsprobe fir Kontakte.

Menschen, die halten und tragen in schwieriger Lebenssitua-
tion: Was konnen sie bewirken?

Manchmal ist es schon, wenn sie einfach nur da sind und
signalisieren, dass der Tod und die Trauer sie nicht abschrecken.
Sie sind verlasslich an der Seite. Ich kenne beide Positionen -
die der Trauernden und die der Pastorin, die auf andere
Menschen zugeht. Das ist gar nicht leicht, weil Trauernde
manchmal auch tberempfindlich reagieren. Das konnen eben
nicht alle Menschen aushalten, wenn jemand so groB trauert.
Das ist niemandem vorzuwerfen. Die kleinen Gesten helfen
schon: Als ich im Kinderhospiz Lowenherz war, hat mir eine
Krankenschwester einfach die Hand auf meinen Riicken gelegt.
Sie hat nichts gesagt und war nur da. lhr Signal: Ich bin bei dir
und gehe nicht weg. Ich sehe, was mit dir los ist und schaue
hin. Natiirlich sind auch Gesprache wichtig, in denen der
Trauernde allen Seelenschmerz offen und frei ausdriicken darf.
Meine beste Freundin hatte mir damals Essen vorbei gebracht.
Das tat gut.

Nicht selten bricht das soziale Umfeld aber auch ein - woran
kann das liegen?

Es gibt sicher verschiedene Griinde. Manche Menschen sind hilflos
und ohnmachtig. Oder es trifft die eigene Trauererfahrung, die
nicht verarbeitet wurde und noch offen liegt. Es gibt aber auch
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Menschen im sozialen Umfeld, die ich als Trauernde als unsensibel
empfunden habe. Die konnte ich nicht aushalten. Man bekommt
ein gutes Gefihl dafiir, welche Menschen einem gut tun und
welche nicht. Wem darf ich mich zumuten?

Tod und Trauer: Damit haben Menschen in unserer Kultur
oftmals Beriihrungsangste. Was braucht es?

Friiher gab es das Trauerjahr, in dem der Trauernde nur schwarze
Kleidung trug. Das Gute daran war, dass man ein Signal an die
Umwelt gesetzt hat, dass man in einer besonderen Situation
ist, vielleicht schnell in Tranen ausbricht und empfindlicher
reagiert. Das war eine Art Schutz fiir ein Jahr. Jeder wusste,
dass dieser trauernde Mensch sich vielleicht seltsam verhalten
konnte und ofter krank ist. Das ist vollig in Ordnung. Ich habe
als Pastorin aus meiner Berufserfahrung heraus den Eindruck,
dass solche Traditionen wieder entdeckt werden. Dazu gehort
auch die Aufbahrung zuhause, damit sich Freunde und Familie
von dem Toten verabschieden konnen. Wir haben unsere Tochter
damals nach ihrem Tod fiir drei Tage aus der Klinik geholt.

Es kamen Freunde, die auch Essen mitbrachten, und haben
sich von ihr verabschiedet. Das hatte etwas sehr Schones und
Natirliches. Fir mich als Mutter war das heilsam.
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»Erinnerung ist eine Form der Begegnung. * uicirn

Uber die Kraft von Abschiedsritualen

Seit genau zwei Jahren arbeite ich nicht mehr als
Seelsorgerin im Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz
als ich zum Abschiedsritual von Jan dorthin eingeladen
werde. Jan ist im Februar diesen Jahres gestorben.
Wahrend dieser Zeit habe ich die Familie begleitet.
Jetzt, im Abschiedsritual, werden die Worte von Khalil
Gibran fiir mich in besonderer Weise lebendig: wir
werden eingeladen eine Kerze fiir Jan anzuziinden und
in der Stille uns an unsere Begegnungen mit ihm zu
erinnern.

Jan brauchte - wie viele andere Kinder und Jugendliche
auch - keine Worte, um die Menschen um sich herum zu
begeistern: Wenn er lachte, ging das Herz auf. Fiir mich

ist es im Abschiedsritual wie es Khalil Gibran beschreibt:

In meinen Erinnerungen begegne ich Jan und bekomme Raum
und Zeit diesen Begegnungen nachzugehen. Wer mag, erzahlt
von seinen Begegnungen mit Jan, wir horen von frohlichen und
schweren Augenblicken sowie eindriicklichen Begegnungen.

Musik die Jan mochte, horen wir und einen Text, in den wir un-
sere Gedanken hineinlegen konnen. Dann gehen wir gemeinsam
nach drauBen, um einen Luftballon mit guten Wunschen fur Jan
gen Himmel steigenzulassen und den Stein mit Jans Namen in

den Erinnerungsgarten zu legen. Oftmals fliegt mit dem Luft-
ballon auch der Schmetterling (im Jungendhospiz: das Segel),
gebastelt von der Familie fur das erkrankte Kind wahrend der
ersten Aufenthalte.

Auch Jans Mutter und Bruder sind beim Abschiedsritual an-
wesend. Ich sehe ihre tiefe Traurigkeit und spire ihren Schmerz.
Beiden war es schwergefallen, sich auf den Weg zum Abschieds-
ritual zu begeben und gleichzeitig war es ihnen unendlich
wichtig, dabei zu sein.

Annette Behnken, Mutter einer im Kinderhospiz Lowenherz
verstorbenen Tochter, schreibt: ,,Damit das Erfahrene verar-
beitet werden kann und seelische Wunden heilen konnen,
ist es essentiell fur die betroffenen Menschen, Zugang zu
ihrer emotionalen Kraft und intuitiven Kompetenz zu finden.
Der Weg dorthin fiihrt liber die Wahrnehmung der eigenen
Geflihle. In den Gefiihlen wirklich anzukommen, insbesondere
den schweren Gefiihlen wie dem Schmerz iiber den Verlust
der gemeinsamen Zukunft und der Sehnsucht nach dem ver-
storbenen Kind nicht auszuweichen, fordert den Betroffenen
Kraft und Mut ab. Doch erst im Spliren dessen, was verloren
ist, beginnt eine innere Suchbewegung. * (s. 26, in: ,,... bis an die
Grenze. Hospizarbeit und Palliativ Care®, Hrsg. Christiane Burbach, 2010)

Mein Eindruck ist, dass es bei dieser Suche immer auch um
die Frage geht ,Was bleibt bei mir und uns?* Ich ziehe vor
allen Eltern, Geschwistern und Angehorigen den Hut, die den
Mut und die Kraft aufbringen, im Abschiedsritual sich ihren
Gefiihlen zu stellen. >>>
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Gleichzeitig spure ich auch die Kraft, die ein
solches Ritual geben will: Namlich den Gefuihlen
und Gedanken Ausdruck und Richtung, dem inneren
Chaos ein wenig Struktur und den trauernden
Menschen eine Gemeinschaft, die mittragen sowie
stutzen will.

Nicht allen Eltern ist es moglich, am Abschiedsritual
im Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz teilzuneh-
men. Manchmal ist der Weg zu weit, zu schwer
oder die Familie hat in einem anderen Kinder- und
Jugendhospiz an einem solchen Ritual teilgenommen.
Wenn es gewiinscht wird, bekommt die Familie den
Schmetterling oder das Segel zugesandt. Die Mitar-
beitenden im Lowenherz begehen dann das Ritual
ohne Beisein der Familie: Sie zlinden Kerzen an,
erinnern sich und erzahlen einander von ihren Begegnungen

mit dem Kind oder Jugendlichen, sprechen Wiinsche und Bitten,
lassen eventuell den Schmetterling gen Himmel steigen und
legen einen Stein mit dem Namen in den Erinnerungsgarten.

In meiner Erinnerung begegne ich Florian, der mich mit seiner
direkten, klaren und eigenwilligen Art und Sprache manchmal
herausforderte und mich gleichzeitig tief beeindruckte in seiner
ehrlichen Weise. Florian war 12 Jahre alt, als er an einem nicht
operierbaren Gehirntumor erkrankte. Sechs Monate nach der
Diagnose kam er mit seiner Familie zu uns ins Kinderhospiz
Lowenherz. Florian war der Meinung, dass seine Eltern es nicht
schaffen wirden, einen Luftballon fiir ihn in den Himmel steigen
zu lassen, wenn er gestorben sei. Wir versicherten ihm, dass
wir Lowenherzen es dann tun wirden. Daraufhin sagte Florian:
,»Dann will ich 100 Luftballons!*

Anfang Dezember, genau zwei Monate nach seinem Tod, lieBen
wir - Mitarbeitende und Gaste im Lowenherz - 100 Luftballons

in den Himmel steigen mit vielen guten Winschen fir Florian
und fiir seine Familie. Es sah schon aus, wie die Luftballons in
die Hohe flogen. Wir schauten ihnen lange nach und waren dabei
in Gedanken bei unseren Begegnungen mit Florian. Dabei tat

es gut, die Gemeinschaft mit anderen zu spiiren.

,,Du weiBt doch, die Hoffnung stirbt zuletzt und
meine erst einmal gar nicht!“

Diese Worte stammen von Nico. Nico war 17 Jahre alt, als ich
ihn im Jugendhospiz kennenlernte. Er beeindruckte mich mit
seinem wachen Denken, seiner differenzierten Wahrnehmung
und der freundlichen sowie direkten Art, auf Menschen zuzuge-
hen. Vor allem aber beriihrte mich, wie er mit seiner schweren
Krankheit umging: Aufgeben gilt nicht! Aber dafiir brauchte er
unsere Gebete, sagte er.

Nico erzahlte mir von seiner Idee, Menschen in seiner Umgebung
zu bitten, ihm ihre Vorstellungen vom Tod in einem Brief zu
schreiben. Er wiirde dann aus diesen Briefen ein Buch erstellen,
ein groBer ,bunter BlumenstrauB aus personlichen und ver-
mutlich sehr unterschiedlichen Anschauungen und Vorstellungen
tiber den Tod. Mich hatte diese Idee sofort begeistert. Es ist ein
langer Brief an Nico geworden, der seine Zeit brauchte.
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»Was glaubst du, kommt nach dem Tod?" fragte Nico viele Men-
schen im Kinder- und Jugendhospiz Lowenherz. Er fragte Menschen
in seiner hauslichen Umgebung, in seinem Freundeskreis, in der
Schule und bat darum, diese Vorstellungen als Brief an ihn aufzu-
schreiben, verbunden mit Wiinschen fiir ihn. Viele Menschen sind
Nicos Bitte nachgekommen, und entstanden ist ein wundervolles
privates Buch mit einem bunten StrauB ganz verschiedener
Vorstellungen von dem, was nach dem Tod kommt.

Auch Nico selbst hatte eine Vorstellung von dem, was nach

dem Tod kommt. Er stellte sich vor, dass es im Jenseits keine
Krankheiten gibt. Wortlich sagte er: ,,Wir gehen ins Jenseits.
Dort ruhen wir uns aus. Und es ist so schon da. Und dann sind
wir auch nicht mehr krank und haben keine Schmerzen.*

Im Abschiedsritual - ein halbes Jahr nach seinem Tod - lesen
und horen wir seine Worte.

Heute arbeite ich als Seelsorgerin fir die Bremische Evangelische
Kirche im Ambulanten Palliativdienst in Bremen. Manchmal,
wenn die Menschen es mir erlauben sie zu besuchen, und wir
in einem guten Kontakt sind, erzahle ich ihnen von Nico: Von
seiner besonderen Art und Weise, von seiner Idee mit dem
Buch und von seinen eigenen Vorstellungen.

Ich glaube, Nico erlaubt es mir, auch dafiir zu sorgen,
dass er nicht nur in unseren Herzen weiterlebt,
sondern auch so manchem fremden Menschen in
Erinnerung bleibt.
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,Wie halten sie das aus?“

Monika-Elisabeth Klein, Koordinationsfachkraft aus Kassel, schildert ihre sehr personlichen

Erfahrungen als Begleiterin

14 Kinder und Jugendliche, die wir begleitet haben,
sind seit der Eroffnung unseres Dienstes gestorben —
12 von ihnen in den letzten fiinf Jahren. In der Praxis
hat dies den Ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienst Kassel/Nordhessen (AKHD) verandert, erweitert
und qualitativ vertieft.

,Begleitung im Leben, im Sterben und tiber den Tod hinaus®,
fur dieses Versprechen stehen ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienste wie kaum ein anderes Angebot fiir die betrof-
fenen Familien. Jeder dieser drei Lebensabschnitte bedeutet
aber auch, als begleitendes Team vor sehr unterschiedlichen
Anforderungen und Aufgaben zu stehen, diese immer wieder
zu reflektieren und mit den Familien zusammen zu schauen,
was benotigt wird, so dass wir in jedem dieser drei Abschnitte
das ,,An-der-Seite-bleiben* erfiillen konnen. Es heiBt auch,
dass die Koordination die ehrenamtlich Mitarbeitenden in allen
drei Phasen in unterschiedlicher Weise und Intensitat begleiten
muss. Der Tod eines Kindes verandert eine Begleitung oft
vollkommen - die Begleitung der Familie im Sterben, direkt
nach dem Tod und in den Jahren danach, hat bei uns zu neuen
Aufgaben und Angeboten fiir die Familien, aber auch fiir die
Mitarbeitenden gefuhrt.

Stirbt eines der begleiteten Kinder, so bleibt alles stehen,
was im AKHD passiert. In dem Eingangsbereich, den wir
komplett zur Erinnerung der gestorbenen Kinder nutzen,

mit einer Fotogalerie, einem Gedenktisch und einem Erinne-
rungsbuch, wird die nachsten vier Wochen eine Kerze fiir das
Kind entziindet. Neben der Kontaktaufnahme zur Familie und
dem, was wir ihr anbieten konnen, wie beispielsweise Da-Sein,
Unterstutzung bei der Trauerfeier, Luftballonritual, bedarf es
der Begleitung der betroffenen ehrenamtlichen Mitarbeitenden.
Zwei Teamkollegen, die dieses Amt im AKHD Gibernommen haben,
kiimmern sich um sie und organisieren eine Erinnerungsfeier,
deren Gestaltung der betroffene Ehrenamtliche noch vor der
Beerdigung fur alle festlegt. Da steht dann alles unter dem
Blickwinkel der Erinnerung des Erlebten mit dem Kind und den
Wiinschen, die wir ihm mitgeben mochten.

Diese Treffen sind oft traurig, aber fiir uns ein wertvoller,
notwendiger Schritt, um dann wieder gefasst zu sein fur die
Begleitung der Familie bei der Beerdigung und in der Zeit
danach. Ich bin den Ehrenamtlichen sehr dankbar fiir diese
Unterstutzung. Es ist fiir mich gut zu wissen, dass nicht allein
die Koordination, sondern das Mitarbeiterteam diesen internen
Abschied gestaltet und mittragt. >>>
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Einmal im Jahr gibt ein ,,Erinnerungsspaziergang® mit einer
Trauerbegleiterin und Mitarbeitenden dariiber hinaus die Mog-
lichkeit, uns zu verabschieden und zu gedenken, sowie auch
das World-Candle-Lighting am zweiten Sonntag des Monats
Dezember jeden Jahres, mit unseren Netzwerkpartnern im
Sepulkralmuseum.

Flir die betroffene Familie bleiben wir da, wenn sie es winscht;
so lange wie sie das benotigt. Manchmal besteht der Kontakt
weiter uber die Koordinationsfachkraft, moglichst aber tber
die bislang begleitenden Ehrenamtlichen. Geht letzteres nicht,
setzen wir auch neue Mitarbeiter ein, die sich beispielsweise
speziell der Bedurfnisse der Geschwister annehmen. Sind die
Geschwister noch klein, gewinnen die Eltern so zusatzlichen
Freiraum fir den eigenen Trauerprozess.

Neben der Teilnahme an unseren Veranstaltungen fir alle
Familien, ermoglicht ein regelmaRiges ,,Erinnerungscafé®
den Austausch der betroffenen Familien. Geschwister ab dem
Schulalter konnen weiterhin in der Geschwistergruppe mitma-
chen. Unsere Begleitung der Familien uber den Tod des Kindes
hinaus geht oft Uber viele Jahre und gestaltet sich so vielfaltig,
wie unsere Familien unterschiedlich sind. Die Familie hat wei-
terhin ihren Platz im Dienst - wir kannten die Kinder und auch
die anderen Eltern kannten sie - das ist oft sehr wichtig fur die
Betroffenen.

Fiir diesen Artikel méchte ich aber nicht nur bei der Beschrei-
bung unseres Angebotes bleiben, sondern auch meinen ganz
personlichen Blick als Koordinationsfachkraft in Worte fassen:

»Wie halten Sie das aus?*- das fragen mich viele AuBenstehende
wenn sie in unserem Eingangsbereich, der wie erwahnt ganz
der Erinnerung der gestorbenen Kinder gilt, stehen. Ich weiB
dann nie, was ich sagen soll. Ich weiB nur, dass ich nichts
»aushalten® muss, aber schon etwas seit langer Zeit und tber
eine lange Zeit mittrage, und dass dies mich verandert hat.
Stirbt ein Kind, so beriihrt mich das jedes Mal sehr stark.
Selbst wenn ich ein Kind nur einmal gesehen habe, dann bleibt
ein Blick, ein Bild, ein Wort, ein Gedanke, eine Erzahlung tief
in meinem Herzen.

Ardianas Reise

Nach 12 Jahren Tatigkeit im AKHD kann ich sagen, dass ich
dies auch nicht mehr vergesse. Ich sehe den Schmerz der
Eltern, ich hore die Stille, wenn ich wieder die Familie
besuche, ich lausche den Geschichten iiber das Kind, schaue
Fotos an. Je naher ich die Familie kannte, umso starker bin
ich gefordert.

Im letzten Jahr hatte sich die Situation ergeben, dass ich dreimal
im Sterbeprozess anwesend war, und ich die Familien zuvor mit-
begleitet habe. Ich habe erlebt, wie anstrengend allein physisch
die Begleitung dieses Prozesses ist. Der Tod nimmt viel Energie
der Anwesenden.

Von dem sterbenden und gestorbenen Kind geht eine tiefe,
in meinen Augen unvergleichbare Wiirde aus, die Ehrfurcht
gebietet.

Es ist sehr wichtig dem Sterbenden zu versprechen, dass wir uns
um die Eltern und Geschwister kimmern. Wir mussen das Ver-
sprechen dann einlosen und so gut wie wir konnen die Familie
begleiten, denn sonst ist es gar nichts wert. Darauf mussen die
Sterbenden sich wirklich verlassen konnen. Das ist meine person-
liche Auffassung dazu.

Ich habe durch diese Begleitungen verstanden, dass ich vor
meinem eigenen Tod keine Angst zu haben brauche; der Frieden
kommt irgendwann, auch wenn wir schon gar nicht mehr damit
gerechnet haben. Mir scheint, als wiirde im Moment des Sterbens
alles an seinen richtigen Platz fallen, was uns vorher unklar
oder in Unordnung war. Wir sollten als Begleiter diesem Prozess
vertrauen.

Schmiicke, kleine Prinzessin, Dein Haar mit Perlen.

Lege Sterne an und sag Deiner Seele es sei soweit.

Heute ist die Nacht, die schon feststand bei Deiner Geburt.

Jetzt komm' heim zu dem, in dessen Hand Du geschrieben bist, seit Anbeginn der Zeit.
Diamanten, die Du einst streutest, leuchten Dir den Weg zurlick durchs Dunkel.

Und am Eingang zum Paradies verneigen sich die Wachter.

Leg® Sterne an, kleine Prinzessin, und sag Deiner Seele,

Di »ES ist soweit".
ie
Chance



Wir kénnen dem Sterbenden vertrauen, dass fiir ihn jetzt seine
Zeit gekommen ist zu gehen, der Familie, dass sie weitergehen
wird auf ihre Weise und mit ihren Ressourcen, und uns, dass
wir allein durch unsere Anwesenheit Unterstiitzung sind, dass
wir nicht weglaufen werden, auch wenn es schwierig wird.

Drei Monate, funf Jahre und 25 Jahre waren die drei Menschen,
die ich selber in 2017 begleitet habe in den letzten Tagen oder
Stunden. Dabei habe ich sehr unterschiedliche Situationen
erlebt.

Das Kleinste der Kinder starb ohne Angehorige zu haben in seinem

Schwerpunktthema:
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der Kerze, dass wir ihn nicht vergessen und immer von ihm er-
zahlen. Ich sagte auch, dass ich ihn vermissen werde. Ganz still
lag er dann da mit geschlossenen Augen. ,,Krass” sagte er. ,,Gut
krass oder schlecht krass?* fragte ich - ,,Gut®, antwortet er mit
einem tiefen Seufzen und einem Lacheln.

Mein Motto: ,,Fiirchte Dich nicht! Friede sei mit Dir.
Sei stark und hab Vertrauen!*

(Frei nach Bibel, Daniel 10,19)

Leben. Das hat mich nachhaltig tief erschuttert.

Von der Funfjahrigen habe ich lernen konnen, klare Ansagen zu
machen und fur das einzustehen, was ich brauche und fiir richtig
halte. Sie hatte keine Zeit zu verlieren und konnte sich nicht
damit aufhalten um die Dinge herumzureden. Ihr wiitendes
,»Nicht traurig sein!* schien mir eine Anweisung an uns traurige
Erwachsene, ihr auch im Sterben starker Beistand zu sein.

Zur Autorin

Name:

Monika-Elisabeth Klein
Tatigkeit:

Koordinatorin AKHD Kassel,
Dipl. Sozialarbeiterin

Der 25jahrige junge Mann sagte zu mir: ,,Wenn Du Gott finden
willst, dann schau Dir die Sonne an und hore Musik von Bach®.
Ich habe ihm von dem erzahlt, was wir im Dienst nach seinem
Tod machen werden, von der Erinnerungsfeier, dem Foto und

An seinem letzten wachen Lebenstag erzahlt Simon einen Traum: Er lauft barfuB durch einen Bach
auf dem Grundstiick der Datscha seiner russischen GroBeltern, fiir ihn der schonste Ort der Welt.

Die Quelle

Ich laufe im Bach, am schonsten Ort der Welt, im Land meiner Kindheit,

spire die Kiesel, sehe Miicken tanzen, rieche den Friihling, kiihl und frisch.

Ich frage den Bach: ,,Was ist meine Richtung, wo ist mein Ziel?

Wer ist mit mir? Wohin meine Zeit?"

wLauf nur, lauf, zuriick zur Quelle®, flustert der Bach, ,lauf nur und vertraue Dir ...”

Ich folge dem Lauf des Baches, am schonsten Ort der Welt, im Land meiner Kindheit,
schneller und schneller. ,,Wer wascht ab meinen Schmerz, den unendlichen, was heilt
meinen Korper, den geschundenen, wer trocknet meine Tranen, die ungeweinten,

was nimmt meine Wut, stillt meine Angst und macht mich frei?*

wLauf nur, lauf zur Quelle,” flustert der Bach, ,,alle Deine Wunden werden heilen ..."

Ich hore das Singen des Baches, am schonsten Ort der Welt,
im Land meiner Kindheit, ich nehme seine Kraft, breite meine
Arme aus, wie Fligel, gleite schneller und schneller, seht Ihr
nicht meinen Flug, spurt Ihr nicht mein Gliick? Ich werfe Kiesel,
ich tanze mit den Mucken, ich singe das Lied des Baches,
meine Seele schlagt den Takt, ich schmecke die Kiihle des
Frihlings.

Ich folge dem Bach meiner Kindheit, zurlick zur Quelle am
Ende der Zeit.

> Monika-Elisabeth Klein
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Eigene Erfahrungen als Kraftquelle begreifen

In der Kinder- und Jugendhospizarbeit begleiten
wir Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender
Erkrankung und ihre Eltern und Geschwister auf
dem Lebensweg. Leid und Freude, Hoffnung und
Verzweiflung, Schones und Schweres, Abschied und
Verlust begegnen den ehrenamtlichen Mitarbeitenden
im Miteinander mit den Familien. Wie es gelingen
kann, Miitter und Vater nach dem Tod des geliebten
Kindes aufmerksam und kompetent zu begleiten -
davon handeln die Trauerseminare der Deutschen
Kinderhospizakademie.

Trauer ist eine der existenziellsten Erfahrungen in unserem

Leben, die uns tief erschiittert. Gleichzeitig wohnt ihr eine

groBe Kraft inne. Sie hat viele Gesichter, denn jeder trauert
auf seine ganz personliche Weise - jenseits von richtig oder

falsch.

ChDé?\ce

In den Trauerfortbildungen der Deutschen Kinderhospizakademie,
die ich seit einiger Zeit anbiete, geht es zunachst um die Thema-
tisierung eigener Erfahrungen. Ehrenamtliche Mitarbeitende

in unserem Handlungsfeld sind Grenzganger. In der Begleitung
Abschied nehmender, trauernder Familien werden sie mit tiefen
Emotionen konfrontiert, die in der Oberflachlichkeit des Alltags
meist keine Resonanz finden, in den gesellschaftlichen Tabu-
bereich gedrangt werden.

Blick auf die eigenen Ressourcen

Zu Beginn werden die Teilnehmenden daher eingeladen, iber
Erlebnisse in der Trauerbegleitung ins Gesprach zu gelangen.
Der Blick auf die eigenen Ressourcen ist dabei genauso wichtig
wie der Austausch tiber Stolpersteine, Ungelostes und das Auf-
spuren von Moglichkeiten, die eigene Haltung zu reflektieren
und sich weiter zu entwickeln. Das Zulassen eigener Traurigkeit
und das Sprechen Uber Abschied und Verlust bringen uns in eine
Haltung wacher Aufmerksamkeit gegenuber uns selbst und unseren
Gefuhlen. Das ist gut so, weil wir in diesem Prozess seelisches
Wachstum erleben.
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Verlassenheit und Ndahe, Verzweiflung und Gefasstheit,

Ldhmung und Ruhelosigkeit, Verdridngung und tréstliche
Ndahe zum Verstorbenen - solche Erfahrungen belegen,
wie unterschiedlich Trauerverldufe sind.

Ein Blick in die Trauerforschung und existierende Modelle zur
Beschreibung von Trauerverlaufen bietet auBerst aufschlussreiche
Erkenntnisse zur Frage, welche Gefiihle, Verhaltensweisen und
Reaktionen die Trauer um den Verlust eines nahen Menschen
pragen. Neue, auf den Erfahrungen trauernder Menschen
basierende, wissenschaftliche Erkenntnisse betonen: Es ist
von zentraler Bedeutung, die groBe individuelle und kulturelle
Vielfalt in der Reaktion auf den Tod zur Kenntnis zu nehmen.
Verlassenheit und Nahe, Verzweiflung und Gefasstheit, Lahmung
und Ruhelosigkeit, Verdrangung und trostliche Nahe zum Ver-
storbenen - solche Erfahrungen belegen, wie unterschiedlich
Trauerverlaufe sind.

Trauer-Phasenmodelle zu geradlinig

Die Aufteilung der Trauer in Phasen, die es durchzuarbeiten
gelte, wird in der Fortbildung kritisch hinterfragt, denn:
Die hier zugrunde liegenden Annahmen sind zu geradlinig.
Sie bringen innere Prozesse in eine zeitliche Reihenfolge
und suggerieren, die damit verbundenen Merkmale mussten
abgearbeitet werden. Der Weg durch die Trauer scheint vorge-
zeichnet. Als Trauerbegleiter meinen wir zu wissen, womit wir
zu rechnen haben und fiihlen uns auf sicherem Gelande.

Neuere Ansatze wie Aufgabenmodelle oder das Duale
Prozessmodell hingegen orientieren sich an den konkreten
Veranderungen und Problemen, die es zu bewaltigen gilt.
Daraus lassen sich wiederum Aufgaben, Haltungen und Stra-
tegien der Begleitung ableiten, ohne das Trauerverhalten zu
stark zu schematisieren. Trauernde erleben die in Spiral- und
Labyrinthmodellen beschriebenen Erfahrungen als treffend
und trostlich, weil sie verdeutlichen, dass bei allem Hin und
Her, vor und zuriick, dem erneuten Durchleben intensiver
Gefiihle auch Jahre spater, Entwicklung stattfindet. So wie
es ein junger Mann mit geistiger Behinderung in einer Fort-
bildung, die ich in einer Einrichtung fiir Menschen mit
Behinderung leiten durfte, treffend auf den Punkt brachte:
»Immer wenn man weint, kriegt man ein Stiick Trauer raus.

Experten ihrer eigenen Situation

Jenseits aller Theorie sind die zuriickbleibenden Miitter, Vater
und Familienangehorigen selbst Experten ihrer Situation. lhre
Erfahrungen - niedergelegt in Bildern und Texten, Liedern und
kiinstlerischen Arbeiten - belegen eindrucksvoll, wie sie im

Finden von Worten und im kreativen Tun ihre Aufmerksamkeit
nach innen richten und in Kontakt mit der eigenen Seelentiefe
gelangen. Fur die Teilnehmenden werden sie so zum gelebten
Beispiel dafiir, wie Wandlungs- und Reifungsprozesse sich voll-
ziehen und welch transformierende, schopferische Kraft der
Trauer innewohnt.

In existenziellen, von Abschied, Verlust und Tod gepragten
Situationen auf dem Lebensweg der Familien einfach da zu
sein, zu entlasten und im Blindnis zu bleiben, braucht Stand-
haftigkeit, Mut und die Fahigkeit zum Perspektivwechsel.
Eigene Erfahrungen der Unsicherheit und Sprachlosigkeit
konnen zum Schatz werden, wenn wir sie als Kraftquelle
begreifen - als Teil einer Haltung, die nicht auf Rezepte,
sondern auf Selbsterkenntnis setzt, um so den Familien
dienen zu konnen, ohne zu Dienern zu werden.

Zur Autorin
Name: Edith Droste
Tatigkeit:

Dipl. Pol., Referentin

fur Hospiz und Palliative Care,
Trauerbegleiterin, nebenamtliche
Studienleiterin der Ev. Akademie Villigst.
Von 2002-2012 Leiterin der Deutschen
Kinderhospizakademie
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Eine Handreichung des DHPY

Abschied nehmende Kinder

Eine Handreichung des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands unter
Mitwirkung des Deutschen Kinderhospizvereins

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) hat
ein Projekt initiiert, das die Begleitung von Abschied
nehmenden Kindern in den Fokus nimmt.

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene sehen sich wie altere
Erwachsene mit Abschieden, ob im alltaglichen Leben oder auch
im Kontext der Hospiz- und Palliativarbeit, in unterschiedlichen
Formen konfrontiert. Als Kinder mit lebensverkiirzender
Erkrankung erfahren sie den Verlust von Fahigkeiten und Zu-
kunftstraumen sowie die Auseinandersetzung mit dem bevor-
stehenden eigenen Sterben und Tod. Als Angehorige erleben
Kinder bisweilen leider auch die Erkrankung, das Sterben und
den Tod ihrer Eltern, Geschwister, GroBeltern sowie weiterer
Nahestehender.

Das Abschiednehmen von Kindern wird in dieser Handreichung
mit einem breiten Fokus aus verschiedenen Blickwinkeln
betrachtet und soll anregen, Fragen zu stellen und selbst
Antworten zu suchen. Die Handreichung ist aus der Praxis
fur die Praxis entstanden, wissenschaftliche Erkenntnisse

ChDé?\ce

flieBen ein. Adressaten sind in der Hauptsache Koordinatorinnen
und Koordinatoren ambulanter Hospiz- und Palliativdienste sowie
Ehrenamtliche und Vorstande. Der Fokus liegt im ambulanten
Bereich, obwohl einzelne Inhalte auf stationare Bereiche liber-
tragbar sind.

Was sind die Ziele der Handreichung?

Haufig wurde bisher der Kontext Abschied nehmender Kinder
in der Praxis auf eine Frage reduziert: Wer ist zustandig fur die
Begleitung dieser Kinder? Ein Erwachsenenhospizdienst oder ein
Kinder- und Jugendhospizdienst? In dieser Handreichung geht es
jedoch in erster Linie darum zu beleuchten, was die Dienste bzw.
die haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeitenden in der Begleitung
der Kinder in unterschiedlichen Abschiedskontexten zu bedenken
haben. Dabei wird auf Begleitungen fokussiert, die wahrend der
Erkrankung bzw. in der Sterbephase beginnen. Trauerbegleitungen,
die nach dem Tod eines verstorbenen Menschen ansetzen, werden
nicht thematisiert.

Gemeinsamkeiten oder auch Spezifika in der Begleitung der
unterschiedlichen Zielgruppen werden dargestellt und mogliche
Handlungsempfehlungen abgeleitet, sodass eine Orientierungshilfe
fur die Praxis entstanden ist.
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... Absolut gelungen, sehr (ibersichtlich gegliedert,

mit den aktuellsten Quellenangaben. Die Themenauswahl
passt genau zu meinem Arbeitsfeld.

Wie ist diese Handreichung entstanden?

Von der ersten Idee, iiber die Konzeption hin zur Entwicklung, ist
diese Handreichung vor allem Marcel Globisch, Bereichsleitung
fir Inhalte und Entwicklung im DKHYV, zu verdanken, der tiber
den Zeitraum von drei Jahren (Projektzeitraum Juni 2015 bis
September 2017) die Projektleitung innehatte und dieses so
wichtige Thema als Vorstandsmitglied im DHPV gut verankern
konnte. Zur Mitarbeit in der Projektgruppe waren die Landerver-
bande und liberregionalen Organisationen eingeladen worden,
sodass sich auch Mitarbeitende aus Mitgliedsorganisationen des
DHPV engagierten, die aus unterschiedlichen Kontexten sowohl
der Erwachsenen- als auch Kinder- und Jugendhospizarbeit
kommen und im Rahmen von mehreren Arbeitstreffen sowie
Telefonkonferenzen an der Handreichung mitgewirkt haben.

Was sind die Ergebnisse der Handreichung?
Einige Ergebnisse der Handreichung sind:

o Die Begleitung von Abschied nehmenden Kindern ist vielseitig
und hat in den unterschiedlichen Kontexten durchaus Gemein-
samkeiten. Dabei ist die Bertiicksichtigung von alters- und
entwicklungsspezifischen Aspekten ebenso von Bedeutung

wie der Blick auf die gesamte Familie. Der Vernetzungsauf-
wand ist deutlich erhcht, wenn Kinder begleitet werden.

e Neben den Gemeinsamkeiten sind Spezifika zu finden,
die Auswirkungen auf die Befahigung und Begleitung Abschied
nehmender Kinder und ihrer An- und Zugehorigen haben.
Bei Kindern, deren Eltern sterben, treten existenzielle Fragen
auf, die Uber den Tod des Elternteils hinausgehen und den
Hospiz- und Palliativdienst in seiner Arbeit begleiten, wie

z. B. die nach dem Verbleib des Kindes, wenn Mutter oder
Vater alleinerziehend war.

o In der Begleitung von Kindern mit lebensverkirzender
Erkrankung sind insbesondere die langen Krankheits- und Be-
gleitverlaufe, der haufige, sukzessive Verlust von Fahigkeiten
und die Anforderung, nonverbal mit Kindern zu kommunizieren,
die infolge ihrer Grunderkrankung schwerstmehrfache
Behinderungen mit sich bringen, zu beachten.

e Obgleich zu erwarten ist, dass jeder Hospiz- und Palliativ-

dienst Abschied nehmenden Kindern in Begleitungssituationen
begegnet, erscheint die Begleitung von Kindern, deren Eltern
erkrankt sind, bisher eher vernachlassigt.

o Die Trauerbegleitung von Kindern nach dem Tod eines Menschen
wird bislang ausschlieBlich liber Spendengelder finanziert. Auf
Dauer kann diese wichtige Arbeit nicht ausschlieBlich tiber
freiwillige finanzielle Unterstiitzungen getragen werden.

o Die Begleitung von Kindern kranker Eltern stellt auch eine
Chance der intensiveren Zusammenarbeit zwischen Hospiz-
diensten und Kinder- und Jugendhospizdiensten dar, die nicht
unter einem Dach bzw. einer Tragerschaft fungieren.

o Die Begleitung von Kindern im hospizlichen Kontext erfordert
einen hohen (personellen) Aufwand durch die Hospiz- und
Palliativdienste, der sich in den (gesetzlichen) Rahmenbedin-
gungen ambulanter Hospiz- und Palliativarbeit bislang nicht
umfassend abbildet.

Wie ist die Wirkung der Handreichung in der
Praxis?

»Auf genau so ein gut zusammengefasstes Werk habe ich
gewartet! Absolut gelungen, sehr (ibersichtlich gegliedert,
mit den aktuellsten Quellenangaben. Die Themenauswahl
passt genau zu meinem Arbeitsfeld. “

(Koordinatorin eines ambulanten Hospizdienstes)

Wo kann die Handreichung bezogen werden?

Die Handreichung kann von der Internetseite des DHPV
unter https://www.dhpv.de/service_broschueren.html
im pdf-Format heruntergeladen werden.

AuBerdem kann sie als gedruckte Broschiire im DHPV bestellt
werden. Naheres zur Schutzgebiihr sowie den Versandoptionen
stehen ebenfalls als Information auf der entsprechenden
Internetseite zur Verfiigung.

Zur Autorin

Name: Katrin Weimann

Tatigkeit: Referentin der Geschaftsstelle
des Deutschen Hospiz- und PalliativVer-
bandes
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Mit Erinnerungen
die Trauer gestalten

B PATMOS

Vergiss mein nie

- Mit Erinnerungen die Trauer gestalten

Ich habe das Buch gefunden, als ich nach dem Tod
unseres Sohnes Tobias in einer Ubergangsphase war:
Die akute Trauer klang allmahlich ab, ich beschiaftigte
mich zunehmend mit dem Gedanken, die Erinnerungen
an meinen Sohn zu konservieren, wusste aber nicht
wie. Meine groBte Angst war, dass ich all das Schone,
aber auch die schwierigen Momente vergessen konnte,
dass die Erinnerungen an mein Kind verblassen und
irgendwann nach vielen Jahren nur noch wenig iibrig
ist.

»Wir miissen nicht ohne unsere Toten leben, wir brauchen
aber einen festen Platz fiir sie in unserem neuen Leben,
damit wir sie nicht noch einmal verlieren.“ (S. 27)

Das Buch bietet zunachst einige grundlegende Informationen
Uber die Trauer- und Erinnerungsarbeit. Im zweiten Teil stellen
die Autorinnen die praktischen Moglichkeiten des sich Erinnerns
auch in schwierigen Situationen vor und geben anhand von
vielen Beispielen Anregungen fir die eigene Erinnerungsarbeit
sowie das Erstellen von eigenen Erinnerungsstiicken.

> Susanne Lehn

Chpci:?me
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Vergiss mein nie - Mit Erinnerungen die Trauer gestalten
Autorinnen: Anemone Zeim, Madita van Hiilsen

Verlag: Patmos Verlag (2016)

ISBN: 978-3-8436-0705-6

Die beiden Autorinnen betreiben in Hamburg die Agentur
»Vergiss mein nie®.
www.vergiss-mein-nie.de
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ILLUSTRIERT VON .
RITA EFINGER-KELLER S

Fur immer
ih meinem
Herzen

DAS TRAUER- UND ERINNERUNGSALBUM

FUR KINDER
B PATMOS

,FUr immer in meinem Herzen*

Nach dem Tod ihrer kleinen Schwester schenkte ich Fiir immer in meinem Herzen. Das Trauer- und
meiner Tochter das Buch ,,Fiir immer in meinem Erinnerungsalbum fiir Kinder

Herzen“ von Stefanie Wiegel, die ein wundervolles iz s £z Btz o [ Al el
Trauer- und Erinnerungsalbum fiir Kinder verdffent- Autorin: Stefanie Wiegel

licht hat Verlag: Patmos Verlag, 2009

ISBN-13: 9783843601085

Die mit so viel Liebe gestalteten Seiten laden zum Ausfl- L

len, Bekleben sowie Erinnern ein und werden immer wieder
erganzt durch kleine erklarende Texte zu den Themen Tod,
Trauer und Rituale rund um den Tod.

Die Autorin findet stets kindgerechte, ehrliche Worte und
berichtet auch von ihren personlichen Erfahrungen.

Meine Tochter war 5 Jahre alt als ihre Schwester starb. Von
Beginn an beschaftigte sie sich gern mit dem Buch. Sie schnitt
unzahlige Bilder aus und klebte sie mit viel Freude ein. Beim
Beschriften der Seiten durfte ich sie zu der Zeit noch unter-
stitzen. Mittlerweile geht sie aber in die erste Klasse und fullt
das Album allein aus. Immer mal wieder holt sie es hervor,
sieht es sich an und schreibt oder malt etwas hinein.

Es ist ein wertvoller Begleiter geworden, der ihr hilft, die
Erinnerung an ihre Schwester lebendig zu halten.

> Stefanie Bendlin und Tochter Leni
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Adressen

Martin Gierse

Albert Kattwinkel

Paul Quiter

Sarah Friedrich

Giinther Friedrich

Hubertus Sieler

Sandra Schopen

Informationen zu unseren
Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten
finden Sie unter

www.deutscher-kinderhospizverein.de/ambulante-kinderhospizarbeit/unsere-ambulanten-kinderhospizdienste/
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Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

£

L=y
)

Namen (und Eroffnungsdaten)

Region Aachen............. (02/2006) KBIn s (04 2006)
Aschaffenburg ............. (06/2008) AT T e (10/2017)
] R M. (05/2005) Minden-Liibbecke ........ (09/2005)
Dresden .................... (04/2006) Miltenberg ......coevvvenenn (10/2016)
Disseldorf .......cccvinie (06/2007) IR iciiiiiaiisievaniiinns (Geschaftsstelle des Vereins)
Emscher-Lippe ............ (05/2013) Paderborn/Hoxter ........ (01/2006)
Frankfurt/Rhein-Main .... (07/2006) Kreis Recklinghausen .... (01/2005)
GieBen/Marburg .......... (02/2006) Rhein-Sieg ......covevveenns (05/2005)
Gottingen ........c......... (07/2010) Slegen Lviiiassnsis (07/2006)
HAMIM: casimsimsaseas (D2F2011) Kreis Soest ................ (07/2015)
5] L] L [ ———— (05/2015) Siidliches Muinsterland ... (03/2017)
Hannover .................. (01/2005) KRS UNNa covssionarsnis (09/2004)

Kassel/Nordhessen ....... (06/2006)
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Kraft - Ressource - Resilienz > 2011 > Nr. 14
Lebenswelten > 2012 > Nr. 15
Familienleben - Familien leben >2013 > Nr. 16 m
Miitter > 2014 > Nr. 17

25 Jahre Deutscher Kinderhospizverein e.V. - Jubilaumsausgabe >2015> Nr. 18
Geschwister-Wege > 2016 > Nr. 19
Selbsthilfe > 2017 > Nr. 20

Uber den Tod hinaus >2018 > Nr. 21
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